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Resumen

En los estudios epidemiologicos, el trastorno del espectro autista
(TEA) es reportado como mas prevalente entre los nifios, con una ratio
informada de 4/5 varones por cada mujer. Actualmente, esta informacion se
discute a la luz de un posible sesgo de género, lo que significaria que a
menudo se pasa por alto a las mujeres que se encuentran bajo esta condicion.

Esta tesis nace con el propdsito de problematizar, desde una
perspectiva de género, la relacion entre el TEA y el modelo médico
hegemonico. Para ello, su objetivo general es demostrar la existencia de un
sesgo de género en la investigacion y en la caracterizacion clinica (histérica
y contemporanea) del TEA e identificar como se materializan dichos sesgos
para sus protagonistas mujeres.

En funciéon de los objetivos de este trabajo, la estrategia cualitativa
resulté ser la més adecuada. Para la generacion de informacion, se realizé un
analisis de contenido sobre la literatura y bases de datos internacionales
respecto del TEA y, de manera complementaria, se recuperaron las narrativas
de algunas mujeres que lo transitan.

Para resolver el problema de investigacion, se procedid a la
triangulacion de datos entre los escritos fundacionales del autismo, las
clasificaciones internacionales, teorias de origen, complementandose estos
datos con las narrativas de mujeres con autismo en espacios de
ciberactivismo.

Los resultados obtenidos permiten concluir que el modelo médico
hegemonico describe y caracteriza al trastorno del espectro autista a partir de
un sesgo de sexo y que hay una invisibilizaciéon del género femenino al
homologar las caracteristicas conductuales (sobre las cuales se realiza el
diagndstico) en base a pardmetros androcentrados.

Palabras clave: Autismo, Mujer, Modelo médico, Sexo, Género,

Sesgo
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Abstract

In epidemiological studies, Autism Spectrum Disorder (ASD) is reported to
be more prevalent among boys, the reported ratio being 4/5 boys to 1 girl.
This information is currently being discussed in light of a possible gender

bias. This would mean that females with this condition are often overlooked.

This thesis stems from the purpose of problematizing, from a gender
perspective, the relationship between autism spectrum disorder and the
hegemonic medical model. To this end, its general objective is to demonstrate
the existence of a gender bias in the research and clinical characterization
(historical and contemporary) of ASD and to identify how these biases

materialize for its female protagonists.

According to the objectives of this thesis, the qualitative strategy was
the most appropriate. For the generation of information, a content analysis of
the literature and international databases on ASD was carried out and,
additionally, the narratives of some women with this condition were

recovered.

To solve the research problem, we proceeded to triangulate data
between the foundational writings on autism, international classifications,
theories of origin, complementing this data with narratives of women with

autism in cyberactivism spaces.

From the results obtained it is possible to conclude that the hegemonic
medical model describes and characterizes autism spectrum disorder based
on a gender bias and that there is an invisibilization of the female gender by
homologizing the behavioral characteristics (on which the diagnosis is made)

based on androcentric parameters.

Key words: Autism, Women, Medical model, Sex, Gender, Bias.
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Resumo

Em estudos epidemiolégicos, o Transtorno do Espectro do Autismo ¢é
relatado como sendo mais prevalente entre as criangas, com a propor¢ao
relatada sendo 4/5 homens para cada mulher. Esta informagao esta
atualmente sendo discutida a luz de um possivel viés de género. Isso
significaria que as mulheres com essa condi¢do sdo frequentemente
negligenciadas.

Esta tese surge com o proposito de problematizar, a partir de uma
perspectiva de género, a relacdo entre o transtorno do espectro autista e o
modelo médico hegemonico. Para isso, tem como objetivo geral demonstrar
a existéncia de um viés de género na pesquisa e caracterizagdo clinica
(historica e contemporanea) do TEA e identificar como tais vieses se
materializam.

Com base nos objetivos desta tese, a estratégia qualitativa foi a mais
adequada. Para a geracdo de informagdes, foi realizada uma andlise de
conteudo na literatura e bases de dados internacionais sobre TEA e,
adicionalmente, foram recuperadas as narrativas de algumas mulheres nessa
condicao.

Para resolver o problema de pesquisa, os dados foram triangulados
entre os textos fundadores sobre o autismo, as classificagdes internacionais,
teorias de origem, complementando esses dados com as narrativas de
mulheres com autismo em espagos de ciberativismo.

A partir dos resultados obtidos, ¢ possivel concluir que o modelo
médico hegemonico descreve e caracteriza o transtorno do espectro do
autismo a partir de um viés de género e que hd uma invisibilidade do género
feminino ao homologar as caracteristicas comportamentais (sobre as quais o
diagnostico ¢ feito) com base em parametros androcéntricos.

Palavras-chave: Autismo, Mulher, Modelo médico, Sexo, Género,
Vies
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...—Ahora Mino, si prestas

atencion y no hablas tanto, voy a
contarte todo lo que yo pienso de la
Casa del Espejo. En primer lugar, esta
el cuarto que ves en el espejo y que es
exactamente igual que nuestro salon,
salvo que las cosas estan a la inversa. Si
me subo a una silla, puedo ver todo el
cuarto menos la puerta que esta detras
de la chimenea...

... [ Y qué ganas tengo de saber

si en invierno encienden alli el fuego! De
esto nada se sabe, a no ser que nuestras
brasas humeen, porque entonces, al
subir el humo, sube también el de ese
cuarto... Pero tal vez no sea otra cosa
que apariencia, simplemente para dar la
impresion de que hay fuego escondido....
... Pero jay, gatito, pasemos ya

al comedor! Fijate, si se deja abierta de
par en par la puerta del salén, se puede
echar una ojeadita al corredor de la
Casa del Espejo; y lo que se ve es muy
parecido a nuestro corredor, claro que
mas lejos puede ser muy diferente...

(Carroll, L. Alicia a través del espejo)
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Cuando me encontré, no tan por casualidad, con el texto de Lewis
Carroll citado arriba, me llamo poderosamente la atencion como reflejaba mis
ideas preliminares respecto del presente trabajo. Ese cuarto del otro lado del
espejo del que habla Carroll bien podria representar lo que no sabemos del
autismo, que es, en general, lo que estd de este lado del espejo. Después de
poco mas de 29 afios de estudiar y trabajar con niflos con autismo, de seguir
al pie de la letra los textos, las teorias, los manuales, a los cientificos que las
construyeron, jqué ganas me dieron de investigar! Si se dejara abierta la
puerta del salon y pudiera dar una ojeada al corredor de la Casa del Espejo,
(qué veria? Con total certeza, algo parecido a lo que se ve desde nuestro
corredor, pero también es muy posible que algo se me escape, que algo no

vea, que algo sea, como en la casa del espejo, muy diferente.

El presente trabajo sostiene que las descripciones y caracterizaciones
que los médicos, psicélogos y psiquiatras han hecho del autismo —o como
actualmente se lo denomina, trastorno del espectro autista (TEA)— partieron
de un modelo masculino, lo que generd entonces un sesgo de género/sexo en
la investigacion y, en consecuencia, un modelo androcéntrico del autismo,
que no considera las posibles diferencias debido al género. Dada la incidencia
predominantemente masculina del trastorno,’ los estudios tienden a centrarse
en las caracteristicas propias de los nifios con TEA. Siguiendo esta linea, al
generalizar las caracteristicas y experiencias del TEA en nifios a las nifias, se
da lugar a la subrogacion de la mujer al varon, signo distintivo del sistema

patriarcal.

Por lo antedicho, nos preguntamos: ;el sesgo de género/sexo presente

en el autismo estd relacionado con un sesgo androcéntrico de la ciencia

! Los estudios muestran un incremento de la frecuencia de TEA, ya que las cifras pasaron de
un caso de autismo cada 2500 individuos hace 25 afios a uno por cada 160, entendiendo que
estas abarcan todo el espectro, desde los casos leves y los de alto rendimiento (Artigas-
Pallarés, 2012; Morocho Fajardo et al., 2012; Alcantud et al., 2016; André et al., 2020; OMS,
2021).
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médica en general? ;Coémo se visibiliza el sesgo de género/sexo en el autismo

desde la investigacion, desde la clinica y desde las propias mujeres con TEA?

A fines de ayudar al lector en el acercamiento a la problemética del
TEA en mujeres, se impone como primera medida introducirlo en la
definicion que, a la luz del modelo médico hegeménico (MMH) (Menéndez,
2005; Barrera, 2022), tanto catedraticos como investigadores y clinicos y
especialistas manejan de aquel. Asi, desde el MMH, el TEA es considerado
una constelacion de afecciones del desarrollo neurolégico con etiologias
heterogéneas que se caracteriza por presentar déficit en la comunicacion e
interaccion social y patrones de conducta restringidos por intereses y
actividades repetitivas. Estos sintomas representan un continuo que, para
alcanzar el diagndstico, debe ser significativo y causar alteraciones y
limitaciones en la vida diaria. Ademas, los sintomas deben estar presentes
desde la primera infancia (antes de los 36 meses) (APA, 2013). Los datos
publicados sobre la prevalencia del TEA son variables, variacion que es
motivo de debate constante. Un estudio realizado por Alcantud y cols. (2016)
dice que algunos autores como Mark Blaxill (2004) apuntan a que el TEA
tiene una incidencia creciente; otros explican el incremento por diversas
razones de orden metodoldgico, como los cambios de criterios diagnosticos o
la mayor divulgacion y conocimiento de la sintomatologia entre profesionales
y familiares o el desarrollo de mejores métodos de deteccidon (Charman, 2002;
Wing y Potter, 2002; Fombonne, 2003; Coo et al., 2008). Con problemas
metodoldgicos o sin ellos, en los Gltimos 60 afios, los estudios muestran un
crecimiento de la prevalencia mas o menos significativo. De ser ciertos los
datos que al respecto actualmente se manejan (Baio, 2012; Baio, 2014,
Chistensen et al., 2016), significaria que hay mas nifios con TEA que
afectados por cancer, diabetes juvenil, fibrosis quistica y distrofia muscular
juntos (Klin et al., 2015; Alcanud, 2016).
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Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), se calcula que, en
todo el mundo, una de cada 270 personas tiene TEA. Esta estimacion
representa una cifra media, pues la prevalencia observada varia
considerablemente entre las distintas investigaciones. No obstante, en
algunos estudios bien controlados se han registrado cifras notablemente
mayores. La prevalencia de TEA en muchos paises de ingresos bajos y medios

es, hasta ahora, desconocida (OMS, 2021).

En el afio 2014, en la ciudad de Santa Fe, Argentina, se realizd un
estudio para determinar la prevalencia de TEA en nifios pequeiios (Contini et
al., 2017) cuyos resultados fueron informados en noviembre del 2017. Dicho
estudio —en el que fueron evaluados 512 nifios de 18 a 36 meses de edad—
arrojo una prevalencia temprana estimada de 78 cada 10.000 o 0.0078, valor

que se encuentra dentro del rango estimado por la OMS para las Américas.?

Si bien la informacién resultante de esta indagaciéon muestra
similitudes con los datos informados por la OMS, no brinda referencias sobre
cudl seria la situacion global de las personas con TEA en el pais, y mucho

menos de las nifias y mujeres que forman parte de este colectivo.

Para empezar, es importante sefialar dos cuestiones: la primera se
refiere a que el autismo ha sido reportado como mas prevalente en los
hombres desde la serie de casos iniciales (Lai et al., 2015). La Asociacion
Americana de Psiquiatria, en el Manual diagndstico y estadistico DSM 'V
(APA, 2013), establece una prevalencia de 4 a 1 de varones sobre mujeres.
Sin embargo, como analizaremos mas adelante, estos datos son objeto de
cuestionamiento en la actualidad, dado el aumento de diagnosticos en nifas y

mujeres que se viene produciendo en los Gltimos afios (Montagut et al., 2018).

2 Una critica del informe sombra de seguimiento de la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad refiere que en el censo del afio 2022 realizado en Argentina solo
se midieron hogares con discapacidad y que, en base a lo preguntado, no fue posible obtener
datos sobre la cantidad de personas con discapacidad (PCD) en la Argentina (Rumbos, 2023).
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No obstante, existe una proporcion significativa de mujeres con TEA, sin
discapacidad intelectual y con lenguajes verbal, que no estan siendo
identificadas y cuyo perfil suele ser confundido con otras afectaciones, como

la depresion, la ansiedad o los trastornos de alimentacion, entre otros (Brugha,

2016).

La segunda cuestion es respecto del nombre autismo. En 1943, fue
denominado por Leo Kanner, trastorno autista del contacto afectivo. En 1980
aparece por primera vez en las clasificaciones internacionales de
enfermedades como autismo infantil (Al); en 1987 pasa a ser trastorno autista
(TA); en 1994, trastorno generalizado del desarrollo (TGD); y a partir de
2013, trastorno del espectro autista (TEA). Dicho esto, utilizaremos a lo largo
del presente trabajo en forma indistinta tanto autismo como trastorno del
espectro autista (TEA). Cabe aclarar que, en mas o en menos, siempre se trata

del mismo cuadro, gestado dentro del actual MMH.

En otro orden, la OMS (2017) sefiala que los efectos sociales y
econdomicos del TEA son importantes, dado que este puede limitar de manera
significativa la capacidad de una persona para llevar adelante sus actividades
diarias y su participacion en la sociedad. A menudo impacta negativamente
en los logros educativos y sociales y en las oportunidades de empleo.
Asimismo, supone grandes demandas en materia de cuidados y apoyo
emocional y de requerimientos econémicos adicionales para las personas que

lo presentan y para sus familiares (Montagut ef al., 2018).

A nivel mundial, la mayor parte de las investigaciones aportan
conocimiento del autismo en torno a las caracteristicas que se manifiestan en
los hombres, por lo que se podria decir que existe un fuerte sesgo masculino
que, sumado al desconocimiento de las manifestaciones clinicas del TEA en
mujeres, produce una serie de repercusiones en las distintas dimensiones de

su calidad de vida. Por ello, las mujeres con TEA se enfrentan a barreras y
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dificultades tanto sociales (invisibilidad, estereotipos, prejuicios), como

individuales (toma de decisiones, planes personales, etc.) (Urenia, 2021).

Hasta aqui, se ha presentado brevemente al TEA desde el modelo
médico en referencia al diagndstico y su prevalencia, y se ha nombrado el
impacto econdmico y emocional en las familias. Ante esto, no podemos dejar
de observar algunas cuestiones que se empiezan a manifestar a nivel social en
relacién con el diagnostico o, mejor dicho, como efecto del impacto del
diagndstico. Ahora bien, también es interesante puntualizar que esta
manifestacion a nivel social se comienza a dar en primera persona, no desde
las asociaciones de padres, sino desde las propias personas con TEA. Es asi
que, en la ultima década, tres hechos significativos surgen en el horizonte del
autismo. El primero, cuando algunas madres notaron que las caracteristicas y
conductas de sus nifios diagnosticados con TEA eran similares a las suyas
cuando tenian a la misma edad. Esto dio como resultado que consultaran por

un diagnostico.

El segundo hecho significativo radica en que estas mujeres
diagnosticadas en la edad adulta comenzaron a contar su historia y a
expresarse en la creacion —en blogs, Facebook, grupos de WhatsApp, Twitter,
etc— de un espacio para compartir sus experiencias, necesidades y
reivindicaciones. Podria decirse que este es el inicio del movimiento de

autismo en femenino en primera persona.

Finalmente, el tercer hecho significativo se refiere a que en los
ultimos seis afios comienza a surgir lo que podriamos llamar “Movimiento de
Mujeres Autistas”, cuando las mujeres comienzan a asociarse con el objetivo
de visibilizar las necesidades del colectivo. Asi, desde 2016, en Francia, la
Association Francophone de Femmes Autistes (Asociacion Francofona de

Mujeres Autistas —AFFA—) lucha por el reconocimiento de las formas
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concretas en que el autismo se manifiesta en las mujeres.® También trabajan
en la creacion de una sociedad erudita sobre el autismo en las mujeres, que
agrupa a las comunidades generales y cientificas, con el objetivo de promover
el didlogo entre investigadores y mujeres autistas en ese pais. En Espaia, en
2017, se crea la Asociacion CEPAMA, Comité para la Promocion y Apoyo de
las Nifias y Mujeres Autistas, que tiene como mision trabajar en favor de las
mujeres y nifias autistas, para promover su visibilidad, la defensa de sus
derechos y el reconocimiento de las condiciones que eleven su nivel de
calidad de vida, para el logro de su inclusién social plena y su bienestar.* En
Argentina en el afio 2014, se crea la primera red virtual en espafol para
mujeres, adolescentes y nifias con TEA, familiares de nifias, adolescentes con
TEA, profesionales y comunidad involucrada (TEA, s.f.). Mds recientemente
(desde 2021 en adelante), aparecen grupos activistas en las redes de otros

paises de Latinoamérica, como Chile.’

1.1 Marco metodologico

Este trabajo tiene sus origenes en dos intercambios que se estan
llevando a cabo en la actualidad: uno, con el feminismo; el otro, con el
movimiento de personas con discapacidad. Las experiencias de las mujeres
con discapacidad han estado ausentes de las discusiones y preocupaciones del
feminismo, mientras que el movimiento de las personas con discapacidad,
dominado histéricamente por hombres, lo ha tocado, por regla general, como
“una cuestion especial” (Morris, 1996). Un espacio gris de entrecruzamiento
0 solapamiento entre el movimiento feminista y el movimiento de mujeres

con discapacidad lo conforman las mujeres con TEA (autismo/Asperger) que

8 Association Francophone de Femmes Autistes (AFFA).

https://femmesautistesfrancophones.com/

4 CEPAMA. Comité para la Promocion y Apoyo de las nifias y Mujeres Autistas.
https://cepama.es/

% Autistas anticapacitistas. www.instagram.com/autistas.anticapacitistas/
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se constituyen, por sus caracteristicas particulares, en una minoria dentro de

una minoria.

La relacién entre las diferencias sexo/género y el TEA es reciente y
remite a investigaciones que van desde la neurobiologia a la etiologia,
estimuladas por el sesgo masculino en la prevalencia del TEA. Sin embargo,
la pregunta sobre el porqué de este sesgo no esta contestada ain. El presente
trabajo pretende comprender mejor las implicaciones de la investigacion
existente en relacion con el tema y contribuir a la problematizacion del sesgo

de género en el TEA.

Las mujeres con TEA son invisibles en varios sentidos: invisibles
como minoria dentro del grupo de personas con trastorno del espectro autista,
invisibles como minoria dentro del grupo de mujeres con discapacidad e

invisibles como minoria dentro del feminismo.

Sandra Harding (1996) sefiala que, en nuestra cultura, la ciencia ha
ocupado un lugar central, hasta el punto en que debemos reconocerla como
una cultura cientifica; su racionalidad impregna no solo la forma de
pensamiento y las acciones de las instituciones publicas, tanto sanitarias como
educativas, culturales, etc., sino que incluso modela la forma de pensar en la

vida privada y cotidiana.

Ciencia y cultura han reproducido las teorias sobre el funcionamiento
de dichas personas en base al modelo androcéntrico, lo que ha generado una
multiple discriminacion de las mujeres con autismo, por varias razones: por
un lado, por ser consideradas una minoria dentro de una minoria, el
movimiento feminista no las ha tenido en cuenta; mientras que el movimiento
de las personas con discapacidad, dominado histéricamente por hombres,

homologo las experiencias masculinas de la discapacidad.
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A partir de la conviccion de priorizar en la lucha politica el papel del
entorno social en la configuracion de la discapacidad como modo de opresion,
el feminismo marginalizd los debates asociados a las especificidades
relacionadas con la dimension corporal del déficit. Justamente por ello, en los
afios 90, mujeres con discapacidades motrices, como Jenny Morris y Liz
Crow, exigen la necesidad de reintroducir el cuerpo y la interseccionalidad en
la lucha politica de las personas con discapacidad (PCD) (Ferrante, 2009).

No obstante, en estos debates, las personas con TEA no estuvieron
presentes, lo que evidencia una deuda histérica de esta minoria en el &mbito
del activismo de las PCD. Sumado a ello, las experiencias de las mujeres con
TEA han estado ausentes de las discusiones y preocupaciones de la ciencia.
Por otro lado, teorias y miradas androcéntricas relativas al TEA justifican la
prevalencia 4 a 1 de varones sobre mujeres y la probabilidad de que exista un
subregistro de mujeres con TEA, en especial de aquellas que presentan alto
rendimiento cognitivo. De esta forma, también se invisibilizan para un
diagnostico adecuado y oportuno y, en consecuencia, no reciben la atencion

que requieren (Molina, 2015).

Por otro lado, los rasgos autistas a menudo se mencionan en términos
de la “triada de deficiencias™: social, comunicativa y conductual y, como han
demostrado los tedricos del género, estos rasgos y sus representaciones
discursivas estan culturalmente codificados mas como masculinos que como
femeninos (Baron-Cohen, 2003; Davidson, 2007). Siguiendo esta linea, el
impacto cultural y social para la mujer con autismo estd marcado por esta
mirada androcéntrica, dado que desde el inicio fueron desestimadas las
caracteristicas conductuales y bioldgicas propias del género, cuestion que
impacta directamente en la falta de un diagndstico temprano, un tratamiento

y educacidn acordes con sus necesidades.

Asi, ser mujer con TEA, en la mayoria de los casos, implica no ser

diagnosticada o serlo inadecuadamente, lo que genera itinerarios terapéuticos
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insuficientes y, en la mayoria de los casos, innecesarios e inapropiados en
relacion con su condicion. Todo lo anterior desemboca en situaciones de
discriminacion y barreras que dificultan el ejercicio de derechos, la plena

participacion social y la consecucion de objetivos personales (Molina, 2015).

La relacién discapacidad y género ha sido trabajada
fundamentalmente desde el punto de vista de las mujeres con limitaciones
fisicas y/o mentales, pero en la actualidad, un conjunto de psic6logos,
psiquiatras, neurdlogos, etc., comenzo a desarrollar una linea de analisis en
torno a las mujeres con TEA, por lo que es un tema en construccion que

cuenta con una base empirica escasa.

De hecho, en los Gltimos afios empieza a aparecer, en distintos
estudios, la mencion de un sesgo masculino en el diagnostico, por la cantidad
de casos encontrados entre varones (Baron-Cohen et al., 2011; Ruggieri,
2016; Lai, 2017). Como bien dicen Aleksandra Cislak, Magdalena
Formanowica y Tamar Saguy (2018), “el sesgo de género en la ciencia se
relaciona con algunos hallazgos que se aplican solo a los participantes
masculinos, lo que produce un conocimiento sesgado” (Cislak et al., 2018).

Asi, en los diferentes articulos se observa lo que afirma Holdcroft (2007):

La base de evidencia de la medicina puede ser fundamentalmente
defectuosa porque hay un continuo fracaso en las herramientas de
investigacion para incluir las diferencias de sexo en el disefio y analisis
del estudio. El sesgo de informacién que mantiene esta metodologia
crea una situacion en la que las pautas basadas en el estudio de un sexo

pueden generalizarse y aplicarse a ambos. (Holdcroft, 2007, p. 2)

1.1.2 Problema y pregunta

El presente trabajo sostiene que las descripciones y caracterizaciones
que se hacen del autismo (TEA) partieron de un modelo masculino (nifio), lo
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que generd asi un sesgo de sexo en la investigacion y, en consecuencia, un
modelo androcéntrico del autismo, que no considera las posibles diferencias
debido al género, de modo tal que las nifias y mujeres que se encuentran bajo
esta condicion quedan invisibilizadas. Dada la incidencia predominantemente
masculina del trastorno, los estudios tienden a centrarse y a generalizar en la

experiencia masculina.

Dentro del estudio del sesgo de género en las ciencias médicas, la
relacién sexo y autismo ha generado, en los Gltimos veinte afios, una variedad
de investigaciones que van desde la clinica y la neurobiologia hasta la
etiologia del cuadro, estimuladas por el sesgo de sexo (masculino) en la
prevalencia del autismo (Lai et al., 2015).

Que los sujetos de la literatura clinica sean a menudo nifios varones,
y el hecho de que los estudios sugieran que cuatro veces mas nifios reciben
un diagndstico de TEA que las nifias, significa que a menudo se pasa por alto
una minoria significativa (Davison, 2007): las mujeres que se encuentran bajo
esta condicidn, lo que podria pensarse como la invisibilizacién del género en

el trastorno del espectro autista.

Bien se sabe que el concepto género hace referencia a la construccion
social de lo que se considera ser hombre o ser mujer y designa la forma en
que las diferentes sociedades y culturas interpretan el sexo bioldgico (Scott,
1990), por lo que la construccion social del género incumbe relaciones
desiguales de poder que se manifiestan en todas las esferas de la vida, desde
las mas intimas hasta las méas publicas. Por tanto, la inequidad de género hace
referencia a las situaciones, no solo de discriminacion, sino también de
desventaja (Tasa-Vinyals et al., 2015) de la que las mujeres y nifias con TEA

no estan exentas.

Por lo antedicho, nos preguntamos: si el sesgo de sexo y género

presentes en el autismo estan relacionados con un sesgo androcéntrico del
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MMH, ¢como se visibiliza el sesgo de género y sexo en el TEA desde la
caracterizacion del cuadro? ;Como se visibiliza el sesgo de género y sexo en

el TEA desde las propias mujeres?

1.1.3 Objetivo general

Esta tesis nace del propdsito de problematizar, desde una perspectiva
de género, la relacion entre el trastorno del espectro autista y el MMH. Para
ello, su objetivo general es demostrar la existencia de un sesgo de género en
la investigacion y en la caracterizacion clinica (historica y contemporanea)

del TEA e identificar cbmo este se materializa para sus protagonistas mujeres.

1.1.4 Objetivos especificos

e Identificar la existencia de un sesgo androcentrista en la
configuracién del MMH.

e Identificar en los textos fundantes del diagnostico de TEA y en las
clasificaciones contemporaneas si los criterios de comportamiento
del cuadro estan influenciados por sesgo y/o sexo.

e Analizar en los relatos en primera persona de mujeres con
diagnostico de TEA, de Espafia y Argentina, la implicancia de ese

sesgo masculino.

1.2 Hipotesis

e EIl modelo médico hegemonico describe y caracteriza al trastorno del
espectro autista a partir de un sesgo de sexo.

e Hay una invisibilizacién del género femenino al homologar las
caracteristicas conductuales (sobre las cuales se realiza el diagndstico)

en base a parametros androcentrados.



FLACSO

ARGENTINA

1.3 Estrategia metodologica adoptada

Al problematizar, desde una perspectiva de género, la relacién entre
el trastorno del espectro autista y el MMH y, como ya se dijo, teniendo como
objetivo demostrar la existencia de un sesgo de género en la investigacion y
en la caracterizacion clinica del TEA (historica y contemporanea)
considerando también a sus protagonistas mujeres, dos aspectos centrales que
se tuvieron en cuenta en el analisis fueron la relevancia del modelo médico

en discapacidad y la importancia de la investigacion tradicional.

En funcidn de los objetivos de esta tesis, resulté adecuado adoptar una
metodologia cualitativa, pertinente para la reconstruccion de sentidos o
significados socialmente configurados (Denzin y Lincoln, 2011). Asimismo,
dadas las caracteristicas de la problematica planteada, se pensé un trabajo en
dos partes: la revision de documentos sobre el autismo y el analisis de las
narrativas de mujeres con TEA, lo que derivo en la necesidad de explicitar el

disefio de investigacion utilizado en cada una de ellas.

1.4 Diseno de investigacion

1.4.1 Revision de documentos sobre el autismo

En primer término, se realizé una busqueda bibliografica amplia con
el objetivo de detectar el estado del arte de estudios sistematizados que den
cuenta del androcentrismo en la ciencia en relacidn con el TEA y mujer en el
periodo 2000-2019. Para ello se utilizaron las palabras clave autismo, TEA,
hombre, mujer, clasificacion, evaluacion, discapacidad, sexo, genero, sesgo,
factor de impacto, estereotipo de género y ciencia, feminismo, modelo
médico (en inglés y espafiol), en las siguientes bases de datos: Scielo, Google
Académico, PubMed, Redalyc, SAGE, PMC y Dialnet.
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El archivo quedd conformado por 248 articulos, de los cuales se
utilizaron 10 (Tabla A). Se seleccionaron aquellos en los que los términos de
basqueda se encontraran en el titulo o en el resumen, que estuvieran
publicados en inglés o en espafiol, que fueran originales y de acceso libre. Los
criterios de exclusion fueron que no establecieran explicitamente una relacion
entre alguno de los términos de la blsqueda y el TEA o una relacion entre

alguno de los términos de la busqueda y discapacidad (Gréfico 1).

El tipo de muestreo utilizado fue intencional-tedrico, dado que este no
obedece a reglas fijas ni especifica de antemano el numero de unidades a
seleccionar. Por tal motivo, se considerd el limite de la muestra por saturacion

tedrica.
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Grafico 1: Criterios de seleccion de articulos pertinentes para esta

investigacion.

Documentos identificados
como potencialmente
relevantes

N=248

l

Documentos potencialmente
apropiados para ser incluidos
N=20

Documentos incluidos
N=10

Fuente: Elaboracidn propia.

v

Documentos excluidos
Por no cumplir con los
criterios de inclusion
N=228
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Tabla A. Estado del arte. Bibliografia seleccionada.

Uribe de los
Rios, M.

Baron-
Cohen, S.
Baron-
Cohen, S.y
cols.
Meng-
Chuan, Lai
Lai, M.-C.,
Lombardo,
M. V.,
Auyeung, B.,
Bhismadev,
C. y Baron-
Cohen, S.
Molina, C.

Rugieri, V.y
Arbeas, C.

Alcantud, F.
et al.
Montagut,

M.

Malaga, I. et
al.

Critica feminista al psicoanalisis en los
escritos de psicoanalistas feministas
entre 1970y 2000

The Essential Difference: the male and
female brain

¢Por qué las condiciones del espectro
autista son mas frecuentes en los
varones?

How in sex related to autism?

Las diferencias de sexo/género y el
autismo: preparando
el escenario para futuras investigaciones

Mujer y Autismo: Doble Estigma

Autismo en las mujeres:

Aspectos clinicos, neurobiologicos y
genéticos

Prevalence of Autism Spectrum
Disorders: data review

Influencia del sesgo de género en el
diagndstico de trastorno del espectro
autista: una revision.

Prevalencia de los trastornos del espectro
autista en nifios en

Estados Unidos, Europa y Espaia:
coincidencias y discrepancias

Universidad
Nacional de
Colombia
Cambridge
University
PLoS Biol, 9(6),
1001081

Cambridge
University
Journal
American
Academy Child
Teem
Psychiatry, 54,
Issue 1, 11-24

Maremagnum
19, 21-30.
Revista de
Neurologia, 62
(supl. 1), 21-26
Siglo Cero,
47(4), n.° 260
(octubre-
diciembre), 7-26
Escritos en
Psicologia, 11
(1), 42-54
Medicina,
(Buenos Aires),
79 (Supl. ), 4-9
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Paralelamente, se realiz6 un analisis de contenido (Krippendorff,
1990) de los textos emblematicos y fundacionales producidos sobre autismo
en el periodo 1980-2018. La eleccion de este periodo se sustentd en que es
durante el cual se alcanza el consenso respecto de la concepcion del autismo
como un sindrome conductual que afecta tanto el desarrollo cognitivo como
el afectivo, y se lo considera desde una perspectiva evolutiva, aparecen las
primeras clasificaciones internacionales y surgen nuevas teorias relativas a su

origen.

El corpus documental quedo constituido por publicaciones referidas a
las clasificaciones internacionales (DSMy CIE ), los dos textos fundacionales
sobre el autismo de Leo Kanner y Hans Asperger y las teorias de
sistematizacion-empatizacion y del cerebro extremo masculino; teorias de
origen del autismo, especificamente construidas desde la psiquiatria y la
psicologia. Entendimos, ademds, que su analisis permitié rastrear los
discursos hegemdnicos sobre el tema en un momento en el que la busqueda

de la causa del autismo tomaba un lugar de relevancia en la agenda cientifica.

1.4.1.2 Procedimiento del analisis del material

Para comprender mejor las implicaciones de la investigacion
existente, este estudio realizd, en primer lugar, un andlisis de contenido

bibliogréafico en tres niveles:

1° nivel: los escritos fundacionales; especificamente los textos

iniciales de Leo Kanner y Hans Asperger.

2° nivel: modelos conceptuales que describen la relacion entre sexo y

autismo: empatizacién-sistematizacion y el cerebro extremo masculino.
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3° nivel: clasificacion. Se analizaron las dos clasificaciones
diagnosticas mas utilizadas: el Manual diagnostico y estadistico de
enfermedades mentales, quinta edicion (DSM V), y la Clasificacion

internacional de enfermedades (CIE XI).

1.4.1.3 Definicion de las unidades de analisis

Como unidades de andlisis se identificaron palabras, frases y parrafos
que referian a sexo, género, caracteristicas de varones y mujeres con y sin

lenguaje, edad, motivo de consulta, diagndstico.

Posteriormente se analizaron los resultados para identificar patrones,
tendencias, relaciones o cualquier otra informacion relevante que pudiera

surgir del analisis de las categorias.

Finalmente, se interpreto la informacién obtenida a partir del analisis
de contenido; luego se extrajeron conclusiones y se realizaron inferencias
sobre el significado y las implicaciones de los hallazgos con relacidon al objeto
de estudio.

1.4.2 Narrativas de mujeres con TEA

Con la intencién de ilustrar cobmo se visibiliza el sesgo de género y
sexo desde la mujer con TEA se decidi6 realizar un analisis narrativo en el
contexto del estudio de dos casos. Este contexto permite reconocer, a través
de experiencias subjetivas, la trayectoria de vida de las personas —o de una
persona singular— a partir de una aproximacién a sus condiciones sociales,
contexto familiar, politico, economico y geogréafico. Se define estudio de caso
como “el estudio de la particularidad y la complejidad en un caso singular,
con el fin de comprender su actividad en circunstancias importantes” (Stake,
2007, p. 11). Una caracteristica fundamental es que “intensivamente aborda

una unidad, que puede referirse a una persona, una familia, un grupo, una
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organizacion o una institucion” (Stake, 1994, pp. 236-247). De los tres tipos
de estudios de caso que identifico Robert Stake (2005; Garrido y Moran,
2023), para el presente trabajo se siguio el tipo instrumental, dado que el caso
se utiliza como una ilustracion o ejemplo para abordar un tema o concepto
mas amplio. De esta forma, se seleccionaron dos casos con el propdsito de
respaldar o ejemplificar una idea especifica: la implicancia de ese sesgo
masculino en mujeres con diagndstico de TEA.

Por otro lado, dadas las caracteristicas propias del cuadro de TEA, es
importante especificar el medio en el cual se vuelcan estas narrativas, y en
este punto se considerd que los relatos on line de mujeres con TEA era un
espacio viable para analizar a efectos del presente trabajo. Como bien expresa

Ismael Roncero (2016):

La red presenta una serie de caracteristicas formales que en gran medida
pueden servir para “paliar” especificamente el “déficit” interactivo de
las personas con autismo: principalmente, Internet permite la dilatacion
del tiempo de procesado de la informacion, lo que permite que la
informacién contenida en los procesos comunicativos sea procesada
con mayor facilidad por un autista, y por tanto que la comunicacién sea

mas exitosa (Roncero, 2016, p. 6).

Como bien expresa Lissette Fernandez-Nufiez (2015), las narrativas
dominan el discurso humano y son fundamentales para los procesos culturales
que organizan y estructuran la accion y la experiencia humana (p. 94). Los
seres humanos piensan, perciben, imaginan y hacen elecciones morales segin
estructuras narrativas. Asimismo, el modo en que cuentan y estructuran sus
experiencias vitales aporta informacion sobre su perspectiva respecto del
grupo social y el entorno cultural al que pertenecen (Coffey y Atkinson,
2005).
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El término "narrativa” tiene varias acepciones y aplicaciones en
diferentes contextos, entre los cuales podemos nombrar, por ejemplo, la
literatura y la escritura creativa. En ella, la narrativa se refiere al arte de contar
historias, ya sea a través de la escritura de novelas, cuentos, ensayos
narrativos, etc., en cuya estructura se centra el desarrollo de personajes, la
trama y otros elementos que conforman una narracion. En cine y medios
audiovisuales, la narrativa se refiere a como se cuenta una historia a través de
peliculas, programas de television, videos, etc. Incluye elementos como el
guion, la direccién, la edicion y la cinematografia para crear una narrativa
cohesiva y efectiva. En psicologia, la narrativa se utiliza como una
herramienta terapéutica para ayudar a las personas a explorar y comprender
sus propias experiencias y emociones, asi como para construir un sentido de
identidad y significado a través de la narracion de sus propias historias

personales.

Como vemos, dado que el término “narrativa” difiere en su uso y
significados segun distintas disciplinas, es necesario especificar que, a los
efectos del presente trabajo, se utilizo el término “relato” como sinénimo de

“narrativa”.

Siguiendo a Fernandez-Nufiez, dentro de las cuatro aproximaciones
metodoldgicas para el andlisis de las narrativas de individuos y grupos que
propone Catherine Riessman (Duque, 2008), el andlisis narrativo tematico, al
basarse en el contenido mas que en la estructura del relato, es el mas
apropiado para los entornos online por tratarse de narrativas escritas por sus
protagonistas, sin intervencion ni contacto con la investigadora (Fernandez-
Nufiez, 2015).

Asi, el analisis narrativo en un contexto online implica estudiar y

comprender las narrativas que se desarrollan en entornos digitales como redes

sociales, foros de discusion, blogs, sitios web y otros espacios en linea donde
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las personas comparten historias, experiencias y opiniones en primera persona
(Roncero, 2016).

1.4.2.1 Procedimiento del analisis de los relatos de mujeres TEA

1.4.2.1.1 Identificacion de fuentes de narrativas online

Para la seleccion del material a analizar se realizé una busqueda en las
redes de paginas, blogs, Facebook, etc., de publicaciones de mujeres con
TEA. Dicha busqueda arrojo el hallazgo de 29 péginas (Tabla 1, sobre redes
sociales de mujeres con TEA en Anexo 1). El criterio de inclusion fue que se
tratara de mujeres con diagnostico de TEA de habla hispana que dieran su
testimonio en primera persona. El criterio de exclusion fue: mujeres que no
fueran de habla hispana, o que siendo de habla hispana elaboraran contenido
referido exclusivamente al activismo en TEA, es decir, que no incorporaran

una perspectiva en primera persona, sino solo planteos colectivos (Gréafico 2).

Grafico 2: Criterios de seleccion de testimonios en redes sociales.
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Fuente: Elaboracion propia.

Finalmente, se seleccionaron para el analisis las paginas de dos
mujeres que por su contenido en relatos en primera persona de sus
experiencias de vida resultaron representativas tanto de Espafia como de
Argentina. La eleccion de mujeres con diagnostico de TEA (nivel 1, antes
denominado sindrome de Asperger) tiene que ver con gue son las que, por
presentar un lenguaje verbal y comunicativo, responden mas a la
preocupacion por rescatar voces que aparecen sumidas en generalizaciones

desde otras disciplinas (Auyero, 2001; Mallimaci y Giménez Béliveau, 2006).

La eleccion de ambos paises no es azarosa; responde, por un lado, a
que en el ambito de la discapacidad existe un fuerte campo de intercambio
iberoamericano (Ferreira, 2012), y por otro lado, al supuesto de que, en
Argentina, dichas mujeres no cuentan con un movimiento asociativo
organizado o, en el mejor de los casos, este es incipiente, a traves de Mujeres
TEA, y en Espafia, al contrario, recientemente se ha formado el Comité

Espafiol de Promocién y Apoyo de la Mujer Autista.

Una vez seleccionadas, se procedi6 a recopilar y transcribir los relatos
relevantes del contexto online seleccionado, que implico la busqueda de
publicaciones, comentarios, conversaciones o interacciones en linea que

contuvieran los relatos que deseaba analizar.

1.4.2.2 Cuestiones éticas

Considerando que el material utilizando para el presente trabajo es el
relato de vida que las mujeres publicaron en linea en plataformas como
Facebook o Instagram, es importante tener en cuenta que esta informacion ya

estd en el dominio publico, al menos en el sentido de que fue compartida
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voluntariamente y puede ser accesible para cualquier persona que tenga
acceso a esas plataformas. Sin embargo, es fundamental seguir ciertos
principios éticos y practicas para mantener el respeto hacia las participantes.
En este sentido, fue importante respetar la integridad de la narrativa teniendo
especial cuidado en no distorsionarla ni utilizarla de manera inapropiada. En
su analisis se evitd en todo momento sacar los testimonios de contexto o

reinterpretar la historia contada de mamera que perjudicara a las personas.

1.4.2.3 Identificacion de las unidades de analisis: eje tematico y topicos

El eje tematico a partir del cual se desarrolla la vida de las mujeres es
su relato respecto de como transitan su vida en tanto personas con TEA. Se
observo como, a partir de alli, cada una de ellas desarroll6 su historia, su punto
de vista sobre los hechos que fueron tejiendo su biografia, los hechos
historicos en que han participado, los grupos con los cuales han interactuado,
las instituciones con las que se han relacionado y los espacios en los cuales

transcurren sus vidas.

Se considerd central el punto de vista de las actrices y se estuvo abierto
a recoger los ejes que para las protagonistas fueran relevantes y dibujaran los
hitos de sus trayectorias. Considerando las caracteristicas de las personas con
TEA, los documentos escritos en primera persona se imponen como un
instrumento privilegiado en la construccion de los relatos de sus vidas. Al
tratarse de documentos personales, se tuvo una actitud abierta ante los relatos
de la experiencia objetiva y relacional de la vida de estas mujeres en cada
etapa vital (Mallimaci y Giménez Beéliveau, 2006).

Los tdpicos sobre los que se pretendié ahondar fueron:

Diagnostico/s
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Escolaridad

Relaciones sociales

Pareja

Maternidad

Trabajo

Familia-relaciones parentales

Inclusion en la comunidad

Trayectoria terapéutica

Identidad-Ser o tener autismo

Reivindicaciones-activismo

Certificado de discapacidad

Discriminacion, abuso, violencia

Sesgo masculino en TEA

1.4.2.4 Reconstruccion, analisis e interpretacion de las narrativas

Posteriormente se procedié al analisis de la relevancia teorica y
tematica de los tdpicos y se seleccionaron las tematicas a ser analizadas
poniendo énfasis en aquellas que se repetian en ambas mujeres, a saber:

diagnostico tardio, impacto del diagndstico, perfil sensorial y, finalmente,
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activismo. A partir de esa instancia se procedio a la reconstruccién de las

narrativas, su analisis y presentacion de los resultados.

2. Alcances y limitaciones del estudio

Dado que esta tesis nace del proposito de problematizar, desde una
perspectiva de género, la relacion entre el trastorno del espectro autista y el
MMH, resulta atil proporcionar una descripcion general pertinente.

Las cuestiones relacionadas con TEA y el sexo, el género, las
diferencias y similitudes entre sexos constituyen tal vez uno de los temas mas
debatidos en los campos de la psicologia y la neurociencia, no asi en los
campos de las ciencias sociales, particularmente en la sociologia y
antropologia, y una discusion detallada al respecto estd mas alla del alcance

de esta tesis.

A continuacion, solo se resumiran los conceptos clave y los hallazgos
mas consistentes relevantes para el presente estudio, entendiendo que adn se
requiere un trabajo extenso para facilitar la comprension de como el sexo y el

género se relacionan con el TEA.

El primer objetivo de esta tesis es identificar la existencia de un sesgo
androcentrista en la configuracion del MMH, cuestion que resulta
fundamental a la hora de comprender la relacién de un modelo médico

androcentrado y el TEA.

El segundo objetivo es identificar en los textos fundantes del
diagnostico de TEA y en las clasificaciones contemporaneas si los criterios
de comportamiento del cuadro estan influenciados por sesgo y/o sexo, hecho
gue nunca antes se habia estudiado sistematicamente. Estos, potencialmente,

llenaran los vacios en la literatura actual.
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Los aspectos biologicos, genéticos y epigenéticos y su vinculacion
con la construccion social de significados asociados al autismo no se
investigaran aqui, pero serdn vias importantes a seguir en futuros estudios

para las ciencias sociales.

En cuanto al tercer objetivo, que es analizar en los relatos en primera
persona de mujeres con diagnostico de TEA de Espafia y Argentina, la
implicancia de ese sesgo masculino resultd, de inicio, una limitacion
intrinseca y en cierta medida, la confirmacion del sesgo de género en tanto,
al momento del presente estudio, las mujeres adultas con diagndstico de TEA
que hablaran de sus experiencias no fueron un grupo numeroso, aunque si se

encontraron en espacios de ciberactivismo.

Como ya se sefialo, una de las caracteristicas de las personas con TEA
es la dificultad en la interaccion social, enlazada con ella la dificultad de
expresar sentimientos, emociones, vivencias, etc., a otros. Como bien lo
expresa Ismael Roncero (2016), Internet permite que la informacion
contenida en los procesos comunicativos sea procesada con mayor facilidad
por la persona autista, por lo que la comunicacion es mas exitosa al permitir

minimizar el “déficit” interactivo de las personas bajo esta condicion.

En este punto, cabe aclarar que no se buscd proporcionar muchos
relatos, sino poder ilustrar la implicancia de ese sesgo masculino a través de

esos testimonios.

Si bien la red es usada como canal no influenciado por otras voces, lo
que da lugar a que puedan expresarse con autonomia, excede a los limites del
presente estudio el analisis y discusion sobre como se da el interjuego de la
lucha contra los prejuicios sociales que su condicién comporta y la reelaboracion de

una identidad estigmatizada, silenciada y estereotipada por la cultura hegemonica

que ellas Ilaman de los “neurotipicos™, contra la que se posicionan de manera critica.
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De igual manera, tras realizar este estudio, entendimos que, aunque
sumamente interesante, debiamos prescindir del impulso de seguir indagando sobre
la paradoja de que unos seres presuntamente asociales utilicen el espacio de la red,
llevando a cabo una labor que podiamos denominar ““activista”, en tanto que se
posicionan en el espacio de lo politico para reivindicar abiertamente su diferencia

neuroldgica, sefialandola como una diferencia posible y habitable (Roncero, 2016).

Dado que esta disertacion es la primera en explorar como un modelo
médico androcentrado y hegemonico se relaciona con el sesgo de género en
el TEA, esperamos que la presente investigacion pueda proporcionar pistas
sobre la naturaleza dimensional del TEA y su heterogeneidad, susceptible de
ser abordada por las ciencias sociales y lo que se descubra y describa ayude a

generar nuevas hipotesis para futuras investigaciones.

3. Resumen de los capitulos

Con la intencion de situar al lector en la logica de la medicina
cientifica, de como su discurso se impuso como androcéntrico ya desde sus
origenes, en el primer capitulo se pretende hacer un breve recorrido por la
disciplina, sus origenes y caracteristicas y como llega a constituirse en el
MMH. Establecidas estas bases, recorrer el modelo médico de la discapacidad
hacia el modelo social y de derechos hasta la Convencion Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad y el modelo de la
neurodiversidad le aportara al lector informacion valiosa para la comprension

de la problematica sobre discapacidad.

El capitulo dos comienza por introducir al lector en la tematica del
TEA, empezando por un breve recorrido por su historia y los aportes desde la
academia en la constitucion del cuadro. Avanza progresivamente en la
definicion, clasificacion, epidemiologia y problematica del TEA para llegar a
donde se ubica a la mujer TEA (con y sin discapacidad intelectual) en este
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entramado para llegar a visibilizar la condicion y situacion de las mujeres,

siempre desde el MMH.

El capitulo tres le da lugar inicialmente al movimiento feminista y su
critica al MMH. Analiza qué posicidn toman los estudios en discapacidad, o
disability studies, y el movimiento feminista frente a las mujeres con
discapacidad, lo que permite avanzar sobre las voces de las mujeres con
autismo y el surgimiento del movimiento activista, y respecto de como
influyen los medios de comunicacion en la visibilizacion de la temaética del
TEA.

En el capitulo cuatro de esta tesis, con la idea de presentar e interpretar
los datos obtenidos de las narrativas de las mujeres con TEA, a partir de lo
publicado por estas en la web, se intentara dar respuesta a la pregunta sobre
como se visibiliza el sesgo de género/sexo y cémo se materializa la

interaccion mujer, discapacidad y TEA en las mujeres bajo esta condicion.

En el capitulo cinco se avanza sobre el analisis documental. En primer
término, se tomaron dos textos considerados fundamentales por ser los
primeros que describen y caracterizan al autismo como un cuadro propio de
la infancia, pasando luego a dos de las teorias que intentan explicar el origen
del cuadro: la de sistematizacién-empatizacion y la del cerebro extremo
masculino. Finalmente se abordan los documentos referidos a las dos
clasificaciones internacionales vigentes, el Manual diagndstico y estadistico
de enfermedades, en su quinta version (DSM-5), y la Clasificacion

internacional de enfermedades, en su undécima version (CIE 11).

Finalmente llagamos al tramo final, donde se vuelcan la discusion y
las conclusiones a las que se arriba en el presente trabajo y se sugieren futuras

lineas de investigacion
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En el anexo 1, a lo largo de diversos gréaficos, tablas y figuras,
trazamos, por un lado, la evolucion de los criterios diagnosticos determinados
para el autismo en las distintas ediciones del DSM y de la CIE. Por otro lado,

presentamos el listado de redes analizadas, caracteristicas de mujeres con
TEA y diagnosticos erroneos.
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Capitulo 1: El modelo médico hegemonico

1. Introduccion

En el modelo médico instituido y legitimado durante el siglo XIX en
Occidente intervienen no solo los sectores sociales hegemonicos; también
participa el conjunto de los sujetos y grupos sociales subalternos que, como
bien dice Menéndez (2005), se enferman, demandan atencion médica, se
caracterizan por sus formas diferenciales de enfermar y de morir y encuentran
en la medicina alopética soluciones reales o imaginarias a sus principales
padecimientos. Desde la perspectiva de este modelo biomédico, el
tratamiento de la enfermedad ha sido considerado como patrimonio exclusivo
del saber médico, organizado e impulsado a través de instituciones médicas
especificas y fundamentado por criterios profesionales e instancias juridicas
aplicadas por el Estado. Asi, el saber y las instituciones médicas instituyen su
hegemonia respecto de los otros saberes que se ocupan también de los pares
salud-enfermedad/vida-muerte. De esta forma, se hace evidente que el saber
médico y las instituciones del sector cobran un valor relevante e influyen en
los sectores sociales hegemdnicos y en el conjunto de los sujetos y grupos

sociales subalternos.

Un breve recorrido por la historia del modelo médico instituido en el
siglo XIX como modelo médico hegemdnico (MMH) nos lleva a entender de
qué manera se plasma este proceso de apropiacion y hegemonia en las
acciones de la sociedad dominante e incluso por una parte de los sectores
subalternos, debido a la significacidn social, econdmico-politica e ideoldgica
que tiene el proceso salud/enfermedad para la produccion y reproduccion
biosocial de los conjuntos sociales. Asimismo, nos lleva a observar como las

academias de expertos avalan préacticas, saberes y teorias inscriptas en un
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modelo de ciencia cuyas mismas caracteristicas son discutidas como
inscriptas en un modelo que centra su mirada en el hombre como metro patron
de este universo cientifico marcado como androcéntrico, con las
consecuencias que ello conlleva. Aqui radica la esencia de la critica del

movimiento feminista con respecto al MMH.

Como ya se sefiald, el tratamiento de la enfermedad ha sido
considerado como patrimonio exclusivo del saber médico, en cuyas manos
queda diagnosticar la normalidad o la anormalidad de una persona y, a partir
de esa instancia, como sera el curso de su vida. Hay un grupo especifico de
personas —las personas con discapacidad— que se ven particularmente
afectadas por esta hegemonia médica que se transfiere casi como una cuestion

transitiva a la sociedad y que esta instituida y avalada por el Estado.

2. La medicina cientifica como modelo médico hegemonico

A fines del siglo XV1Il, el progreso técnico y cientifico inaugura una
nueva época en la medicina. Los avances en la experimentacion son tan
abrumadores que dificilmente son absorbidos por la clinica. Es en ese
momento en que, con el objetivo de transmitir el conocimiento alcanzado, se
fundan las academias de expertos, principalmente Lincei en Roma, la
Academie des Sciences en Paris y la Royal Society en Londres.
Paralelamente, la imprenta acrecienta la propagacion del saber, que ahora esta
al alcance del “hombre culto” (Lain Entralgo, 1941; Menéndez, 1988, 1998).
En este contexto tiene lugar, ademas, un descubrimiento importante: el poder

que, bajo la forma de técnica, puede otorgar la ciencia.

A partir de ese momento surgen un conjunto de practicas, saberes y

teorias que dan lugar a lo que se conoce como medicina cientifica. Muchas
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de las caracteristicas de este modelo médico encuentran su origen en la

expresion ideoldgica de los valores e intereses de la burguesia.

Progresivamente, la moral individualista y desconfiada de la
burguesia, la teoria contractual de la sociedad y los modos de produccién
capitalista dan lugar a la configuracion de un nuevo modelo médico (Lain
Entralgo, 1941). Esa medicina cientifica paulatinamente fue dejando como
subalterno al conjunto de précticas, saberes e ideologias dominantes en los
conjuntos sociales hasta ese momento. Asi, logra ser identificada como la
unica forma de atender la enfermedad, legitimada tanto por criterios
cientificos como por el Estado, y se transforma entonces en el MMH
(Menéndez, 1984; Del Pino, 2008). Siguiendo los lineamientos de Antonio
Gramsci respecto de la teoria de la dominacion cultural, la hegemonia de la
medicina cientifica no implica coercion; se conforma con la intervencion del
poder (que le otorga el saber médico) sobre la vida cotidiana de los sujetos y
en la colonizacion de todas y cada una de sus esferas; de este modo se generan
relaciones de dominacién. Asimismo, este sistema hegemdnico de poder se
define por el grado de consenso que obtiene de las clases subalternas que
domina (La Valle, 2013; Puentes Cala y Suarez Pinzo6n, 2016).

Para analizar el MMH es necesario considerarlo como un constructo
tedrico susceptible de ser abordado en varios niveles de abstraccidn. Desde
un nivel de abstraccion general, segin Menéndez, “la construccion de este
modelo supone detectar una serie de rasgos considerados como estructurales
donde cada uno de estos rasgos le dan sentido a la estructura” (Menéndez,
1988, p. 2).

Los principales rasgos del MMH son:

a) el biologismo; b) una concepcion evolucionista, dualista
(mente/cuerpo), mecanicista, positivista del individuo y de la

enfermedad; €) centrado en lo patologico; d) ahistoricidad; e)
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asociabilidad; f) individualismo; g) exclusion de la subjetividad del
individuo; h) hegemonia de lo clinico/asistencial/curativo; i) eficacia
pragmatica; j) la salud/enfermedad/atencion como mercancia (en
términos directos y/o indirectos); k) concepcion de la enfermedad como
ruptura, desviacion, diferencia; 1) practica curativa basada en la
eliminacion del sintoma; m) relacion médico/paciente asimétrica; n)
relacion de subordinacion técnicay social del paciente, que puede llegar
a la sumisién (institucion psiquiatrica); i) concepcion del paciente
como ignorante, como portador de un saber equivocado; o) el paciente
como responsable de su enfermedad; p) induccidén a la participacion
subordinada y pasiva del paciente como "consumidor de acciones de
salud"; q) produccion de representaciones y practicas técnicas que
tienden a excluir al paciente del saber médico; r) dominio de actividades
de prevencién no estructural; s) no legitimacion cientifica de otras
practicas; t) profesionalizaciéon formalizada; u) identificacion
ideologica con la racionalidad cientifica como criterio manifiesto de
exclusion de otras concepciones y practicas medicas; v) tendencia a
medicalizar cada vez mas aspectos de la vida cotidiana; w) tendencia a
la escision entre teoria y practica médica; x) dominio de una orientacion

a la accién/intervencion. (Menéndez, 1998 p. 18)

Dichas caracteristicas suponen, no solo la constitucion de una
determinada epistemologia médica, sino también una determinada
concepcion ideoldgico-cultural que se expresa tanto a nivel de las

representaciones técnicas como de sus practicas (Menéndez, 1998).

Siguiendo estos rasgos del MMH, la enfermedad reside en el cuerpo
individual y el objeto del tratamiento es comprender los fendmenos
superficiales con referencia a un orden ontoldgico para relacionar sintomas y

signos con la estructura fisiolégica o funcional e intervenir a ese nivel. La
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enfermedad tiene un curso natural; la historia de la enfermedad no posee un

agente personalizado.

La estructura narrativa y fenomenoldgica de la experiencia de la
enfermedad y la persona que es el agente del sufrimiento son relevantes para
las practicas clinicas de rutina solo hasta el punto en que revelan el orden
fisiopatologico, lo cual le permite al medico formular y documentar el caso
como un proyecto médico. La narrativa y las historias clinicas en general
conciben al paciente como persona y actor solo en el punto en que los
pacientes son considerados moralmente responsables por su enfermedad o
como los agentes deseosos de adecuarse a las recomendaciones terapéuticas
(Good, 1996, p. 65).

Tomando los aportes de Menéndez, las caracteristicas del MMH
constituyen un sistema meédico especifico pero que esta inscripto en un
sistema cultural y econdmico-politico mas amplio del cual forma parte
(Menéndez, 1998). Por otro lado, el proceso salud/enfermedad/atencién en
cualquier sociedad constituye una de las areas donde los conjuntos sociales
producen una mayor cantidad de representaciones y practicas socioculturales
en relacion con la enfermedad, la muerte, el dolor, etc. Las sociedades
construyen estigmatizaciones, mecanismos de control, ritos de afliccion,
identidades grupales, etc., a través de las cuales se relacionan, interpretan y

viven (y mueren) (Menéndez, 1998).

Por otro lado, segin Menéndez, el MMH cumple con una serie de

funciones que se pueden agrupar en tres tipos:

e curativas, preventivas y de mantenimiento;
e control, normatizacion, medicalizacion y
legitimacion;

e econdmico-ocupacionales.
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Como parte del sistema econdémico-politico, la medicina contribuye
con la funcion que tiene el Estado (ya desde fines del siglo XVIII) de
garantizar la salud fisica de los ciudadanos, esencialmente, de asegurar la
fuerza fisica nacional, garantizar su capacidad de trabajo y de produccion
(Foucault, 1996).

A juicio de Foucault,

para la historia del cuerpo humano en el mundo occidental moderno
deberian seleccionarse los afios de 1940-1950 como fechas de
referencia que marcan el nacimiento de este nuevo derecho, esta nueva
moral, esta nueva politica y economia del cuerpo. Desde entonces, el
cuerpo del individuo se convierte en uno de los objetivos principales de
la intervencion del Estado, uno de los grandes objetos de los que el

propio Estado debe hacerse cargo. (Foucault, 1996, p. 69)

Es precisamente en su funcion de control, de normalizacion y de
legitimacion que el MMH (como parte del sistema cultural y del econémico-
politico), a través del saber que obtiene el médico (al haberse apropiado del
conocimiento que le da el estudio de la ciencia médica), es ubicado en el lugar
del poder, sobre la vida y la muerte. Y mas precisamente, sobre la vida de los
hombres y las mujeres en tanto seres vivientes, y sobre sus cuerpos. Asi, el
MMH describe, clasifica, mide y jerarquiza a los sujetos de acuerdo con las
detalladas clasificaciones que construye para ello. EI MMH se transforma en
un biopoder a través de ejercer el derecho a la vida, al cuerpo, a la salud, a la
felicidad, a la satisfaccion de las necesidades, a encontrar lo que uno es y todo

lo que uno puede ser (Foucault, 1992).

3. Origenes de la clasificacion de enfermedades y el MMH
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Establecida como el modelo médico hegemonico, la biomedicina
necesita de la clasificacion y organizacion de la informacién como una forma
simbdlica a traves de la cual poder formular y organizar la realidad de manera
distintiva (Good, 1996).

Victoria del Barrio (2009), tomando los aportes de McGuire (1973),
propone que, al momento de hacer una clasificacion, son tres los problemas
que se plantean: confusién (heterogeneidad vs. homogeneidad dentro del
grupo), discriminacion (diferencias del grupo) e identificacion (asignacion de
un individuo a un grupo) (Del Barrio, 2009). Actualmente, con el afan de
soslayar estos problemas, un grupo de expertos realiza revisiones periddicas

a los sistemas de clasificacion vigentes.

Segun la Real Academia Espafola, clasificar implica distribuir o
incluir dentro de un grupo homogéneo cosas o personas. Cuando aquello que
se quiere incluir en una categoria determinada no es algo fisico, esa tarea se
torna complicada, y eso es lo que sucede en el caso de las enfermedades y los

trastornos mentales.

Es posible rastrear a lo largo de la historia los intentos de clasificacion
de enfermedades, que se remontan al siglo IV a. de C. con Hipdcrates, quien
distingui6é entre mania y melancolia. Esta clasificacion se mantuvo hasta el
Renacimiento a través de Galeno (Del Barrio, 2009). Pero fue Francois
Bossier de Lacroix (1706-1777), mejor conocido por el nombre de Sauvages,
a quien se le concede el mérito de haber elaborado el primer ensayo de
clasificacion sistematica de enfermedades con el titulo de Nosologia
Metddica (OMS, CIE 10, 2018).

A comienzos del siglo XIX se funda la Oficina del Registro General
de Inglaterra y Gales, donde William Farr, como su primer estadistico
médico, utilizd y mejoro las clasificaciones de enfermedades disponibles en

ese tiempo y trabaj6 para lograr que su uso y aplicacion fueran uniformes



FLACSO

ARGENTINA

desde el punto de vista internacional. En su primer informe anual, Farr
describid los principios que deben regir una clasificacion estadistica de
enfermedades e insistid en la adopcién de una clasificacion uniforme (OMS,
2018). A partir de esa instancia, fueron constantes los trabajos de revision,

tanto sobre la nomenclatura como sobre la clasificacion estadistica.

Hasta 1928, la clasificacion de enfermedades habia sido presentada
casi exclusivamente en relacion con estadisticas de causa de muerte. Pronto
se hizo evidente que era necesario catalogar a aquellas que, “aunque no sean
mortales, causan discapacidades en la poblacion, y que ahora figuran en los
cuadros estadisticos de enfermedades de los ejércitos, navios, hospitales,
prisiones, manicomios, instituciones publicas de toda clase, y sociedades de
enfermedades” (OMS, 2018, p. 206). A partir de ese momento, varios fueron
los intentos de crear una clasificacion uniforme de enfermedades que pudiera
utilizarse para la estadistica de morbilidad. Canad4, Estados Unidos y el
Reino Unido trabajaron en sus propias clasificaciones; todas ellas seguian el
orden general de enfermedades de la Lista Internacional de Causas de

Defuncioén.

En 1946, en Nueva York se retne la Conferencia Internacional de la
Salud, que encarga a una comision interina de la Organizacion Mundial de la
Salud la revisién de la Lista Internacional de Causas de Defuncién y el
establecimiento de las Listas Internacionales de Causas de Morbilidad; para
ello, la comision nombré un Comité de Expertos para la Preparacion de la
Sexta Revision Decenal de las Listas Internacionales de Enfermedades y

Causas de Defuncion.

En 1948, la Primera Asamblea Mundial de la Salud aprobo el informe
de la Conferencia para la Sexta Revision. En ella se adopto el Reglamento
No. 1 de la OMS, y se procedio a la edicion del Manual de la clasificacion
internacional de enfermedades, traumatismos y causas de defuncién (OMS,
CIE 10, 2018).
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La sexta revision implico un cambio fundamental en relacion con las
estadisticas vitales y la salud internacional. Esto se debe a que en ella, ademés
de aprobarse una lista completa para la codificacion de la mortalidad y
morbilidad, se establecio la aplicacion de las reglas internacionales para la
seleccidon de las causas basicas de defuncion, y se recomendd la adopcion de
un programa de cooperacion internacional en el campo de las estadisticas
vitales y de salud y la OMS (OMS, 2018).

La octava revision, en 1965, convocada ya por la OMS, fue mas
radical; no obstante, conservo sin cambios la estructura bésica de la
Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas
Relacionados con la Salud o, como se la denomina habitualmente,
Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE), y la filosofia general para
clasificarlas segun su etiologia. Mientras esta se mantuvo en vigencia,
aumento su utilizacion para la indizacion de las historias medicas en los
hospitales y algunos paises prepararon adaptaciones nacionales para la
aplicacion de la CIE en ese campo (OMS, CIE 10, 2018).

La novena revisién, lanzada en 1975 y convocada por la OMS,
mantuvo la estructura basica de la CIE, aunque incluy6 un método opcional
para la clasificacion de informacion diagnoéstica, que permitia establecer
cuando un término determinado podria ser utilizado como nombre de una
enfermedad bésica y cuando para identificar el 6rgano o sitio afectado. Se
hicieron cambios en las reglas de seleccién de la mortalidad y se introdujeron
por primera vez pautas para la seleccién de una causa Unica para la tabulacion
de la morbilidad; se enmendaron y ampliaron las definiciones y
recomendaciones para las estadisticas de mortalidad perinatal y se recomend6
extender certificados de defuncion cuando habia mortalidad perinatal; se
estimulo a los paises a profundizar el trabajo y el analisis de la codificacion
por causa multiple. Se elaboré también una nueva lista basica de tabulacion.
Por otro lado, se aprobd la publicacién de dos clasificaciones suplementarias:

la de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), y la de
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Procedimientos en Medicina, ambas como suplementos, pero no como partes
integrantes de la CIE (OMS, CIE 10, 2018). De esta forma, la OMS instaura
lo que denomina la Familia de Clasificaciones Internacionales (FCI), que
consta de un juego de productos integrados de clasificacion que son
reconocidos como estandares internacionales destinados a mejorar la salud al

aportar informacion para apoyar la toma de decisiones en todos los niveles.

En 1992 surge la décima revision de la CIE, en la que se incluye por
primera vez el capitulo V, referido a la clasificacién de los Trastornos
Mentales y del Comportamiento. En ella se tipifica como F 84 a los
Trastornos Generalizados del Desarrollo, dentro de los que se especifican
como F84.0 al autismo infantil, F 84.1 al autismo atipico y F 84.5 al sindrome
de Asperger. De esta forma entra el autismo por primera vez en la Orbita de

la OMS, a partir de su incorporacion a la CIE (Tabla B).

Tabla B. Aparicion de los sistemas de clasificacion de la OMS por fecha

Afio Clasificaciones

1900 CIE-1
1910 CIE-2
1920 CIE-3
1929 CIE-4
1938 CIE-5
1948 CIE-6
1955 CIE-7
1967 CIE-8
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1975 CIDDM CIE-9

1978 CIE-9CM

1992 CTMC CIE-10

1996 CIE-10
(nifios)

2001 CIF

2011 CIF IA

2018 ICHI

2019 CIE-11

Fuente: Elaboracion propia.

Tomando como base el texto de la CIDDM, se aprueba su revision, y
su denominacion se cambia a Clasificacion Internacional de Funcionamiento
(CIF). Se la incorpora a la familia de Clasificaciones Internacionales de la
OMS, y se le da la categoria de Clasificacion de Referencia, como se observa

en la tabla C.

Tabla C. Familia de clasificaciones internacionales de la OMS
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Clasificaciones
relacionadas

Clasificacion
Internacional de
la Atencion
Primaria

Clasificacion
Internacional de
Causas Externas
de Traumatismos

Clasificacion
Anatomica con
Dosis Diarias
Definidas

ISO 6399
Ayudas técnicas
para personas con
Discapacidades
Clasificacion y
Terminologia

Clasificaciones
de referencia

’
I ’ Aslacionadas

1 con s Salud

Odcienn Raviildy

=)
314 )

Clasificaciones
derivadas

Clasficacén
Intemacional de
Enfermedades para
Oncolagia (CIE-O-3)

_ Clasificacion dz
Trastornos Mentales

v del Comportamianto

Clasificadion
Intemacional de
Enfermedadss
Aplicada 2
Odontologiz y
Estomatologia CIE-OE

Enfermadades

Apicadaa

MNeurologia

Clasificacion
Internacional dal
Funcionamiento, de la
Discapacidad y de 12
Salud, version Nifcs y
Adolescentes CIF-IA

Fuente: OPS/OMS Familia de Clasificaciones Internacionales (FCI).

www.paho.org

La CIF fue aprobada oficialmente en la quincuagésima cuarta
Asamblea Mundial de la Salud, efectuada el 22 de mayo de 2001 por los 191
Estados Miembros de la OMS mediante la resolucion 54.21 (OPS/OMS,
2010). Como clasificacion universal establece un marco y lenguaje
estandarizados para describir la salud y las dimensiones relacionadas con ella.
En el afio 2011 se publica la Clasificacion Internacional de Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud de la Infancia y la Juventud (CIF-1A), que
se deriva de la CIF (OMS, 2001) y estd disefiada para registrar las
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caracteristicas de desarrollo infantil y las influencias del entorno (CIF-IA,
2011).

A diferencia de la CIE, que clasifica condiciones de salud con el
propdsito de valorar el origen y la causa de una enfermedad (etiologia), la CIF
clasifica estados funcionales asociados con condiciones de salud, con el
proposito de valorar los efectos de la enfermedad en la vida cotidiana de los
individuos (Gréfico 3). De esta forma, mediante la CIF, la OMS establece un
nuevo marco conceptual para la comprension del funcionamiento, la
discapacidad y la salud. La palabra “funcionamiento” se incluye como
término neutro en lo referente a las funciones corporales, las actividades y la
participacion. Por otro lado, el término “discapacidad” abarca deficiencias,
limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion. Asi, se plantea
como una perspectiva corporal, individual y social. Sumado a esto, la CIF
considera los factores contextuales que interaccionan con estos componentes

(Fernandez Lopez et al., 2009).
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Grafico 3: Modelo integral del funcionamiento y la discapacidad que

sirve de fundamento a la CIF

Condicion de salud

(transtorno/enfermedad)

Funciones y estructuras

Actividades
corporales

Participacion

(limitaciones) (restricciones)

(Deficiencias)

Factores ambientales Factores personales

Dimensiones del funcionamiento y la
discapacidad

Fuente: Juan Antonio Fernandez-Lopez et al. (2009, p. 777).

Los factores contextuales pueden ser tanto externos como internos. Se
consideran factores contextuales externos los factores ambientales como las
actitudes sociales, las caracteristicas arquitectonicas, el clima, la geografia,
las estructuras legales y sociales, entre otras. Los factores contextuales
personales son la edad, el sexo, la biografia personal, la educacién, la
profesion, los esquemas globales de comportamiento, el caracter, etc. El
impacto de los factores contextuales es tan importante que, respecto del
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funcionamiento, pueden actuar como facilitadores o como barreras
(Fernandez Lopez et al., 2009).

En este punto, es importante destacar que actualmente en la CIF se
han podido clasificar mediante categorias los componentes de las funciones
y estructuras corporales, las actividades, la participacion y los factores
ambientales. Solo los factores personales permanecen, por el momento, sin

clasificar.

Las categorias de la CIF estdn organizadas como una estructura
jerérquica de cuatro niveles diferenciados de menor a mayor precision
(Gréfico 4). A su vez, estan indicadas por medio de cddigos alfanuméricos
mediante los cuales es posible clasificar funcionamiento y discapacidad, tanto

a nivel individual como poblacional.
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Grafico 4: Estructura de la CIF

Estructura de la CIF

— CaF
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Partes Parte 1:Funcionamiento y Parte 2; Factores
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|
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Componentes Fundones y Estructuras Actividades y Factores Factores
Corporales Partidpadén Ambientales Personales
Constructos / Cambio en -
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funcion estructura Realzacién anrera
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Fuente: https://www.paho.org/hg/dmdocuments/2013/Estructura-CIF.pdf

En 1952, el American Psychiatric Association Committee on
Nomenclature and Statistics desarroll6 una variante de la CIE-6, que fue
publicada como la primera edicion del Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders (DSM-1). Dentro del campo de las clasificaciones de los
trastornos mentales, el DSM es un referente a nivel mundial. EI manual fue

revisado, ampliado y actualizado desde entonces (Grafico 5) (Del Barrio,
2009; Mufioz, 2018).
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Grafico 5: Cronologia del DSM
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Fuente: Garcia Zabaleta (2019).

El DSM-I consistia en un glosario de descripciones de las diferentes
categorias diagnosticas, y fue el primer manual oficial de los trastornos

mentales con utilidad clinica que respondi6 a la necesidad de contar con un
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sistema de clasificacion de dichos trastornos consensuado y aceptado
ampliamente y que otorg0 consistencia y legitimidad cientifica a la psiquiatria
oficial.

En el DSM-I11 se aplico el modelo médico a los Ilamados sindromes
mentales haciendo clusters sintomaticos. En este volumen se incluyeron 39
categorias méas que en la CIE-8 y se discutié la terminologia de la

esquizofrenia.

ElI DSM 111 supuso un cambio sustancial al incorporar los aportes de
numerosas instituciones y de profesionales expertos. Los objetivos fijados
fueron: expandir el uso del DSM a todos los profesionales, diferenciar los
niveles de severidad de los trastornos y mantener la compatibilidad con la
CIE-9. A pesar de que este ultimo era un objetivo prioritario, se establece una
gran diferencia entre ambas clasificaciones (CIE y DSM), dado que en esta
version del DSM se incorpora la explicitacion de los criterios con los que se
construyen las categorias y los cinco ejes diagndsticos, y se detectaron
aquellas alteraciones que presentaban dificultades diagnosticas como el caso
del retraso mental. Con la revision del DSM 1lI, el DSM 11I-R supuso la
reorganizacion de algunas categorias, mejoras en el eje IV y la inclusién en
el eje V de un indice que permitié establecer el grado de adaptacion del

paciente.

En la edicién del DSM IV desaparecen los trastornos mentales
organicos y se incorporan los trastornos de la alimentacién, el delirio, la
demencia y la amnesia, los trastornos cognitivos y los trastornos del
desarrollo severos (sindrome de Rett, sindrome de Asperger). Fueron
reformulados los trastornos sexuales infantiles. En el eje IV se agregaron
acontecimientos estresantes y en el V se amplié el niUmero de escalas para

evaluar la desadaptacion.
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En la revision del DSM 1V, el DSM IV TR, se agregaron parrafos de
clarificacién, como respecto del uso del juicio diagndstico y las categorias
diagndsticas; y se precisaron con mayor claridad los trastornos infantiles en

lo referente a prevalencia, subtipos y edad de comienzo.

En la ultima version del DSM V y V TR hay un cambio sustancial,
pues los capitulos se organizan de acuerdo con un enfoque de ciclo vital. En
tal sentido, en el primer capitulo, “Trastornos del desarrollo”, aparecen
agrupados los trastornos diagnosticados en la infancia. Y el capitulo relativo
a los trastornos neurocognitivos mas frecuentes en las personas de edad
avanzada, se encuentra al final. En esta versién se incorporaron nuevos
diagndésticos y un cambio en la terminologia de algunas categorias
diagnosticas, en esencia con el mismo significado, aunque con la intencién de
disminuir el estigma asociado a los trastornos mentales. Algo novedoso es la
inclusion de una guia de entrevista de formulacion cultural que se enfoca en
la experiencia individual y los contextos sociales del problema clinico. Esta
evalla cuatro dominios: 1) definicion cultural del problema; 2) percepciones
culturales de la causa, contexto y apoyo; 3) factores culturales que afectan el
auto afrontamiento y la basqueda de ayuda previa; y 4) factores culturales que
afectan la actual busqueda de ayuda. Incluye ademas una version para
informantes, con el fin de recolectar datos relevantes de miembros de la

familia y cuidadores (Mufioz y Jaramillo, 2015).

Tanto con la CIE (OMS) como con el DSM (APA), se definen
sistemas de clasificacion legitimados oficialmente con un peso de
importancia por encima de todo aquello que quedara al margen de su
“consenso”. Con su aparicion se formaliza la sinonimia normalidad = salud,
asi como la utilizacion del diagndstico como herramienta de etiquetaje del
sufrimiento de las personas y como frontera moral del comportamiento
humano. Esto se traduce, en la practica, por medio de la llamada

“psiquiatrizacion de la vida cotidiana”, para asegurar que las diferencias y las
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desviaciones no amenacen la estabilidad social (Hernandez Gonzalez et al.,
2019).

4. El modelo médico hegemonico, sexo y género

Para problematizar los términos sexo y genero en el contexto del
MMH es necesario volver sobre el anélisis de uno de los rasgos estructurales
del modelo, “el biologismo”. Como ya dijimos, este rasgo biologicista del
MMH constituye el factor que garantiza no solo la cientificidad del modelo,
sino la diferenciacién y jerarquizacion respecto de otros factores explicativos
(Menéndez, 1988).

Para Menéndez, “lo manifiesto de la enfermedad es ponderado en
funcién de este rasgo, como lo casual, sin remitir a la red de relaciones
sociales que determinan lo fenoménico de la enfermedad” (Menéndez, 1988,
p. 2). En el MMH, el biologismo no solo se manifiesta en la préctica clinica
sino también en la epidemioldgica y, dado que esta practica tiene como
unidad de trabajo a los conjuntos sociales, es donde el biologismo tiene mayor
dominancia (Menéndez, 1988). Esta dominancia del biologismo en el MMH
se observa a traves de dos caracteristicas: la primera es que la investigacion
epidemioldgica se maneja con series historicas de corta duracion,® pero es la
segunda particularidad la que interesa observar especialmente en este trabajo,
y se refiere a que las variables mas utilizadas en la investigacion
epidemioldgica son aquellas que se refieren a procesos biologizados como

son sexo y edad (Menéndez, 1988). Otras variables, como clase social, raza,

® Segun el analisis de Menéndez, trabajar con esta modalidad es producto de la desconfianza
en la veracidad de los datos y de la necesidad de explicar los procesos actuales y
solucionarlos. Asimismo, el autor sefiala que el trabajo con series histéricas cortas evidencia
el dominio de una concepcion segun la cual lo bioldgico no tiene historia; es considerado una
constante con una alta autonomia respecto de las posibles determinaciones sociales. La
vigencia de este enfoque evita justamente poder verificar la importancia de los procesos no
biologicos (Menéndez, 1998).
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etc., son utilizadas, pero solo como una propuesta descriptiva en la cual se

pierde su contenido dindmico social (Menéndez, 1988).

Segln Menéndez, en lo referente a la practica médica, desde el MMH
la enfermedad es, en primer lugar, un hecho natural, bioldgico, y no un hecho
social, histérico (Menéndez, 1998). En los términos de dicho modelo, género
y sexo son definidos bajo el tamiz de este rasgo biologicista. En funcion de la
definicidn resultante, es posible encuadrar tanto al género como al sexo en un
estdndar que marca qué entra en la esfera de lo normal y que, ademas, es
susceptible de ser clasificado; y aquello que sale de la norma, entonces, queda
del lado de “lo patologico”. Solo si se patologizan el sexo y el género se
vuelven un asunto médico. Este rasgo biologicista del MMH también se ve
reflejado claramente en el Manual diagndéstico y estadistico de enfermedades
mentales, que, en el capitulo relativo al dimorfismo sexual, define sexo como:
“sexo y sexual se refieren a los indicadores bioldgicos de varon y mujer
(entendidos en el contexto de la capacidad reproductiva), como son los
cromosomas sexuales, las gonadas, las hormonas sexuales y los genitales
internos y externos” (APA, 2014, p. 451).

Y continda:

Los trastornos del desarrollo sexual denotan desviaciones somaticas de
la normalidad innatas al aparato reproductor y/o discrepancias entre los
indicadores bioldgicos de vardn y mujer. El tratamiento continuo con
hormonas del sexo opuesto denota el uso de hormonas feminizantes en
un sujeto supuestamente varon desde el nacimiento en base a
indicadores bioldgicos tradicionales, o bien el uso de hormonas
virilizantes en un sujeto supuestamente mujer desde el nacimiento.
(APA, 2014, p. 451)

Por otro lado, cuando desde el MMH se habla de género, dice:
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La necesidad de introducir el término género surgié con el
entendimiento de que, para los sujetos con indicadores biolégicos de
sexo ambiguos o en conflicto (p. ej., "intersexual™), el rol que se vive
en la sociedad y/o la identificacion como var6én o mujer podria no
asociarse uniformemente con lo supuesto segun los indicadores
bioldgicos, y de que algunos sujetos desarrollan una identidad como
mujer o varén que no coincide con su conjunto de indicadores
bioldgicos clasicos. Por tanto, género se usa para denotar el rol publico
(y normalmente el reconocido legalmente) que se vive como chico o
chica, hombre o mujer; sin embargo, a diferencia de algunas teorias
constructivistas sociales, se considera que los factores bioldgicos son
los que contribuyen, en interaccion con los factores sociales y
psicoldgicos, al desarrollo del género. La asignacion de género se
refiere a la identificacion inicial del individuo como varén o mujer.
(APA, 2014, p. 451)

De esta forma, considerando “género” en forma binaria (hombre-

mujer), se arma una clasificacion que mantiene la norma, y que patologiza

toda aquella manifestacion de género que se desvie de ella.

La asignacion de género se refiere a la identificacion inicial del

individuo como varén o mujer. Esto ocurre generalmente en el nacimiento y,

de esta manera, produce el "género natal".

El género atipico se refiere a los rasgos somaticos o a las conductas

que no son tipicas (en un sentido estadistico) de los sujetos con el mismo

género asignado en una sociedad y una época histérica dadas; para la

conducta, un término descriptivo alternativo es el de género inconformista.

La reasignacion de género denota un cambio oficial (y normalmente

legal) de género.
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La identidad de género es una categoria de identidad social y se refiere
a la identificacion del sujeto como varén, mujer u, ocasionalmente, con

alguna otra categoria distinta de estas dos.

La disforia de género, como término descriptivo general, se refiere a
la insatisfaccion afectiva/cognitiva de un sujeto con el género asignado, pero

se define més especificamente cuando se usa como categoria diagnostica.

Transgénero se refiere al amplio espectro de sujetos que, de forma
transitoria o permanente, se identifican con un género diferente de su género

natal.

Transexual denota a un sujeto que busca, 0 que ha experimentado, una
transicion social de varén a mujer o de mujer a varén, lo que en muchos casos,
pero no en todos, también conlleva una transicion somatica mediante un
tratamiento continuo con hormonas del sexo opuesto y cirugia genital (cirugia
de reasignacion sexual). (APA, 2014 p. 451)

Este rasgo biologicista no solo se refiere a los indicadores bioldgicos
de varon y mujer entendidos en el contexto de la capacidad reproductiva;
algunos autores, como Louann Brizendine,” llevan estos indicadores

bioldgicos a la configuracion del cerebro.

" Louann Brizendine asistio a la escuela de Medicina de Yale, se gradud en Neurologia en la
Universidad Berkeley y en Psiquiatria en la Escuela de Medicina de Harvard. Sus
investigaciones estan relacionadas con las hormonas y los estados de animo en las mujeres.
En 1988, se unio como miembro de la Facultad del Centro Médico UCEFS en el Instituto
Psiquiatrico Langley Perter, y actualmente ocupa el cargo de presidenta de la fundacion
psiquiatrica Lynne and Marc Benioff. En 1998, Brizendine funda la Clinica Hormonal y
Conductual de la Mujer, en la cual se desempefia como directora. Imparte cursos a
estudiantes, residentes y otros médicos a lo largo de Estados Unidos sobre neurobiologia de
las hormonas, trastornos del estado de animo, problemas de ansiedad y cambios en el deseo
sexual debido a las hormonas. Su libro The Female Brain (El cerebro femenino) fue criticado
tanto positiva como negativamente, en particular una pieza del contenido relativo a la
lingiiistica y al lenguaje. Ella reconoce que su libro pone demasiado énfasis en las diferencias
sexuales basadas en el género, y afirma: "Los hombres y las mujeres son mas parecidos que
diferentes, después de todo, somos la misma especie".
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En las décadas del setenta y del ochenta, se comienza a investigar
sobre el desarrollo de los cerebros animales macho y hembra. Los estudios
apuntaban a ver como estos cerebros se desarrollaban de modo diferente en
el utero, y sugirieron que impulsos tales como el emparejamiento, el
embarazo o la crianza de la prole estan plasmados en circuitos del cerebro
animal (Brizendine, 2010). Consecuentemente, haciendo un paralelismo con
los seres humanos, Brizendine afirma que, en un inicio, el cerebro humano es
femenino por defecto y que recién a la octava semana de desarrollo fetal se
transforma en masculino, por accién de la testosterona, que afecta a las células
presentes en los centros de comunicacion sexuales y de agresion. Asi la
biologia determinaria la distincion entre un cerebro femenino y uno
masculino. En palabras de la autora, “el proceso define nuestro destino
biolégico congénito, dando color al cristal a través del cual miramos el mundo

y nos comprometemos con ¢1” (Brizendine, 2010, p. 38).

5. El1 MMH y el enfoque de género

Reponiendo los aportes de Amanda Valenzuela (2019), podemos
decir que el género es una temaética relativamente nueva en la medicina
cientifica. Ya desde su formacion, la mayoria de los profesionales médicos
no estan preparados para relevar la importancia de los contextos sociales de
hombres y mujeres en la salud de las personas, por lo que se hace un pobre

uso del concepto de género al utilizarlo en reemplazo del término sexo.

A finales del siglo pasado, con el propésito abordar las enfermedades
tomando en cuenta la variable de género femenino (Ortiz Gomez, 2006; Ariza
Andarca, 2016), surge en Estados Unidos el denominado Women'’s Health
Movement, y es a partir de €l que se incrementa en forma progresiva la
participacion de las mujeres en las carreras de la salud, llegando a hablarse de
una feminizacion de la medicina. Pese a esta mayoria femenina, tanto el

modelo de ensefianza como el modelo de atencién se continGian considerando
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como modelos del hombre como patron, en el cual se dejan de lado las
variables propias de quienes no son hombres. Las mujeres pasan asi a un

segundo plano en la atencién de salud (Valenzuela y Cortez, 2019).

Con el desarrollo de la medicina basada en la evidencia se comenzé a
homologar la perspectiva de género con investigaciones sobre mujeres,
enfocandose solo en “ciertos” padecimientos como la osteoporosis, el cancer
de mama, el cancer cervicouterino y la salud reproductiva (Ortiz Gomez,
2006). Por otro lado, podria decirse que la apropiacién que hace la medicina
del enfoque de género todavia es algo restrictivo, dado que se refiere a
estudios clinicos y epidemiolégicos que han reconocido determinadas
enfermedades que presentan claras diferencias entre “los dos géneros” en
cuanto a su frecuencia, implicaciones y comportamiento (Ariza Andarca,
2016).

Segun refiere Ariza Andarca (2016), el enfoque de género en
medicina no se ha generalizado debido a la vision androcéntrica que
prevalecié durante mucho tiempo. Existe ain un namero significativo de
investigaciones y de ensayos clinicos realizados exclusivamente con

poblacion masculina.

6. El modelo médico hegemonico y los modelos en discapacidad

Para el MMH, el encargado de diagnosticar la normalidad o la
anormalidad de una persona es el médico. Es él quien tiene la potestad de
decidir sobre la vida de estas personas, lo que conlleva, para los individuos
con discapacidad, la pérdida del control sobre sus propias vidas y de su
libertad; como asimismo la restriccion y violacion de sus derechos mas
basicos (Palacios, 2008).
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En la actualidad, nadie discute que la discapacidad es una cuestion de
derechos humanos; sin embargo, hasta no hace mucho tiempo, la mirada hacia
la discapacidad partia de otras concepciones que no llegaban a comprender
su complejidad social y que eran producto de una historia de persecucion,
exclusion y menosprecio (Palacios, 2008; Barbosa et al., 2019). Como bien
explica Agustina Palacios, es posible distinguir tres modelos de tratamiento
que se les han dado a las personas con discapacidad y que coexisten en el

presente.

El primer modelo, denominado “de prescindencia”, se puede situar en
la Antigiiedad, y se extiende hasta principios de la Edad Media. Como
puntualiza Agustina Palacios (2008), este modelo se explica a partir de dos
presupuestos, uno relacionado con la causa de la discapacidad, y otro, con el
rol de la persona con discapacidad en la sociedad. Con respecto a las causas,
supone que el origen de la discapacidad tiene un motivo religioso; es un
castigo de los dioses por un pecado cometido generalmente por los padres de
la persona o bien una advertencia de la divinidad que —a través de una
malformacion congénita— podia anunciar que la alianza ancestral se habia roto
y que se avecinaba una catastrofe. En cuanto al segundo presupuesto,
identificaba el rol de la persona con su utilidad, y partia de la idea de que la
persona con discapacidad no aportaba a la sociedad por ser improductiva vy,
por consiguiente, terminaba transformandose en una carga tanto para sus

padres como para la misma comunidad.

Esto se expresaba, por ejemplo, en la Esparta del siglo IX a. de C.,
donde por ley se exigia que los recién nacidos con alguna malformacién
fueran arrojados desde lo alto del monte Taigeto. En consecuencia, la
sociedad decidia prescindir de ellas por medio de la aplicacion de politicas

eugenésicas.
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Mas tarde, en la Edad Media (y hasta principios del siglo XX), como
producto del cristianismo, el modelo de prescindencia cambia de la eugenesia
a la marginacion. En un principio, aunque marginadas, las personas con
discapacidad cumplian un rol social: ser mendigos. En este rol, recibian
limosna para subsistir, hecho que permitia a los ricos alcanzar la salvacion. A
raiz de la epidemia de peste negra, comienza a asociarse a las personas con
discapacidad con pobreza y contagio, lo que, sumado a las acusaciones de
brujeria, acaba por convertir a la marginacién en una verdadera exclusion.
Asi sitian a estos individuos en el espacio destinado para los anormales y las
clases pobres, en el que son tratados como objetos de caridad y sujetos de
asistencia. En este periodo cobraron relevancia los conceptos de asilo,

reformatorio y manicomio (Palacios, 2008).

El segundo modelo, cuyos origenes podrian situarse en los inicios del
mundo moderno, se consolida a principios del siglo XX. El denominado
modelo rehabilitador nace en el seno del actual MMH. A diferencia del
modelo de prescindencia, no considera como causa de la discapacidad
motivos religiosos sino cientificos. Apela a la diversidad funcional en
términos de salud o enfermedad y entiende que las personas con discapacidad
tienen algo que dar a la sociedad en tanto sean rehabilitadas o normalizadas y
puedan asimilarse a los demas (validos y capaces) en la mayor medida posible
(Palacios, 2008).

Las personas pasan a ser consideradas normales o anormales segln
sean evaluadas como sanas o enfermas, y el encargado de diagnosticar la
normalidad o la anormalidad es el médico. En tanto busca la recuperacién de
la persona, la educacion especial se convierte en el camino que permite la
recuperacion o rehabilitacion, y la institucionalizacion es una practica
habitual. Por otro lado, la mirada se centra en las actividades que la persona
no puede realizar y, en consecuencia, las respuestas sociales se basan en una
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actitud paternalista centrada en el déficit. En lo relativo a los modos de
subsistencia, la apelacion a la seguridad social y al empleo protegido son
practicamente los medios obligados para las personas con discapacidad, lo

que genera la exclusion del mercado laboral (Palacios, 2008).

En los afios setenta surge un conjunto heterogéneo de estudios criticos
sobre discapacidad, denominados disability studies. Tomando los planeos de
Erving Goffman respecto de la construccion del estigma, y de Robert Scott
en relacion con la produccion de la dependencia por parte de la profesion
médica, estas investigaciones plantean que la discapacidad es una produccién
social (Ferrante y Dukuen, 2017). Desde esta perspectiva, y poniendo foco en
los derechos civiles y politicos en 1974, en Inglaterra, bajo la orbita de la
Union de Impedidos Fisicos contra la Segregacion (UPIAS, por sus siglas en
inglés), nace el tercer modelo, el modelo social de la discapacidad, también
denominado modelo social anglosajon (Shakespeare, 2013; Ferrante y
Dukuen, 2017).

Dicho modelo plantea que la “discapacidad” es una forma de opresion
impuesta por una organizacion social que, al no tener en cuenta las
necesidades de las personas con “deficiencias”, niega 0 restringe sus
posibilidades de participacién social, y homologa asi sus condiciones de vida
como grupo oprimido (Oliver y Barnes, 2012; Ferrante y Dukuen, 2017).
Distinguen “deficiencia” (condicién biofisica particular) de “discapacidad”
(produccidn sociopolitica opresiva). Siguiendo la linea trazada a partir del
modelo médico como parte del engranaje de los dispositivos estatales, se
genera y establece una discriminacion institucionalizada de las personas con
“deficiencias” al “imponer una presuncion de inferioridad bioldgica o
fisiologica” de sus cuerpos (Barton, 1998, p. 24; Oliver y Barnes, 2012;
Ferrante y Dukuen, 2017). Segun Oliver:

El modelo médico hegemodnico erige al cuerpo capaz/normal —
biomédicamente definido de acuerdo con criterios de aptitud laboral-
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como criterio de clasificacion y jerarquizacion de los individuos, segun
el cual las personas con “deficiencias” son juzgadas “como menos que
humanas”, “incapaces” y “ociosas forzadas”. (Oliver, en Barnes y

Mercer, 2003, p. 26)

Asi, a partir de esta exclusion, la discapacidad quedé significada como
tragedia personal, pasividad y dependencia (Castel, 1997). Desde alli, para el
modelo social, ser “discapacitado” significa atravesar la opresion, “la
discriminacion, la vulnerabilidad y los asaltos abusivos a la propia identidad
y estima” (Barton, 1998, p. 24).

Con el fin de cambiar esta situacion, el modelo social promueve
transformar la sociedad opresora visibilizando los aspectos estructurales de la
discapacitacion y la toma de conciencia por medio de la lucha por los
derechos (Ville y Ravaud, 2020).

En los ultimos 20 afios, el modelo social de la discapacidad daria fruto
al paradigma de los derechos humanos (Palacios, 2008; Ferrante, 2014;
Conte, 2017) e inspiraria el surgimiento de numerosos documentos
elaborados por organismos internacionales que buscan promover la inclusion
de esta minoria, tal como es el caso de la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) (ONU, 2006).2 El
propdsito de la CDPD, segin manifiesta en el articulo 1°, es “promover,
proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con
discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente”.

Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al

interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y

8 En Argentina, tiene fuerza de ley desde el afio 2008, registrada bajo el niimero 26.378.
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efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas (ONU,
2006).

La CDPD define la discapacidad como:

el producto que resulta de la interaccion entre las personas con
deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan
su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con los demas (CDPD, preambulo).

En discapacidades cuya marca fisica es clara, como lo son la ceguera
o la paraplejia, tales deficiencias y sus desencuentros con los entornos son
abordados por medio de apoyos como el Braille, los perros guia, las sillas de
ruedas, las rampas, etc.; o, cuando la discapacidad es sobrevenida, mediante
programas de rehabilitacion. En ambos casos, la persona con discapacidad
puede comunicarse y exigir derechos. Sin embargo, esto no sucede siempre,
como en el caso del TEA. La ausencia de marca fisica, asi como el
desconocimiento por parte del publico y de los profesionales, llevan a

frecuentes atribuciones erroneas (Gracia Bafalluy y Almudévar, 2014).

Como ya se sefialé en apartados anteriores, el modelo social en
discapacidad surgi6 gracias a los esfuerzos de los defensores con
discapacidades fisicas en el Reino Unido y tenia como objetivo cambiar el
enfoque que la sociedad tenia de dichas discapacidades. Segun Dwyer (2018),
el hecho de que los desarrolladores del modelo social optaran por anunciarlo
como un "modelo" de discapacidad y no como una herramienta politica dio
lugar a que sus afirmaciones fueran tomadas como afirmaciones facticas
sobre el estado del mundo. En ese sentido, Judy Singer sefiala que el modelo
social desarroll6 un caracter "fundamentalista” (Dwyer, 2018). Siguiendo los
aportes de Dwyer, al adoptar la posicion radical de que toda discapacidad
surge de la sociedad, el modelo social se hizo refutable dado que, para las
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personas con discapacidades fisicas, el impedimento es muy real y merece
atencion. Asi, para este autor, en algunos contextos, el enfoque Gnico del
modelo social en la construccion social con exclusion de la biologia no es util,
como bien lo plantearon en los debates que en los afios noventa introdujeron
las feministas con discapacidad con la frase “El déficit si importa” (Morris,
1996).

Asi como el modelo social de la discapacidad nace bajo la 6rbita de la
UPIAS, el modelo de la neurodiversidad se gesta bajo la érbita del Autism
Network International (ANI), movimiento de autodefensa autista
norteamericano, el cual defiende que el autismo no es una enfermedad, sino

un estilo de procesamiento cognitivo.

Con la idea de superar la brecha entre el determinismo social, por un
lado, y el bioldgico, por el otro, Singer propone la idea de neurodiversidad®.
En su tesis original, esta autora plantea que ni el constructivismo social ni el
determinismo bioldgico eran ‘adecuados’ para las personas con autismo. Con
el término “neurodiversidad”, Singer representa el hecho de que las
diferencias en neurologia deben reconocerse y respetarse como una categoria
social, similar a la etnia, la clase socioecondémica, la orientacion sexual, el

género o la discapacidad (Singer, 1998).

Tomando la idea de Singer de neurodiversidad (Singer, 1998), sienta
sus bases el Movimiento de la Neurodiversidad, que se define como un
movimiento de justicia social que busca los derechos civiles, la igualdad, el
respeto y la plena inclusion social para el neurodivergente. Como la mayoria
de los movimientos de derechos civiles, este estd conformado por un gran
namero de individuos, algunos de ellos organizados en grupos de uno u otro
tipo. Estos individuos y grupos son bastante diversos en cuanto a sus puntos

de vista, objetivos, preocupaciones, posiciones politicas, afiliaciones,

% Judy Singer, soci6loga australiana, presenté el término "neurodiversidad” en 1998. Ella, su
madre y su hija son mujeres con TEA.
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métodos de activismo e interpretaciones del paradigma de la neurodiversidad
(Walker, s.f.).

Hacia el interior del movimiento y con la intencion de describir la
situacion social en la que estan inmersas las personas con autismo, estas crean
un lenguaje propio que marca la incipiente emergencia de lo que podria
[lamarse “cultura divergente y autista”. Asi aparecen términos gestados en el
seno de pequefios grupos de personas con autismo y, aunque la idea inicial
pertenece a una persona, la definicion final delimita colectivamente. Algunos

de estos terminos mas usados por el colectivo se describen a continuacion.

Alista: ser “no autista” como una “condicion poco conocida”. Alista
viene del griego allos, que significa “lo otro”, y el sufijo ismus, que significa
“condicion de”, es decir, condicion de estar centrado en lo exterior. (Andrew
Main, 2003).

Neurotipico: con frecuencia abreviado como NT, significa tener un
estilo de funcionamiento neurocognitivo que cae dentro de los estandares
sociales dominantes de “normal”. Neurotipico/a puede ser usado ya sea como
un adjetivo (“El es neurotipico” y “Ella es neurotipica™) 0 un sustantivo (“El
es un neurotipico” y “Ella es neurotipica”). Con esta definicién, las personas

TDAH (por ejemplo) ya no serian personas neurotipicas (Walker, 2014).

Neurotipo: el movimiento de la neurodiversidad se centra en la idea
de que existen muchas variantes de cableado humano en el cerebro. Un
neurotipo es el nombre dado a una forma individual de cableado. Desde este

paradigma, se propone que hay muchos neurotipos diferentes.

Neurodivergente: acufiado por Kassiana Sibley, activista
multineurodivergente. Abreviado como ND, significa tener un cerebro que
funciona en maneras que divergen significativamente de los estandares
sociales de ‘normalidad’ (Walker, 2014).
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Neuronorma: es el sistema sociocultural e historico por el que se

impone el neurocapacitismo.

Misautismia: capacitismo especifico que afecta a las personas autistas
(Lara, 2017).

Neurocapacitismo: violencia y discapacidad a causa de la imposicion
de una neurologia o neurotipo definido desde el paradigma médico/colonial.
En resumen: neurocapacitismo + sistema que lo mantiene a través de la

opresion material y simbolica.*®

En el afio 2014, Nick Walker observo que, cuando se escribe sobre
neurodiversidad, se suele confundir o mezclar la terminologia utilizada, con
lo cual se cometen errores basicos que no contribuyen a la comprensién de la

tematica. En tal sentido, propone las siguientes definiciones:

1) La neurodiversidad es la diversidad de las mentes humanas,
la variacién infinita en el funcionamiento neurocognitivo dentro de
nuestra especie [...] El paradigma de la neurodiversidad es una
perspectiva especifica sobre la neurodiversidad, una perspectiva o
enfoque que se reduce a estos principios fundamentales: 1.) La

neurodiversidad es una forma natural y valiosa de diversidad humana.

2) La idea de que hay un tipo "normal" o "saludable" de
cerebro o mente, o un estilo "correcto" de funcionamiento
neurocognitivo, es una ficcidon construida culturalmente, no mas vélida
(y no mas propicia para una sociedad saludable o para el bienestar

general de la humanidad) que la idea de que hay una etnia "normal" o

10 Véase: Historia del movimiento de la neurodiversidad: el origen del movimiento. Alistas
bajo cuerda, 3 de septiembre de 2020. https://bit.ly/3YzuewS
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"correcta", género, o cultura.

3) Las dindamicas sociales que se manifiestan con respecto a la
neurodiversidad son similares a las dinamicas sociales que se
manifiestan con respecto a otras formas de diversidad humana (por
ejemplo, diversidad de etnia, género o cultura). Estas incluyen la
dindmica de las desigualdades de poder social, y también la dinamica
por la cual la diversidad, cuando se adopta, actia como una fuente de

potencial creativo. (Walker, s.f., s.p.)

El grafico 6 a continuacion presenta la linea de tiempo respecto a la

evolucidn de los modelos en discapacidad.
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Grafico 6: Linea de tiempo de los modelos en discapacidad
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elas personas con discapacidad estdn insertas en el grupo de los pobres y marginados
¢ Son consideradas objetos de caridad y sujetos de asistencia

ese recuria a la exclusién. Cobran relevancia los conceptos de asilo, reformatorio y

eSiglo IX a. de C.
e la discapacidad se percibia como un defecto causado por un fallo moral o un pecado
®personas innecesarias porque no contribuian a la sociedad
manicomio. }

*Se centra en conseguir la cura.

¢ Siglo XX
*Se enfocaba en las limitaciones funcionales. La persona tiene que ser rehabilitada
e Cobran relevancia los centros de rehabilitacion y escuelas especiales

través de la igualdad de oportunidades.
¢ destacan la accesibilidad universal, el disefio para todos y la transversalidad de las
politicas en materia de discapacidad, asi como la participacion plena en la sociedad.

¢ Siglo XX

e Enfasis en el empoderamiento de la persona con discapacidad

e las personas con discapacidad tienen los mismos derechos humanos que el resto de
los ciudadanos y los gobiernos deben garantizar dichos derechos y rendir cuentas por

Siglo XX

¢ Considera a la discapacidad como consecuencia de factores sociales

¢ El tratamiento social de la discapacidad se basa en la busqueda de la inclusion a

la proteccién de estos }

social, similar a la etnia, la clase socioecondmica, la orientacion sexual y el género

e movimiento de justicia social que busca los derechos civiles, la igualdad, el respeto y

*Siglo XXI
e las diferencias en neurologia deben reconocerse y respetarse como una categoria
la plena inclusidn social para el neurodivergente.

Fuente: Elaboracién propia.
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7. Conclusiones

A lo largo de este capitulo, para identificar la existencia de un sesgo
androcentrista en la configuracion del MMH fue necesario mirar hacia atras
en la historia y entender que este modelo fue gestado en el seno de una
sociedad cuya concepcidn ideoldgico-culturar adscribia al modelo patriarcal
y androcéntrico. Asi, inserto en un sistema cultural y econémico-politico mas
amplio, del cual forma parte, constituye una determinada epistemologia
médica con caracteristicas androcéntricas que se expresan tanto a nivel de sus

representaciones técnicas como de sus practicas (Menéndez, 1998).

Puede decirse entonces que, dentro de este sistema el “saber médico”
y las instituciones del sector cobran un valor relevante a través de su funcion
de control, normalizacion y legitimacion ubicandose en el lugar del poder al
tomar decisiones sobre los cuerpos y la vida de los hombres y las mujeres, en
tanto seres vivientes. Esta situacion impacta en forma particular en las
personas con discapacidad, dado que este “saber médico” influye en los
sectores sociales hegemonicos y en el conjunto de los sujetos y grupos
sociales subalternos. De esta forma, los conjuntos sociales producen una
cantidad de representaciones y practicas socioculturales (estigmatizaciones,
mecanismos de control, ritos de afliccion, identidades grupales) en relacién
con la enfermedad, la muerte, el dolor, etc., a través de las cuales se
relacionan, interpretan y viven (y mueren). Estas representaciones y practicas
se ven reflejadas en los distintos modelos sobre “la discapacidad” presentados
en este capitulo (Menéndez, 1998).
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Capitulo 2: MMH y autismo

1. Introduccion

Una vez comprendido el devenir de los acontecimientos que llevaron
a la construccion de la medicina cientifica, con sus propias caracteristicas,
como MMH, se puede avanzar en como este encaja en la problematica de las
mujeres con autismo. Como fue sefialado en el capitulo anterior, establecida
como MMH, la biomedicina requirié de la clasificacién y organizacion de la
informacién como una forma simbdlica a partir de la cual formular y
organizar la realidad de manera distintiva (Good, 1996), y asi lo hace cuando
caracteriza y clasifica al TEA. De esta forma, es posible establecer cuantas
personas entran en este grupo con estas caracteristicas. Desde la
caracterizacion inicial de Leo Kanner a la actualidad, en relacion con el
estudio del autismo podemos distinguir cuatro etapas, las cuales reflejaban el

estado de la academia respecto del trastorno.

1. De 1943 a 1960 aproximadamente. Esta etapa inicial se caracteriza
por un esfuerzo por aislar el sindrome autista de otras condiciones
psiquiatricas (esquizofrenia) y determinar qué sintomas eran
universales y cuéles eran especificos. La hip6tesis inicial del origen
del cuadro refiere al tipo de interaccion que los padres mantenian
con sus hijos.

2. De 1960 a 1980. Se establecen otras lineas de trabajo que suscitaron
nuevos interrogantes. Surgen aportes que provienen del terreno de la
terapia de la conducta. La hipotesis de origen en este periodo refiere a
que la alteracién cognitiva da lugar a las dificultades en la relacion, el
lenguaje, la comunicacion y la flexibilidad. Aparecen investigaciones
empiricas rigurosas y controladas (Balbuena Rivera, 2007).
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3. De 1980 al 2000. En la década del ochenta del siglo XX se alcanza
consenso respecto de la concepcidn del autismo como un sindrome
conductual que afecta tanto al desarrollo cognitivo como al afectivo.
Asi se pasa a considerar al autismo desde una perspectiva evolutiva
y surgen nuevas teorias relativas al origen del cuadro.

4. Del 2000 a la actualidad. En la Gltima década, la investigacion sobre
el autismo prolifero en el campo de la genética y la neuroimagen, y
aparecieron nuevos temas de interés, como son el autismo en vida

adulta, por un lado y, las nifias y mujeres con autismo, por otro.

Si bien en los ultimos afios entr6 en la agenda médico-cientifica la
mujer con TEA, podemos decir que, al estar inscripto dentro de un modelo
androcéntrico, el autismo, desde sus inicios, se establecié como un cuadro de
mayor prevalencia en nifios, del que quedaron fuera las nifias bajo esta
condicidn. Tres instancias bien definidas se conjugan en la construccion de la
historia del autismo: la academia, con sus modelos y teorias; el MMH, con
sus clasificaciones y caracterizaciones; y las familias, con el inicio del
movimiento asociativo en autismo (este Gltimo serd tratado en el capitulo
siguiente). Todos ellos operan en conjunto, desde una l6gica paternalista de
acuerdo con la cual las propias personas con autismo quedan relegadas, e

invisibilizadas las mujeres y nifias en particular.

2. Como se construyo el discurso cientifico relativo al autismo

El psiquiatra suizo Eugen Bleuler (1857-1939), en el contexto de una
conferencia en Berlin el 24 de abril de 1908, introduce en el &ambito cientifico
el término “esquizofrenia” y lo hace para sustituir al concepto de demencia
precoz de Krepelin. Con él, aludia a una disociacion de las funciones

cerebrales normales que aparecia en este tipo de pacientes.
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La palabra proviene del griego, y significa “division” 0 “escision”

(esquizo) y “mente” 0 “razonamiento” (frenia).

En su obra Dementia praecox or the group of schizophrenias (original
en aleman de 1911 y traducido al inglés en 1950) establece que la
esquizofrenia estaba compuesta por sintomas basicos y sintomas accesorios.
La aparicion de al menos uno de los sintomas bésicos era indicativa de
padecer el trastorno. Los sintomas basicos fueron denominados las 4 aes: falta
de asociacién, afecto aplanado, ambivalencia y autismo. De esta forma,
Bleuler introduce también al autismo dentro del &mbito cientifico (Moskowitz
y Heim, 2011), y lo define como una conducta de separacion de la realidad
junto con un predominio patoldgico de la vida interior (1911). Asi comienza
el camino del término “autismo” en la ciencia, como sintoma de una patologia

de adultos.

En 1924, Grunya Efimovna Sukhareva,!* psiquiatra infantil rusa,

describid aquellos que hoy se conocen como los primeros casos de “autismo”.

11 A pesar de no ser conocida en Occidente, Sukhareva es el nombre mas notorio en psiquiatria
infantil en Rusia. Publicé mas de 150 articulos, seis monografias y varios libros de texto
sobre temas tan diversos como la discapacidad intelectual, la esquizofrenia y el trastorno de
personalidad multiple, entre otras afecciones. También fue una maestra talentosa y mentora
de estudiantes de doctorado. Después de graduarse de la Escuela de Medicina en Kiev en
1915, Sukhareva se unié a un equipo de epidemidlogos que viajaron a zonas de Ucrania
afectadas por brotes de encefalitis y otras enfermedades infecciosas. Pero cuando estallo la
Revolucion rusa, dos afios después, y los profesionales médicos huyeron o murieron en la
batalla, se uni6 al hospital psiquiatrico de Kiev. En 1921, Sukhareva se mudé a la Escuela
del Sanatorio Psico-Neurologico y Pedagdgico del Instituto de Entrenamiento Fisico y
Pedologia Médica en Mosct (“pedologia” era un término ruso para una combinaciéon de
pedagogia, psicologia y medicina). Los nifios con problemas graves vivieron en dicho
sanatorio durante dos o tres afios, durante los cuales recibieron capacitacion en habilidades
sociales y motoras. Tomaron clases de gimnasia, dibujo y carpinteria, jugaban juegos de
equipo y salian en grupo a zooldgicos y otros lugares publicos. El gobierno socialista cubrio
todos los costos de esta intervencion intensiva, ya que consideraba que la crianza de los hijos
es importante para el bienestar de la sociedad. Y los médicos podian observar a los nifios en
una variedad de contextos, para asi obtener una imagen matizada de sus fortalezas y
debilidades. Esa configuracion puede haber ayudado a Sukhareva a describir los rasgos
autistas con tanta precision. Otra instalacion similar al sanatorio, denominada Forest School,
albergaba a docenas de nifios en las afueras de Moscu. En total, el personal evalué a unos
1000 nifios durante un periodo de pocos afios. A lo largo de su vida, Sukhareva lanzo escuelas
similares en todo el pais. Pero su alcance se detuvo en las fronteras, obstaculizado en parte
por las barreras politicas y lingiiisticas. Solo una pequefia fraccion de la investigacion rusa
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Como ya fue indicado, el término ‘“autista” era un adjetivo
relativamente nuevo en psiquiatria en ese momento. Inicialmente, Sukhareva
lo us6 de la misma manera en que lo habia hecho Bleuler, pero cuando
comenzd a ver a otros nifios con este rasgo, decidio utilizar el concepto

“psicopatia autista”.

En 1926, Sukhareva publicé un articulo donde describe
detalladamente las caracteristicas del cuadro en seis nifios, todos varones. Sus
evaluaciones fueron extraordinariamente detalladas. Incluyeron datos sobre
su salud fisica, como por ejemplo, recuentos de hemoglobina, evaluacion del
tono muscular, salud gastrica, afecciones de la piel y mas. Ella document6
ademas pequefios cambios en su comportamiento, como la falta de sonrisas,
movimientos excesivos, una voz nasal o el motivo de un berrinche. Y hablo
con muchos miembros de las familias, padres, abuelos, tias y tios, a partir de
lo cual pudo observar que algunos comportamientos atipicos se daban en ellos
(Manouilenko y Bejerot, 2015).

Segun Irina Manouilenko,*? la descripcion de los casos encontrados
por Sukhareva guarda notables similitudes con la actual descripcion del DSM
V (Manouilenko y Bejerot, 2015).

En 1933, el psiquiatra estadounidense Howard Potter publicd un
articulo titulado “Schizophrenia in children”, con nueve criterios de
diagndéstico que més adelante Leo Kanner veria como importantes en el

autismo (Cuxart y Jané, 1998).

Pero fue a partir de la descripcion que hizo el psiquiatra austriaco Leo

Kanner en su famoso articulo publicado a fines de 1943 por la revista Nervous

de esa época se tradujo a otros idiomas ademds del aleman. Y aunque su articulo de 1925
sobre rasgos de autismo aparecid en aleman al afio siguiente, la traduccion mat6é su nombre,
deletreado mal como "Ssucharewa". Ese documento no 1llegé al mundo de habla inglesa hasta
1996, unos 15 afios después de la muerte de Sukhareva (Zeldivich, 2018).

12 Trina Manouilenko, psiquiatra del Instituto Karolinska, Suecia, tradujo las descripciones
originales de Sukhareva del ruso al inglés en el afio 2015.
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Child (Kanner, 1943), cuando se reconocié al autismo como entidad propia
de la infancia. En su investigacion relata la observacion de un grupo de nifios
que compartian una serie de caracteristicas, que, de forma resumida, describid

como:

. grandes dificultades para relacionarse con los demas,
. ausencia o alteraciones del lenguaje,

. deseo de mantener el ambiente sin cambios,

. presencia de temas de interés muy potentes.

A este grupo de nifios Kanner los categorizd bajo el nombre de
autismo, que afios mas tarde fue conocido como el autismo de Kanner o

autismo clasico.

Un afio mas tarde, en 1944, el pediatra Hans Asperger publicd
observaciones muy similares a las que habia realizado Kanner. Describi¢ las
caracteristicas en comudn de un grupo de nifios, a quienes categoriz6 bajo el
nombre de psicopatia autistica. Estos nifios mostraban un patron de conducta

que él definid de la siguiente manera:

falta de empatia,

. ingenuidad,

. poca habilidad para hacer amigos,

. lenguaje pedante o repetitivo,

. pobre comunicacion no verbal,

. interés desmesurado por ciertos temas,
. torpeza motora y mala coordinacion.

Para referirse a ellos, Asperger solia utilizar la denominacion

“pequefios profesores”.
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Si bien los nifios descritos por Kanner y Asperger tenian muchas
similitudes, también presentaban algunas diferencias. Los casos expuestos
por Leo Kanner presentaban mas alteraciones en el desarrollo del lenguaje y
mayor afectacion cognitiva que los referidos por Asperger, que en general

eran nifios con menos afectacion y mas funcionales.

En 1979, Lorna Wing agrup6 las alteraciones descritas hasta ese
momento tanto por Kanner como por Asperger en un conjunto de tres areas
(la interaccidon social, la comunicacién y la inflexibilidad cognitiva y
comportamental), lo que se denomind mas tarde como triada de Wing. En
1981, la misma autora tradujo los textos de Asperger del aleman al inglés, a
partir de lo cual se produce la difusion del cuadro denominado sindrome de
Asperger™® (Artigas-Pallarés y Paula, 2012). Todos los esfuerzos de la
academia por entender y caracterizar el cuadro repercutieron en los manuales

de clasificacion vigentes en ese momento.

En 1980, en el DSM Ill se incorpora como categoria diagndstica
denominada autismo de la nifiez, para cuyo diagndstico se debian cumplir seis
condiciones. En la revision de 1987 (DSM IlI-R), el autismo queda
incorporado a la condicién de “trastorno” (disorder). Se establecen 16
criterios mas detallados, divididos en tres dominios (triada de Wing), de los
cuales se deben cumplir ocho para determinar un diagnéstico. En 1994, la
cuarta revision del mismo manual toma la denominaciéon de trastorno
generalizado del desarrollo,** y aparece por primera vez el sindrome de
Asperger. Poco tiempo después de haberse categorizado este, Lorna Wing

introdujo el concepto de trastorno del espectro autista, que dio lugar a una

13 En 1962, el psiquiatra aleman Gerhard Bosch publicé una monografia en alemén, que fue
traducida al inglés en 1970, donde ubicaba el sindrome de Asperger dentro del autismo.

14 Categoria paraguas que incluye el trastorno autista, sindrome de Asperger, trastorno
generalizado del desarrollo no especificado, trastorno desintegrativo infantil, sindrome de
Rett.
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expansion del diagndstico y que recién en 2013 fue incorporado a la quinta

revision del DSM.

En relacion con la Clasificacién Estadistica de Mortalidad y
Morbilidad (CIE) de la OMS, el autismo entra recién en 1999 en la CIE-10
como trastorno generalizado del desarrollo,® y en la Gltima revision, CIE-11,

pasa a ser denominado trastorno del espectro autista.

No todos los esfuerzos de la academia estuvieron enfocados a la
caracterizacion y clasificacion del cuadro, sino que la investigacion también
apunto a la busqueda de su origen, respecto del cual surgieron distintas teorias
(tanto psicolégicas como bioldgicas). En el marco de la presente
investigacion, no nos enfocaremos en las teorias bioldgicas, pues las que
adquieren mayor relevancia son algunas teorias psicologicas, que

presentamos brevemente a continuacion.

1. Teoriaafectivo-social de Hobson: en 1995, Hobson plantea el caracter
primario del déficit afectivo al igual que el de su homélogo cognitivo,
a los que atribuye las dificultades encontradas al percibir y tomar
conciencia de los estados mentales y emocionales de otras personas

por parte de los individuos con autismo (Hobson, 1995).

2. Teoria de la disfuncién de las funciones ejecutivas: la funcion
ejecutiva es un constructo multidimensional que incluye: flexibilidad,
planificacién, inhibicion,  organizacion,  automonitorizacion,
establecimiento de metas, memoria de trabajo. La concepcion de la
disfuncion de la funcién ejecutiva en autismo ha sido trabajada por
distintos investigadores desde fines del siglo XX (Prior y Hoffman,
1990; Ozonoff, 1991, 1995, 1997, entre otros), cuando hallaron que

algunos sintomas del autismo eran similares a aquellos asociados con

15 Categoria paraguas que incluye el autismo infantil, autismo atipico y sindrome de Asperger.
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un dafio cerebral especifico. Hasta que, en 2001, Shu, Luna, Tiene y
Chen, a raiz de su investigacion con nifios taiwaneses, sugieren que la
disfuncion ejecutiva podria ser una alteracion central en el autismo
(Ozonoff, 2005).

Teoria de coherencia central débil: formulada por Uta Frith en 1989 y
Baron-Cohen en 1999, surge para explicar la dificultad que presentan
las personas con TEA para integrar la informacion en un tnico “todo”

coherente (Lopez y Leekman, 2007).

Teoria de la mente (Theory of mind, TOM): hace referencia a la
habilidad de las personas para explicar, predecir, e interpretar la
conducta en términos de estados mentales, tales como creer, pensar o
imaginar. Baron-Cohen, Leslie y Frith (1985) establecieron la
hipotesis de que los sujetos con autismo no tienen una TOM debido a
la incapacidad que poseen para atribuir estados mentales a si mismos
y a los demas, con el fin de predecir y explicar los comportamientos
(Uribe Ortiz et al., 2010).

Teoria de sistematizacion-empatizacion: formulada por Simon Baron-
Cohen (2009), plantea que el cerebro femenino y el masculino estan
“cableados” de forma diferente, lo cual daria como resultado
caracteristicas de funcionamiento distintivas para cada sexo y, en
funcion de ello, el cerebro autista tendria una determinada

configuracién que tiende a la sistematizacion.

Teoria del cerebro extremo masculino, propuesta por Baron-Cohen,
derivada de la teoria de sistematizacion-empatizacion. En ella, este
autor propone que el autismo puede entenderse como una expresion
extrema de los atributos psicolégicos y fisioldgicos del cerebro

masculino.



FLACSO

ARGENTINA

3. Clasificacion y caracterizacion del TEA

Segln la ultima version del Manual diagnéstico y estadistico de
trastornos mentales (APA, DSM V, 2014), el TEA es clasificado dentro de

los llamados trastornos del neurodesarrollo.

Los trastornos del neurodesarrollo se manifiestan de manera precoz en
el desarrollo (generalmente antes de que el nifio empiece la escuela
primaria) y se caracterizan por un déficit del desarrollo que produce
deficiencias del funcionamiento personal, social, académico u
ocupacional. El rango de los déficits del desarrollo varia desde
limitaciones muy especificas del aprendizaje o del control de las
funciones ejecutivas hasta deficiencias globales de las habilidades
sociales o de la inteligencia. (DSM V, 2014, p. 31)

Las caracteristicas diagndsticas descriptas para el TEA son:

el deterioro persistente de la comunicacion social reciproca y la
interaccidn social y los patrones de conducta, intereses o actividades
restrictivos y repetitivos. Estos sintomas estdn presentes desde la
primera infancia y limitan o impiden el funcionamiento cotidiano
(DSM V, 2014, p. 53).

Segun el DSM V TR:

los criterios diagndsticos pueden cumplirse basandose en la
informacién historica, aunque la presentacion actual tiene que causar
un deterioro significativo. Dentro del diagnéstico del trastorno del
espectro autista, las caracteristicas clinicas individuales se registran a

través del uso de especificadores (con o sin déficit intelectual
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acompariante; con o sin deterioro del lenguaje acompafante; asociado
a una afeccibn médica/genética o ambiental/adquirida conocida,
asociado a otro trastorno del neurodesarrollo, mental o del
comportamiento), ademéas de especificadores que describen los
sintomas autistas (edad de la primera preocupacion; con o sin pérdida
de habilidades establecidas; gravedad). Estos especificadores ofrecen a
los clinicos la oportunidad de individualizar el diagndstico y de
comunicar una descripcion clinica mas detallada de los individuos
afectados. Por ejemplo, muchos individuos previamente diagnosticados
de trastorno de Asperger ahora recibirian un diagndstico de trastorno
del espectro autista sin deterioro intelectual ni del lenguaje. (DSM V
TR, 2022, p. 33)

En cuanto a la prevalencia, el DSM V dice:

Prevalencia: En los altimos afios, las frecuencias descritas para el
trastorno del espectro autista en Estados Unidos y otros paises han
Ilegado a cerca del 1 % de la poblacion, con estimaciones parecidas en
las muestras infantiles y de adultos. No esta claro si las tasas mas altas
reflejan la expansion de los criterios diagndsticos del DSM-IV para
incluir los casos subumbrales, un aumento de la conciencia del
trastorno, las diferentes metodologias de estudio o un aumento real de

la frecuencia del trastorno del espectro autista. (DSM V, 2014, p. 55)

Respecto de los aspectos diagndsticos relacionados con la cultura, el
DSM V sefala:

Aungue existen diferencias culturales respecto a la normalidad de la
interaccién social, la comunicacion no verbal y las relaciones, los
individuos con trastorno del espectro autista tienen una alteracion

marcadamente distinta de la normalidad dentro de su contexto cultural.
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Diversos factores culturales y socioeconomicos pueden afectar a la edad
del reconocimiento o del diagnostico; por ejemplo, en Estados Unidos
pueden producirse diagndsticos tardios o infra diagnosticos del
trastorno del espectro autista entre los nifios afroamericanos. (DSM V,
2014, p. 57)

Con relacion a los aspectos diagndsticos relativos al género, el DSM
V dice:

El trastorno del espectro autista se diagnostica cuatro veces mas
frecuentemente en el sexo masculino que en el femenino. En las
muestras clinicas, las nifias tienden a tener mas probabilidades de
presentar méas discapacidad intelectual acompafiante, lo que sugiere
que, en las nifias sin deterioro intelectual acompafiante o retrasos del
lenguaje, el trastorno podria no reconocerse, quizas por ser mas sutil la
manifestacion de las dificultades sociales y de comunicacion. (DSM V,
2014, p. 57)

Por otro lado, la CIE, en su décima primera revision, alinea la
clasificacion con la realizada por el DSM V. De esta forma, el antiguamente
Ilamado trastorno generalizado del desarrollo pasa a Ilamarse, igual que en el
DSM V, trastorno del espectro autista, y de igual manera, forma parte de los

trastornos del neurodesarrollo.

Segun la CIE 11:

El trastorno del espectro autista se caracteriza por déficits persistentes
en la capacidad de iniciar y sostener la interaccion social reciproca y la
comunicacion social, y por un rango de patrones comportamentales e
intereses restringidos, repetitivos e inflexibles. El inicio del trastorno

ocurre durante el periodo del desarrollo, tipicamente en la primera
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infancia, pero los sintomas pueden no manifestarse plenamente hasta
mas tarde, cuando las demandas sociales exceden las capacidades
limitadas. Los déficits son lo suficientemente graves como para causar
deterioro a nivel personal, familiar, social, educativo, ocupacional o en
otras éareas importantes del funcionamiento del individuo, vy
generalmente constituyen una caracteristica persistente del individuo
que es observable en todos los ambitos, aunque pueden variar de
acuerdo con el contexto social, educativo o de otro tipo. A lo largo del
espectro los individuos exhiben una gama completa de capacidades del
funcionamiento intelectual y habilidades de lenguaje (OMS, CIE-11,
2022).

Considerando que cada individuo podria exhibir distintas capacidades
del funcionamiento intelectual y del lenguaje dentro del diagndstico del
trastorno del espectro autista, las caracteristicas clinicas individuales se
registran por medio del uso de especificadores; la clasificacion queda

entonces de la siguiente manera:

6A02.0 Trastorno del espectro autista sin trastorno del
desarrollo intelectual y con deficiencia leve o nula del lenguaje

funcional.

Descripcion

Se cumplen todos los requisitos de la definicion de trastorno del
espectro autista, el funcionamiento intelectual y comportamiento
adaptativo se encuentran al menos dentro del rango promedio
(aproximadamente mayor que el percentil 2,3), y solo hay una
alteracion minima o ninguna alteracion en la capacidad del individuo
para el uso funcional del lenguaje (hablado o de sefias) con propdsitos

instrumentales, como para expresar sus necesidades y deseos
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personales. (CIE 11, 2022)

6A02.1 Trastorno del espectro autista con trastorno del
desarrollo intelectual y con leve o ningun deterioro del lenguaje

funcional.

Descripcion

Se cumplen todos los requerimientos de la definicion tanto para
el trastorno del espectro autista como para el trastorno del desarrollo
intelectual, y solo existe una alteracion leve o nula para utilizar el
lenguaje funcional (hablado o de sefas) con fines instrumentales, como

expresar sus necesidades y deseos personales. (CIE 11, 2022)

6A02.2 Trastorno del espectro autista sin trastorno del

desarrollo intelectual y con deficiencia del lenguaje funcional

Descripcion

Se cumplen todos los requisitos de la definicion del trastorno del
espectro autista, el funcionamiento intelectual y el comportamiento
adaptativo se encuentran por lo menos dentro del rango promedio
(aproximadamente mayor que el percentil 2,3) y hay un marcado
deterioro en el lenguaje funcional (hablado o de sefias) en relacion con
la edad del individuo. El individuo no es capaz de utilizar mas que
palabras sueltas o frases simples con fines instrumentales, como para

expresar sus necesidades y deseos personales. (CIE 11, 2022)

6A02.3 Trastorno del espectro autista con trastorno del

desarrollo intelectual y con deficiencia del lenguaje funcional
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Descripcion

Se cumplen todos los requisitos de la definicion tanto para el
trastorno del espectro autista y el trastorno del desarrollo intelectual, y
hay un marcado deterioro en el lenguaje funcional (hablado o de sefas)
en relacion con la edad del individuo. El individuo no es capaz de
utilizar mas que palabras o frases simples para propositos
instrumentales, como para expresar necesidades y deseos personales.

(CIE 1,2022).

6A02.5 Trastorno del espectro autista con trastorno del

desarrollo intelectual y con ausencia del lenguaje funcional

Descripcion

Todos los requisitos de definicion para ambos tanto para el
trastorno del espectro autista como para el trastorno del desarrollo
intelectual se cumplen y estan completos, o casi completos, ausencia de
capacidad relativa a la edad del individuo para usar un lenguaje
funcional (hablado o de sefias) con fines instrumentales, como para

expresar necesidades y deseos personales. (CIE 11, 222)

6A02.Y Otro trastorno especificado del espectro autista

Esta es una categoria residual del tipo "otro/a especificado/a"

(CIE 11, 2022).

6A02. Z Trastorno del espectro autista, sin especificacion

Esta es una categoria residual del tipo "sin especificacion"
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(CIE 11, 2022).

En la lectura atenta de las clasificaciones, ambas hacen referencia a
que hay mayor cantidad de hombres que mujeres con TEA. Ademas, es facil
observar la escasa referencia al género, que directamente es nulaen la CIE 11
y escasa en el DSM V. Un analisis mas extenso al respecto se realizara en el

capitulo 4.

4. Prevalencia androcentrista en el TEA

Segun la OMS (2023), se calcula que, en todo el mundo, uno de cada
100 nifios tiene TEA. Esta estimacion representa una cifra media, pues la
prevalencia observada varia considerablemente entre los distintos estudios.
En Argentina, un uUnico estudio publicado hasta la fecha arroja una
prevalencia temprana similar a la informada por la OMS (Contini et al.,
2017). No obstante, no arroja informacion suficiente sobre la situacion global
de las personas con TEA en el pais, y mucho menos de las nifias y mujeres

que forman parte de este colectivo.

Poco se han problematizado las condiciones de produccion de las
muestras que establecen la prevalencia. En este aspecto, justamente un
estudio sobre prevalencia de autismo (AD) y otros trastornos del desarrollo
(PDD) a nivel global, realizado en el afio 2012, informa que la mayoria de los
datos de la region de América provienen de EE.UU. y Canada (Elsabbag et
al., 2012), por lo que poco se sabe de los paises de Centroaméricay América
del Sur.

En una revision de Tatiane André (2020) respecto de los trabajos
sobre prevalencia, la autora observa la misma informacién recurrente en
relacién con dos cuestiones: por un lado, el incremento de la prevalencia del

autismo y, por otro lado, respecto de la incidencia hombre-mujer. Ese
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incremento es descrito en la mayoria de los estudios por diversos factores
como los cambios en los criterios diagndsticos, las practicas de deteccion, las
politicas de educacién especial, la disponibilidad de servicios y el
conocimiento de los profesionales de salud y la sociedad sobre el TEA
(Alcantud, 2016; Burga, 2016; Elsabbag, 2018; Montagut et al., 2018;
Morocho Fajado, 2021). Consecuentemente, reportan informacion a nivel
mundial principalmente en paises de alto ingreso; respecto de los paises de
bajo ingreso, la informacion es escasa (OMS, 2021). En relacion con la
incidencia hombre/mujer, se mantiene la probabilidad de ser diagnosticados
en una diferencia de cuatro a cinco varones por cada nifia. Con relacion a la
“raza”, segun André (2020), los datos que arroja el Centro de Monitoreo de
Autismo de EE.UU. sefialan que los nifios blancos son mas propensos a
presentar esta condicidn que los nifios de etnia subsahariana o hispanos, por

lo que podria decirse que habria un sesgo de género, raza/etnia, clase social.

Como ya se indicd, el TEA ha sido reportado como mas prevalente en
nifios que en nifias (Lai et al., 2015), hecho que es avalado por la Asociacién
Americana de Psiquiatria en el Manual diagnostico y estadistico DSM V
(APA, 2013), que también establece una prevalencia de 4 a 1 de varones sobre
mujeres. Sin embargo, en la actualidad, estos datos son objeto de
cuestionamiento, dado el aumento de diagndsticos en nifias y mujeres que se
estd produciendo en los Gltimos afios (Montagut et al., 2018). Este hecho ha
producido un interés creciente en la comunidad cientifica por avanzar en el
conocimiento sobre las necesidades, intereses y capacidades de las mujeres

con TEA, aunque hasta el momento la investigacion al respecto es limitada.

Por otro lado, Francisco Alcantud (2016), en su revisién de datos

informa que:

También los estudios demuestran que no existen diferencias sociales ni
étnicas, aunque en los estudios del CDC se da a entender que en USA
existe mas probabilidad de detectar TEA en poblacién hispana o
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afroamericana. En todo caso, estas diferencias deben atribuirse a los
sistemas de diagnostico o de muestreo en los puntos de recogida de la
informacion. (Alcantud, 2016, p. 11)

La World Population Review, organizacion independiente con fines
de lucro que estd comprometida con la entrega de datos demograficos y
demogréficos globales actualizados, en el 2022 realizo el relevamiento de
datos demogréficos respecto de la cantidad de nifios con trastorno del espectro
autista por cada 10.000 habitantes en un conjunto de paises seleccionados
(Grafico 7). En él no se especifica qué cantidad de nifios y nifias corresponden

a los valores informados.
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Grafico 7. Prevalencia de nifios con autismo en paises seleccionados.
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Para cerrar este apartado, podemos concluir que todo lo relativo a
prevalencia en TEA es aln un tema controvertido, principalmente por la
variacion en los resultados y la generalizacion de estos a nivel mundial, sobre
todo teniendo en cuenta que la mayoria de los datos son aportados por paises
de altos ingresos y que las cuestiones referentes a la variacion reportada sobre
las diferencias en materia de género, diferencias étnicas y de clase social no
son claras. Es interesante plantear la discusién en relacion con el sesgo
androcentrista en TEA a la luz del hecho de que ya desde 1993 Lorna Wing,
en un estudio de revision critica de publicaciones sobre la prevalencia de los
TEA, propone una mayor incidencia masculina, supuesto que se mantiene
hasta la fecha (Wing, 1993).

5. Discapacidad intelectual y autismo

El trastorno del desarrollo intelectual (TDI) o discapacidad intelectual
(DI) es una afeccién del neurodesarrollo (al igual que el TEA) caracterizada
por deficiencias en el funcionamiento intelectual general y en las conductas
adaptativas. Los criterios diagndsticos propuestos consideran una limitacion
significativa en habilidades mentales generales, limitaciones en una 0 mas
areas de conducta adaptativa en multiples entornos y evidencia de que las
limitaciones se hicieron aparentes en la nifiez o la adolescencia (DSM V TR,
2020).

Fernando Mulas y Mildred Rojas (2018) plantean que entre el TDI y
el TEA existen varios puntos en comun, como las limitaciones sensoriales y
conductuales, habilidades intelectuales y comportamiento adaptativo con un
parecido sustrato neurobioldgico y anatdmico. Ellos sugieren que, en el TEA,
la alteracidn social temprana limitaria la estimulacion social del cerebro en
desarrollo, y la reduccion de inputs recibidos afectaria el desarrollo cognitivo,
situacion que apoyaria las teorias de la alta coheredabilidad de ambos

trastornos (p. 67). Asimismo, es posible afirmar que el solapamiento de
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ambos trastornos es esperable al poseer puntos etioldgicos y clinicos en
comun. Entre ellos se puede nombrar la alteracion de la teoria de la mente, la
rigidez cognitiva y dificultades en la planificacion, la cognicion social y la
falta de empatia, la mayor gravedad del compromiso sociocomunicativo y el

patron disarmonico de la inteligencia (Mulas y Rojas, 2018).

El trastorno del espectro autista se asocia frecuentemente con un
trastorno del desarrollo intelectual y un trastorno del lenguaje, aunque la
prevalencia de discapacidad intelectual en los TEA se estima en torno al 38%
(Mulas y Rojas, 2018; APA, 2020).

Segln el DSM V TR, es mas probable que, en las muestras clinicas,
las mujeres muestren mas frecuentemente un trastorno del desarrollo

intelectual concomitante.

6. Fenotipo autista

En genética, el genotipo es la informacién genética que posee un
organismo en particular y que se expresa en el ADN. EIl genotipo, junto con
factores ambientales que actdan sobre el ADN, define las caracteristicas del
organismao, es decir, su fenotipo. Por tanto, el fenotipo es la manifestacion del
genotipo en funcion de un determinado ambiente. Los rasgos fenotipicos

cuentan con caracteristicas tanto conductuales como fisicas.

La diferencia entre genotipo y fenotipo radica en que el genotipo se
puede distinguir observando el ADN, y el fenotipo, en cambio, puede
percibirse a través de la observacion de la apariencia externa de un organismo
(Zenon, 2011; Tuchman, 2013).

El fenotipo autista es, entonces, el patron caracteristico de alteraciones
motoras, cognoscitivas, lingiisticas, comunicativas y sociales que, de forma

constante, se asocia con el TEA y que desde el MMH se describe en los
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manuales de clasificacion (Grafico 8). Ahora bien, en algunos familiares de
personas con TEA se pueden observar algunas caracteristicas cognitivas y/o
de conducta que, aun siendo propias del cuadro, no alcanzan para establecer
el diagndstico TEA. Al conjunto de estas caracteristicas se lo denomina

fenotipo autista ampliado.

Grafico 8: Fenotipo ampliado
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7. Efecto protector femenino

En un intento por dar cuenta de la variabilidad clinica entre mujeres y
varones con autismo, distintos estudios se enfocaron en el anélisis de las
posibles bases neurobiolégicas y genéticas. Asi, Hyo Jung Kang y
colaboradores, en 2011, identificaron 159 genes que presentan una expresion

~ 100~
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diferente entre varones y mujeres. Segun su estudio, las mujeres muestran tres
veces mas cantidad de variantes en el nimero de copias de nucle6tidos en el
genoma (CNV) deletéreos y mas variantes de nucle6tidos Unicos (SNV) que
los varones. Estos alteran la secuencia génica afectando su expresion. De esta
forman hablan del Ilamado efecto ‘protector’ de las mujeres, que queda
plasmado en el hecho de que muchas de estas SNV y CNV se heredan de las
madres de estos nifios, y ellas paradojicamente no estan afectadas (Kang et
al., 2011; Lai et al., 2015; Rugeri, 2016). Por otro lado, Laura Hull (2020),
en apoyo a la teoria del factor protector femenino, comenta que las mujeres
con autismo, a diferencia de sus pares masculinos, tienen mutaciones mas
espontaneas, no heredadas, asociadas con el cuadro, por lo que requieren un
mayor riesgo ambiental y/o genético que los varones para expresar el mismo

grado de caracteristicas autistas.

8. El fenotipo autista femenino desde el MMH

En 2010, a partir de la iniciativa de la organizacion de investigacion
en autismo del Reino Unido, se realiz6 la primera conferencia internacional
sobre autismo en mujeres. Esta conferencia supuso una primera oportunidad
para discutir abiertamente las cuestiones diferenciales en el diagnostico de
mujeres con TEA y sus necesidades en el campo educativo, en el trabajo y en
el establecimiento de relaciones. A partir de alli surgié el primer proyecto
europeo de autismo femenino, “Autism in Pink™, que se llevo adelante en el
periodo 2012-2014. Este proyecto fue clave en el desarrollo del estudio y la
visibilizacion de la poblacién femenina con autismo, que necesita apoyos mas
tempranos y una mejor comprension a lo largo del ciclo vital. El caracter
innovador del proyecto se baso en la inclusién del colectivo de mujeres con
TEA, por primera vez, como objetivo prioritario de estudio desde los

programas europeos.
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A partir del proyecto Autism in Pink, en 2016, la Asociacion Espariola
de Profesionales del Autismo (AETAPI) conformo la primera mesa de trabajo
respecto de la mujer con TEA. Se propusieron como objetivos comprender el
autismo desde una perspectiva de género y visibilizar a las nifias, adolescentes
y mujeres con TEA. Podria decirse que estos fueron los primeros esfuerzos
realizados desde la academia para comenzar a trabajar en el conocimiento
mas profundo de las mujeres y nifias con TEA. Del trabajo de AETAPI surgio
la primera guia de buenas practicas en nifias, adolescentes y mujeres con TEA
(Merino et al., 2016).

En este trabajo, al comparar las caracteristicas de las nifias con TEA
respecto de los sintomas nucleares descriptos para el cuadro, los

investigadores observan que:

a) En cuanto a los patrones de conducta, intereses o actividades
restrictivos y repetitivos pueden no ser tan marcados como en sus
pares varones. Pueden presentar intereses similares a los de sus pares
nifias de desarrollo tipico. En esos casos, afirman que es importante
evaluar aspectos cualitativos del interés en si. Asimismo, estas nifias
realizan esfuerzos para camuflar conductas que pudieran visibilizar el
trastorno.

b) En cuanto a la comunicacion social reciproca y la interaccién social,
pueden mostrar muy buen comportamiento y aparentar timidez o
inhibicion, mientras que otras nifias serdn especialmente desinhibidas,
pero su conducta social, si se la observa con atencion, resultara

inapropiada, rara o invasiva en el contexto.

En esta guia se presenta una serie de indicadores a tener en cuenta
para el momento del diagnostico que, sin ser una caracterizacion del TEA en
femenino, operaria como un listado de conductas a tener en cuenta y, como

lo manifiestan los autores, para que el clinico esté atento.
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Segun Merino y otros (2016, p. 8), en la infancia y adolescencia se

debe estar atento a nifias o jovenes con:

escasa iniciativa social, espontaneidad en la comunicacion o que estan
aisladas del grupo de pares;

si bien parecen integradas en los grupos de juegos y recreos, lo hacen
de forma periférica;

parecen desconocer niveles de intimidad, y tienen conductas muy
abiertas con desconocidos;

se relacionan aparentemente con normalidad, pero tienen dificultades
para intimar, mostrar complicidad social, ser versatiles en grupos
diferentes al habitual;

pueden ir de un grupo a otro sin desarrollar amistades estables en
ninguno;

pueden presentar crisis de angustia, Ilantos o berrinches de forma
sostenida ante situaciones que tal vez resultan inexplicables o
exageradas;

buscan lugares tranquilos, silenciosos y aislados en los recreos
escolares o situaciones sociales, o en los momentos libres;

parecen no tener umbrales de dolor similares a los de sus pares;
imitan a sus pares de forma mecénica y poco espontanea;

aparentan ser egocéntricas, cuesta hacer que cambien de idea y
quieren dirigir como requisito para jugar, desarrollan amistades
exclusivas y excluyentes, que no pueden ser compartidas, Yy
obsesiones con otras nifias/nifios y adultos de la escuela;

juegan con murfiecos, personajes, u objetos simbdlicos del tipo comida
y cocina, u otros juegos, pero en realidad le dedican la mayoria del
tiempo a organizar el juego, ordenar los objetos y preparar una escena,

mas que a jugar de forma flexible;

~103 ™



FLACSO

ARGENTINA

suelen ser muy inocentes, complacientes, no entienden las bromas de
sus pares, y son victimas de picardias y bromas colectivas de otras
nifas;

se obsesionan con las relaciones con adultos o pares de forma pegajosa
y dependiente;

al utilizar redes sociales o comunicaciones electrénicas, meten la pata
de forma frecuente o son demasiado ingenuas, 0 exponen
publicamente contenidos que pueden avergonzar a otros, sin que esa
su intencion, o al contrario, jovenes que pese a que todos sus pares
utilizan medios electronicos y digitales de comunicacion, se hallan

aisladas virtualmente de sus grupos de pares.

En la edad adulta (Merino, 2016, p. 11), pueden presentar:

inhibicidn social o desinhibicion desajustada asociada a sentimientos
de falta de control en las relaciones sociales;

no darse cuenta de las necesidades inmediatas de personas allegadas
si estas no son muy evidentes;

a pesar de identificar y comprender estados emocionales en otros,
pueden tener dificultades para llevar a cabo conductas prosociales
espontaneas (como consolar);

dificultades para gestionar la vida independiente: aspectos de la vida
diaria como gestion del tiempo, destrezas del hogar, laborales, gestion
del dinero, alimentacion, maternidad o cuidado familiar;

una historia de vulnerabilidad a situaciones de acoso y abuso desde la
infancia hasta la edad adulta;

historia de acoso escolar o universitario que sigue siendo relevante
para una mujer en la edad adulta y condiciona nuevas experiencias;
alteraciones sensoriales que implican patrones de relacion complejos

en la gestion del contacto fisico, la sexualidad, habitos como acudir a
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un supermercado o compartir tiempo en situaciones sociales de
cumpleafos, bodas, funerales, etcétera;

e alteraciones sensoriales que interfieren en la consecucion de metas
cotidianas relacionadas con el area laboral y de desarrollo profesional,
asi como en la autonomia y los traslados y viajes;

e inflexibilidad en los cambios de rutinas no anticipados;

e sensacion de cansancio cuando hay encuentros o relaciones sociales
extensas, incluso con personas conocidas (familiares, amigos);

e anticipacion o guiones mentales de conversaciones antes y después de
que sucedan de manera recurrente;

o dificultades para pedir disculpas o, por el contrario, pedir disculpas de
forma excesiva;

e dificultades para gestionar el error, manejar desacuerdos, aclarar
malos entendidos y autorregular la conducta en situaciones que

aparentemente para los demas no revisten la misma gravedad.

A partir de este trabajo inicial, se genera una serie de investigaciones
sobre el autismo en mujeres, y distintos autores, como Simon Baron-Cohen,
Franchesca Happé, Meng-Chag Lai, Victor Ruggieri, entre otros, al momento
de describir las caracteristicas de las mujeres con TEA, coinciden en que ellas
son socialmente méas inmaduras y pasivas que sus pares tipicos; en general,
estan en la periferia de las actividades sociales y se integran al juego social al
ser convocadas. Comunmente tienen mas inclinacion social que los varones
e incluso pueden tener una amiga con la que compartan algunos intereses en
comun. Desde la comunicacién social, presentan mayores habilidades
linguisticas que los varones de idéntico nivel intelectual, aunque
habitualmente no desarrollan lenguaje social y son limitadas en sus charlas,
en las que responden de modo acotado sin desarrollar conversacién. Su juego
pretendido es, en general, mas rico, con desarrollo de fantasia y amigos
imaginarios, aunque con dificultad para diferenciar la realidad de la fantasia.

Presentan mayor atraccion en la informacion de las personas que en las cosas,
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pueden interesarse en animales, celebridades, moda, etc. (ver Tabla 2,
Diferencias entre nifias y mujeres con TEA respecto de los varones, en Anexo
1). En ocasiones, es dificil diferenciar estos intereses respecto de los propios
de sus pares con desarrollo tipico, aunque la diferencia estara en su intensidad
y calidad, lo que afecta su funcionamiento social, por ser acotado y restringido
(Lai, 2015; Ruggieri, 2016; Lai et. al, 2017).

A las caracteristicas descriptas sobre la particular presentaciéon en
cuanto a las relaciones sociales e intereses restringidos, se agregan problemas
de internalizacion. Es decir que, al enfrentar dificultades, las nifias y mujeres
tienden a internalizarlas, lo que se expresa como dificultades emocionales,

incluyendo ansiedad, depresion, autolesiones, bulimia o anorexia (Grafico 9).

Hay que destacar que, si bien estas caracteristicas pueden formar parte
de la presentacion clinica de las mujeres con TEA, no representan las

caracteristicas principales del cuadro (Hull, 2020).
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Grafico 9: Mujeres TEA: primeras descripciones.
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9. Camuflaje autista

Segun Hull (2020), en su investigacion relativa a la expresion del
autismo en mujeres, un aspecto del llamado fenotipo femenino que recibe
mayor atencién en los ultimos afios, relacionado con la capacidad de imitar
las expresiones faciales de la persona con la que se esta hablando (ya sea
conscientemente o no), o forzarse a uno mismo a hacer contacto visual y dejar
de hablar sobre un interés son parte de un fendbmeno denominado por los
tedricos del autismo como “camuflaje”. ElI camuflaje se refiere al uso de
estrategias conscientes 0 inconscientes, que pueden aprenderse
explicitamente o desarrollarse implicitamente, para minimizar la aparicion de
caracteristicas autistas en un entorno social (Merino, 2016; Lai, 2017). Segun
Hull,

Algunas de las primeras referencias al camuflaje autista o conceptos
similares, aparecen en fuentes que intentan describir o explicar la
disparidad de género en el diagnostico, especialmente entre personas
sin discapacidad intelectual y habilidades de comunicacién en
comparacion con hombres (Wing, 1981). Esto se conoce como la
"hipotesis del camuflaje” (Hull, 2020, p. 4).

En el estudio sobre el camuflaje, distintos autores, como Kreiser
(2014) y Lai (2017), proponen que las nifias y mujeres autistas podrian
identificar y aprender comportamientos apropiados de otros, especialmente
de sus comparfieros, y dado que las expectativas y los refuerzos sociales
podrian tener una mayor influencia en las mujeres que en los hombres en
muchas culturas, daria como resultado un aumento de la importancia de
mostrar los comportamientos “correctos”. Esto, unido a los efectos genéticos

"protectores”, podria dar a las mujeres mayores capacidades para compensar
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sus dificultades autistas, hasta el punto de no requerir un diagnostico. Asi
planteados, los comportamientos de camuflaje implicarian el
enmascaramiento de caracteristicas autistas y presentar personajes mas

socialmente aceptables, lo que haria dificultoso el diagnostico.

10. Conclusiones

Si bien tanto la ciencia como la academia tratan el tema del autismo
hace aproximadamente un siglo, dentro del estudio del sesgo de género en las
ciencias medicas, la relacién sexo/género y autismo ha generado, en los
ultimos veinte afios, una variedad de investigaciones que van desde la clinica,
la neurobiologia hasta la etiologia del cuadro, estimulada por la mayor
cantidad de casos masculinos en la prevalencia del TEA (Lain et al., 2015).
Es un hecho que, a nivel mundial, la mayor parte de las investigaciones
aportan conocimiento del autismo en torno a las caracteristicas que se
manifiestan en los hombres, por lo que se concluye que existe un fuerte sesgo
masculino que, sumado al desconocimiento de las manifestaciones
clinicas del TEA en mujeres, produce una serie de repercusiones en las
distintas dimensiones de su calidad de vida. Por ello, como veremos en los
siguientes capitulos, las mujeres con TEA se enfrentan a barreras y
dificultades tanto  sociales (invisibilidad, estereotipos, prejuicios) como
individuales (toma de decisiones, planes personales, etc.) (Urefia, 2021). En
los ultimos afios, la aparicién de investigaciones tendientes a descifrar las
particularidades de las nifias y mujeres con TEA ha dado lugar a los primeros
esbozos de un fenotipo femenino de autismo. No obstante, estos nuevos
intentos por describir las caracteristicas de la presentacién del TEA en las
mujeres estan aun marcados por un profundo sesgo androcéntrico, que queda
evidenciado en teorias androcentradas y en conceptos tales como el de
camuflaje de las conductas autistas, como una de las justificaciones respecto

del subdiagnéstico del cuadro en mujeres.
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Capitulo 3. Feminismo, discapacidad, autismo y sociedad

1. Introduccion

Hasta aqui observamos la manera en que tanto la academia como el
MMH dieron forma al cuadro del autismo en clave masculina, desde las
primeras descripciones, clasificacionesy teorias de origen. De este desarrollo
surgen, ademas, nuevas formas de abordar a estos nifios, entre las que toman
preponderancia los tratamientos de corte psicoeducativo a partir de la década
del 60 del siglo pasado. En este momento influyeron dos factores: por un lado,
el desarrollo de procedimientos de modificacion de la conducta como
herramienta para la ensefianza de habilidades y, por otro lado, el surgimiento
del movimiento asociativo de familias, quienes comenzaron a presionar para
la creacion de espacios educativos y terapéuticos que dieran tratamiento a sus
nifios. La interaccién entre el MMH y las familias fortalece este modelo del
autismo cuyos Unicos protagonistas, por muchos afios, fueron nifios varones.
Por otro lado, gracias al trabajo de las familias se da el primer paso en dar a
conocer al autismo a nivel social. EI movimiento de autorrepresentacion nace
en una época posterior. No pasé mucho tiempo para que las mujeres con TEA
comenzaran a reclamar un espacio propio y dieran asi el puntapié inicial para
la visibilizacién del autismo en femenino. Aqui es interesante observar dos
cuestiones: por una parte, el movimiento feminista en relacion con las mujeres
con discapacidad, y por otra, la imagen que muestra la sociedad respecto del

autismo.

El presente capitulo inicia con la posicién del feminismo ante el
MMH, y avanza luego sobre la tematica de la discapacidad y género;
especificamente analiza qué posicion adopta el feminismo frente a las mujeres
con discapacidad. Este recorrido permite progresar sobre el aporte de las
mujeres con autismo y el surgimiento del movimiento activista. Ahora bien,

como la sociedad ve al autismo y a las personas con autismo esta emparentado
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con el modo en que influyen en las propias personas y sus familias los
modelos, clasificaciones y caracterizaciones del TEA que hace el MMH. Una
muestra breve de como la sociedad ve al autismo y cOmo estas personas se
hacen presentes se observa a través de la tecnologia y los medios de

comunicacion.

2. Critica feminista al modelo médico hegemonico

Desde la década del 70, debido a algunas caracteristicas del MMH,
distintos actores y sectores sociales (cientificos sociales, médicos salubristas,
miembros de diversos grupos étnicos, corrientes pertenecientes al campo
feminista, al de las disidencias sexuales, al de la salud mental, sectores de
usuarios de los servicios de salud, etc.) desarrollaron una fuerte critica a este
modelo. Estas criticas apuntan a que el MMH tiene consecuencias negativas
tanto para la salud de los sujetos como en su incidencia en la economia y en
la politica (Menéndez, 1998). Un ejemplo de ello seria el efecto negativo que
algunos grupos subrayan respecto de las concepciones ideoldgicas/técnicas
dominantes; otros refieren a la exclusion de ideologias practicas curativas no
hegemdnicas, al dominio de una actividad bésicamente asistencial o a su
funcion de normatividad social. En relacién con los intereses del presente
trabajo, podemos dar un lugar destacado al feminismo, que desde sus inicios
se centro especialmente en esta critica. Podemos decir que, como movimiento
social y como pensamiento critico, ha hecho importantes aportes a los
procesos de deconstruccion y confrontacion con los saberes y poderes
hegemonicos del modelo médico (Sagot Rodriguez et al., 2017).La critica
constante del feminismo se refiere a la falta de una vision mas amplia del
MMH respecto de la salud femenina, que implique tanto problemas de clase,
culturales y socioeconémicos, como de la discriminacion y la violencia.
Siguiendo esta linea, Sandra Harding, en su libro Ciencia y feminismo, analiza
las contradicciones de género dentro de las ciencias y el androcentrismo en

biologiay en las ciencias sociales. La autora afirma que las ciencias se utilizan
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al servicio de proyectos clasistas, sexistas, racistas, homofobos, y describe
cémo el disefio y la interpretacion de las investigaciones se han desarrollado
a favor del género masculino (Harding, 1996; Antequera, 2013).

En esta confrontacion respecto de los saberes hegemonicos médicos,
no queda afuera la critica relativa a la posicion del androcentrismo y del
patriarcado “como un factor de riesgo para las/os oprimidas/os en el sistema
capitalista neodesarrollista, permite identificar la suma de la amenaza y la
vulnerabilidad” (Antequera, 2013, p. 3).

Reforzando los planteos del feminismo con relacién al modelo
cientifico y el patriarcado, Antequera refiere que su modelo cientifico, el
positivismo, en su articulacién con el patriarcado y el capitalismo han
homologado la experiencia humana con la de los varones blancos, adultos,
heterosexuales, de clase hegemédnica y de paises desarrollados. Esta
homologacion expresada en la ecuacion ser humano = varon, opera
dificultando la identificacion de especificidades segun el grupo al cual se
pertenezca, manteniendo una expectativa de que todos se comporten como el
grupo elegido como metro patron. Aguellos que no lo hagan son catalogados
como infantiles, subdesarrollados, inespecificos, patoldgicos, débiles,
anormales, etc. (Antequera, 2013, p. 16). No se olvidan, ademas, del lugar
que el cuerpo de la mujer tiene hacia el interior del MMH como espacio de

naturalizacion de opresiones (Antequera, 2013; Ferrante, 2017).

En relacion con la salud de la mujer, el feminismo afirma que esta
tiene que ver con problemas sociales, culturales, de etnia, socioeconémicos,
violencia y discriminacion social. Otro punto critico se refiere a la pérdida
que sufrieron las mujeres en lo referente a la autoridad sobre el propio cuerpo,
que desde el siglo XVII pas6 a manos de la medicina (Antequera, 2013). El
MMH, desde su funcién de control, normatizacion, medicalizacion y
legitimacion, ejercié su poder sobre las mujeres de muy diversas formas.

Foucault reflexiona sobre esto cuando analiza, en el biopoder, la naturaleza
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del poder, su modo de constitucién y su tipo de difusion en las articulaciones
de la sociedad; los modos de institucionalizacién del conjunto de estructuras
juridico-politicas y codigos sociales que hacen perenne una dominacion y

aseguran la reproduccion de la obediencia (Foucault, 1992; Antequera, 2013).

Otra de las criticas del feminismo al MMH esta relacionada con la
forma de investigar en el contexto de una ciencia androcéntrica, pues los datos
relativos a las mujeres y el tema del género permanecen ampliamente
invisibles (Harding, 1987; Antequera, 2013).

Maria del Carmen Antequera (2013, p. 15) concluye que “los sesgos
de género y la violencia de género estan presentes en la medicina en relacion

con:

e lainvisibilidad de las mujeres en la investigacion;

e la tendencia a aplicar tratamientos o vacunas que no han sido
suficientemente investigados;

e la dificultad para obtener diagndsticos y el sesgo en los
procedimientos de investigacion;

e lainvisibilidad de las quejas y los sintomas;

e tratamientos que pasan de la asistencia a la medicalizacion;

e reduccionismo de las etiologias;

e negacion de la diversidad sexual y cultural;

e mala atencion de ancianas;

o falta de posibilidades de decidir una intervencion sobre el propio
cuerpo;

e violencia institucional”.

El feminismo también aporta su visién critica a la psiquiatria y a la
psicologia. El tema central del debate es “la feminizacion de la locura” por
parte de la psiquiatria, como histéricamente se caracterizo a la locura con
atributos femeninos, a la consideracion historica de los parametros de una
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mujer sana mentalmente: dependencia, sumision y sentimentalismo, y al
hecho de que los médicos psiquiatras estan predispuestos a diagnosticar
depresion, histeria o esquizofrenia en sus pacientes femeninos con mucha
mayor facilidad que en sus pacientes masculinos. Otro debate radica en la
predisposicion de la sociedad patriarcal a clasificar a las mujeres como
enfermas mentales o no en tanto rechazaran o aceptaran cumplir ciertos roles
asumidos comunmente como femeninos (Somevilla y Jiménez Lucena,
2003).

En lo referente al psicoanalisis, los mayores cuestionamientos se
refieren al falocentrismo de los supuestos freudianos y lacanianos para la
explicacion de la sexualidad femenina y las representaciones de la mujer y lo
femenino, la asuncion de la diferencia como desigualdad y el problema de la
significacion de lo femenino desde una perspectiva androcéntrica (Uribe de
los Rios, 2005).

Indistintamente de donde provenga la critica, todas ellas muestran al
MMH como una institucidn que expresaria aspectos negativos o por lo menos

conflictivos no solo de si mismo sino de la estructura social.

3. Androcentrismo en el MMH

El androcentrismo es la vision del mundo que sitia al hombre como
centro de todas las cosas. Esta concepcion de la realidad parte de la idea de
que la mirada masculina es la Unica posible y universal, por lo que se
generaliza para toda la humanidad. El androcentrismo conlleva la
invisibilidad de las mujeres y su mundo; la negacion de la mirada femenina y

la ocultacion de los aportes realizados por ellas (Robledo Martin, 2010).

En los afios 70, las tedricas feministas pusieron en tela de juicio la

supuesta neutralidad del conocimiento cientifico, al sefialar que el modelo
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hegemdnico dominante de la ciencia se sustentaba en el androcentrismo, que
supone un conocimiento elaborado por un sujeto masculino, que desde este

ambito de poder establece el rol social que desarrollan hombres y mujeres.

Esta labor critica y reflexiva realizada, que evidencia como la vision
androcentrica plantea modelos tedricos y desarrollos metodoldgicos
determinados, tuvo un eco elevado en las ciencias sociales, y de forma muy
especial en la antropologia, donde se plantea una triple dimension del sesgo

androcéntrico:

e el sesgo del investigador: la persona que investiga selecciona
qué va a investigar y de qué informantes se valdra para
hacerlo;

e el sesgo de la realidad observada, que se hace mas evidente
cuando se analizan realidades muy sesgadas sexualmente;

e el sesgo de las categorias, conceptos y planteamientos tedricos
de la investigacion, que no solo llevan a formular unos
determinados problemas, sino también a interpretar los datos
que obtenemos y, por lo tanto, a percibir la realidad observada

de forma determinada.

La visibilidad del sesgo androcéntrico nos muestra cémo las
relaciones de género son relaciones de poder construidas sobre las diferencias
culturalmente atribuidas a hombres y mujeres y legitimadas sobre la base de

una naturalizacion que se hace de ellas (Robledo Martin, 2010).

En medicina, el término “sesgo” hace referencia a

la existencia de error sistematico —por contraposicion al error aleatorio—
que deriva en resultados equivocados [...] la practica clinica puede ser
sesgada, cuando en ella se producen errores o negligencias sistematicas

que resultaran en consecuencias perniciosas (por ejemplo, la
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deslegitimacion sistematica de las quejas sintomaticas de las mujeres
por razon de genero, que derivan en infra diagndstico o en diagndsticos
mas tardios respecto a los hombres). Evidentemente, la sistemética de
la investigacion medica de las problematicas y las experiencias de las
mujeres estd intimamente relacionada con la préactica clinica, que las
considera apéndices o variaciones de la norma masculina o las reduce
al significado femenino heteropatriarcal; y que, por tanto, responde peor
a sus necesidades como pacientes y como personas. (Tasa-Vinyals,
Mora-Giral y Raich-Escursell, 2015, p. 16)

En cuanto al MMH, dentro del estudio del fendmeno del sesgo de
género podemos hablar del existente en la investigacion médica y del que se

produce en la clinica.

En relacion con la investigacion médica, algunas autoras, como Maria
Teresa Ruiz Cantero (2004, 2020) y Mora Tasa-Vinyals (2015), ponen de
manifiesto que, en la practica médica, dominada por el androcentrismo, se
utilizan prototipos masculinos como objeto de estudio, y los resultados son
extrapolados de forma automatica al sexo femenino, como si se tratara de
organismos biolégicamente idénticos. Si bien esta situacion es un problema
actualmente reconocido, lo cierto es que los ensayos clinicos en mujeres se
orientan principalmente a lo que afecta a la naturaleza reproductiva y no a las
enfermedades o disfuncionalidades generales, en las que aln se sigue
manteniendo el patrén hombre, obviandose las posibles connotaciones
especificas sobre el sexo que pudieran darse. Con ello se deja a la mujer fuera
de una atencion propia, estandarizada en el modelo masculino, y se la coloca
en una potencial situaciéon de inferioridad o vulnerabilidad y, en algunos
casos, de invisibilidad, incluso en aquellos en los que la prevalencia de la

enfermedad es claramente femenina.

En cuanto a lo que respecta a la atencion sanitaria, las mujeres
presentan una mayor sobreprescripcion de psicotropos para tratar malestares
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emocionales relacionados con sus mayores dificultades vitales. Asi, el sesgo
de género tiene mas probabilidad de perjudicar, por un mecanismo de
desconocimiento (o por negligencia relativa al conocimiento disponible), a

las pacientes mujeres (Tasa-Vinyals et al., 2015).

Aqui es interesante observar lo que Menéndez (1988) define como un
rasgo estructural dominante del MMH: el biologismo. A partir de este rasgo,
se subordina en términos metodoldgicos e ideoldgicos a los otros niveles
explicativos, y lo manifiesto de la enfermedad no tiene en cuenta la red de
relaciones sociales que determinan su lado fenoménico (Menéndez, 1988).
Siguiendo a Tasa-Vinyals et al. (2015), “En medicina, la evidencia cientifica
proviene de la investigacion biomédica basica y epidemiolégica, por tanto, si
el paradigma cientifico sobre el cual se construye el saber médico es
androcéntrico, producird un cuerpo de conocimiento sesgado” (p. 17). De esta
forma, investigacion y praxis sesgadas por el género van de la mano y
perpetlan la invisibilizacion de las eventuales idiosincrasias bajo la optica de
la normatividad o universalidad. La concepcion de la salud de los géneros
(especialmente de la salud femenina) en base a los significados
heteropatriarcales de estos y el uso del estamento médico para el
mantenimiento de las estructuras de control impiden la legitima soberania

sobre el propio cuerpo (Tasa-Vinyals et al., 2015).

4. Sobre el concepto de género

En la relacion feminismo y MMH, uno de los tépicos que es necesario
abordar es el concepto de género. Dado que el MMH se apropia de él al
incorporarlo tanto en sus clasificaciones como en sus practicas, lo hace a
partir del supuesto de que la biologia es destino y desde ahi homologa el
género con el sexo. Asi, como se expuso anteriormente, la medicina
cientifica, como MMH, parte de un modelo binario de género. Al respecto,

Judith Butler dice: “La hipdétesis de un sistema binario de géneros sostiene de
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manera implicita la idea de una relacion mimética entre género y sexo, en la
cual el género refleja al sexo o, de lo contrario, est& limitado por é1” (Butler
1999, p. 33).

Siguiendo a Butler, esta relacion indiferenciada del sexo-género a
través de la afirmacion de que “la biologia es destino”, como sostiene
Brizandine, se contrapone con el postulado feminista sobre el género como
construccion cultural y, por tanto, no es el resultado causal del sexo. Entonces,
el género no solo no es la consecuencia directa del sexo, sino que, por el
contrario, posibilita que el género sea una interpretaciéon maultiple del sexo
(Butler, 1999).

Respecto del género, podria decirse que el MMH se encuentra en una
arcaica division sexual binaria y biologicista que deja de lado los posibles
padecimientos fisicos, mentales y emocionales de “los otros géneros”. ES a
través de esta division sexual binaria que se perpetla la cultura patriarcal, la

opresion del cuerpo de la mujer.

5. Mujer, discapacidad y autismo

En la actualidad, “los organismos internacionales, las politicas
publicas, las organizaciones sociales, reconocen la deuda histérica que se
mantiene hacia las personas con discapacidad y al reconocimiento del ser
Sujetos/as de pleno Derecho; en parte signada por una suerte de
‘invisibilidad’” (Caballero et al., p. 10). Si ademas hacemos foco en las nifias
y mujeres con autismo y con discapacidad, es necesario recorrer varios
capitulos de la historia para ubicar la necesidad de un reconocimiento
especifico, que se pone de manifiesto en la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006; Caballero 2013).
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En los afios 70 del siglo pasado, distintos movimientos sociales de
personas con discapacidad comienzan a plantear que la discapacidad es una
construccion social opresiva, que homologa las condiciones de vida de sus
protagonistas. En esa misma década, grupos feministas llamaron la atencién
sobre la existencia de esas otras mujeres cuyas demandas nunca eran
expresadas por la corriente hegemoénica. “Esas otras mujeres de los
margenes” No se sentian identificadas totalmente con el modelo Unico y
pretendidamente universal de mujer y expresaron una dura critica por la
invisibilizacién que la propia lucha feminista manifestaba. Asi, se impuso
como necesario romper con la falacia de que todas las mujeres
experimentaban de la misma manera la discriminacién de género (Caballero
et al., 2013). Jenny Morris (1996) planteara que, si bien es cierto que la
discapacidad es una construccion social opresiva, hay variables, como el
género (pero también el tipo de "deficiencia”, la clase social, la edad de

adquisicién), que singularizan esta opresion.

Segun Morris, para las mujeres con discapacidad no solo existen
techos de cristal como mujeres, sino también paredes de cristal respecto de
sus pares hombres con discapacidad: presentan peores niveles educativos,
mas bajos niveles de participacion laboral y social; sobre ellas tienen mayor
peso los procesos de aislamiento y estigmatizacion, la asexualizacion afecta
nucleos duros del deber ser femenino como la maternidad y el ser portadoras
de cuerpos deseables para la mirada masculina. A la vez, este planteo llevaria
a poner en valor la importancia de la experiencia tanto de la discapacidad

como de la deficiencia.

En su obra Encuentro con desconocidas, feminismo y discapacidad
(1996), Morris nos muestra otro punto de vista sobre la experiencia de las
mujeres con discapacidad que transciende el enfoque de la doble desventaja
que tradicionalmente ha precedido a este tema. Esto implica un cambio de
perspectiva que se produce gracias a que el contenido refleja las experiencias

directas de personas que comparten la condicion de mujer y la condicién de
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discapacidad y no al andlisis o interpretacion que otras personas extrafas al

problema puedan hacer de sus sentimientos o vivencias.

Cuando se analizan los lazos de las reivindicaciones de las mujeres
con discapacidad con el movimiento feminista, se destaca ante todo la
necesidad de rescatar la actitud combativa que caracteriza el progreso
feminista. En este sentido, Morris plantea que las mujeres se presentan como
discriminadas, pero no desde una posicion de sometimiento y aceptacion que
Ileva a la indefension y a la pasividad, sino desde el enfrentamiento activo y
la transformacién constante. Por otro lado, como persona con discapacidad,
Morris sostiene que es preciso que el feminismo se ocupe del colectivo de las
mujeres discapacitadas prestando atencién a las caracteristicas peculiares que
presenta y que exige actuaciones especificas, y que se lo aborde desde una
posicién que supere actitudes compasivas y paternalistas. Critica también el
olvido del movimiento de las personas con discapacidad hacia las mujeres
habitualmente, pero sobre todo la concepcién de la discapacidad como una
inhabilitacion que reduce la autonomia de la persona en todos los &mbitos de
la vida personal y laboral y que presenta el problema como si no dependiera
en modo alguno de factores sociales. La alternativa a esta concepcion es
precisamente el modelo social de la discapacidad, en el que se analiza que es
preciso adaptar a la sociedad de tal manera que cada persona, discapacitada o
no, pueda desarrollarse y vivir feliz. No obstante, plantea que, si bien este
enfoque desplaza el problema desde la persona discapacitada al marco social
—lo que ofrece una visién mas positiva de la discapacidad-, se corre el riesgo
de que con ello se tienda a ocultar la importancia de la dimension vivencial y
sentimental de la cuestién. Morris y otras autoras con discapacidad (como
Lois Keith o Maria Florencia Santillan) retoman y defienden la idea de que
es necesario reivindicar la importancia de la experiencia personal del cuerpo
y la mente. Al recoger los testimonios de mujeres que cuentan sus vivencias,
Morris afianza la idea de que la Unica manera de cambiar la mentalidad con
la que hasta ahora se ha analizado la realidad de las mujeres con discapacidad

es que ellas mismas hablen de sus experiencias en lugar de verlas
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interpretadas por extrafios. Asi, reivindican la frase acufiada por el
movimiento de personas con discapacidad ‘“Nada sobre nosotros, sin
nosotros”. A lo largo de los capitulos, se abordan discapacidades de distinto
tipo y en cada caso se analizan los ambitos que mayor incidencia tienen en la
forma de vivirlas: la educacion, el trabajo, los servicios médicos y las
relaciones familiares y sociales. Junto con los problemas en la educacion y el
trabajo se analizan otros dos &mbitos que resultan interesantes por ser mas
desconocidos. En primer lugar, se refiere a los hijos de mujeres con
discapacidad como cuidadores forzados a una vida necesariamente limitada y
negativa. Morris y Keith plantean con sus reflexiones que, por el contrario,
una discapacidad no impide a las mujeres seguir asumiendo su funcion
educativa con respecto a sus hijos y que enfocarlo asi es hurtar otra esfera de
autonomia e independencia. En segundo lugar, se refiere a las medidas que se
proponen para la prevencion de las deficiencias. Este es uno de los temas méas
delicados, ya que afecta a un derecho basico de las mujeres, como es el de
decidir sobre su propio cuerpo y su maternidad. Finalmente, los datos que se
ofrecen respecto de la agresion sexual a nifias con discapacidad y del numero
y las condiciones en que se desenvuelven las mujeres en instituciones
psiquiatricas completan un panorama que pone de manifiesto la urgencia de
conocer en profundidad la realidad de las mujeres con discapacidad. Esta
necesidad se hace aun mas clara cuando tomamos conciencia de que las
mujeres que participan en este libro son un grupo privilegiado dentro del
colectivo al que representan, ya que son capaces de hablar sobre su propia

experiencia; ello supone un avance y liberacion de la opresion que sufren.

En los relatos de las mujeres con discapacidad se lee una misma
reivindicacion: el derecho a la dignidad y a la capacidad de eleccion y control
como requisitos de una vida independiente. Estos objetivos son comunes al
movimiento feminista y al movimiento de personas con discapacidad (Morris,
1996).
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También en este sentido, Maria Soledad Arnau Ripollés (2005)

afirma:

Las mujeres con diversidad funcional (discapacidad) formamos parte
de una amalgama de mujeres excluidas y por tanto inexistentes, del
discurso oficial feminista occidental, que ya estamos empoderandonos
para que nuestras voces también sean escuchadas y que, por lo tanto,
nos constituimos en un nuevo feminismo. (Arnau Ripollés, 2005 p. 15)

Por otro lado, plantea que en este momento existe una clara necesidad
conceptual de ponernos a hablar de feminismos en plural, marcando el
referente a tener en cuenta: la diversidad de las mujeres (Arnau Ripollés,
2005).

Latinoamérica no queda fuera de los debates y la produccion en
ciencias sociales respecto del tema. Maria del Pilar Pérez Cruz (2013), de
Meéxico, retoma en la discusion como la falta de reconocimiento de la
diversidad de condiciones y necesidades de las mujeres, en los estudios
feministas y de género, pone a aquellas mujeres con diferencias fisicas,
mentales y/o funcionales en lugares de opresion y sometimiento con base en
la regulacion y control de los cuerpos, lo que genera relaciones de poder y
resistencia, al definirlas como asexuadas, inferiores, pasivas y victimas
permanentes. Es a través de la designacion de un diagnostico —que supone
una etiqueta de enferma (entendiendo a la enfermedad como la desviacion de
lo normal), y con ella, la atribucién de determinados roles (a partir de
definirlas como asexuadas, inferiores, pasivas y victimas permanentes),
muchas veces estigmatizantes (Freidson, 1978)- que el MMH, desde su
funcién de control, normatizacion, medicalizacion y legitimacion, contribuye

con la opresion de la mujer con discapacidad.
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Avanzando en la discusion sobre la multiple discriminacion y
opresion de las mujeres con discapacidad, una faccion del movimiento
feminista negro, de la mano de Kimberle Crenshaw introduce en 1989 el
concepto de interseccionalidad (Grafico 1 en Anexo 2) con el objetivo de
visibilizar el hecho de que “la transversalidad de las cuestiones de género con
las de raza, sexualidad, clase social y otras formas de discriminacién
corroboraban la produccion de diferentes formas de opresion” (Gesser et al.,
2022, pp. 224-225).

Crenshaw sefiala, ademas, tres niveles interconectados de
interseccionalidad: estructural, politica y representacional (La Barbera,
2017). Siguiendo estos aportes, en los ultimos afos, activistas mujeres con
autismo como Julia Bascom, Carmen Milina o Cristina Paredero sostienen
gue no es que las mujeres con autismo son sometidas a multiples opresiones
sociales, sino que, considerando una perspectiva interseccional, cada mujer
con autismo estaria atravesada por la transversalidad de las cuestiones de
género con las de raza, sexualidad, clase social, discapacidad y otras, lo que
da lugar a diferentes formas de opresion (Gesser et al., 2022). Asi como
plantea Kimberle Crenshaw (2002), la interseccionalidad se enfoca en
visibilizar las consecuencias de la interaccion entre dos o méas ejes de

subordinacion.

A partir del concepto de interseccionalidad estructural (Gil Verona,
2003) cambia la visién de la asociacién entre discapacidad, mujer y autismo
como triple discriminacién. Esto permite observar que, cuando las mujeres
con autismo se encuentran entre varias estructuras de exclusion social, no
sufren la misma situacion de discriminacion que las mujeres blancas o los

hombres afroamericanos (La Barbera, 2017; Paredero, 2021).

A nivel politico, la interseccionalidad ofrece una nueva perspectiva
para analizar cémo el discurso feminista deja de lado a las mujeres con

discapacidades, especialmente a las mujeres con TEA, o en qué medida los
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instrumentos adoptados para asegurar la igualdad de género pueden marginar
a las mujeres bajo esta condicion. Finalmente, a nivel representacional,
simbdlico o discursivo, permite explorar la construccion cultural de las
mujeres con TEA, considerando en qué medida la cultura popular y el

discurso publico (re)producen su exclusion (La Barbera, 2017).

Marivete Gesser, Pamela Block y Anahi Guedes de Mello vinculan el
capacitismo como un tema de opresion, con la interseccionalidad, y plantean
que hay una fuerte relacion entre el capacitismo y otros sistemas de opresion,
como el sexismo, el racismo, la LGBT-fobia y el clasismo (Gesser et. al,

2022). Esta relacion también es tomada por mujeres activistas con TEA.

6. El aporte de las mujeres TEA

Carmen Molina, coordinadora del Comité Espafiol para la Promocion
y el Apoyo de la Mujer Autista (CEPAMA) y mujer con Asperger, en su
articulo “Mujer y Asperger, doble estigma”, dice:

la nifia/mujer Asperger pasa desapercibida en la sociedad muy por
encima de los nifios/hombres, y ello es debido a que ellas cuentan con
mayores capacidades para la imitacion de roles sociales y ademas su
naturaleza femenina les hace tener intereses de participacion en el grupo
por encima de sus compafieros masculinos. También su teoria de la
mente esta mejor gestionada, lo que les hace parecer mas empaticas y
volcadas en su circulo cercano. Esto, lejos de ser una ventaja, se
convierte con frecuencia en wuna mayor vulnerabilidad. El
desconocimiento del trastorno, el infra diagndstico y la frecuente
asociacion de la comorbilidad derivada como trastornos psicolégicos
asociados erroneamente a la condicion mujer, hacen que una primera
ventaja se convierta una vez mas en una situacion discriminatoria para

ellas. La mujer Asperger, ademas de ser muy diferente de los hombres,
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es también muy diferente a sus compafieras de sexo, bien sea por su
diferente aspecto, bien por sus intereses. Suele ser una persona poco
preocupada por las modas, tendente a vestir de forma comoda, con ropa
amplia, principalmente por razon de hipersensibilidad al tacto. Su
manejo del lenguaje hiperformal y literal le hace parecer distante y sus
conductas son frecuentemente tachadas de extravagantes. Esto conlleva
un aislamiento entre su propia comunidad natural, que no acepta como
una igual a este tipo de mujeres tan poco femeninas frente al estereotipo
tradicional. (Molina, 2015, p. 25)

Segln Carmen Molina (2015), algunas de las caracteristicas del
sindrome de Asperger, unidas a los estereotipos sociales que exigen a la mujer
conductas diferentes a los hombres, estigmatizan doblemente a la mujer TEA,
lo que las lleva a una situacion permanente de incomprension, angustia y
necesidad de reivindicacion de su naturaleza y defensa de derechos. Por otro
lado, sufren, esta vez si, enfermedades comorbidas que no existirian si
hubieran contado con un buen diagndstico y el apoyo adecuado. La autora
ilustra estos conceptos con tres estereotipos y dos situaciones de riesgo

extremo.

Estereotipo n° 1: la sociedad espera de la mujer una mayor percepcion

emocional y sentimental.

La alexitimia es una caracteristica del sindrome de Asperger. Consiste
en la dificultad para reconocer y expresar las emociones y los sentimientos de

los demaés y los propios.

Estereotipo n° 2: la sociedad acepta como natural la distancia o
frialdad social en los hombres y la rechaza en las mujeres; y a la vez

presupone que la mujer desea de forma natural el contacto fisico y las caricias.
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La sinestesia (confusién sensorial), unida a la hipersensibilidad a los
estimulos sensoriales, genera situaciones que ubican en posiciones altamente
vulnerables a la mujer TEA, cuando se intenta incluir en el espacio social y

en el espacio intimo de la relacion de afecto en pareja o familia.

Estereotipo n° 3: la sociedad espera que la mujer favorezca las
formalidades sociales y el protocolo de forma proactiva. Existe una
caracteristica que, aun cuando no exclusiva del sindrome de Asperger, si se
da con mayor frecuencia dentro del espectro autista. Se trata de la
prosopagnosia, que es la dificultad para reconocer las caras e identificar a las
personas. Este rasgo imposibilita o dificulta las relaciones sociales,
simplemente por no poder identificar a la persona conocida y no responder a

sus demandas de interactuacion.

Riesgo n° 1: una mujer que no entiende la ironia ni los dobles sentidos
puede ser una victima del maltrato. El lenguaje Asperger implica una
comunicacion basada en la literalidad. No se comprenden los dobles sentidos,
las ironias y las frases hechas. La comunicacion se basa en la transmision de

informacidn y datos, no en la emocion.

Riesgo n® 2: en los ambientes laborales no se aceptan conductas
excesivamente asertivas en las mujeres, mientras que son consideradas un
valor en los hombres. Esto conlleva un aumento del riesgo de acoso laboral.
La ceguera social afecta a dos ambitos principales: por un lado, impide
apreciar la comunicacion no verbal; por otro, impide reconocer y comprender

las estructuras jerarquicas sociales.

Finalmente, Molina afirma que la percepcién de si misma y del
entorno en las mujeres Asperger las hace ser muy diferentes del estereotipo
femenino; sin embargo, son mujeres plenas en derechos y capacidades. Son
especialmente objetivas y sinceras, confiadas y crédulas y hasta inocentes al

creer que todo lo que dicen los demas es verdad. No detectan la mentira ni la
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hipocresia, por lo que son especialmente vulnerables al engafio y al maltrato
fisico y psicoldgico. No entienden los roles sociales ni mas jerarquia que la
que nace del respeto y la sabiduria. Dicen lo que piensan (aunque con ello se
pongan en peligro fisico o psicologico), no sienten miedo ni detectan el
peligro, lo que las convierte en objetivos predilectos para los acosadores en
el ambito escolar, laboral y de naturaleza sexual. Con este panorama,
podriamos pensar que la mujer con sindrome de Asperger tiene pocas
posibilidades de gozar de una calidad de vida y una proteccién a las que tiene
derecho como ciudadana, propietaria y poseedora del espacio social. Sin
embargo, si hay una salida; y no es otra que dejar de ser invisibles (Molina,
2015).

Por otro lado, Julia Bascom (directora ejecutiva de Autistic Self
Advocacy Network —~ASAN-), en el discurso de Apertura del Evento de
Autismo de Naciones Unidas (2018), sefial6 que las mujeres con autismo han
tenido y tienen mucho que decir respecto de sus vidas y sus comunidades, y
que solo necesitan ser escuchadas. Plantea con mucha claridad que, para ellas,
el diagndstico es una herramienta de empoderamiento pero que el acceso a él
sigue siendo desigual, y con ello también es desigual el acceso a los servicios
y apoyos que necesitan para tener una vida de calidad. Aboga por educacion
y empleos reales, en igualdad de condiciones, para que las mujeres con
autismo sean consideradas personas con plenos derechos. Hacia el final de su

trabajo, Bascom dice:

Podemos ensefiar a las nifias autistas, desde el momento en que nacen,
que son duefias de sus cuerpos. Podemos ensefiar a las nifias autistas
que sus limites importan, que estan a cargo de lo que les sucede, que su
no significa no y que sus sentimientos, experiencias y preferencias son
importantes. Podemos asegurarnos de que las mujeres y nifias autistas
no sean segregadas ni aisladas, sino apoyadas para vivir vidas plenas y

ricas en la comunidad en general. Podemos crear sistemas de servicios
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que permitan a todas las mujeres con discapacidad vivir libres de
coercion, donde estemos a cargo de quién nos ayuda, qué ayuda
recibimos y como. Podemos eliminar toda barrera, toda puerta cerrada,
toda puerta estrecha. Podemos crear un mundo que valore, apoye y
celebre a las mujeres y nifias autistas. Sabemos lo que tenemos que
hacer. (Bascom, 2018, p. 4)

7. El movimiento asociativo en autismo

La OMS (2017) sefiala la relevancia de los efectos sociales y
econdmicos del TEA, dado que puede limitar de manera significativa la
capacidad de una persona para llevar a cabo sus actividades diarias y su
participacion en la sociedad. Siguiendo esta linea, distintos autores, como
Asuncion Maite Montagut y colaboradores, agregan que “A menudo el TEA
impacta negativamente en los logros educativos y sociales y en las
oportunidades de empleo y muchas veces el TEA supone una carga emocional
y econOmica para las personas que lo presentan y para sus familiares”
(Montagut et al., 2018, p. 43).

Estos efectos sociales, econémicos y emocionales no son
desconocidos para las familias de los nifios con autismo, que comienzan a
buscar ayuda tanto en los profesionales como en los gobiernos, y que
observan gue una accién conjunta de todos ellos es el camino a seguir en favor
de sus hijos. Es asi como comienza el movimiento asociativo en autismo en
los afios sesenta, que con el tiempo se convirti6é en un instrumento de presion
y construccion de politicas pablicas en discapacidad y en la gestacion de los

trabajos en legislacién y ejercicio de los derechos (Galibert, 2013).

En tanto asociaciones internacionales, en 1983 se crea Autism Europe.
Su principal objetivo es promover los derechos de las personas autistas y sus

familias y ayudarlas a mejorar su calidad de vida. Garantiza un enlace
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entre casi 90 organizaciones de autismo miembros de 38 paises europeos,
incluidos 25 Estados miembros de la Union Europea, gobiernos e
instituciones europeas e internacionales. Desempefia un papel clave en la
sensibilizacion del pablico y en la influencia de los responsables europeos de
la toma de decisiones en todas las cuestiones relacionadas con los derechos
de las personas autistas. Los autodefensores y los padres juegan un papel
central en la organizacidn para garantizar que los puntos de vista e intereses
de las personas con autismo se reflejen adecuadamente en el trabajo de esta
organizacion. Los estatutos de Autismo-Europa se han redactado para
garantizar la representacion de todos los paises de la Unién Europea en el
consejo de administracién, la mayor parte del cual estd conformado por
padres que representan a nifios con algun tipo de trastorno grave del desarrollo
gue no pueden representarse a si mismos. Ademas, varios puestos en dicho
consejo estan reservados para los autogestores. Todos los miembros de
Autism-Europe tienen derecho a participar en la asamblea general anual.

Cada dos afios, la asamblea general elige el consejo de
administracion. La mitad de los miembros de este consejo se renueva cada

dos afios, y uno de ellos —una persona autista o un padre— es el presidente.

El presidente nombra a cinco 0 mas miembros de la comision
ejecutiva, que son propuestos para su aprobacion por el consejo de
administracion. El comité ejecutivo es un 6rgano operativo que se encarga de

todas las cuestiones précticas relativas a la gestion de Autismo-Europa.

También trabaja en coaliciones estratégicas con organizaciones que
comparten las mismas preocupaciones y objetivos. Son consultados
regularmente por la OMS y cooperan con la ONU. Goza de un estatus
participativo (para las organizaciones no gubernamentales) ante el Consejo
de Europa. En julio de 2002, presentd una queja colectiva ante el Comité
Europeo de Derechos Sociales; en tal sentido, se convirtid en la primera ONG

de discapacidad en emprender acciones de este tipo (AE, s.f.).
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En 1998 se crea la Organizacion Mundial del Autismo (WAO, por sus
siglas en inglés). Sus objetivos son promover entre todas las personas y
naciones la mas alta calidad de vida posible para las personas con autismo y

sus familias.

En cuanto al movimiento asociativo de padres, en la década del 90 se
produce un auge en la creacion de estas asociaciones, en todo el mundo, como
un intento de estimular la investigacion biomédica y los enfoques basados en
la ciencia para comprender y tratar el trastorno del espectro autista y trabajar

para la creacion de leyes que protejan y den asistencia a sus hijos.

En Argentina, el movimiento asociativo en autismo surge con la
Asociacion de Padres de Autistas (APAdeA) en 1993. En 1994, concretd la
importacion de técnicas de modificacion de conducta para nifios con autismo
y el modelo de tratamiento del instituto del Dr. Ivar Lovas para realizar la
capacitacién de profesionales. Esto trajo controversias, resistencia, oposicion
y rechazo por algunas organizaciones de padres existentes que no compartian
estas técnicas por la novedad transgresora a lo conocido o por las posturas
imperantes en el pais y la lucha para obtener su reconocimiento.'® De esta
forma se dio el puntapié inicial para la implementacion del tratamiento

cognitivo conductual en nifios con autismo en Argentina.

Para el cumplimiento de su mision, APAdeA establece para su trabajo

cuatro lineas de accion:

1) Actualizar las cuestiones cientificas de la patologia, asistiendo y
capacitando a los padres y a los &mbitos de salud, trabajo y
educacion.

2) Informar a los padres los derechos de sus hijos y su ejercicio

(Convencion sobre los Derechos de las Personas con

16 hitps://apadea.org.ar/que-es-apadea/
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Discapacidad) y la importancia de la cooperacion internacional,
para encontrar reales soluciones de por vida para las familias.
3) Desarrollar las fortalezas de las personas con autismo mediante
la implementacion de distintos apoyos que garanticen el
bienestar economico, el acceso al trabajo, a la salud, a la
educacion y a la cultura.
4) Prever la ausencia cronoldgica de los padres, propulsando

proyectos de respiro y viviendas para los autistas adultos.

Respecto de la accion colectiva, desde su nacimiento, APAdeA
propulsé el movimiento asociativo y legislacion especifica para el autismo y
la discapacidad en la Argentina; es creadora de la Federacién Argentina de
Autismo (FAdeA) en el afio 2000, de la Federacion Latinoamericana de
Autismo (ALaFe) en el 2019 y miembro titular del Consejo de la
Organizaciéon Mundial de Autismo, Bélgica (OMA). En cuanto a la
legislacion, el Dr. Joffre Galibert, presidente de APAdeA, trabajo junto con
otros padres en la redaccion de la Ley Nacional de Autismo, presentada al
Parlamento nacional el 1° de agosto de 1996; tras este intento —fallido—, se
reprodujo el proyecto, que obtuvo, el 13 de septiembre de 2000, la aprobacion
unanime por la Camara de Senadores del Congreso de la Nacion. En ese lapso,
este proyecto también fue presentado en varias legislaturas provinciales y se
convirtié en la primera ley de autismo en la Argentina, en Chubut, en 1998,
lo que sucedié luego nuevamente en La Rioja y Buenos Aires (Galibert,
1998).

En EE.UU., en el afio 2005, Suzanne y Bob Wright cofundaron
Autism Speaks, inspirados por su nieto, que habia sido diagnosticado con
autismo. Autism Speaks se ha convertido en una organizacion lider en ciencia
y defensa del autismo, y encabeza iniciativas de impacto mundial como la
campafa de sensibilizacion Light It Up Blue, cortometrajes y campafias
gréficas. Las acciones en esta linea fueron muy criticadas por algunas familias

y personas con autismo.
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Hasta aqui se plantea brevemente el desarrollo del movimiento
asociativo en relacion con las familias de personas con autismo. Casi una
década mas tarde, respecto del movimiento asociativo de las familias, se
organizé la autodefensa autista como parte del movimiento por los derechos

de las personas con discapacidad.

Recién en 1992, Jim Sinclair, Donna Williams y Katy Grant crean
Autism Network International (ANI), la primera asociacion creada y dirigida
por personas con autismo. Ellos armaron una comunidad en linea en la que
los participantes pueden debatir cuestiones en el foro, también en linea. ANI
comenzd a publicar un boletin informativo, llamado Our voice, que se

distribuye a través del sitio web de ANI.Y

En el afio 2006 se funda en EE.UU. Autistic Self Advocancy Network
(Red de Autodefensa Autista, ASAN, por sus siglas en inglés), en respuesta
a la falta de representacion de las voces autistas en el dialogo nacional sobre
el autismo. Los fundadores (Ari Neeman y Scott Michael Robertson) creian
que, para que las personas autistas y todas las personas con discapacidades
disfrutaran de la igualdad de oportunidades, la plena participacion, la vida
independiente y la autosuficiencia econémica, necesitaban representacion
dondequiera que se discutieran los problemas que impactaban en sus propias
vidas. De 2006 a 2010, ASAN crecidé como una organizacion de voluntarios
y desarroll6 una red de capitulos iniciales —es decir, espacios especificos para
tratar algun tema en particular—y un perfil nacional al enfrentarse a aquellos

que hablaban sobre el autismo sin ser autistas.

El trabajo inicial de ASAN se centrd en combatir el uso de aversivos,
la restriccidn y el aislamiento en la educacion especial. En diciembre de 2007
se pronuncio publicamente contra Autism Speaks y la campafia publicitaria
“Ransom Notes” del Centro de Estudios Infantiles de NYU,*® que habian

17 https://www.autismnetworkinternational.org/
18 NYU Child Study Center es un centro que estudia los desordenes psiquicos, su prevencion,

~132 7™




FLACSO

ARGENTINA

comparado el autismo con un secuestrador que arrebataba nifios de la

sociedad.

Ari Neeman, en un memorando de ASAN, denuncié que la campafia
se basa en “los estereotipos de discapacidad mas antiguos y ofensivos para
asustar a los padres” (Solomon, 2008). Asimismo, ha protestado contra
Autism Speaks por impulsar politicas que son dafiinas para las personas
autistas, por promover el estigma contra ellas y por excluirlas

sistematicamente de los debates sobre temas que les afectan.

ASAN no solo es una asociacion de personas con autismo, es ademas
el socio de la comunidad autista para la Asociacion del Espectro Autista
Académico en Investigacion y Educacion (AASPIRE). El proyecto
AASPIRE reune a la comunidad académica y la comunidad autista en un
formato de investigacion Ilamado investigacion participativa, que esta basada
en la comunidad, para desarrollar y realizar proyectos de investigacion
relevantes en funcion de cubrir las necesidades de los adultos autistas. Como
eventos especiales, ASAN establecié el 1 de marzo como el “Dia del Duelo”,
en el cual secciones locales de ASAN, asi como grupos independientes,
organizan vigilias con velas en memoria de las personas con discapacidad
asesinadas por sus cuidadores. La primera camparia fue sugerida por Zoe
Gross, de California, que habia oido hablar de un caso en el que un joven
autista habia sido asesinado por su madre, quien luego se suicidd. Las vigilias
honran a personas con todo tipo de discapacidades. En abril de 2013, ASAN
establece el Mes de la Aceptacién del Autismo, un movimiento en contra de
los movimientos Light It Up Blue y el Mes de la Concientizacion sobre el
Autismo, centrados en la cura; para ello, lanzd un sitio web sobre el Mes de

la Aceptacion del Autismo.*®

diagnéstico y tratamiento desde edades tempranas.

19 ASAN https://autisticadvocancy.org
~133 ™



FLACSO

ARGENTINA

A pesar de las acciones llevadas a cabo por ASAN, los criticos y
activistas independientes por los derechos del autismo afirman que las
organizaciones no abordaron los conflictos internos relacionados con el

racismo y la interseccionalidad dentro de la comunidad autista (ASAN, s.f.).

En 2014, nace Mujeres TEA, primera red virtual en espafol para
mujeres con TEA, madres y familiares de nifias, adolescentes con TEA,
profesionales y comunidad involucrada. Esta conformada por profesionales
del d&mbito del TEA y mujeres con TEA con origen en Buenos Aires,
Argentina, y colaboradores de distintos paises. Comenzd con un usuario en la
red social Facebook, para poder generar grupos en la plataforma mas
accesible por diferentes dispositivos, y luego con una péagina web y Twitter,
donde se producen y comparten contenidos relacionados con el mundo del

autismo femenino.

Por otro lado, en 2017 nace el Comité de Promocion y Apoyo de la
Mujer Autista de Espafia, creado por iniciativa de la Asociacion Sinteno,
agrupacion para la inclusion social y la promocion de la accesibilidad
universal de las personas en el espectro del autismo. Esta fue creada y es
dirigida por mujeres con autismo y constituye el primer movimiento

asociativo de su categoria.

Con el aumento progresivo de diagndstico de TEA en nifios, algunas
madres notaron que ciertas caracteristicas y conductas de sus nifios eran
similares a las propias a la misma edad. Esto dio como resultado que

consultaran por un diagnostico.

Un hecho significativo surge de estas mujeres diagnosticadas en la
edad adulta, y es que encontraron, en la creacion de blogs, paginas de
Facebook, grupos de WhatsApp, Twitter, etc., un espacio para compartir sus
experiencias, necesidades y reivindicaciones. Podria decirse que esto marcé

el inicio del movimiento de autismo en femenino en primera persona.
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8. Los simbolos del autismo

Utilizar simbolos para representar el autismo tiene como objetivo
visibilizar esta condicion a través de una imagen simple pero también intentar

dar una cantidad variada de informacion.

Los simbolos del autismo han cobrado un gran protagonismo durante
los ultimos afos gracias a las campafias de concientizacién y sensibilizacion.
En un inicio, el avance de estas campafias ha sido gracias al trabajo de las
asociaciones de familias, al incremento de formacion de los profesionales y a

ciertas iniciativas gubernamentales.

Podria decirse que el primer simbolo del autismo fue creado en 1963
por Gerald Gasson, padre de un nifio con autismo que pertenecia a la Autistic
Children’s Aid Society of North London (NAS). Grasson eligio como logo
de la NAS una pieza de rompecabezas para poner énfasis en que se trataba de
un trastorno complejo y enigmatico y que los nifios autistas sufrian por su

condicion.

Figura 1: Simbolo del autismo de la NAS

THE NATIONAL
AUTISTIC SOCIETY

Fuente: https://magdamontero.com
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En el afio 2005, la asociacion Autism Speaks, de la mano de sus
fundadores, Bob y Suzanne Wright, lanzé el icdnico logotipo azul de piezas

de rompecabezas ahora reconocido en todo el mundo.

Figura 2: Simbolo del autismo creado por Autism Speaks

X %
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Fuente: Autism Speaks

En relacion con el color del autismo, diversas explicaciones populares
justifican el uso del color azul. La primera y mas simple refiere a la mayor
incidencia de autismo en nifios. Otra explicacion mas poética y ampliamente
aceptada por las familias hace referencia al paralelismo entre el color azul del
mar y las personas con autismo. En este sentido, distintas asociaciones en sus
publicaciones y sitios web adhieren y replican esta representacion de las

personas con autismo de la siguiente forma:

El mar y las personas con autismo suelen estar calmados y
tranquilos, pero en ocasiones, por distintos motivos, ambos pueden

descontrolarse de repente.

Tanto el mar como las personas con autismo albergan un mundo interior
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muy rico que todos quedarian fascinados al conocer.?

El color azul se ha transformado en un simbolo del autismo porque
representa lo que viven a diario las familias y personas con este
sindrome, pues el color azul tiene la peculiaridad de ser “brillante como
el mar en un dia de verano y otras veces se oscurece Como un mar en
tempestad”, esta es una forma de graficar lo que le sucede a las personas
y familias que se encuentran recorriendo este camino que presenta

demasiados desafios.?

El color azul se transformé en un simbolo del autismo. Azul como el
mar, muchas veces calmo, pero en ocasiones turbulento, como ocurre

con quienes presentan esta condicion.?

El color azul porque en ocasiones es calmo y brillante como el mar y

otras veces es turbulento y en tempestad.?®

Los logos que simbolizan el autismo mas elegidos por muchas

asociaciones de padres son la pieza de puzle y el lazo azul.

Figura 3: La pieza de puzle.

20 Los simbolos del autismo. El infinito, el color azul y el puzle. https:/bit.ly/30WPtFy

2L TGD Padres TEA Salta. Pagina de Facebook. https://es-la.facebook.com/tgdpadrestea.salta
22 ; Por qué el azul se transformod en simbolo del autismo? El Comercio, 02 de abril de 2018.
https://www.elcomercio.com/afull/azul-simbolo-autismo-dia-onu

23

Centro de Desarrollo Humano La Casa del Pueblo. Pagina de Facebook.

https://www.facebook.com/casadelpueblogranadilla
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558

La pieza de puzle

Representa la inclusion de
las personas con autismo.

Espacio

Fuente: Espacio Autismo. https://bit.ly/30WPtFy

Como ya se sefiald, la pieza de puzle azul es la imagen corporativa de
Autism Speaks. Podria decirse que fue el impacto global de la campafia de
marketing a nivel internacional de dicha organizacion lo que ha convertido su
imagen corporativa en la identificacion del autismo a nivel internacional. No

obstante, segun lo declara Autism Speaks:

La pieza del rompecabezas ha sido durante mucho tiempo un simbolo
asociado con el autismo, mucho antes de que se fundara Autism Speaks,
y significa muchas cosas diferentes para diferentes personas. Para
algunos, escuchamos que representa la esperanza de aumentar nuestra
comprension del autismo y los muchos otros problemas relacionados
con el autismo, como problemas para dormir, problemas
gastrointestinales, ansiedad, convulsiones y mas. También puede
representar la esperanza de aumentar la comprension y la aceptacion en
la sociedad y la esperanza para las personas con autismo y sus familias

que estan experimentando desafios.?*

24 Preguntas y respuestas. Autism Speaks. https:/bit.ly/3QIkUoj
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Otros medios, como Espacio Autismo, lo definen de la siguiente

manera:

A través de la pieza de puzlese pueden representar dos
significados claramente relacionados con el autismo. Estos dos
significados que se atribuyen a la pieza de puzle son la inclusion social

y la diversidad, que explicamos de forma breve a continuacién

Inclusién social:

La pieza de puzle puede significar la lucha por la inclusion social de las
personas con autismo. Todas y cada una de las piezas de puzle tienen
su lugar y encajan con las demas piezas y por lo tanto se puede atribuir
este mismo significado a las personas con autismo. Las personas con
autismo, al igual que las piezas de puzle, tienen su lugar en la sociedad

y pueden encajar si estan en el sitio correcto.

Representacion de la diversidad:

El simbolo de la pieza de puzle también puede representar la diversidad
de las personas. Todas las piezas de un puzle son distintas, pero ninguna
es mas ni menos que las otras. Por lo tanto, lo mismo pasa con las
personas, todas son distintas, tengan autismo o0 no, pero ninguna es mas

ni menos que las otras.?®

Desde que comenzd la moda de los lazos para reivindicar ciertas
injusticias, problemas sociales o trastornos diversos que merecen ser mas

visibles, el lazo azul cobrd protagonismo en relacion con la concienciacion

25 Los simbolos del autismo. El infinito, el color azul y el puzle. https:/bit.ly/30WPtFy
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del autismo. Se popularizé entre las organizaciones de padres que no se

sentian identificadas con lo que representa la pieza de puzle.

Figura 4: El lazo azul.

Fuente: Google imagenes

En 1999, la Autism Society of América registro oficialmente el lazo
armado con piezas de rompecabezas multicolor para representar la

diversidad de personas con autismo y familias que conviven con él.

Figura 5: El lazo multicolor
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Fuente:https://magdamontero.com/paradigmas-y-simbolos-historia-de-la-

comunidad-autista/

Al igual que el movimiento asociativo de las familias, el activismo de
las personas con autismo generd su propio simbolo. Al estar enmarcado en
los derechos de los individuos con discapacidad, el movimiento de personas
con autismo enfatiza el concepto de neurodiversidad (Singer, 1998), por el
que considera al TEA como resultado de las variaciones naturales del cerebro
humano. Esta perspectiva es distinta a la mirada médica, que sostiene que el
autismo es causado por un defecto genético o neuroldgico, y las teorias
(marginales) que sostienen que el autismo es causado por vacunas,
contaminacion o factores ambientales. En este contexto justifican su
identificacion con el simbolo del infinito con los colores del arco iris, porque
piensan que representa mejor la diversidad que existe en el espectro del

autismo (Solomon, 2008).

Figura 6: El infinito multicolor.

€o

El infinito arco iris

Asociaciones se han posicionado en contra del
azul y del puzle, prefiriendo el infinito arco iris
que representa la diversidad

Espacio

Fuente: https://bit.ly/30WPtFy
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9. Los dias mundiales del autismo

Al igual que los simbolos, los dias en conmemoracion del autismo

juegan un enorme papel en su visibilizacion ante la sociedad.

Distintas asociaciones de padres y personas con autismo, a través de
organizaciones de los distintos Estados, han logrado incluir en la agenda
social diversas fechas en las que se conmemora y visibiliza el TEA (Tabla D).

Tabla D. Los dias del autismo

Mes Dia Evento
Abril 1-30 Mes de la Aceptacion del
Autismo
Abril 2 Dia Mundial del Autismo
Febrero 2° Autism Sunday
domingo
Junio 18 Dia del Orgullo Autista
Noviembre 1° Autism Speaking Day

Fuente: Elaboracion propia.

Dia Mundial del Autismo

En el afio 2007, las Naciones Unidas declararon el 2 de abril como Dia
Mundial del Autismo, que formalmente es denominado Dia Mundial de
Concienciacion sobre el Autismo. En este dia se realizan numerosas
actividades en todo el mundo; la campafia mas relevante es Light It Up Blue,
en la cual distintos monumentos y edificios emblematicos de diversos paises
son iluminados con luz azul. El objetivo de la campana es Ilamar la atencion
de la comunidad internacional respecto de la problematica de las personas con

autismo y sus familias (ver Anexo imagenes).

Autism Sunday
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Es un evento cristiano a escala mundial que se celebra el segundo
domingo de febrero, con el apoyo de lideres eclesiésticos y organizaciones de
todo el mundo. Surgid en Inglaterra como idea de Ivan y Charika Corea,
padres de un nifio con autismo, y comenzé a conmemorarse luego en muchos
paises. Empezo en el afio 2002 con un oficio histdrico en la Catedral de San

Pablo en Londres.

Dia del orgullo autista

Iniciativa de Aspies For Freedom, se celebra todos los 18 de junio. Es
un dia para celebrar la neurodiversidad de las personas autistas. Siguiendo el
modelo de los eventos del Orgullo Gay, a menudo compara su esfuerzo con
los movimientos LGTB y por los derechos civiles.

Autism Speaking Day

Celebrado el 1 de noviembre, consiste en una campafia de
autoafirmacion dirigida por personas autistas, para concienciar y desafiar los
estereotipos negativos acerca del autismo. El primero se Ilevé a cabo en 2010.
La idea del evento surgié como oposicion a la campafa para recaudar fondos

dirigida por Autism Speak ese afio.

Mes de Aceptacion del Autismo

Se celebra durante el mes de abril desde el afio 2011. Fue inicialmente
organizado por Paula Durbin Westby como respuesta a las campafias
tradicionales del "Dia de Concienciacion”, que la comunidad autista

considera dafinas e insuficientes.

La "concienciaciéon" se centra en informar a otros sobre la existencia

del autismo, mientras que la "aceptacion" apunta hacia el reconocimiento y el
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respeto de la comunidad autista. En lugar de incitar a llevar el color azul,
como en el Dia de Concienciacion sobre el Autismo, durante el Mes de
Aceptacion del Autismo se incita a llevar el color rojo.

10. El autismo: desde la ficcion al uso de la tecnologia

En los ultimos afios han tomado relevancia dos &reas que, siendo
interesantes para el estudio social del TEA, comenzaron a ser abordadas por
las ciencias sociales. Estos espacios son, por un lado, los medios de
comunicacion (especificamente el cine y la televisién) y, por otro lado, el

desarrollo y el uso de tecnologia para este colectivo.

Podemos decir que los medios de comunicacion transmiten vy
reproducen la imagen que la sociedad tiene del autismo. Un ejemplo de ello
se observa en Francia, a traves de un grupo de clinicos experimentados (Poure
et al., 2012), quienes examinaron sistematicamente trabajos de ficcion
producidos entre 2000 y 2010 que incluyeron un personaje con sindrome de
Asperger.?® La diseminacion de tales personajes ficticios y sus caracteristicas
especificas ayuda a que el sindrome de Asperger se convierta en un
componente cultural de nuestra sociedad moderna. A partir de ello, el publico
ha descubierto gradualmente la existencia de esta categoria especifica del
espectro autista, que esta muy lejos de las antiguas representaciones populares
de trastornos autistas, a menudo asociados con el retraso mental (Poure et al.,
2012). El estudio mencionado trata de explicar la reciente multiplicacion de
estos personajes de ficcion con sindrome de Asperger. El primero presenta
las motivaciones informativas y educativas de los autores, quienes son
conscientes de este problema. El segundo es apoyado por el concepto de

"héroe", que ha evolucionado gradualmente en las figuras del mundo

% En la Clasificacién Internacional de Enfermedades Mentales (CIE-10) y en el Manual
Diagnostico y Estadistico de Enfermedades Mentales (DSM-3), el sindrome de Asperger
formaba parte de los llamados trastornos generalizados del desarrollo. En las clasificaciones
actuales, este término se reemplaza por trastorno del espectro autista.
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cientifico y la llamada comunidad "geek". La tercera hipotesis, una
metafdrica, considera a estos héroes como simbolos de una sociedad futura:
una sociedad hipersistematizada, desprovista de empatia, como para advertir
sobre el riesgo de la evolucion de la humanidad hacia una ceguera mental
generalizada. La cuarta y ultima hipdtesis explora la resonancia personal,

respaldada por mecanismos de identificacion (Poure et al., 2012).

En el cine, el autismo también tiene su presencia. Si Richard
Sarafian®’ puso una primera mirada sobre el autismo hace casi medio siglo,
con el personaje de Mark Lester en Salvaje y libre, Hollywood y Barry
Levinson? le dieron, a finales de los afios ochenta, el eco necesario para darlo
a conocer con el iconico Rain Man. Y de la mano de Robert Zemeckis en

1994 con Forest Gump.

A través de esos personajes de ficcion, el cine muestra al mundo sus
habilidades? y sensibilidad como en Mercury Rising: al rojo vivo. En algunos

casos los muestran como héroes,®® como en Chocolate: en otros, como

2" Salvaje y libre. EE.UU., 1969. Mark Lester era un nifio solitario que no hablaba desde que
tenia tres afios y cuyos padres han abandonado toda esperanza de recuperacion, pero que es
capaz de desarrollar una extraordinaria sensibilidad hacia los animales, lo que le permite,
poco a poco, volver a abrirse a las personas. Si no la primera, si fue una de las pioneras en
ilustrar los sintomas del autismo.

8 Rain Man. EE.UU., 1989. Dustin Hoffman daba vida a un autista adulto de
comportamientos extravagantes para los estandares sociales. Una pelicula que creé ciertos
mitos en torno al autismo, pero que le dio una inusitada repercusion al trastorno y cuyo mayor
mérito fue poner al espectador frente a un espejo para que se cuestionara sus propios
prejuicios.

2 Mercury Rising: al rojo vivo. EE.UU., 1998. Harold Beker. Un nifio autista que posee una
prodigiosa aptitud para el calculo, capaz incluso de interpretar cédigos secretos tedricamente
indescifrables.

30 Chocolate. Tailandia, 2008. Prachya Pinkaew. A esta produccion tailandesa de accion y
artes marciales hay que reconocerle la audacia de haber puesto como heroina absoluta a una
nifia con capacidades especiales y el mérito de haber tirado barreras en su pais de origen,
donde, hasta el estreno, el autismo era, si no un estigma, si un tema tabu. Las aventuras de la
joven Zen (Yanin Vismistananda) derribaron ese muro.
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perseguidos, discriminados,® como en Mi nombre es Kahn, y vulnerables®
como en Un testigo en silencio; o personas que luchan por ser protagonistas
de sus propias vidas®®* como en Aprendiendo a vivir y defensores de sus
derechos,®* pero también ponen al espectador frente a sus propios tables y

prejuicios, como en Soy Sam.

Respecto de las campafias publicitarias, tanto gréaficas como
audiovisuales que han impactado a la sociedad, podemos hacer referencia a
la ya nombrada “Notas de Rescate” realizada por NYC y Autism Speaks.
Aunque se trata de una campafia que data del afio 2007, su mensaje y poder
de comunicacion siguen vigentes y ayudan a popularizar la vision negativa y
tragica respecto del autismo. Por otro lado, aunque incluye no solo al autismo
sino otros cuadros como el ADHD, bulimia, anorexia, depresion, al
presentarse, en algunos casos, como comérbidas del autismo, el impacto para
las familias y las mismas personas se multiplicd. Para graficar de alguna
manera ese impacto, en el Anexo de imagenes se presentan las ‘“Notas de

rescate” de la campaiia del NYC y Autism Speaks.®

81 ;Mi nombre es Khan y no soy un terrorista! India, 2010. Karan Johar. Esta desgarradora
declaracion ha trascendido a la propia pelicula, en la que el protagonista era detenido
simplemente por el color de su piel y por tener una conducta sospechosa, cuando resulta ser
un americano de pleno derecho aquejado de Asperger. Una de las producciones indias mas
prestigiosas y alabadas a nivel internacional, que, ademas de mostrar el dia a dia (con sus
logros y dificultades) de un autista adulto, criticaba con dureza la politica antiterrorista de la
administracion Bush tras los atentados del 11 de septiembre de 2001.

32 Un testigo en silencio. EE.UU., 1996. Bruce Beresford. Un nifio autista que es testigo del
asesinato de sus padres.

8 Aprendiendo a vivir. BE.UU., 1999. Garry Marshall. Una pareja (él, con sindrome de
Asperger; ella, autista) que, tras conocerse en una terapia de grupo, comienzan una relacién
romantica muy especial que se ve amenazada por sus propias disfunciones emocionales.

3 Soy Sam. EE.UU., 2002. Jessie Nelson. Un hombre con sindrome de Asperger al que la
administracion le quiere retirar la custodia de su hija, por considerar que no esta capacitado
para hacerse cargo de su educacion. Gracias a su empefio personal y a la inestimable ayuda
de una abogada, podré demostrar su determinacion y valia como padre.

% Notas de rescate y desordenes mentales. Grafous, s.f. https://www.grafous.com/notas-de-
rescate-y-desordenes-mentales
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En el afio 2009, con el cortometraje titulado /'m Autism, Autism

Speaks siguié provocando el desacuerdo con la comunidad autista.3®

A continuacion, se transcribe parte del texto del anuncio

Soy el autismo.

Soy visible en tus hijos, pero si puedo evitarlo, soy invisible para ti hasta

que sea demasiado tarde.

Sé ddnde vives, ¢y adivina qué? Yo también vivo alli. Me muevo

alrededor de todos ustedes. [...]

Trabajo mas rapido que el SIDA, el cancer y la diabetes pediatricos

combinados.

Y si estd felizmente casado, me aseguraré de que su matrimonio
falle. Tu dinero caerd en mis manos y te llevaré a la bancarrota por mi

propio beneficio.

No duermo, asi que me aseguraré de que tu tampoco. Haré
practicamente imposible que tu familia asista facilmente a un templo,
una fiesta de cumpleafios, un parque publico, sin lucha, sin verglenza,

sindolor. [...]

Obtengo un gran placer de tu soledad. Lucharé para quitarte la

esperanza. Tramareé robarte a tus hijos y tus suefios. [...]

36 https://youtu.be/9UgLnWIJFGHQ
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Al respecto, en su articulo sobre el movimiento de los derechos del
autismo, Solomon rescata que cuando Neeman, a través de ASAN, inicia una
camparia de redaccion de cartas y recluta el apoyo de los principales grupos
estadounidenses de discapacidad, esta accion lleva a que la campafia se
intensifique rapidamente y llegue al New York Times, The Wall Street Journal
y el Washington Post. Esto puso al movimiento del autismo en la agenda de
los medios y demostro que las personas con autismo pueden organizarse para

Ilevar adelante tales protestas (Solomon, 2008).

Por otro lado, observando que la era digital tiene un significado Gnico
para el trastorno del espectro autista (Jordan, 2010), la aplicacion de la
tecnologia de Internet a la comunicacién de las personas con autismo es un
tema del que las ciencias sociales también se han ocupado brevemente y que
ha sido estudiado desde diferentes &reas. Desde la educacion, los estudios
consultados en materia de TIC y TEA hacen referencia principalmente al
empleo de sistemas pictogréaficos en soportes informaticos para mejorar la
comunicacion, para optimizar la comprensién social o como herramienta para
abordar objetivos de trabajo en el ambito escolar (Montero, 2010; Jerez
Pefiuela, 2011; Miguel, 2016).

En relacion con el uso de la tecnologia por parte de las personas con
TEA, se produce un salto sustancial al incluir el uso de Internet y las redes
sociales. De esta forma, la tecnologia comienza a ser parte importante para

las personas bajo esta condicion.

Israel Roncero, en su trabajo doctoral de corte etnoldgico que se
enmarca dentro de la etnografia virtual o netnografia, aborda la actividad de
mujeres autistas en Internet, observando las interacciones y formas de
expresion en redes sociales (Roncero, 2016). Otro trabajo apunta al estudio
de las redes sociales en blogs de familias y personas con autismo y sindrome
de Asperger bajo la premisa de la inclusion social (Montardo y Passerino,
2010).
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Segun Singer, “La Web es un dispositivo protésico para las personas

que no pueden socializar sin ella” (Solomon, 2008).

Recuperando a Solomon, aquellos que en los noventa comenzaban a
alzar su voz, en forma muy solitaria, como “Singer, Blume y Sinclair son
parte ahora de una cultura préspera: hay sitios web y camisetas, y jerga como

NT o neurotipico, Aspies y auties” (Solomon 2008).

“Internet ha hecho que el clima sea ain méas hospitalario para una
posicién a favor de los derechos del autismo, lo que permite a los activistas

ubicarse unos a otros y comunicarse a su propio ritmo” (Solomon, 2008).

Internet permitidé a las personas con autismo dar un gran salto en
materia de la defensa de sus derechos y la visibilizacion de las
neurodivergencias. Es el caso de la hoy icénica Mel Baggs, autistano
hablante y con multidiscapacidad, que abogo por la defensa de los derechos
de las personas biomédicamente consideradas “invalidas”. A través de su blog
publicd un video que revolucion6 la mirada hacia las personas con autismo

no hablantes. Mel Baggs fallecid el 29 de abril del 2020, a los 39 afios.%

11. Conclusiones

El feminismo, como conjunto de movimientos politicos, sociales,
culturales, teorico-politicos, econdmicos, académicos y filoséficos que
inicialmente postulaba el principio de igualdad de derechos de la mujer y el
hombre, actualmente abarca temas que atafien a las mujeres pero que van mas

alla de la igualdad de derechos respecto de los hombres.

La critica constante del feminismo hacia el MMH se refiere a la falta

de una vision mas amplia de este respecto de la salud femenina, que tiene

37 Amanda Baggs In my Language. https://youtu.be/ysdPfRHE7zw
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presentes tanto problemas de clase, culturales y socioeconémicos como de la
discriminacion y la violencia. Es en este punto en donde algunas mujeres con
TEA empiezan a alzar su voz, agrupandose y aportando informacion valiosa
respecto de las caracteristicas y necesidades de un colectivo en vias de
desarrollo y que reclama su visibilizacion. Toman del feminismo temas como
la opresion a la que las mujeres con TEA se verian sometidas a partir del
capacitismo. Asimismo, adhieren a que hay una fuerte relacion entre el
capacitismo y otros sistemas de opresion (como el sexismo, el racismo, la
LGBT-fobiay el clasismo), por ello toman el concepto de interseccionalidad,

para dar cuenta de la invisibilidad de las mujeres TEA con o sin discapacidad.

El movimiento asociativo del lado de los padres y madres de nifios
con autismo permitié la primera presentacion en la sociedad de las
necesidades de las familias de estos nifios, pero en tanto estos fueron
creciendo, algunos levantaron su voz y asi generaron espacios de
autorrepresentacion. Aqui se comienza a ver una brecha entre algunas
asociaciones de padres y algunas personas con TEA; la principal razon de ello
estd relacionada con la diferencia en la vision respecto al trastorno. Una
muestra es la campafa de visibilizacion llevada adelante por Autism Speaks
y la reaccion de ANI.

En la sinergia resultante entre la academia, el MMH, el movimiento
asociativo los medios de comunicacion ocupan un papel fundamental en, al
menos, dos sentidos: por un lado, como instrumento para la visibilizacion, y

por otro, como espacio para dar a conocer las voces de las personas con TEA.
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Capitulo 4. Autismo en primera persona

1. Introduccion

Hablar de como impacta en las mujeres con autismo el MMH vy sus
caracteristicas androcéntricas es un tema que queda incompleto si no se ve
reflejado desde las propias mujeres. Las redes sociales posibilitaron la
recoleccion de las voces de las mujeres con autismo que, a nivel mundial, se
expresan utilizando este medio como apoyo y facilitador de su incipiente y
creciente activismo. La idea de tomar los relatos de dos de ellas, y de
reconstruir a partir de alli sus relatos de vida es un intento de, si se quiere,

bajar a la practica la teoria, pero desde sus propias voces.

Ambas narrativas tienen varios puntos en comun, no solo entre si, sino
entre los otros tantos relatos que fueron obtenidos y analizados de las redes
sociales. Tanto Sara como Caro lo muestran, a pesar de que las separa un

continente de distancia.

Es importante destacar la diferencia en cuanto al material
seleccionado, dado que, en tanto Sara es evidentemente una excelente
escritora y en tal sentido, produce un material denso, extenso y rico en
contenido, el fuerte de Caro es lo audiovisual. En este punto se debe aclarar
que, al presentar estas caracteristicas el material que aporta Caro, su relato de
vida se reconstruyo a partir de diferentes videos posteados en Instagram y de
entrevistas publicadas en linea.

Las vivencias de estas mujeres coinciden en un tema recurrente: su
diagnostico tardio, por un lado, y por otro, su perfil sensorial, especificamente
la hipersensibilidad a distintos estimulos (tactiles para Sara vy
preponderantemente olfativos para Caro). También coinciden en el impacto

negativo del diagndstico tardio, que las llevo por un recorrido de extremo
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malestar fisico y psicoldgico, ansiedad, desborde emocional y conductual.
Hablan de la importancia de visibilizar y dar a conocer el tema del autismo
para que les sirva a otras personas, por lo que ademas comenzaron su camino

como activistas en el tema del autismo a través de las redes sociales.

2. Presentacion de dos casos

2.1 Sara

Se presenta a continuacion el caso de Sara, armado a partir del relato
en primera persona plasmado en el Blog Mujer y Autista.® Sara vive en
Espafa, tiene dos hijos, actualmente trabaja y a los 41 afios recibio el
diagndstico de TEA nivel uno. A través de su relato escrito nos muestra
aspectos positivos y negativos de sus experiencias, antes y después del
diagnostico. Ella se presenta como una persona abierta a escribir sobre si
misma, sobre sus sentimientos y sus experiencias con una claridad y detalle
asombrosos. Por otro lado, es interesante ver como no solo le interesa hablar
de sus propias vivencias, sino también ayudar en la toma de conciencia sobre
la diversidad, y asi lo expresa: “En este blog explico mi experiencia con un
objetivo de autoconocimiento, asi como para poder ayudar a otras personas y
poner mi granito de arena para conseguir convivir en una sociedad mas

humana”.

%8 Mujer y Autista. Mujer adulta descubriendo el Autismo en primera persona.
https://mujeryautista.com
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Figura 7. Posteo de Sara en redes sociales (1)

UNO DE LOS MOTIVOS POR LOS
QUE CUENTO
PERSONAL ES PORQUE SIENTO LA
NECESIDAD DE LUCHAR PARA QUE
LA SEA EL MOTOR DE
UNA SOCIEDAD MAS RICA EN
VALORES Y MAS HUMANA.

MUJERYAUTISTA.COM

Fuente: mujeryautista.com

Si bien Sara organiza su blog por categorias —Activismo y

divulgacion, Alimentacion, Diagnostico, Estudios, Infancia y adolescencia,

Integracidn sensorial, laboral, Manual de instrucciones, Maternidad, Medios

y colaboraciones, Mis palabras, Otros, Reflexiones, SUper intereses, Vida

diaria—, para el armado de su historia de vida se reordend el texto comenzando

por un momento clave en su vida: el diagnostico. Desde esa instancia

avanzamos en sus relatos desde infancia a la adultez, sus primeros trabajos,

su experiencia con la maternidad y su vida diaria. Complementariamente, se

rescata lo plasmado en la categoria Reflexiones y Activismo y divulgacion. A

continuacion, Sara se presenta asi:
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“Mujer, 42 afios, madre de dos seres maravillosos a los que quiero por
encima de todo cuanto jamés podria haber imaginado. Autista de
nacimiento y diagnosticada 41 afios mas tarde, con una mochila de 4

décadas luchando para parecer “normal” mientras buscaba respuestas”.

El actualmente denominado TEA es un trastorno propio de la primera
infancia que suele diagnosticarse antes de los tres afios. Un diagndstico
temprano supone el acceso al o a los tratamientos necesarios que ayudan y
apoyan el desarrollo del nifio o nifia en relacion con aquellas habilidades que
no aparecen en forma espontanea. Asimismo, un diagndstico temprano
posibilita, si no prevenir, si detectar posibles comorbilidades que, asociadas
al TEA, disminuyen la calidad de vida de la persona y sus familias. Como
bien lo explicita Sara, su diagnostico tardio tuvo en ella un costo emocional
y fisico muy alto, puesto que llego en la edad adulta, con todo un recorrido

de vida y experiencias negativas, y asi lo manifiesta:

He vivido afios sabiendo o, mejor dicho, sintiendo de una manera muy

intensa, muy fuerte y muy dolorosa lo que “no queria, pero debia ser”.

No os podéis imaginar el agotamiento que supone vivir asi. Hasta el
punto de querer quedarme dormida y no volver a despertar del
cansancio que me causaba el esfuerzo para cumplir con cada “deber”;
para comportarme de una manera impecablemente correcta. ¢Por qué lo
hacia si me cansaba tanto? Porque no era consciente de ello. Una vida
intentando entender por qué me siento diferente. Un sentimiento dificil
de explicar: un sentimiento de no pertenencia a nada ni a nadie. Una
sensacion continua de abandono frente a una vida que por mucho que
lo intentes, no la entiendes y sin darte cuenta te ausentas y vas

adaptando tus torpes técnicas de socializacion a cada etapa...
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Sara comienza su relato dando una clara, clarisima imagen de un
sentimiento de no pertenencia a nada ni nadie, una falta de identidad propia y
una constante exigencia autoimpuesta por cumplir con el deber ser que
impone la normativa social en cuanto a la interaccion con otros. Esto implica
para ella una sobrecarga emocional, y mucho mas, que va descubriendo o,
mejor dicho, haciendo visible primero para ella y después para quien quiera

escuchar, a traves de su blog.

Con la sensacion de que todo el mundo ha nacido con una hoja de ruta
gue a mi no me dieron y voy intentando ver qué pone en la de los demas.
Tras pasar por distintas situaciones, psicélogos, psiquiatras, crisis de
ansiedad, depresion, bajas laborales, cambios constantes de trabajo, de
grupos de amigos, de aficiones... tras todos los afios de lucha por y para
entender(me), finalmente lo dije alto y claro: “No sé como explicarlo,
me siento diferente, siento que no me interesan las personas y cada dia
estoy mas cansada de vivir siendo alguien que no soy. Tengo un
agotamiento tan grande e inexplicable que empiezo a sentirme sin

fuerzas”.

La historia de Sara empieza cuando recibe su diagnoéstico. Este hito
marca un antes y un después en su vida. Un “antes” con sospechas de que
algo le pasa, un sentimiento de ser diferente respecto del cual no encuentra la
razén. Finalmente, a partir del diagnostico puede resignificar el porqué de esa
diferencia sospechada en principio, y aceptarla. Ella hace un camino por el

autoconocimiento.

Para algunos sera un simple diagndéstico, para otros una etiqueta mas,
para Mi es un soplo de aire fresco y el punto de partida para empezar a
vivir de verdad. Porque ahora sé que no eran “tonterias mias”, ahora sé
que lo que siempre supe, es asi. Ahora sé que ser consciente de que mi

diferencia me hace especial se ha convertido en las alas que me faltaban
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para volar.

En 2016, la Asociacién Espafiola de Profesionales del Autismo
(AETAPI) forma una mesa de trabajo, cuyos objetivos eran comprender mas
profundamente el autismo desde una perspectiva de género y visibilizar a las
nifias, adolescentes y mujeres con TEA. De ese aporte surge la guia de buenas
practicas en nifias, adolescentes y mujeres con TEA (Merino et al., 2017).
Alli se describen las caracteristicas de la mujer con TEA en las distintas etapas
de su vida. Sara puede reconocer aquellas que la habian afectado durante su
propia nifiez, pero no hace referencia a que sus padres hayan buscado un
diagndstico. Fue a su mayoria de edad cuando ella comenz6 su busqueda, con
resultados tan variados que iban desde somatizacion, depresion, trastorno de
ansiedad, fobia social, la agorafobia, trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad (TDAH), etcétera (ver Tabla 12, sobre diagnosticos erroneos

o incompletos més frecuentes, en Anexo 1).

Recuerdo convivir con la ansiedad desde nifia. Aunque fue casi en la

mayoria de edad cuando pude ponerle nombre a este estado...

... Durante un periodo muy largo, cada mafiana me dolia la tripa y no
queria ir al colegio. Y ese dolor me ha ido acompafiando siempre.
Recorri varios medicos por esos dolores. Evidentemente en las

exploraciones y pruebas no tenia “nada (visible)...”.

Cuanto mayor era, mas sentido de no pertenencia tenia. Y esto me
llevaba a la confusion, a la incomprension y a una tristeza interior
inmensa a la que no podia poner un nombre que me ayudara a saber por
gué me ocurria. Llegé un momento en el que a esa tristeza y cansancio

le llamaron depresion...

Tanto la ansiedad como la depresion han estado presentes a lo largo de
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mi vida. Con el titulo de Trastorno Adaptativo Mixto (ansioso —
depresivo). Y he ido saltando de consulta en consulta en busca de
respuestas Me he medicado durante largas temporadas, pero el motor
que me daba fuerza para seguir buscando respuestas era el “yo no quiero
algo que me tape esto que me pasa, yo quiero saber por qué me
pasa”. Segun iba cumpliendo afios se iban sumando otras cosas como
dolores de cabeza intensos y continuos; bajadas de defensas

desencadenando todo tipo de virus; afonias; tics, ...

Iban pasando los afios, mientras yo llevaba a cabo una vida de lo mas
“normal” (incluso perfecta a los ojos de mi entorno); y la pelota cada
vez se hacia méas grande e iba acumulando mas cansancio fisico y

emocional.

Su basqueda por saber cudl era la causa de todos esos sintomas la llevd
a consultar a dos psiquiatras, que no le dieron respuesta. Esto es una muestra
de lo poco que saben los profesionales sobre el TEA en mujeres adultas, y
permite vislumbrar el efecto emocional y psicolégico de la falta de un

diagnostico oportuno.

Estaba tan agotada que no queria quedar con nadie. De hecho, les decia
a mis dos psiquiatras que no sabia qué me pasaba, que estaba agotada y
cada vez me gustaban menos las personas. Me estaba aislando del
mundo. El Dr. J S me dijo que quizas podria hacerme las pruebas de
TEA vy, tras una negacion muy breve de este posible diagnéstico, me

puse manos a la obra.

La lectura que hace Sara sobre el proceso diagndstico refleja un
momento de lucha interior para encontrar la causa de lo que siente, el inicio
de un proceso de autoconocimiento duro, largo y en algin aspecto
amenazante; proceso en el cual se revelaria la verdad que ella ya sospechaba.
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Pedi referencias y contacté justo antes del inicio de la pandemia. De
hecho, tenia cita para una primera visita justo cuando nos
confinaron. Justo al finalizar el primer confinamiento me llamé la
psicologa de la asociacion, y empezé TODO. Tuvimos un primer
contacto por videollamada y ese dia empezé esta aventura tan brutal

que estoy viviendo.

Por otro lado, mientras ibamos haciendo estas pruebas, yo iba

recopilando recuerdos, haciendo listas y escribiendo...

El dia 28 de julio fue EL DIA. Judith me entrego el diagnéstico. ..

Iba muerta de miedo. Me daba miedo que fuera que si, porque era algo
desconocido para mi; y a la vez me aterraba que fuera que no porque

seguiria sin esas respuestas que tanto tiempo llevaba buscando...

...y por primera vez lei Trastorno del Espectro del Autismo Nivel 1.

Desde entonces siento la necesidad de dar visibilidad a lo invisible.

Dos afios antes, en marzo del 2018, le habian diagnosticado trastorno

por déficit de atencion e hiperactividad subtipo combinado (TDAH). Esto

muestra cdmo esta comorbilidad se detecta antes que el TEA (Tabla 11 en

Anexo 1). En palabras de Brugha, existe una proporcion significativa de

mujeres con TEA que no estan siendo identificadas y cuyo perfil suele ser

confundido con otras afectaciones como la depresion, la ansiedad o los

trastornos de alimentacion, entre otros (Brugha, 2016).

Este diagnostico me ayudo a resolver alguna parte de mi vida que me
dificulta bastante el dia a dia, sobre todo laboral. Pero enseguida senti

gue no era para nada la respuesta a todo lo que me pasaba por dentro.
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Habia algo més. Mas de dos afios mas tarde llego el diagnostico de

TEA, convirtiendo al TDAH en mi comorbilidad del autismo...

Una vez obtenido el diagnostico, Sara se enfrentd a la posibilidad de
sacar el certificado de discapacidad. Ella decide hacerlo como medio de

acceso a las ayudas econdémicas que obtiene a partir de contar con él.

Eso que me iba a dar tantas respuestas, llevaba incluida la palabra
“discapacidad”. Y a pesar de no existir muchas ayudas (depende del
porcentaje) decidi iniciar este trdmite porque es mi derecho y, aun
siendo adulta, necesito unas terapias que tengo que pagar yo porque

nuestro sistema sanitario no cubre. Asi que cualquier ayuda suma.

Por otro lado, le surge la incertidumbre sobre como afectaria en su
trabajo y en la custodia de sus hijos el hecho de sacar el certificado de
discapacidad. Llama la atencion que en el mismo lugar donde realiza el

tramite, le recomiendan que no lo divulgue.

Una de mis dudas era si esto me podia afectar en mi trabajo actual y en
la custodia de mis hijos. Me dijeron que NO. Nadie tiene que saberlo si
tu no lo dices (si, soy consciente de que yo lo estoy gritando a los cuatro

vientos). Es un dato personal y confidencial.

Para encarar el momento de la valoracién de su discapacidad busco
informacidn en las redes sociales y asi se enfrentd a la experiencia de otras
personas, que, por lo que contaban, no era muy alentadora. Manifiesta aqui la
incertidumbre sobre qué se encontrara en ese lugar y como debia actuar, y si
le creerian que tenia diagnostico de TEA. Menciona por primera vez el
concepto de mascara y fachada (camuflaje) como forma de enfrentar esta

situacion estresante para ella.
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La informacion que encontraba en redes sociales e internet en general
no era muy alentadora. Me dijeron que me negarian todo lo que yo
dijera 0 aportara; que, si tengo trabajo, no me reconocerian ningin
grado de discapacidad... Llegué a leer algin “no te creeran” y yo
pensaba “;Creerme? Si YO no voy a mentir, yo solo voy a mostrar lo que

29

hay”.

Era un lunes, a primera hora por la mafana. Llovia. Estaba muy
nerviosa porque no sabia como era el sitio, cuantas personas me iban a
atender, como y quiénes eran estas personas, cuanto rato iba a estar...
No tenia anticipacion y esto me generé mucha angustia. Ademas, con
todo lo que me habian comentado o habia leido, me habia anticipado
que seria una situacién horrible. Ya que segin me habian contado, me
iba a encontrar en un sitio donde me iba a sentir mal. La realidad fue
que la situacion en si no era agradable, porque para mi era algo
desconocido y que todavia tenia que asimilar, pero creo que tuve suerte
y las personas que me atendieron fueron muy amables. No me senti

mal.

. N0 se me ocurrié nada mejor que ponerme una mascara y ser
estupenda. Porque cuando estoy nerviosa puedo actuar de dos maneras:
qguedarme callada y responder con monosilabos, o hablar méas de la

cuenta.

Una de las cosas que lei es que lo mas importante es si tienes trabajo,
porque de ser asi, te perjudica en la valoracion.... Yo tengo trabajo
ahora mismo: llevo la direccion de una escuela de masica. Y lo dije, por
supuesto. Igual que también conté las dificultades que me suponen
varias situaciones, asi como cosas que me han pasado debido a mi
condicion.

Creo gue tuve suerte porque me dio la sensacion de que era una persona
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que conoce el espectro del autismo vy, gracias a ella, que me hizo
preguntas muy concretas, pude contar cosas “clave”. Porque yo estaba

en “modo no pasa nada” con mi “fachada estupenda”.

Al terminar la entrevista con la psicologa, tuve una mini entrevista con

la asistente social para que me contara a qué ayudas podria acceder...

Yo estaba muy nerviosa por si esto podia afectarme en mi trabajo y en
la custodia de mis hijos, Me dijo que no. Supongo que me vio tan
angustiada gue al final me dijo algo que se me qued6 grabado. Me dijo

“Sara, discapacidad no es incapacidad, no lo olvides”.

En el relato que hace acerca de esta etapa de su vida, Sara da muestras
de todas las caracteristicas de una nifia con TEA: introversion,
sobreadaptacion a situaciones sociales, dificultad en la expresion de
sentimientos y para relacionarse con otras nifias, preferencia por juegos
solitarios, dificultades en el procesamiento de estimulos sensoriales del
ambiente, etcétera.

Ella en particular no manifiesta haber tenido problemas graves de
conducta y conductas disruptivas, o problemas en el aprendizaje y un nivel
intelectual bajo, como aparece en el DSM V: “En las muestras clinicas, las
nifias tienden a tener mas probabilidades de presentar méas discapacidad
intelectual acompanante” (APA, DSM V, 2013, p. 57).

Era una nifia méas bien timida, introvertida y que se llevaba bien con
todo el mundo. No recuerdo ninguna pelea, ni siquiera una discusion,
con otros nifios. Nunca tenia, ni queria, el papel de lider; y sin duda
preferia pasar desapercibida, aunque por dentro me causaba admiracion
la capacidad de liderar de otras personas. Eso si, si me pedian opinion...

la tenian. Creo que era educada, tranquila y obediente. Y tozuda...
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TOZUDA vy rencorosa... quizas rigida, pero por dentro. Por fuera me
adaptaba aun costandome el precio de gripes, anginas, dolores de tripa
y un largo etcétera. Era observadora (ain ahora recuerdo cosas muy
concretas de la guarderia) y socialmente sonriente. No me gustaba nada
hablar sobre mi ni exteriorizar mis sentimientos o mostrar mi malestar
cuando me molestaba algo. Pero me resultaba muy reconfortante
cuando alguien se daba cuenta y me lo transmitia de manera que no me
resultara violento (jLas miradas son tan poderosas!). Me sorprendia
mucho cuando veia rifias, me causaban malestar, y preferia no participar
ni tomar parte de la manera en que se debia esperar a esas edades,
porque seguramente me parecian una pérdida de tiempo y energia. Y va
a sonar “raro” pero en general siempre me habia resultado mas facil
tener amigos que amigas. Preferia el juego individual al colectivo. Nada
de deportes de equipo (y en general de deportes) ni competiciones. No
me llamaba especialmente la atencion ir a fiestas de cumpleafios. En
gran parte por la probabilidad de que hubiera globos, claro. En el
parque, si podia elegir (o sea si no habia cola para subirme), me gustaba
columpiarme como si no hubiera un mafiana, tirarme por el tobogan
boca abajo cual Superman o ponerme colgada boca abajo en esas
estructuras metalicas que con los afios han ido desapareciendo (menos
mal). Eso si, donde se ponga un tablon de madera / conglomerado
barnizado y un bosque con una buena pendiente, que se quiten los
parques. No me gustaba el color rosa, preferia el azul, y me gustaba
jugar con coches, parkings, Lego, Playmobil, puzzles y juegos tipo
memory. No me gustaban los juegos en grupo tipo parchis o
monopoly. Y escuchaba los vinilos de Pedro y el Lobo o el Principito
con mi abuela. Tampoco me gustaba especialmente jugar a mufiecas.
Preferia jugar a “aparcar coches”; 0 a lanzarlos hacia un objetivo para
ver cual se acercaba mas dandoles el mismo impulso; o a ponerlos en
fila. Lo que mas me gustaba de una mufieca (Nenuco) era el “cochecito”

para sortear obstaculos. Al final sucumbiy empecé a jugar con mufiecas
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(Chabel, porque no me gustaban que fueran “tetonas” como una Barbie)
a una edad en que las nifias me temo que ya casi no jugaban con ellas.
E igual que con los supermercados de juguete y similares, a mi lo que
me gustaba era imaginar los personajes y preparar las historias que iban
a vivir o a montar “negocios” ficticios y hacer listas de cosas. Tenia
peluches en la cama. Me encantaba sumergirme con ellos y quedarme
dormida. De hecho, los ponia por un orden preestablecido y cuanto méas
apretados estuvieramos, mejor. Me daba mucha tranquilidad. Sobre
todo, en época de pesadillas. Eso si, mi “juguete” favorito por encima
de todos y que mas me ha dolido haber perdido por el camino fue: una
caja de zapatos de mi abuela con centenares de botones de distintas
medidas, colores, texturas... ESo era el paraiso. Y el juguete que

siempre quise y nunca tuve: El Sr. Potato.

Tengo algunos recuerdos curiosos del parvulario, a parte del terror de
la natacion, como por ejemplo el dia que mi profesora se disfraz6 de
payaso (no me hacen ninguna gracia); o lo mimada que me tenia la
cocinera que me perdonaba el melocoton; o el dia que un nifio le dijo a
su madre que yo iba a ser su novia y senti vulnerada mi intimidad de tal
manera que sigo recordando ese momento como si fuera
ayer... Recuerdo el nombre de todos mis comparieros (de los 3 a los
6 afios), los olores del sitio y el tacto de la caja metélica de

rotuladores...

De sus relatos de sobre como ella enfrentaba las exigencias sociales y

ambientales de la escuela en general se destacan sus dificultades a nivel de

socializacion, su baja autoestima y la dificultad de control que tenia sobre los

estimulos ambientales. Dado que su relato es una reconstruccion de su

infancia, en la cual probablemente pasaba como una nifia tranquila, sin

problemas de conducta y ciertamente timida, no relata si tuvo o no algin
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tratamiento o si sus padres vieron la necesidad de hacer una consulta médica

0 psicoldgica a esa edad.

En clase lo Unico que queria era pasar desapercibida y necesitaba
aceptacion de mis profesores. Era terriblemente insegura 'y me moria de

verguenza si tenia que salir a la pizarra o hablar...

Las fiestas de cumpleafios no me gustaban, principalmente por el ruido,
el tipo de juegos, los nervios de los otros nifios y por la duracién. No
recuerdo si me invitaban a todas o algunas o0 a ninguna... La verdad es

que no recuerdo muchas fiestas. ..

No reprocho a nadie que me dejara de lado, ya que seguramente yo
misma me arrinconaba. No sabia hacerlo mejor. Necesitaba hacer algo
tan simple como observar y aprender. ;Aprender qué? Pues aprender a
imitar, a actuar. .. ;Quizas a ser como los demas? Necesitaba encontrar

un sitio donde me sintiera comoda y menos insegura. ..

En definitiva, creo que, resumiendo y generalizando, pasé esta etapa
de mi infancia siendo bastante invisible para los demas y siendo algo
confusa para mi, que iba llenando el depésito de “dolor silencioso” poco

a poco...

Un tema que ella rescata y comenta con mucho detalle y que es
recurrente es su relato es cdmo vivia los distintos contextos (comedor, patio,
pileta etc.) en relacion con los estimulos sensoriales presentes. De los afios
del colegio, tiene recuerdos de buenos y malos momentos, pero destaca con
vehemencia como captaba sensorialmente los espacios, los ruidos del
comedor del colegio, la cantidad de personas alli, los olores; todo lo percibia

con mucha intensidad, todo le generaba sufrimiento.
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La descripcion de signos de déficit en el procesamiento sensorial en
el nifio con diagndstico de autismo abunda en la literatura, e incluye no solo
el resultado de estudios de investigacion y reportes clinicos sino también
numerosas descripciones cualitativas de caracter biografico (Bemporad,
1979; Grandin y Scariano, 1986; Cesaroni y Garber, 1991; Williams, 1999;
Gerland, 2003; Jones et al., 2003), pero es importante también sefialar que los
datos que analizan las diferencias entre el autismo en mujeres y en
hombres no son los suficientes, por lo que los expertos no saben si realmente
existen o son el resultado del camuflaje al que suelen tener mas tendencia las
mujeres (Hull et al., 2020).

El comedor: “;Qué horror de sitio! Esos olores a comida, a humanidad

y a cochinadas varias. La cola para entrar era una tortura. ..

Era agobiante el no tener un sitio fijo donde sentarme... Lo peor: ain
ahora me vienen escalofrios cada vez que recuerdo esas bandejas
metélicas en las que nos servian la comida. El ruido insufrible de los
cubiertos, también metélicos, al rozar con la bandeja... las jarras eran
metalicas y el agua me sabia a metal... y el ruido con ese escandalo no

so6lo de voces sino también de nifios masticando. Esto Gltimo me supera.

Los pasillos: Otro sitio de esos poco agradables en los que reinaba el

caos Yy, sobre todo, los ruidos y las aglomeraciones (jhorror!).

Para Sara, la adolescencia fue una época confusa, durante la cual pudo
reconocer los primeros sintomas de ansiedad como tal. Ella cree que su

adolescencia fue facil para los que la rodeaban y un infierno para ella.

No sé si me tomaban el pelo, es bastante probable que si, pero

obviamente no me di cuenta...
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... tenia bastantes pesadillas, me despertaba por la noche y me dormia
en el suelo, para no molestar, al lado de la cama de mi madre; con un
cojin azul con el que todavia duermo. Esa misma época, tenia unos
dolores de tripa terribles cada mafiana e ir al colegio se convertia en una

tortura...

... me hacia sentir mal: no saber cudndo y como me tocaria exponerme

a mis comparfieros y profesor/a. EI miedo al fracaso y a la burla...

... me costaba (y cuesta) mucho organizarme, tanto en horarios como

en priorizar y ordenar tareas...

En cuando a amistades en el colegio, siempre me he sentido mas
comoda en el mano a mano que con grupos. Aunque por adaptacion
social, por llamarlo de alguna manera, he estado siempre en grupos de
“amigos”. Tuve algunas amigas con las que si he mantenido el contacto
y a quienes quiero dedicar un espacio bonito porque son sencillamente

magicas por hacer mas facil mi vida...

En cuanto a “amores” ... nada destacable. Vivia las historias ajenas
como quien sigue una pelicula, sofiaba despierta y nunca me enteraba

si yo le gustaba a alguien...

De su época de estudios universitarios, destaca su deseo de aprender
y sus dificultades sociales, un sentimiento de ser poco valorada y juzgada,
sobre todo por su familia, y la autoexigencia de tener que cumplir con la

demanda familiar de realizar un estudio universitario.

... yo no queria estudiar, yo queria aprender. Porque a mi lo que me

gusta es aprender. Y si puede ser por mi cuenta, mejor.
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tenia que estudiar una carrera si o si, porque si, sin opcion, porque es lo

que tocaba...

Lo que més me ahogaba era estar con tanta gente en una clase.

Resumen: Dos carreras sin terminar. Nunca me he sentido culpable ni
menos profesional por ello. Aunque si me he sentido muy juzgada y
mal valorada, en mi entorno, por no tener una carrera, por ser una mala

estudiante o por vaga.

Me he sentido (0 me han hecho sentir) menos valida por el hecho de no
tener un “titulo” que parece que, a 0jos de muchas personas, tiene

superpoderes para darte mas y mejores capacidades (ironia de nuevo).

Respecto de su trabajo, Sara dice que, al igual que en los estudios, le
ha costado mantener la constancia y he convivido practicamente siempre con
la desmotivacién y la frustracion. Aqui vuelve a hacer referencia al hecho de
no sentirse motivada, de ser poco valorada en el &mbito laboral, habla de su
actitud conformista, que se atiene a las reglas, que a pesar de ser rigida por
dentro, ha sido muy moldeable y se adaptaba a las circunstancias a pesar del
alto costo fisico y mental que esto suponia. Habla de sus dificultades de
interaccion y de que para enfrentar estas situaciones saca su “yo formal”, al

que denomina “mascara”.

También habla de cierta vulnerabilidad a ser usada por compafieros,
qgue tomaban sus logros por propios. Ella tiene, por un lado, una pobre
valoracion de si y por momentos habla orgullosa de lo productiva que puede
ser al dedicar todo su tiempo al trabajo. Mira con vision critica los espacios
laborales y a sus compafieros que no dedicaban todo su tiempo al trabajo, que

se dedican a las relaciones interpersonales y amistades laborales, que las vive
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como moneda de cambio de favores laborales, mejores puestos,

oportunidades, ascensos, y asi lo manifiesta:

Siempre he sido muy trabajadora, muy hormiguita y, a pesar de ser
rigida por dentro, por fuera siempre he sido “moldeable” y me he ido
adaptando a las circunstancias, aunque esto me costara mi salud (fisica

y mental)...

Afios méas tarde me he dado cuenta de que, fruto de mi ingenuidad, hubo

quien se aprovechd para convertir mi trabajo en sus méritos. ..

alli fui una persona “correcta” y bastante invisible. No era ni conflictiva
ni el alma de la fiesta. Era obediente y trabajadora. Poco habladora y
muy escueta, sobre todo en momentos tipo “ascensor”, “café” o
“pasillo”. Alli sacaba mi yo (mascara) mas formal. Y es que este tipo

de conversaciones siempre se me han dado mal.

Me costaba dirigirme a mis responsables y siempre tenia la sensacion
de no gustar (jsuspendida en autoestimal).

Era una trabajadora hormiguita, conformista y con poca ambicion.
Sabiendo que podia dar mas de mi, pero sin saber como demostrarlo.
Ahora creo que, a lo mejor, los que me rodeaban tampoco sabian como

acercarse a mi. Una de mis corazas siempre ha sido la distancia.

Cuando ya habia terminado mis tareas (TDAH mediante) en mis ratos
libres, en lugar de perder el tiempo haciendo “nada productivo; me dio
por perderlo de una manera diferente. Me dediqué a hacer
un diccionario técnico para la traduccion (aleman — espafiol), con unas

300 entradas. Especializado en el sector de la empresa en la que me
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encontraba. Nadie le dio importancia.

En cuanto a relaciones personales en el trabajo, me he sentido querida
por quienes me han querido conocer a pesar de tener esta coraza que me
hace inaccesible a los ojos de muchos. Y a la vez me he sentido muy
invisibilizada por quienes me veian como “la que estd en el

departamento de...”.

Me dolia mucho la actitud de algunas personas que ni siquiera me
saludaban por considerarme “nada” supongo. O por lo menos asi me

solia sentir yo.

Siempre he sentido muchas dificultades para encajar en un mundo
laboral hipdcrita, superficial y competitivo. Donde no destacan las
capacidades y suefios de cada uno sino la capacidad para sobresalir y
Ilamar la atencion de tus superiores sin importar a quien tengas que

pisotear por el camino. Lleno de etiquetas y medallas.

Creo que nunca he estado preparada, ni lo estaré, para formar parte de

un sistema laboral tan falto de valores.

Con relacion a la maternidad, Sara manifiesta que siempre quiso ser

madre, a pesar de que reconoce que de pequefia no le interesaba ni jugar a la

mama ni con los mufiecos bebés, y que finalmente los aceptd por insistencia

de sus mayores. Comenta que no le fue facil el embarazo, sobre todo por la

imposibilidad que la situacion da para organizar y anticipar situaciones; no

obstante, ella, si ningun apoyo profesional pudo sobrellevar esta etapa.

A la pregunta de si disfruté del embarazo yo digo NO. Y digo que no

porque de golpe mi vida se convirtié en un “no saber” constante.
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El embarazo en el espectro autista es algo por lo que me han preguntado
a menudo desde que obtuve mi diagnéstico. Siempre he querido ser

madre...

Me cost6 algunos afios ser madre. Y lo llevé mal. Muy mal. Con la
correspondiente frustracion, bucles, desanimo... en fin, supongo que
como a toda persona que desea ser madre o padre y por lo que sea no lo

consigue, pero con esta intensidad que me caracteriza. ..

Durante el embarazo lei de todo sobre gemelos, hice mil estudios de
mercado sobre cochecitos y otros utensilios, analicé todo lo que podia
pasar 0 no pasar en un embarazo gemelar (consulté a todos los
especialistas en cada cosa), hice 2 planes de empresa durante el reposo
(para pasar el rato... es una de mis aficiones) y me obsesioné con la

musica de Phil Collins...

Mis rutinas cambiaban (j'Y mas que iban a cambiar!), mi alimentacion,
mi ropa, mi estado de animo, mi cuerpo entero... todo era un océano de
cambios e incertidumbre. De golpe me tenia que acostumbrar a ir “sobre
la marcha” sin poder planificar ni prever lo que iba a pasar el dia

siguiente...

Salia de un eco y ya tenia angustia hasta que llegara la siguiente para
poder ver si iba todo bien. A mis mil preguntas la respuesta solia ser un
“ya se vera” en distintas versiones. Estaba todo tan fuera de mi alcance

(¢control?) que necesitaba tener la cabeza ocupada todo el dia.

En los apartados Reflexiones y Activismo, Sara plantea algunos temas
como son la vida en la sociedad, los mitos en TEA, la importancia de un
diagnostico precoz, el cociente intelectual, caracteristicas de la mujer con

TEA y enmascaramiento, que tienen un impacto en su autoestima, y de alguna
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manera determinaron su forma de enfrentar la vida, el costo emocional y

fisico, el impacto en su calidad de vida.

Vivir en sociedad conlleva que existan unas normas de convivencia,
estd claro. lgual que existen patrones de comportamiento “correctos”
(¢aceptados?) y otros incorrectos no por ser dafiinos para nadie, Sino
por ser diferentes 0 minoritarios. Tengo la sensacion (o certeza) de que
hay un modelo estandarizado de persona, que incluye a la mayoria de
gente, y cuando sales de ese modelo, quedas automaticamente excluido.
Asi que no te queda mas remedio que esforzarte en convertirte en lo
mas parecido a ese “modelo”. Siento que vivo en una sociedad, creada
por y para algunos, que me impone un ritmo que no puedo seguir. Y,
por este motivo, hay dias que tengo que funcionar por inercia, porque

no me queda otra opcion.

Yo misma me he pasado la vida entera intentando ser una mas. Y, si,
creo que se me ha dado bastante bien, porque para algunas personas
tengo esa capacidad, o ese don, de camuflar lo que me hace diferente;
de ocultar mis “rarezas”. Pues bien, el obligarme (a mi misma) a encajar
con un mundo que no comprendia, a ser una persona en la que no me
reconocia, a desvirtuar mi propia identidad y a sobrevivir en silencio;
no ha hecho nada méas que convertirme en una persona vulnerable en
demasiadas situaciones mientras se iba deteriorando mi salud mental.

Hasta llegar a un desgaste insoportable.

En palabras de Hull, el término “camuflaje” se refiere
alternativamente a la experiencia subjetiva de los individuos autistas que
intentan  “poner sSu mejor normalidad”. ES una combinacion de
enmascaramiento (por ejemplo, ocultar comportamientos autistas que se
destacan socialmente) y compensar (los déficits sociocomunicativos),

comportamientos que se reclutan, conscientemente o no, en el repertorio de
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un individuo para mejorar su ajuste dentro de un entorno particular (Hull et
al., 2017). Segun Fombonne, el camuflaje no es mas que una estrategia de
afrontamiento utilizada por individuos vulnerables para mejorar su ajuste

social (Fombonne, 2020).

Quizas hay algunas “habilidades sociales” que otras personas las llevan
de serie y yo las tengo que aprender, si, puede ser. Pero también es
verdad que tengo el mismo derecho que el resto de personas a ser yo

misma. Parecer normal no es la solucién.

Respecto de su salud en general, Sara hace referencia a que desde la
infancia estaba siempre enferma. De nifia padecia constantes dolores de
estdbmago, a los que con el paso de los afios se les fueron sumando distintos
sintomas. Indica que somatizaba, término que adopta después de haberlo
escuchado en repetidas ocasiones, tanto de sus padres u otros familiares como

de distintos médicos a los que habia consultado.

El término somatizacién se refiere a quejas fisicas que ocasionan
malestar, en ausencia de hallazgos clinicos que permitan justificar una causa
orgénica. La principal caracteristica de este trastorno es la “presentacion
reiterada de sintomas somaticos dificilmente explicables desde la
fisiopatologia, acompafiados de demandas continuadas de pruebas
complementarias y derivaciones, a pesar de repetidos resultados negativos y
de continuas garantias de los médicos de que los sintomas no tienen
justificacion organica” (Pascual y Cerecedo Pérez, s.f.). Habitualmente, se
asocia a laacumulacion de estrés, ansiedad, preocupaciones, emociones

dificiles de gestionar.

Del relato de Sara se deduce que durante su infancia solo trataron los

sintomas (dolor de estbmago, vomitos etc.). En la adolescencia y edad adulta
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diagnosticaron la comorbilidad® (ansiedad, TDH, etc.). Recién en la edad

adulta, con el diagndstico de TEA, se completo todo el cuadro.

Durante toda mi vida, siempre he sido la reina de las “itis” (bronquitis,
faringitis, otitis...) y la princesa de las “pupitas” (dolores de cabeza, de
tripa, de articulaciones, de espalda, de cervicales...). Lo de somatizar
siempre se me ha dado de maravilla. Con los afios, pasé de ser la pesada
que siempre estaba enferma, o la cuentista; a ser la floja que lo somatiza
todo. Una “quejica” en toda regla para mi entorno. A mi me frustraba

mucho estar siempre asi.

Durante afios fui a muchos médicos para consultar sobre mis dolores de
cabeza y de tripa continuos. Me hicieron infinidad de pruebas y, por
suerte, siempre salia que estaba todo perfecto. jAh! y siempre
escuchando comentarios tipo “como te gusta ir a médicos”. Obviamente

no me gustaba, pero estaba buscando muchos porqués.

Desde que tengo el diagnostico, y he podido poner nombre a lo que me
ocurre, se ha reducido considerablemente mi nivel de ansiedad y, por
ende, las continuas bajadas de defensas y malestares varios. La
ansiedad sigue estando, por supuesto, pero para nada en esos niveles tan
estratosféricos.

%9 Una de las primeras referencias al término comorbilidad fue la del epidemidlogo de la
Universidad de Yale Alvan Feinstein, en una publicacion del Journal of Chronic Diseases en
1970. En este articulo, comorbilidad se definié como la ocurrencia de mas de una patologia
en la misma persona. El objetivo de este término era usarlo en estudios clinicos para indicar
patologias coexistentes. Un articulo del Journal of Gerontology: Medical Sciences, de 2004,
define comorbilidad como la presencia concurrente de dos o mas enfermedades
diagnosticadas desde el punto de vista médico en el mismo individuo. La conocida
enciclopedia en linea “Wikipedia” agrega un nuevo concepto al término comorbilidad. Sefiala
que, en medicina y en psiquiatria, comorbilidad se refiere a la presencia de uno o mas
trastornos o enfermedades, ademads del trastorno o enfermedad primaria de interés, y al efecto
de dichos trastornos o enfermedades en el paciente. Segiin la OMS, la comorbilidad es la
ocurrencia simultanea de dos o més enfermedades en una misma persona, lo que se asemeja
a la definicion de Feinstein.
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Sara hace referencia a que la sociedad establecid tres mitos*® en
relacion con las personas con TEA que la afectan en forma negativa. Estos
son: 1) TEA grado 1 (antiguamente sindrome de Asperger), cursa con
cociente intelectual alto, es decir que son personas excepcionalmente
inteligentes; 2) no hacen contacto visual; y 3) no mienten. Segun su relato,
estos “mitos” la afectan en forma negativa tanto para su autoestima (no
considera que tenga lo que ella denomina “altas capacidades”, y temia
enfrentarse a las pruebas de evaluacion de Cl) como la credibilidad de un

diagndstico de TEA, dado que ella si hace contacto visual y si puede mentir.

Uno de los grandes mitos sobre el autismo, Sindrome de Asperger, es
la creencia de que un diagnéstico TEA grado 1 siempre va de la mano
de altas capacidades. En mi caso, una de las pruebas que mas miedo me
daba saber el resultado era la del CI (cociente intelectual). ¢Por qué?
Pues porque durante toda mi vida siempre he sido la “pobre que no tiene
una carrera universitaria” 0 la “dispersa pero graciosa”. No me apetecia
nada profundizar en mi mucha o poca “inteligencia”. Las Unicas
capacidades que realmente siento que tengo altas son las de adaptarme

al mundo.

La falta de contacto visual es uno de esos rasgos “tipicos” que me hacia
pensar que era imposible que yo fuera autista. Porque para sorpresa de
muchos, yo soy autista y miro a los ojos jTachan! Eso si, miro a mi

manera. Cuando miro a los ojos recibo tanta informacion, que me

4 Un articulo de revision realizado por Alvarez Lopez et al. (2014), del Centro de
Investigaciones Cerebrales de la Universidad Veracruzana, México, hizo acopio de los
principales mitos que han surgido alrededor del autismo infantil, tales como: “son nifios

EERNT3 EEINT3 ER I3

superdotados”, “son retrasados mentales”, “es por culpa de una vacuna”, “cuando crezcan se
EE 1Y L9 C¢

les pasa”, “con un buen medicamento se curara”, “se hereda”, “los autistas no se valen por si
mismos”, entre otros.
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siento abrumada. Recibo tanta informacion que me sobrepasa. ..

...sé¢ mentir (otro de los mitos que existen sobre el autismo) pero no me

gusta y se me da fatal...

Tengo la sensacion de que vivo en una sociedad donde mentir parece
que forma parte de los “formalismos sociales” que intento cumplir, muy
a mi pesar. Ademas, esta costumbre extrafia hace que tenga que estar
continuamente descifrando las verdades entre “pequenas” mentiras....

Y es un poco agotador, la verdad.

No me gusta mentir. Me parece una pérdida de tiempo y energia
innecesaria. Sé que las cosas se pueden, y deben, decir sin hacer dafio a
la otra persona. Y también sé que a veces puedo ser muy directa sin
darme cuenta y puedo molestar a mi interlocutor. Lo siento por la parte
que me toca. Pero creo que una verdad bien dicha siempre serd mejor

que cualquier mentira.

Por otro lado, tengo que decir que creo que en algunas situaciones
miento por supervivencia. Por ejemplo: cuando estoy en pleno apagén
(shutdown)*! es mas facil decir que tengo un virus para evitar alguna
situacion que no me veo capaz de afrontar, que explicar lo que me pasa
y arriesgarme a tener que escuchar respuestas que me terminen de

derrumbar.

41 Definido por Sara como un apagoén sensorial y agotamiento emocional, segin el Cambridge
Dictionary, shutdown se refiere a una ocasion en la que una empresa o un equipo grande deja
de funcionar, generalmente en forma temporaria.
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Un tema al que hace brevemente referencia es el sindrome del
impostor, también llamado fendmeno del impostor. El término fue acufiado
por las psicologas clinicas Pauline Clance y Suzanne Imes en 1978; es un
fendmeno psicoldgico muy comun en el que la gente se siente incapaz de
internalizar sus logros y sufre un miedo persistente de ser descubierto como
un fraude. La doctora Valerie Young (Barbosa, 2021) establece algunas
posibles causas del origen del sindrome, como las dindmicas familiares
Ilevadas a cabo durante la infancia, como las comparaciones entre hermanos,
familiares, la presion que ejercen los padres a sus hijos. Sara introduce
brevemente este tema cuando habla de los mitos del autismo y cémo ella no
encaja con las expectativas de cumplir con ellos. ... A veces me siento una
impostora, cosa que creo compartimos muchas; pero esto ya es otro temazo

(sindrome del impostor).”

La franja de subdiagnostico en mujeres se presenta mayoritariamente
en nifas, adolescentes y mujeres de alto funcionamiento. Algunas de las
consecuencias de un diagnoéstico tardio para ellas son vivir una vida de
incertidumbre, diagndsticos erréneos, problemas de ansiedad y/o depresion,
0 para construir su propia identidad sabiéndose diferentes sin entender los
motivos, y sobre todo, reduccion de su calidad de vida. “Gracias a descubrir
el diagndstico de autismo, entender mi condicion y conocer a otras personas

con las que sentirme identificada, supe que no estoy rota ni defectuosa...”

Sara explica por qué algunas de las caracteristicas de las mujeres con
TEA (como son la literalidad, la alexitimia y el deseo de encajar) hacen que
un diagnostico tardio sea peligroso, pues ponen a las mujeres con TEA en una

situacion de vulnerabilidad.

El lenguaje literal es el que designa el significado real y directo de una

palabra o expresion. Es un enunciado informativo, real, concreto. Todas las
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palabras de la oracion expresan un contenido que se puede verificar y no se
pueden interpretar de una manera diferente a lo que significan. El lenguaje
figurado, por el contrario, es aquel que hace frecuente uso de herramientas
literarias tales como la metafora o la metonimia; es decir, en el que las
palabras o expresiones adoptan un significado distinto al que originalmente
poseen. Segun Sperber (1998), los seres humanos nos desviamos de la verdad
aproximadamente el 95% del tiempo que invertimos en hablar. Es decir que,
de cada 100 enunciados que producimos, solamente cinco codifican
literalmente lo que pretendemos transmitir. Si bien el uso del lenguaje
figurado es muy comdn y estd extendido en toda la poblacién, existe
evidencia empirica (Winner y Leekam, 1991; Happé 1993) que indica que no
todos los individuos son capaces de manejarlo adecuadamente (Sperber,
1998) y dentro de este grupo se encuentran las personas con TEA (Happé,
1993).

Sara, en su relato, da cuenta de como su comprensién literal del

lenguaje afecta su vida diaria y sus relaciones sociales.

Muchas veces no me doy cuenta de que me han dicho algo con un doble
sentido. O me tomo en serio las cosas que me han dicho en tono de
ironia. Algunas otras veces me doy cuenta a medias porgque no estoy
segura si lo dicen en serio 0 no. Y de vez en cuando si que me doy

cuenta, claro.

Lo “peor-mejor” es que soy muy irénica, pero muchas veces sélo
entiendo yo “mi ironia”. Y0 no era consciente de que habia unarealidad
paralela a mi realidad (la que yo interpretaba). Todo esto me puede

Ilevar a tener muchos malos entendidos y a que se rian de mi.
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Un recuerdo en el comedor del colegio grafica a la perfeccién su
comprension literal del lenguaje y las consecuencias de ello: humillacién,
baja autoestima, confusion, falta de comprension de las personas del entorno
respecto a la reaccién de la persona con su consecuente reaccion. En el caso

del ejemplo, un “de esto no se habla”.

Creo que no me solia quedar a comer cada dia, no lo recuerdo bien. Un
monitor dijo en voz alta que nadie iba al bafio hasta que terminara de
comer. Yo necesitaba ir al bafio, pero fueron tan claras esas
instrucciones, 0 esas “normas”, que simplemente ocurrié. En silencio,
sin decir nada a nadie. Fue humillante y me senti mal por no haber sido
capaz de aguantar. Recuerdo la cara de asombro de los monitores del
comedor cuando se dieron cuenta y me preguntaron por qué no habia
dicho que necesitaba ir al bafio. Les contesté que no dije nada porque
habian dicho que nadie iba al bafio hasta terminar de comer y que, claro,
yo no habia terminado. Me cambiaron de ropa y, que yo recuerde,
nunca mas se habld de este tema. En casa tampoco. Mientras me
cambiaba de ropa, me repetian una y otra vez que tendria que haberlo
dicho y que la proxima vez, fuera al bafio. Recuerdo una sensacion de
confusidn total con érdenes contradictorias. Supongo que asi es como
vas aprendiendo cuando vas sin hoja de ruta y nadie te ensefia el
camino. No explico esto para dar lastima ni como critica a nadie.

Explico esto para visualizar esa invisibilidad de la que tanto hablo...

El término alexitimia se refiere a la incapacidad de una persona para
identificar, reconocer, describir o nombrar los sentimientos o las emociones
propias y de una dificultad para captar los estados emocionales ajenos.
Asociado a ello, las personas con alexitimia tienen un pensamiento concreto,
detallista, apegado a lo inmediato, desprovisto de fantasias, de abstracciones
y de dudas, y conducente con rapidez a la accion, por lo que se le define como

un pensamiento operativo o instrumental, enmarcado en un estilo cognitivo

~178 7™



FLACSO

ARGENTINA

pragmatico y directo. En su expresividad sobresale la dificultad en la
gesticulacién, la utilizacion de un lenguaje lento, aprosodico (sin cambios en
el tono de la voz), detallista y reiterativo, todo lo cual se traduce en una gran
pobreza comunicacional. Por otro lado, las emociones repercuten en el cuerpo
en forma de somatizaciones, por lo que el lenguaje vegetativo sustituye al
verbal y amenaza a los érganos mas vulnerables con la produccion de una
disfuncion o una lesion. La trascendencia social de la alexitimia consiste en
actuar como fuente de problemas en las relaciones interpersonales por razon

del trastorno comunicacional.

Sara, en su relato, explica como la afecta la alexitimia a nivel personal
y social sobre todo en lo relacionado con su deseo de encajar (tener un lugar)
y las situaciones en que por sus caracteristicas puede quedar vulnerable tanto

personal como socialmente.

Me cuesta saber interpretar y explicar lo que siento. De mostrar mis
sentimientos mejor ni hablamos; eso seria un “next level”. A veces me
muestro muy fria delante de ciertas situaciones, tanto tristes como
alegres, pero como digo siempre: la procesion la llevo por
dentro. Entonces, si tengo dificultad para interpretar mis propias
emociones, yo me pregunto: ¢como voy a captar las de los demas? Y
mi respuesta es que: creo que siempre lo he hecho simplemente a base
de observar, analizar, preguntar y crear esos patrones de
funcionamiento/supervivencia. Si a esta dificultad le afadimos la
literalidad, es practicamente imposible que sea capaz de detectar las

intenciones de las otras personas.

Mi vida ha sido una basqueda constante de mi lugar en el mundo y de
no entender por qué me sentia diferente. Necesitaba encajar a toda
costa. Necesitaba encontrar ese sentido de pertenencia que tanto

anhelaba. Si a esa necesidad desesperada de encajar, le sumamos la
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literalidad y la alexitimia, en mi opinidn, me convierto en una persona

muy vulnerable a malas situaciones y personas.

En todo el relato, Sara hace constante referencia a sus propias
caracteristicas, las que, a partir del diagnostico, comienzan a tener mas
sentido, pero reflexionando sobre ellas le surge un tema que le preocupa
sumamente, que es su vulnerabilidad por el hecho de tenerlas en la sociedad

actual.

algo que me preocupa mucho: las situaciones de vulnerabilidad en las
que nos podemos encontrar en la sociedad actual. Si me cuesta
interpretar las propias emociones y expresarlas; ¢ COmo voy a entender
las de los deméas y, por ende, sus intenciones? Ese dia empecé a
comprender muchas cosas. Segui con mi reflexion y me di cuenta de
que a esta dificultad suele, o puede, ir acompafiada de impulsividad,
transparencia y/o literalidad. Resultado de todo esto: una bomba de
relojeria. PELIGRO. ¢Entiendo que a toda esta mezcla bomba de la que
hablo, se la llama ingenuidad? Algo que se considera negativo por
supuesta falta de madurez ;Si? ;Vivimos en una sociedad en la que ir

con la verdad por delante, con transparencia, es algo negativo?

creo que nuestra condicidn nos hace vulnerables en lo que a relaciones
sentimentales se refiere. Hablando claro: somo carnaza para
determinados depredadores. Estoy segura de que los abusos y malos
tratos estan a la orden del dia entre las mujeres autistas. Y es por eso
que siento que debemos informar y dar Muchas herramientas a las
nifas. Esas herramientas que no tuvimos las mujeres que hemos

recibido un diagnostico tardio.
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Desde mi punto de vista, todo esto nos convierte en perfiles susceptibles
de ser victimas de acoso, abusos, malos tratos y otras situaciones
peligrosas e invisibles en la mayoria de los casos. Ademas, si le
afiadimos esa necesidad de encajar y de querer agradar, de enmascarar,
la relacion toxica esta casi asegurada a lo largo de nuestra
existencia. Asi que, una vez mas, me reafirmo en la necesidad e

importancia de tener un diagnostico cuanto antes mejor.

Otra situacion durante la cual Sara se siente muy vulnerable y sin
recursos es el cogueteo o flirteo, relacionado con su falta de comprension las

intenciones del otro.

Vivimos en una sociedad en la que el flirteo, o sea ligar, se nutre de
dobles sentidos, indirectas, sefiales, rodeos... Creo que estaremos de
acuerdo en que por aqui ya empezamos mal. Porque aqui si que no tengo
reparo en decir que yo misma no pillo ni una indirecta y soy literal a
mas no poder. Asi que en el primer paso ya vamos mal. O me dan un

mapa, 0 no llego. Por no hablar el si que es no y viceversa...

Por otro lado, puede darse la situacion de que tengamos una
comunicacion tan directa, que la otra persona eche a correr despavorida.
Porque esto tampoco gusta y, ademas, ser directa parece que no es
sexy. Eso de ser sexy creo que también debe ser un tipo de mascara
social, pero de las que se usa mas, o con mas facilidad, en el mundo

“neurotipico” (curioso, ¢eh?).

Lo que me aterra en este punto de una posible relacion, es la parte de
no comprender las intenciones del otro. Esto me da panico. Y si esto se
mezcla con la necesidad de encajar a toda costa con nuestro entorno, el

resultado puede ser muy peligroso...
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Segun diversos estudios, el camuflaje 0 enmascaramiento se usa como
una herramienta para enmascarar dificultades sociales en contextos
neurotipicos. También dicen que las mujeres camuflan sus sintomas con mas

éxito que los hombres. Al respecto, Sara dice:

Durante estos meses he descubierto conceptos como el camuflaje
autista o la méascara social. “lo que debia, pero no queria ser” o “el
esfuerzo para comportarme de la manera correcta”. Algo que he venido
haciendo toda mi vida y darme cuenta ha sido de las cosas que mas me
han afectado. Porque de alguna manera, sin darme cuenta. se habia
convertido en mi modus vivendi 0 en mi mayor recurso de

supervivencia frente a una sociedad dificil de encajar.

Quitarme la mascara no siempre es facil. Tanto por tener que cambiar
mi manera de “actuar” en sitios donde tengo muy interiorizado mi papel
enmascarado para encajar y, asi, cumplir con todos los canones de
comportamiento posibles. Asi como por el simple hecho de que ni
siquiera me doy cuenta en algunos entornos hasta que llego a casa y lo
analizo...

Tenia tan interiorizado el tener que encajar a toda costa, que me habia
Ilegado a engafiar a mi misma creyendo que me gustaban cosas que, en
realidad, no me gustan ni me hacen feliz. Y me atreveria a decir que

mas bien me agotan y me hacen sentir mal.

Antes de tener el diagndstico de TEA, y durante el proceso de obtencién
del mismo, solia tener una sensacion extrafia de que nadie me conocia
de verdad. Sé que es “normal” 0 “comtn” que todos nos comportemos
de manera distinta en un entorno u otro. Pero a lo que yo me refiero es

a ser una persona distinta. A tener un papel totalmente estudiado (de
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manera inconsciente seguramente) para cada sitio. Esto cansa mucho.

Es agotador.

Sara comenta como la palabra autista, si habla de su diagnostico, la
define de alguna manera; habla de autismo como una condicion inseparable

de ella, como parte de si misma.

Para empezar, y para no crear confusion, a mi me gusta que me llamen
por mi nombre, que es Sara (nombre de origen hebreo que significa
princesa... Qué cosas!). Pero si tengo que elegir un término para hablar
de mi condicion, elijo autista... la condicion de autista conforma mi
persona, junto a muchas otras cosas, pero no me define como

totalidad...

Cuando cuento mi condicion, y mi diagnostico, suelo ver cierta cara de
susto con la palabra AUTISTA o AUTISMO. Siento que a la otra
persona le da reparo, incluso miedo, decir estas palabras. Como si me
fueran a ofender. Entiendo que esto ocurre por el mal uso que se ha
hecho demasiadas veces; utilizdndose de manera peyorativa. Y adn

ahora se sigue usando como insulto...

Hay mucho trabajo todavia en visibilizar la amplitud del espectro del

autismo y en devolverle su significado al término autista. ..

¢Qué hago yo? Creo que hablar de todo esto con mucha naturalidad,;
usar los términos con los que yo me siento comoda e identificada y
explicar las cosas a quien quiera escuchar (a quien no quiere escuchar,

no gasto ni media cuchara en ello)...

Soy consciente de que hay un poco de conflicto en cuanto a términos y
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no quiero alimentarlo, al contrario, quiero invitar a que siempre se
pregunte a las personas que estamos en el espectro, o a sus familiares,

con qué término nos sentimos méas comodos. Asi de facil.

Es cierto que he ido adquiriendo herramientas para sobrevivir, claro,
pero lo que necesito ahora es saber quién soy y necesito herramientas

para vivir de una manera mas sana. ..

Una de las respuestas méas habituales cuando le cuento mi diagndstico
a alguien es un “pues no lo pareces” 0 “no lo hubiera dicho nunca” o

“,ta? Imposible”.

Si es cierto que me molestan otras cosas como por ejemplo que alguien
crea que lo estoy diciendo en broma. Eso me parece un insulto hacia mi

personay mis valores.

oye... pues tienen razon... no lo parezco porque lo SOY, lo TENGO y
lo VIVO. Porque SOY autista, porque TENGO un diagndstico de
CEA (prefiero cambiar la palabra trastorno por condicion, me sienta

mejor) y VIVO en el espectro autista.

Y esto es tan sélo una parte de mi. Porque ante todo soy Sara, soy mujer,

soy madre y tantas otras cosas.

Por otro lado, el autismo no se cura porque No es una enfermedad, es
una condicién (aqui mi decisién en cambiar la palabra trastorno por
condicion) con la que se nace y se vive toda la vida. Asi que una vez

mas lo repito: #soyautista.

puedo decir que el autismo no se cura, pero saberlo si que me ha curado
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dentro.

Figura 8. Posteo de Sara en redes sociales (2)

EL NO SE CURA
PERO SABERLO ME HA
CURADO UN POCO EL
DOLOR QUE SENTIA.

H#soy

MUJERYAUTISTA.COM

Fuente: mujeryautista.com
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2.2 Caro

Caro es Argentina, tiene 30 afios. Es ilustradora, tatuadora y artista.
Recientemente comenzd su emprendimiento en la tienda on line “soy elefante
violeta”. Vive sola y no hace referencia a tener pareja (en los videos que
comparte solo se ve a su perrita, Frida). Fue diagnosticada, al igual que Sara,
en periodo pospandemia, a los 28 afios. Su relato consiste en distintos posteos
en formato video que realiza en Instagram. La informacion es mas breve que
la proporcionada por Sara en sus extensos escritos, pero suficiente como para

armar un relato sobre su historia de vida.

Cuando Caro hace referencia a su infancia comenta que siempre habia
sido distinta a los demas nifios y nifias; la consideraban rara, era tildada de
caprichosa y no tenia amigos, lo cual le costaba. “Cuando iba a la primaria,
mi mama me ponia el objetivo de hacer un amiguito por dia. Eso era un

problema”.

Respecto de esa época, describe su dificultad para comprender y
expresar sus propios sentimientos y pensamientos, y agrega que los otros
(familia, maestros, profesionales), al no entenderla, referian a sus conductas
como caprichos. “Era tildada de caprichosa. Pero con el tiempo descubri que
eran cosas que no me gustaban y me tildaba, decia no a todo, gritaba, pero no

podia decir qué me pasaba.”

En relacién con su paso por la educacion formal (primaria y
secundaria), no manifiesta buenos recuerdos, comenta situaciones de bullying
sufridas en su paso por la primaria, sobre todo de sus comparieros, maestros
que solo se fijaban en su supuesta mala conducta; y habla de haber padecido
mucha ansiedad. Por otro lado, comenta que académicamente no le iba mal,
no tenia problemas. “Todo el periodo del colegio (primaria e inclusive
secundaria) no me gusto. Era demasiado el sacrificio y no valia la pena. En

cuanto lo académico, no tenia problemas”.
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En la secundaria se incrementa su deseo de pertenecer a un grupo,
pero también la incomprension de ciertas convenciones sociales propias de
los adolescentes. Aqui, hace referencia a sus intentos de encajar copiando a

sus compaferos.

En la secundaria, para evitar estar sola, aparecio el “masking

descontrolado”.

No entendia por qué se juntaban a la salida del colegio, en la esquina,
para hablar. ¢si eran las 12 y yo tenia hambre, por que quedarse

hablando en vez de ir a comer?

En cuanto a las amistades, comenta que tiene amigos, pocos, pero muy
amigos, que son quienes, de adolescente, eran los que le oficiaban de

traductores de situaciones sociales.

En su conducta no se destacaba solo el capricho, también comenta que
ya en esa época sentia mucha ansiedad, cierta hipersensibilidad a olores y
texturas; refiere que solia moverse mucho, que entendia todo de manera muy
literal y no entendia la maldad de otras personas, pero que no sabia qué era lo

que le pasaba, hasta que lleg6 el diagnostico.

Caro no habl6 hasta los 3 afios, y cuando lo hizo, segun sus palabras,
“pasé de 0 a 100”. Esto le trajo problemas con sus comparieros en el colegio

porque se burlaban de su lenguaje de adulto.

Comenta que la mama habia consultado al pediatra con la inquietud
de que ella no hablaba y que podria ser autista. Esa situacion fue minimizada
por el profesional con la afirmacion de que “No puede ser autista porque se

comunica”.
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Antes de recibir el diagndstico, recibié otros, erroneos, que
desembocaron en distintos tratamientos para la ansiedad y el insomnio.
Recibirlo supuso para ella un doble proceso. Por un lado, el personal, el

autodiagnostico; por el otro, la confirmacién médica.

un dia en una reunién familiar comente que no entendia metaforas ni
chistes y mis familiares (unos tios) me dijeron que no podia ser, que era
una mentira, una pose. Me enojé mucho y enseguida me puse a
investigar. En Google busqué ¢Por qué no entiendo metaforas? Y lo que
aparecio fue toda una carilla donde decia por todos lados autismo. A
partir de ahi, por la magia de Tik- Tok me empezaron a llegar videos y
me senti identificada, cuando vi los hashtags todos eran @autismo,

@neurodiverso, @autista, @neurodivergente.

decidi ir al psicélogo, en principio a mi psicologa no le dije nada a ver
si saltaba y salt6... me derivo a una psiquiatra y avalo el diagnostico,
pero me mando a evaluar con el ADOS-2, con el que se terminé de

confirmar.

Caro siente que el diagndstico le cambié la vida, para ella fue
liberador. Le dio sentido a todo lo que le pasaba, a sus sintomas, a sus
dificultades. Pero se enfrentd a la mirada y la critica de los demas. Sobre esto,

sefala:

Lo peor de ser diagnosticada de adulta es salir del closet y decirles a las
otras personas por sus comentarios. Me decian cosas como: “esta loca,
no los sos 0 no pareces”. Entonces entraba en la duda y me enganchaba

con eso del sindrome del impostor.

Pero también sefiala el lado positivo:
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Siempre senti que era diferente, que habia algo que no me cerraba, que
estaba rota. La gente decia que era rara. Cambiaron muchas cosas, entre
ellas descubri que el miedo que tenia, por ejemplo, a los truenos, era
hipersensibilidad. Que los movimientos constantes de manos, o caminar
por la casa todo el tiempo son estereotipias o stimming y que me ayudan
a regular mi excesiva ansiedad en ese momento. Cuando entendi esto
pude buscar distintas ayudas para prevenir 0 minimizar esas
situaciones, ayudas. Encontré mi manada, hice amigos como yo, Sunny

y Lyan.

Decidio contar su experiencia, su dia a dia en Instagram, como forma

de visibilizar el tema del autismo, con el nombre @soyelefantevioleta.

Capitulo 5. Analisis de los datos

1. Introduccion

En este capitulo intentaremos analizar y discutir lo que se dijo y se
dice desde la academia sobre el autismo, para avanzar luego sobre el analisis
documental a fin de dar cuenta del androcentrismo que prima en ella en
relacién con el TEA y mujer. En primer lugar, se tomaran dos textos
considerados fundamentales por ser los primeros que describen y caracterizan
al autismo como un cuadro propio de la infancia. En segundo término,
consideraremos dos de las teorias que intentan explicar el origen del cuadro:
la de sistematizacion-empatizacion y la del cerebro extremo masculino.
Finalmente, se avanza sobre los documentos referidos a las dos
clasificaciones internacionales vigentes, el Manual diagndstico y estadistico

de enfermedades (DSM) y la CIE, en su décima primera edicion.
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Trastornos autistas del contacto afectivo, de Leo Kanner (1943), y
Psicopatia autistica, de Hans Asperger (1952), sientan las bases para las
ulteriores clasificaciones y la caracterizacion del cuadro y dejan vislumbrar
como se va configurando el discurso androcentrista que lo rodea. En el
analisis de estos textos no puede quedar afuera el entendimiento del contexto
en el cual fueron escritos, de lo contrario se caeria en la liviandad de analizar
acontecimientos pasados con pardmetros actuales. No obstante esta
aclaracion, como se observaréa en el analisis de las teorias mencionadas, estas

mantienen su base androcentrista.

2. Analizando en clave género a Leo Kanner y Hans Asperger

2.1 Leo Kanner: trastornos autistas del contacto afectivo

El primer texto que se analizé fue “Autistic disturbances of affective
contact”, de Leo Kanner (1943). Leo Kanner nacio Klekotow, en
Galitzia, Imperio Austrohtingaro (hoy Ucrania). Estudio en la Universidad de
Berlinen 1913 y finaliz6 en 1921, tras una pausa impuesta por la Primera
Guerra Mundial. En 1924 emigré a los Estados Unidos, donde ocupd una
plaza en el Hospital Estatal de Yakton County, en Dakota del Sur. En 1930
fue convocado por Adolf Meyer y Edward Park para desarrollar el servicio de
Psiquiatria Infantil del Hospital Johns Hopkins de Baltimore, del cual paso a
ser uno de los fundadores.

Su primer libro, Child Psychiatry (editado en castellano
como Psiquiatria infantil), fue uno de los primeros textos psiquiatricos

especializados en las problematicas de la infancia.
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Es oportuno mencionar que dicho trabajo, traducido al espafiol como
“Trastornos autistas del contacto afectivo”, se menciona como una de las
bases en las que se fundan los modernos estudios del autismo. Cuando Leo
Kanner escribe este articulo, hacia ya 19 afios que vivia en Estados Unidos,
por lo que se justifica que el texto esté escrito en inglés y no en aleman, su
lengua materna. Asimismo, no es menor destacar el hecho de que el texto
apareciera hacia el final de la Segunda Guerra Mundial, en un Estados Unidos
que pronto entraria en un periodo de auge econémico. Este auge se basaba
principalmente en la construccion de edificios y automoviles y en la industria
armamentista, y beneficio a cierto sector de la poblacion norteamericana, que
fue el que pudo acceder a mejores servicios en general, entre ellos el de salud.
En su mayoria se trataba de personas de clase media, blancas, muchas de las
cuales dejaran la costa este para emigrar al Sun Belt. Estas regiones eran
objeto en ese momento de una industrializacion gradual, en particular gracias
al desarrollo del aire acondicionado, que permitia el trabajo en las fabricas.
La industria armamentista, la aeronautica, la extraccion de petroleo y la
agroindustria son otras que también comenzaban a avanzar en estas regiones.
Las mujeres de clase media se integran a las fuerzas de trabajo industrial, lo
cual da lugar a un conflicto con el sistema de valores tradicional. Las clases
medias blancas son las grandes ganadoras, no solo porque son las que trabajan
en los sectores y regiones en expansion, sino también porgue son las que se

benefician de los programas federales (Baripedia, s.f.).

Volviendo al andlisis del texto, podriamos decir que este contexto
sociopolitico puede justificar el hecho de que hayan sido estas familias las

que llegaron a la consulta, como destaca Kanner en el siguiente parrafo:

Existe otro denominador comdn muy interesante en los antecedentes de
estos nifios. Todos procedian de familias muy inteligentes. Cuatro
padres son psiquiatras; uno un abogado brillante; otro farmacéutico y

graduado en una escuela de Derecho, esta empleado en la Oficina de
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Patentes del Gobierno; hay ademas un botéanico, un profesor de
silvicultura, un publicista graduado en Derecho que ha estudiado en tres
universidades, un ingeniero de minas, y un préspero hombre de
negocios. Nueve de las once madres son graduadas universitarias; de
las dos que solo tienen bachiller superior, una es secretaria de un
laboratorio patoldgico, y la otra llevé un despacho de reservas de
entradas de teatro en Nueva York, antes de casarse. Entre las otras habia
una periodista independiente, una médica, una psicéloga, una
enfermera y, la madre de Frederick fue sucesivamente, agente de
compras, directora de estudios de secretariado en una escuela para
chicas y profesora de Historia. Entre los abuelos y parientes hay muchos
médicos, cientificos, escritores, periodistas, estudiosos de arte. Todas
las familias excepto tres, estan resefiadas bien en Who is Who in
América, bien en America men science, o0 en ambas. Dos de los nifios
son judios, los otros son todos de ascendencia anglosajona. Tres son
hijos “Gnicos”, cinco son los primogeénitos de dos, uno es el mayor de
tres, otro es el menor de dos y otro el menor de tres. (Kanner, 1943, pp.
38-39)

Kanner hace referencia a 11 casos (ocho varones y tres mujeres de
entre 3 y 11 afios). Luego de la descripcion de cada uno de ellos, el autor

sefala:

Los once nifios (ocho nifios y tres nifias) cuyos historiales han sido
brevemente presentados, ofrecen, como era de esperar, diferencias
individuales en el grado del trastorno, en la manifestacion de los rasgos
especificos, en el entorno familiar, y en su evolucién en el curso de los
afos. [...] Pero incluso una rapida revision del material hace inevitable
que surjan una serie de caracteristicas comunes esenciales. (Kanner,
1943, pp. 241-242).
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Es de destacar que Kanner, desde el inicio de la descripcion del
cuadro, si bien hace referencia a “diferencias individuales”, no se interroga
respecto de posibles diferencias de género; por ejemplo, es llamativo que las
nifias que llegaron a su consulta tuvieran 7, 8 y 11 afios respectivamente y, en

cambio, la edad de los nifios oscilaba entre los 2, 4 y 6 afios (Tabla E).

Tabla E. Resumen de los 11 casos iniciales de Leo Kanner

Nombre Edad al Fecha (afio) Edad
momento de de primera consulta en 1943
la consulta
1 Alfred 3aybém 1935 11la
2 Eliane 7a 1939 11la
3 John 2ay4dm 1940 5a
4  Richard 3ay3m 1941 5a
5 Paul 5a 1941 7a
6  Herbert 3ay2m 1941 5a
7 Barbara 8ay3m 1942 9a
8 Virginia 11a 1942 12 a
9 Frederick 6a 1942 7a
10 Charles 4ay6m 1943 4aém
11  Donald S5aylm 1943 5a
Dorothy 7a 1941 9a

Fuente: Elaboracidn propia.
Nota: Se resaltan en color los casos referentes a nifias. Se incorpora a Dorothy,
que no es incluida entre los 11 seleccionados para el estudio.
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Otro dato llamativo que surge del texto, cuando describe el caso de
Herbert (3 afios y 2 meses), es la referencia que Kanner hace a Dorothy, de 7

afios, hermana mayor de Herbert; al respecto escribe:

la mayor, Dorothy, nacida en 1934, después de 36 horas de parto,
parecia despierta y sensible de pequefia y decia muchas palabras a los
18 meses, pero al final del segundo afio no mostr6 mucho progreso en
sus relaciones de juego o en los contactos con otras personas. Queria
que la dejasen sola, danzaba en circulos, emitia extrafios sonidos con la
boca, e ignoraba completamente a las personas, excepto a su madre a la
que se agarraba “con miedo y agitacion generalizada” (Su padre la
odiaba de forma evidente). Su lenguaje era muy pobre y carecia por
completo de expresion de ideas. Tenia dificultades con los pronombres,
y repetia “ta” y “yo” en vez de usarlos para las personas apropiadas.
Primero se decia que era débil mental, luego esquizofrénica, pero tras
la separacion de los padres, (los nifios quedaron con la madre),
“floreci6”. En la actualidad va a la escuela, donde avanza a buen ritmo,
habla bien, tiene un C.l. (Cociente Intelectual) de 108 y —aunque
sensible y moderadamente aprensiva— se interesa por la gente y se lleva
razonablemente bien con ella... (Kanner, 1943, p. 232).

La descripcién que se hace de Dorothy guarda similitudes respecto de
la de los otros casos, sin embargo, el de esta nifia fue desestimado ya que
Kanner considero6 que su evolucion no habia sido como la de los demas: “tras

la separacion de los padres, florecio”.

A lo largo de todo el texto —de un valor innegable como primera
descripcion conocida del autismo, que hasta el dia de hoy se mantiene casi
sin diferencias—, se marca la base de una mirada centrada en el modelo
masculino y, aunque en algun momento indica que efectivamente son ocho

nifios y tres nifias (Tabla E), deja afuera del analisis un cuarto posible caso
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femenino, cuya favorable evolucion es sugerida por cierta estabilidad

emocional en la familia al producirse la separacion de los padres.

Un topico que destaco es el uso de los términos “nifio”- “nifios” en la
version en espafiol y “children” en la version en inglés, que es una palabra
recurrentemente utilizada a lo largo del texto. Al respecto, se observa que la
palabra en inglés para nifio es child y los sustantivos mas utilizados son kid y
boy. Kid, boy and child (plural children) son sindbnimos para decir "nifios o
chicos", pero se utilizan en diferentes contextos. En inglés, la utilizacién de
la palabra "kids" con el significado de "nifios"” (nifias y nifios) es informal. Se
utiliza de manera coloquial sobre todo al hablar. Child (plural "children™) es
nifio(s) (incluye nifios y nifias). Se utiliza al hablar y al escribir con un tono
mas formal que "kids". Boy/boys también significa "nifio™ pero solo se utiliza
para denominar a los "nifios" (varones). Para las nifias se utiliza la palabra
"girl". Por tanto, si se habla de un grupo de boys and girls se utilizaria la
palabra children en forma genérica, siendo este genérico el masculino. La

misma situacion ocurre en la traduccion al espafiol.

Este término, “children”, aparece consistentemente en todo el texto

analizado. Transcribimos aqui algunos ejemplos:

“there have come to our attention a number of children whose
condition” (p. 217).

“... Since none of the children of this group...” (p. 217)

“... some of the children have indeed been diagnosed...” (p. 248)

El uso que hace el autor de esta palabra hace referencia a un grupo de
infantes, sin discriminar el género. Lo mismo sucede en la descripcion de los

€asos cuyas protagonistas son nifias.

Por otro lado, si contabilizamos la cantidad de veces que en el texto

aparece los términos nifios/nifios/chico/chicos en relacion a su contraparte
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femenina, se puede observar que los términos de referencia masculina son de
uso més frecuente, siendo la suma de ellos 126 sobre 8 de referencia femenina
(Tabla F).

Tabla F. Frecuencia de uso de los términos nifio/nifos/chico/chicos vs.

su contraparte femenina.

Referencia masculina nino nifos chico chicos
126
47 67 6 6
Referencia femenina nina ninas chica chicas
8
2 2 2 2

Hoy sabemos que la subrogacién de la mujer al varén es una de las
claves del sistema patriarcal y que esto también se puede observar en los
textos cientificos. Aqui, podriamos decir que el uso del término “los nifios”
es equiparable a “los hombres”, como dice Pardo Fernandez, en el sentido del
uso del masculino generalizador exponente del sexismo cientifico y de la
cultura patriarcal que encubre realidades femeninas de importancia y

distorsiona la realidad historica (Pardo Fernandez, 1992).

Al abordar el analisis de los casos cuyas protagonistas son nifias
(Barbara, Virginia y Eliane), se observa que todas fueron llevadas a consulta

a edades superiores que los nifios, esto es, que mientras por los nifios se
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consultd entre los 2 y los 6 afios, las nifias fueron llevadas a consulta entre los

7'y 11 afios.

Cuando se observa el motivo de consulta, no hay una diferencia entre
nifios y nifas, es decir que las familias consultan o son derivadas por el
posible retraso mental, dificultades en el desarrollo o sospecha de sordera en

alguno de sus hijos o hijas (Tabla G).

Tabla G. Casos segin nombre y motivo de derivacion
Namors Wt e ctsion,cneiteopreoagaion

Donald No especificado. Se describen las caracteristicas que presenta.

Frederick Derivado por conducta adaptativa en el entorno social.
Conductas tanto agresivas como de retraimiento.

Richard  Derivado por sospecha de sordera ya que no hablaba ni
respondia a las preguntas.

Paul Derivado para una evaluacion psicométrica por sospecha de
un déficit intelectual severo.

Barbara  No especificado. Se describen las caracteristicas que presenta.

Virginia  Derivada con diagndsticos varios: retraso mental, sordera,
anormalidad congénita, anormalidad de la personalidad.

Herbert  Derivado por retraso mental severo.

Alfred Su madre consulta por observar una marcada tendencia hacia
el desarrollo de un interés especial, el cual domina
completamente las actividades diarias del nifio.

Charles  Su madre consulta porque no se puede comunicar con el nifio.

John Su padre consulta por la dificultad en la alimentacién y por la
lentitud en el desarrollo del nifio.

Eliane Los padres consultan por observar en el nifio un desarrollo

anormal.
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Fuente: Elaboracion propia.

Segun Kanner, todos los nifios del grupo habian mostrado su extrema
soledad desde el nacimiento, eran capaces de establecer y mantener una
excelente, intencionada e “inteligente” relacion con los objetos, se mostraban
ansiosa y tensamente impenetrables respecto de la gente, y todas sus
actividades y expresiones estaban gobernadas, rigida y consistentemente, por
el poderoso deseo de soledad e igualdad.

Por otro lado, es llamativo que Kanner se interrogara respecto de las
“caracteristicas comunes”, que generaliza a la mayoria masculina, y no

respecto de la diferencia entre nifios y nifias.

2.2 Hans Asperger: “Los psicopatas autisticos”

En 1943, el psiquiatra aleman Hans Asperger publica un articulo
denominado “Los psicOpatas autisticos en la infancia”, donde identifica a un
grupo de cuatro nifios, todos varones, con caracteristicas similares a las

descritas por Kanner con respecto a sus pacientes.

Hans Asperger nacié en Viena el 18 de febrero de 1906, estudio
Medicina en la Universidad de Viena y realizO practicas en el Hospital
Infantil Universitario de Viena. Se gradué como doctor en Medicina en 1931
y lleg6 a ser director del Departamento de Educacion Especial en la Clinica
Infantil Universitaria de Viena en 1932. Se unio al Frente Patridtico austriaco,

de ideologia austrofascista, el 10 de mayo de 1934.

Durante la Segunda Guerra Mundial fue oficial médico, y sirvid en la
ocupacion de Croacia por parte de las potencias del Eje. Hacia el final de la
guerra, Asperger abrié una escuela para nifios que fue destruida por un
bombardeo, circunstancia en la cual se perdié gran parte de sus primeras

investigaciones. Su definicion de psicopatia autista resulté béasicamente
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idéntica a la publicada con anterioridad por la psiquiatra rusa Grunya
Sukhareva en 1925.42

En 1966, en su libro Pedagogia curativa (Asperger, 1966), incorpora
el texto “Los psicdpatas autisticos”, donde hace una descripcion detallada del
cuadro y de la terapéutica a seguir que son, en lineas generales, los que se
aplican en la actualidad. Mas alla de esto, llama la atencion la referencia que
hace respecto de su carécter hereditario. Asperger informa respecto de ciertas
caracteristicas de padres y otros familiares ascendientes de los nifios
evaluados, lo siguiente: “hemos podido comprobar entre los ascendientes
rasgos psicopaticos emparentados”, “con frecuencia rasgos autisticos
aislados...”, “en otros, el cuadro sintomatico completo...” (p. 385). También

dice:

En la mayoria de los casos el padre, si es él quien ha transmitido a su
hijo los rasgos psicopéticos, ejerce una profesion de tipo intelectual [...]
con cierta frecuencia encontramos entre tales nifios a vastagos de

familias de famosos sabios y artistas (pp. 385-386).

Aungue actualmente se considera el caracter hereditario y genérico
del TEA, Asperger plantea dos cuestiones: la herencia genética que viene por
via paterna y el alto grado de inteligencia de estos nifios y sus padres. Con el
correr de la historia, el cuadro por el descripto pasa a llamarse sindrome de
Asperger, que se distingue del autismo de Kanner por el alto nivel intelectual

Yy su presentacion en nifios varones. Esto tuvo y tiene aun, a pesar del cambio

42 Como sefialamos en el capitulo anterior, Grunya Efimovna Sukhareva, judia y ucraniana,
publico un primer articulo 1925 con una detallada descripcion de los rasgos autistas en un
grupo de niflos y en 1926 lo volvié a publicar en la revista alemana Monatsschrift fiir
Psychiatrie und Neurologie, una de las escasas publicaciones periddicas de la época
especializadas en salud mental y trastornos neurales. De esta forma se anticipd mas de quince
afos a los trabajos de Hans Asperger y Leo Kanner, considerados los descubridores
del autismo. Sula Wolff, en 1996, hizo una introduccion a la traduccion al inglés del articulo
original de Sukhareva, donde sugirié que Hans Asperger deberia haber conocido el articulo
de la médica kievita pero no lo cita y no hay una evidencia clara de que asi fuera (Alonzo,
2017).
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de nombre (el sindrome de Asperger sale de las clasificaciones y queda

incluido en el TEA), un impacto fuerte a nivel social y familiar.

Asperger también hace referencia al sexo y dice: “nos encontramos
con laasombrosa realidad de que se trata casi exclusivamente de muchachos”.
Refuerza entonces ante la comunidad cientifica un modelo masculino como
el ideal de autismo; de esta forma queda asentada para la historia la
presentacion masculina del cuadro y, aunque no deja afuera a las mujeres, al
respecto dice: “Hemos tropezado desde luego con perturbaciones de contacto
también en muchachas, que por alguno de sus rasgos recordaban a los
psicOpatas autisticos”, y continda: “con nuestras propias enfermas no se nos
ha eshozado hasta la fecha ni un solo cuadro completo”. Finalmente, afirma

que se trata de un cuadro hereditario vinculado al sexo (masculino) (p. 387).

El texto de Asperger se presenta como un documento increiblemente
valioso a la hora de pensar como se constituye el autismo exclusivamente en
hombres. No solo establece la masculinizacion del cuadro, sino que justifica
desde una teoria androcentrista este hecho —que fue sostenido durante
décadas— afirmando lo siguiente: “El psicdpata autistico es una variante

extrema del caracter masculino, de la inteligencia varonil” (p. 387).

Cuando compara la sociedad alemana con la estadounidense, hace
referencia a los cambios sociales devenidos a partir de la lucha feminista
respecto de la igualdad de derechos, en lo que se apoya para afirmar y/o
justificar la mayor cantidad de mujeres con autismo en ese pais. En tal sentido,
podemos considerar muy interesante y significativa la siguiente observacion
que hace Asperger respecto de la evolucion de los casos de autismo en

Estados Unidos:

no solamente hay alli mucho mayor nimero de mujeres autisticas, sino
que el mismo cuadro sintomatico se encuentra con todas sus

particularidades y casi con la misma frecuencia entre muchachas que
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entre muchachos. Nos parece que este hecho cuadra con la realidad de
la vida norteamericana, tal como se manifiesta en otros aspectos. En los
Estados Unidos de Norteamérica se han desarrollado muchisimo més
que entre nosotros, que parecemos ya amenazados del mismo mal,
ciertos aspectos de la civilizacidbn moderna que acarrea la hipertrofia
del intelecto y la simultdnea depauperacion de las funciones del instinto,
de suerte que se opera una pérdida del equilibrio entre ambas esferas
vitales. Ello se manifiesta sobre todo en la transformacion de la psique
femenina... En el sentido de la masculinizacién de la mujer, cosa que
puede comprobarse en numerosas particularidades de la vida publica
americana. La hiper intelectualizacion y la consiguiente pérdida del
instinto, que corren parejas, llaman naturalmente mucho maés la
atencion en la mujer, puesto que la fuerza de la psique femenina
radicaba antafio sobre todo en el instinto, en el sano sentir, en oposicion
al varén... (Qué tiene de extrafio, pues, que ese desarrollo, que en
Norteamérica ha traido la igualdad de derechos de la mujer en mayor
medida que entre nosotros, se pague el precio de las modalidades
psicopéticas masculinas se den a su vez en mucha mayor intensidad y

frecuencia que antes entre la poblacion femenina? (p. 388)

Con estas estas fuertes palabras, atravesadas por los prejuicios que
primaban en la época respecto de las mujeres y sus derechos, convierte la
visién del vardn en la Unica posible y establece una serie de paradigmas de
estudio y analisis de la realidad que se mantendrian durante décadas, que
ademas incluyen los sesgos raciales, de clase y de edad del sector dominante

de la sociedad.

3. Analisis en clave de género de las teorias de sistematizacion-

empatizacion y del cerebro extremo masculino
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De los casi 100 afos que lleva la academia en el estudio del autismo,
recién a partir de mediados de la década de los 80, en un intento de dar cuenta
del origen del cuadro, se elaboraron distintas teorias que de una forma u otra
explican y justifican el origen del actualmente Illamado TEA. De todas esas
teorias mencionadas brevemente en el capitulo anterior, Ilaman
poderosamente la atencion dos: la teoria de sistematizacion- empatizacion y
la teoria del cerebro extremo masculino, desarrolladas por el psicologo

britdnico Simon Baron-Cohen.

En este punto, es necesario observar que Baron-Cohen no es el
primero en mencionar la existencia de un cerebro extremo masculino. Ya en
1966, en su libro Pedagogia curativa, Hans Asperger dice: “El psicOpata
autistico es una variante extrema del caracter masculino, de la inteligencia
varonil” (p. 387). Baron-Cohen, en 1997 y sin hacer referencia al aporte de
Asperger, propone la teoria del cerebro extremo masculino, que segun él es
una extension de la teoria de empatizacion-sistematizacion. Para ello se apoya
en las diferencias entre el cerebro del hombre y el de la mujer encontradas en
el area de la neurologia (Gil Verona, 2003; Baron-Cohen, 2005; Parra Gémez,
2009). Al respecto, algunos estudios muestran que el cerebro masculino es,
en promedio, mas grande que el femenino. Por otro lado, hay regiones del
cerebro que, también en promedio, son mas pequefias en los hombres que en
las mujeres (como el cingulo anterior, la circunvolucion temporal superior, el
cortex prefrontal y el tallamo) y, por el contrario, otras que, en promedio, son
mas grandes en los hombres que en las mujeres (incluida la amigdala, el
cerebelo, el tamafio/peso general del cerebro y la circunferencia de la cabeza)
(Baron-Cohen et al., 2005).

Tomando estos hallazgos, Baron-Cohen (2005) postula una nueva
teoria, que afirma que el cerebro femenino y el masculino estan “cableados”
de forma distinta. A partir de alli, concluye que esto daria como resultado
caracteristicas de funcionamiento distintivas para cada sexo. Segln esta

teoria, el cerebro femenino estd predominantemente cableado para la
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empatia,*® y el masculino estd predominantemente cableado para la
sistematizacion* (Baron-Cohen, 2009). A esta teoria se la conoce como teoria
de la empatizacion-sistematizacion y plantea que, en funcién de una
estructura y configuracion cerebral distintiva para cada sexo, se pueden ver

cinco “tipos de cerebro":

Tipo E (E> S): individuos cuya empatia es méas fuerte que su

sistematizacion;

Tipo S (S> E): individuos cuya sistematizacion es mas fuerte que su

empatia;

Tipo B (S = E): individuos cuya empatia es tan buena (o tan mala)

como su sistematizacion (B significa “equilibrado”);

Tipo extremo E (E S): individuos cuya empatia esta por encima del

promedio, pero que se ven desafiados a la hora de sistematizar;

Tipo extremo S (S E): individuos cuya sistematizacion esta por
encima del promedio, pero quienes son desafiados cuando se trata de empatia.

El modelo E-S predice que mas mujeres tienen un cerebro de tipo E 'y

mas hombres tienen un cerebro de tipo S. Asi, segln esta teoria, al cerebro

43 Empatizar es el impulso para identificar las emociones y pensamientos de otra persona, y
responder a estos con una emocion apropiada. El empatizador intuitivamente descubre como
se siente la gente, y como tratar a las personas con cuidado y sensibilidad (Baron-Cohen,
2005).

4 La sistematizacion es el impulso para analizar y explorar un sistema para extraer las reglas
subyacentes que gobiernan su comportamiento, y el impulso para construir sistemas. El
sistematizador descubre intuitivamente como funcionan las cosas, o cudles son las reglas
subyacentes que controlan un sistema. Los sistemas pueden ser tan variados como un
estanque, un vehiculo, una computadora, una planta, un catdlogo de biblioteca, un
instrumento musical, una ecuaciéon matematica, o incluso una unidad del ejército. Todos
operan con entradas y entregan salidas, usando reglas (Baron-Cohen, 2005).
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tipo E se lo denomina cerebro femenino, y al cerebro tipo S, cerebro

masculino.

Es interesante observar en esta teoria cdmo el sexo bioldgico es un
fuerte predictor del tipo de cerebro en la poblacién general. Pero ademas,
sostiene el papel social de cada sexo, biolégicamente heredado segun la
configuracién especifica de empatizar o sistematizar. Estas diferencias en el
cerebro femenino y masculino, segun Baron-Cohen, justifican las elecciones
que hacen cada persona segun su sexo: de juguetes, de juegos, de tipos de
interaccion y de trabajos, etc. De esta forma, las mujeres, al tener un cerebro
tipo “E”, estdn mas inclinadas a la empatia, de nifias eligen mas
frecuentemente mufiecas para representar temas sociales y emocionales y
responden en la edad adulta con mas empatia a la angustia de otras personas,
mostrando mayor preocupacion. Son mejores para decodificar la
comunicacion no verbal, captar sutiles matices del tono de voz o expresion
facial, o juzgar el tono de una persona o personaje. En cuanto al manejo de la
agresion, las mujeres se tienden a mostrar mas "indirectas” (o agresion
"relacional”, encubierta). Esto incluye cosas como chismes, exclusion y
observaciones malévolas. Los hombres, por el contrario, tienden a mostrar la
agresion en forma mucho maés "directa” (empujar, golpear, etc.). De nifios
eligen autos y juguetes de construccion, juegan a empujarse y correr.
Profesiones como las ligadas con la matematica, la fisica y la ingenieria, que
requieren alta sistematizacion, también son en gran medida disciplinas
elegidas por los hombres (Baron-Cohen, 2005, 2009). Es interesante observar
codmo este rasgo biologista que atraviesa todo el modelo médico determinaria
lo que somos, elegimos, valoramos, como nos relacionamos, etc. Por otro
lado, esta teoria es un claro ejemplo de como la academia, al servicio del

MMH, legitima modelos patriarcales de género.

Aln hoy, para el MMH, la biologia es destino. De hecho, tal es la
influencia del biologismo respecto del autismo que, partiendo de la teoria

sobre las diferencias entre el cerebro de los hombres y el de las mujeres,
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distintos autores, como Baron-Cohen (2011), Lai (2015), Ruggieri (2016),
Evans (2022), como forma de justificar o de dar cuenta de las caracteristicas
de las personas con TEA (Baron-Cohen, 2009) y por qué es mas comun en
hombres, dan un paso mas alla de la teoria de la empatizacidn-sistematizacion
y postulan que las personas con autismo (hombres y mujeres) poseen un
cerebro con un funcionamiento masculino extremo. Nace asi la teoria del
cerebro extremo masculino, con la cual se sigue sosteniendo el modelo
androcentrico que generaliza los parametros masculinos a las mujeres con

autismo y contribuye asi a perpetuar el sesgo masculino en el TEA.

Pero ¢qué sucede cuando las nifias no encajan en estos parametros?
Como se indico en el capitulo anterior, algunas investigaciones dan cuenta de
las caracteristicas de las mujeres con TEA,; en ellas se describen
particularidades muy distintas a la de sus pares varones. Apoyados en la teoria
ampliamente aceptada de que el cerebro femenino estd sutilmente mas
desarrollado en areas que corresponden a comportamientos sociales y en la
linea de justificar por qué las mujeres son diagnosticadas con autismo con
menor frecuencia que los hombres, en los ultimos afios, desde la academia
surge el concepto de camuflaje social. Aunque esta no constituye una teoria
sobre el origen del autismo, se hace necesario incluir una breve reflexion al

respecto.

El término describe el uso de estrategias para compensar y enmascarar
las caracteristicas autistas durante las interacciones sociales. Lai, Lombardo,
Auyeung y Baron-Cohen (2015), entre otros investigadores, argumentan que
una de las posibles razones por las que las mujeres con TEA no son detectadas
por las familias, los maestros o la atencion primaria para activar una
evaluacion (Lai et al., 2015) puede ser su mayor tendencia a camuflar o
enmascarar las dificultades en la interaccion social y en la comunicacion. Asi,
queda del lado de la mujer o nifia la responsabilidad de la no deteccion de su

cuadro. En este punto, es importante destacar que el término “camuflaje” es
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incorporado en el DSM V TR al momento de dar una justificacion respecto

de la posible causa de la no deteccion oportuna de las mujeres y nifias TEA.

4. Analisis de las clasificaciones

Con el fin de analizar si el cuadro de TEA (a pesar de los cambios de
denominacion realizados a lo largo de los afios en las diferentes versiones de
las clasificaciones internacionales) se constituye desde una mirada
androcentrista, realizamos un primer analisis considerando los siguientes
items: clasificacion, afio de publicacidn, organismo, denominacion del cuadro

(Tabla H), criterios diagndsticos (Tablas 3 a 11 en Anexo 1).

La relacion denominacion-descripcion del cuadro (caracterizacion)
permite observar como fue evolucionando el actualmente denominado TEA,
desde la reaccion esquizofrénica tipo infantil de 1952 al trastorno del espectro
autista del 2014 hasta la fecha (Tabla H). Si bien el cambio en la
denominacion, a lo largo de las distintas versiones de las clasificaciones,
evidencia un avance en el conocimiento, plantea cierta dificultad al momento

utilizar una terminologia Unica respecto del trastorno.
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Tabla H. Organizacion segun afos de publicacion y clasificacion

Afo Organismo Clasificacion

1952

1968

1980

1987

1994

1995

2002

2013

2018

2022

APA

APA

APA

APA

APA

OMS

APA

APA

OMS

APA

DSM |

DSM lI

DSM 111

DSM 1I-R

DSM IV

CIEX

DSM IV TR

DSM V

CIE XI

DSMV TR

Fuente: Elaboraciéon propia.

avanzar en el

analisis de

Categoria

Ninguna

Ninguna
Trastorno del
desarrollo
Trastorno
generalizado
del desarrollo
Trastorno
generalizado
del desarrollo
Trastorno del
desarrollo
psicoldgico
Trastorno
generalizado
del desarrollo

Trastorno del

neurodesarrollo

Trastorno del

neurodesarrollo

Trastorno del

neurodesarrollo

Denominacion

Reaccion esquizofrénica, de tipo
infantil

Esquizofrenia, de tipo infantil

Autismo infantil
Trastorno autista
Trastorno autista
Trastorno de Asperger
Autismo infantil
Autismo atipico
Sindrome de Asperger
Trastorno autista
Trastorno de Asperger
Trastorno del espectro autista

Trastorno del espectro autista

Trastorno de espectro autista

las distintas versiones de las

clasificaciones, veremos que estas aportan escasa referencia con respecto al

sexo y al género y presentan un claro sesgo androcentrista en relacion con la

prevalencia (Tabla I).
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Tabla I. Referencia al sexo, género y prevalencia de acuerdo con las

distintas clasificaciones

Clasificacion Referencia al sexo

CIE-10 Autismo infantil: el trastorno predomina en los
chicos con una frecuencia tres a cuatro veces
superior a la que se presenta en las chicas.

CIE-10 Sindrome de Asperger: El trastorno se presenta con
preferencia en varones (en proporcién aproximada de
8al).

CIE-11 No hace referencia al sexo.

DSM 111

El trastorno es aproximadamente tres veces mas
comun en nifios que en nifias.

DSM IV Trastorno autista: se presenta en los varones con una
frecuencia cuatro a cinco veces mayor que en las
mujeres.

DSM IV Sin embargo, las mujeres autistas son mas propensas
a experimentar un retraso mental méas grave.

DSM IV Parece ser méas frecuente en varones.

DSM V Diversos factores culturales socioeconémicos pueden

afectar a la edad del reconocimiento o del
diagndstico; por ejemplo, en Estados Unidos pueden
producirse diagndsticos tardios o infradiagnosticos
del trastorno del espectro autista entre los nifios
afroamericanos.

DSM V El TEA se diagnostica cuatro veces mas
frecuentemente en el sexo masculino.
DSM V En las muestras clinicas, las nifias tienden a tener

mas probabilidades de presentar mas discapacidad
intelectual acompanante, lo que sugiere que en ellas,
aunque no presenten deterioro intelectual
acompariante o retrasos del lenguaje, el trastorno
podria no reconocerse, quizas por ser mas sutil la
manifestacion de las dificultades sociales y de
comunicacion.

Clasificacion Referencia al género

DSM 11 No hay

DSM IV No hay

DSM V Las deficiencias para desarrollar, mantener y

entender las relaciones se deberian valorar segun la
normalidad para la edad, el género y la cultura.

Clasificacion Prevalencia
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DSM 111

Tres veces mas comun en nifios que
en nifas.

DSM IV

Tasas de trastorno autista de 2-5 casos
por cada 10.000 individuos.

Trastorno de Asperger: limitada
informacidn disponible acerca de la
prevalencia, pero parece ser mas
frecuente en varones.

DSM V

En los ultimos afios, las frecuencias
descritas para el TEA en Estados
Unidos y otros paises han llegado a
cerca del 1% de la poblacion, con
estimaciones parecidas en las
muestras infantiles y de adultos.

CIE-10 No informa

CIE-11 No informa

Fuente: Elaboracion propia.

Como se sefial6 en apartados anteriores, tanto la CIE (OMS) como el
DSM (APA) se definen como sistemas de clasificacion legitimados
oficialmente. Esto implica que al menos una de estas clasificaciones —si no
ambas—, son internacionalmente utilizadas por los profesionales de la salud,
pero de distintos modos. Al momento de encarar el analisis, esta distincion
no pasé desapercibida, dado que los usos de cada clasificacion hicieron a la
diferencia en torno a avanzar en la discusion sobre si el cuadro de TEA se

constituye o no desde una mirada androcentrista.

En tanto la CIE permite la conversion de los términos diagndsticos y
de otros problemas de salud, de palabras a c6digos alfanuméricos que facilitan
su almacenamiento y posterior recuperacion parael analisis de la
informacidn, se erige como un sistema de categorias que permite registrar,
analizar, interpretar y comparar los datos de mortalidad y morbilidad en
diferentes paises y épocas. EI DSM, por otro lado, es utilizado para el
diagnostico de los trastornos de salud mental, tanto en adultos como en nifios,
y es una fuente de consulta constante por parte de los profesionales al

momento de realizar el diagndstico de TEA. En tal sentido, podria decirse que
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el DSM establece el modelo patrén por el cual se va a adjudicar a una persona
0 a un grupo de personas los patrones tipicos de presentacion y evolucion del
trastorno a lo largo de la vida, y dado que dicho diagndstico —hasta el
momento— depende casi exclusivamente de la conducta observable, es una
herramienta crucial en tanto establece los parametros, a partir de la
descripcion de signos y sintomas, que orientaran la mirada del profesional
que realizard dicho diagnostico. En este punto, es importante aclarar que para
el autismo (TEA), el DSM no solo incluye la “descripcion/caracterizacion”
del cuadro, sino que ademas establece distintos “criterios” que en alguna
medida deben estar presentes para poder adjudicarle a una persona el
diagndstico de TEA.

Teniendo presente esta distincién entre “criterios a cumplir” y
descripcion del cuadro, se avanza en el analisis de los criterios diagnosticos

para observar si son 0 no expresados desde pardametros masculinos.

En las versiones 1 (1952) y 2 (1968) del DSM, el autismo no era
considerado aln un cuadro de la infancia (ver Tabla 3, sobre criterios
diagnosticos del DSM | y 1l para la esquizofrenia de tipo infantil, en Anexo
1) sino, como ya se dijo, un sintoma de la esquizofrenia en adultos, por lo que
no seran consideradas para el analisis propuesto. Es a partir de los cambios
en la nomenclatura que progresivamente el autismo, a través de la
delimitacién del cuadro, va tomando su posiciobn como una entidad
nosolégica especifica. Asi es que en 1980 (DSM IlI), es oficialmente
considerado como propio de la infancia. Con la denominacién de autismo
infantil incluye seis criterios, los cuales debian estar presentes en su totalidad
para el diagnostico (ver Tabla 4, sobre criterios diagnosticos del DSM |11 para

el autismo infantil, en Anexo 1).

A partir de 1987, en el DSM 111-R, es incorporado a la condicion de
“trastorno” como “trastorno del desarrollo”. Este concepto, “trastorno”, que

es Gtil para mostrar la singularidad de los problemas mentales, no es
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habitualmente utilizado por la terminologia propia de los problemas médicos
de etiologia y fisiopatologia conocida total o parcialmente (DSM 111-R, 1992)
Yy, aunque en esta instancia carece de un significado conceptual, evidencia el
esfuerzo del MMH por constituir al autismo como una patologia propia de la
infancia y ponerla asi dentro de la drbita del control del MMH. En él se
establecen tres grandes criterios a tener en cuenta, cada uno de los cuales
brinda mayor especificidad y formalidad académica, aunque aun muy
general. Asi, se establece que el profesional debe observar la presencia de 16
criterios en tres areas, y que por lo menos deben estar presentes ocho (ver
Tabla 5, sobre criterios diagnosticos del DSM I11-R para el trastorno autista,
en Anexo 1).

En los afios 1994 y 2000, aparecen respectivamente el DSM 1V y
DSM IV-TR. Sin modificaciones sustanciales entre ambas versiones,
suponen otro nuevo cambio al reemplazar “Trastorno del desarrollo” por
“Trastorno generalizado del desarrollo” como denominacién genérica para
englobar cinco subtipos entre los cuales colocan al trastorno autista y al
trastorno de Asperger (ver criterios diagnésticos del DSM IV para trastorno
autista en la Tabla 6 y para trastorno de Asperger en la Tabla 7, en Anexo 1).
Por otro lado, los 16 criterios para el trastorno autista del DSM 111 fueron
reducidos a seis. De esta forma, el diagndstico paso a ser menos restringido,
lo que constituye la repercusion mas importante de esta revision del DSM, el

incremento en el diagnostico de autismo.

Finalmente, en los afios 2013 y 2022, aparecen respectivamente el
DSM V y DSM V-TR. En ellos se considera que el trastorno autista, el
trastorno de Asperger y el trastorno generalizado del desarrollo representan
un unico continuo de deficiencias, que van de leves a graves en los dos
dominios de la comunicacion social y comportamientos/intereses repetitivos
restrictivos, y se los engloba bajo la denominacion de TEA (ver Tabla 8, sobre
criterios diagndsticos del DSM V para el TEA, en Anexo 1). Por otro lado, se

aconseja especificar si el trastorno del espectro autista esta asociado con otro
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trastorno del neurodesarrollo, mental o del comportamiento. Con la intencion
de mejorar la sensibilidad y especificidad de los criterios diagndsticos, en la
version de 2022 se amplian los especificadores (ver Tabla 9, sobre

especificadores segun gravedad y tipo de ayuda, en Anexo 1).

En relacién con el autismo, en la CIE 10 aparece en 1999 como
trastorno generalizado del desarrollo, dentro del cual se engloban el autismo
infantil; autismo atipico y sindrome de Asperger (ver Tabla 10, sobre
Criterios diagnosticos de la CIE 10 para el trastorno generalizado del

desarrollo, en Anexo 1).

La descripcion que aparece no difiere de la que figura en el DSM para
los mismos cuadros. A partir de la nueva version de la CIE (CIE 11), cambia
la nomenclatura de trastorno generalizado del desarrollo por trastorno del
espectro autista, aunando criterios con el DSM V (ver Tabla 11, sobre
criterios diagnosticos para el trastorno del espectro autista segin la CIE 11,
en Anexo 1).

Del andlisis de los criterios a partir de cuya presencia 0 ausencia se
determina o no un diagndstico de TEA, se observa que no hay referencia en

ellos respecto de cémo podrian pensarse desde el hombre o la mujer.

Por otro lado, a partir de los “criterios a cumplir” (Tabla J), no es
viable afirmar, en este punto, que el cuadro de autismo se constituye desde
una mirada androcentrista. Entonces podriamos decir que la responsabilidad
de reproducir el sesgo androcéntrico recae sobre el profesional que realice el

diagnostico.
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Tabla J. Criterios diagndsticos por sexo y/o género

Clasificacion Denominacion Criterios diagnosticos
Sexo Género
DSM 111 Autismo infantil No especifica No especifica
DSM IR Trastorno autista No especifica No especifica
DSM IV Trastorno autista No especifica No especifica
Trastorno de Asperger ~ No especifica No especifica
DSM IV TR  Trastorno autista No especifica No especifica
Trastorno de Asperger ~ No especifica No especifica
DSM V Trastorno del espectro No especifica No especifica
autista
DSM V TR  Trastorno del espectro No especifica No especifica
autista
CIE X Autismo de la nifiez No especifica No especifica
Autismo atipico No especifica No especifica
Sindrome de Asperger ~ No especifica No especifica
CIE XI Trastorno del espectro No especifica No especifica

autista

Fuente: Elaboracion propia.

Cuando se analizan cuestiones relacionadas con la descripcion del
cuadro, desde el DSM Il al DSM V se observa que, en funciéon de mantener
cierta objetividad, el lenguaje utilizado invariablemente hace referencia a “el
nifio” 0 “los nifios” (genéricamente para referirse a nifios y nifias), 1o que,
unido a la prevalencia informada —que en cada una de las versiones sigue el
mismo patron—, determina la consideracién androcentrista de establecer bajo

parametros masculinos las caracteristicas del cuadro (Tabla K).
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Tabla K. Referencia androcéntrica en el uso exclusivo del vocablo

nifo/nifios en el texto del DSM

Clasificacion Uso de la palabra nifio/nifios

DSM 11l e “los padres a menudo sospechan que el
nifio...” (p. 87)

e “amedida que los nifios crecen...” (p.
87)

e “pueden involucrarse pasivamente en
otros juegos de nifios o juegos fisicos
como correr con otros nifios...” (p. 87)

e ‘el nifio puede gritar cuando se cambia
su lugar en la mesa...” (p. 88)

e ‘el nifio puede estar muy interesado en
los botones...” (p. 88)

DSM IR e “Laexpresiony la gravedad de estos
deterioros varia notablemente de un nifio
a otro” (p. 39)

e “Los padres a menudo sospechan de sus
hijos...” (p. 40)

e ... el nifio puede vincularse
mecanicamente...” (p. 40)

e “El grado de vinculacién de algunos
nifos... (p. 40)

e “... el nifio reconoce a su madre...” (p.
40)

e “...amedida que el nifio crece...” (p.
40)

e “Algunos de los nifios menos
afectados...” (p. 40)

e ‘... personas familiarizadas con las
experiencias anteriores del nifo...” (p.
40)

e “Por ejemplo, un nifio con este tipo de
trastorno...” (p. 41)

e “En los niflos mas pequefios...” (p. 41)

e “Por ejemplo, el nifio puede protestar...”
(p. 41)

e “En los nifios mayores puede
observarse...” (p. 41)

e “El nifio puede mostrarse muy
habilidoso...” (p. 41)

e “El nifio puede estar exclusivamente
muy interesado...” (p. 41)
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“En los nifios mayores las tareas
relacionadas con la memoria...” (p. 41)
“En general, cuanto mas pequefio es el
nino...” (p. 41)

“... amenos que las personas que han
cuidado al nifio...” (p. 42)

“Los padres de los hijos tnicos...” (p.
42)

“... hasta que el nifio se compara con...”

(p. 42)

“... a partir de que el nifio experimenta
una...” (p. 42)

“Algunos nifios pueden mejorar...” (p.
42)

“Eventualmente una minoria de los nifios
puede...” (p. 43)

“Muchos niflos permanecen con su
incapacidad...” (p. 43)

“Muchos de los nifios con crisis...” (p.
43)

“en los nifios menos afectados...” (p. 43)

DSM IV

Trastorno autista

Cambian la forma de expresar la
referencia a la persona con autismo
utilizando conjuntamente: “los sujetos’
o “el sujeto” o “los nifios” o “‘el nifio”

2

el nifio puede haberse desarrollado... (p.
70)

Los sujetos de mas edad pueden... (p.
70)

“... con frecuencia los sujetos tienen...”

(p. 70)

“el sujeto tiene sumamente afectada
la...” (p. 70)
“Los sujetos que sufren este trastorno...”

(p. 70)
“En los sujetos que hablan se observa...”

(p. 70)

“Estos sujetos también tienden...” (p.
70)

“Los sujetos con trastorno autista...” (p.
70)

“por ejemplo un niflo pequefio puede
experimentar...” (p. 70)

“Estos sujetos experimentan una
preocupacion persistente...” (p. 71)

“La persona puede estar intensamente
vinculada...” (p. 71)
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“... después de que el nifio ha adquirido
5 a 10 palabras...” (p. 71)

“El 75% de los nifios con trastorno
autista sufre retraso...” (p. 71)

“En muchos nifios pequefios cabe
observar...” (p. 72)

“... los padres pueden estar inicialmente
preocupados ante la posibilidad de que
su hijo sea sordo...” (p. 72)

“los nifios autistas pueden tratar a los
adultos...” (p. 72)

“A lo largo del desarrollo, el nifio
puede...” (p. 72)

“el nifo tiende a tratar a otras personas
de modo desusado...” (p. 72)

“En los sujetos de mas edad se
observan...” (p. 72)

“... los padres explican que se preocupan
por el nifio desde el nacimiento...”(p.
72)

“En una minoria de los casos el nifio
puede haberse desarrollado...” (p. 72)
“En nifnos en edad escolar y en
adolescentes son frecuentes...” (p. 72)

“Algunos sujetos se deterioran...” (p.
72)

Trastorno de Asperger

“deterioro claramente significativo
social, laboral o de otras areas
importantes de la actividad del
individuo” (p. 79)

“En la vida adulta los sujetos con este
trastorno...” (p. 80)

DSM IV TR

Sin variantes

DSM V

“los nifios pequefios, en quienes a
menudo hay una falta de juego
social...” (p. 61)

“Las personas sin deterioro cognitivo o
del lenguaje...” (p. 61)

“las personas con trastornos
intelectuales o del lenguaje...” (p. 61)
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“Los déficits verbales y no verbales en
la comunicacion social tienen diversas
manifestaciones, segun la edad, el nivel
intelectual y la capacidad linguistica del
individuo...” (p. 61)

“Muchas personas tienen deficiencias en
el lenguaje...” (p. 61)

“por ejemplo, en nifios pequefios con
poca o ninguna iniciacion a la
interaccion...” (p. 61)

“En nifios mayores y adultos sin
impedimentos intelectuales o retrasos en
el lenguaje...” (p. 61)

“Las personas pueden aprender algunos
gestos funcionales...” (p. 62)

“Estas dificultades son particularmente
evidentes en los nifios pequenos...” (p.
62)

“Las personas mayores pueden tener
dificultades para comprender...” (p. 62)
“las conductas perturbadoras/desafiantes
SoNn mas comunes en nifios y
adolescentes...” (p. 62)

Fuente: Elaboracion propia.

Desde 1980, con el DSM I, al 2002 con el DSM IV TR, no se hace

mencion a las diferencias de sexo y género en relacion con las causas y la

expresion de las condiciones médicas que se establecen para el autismo. Por

otro lado, es notable observar como una constante que en todas las versiones

del DSM la mencion que se hace es respecto de las tasas de incidencia y

prevalencia, que mantiene la proporcién de 4/5 nifios por cada nifia. Algunos

ejemplos de ello se transcriben a continuacion:

“Diferentes trabajos sitlan las tasas de incidencia en la proporcion 2:1

a 5:1. Hay muchos estudios sobre el trastorno autista que proponen

razones entre 3:1 a4:1” (DSM I R, p. 46)
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“El trastorno se presenta en los varones con una frecuencia cuatro a

cinco veces mayor que en las mujeres...” (DSM IV p. 72)

Respecto del trastorno de Asperger, el DSM 1V dice: “Es limitada la
informacién disponible, pero parece ser mas frecuente en varones” (p.
80)

Puntualizando en la prevalencia, dado que los datos sobre las tasas en
la comunidad son limitados, esta caracteristica se observa en muestras
clinicas relevantes. Al respecto, hay que considerar que los datos volcados en
el DSM se obtienen de estudios epidemioldgicos, provenientes, en gran parte
—Ccomo ya se mencion6 en apartados anteriores—, de paises desarrollados y
con una clara referencia a las areas geogréficas o grupos sociales. Los
resultados, con un claro sesgo, son incluidos y generalizados en las secciones

sobre la prevalencia de cada version del DSM.

“En los ultimos afios, las frecuencias descritas para el trastorno del

espectro autista en Estados Unidos y otros paises...” (DSM V, p. 55)

“El trastorno del espectro autista se diagnostica cuatro veces mas
frecuentemente en el sexo masculino que en el femenino...” (DSM V,
p. 57).

De esta forma se reproduce el sesgo masculino, al darles consistencia
a los sesgos que reproducen las investigaciones y los investigadores. No
obstante, en la quinta revision se empieza a mostrar preocupacion respecto de
la prevalencia y por el impacto de la cultura, el racismo y la discriminacion
en el diagndstico. En este sentido, se comienza a reconocer que, para el TEA,
la prevalencia puede verse afectada por un diagnéstico erréneo, tardio o
insuficiente en relacién con nifios de diversos origenes étnicos-raciales

socialmente oprimidos, por un lado, y por otro, al reconocimiento insuficiente
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del trastorno en mujeres y nifias, practica que tiende a perpetuar la
invisibilidad de las nifias y mujeres con TEA. “A nivel mundial, la proporcion
hombre: mujer en muestras epidemioldgicas bien determinadas parece ser de
3:1, con preocupaciones sobre el reconocimiento insuficiente del trastorno del

espectro autista en mujeres y ninas” (DSM V TR, p. 63).

Es ademas una constante la escasa mencion que se hace respecto de
las caracteristicas que presenta la mujer con autismo. En efecto, en la
descripcion del cuadro son notables dos cuestiones: la primera de ellas se
refiere a la mencion relativa al peor nivel intelectual de las mujeres con
autismo en relacién con sus pares hombres, y la segunda, a las escasas
referencias a las caracteristicas del autismo en nifias. Concretamente, dice:
“El perfil de las habilidades cognoscitivas suele ser irregular, cualquiera que
sea el nivel general de inteligencia (por ejemplo, una nifia de 4 afios con el
trastorno autista puede ser capaz de leer, esto es, presentar hiperlexia)” (DSM
IV, p. 71). “Sin embargo, las mujeres autistas son mas propensas a

experimentar un retraso mental mas grave” (DSM 1V, p. 72).

Las personas gque han desarrollado estrategias de compensacion para
algunos desafios sociales aun luchan en situaciones novedosas 0 sin
apoyo Yy sufren el esfuerzo y la ansiedad de calcular conscientemente lo
que es socialmente intuitivo para la mayoria de las personas. Este
comportamiento puede contribuir a una menor determinacion del
trastorno del espectro autista en estos individuos, quizas especialmente
en mujeres adultas. (DSM V TR, p. 62)

La mencién mas extensa encontrada sobre las caracteristicas de las
mujeres con TEA se encuentraen el DSM V TR (2022). En él, en un principio
se sostiene la referencia al autismo en nifias en forma negativa, como en las
versiones anteriores (“peor nivel intelectual”, “retraso mental grave”, “retraso

en el lenguaje”). Esto podria pensarse como un sesgo dado que, desde los
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inicios de la descripcion del trastorno en el DSM, se reporta que
aproximadamente el 71% (DSM IV, p. 71) de los nifios presentan
discapacidad intelectual, por lo que habria otro porcentaje sin discapacidad
intelectual o retrasos o falta de lenguaje. Al respecto, es dificil pensar que
“todas” las nifias con TEA entren en ese 71%. No obstante, aunque sin datos

de las nifias con TEA, afirman:

En las muestras clinicas, las nifias tienden a tener méas probabilidades
de presentar discapacidad intelectual acompafiante, lo que sugiere que,
en las nifias, sin deterioro intelectual acompafante o retrasos del
lenguaje, el trastorno podria no reconocerse, quizas por ser mas sutil la
manifestacion de las dificultades sociales y de comunicacion. (DSM V,
p.57; DSM V TR, p. 65)

Con esta afirmacion sostienen de alguna manera que las nifias con
TEA, si las hay, son peores que los nifios, aunque finalmente reconocen el
hecho de que las nifias con TEA sin deterioro intelectual existirian, aunque la
justificacién de la falta de reconocimiento recae en cdmo se manifiestan las
dificultades sociales y de comunicacion. Hasta aqui parece que el panorama
va mejorando en el sentido de visibilizar a las nifias con TEA desde el DSM,
donde incluso se arriesga una sucinta descripcién de algunas caracteristicas

que las diferencian de los nifios bajo la misma condicion.

En comparacién con los hombres con trastorno del espectro autista, las
mujeres pueden tener una mejor conversacion reciproca y es mas
probable que compartan intereses, integren el comportamiento verbal y
no verbal y modifiquen su comportamiento segun la situacion, a pesar
de tener dificultades de comprensiéon social similares a las de los
hombres. Intentar ocultar o enmascarar el comportamiento autista (p.
ej., copiando la vestimenta, la voz y los modales de las mujeres

socialmente exitosas) también puede dificultar el diagnostico en
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algunas mujeres. Los comportamientos repetitivos pueden ser un poco
menos evidentes en las mujeres que en los hombres, en promedio, y los
intereses especiales pueden tener un enfoque mas social (p. €j., un
cantante, un actor) o “normativo” (p. €j., los caballos), sin dejar de ser
inusuales en su intensidad. En relacién con la poblacion general, se ha
informado que las tasas de variacion de género aumentan en el trastorno
del espectro autista, con una mayor variacion en las mujeres en

comparacion con los hombres. (DSM V TR, p. 66)

Finalmente, no pasa desapercibida la referencia a que las mujeres con
TEA no serian diagnosticadas, no solo por ser distintas a los varones en
cuanto a comportamientos e intereses, sino ademas porque intentan ocultar o
enmascarar el comportamiento autista. De esta forma, la responsabilidad de

recibir o no un diagndstico recaeria en las propias afectadas.

Al avanzar sobre el analisis de la CIE, como ya se sefialé al inicio del
capitulo, se observa que este solo brinda una descripcion breve del cuadro
alineando la terminologia con el DSM sin incluir informacidn sobre sexo o

género, por lo que queda fuera del analisis en este apartado.

Después de haber analizado ambas clasificaciones, podemos concluir
que el DSM constituye un instrumento que permite sostener y perpetuar en el
TEA el androcentrismo de la academia y de legitimarlo en el MMH, al
recrear, en sus distintas versiones desde 1980 a la fecha, un cuadro armado
bajo el patron masculino, que invisibiliza a la mujer bajo la misma condicion.
No obstante, no se pueden negar los esfuerzos por moverse de ese patron
androcéntrico con la mencién de algunas variaciones en la presentacion del
cuadro en mujeres, aungque termine por recaer en ellas, como hemos visto, la

responsabilidad de no haber sido correctamente diagnosticadas.
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Discusion y conclusiones

Desde 1938, nos ha llamado la atencion un numero de nifios cuya
condicion difiere de manera tan marcada y singular de cualquier otra

conocida hasta el momento... (Leo Kanner, 1943).

Asi empieza uno de los textos mas relevantes en lo que se refiere al
tema del autismo. Esa condicion marcada y singular fue y es motivo de

constante investigacion y produccion, tanto cientifica como académica.

Es un hecho que el autismo ha sido reportado, en los estudios
epidemioldgicos, como mas prevalente en los hombres, desde la serie de
casos iniciales. También es un hecho que, en la Ultima década, a esta
prevalencia masculina se la refiera a un sesgo de género. No obstante,
pareciera que los esfuerzos estan puestos en develar si las tasas mas elevadas
de TEA se deben a diferencias metodoldgicas o a un aumento de la frecuencia
del trastorno, que en dar cuenta de dicho sesgo de género. En otras palabras,
cuando se habla del sesgo de género en los estudios, no se habla de la mujer

con autismo, sino de que hay mas varones bajo ese “trastorno”.

No puede afirmarse que el TEA sea un trastorno que afecta solamente
a nifos, dado que sabemos que hay nifias que lo presentan. Por lo que la
pregunta no radica en si hay mas varones que mujeres, sino si existe un sesgo
de género que hace que la prevalencia se incline a una prevalencia
androcentrada del autismo. Algunos autores (Charman, 2002; Wing y Potter,
2002; Fombonne, 2003; Coo et al., 2008; Alcanud, 2016) explican el aumento
en la prevalencia por diversos factores del orden de lo metodoldgico, como
mejores herramientas para el diagnodstico, mayor divulgacion y conocimiento

de la sintomatologia, pero nada dicen de las causas del sesgo.
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En el presente trabajo sostuvimos que las descripciones y
caracterizaciones que los médicos, psicologos y psiquiatras han hecho del
autismo, es decir, de la informacién que proviene del modelo médico
hegemanico, partieron de un modelo masculino que generd asi un sesgo de
género/sexo en la investigacion y, en consecuencia, un modelo androcéntrico
del autismo, que no considera las posibles diferencias debido al género e
invisibiliza asi a las mujeres con TEA. Entonces, ¢es posible pensar que el

sesgo de género es causa de un modelo médico androcentrista?

En este punto tenemos que reconocer que esta mas que probado que
la biomedicina, que es el modelo actualmente hegemadnico, tiene profundas
raices androcéntricas. Lo que se puso de manifiesto, al hacer un breve

recorrido sobre las caracteristicas mas sobresaliente de la biomedicina.

En el caso del TEA, el androcentrismo se puede observar claramente
a través de la forma de clasificar y caracterizar el cuadro. Esto se hace
evidente cuando establecen los pardmetros para la realizacion del diagnéstico,
constituyendo instrumentos que permiten sostener y perpetuar en el TEA el
androcentrismo de la academia y de legitimarlo en el MMH, al recrear en sus
distintas versiones de las clasificaciones, un cuadro armado bajo el patron

masculino, que invisibiliza a la mujer bajo la misma condicion.

No obstante, no podemos dejar de lado los aportes de la academia,
aquellos que a través de sus investigaciones generan teorias, construyen el
cuadro y que, por supuesto, son los arquitectos y obreros de un modelo
androcéntrico, reflejo de una cultura patriarcal, que tiene sus efectos directos
en las personas sobre las cuales opera etiquetando, clasificando y decidiendo

sobre sus vidas y su calidad de vida, su autonomia, etcétera.

Al respecto entonces, se avanz® sobre esos primeros escritos,
considerados fundantes del autismo, y se observo que, por ser descripciones

de un cuadro nuevo para la época y al tratarse de una muestra pequefia, no
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pretendia mas que la descripcion de los hallazgos. No obstante, llaman la
atencion dos cuestiones. Primero, en Kanner, desde el inicio de la descripcion
del cuadro, si bien hace referencia a “diferencias individuales”, no se
interroga respecto de posibles diferencias por sexo, por ejemplo, es llamativo
que las nifias que llegaban a su consulta tuvieran 7, 8 y 11 afios
respectivamente y, en cambio, la edad de los nifios oscilara entre los 3y los 6
afios. Asimismo, siendo que, en las descripciones, el cuadro en las nifias no
diferia de las caracteristicas descriptas en los varones, él decide adjudicar a

las nifias peor rendimiento en todas las areas.

Finalmente, llama la atencidn el caso de Dorothy (hermana de uno de
los once casos del estudio), cuyo cuadro coincide con las descripciones de los
otros nifios y nifias pero que no es considerada dentro del grupo dado que,
segun Kanner, a partir de la separaciéon de los padres, la nifia “floreci6¢”,
empezd a hablar, comenz6 a tener buen rendimiento escolar, un rendimiento
intelectual dentro de la media (108), y se mostraba sensible y aprehensiva con

las personas y se llevaba moderadamente bien con ellas.

En resumen, aqui tenemos cuatro nifias cuyas caracteristicas
descriptas no difieren de manera sustancial de las realizadas para los nifios,
salvo la mayor edad en que llegan a la consulta pero que, 0 son consideradas
con un rendimiento inferior, o peor, o son descartadas por “florecer”. En
cualquiera de los casos, puede verse gque este patron se repitié y se hizo
extensivo a lo largo de los afios, a través de las clasificaciones y de las teorias.
Y si hacemos un paralelismo con la historia de vida de Caro (sin lenguaje en
edades tempranas, problemas de conducta, berrinches, adquisicion tardia del
lenguaje, buen rendimiento escolar, sensible etc.), encontramos muchos

puntos en comun.

En segundo lugar, los aportes de Asperger contribuyeron en la
direccién de definir al autismo como solo para nifios cuando afirma que, si se

considera el sexo, se trata casi exclusivamente de “muchachos” y que, aunque
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han encontrado “muchachas”, en ellas el cuadro no es completo. También
habla de que “el psicOpata autistico” constituye una variante extrema del
caracter masculino, de la inteligencia varonil. En este punto, hace referencia
a la diferencia entre la inteligencia masculina y la femenina, y distingue que
la abstraccion es propia del hombre, en tanto que la mujer es mas afectiva y
se apoya en los instintos. Por ello afirma que, en el caso de las mujeres que
tienden a la abstraccion, al raciocinio, a lo 16gico, estariamos frente a un tipo
de mujer méas masculinoide. Aqui podemos ver las similitudes con la teoria
de Baron-Cohen de sistematizacién-empatizacion y del cerebro extremo
masculino. En esta instancia, es interesante observar como queda plasmado
el sesgo marcadamente androcéntrico. COmo se comienza describiendo las

caracteristicas y conductas en los nifios, las que son extendidas a las nifias.

Hasta aqui pudimos advertir como la academia construye el cuadro de
autismo exclusivamente en hombres; y no solo lo masculiniza, sino que
justifica desde una teoria androcentrista este hecho que fue sostenido durante
décadas. De esta forma, el pasado marca el inicio de un camino, el cual solo
se fue afianzando con el correr del tiempo, y que fue legitimado ademas por
el MMH, como ya se dijo, a partir de la clasificacion y organizacion de la
informacion como una forma simbolica mediante la cual formula y organiza

la realidad de manera androcéntricamente distintiva.

Una reflexion surge del lenguaje utilizado en todos los textos
analizados, que en forma casi exclusiva hace referencias masculinas. Asi,
bajo el pretexto de la objetividad, lo neutral se presenta como varon, nifios,
sujetos; de este modo, se generaliza un discurso cientifico y académico que
afirma la mirada androcéntrica y, en consecuencia, se deja afuera a las
mujeres. El analisis del lenguaje utilizado, considerado profundamente
androcentrado, no pretendié mas que puntualizar este hecho y llevar a la
reflexion de lo siguiente: si cuando desde la academia, en relacion con el
autismo se habla casi invariablemente de “los nifios”; si los ejemplos se

refieren a actividades, conductas, objetos, juegos que socialmente son
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adjudicados a “los ninos”, si en los estudios epidemioldgicos, las muestras
supuestamente representativas son armadas de acuerdo con el 4 a 1 segun la
prevalencia informada (méas varones que mujeres) y si se dan como validas
teorias que pretenden dotar a todas las mujeres de cerebros extremadamente
masculinos, podemos decir sin temor a equivocarnos que la situacion de la

mujer en el tema del autismo tiene dos variantes.

La primera variante implica que las nifias solo son reconocidas como
autistas si las caracteristicas que presentan son las mismas que las de sus pares
masculinos, pero exacerbadas negativamente. Solo asi son dignas de un
diagndstico oportuno vy, por ende, del acceso a los apoyos y tratamientos
requeridos. Reponemos entonces nuevamente lo que Asperger afirmaba en
relacién con el movimiento feminista de EE.UU. al referirse al mayor nimero

de mujeres con autismo en ese pais.

¢Que tiene de extrafio, pues, que ese desarrollo, que en Norteamérica
ha traido la igualdad de derechos en la mujer en mayor medida que entre
nosotros, se pague el precio de que las modalidades psicopaticas
masculinas se den a su vez con mucha mayor intensidad y frecuencia

que antes en la poblacion femenina? (Asperger, 1966, p. 388)

La segunda variante iria por el actual reconocimiento de que el
autismo en las mujeres tiene una presentacion cualitativamente distinta. Esto
supone un avance sustancial en el estudio de dicha condicion, dado que tal
diferencia es recogida en las Ultimas versiones de las clasificaciones
internacionales. Este reconocimiento se hace oficial al ser avalado, no solo

por la academia, sino por el MMH.

No obstante, mientras que en la primera variante las mujeres con
autismo son reconocidas cuando presentan conductas que coinciden con los

criterios diagndsticos y caracterizacion del cuadro, es decir, en una extension
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de varon; la segunda recoge el “descubrimiento reciente” de que la mujer
“camuflaria” sus sintomas autistas, y utilizaria una especie de “mascara
social” con el objetivo de que las otras personas no vean sus conductas
autistas para, asi, pasar socialmente desapercibidas. Seguidamente, en los
manuales diagndsticos se “advierte” el hecho de que esa seria la causa del no
reconocimiento diagnoéstico de las mujeres con autismo con lenguaje y buen
rendimiento intelectual. ¢Es dable deducir entonces que, a causa de utilizar
esta estrategia de camuflaje social, el autismo en estas mujeres no es
detectado por los responsables de hacer el diagndstico? ¢Estamos frente a
mujeres capaces de mentir para no ser descubiertas, para pasar

desapercibidas?

Con este lenguaje se refleja, no solo el androcentrismo de la ciencia,
sino también la represion de un sistema patriarcal que lleva a la
minusvaloracion, la culpabilizacion y la invisibilizacién de la mujer con

autismo.

El camuflaje es una estrategia adaptativa y de afrontamiento que las
personas autistas pueden emplear para adaptarse a su entorno social, y no es
exclusiva de un sexo. En este punto, recuperando los aportes de Fombonne
(2020) respecto del tema, es importante destacar que el camuflaje no es una
caracteristica intrinseca del autismo; mas bien, es de naturaleza transaccional
y caracteriza un proceso adaptativo persona- ambiente. Por ello deberiamos
ser cuidadosos de no confundir una estrategia de adaptacion con un indicador

de autismo.

A partir de estas dos versiones que da el MMH respecto del autismo
en las mujeres, estamos en condiciones de decir que “no hay un sesgo de
género en el autismo”, sino que mas bien hay “un sesgo de sexo”. Que este
sesgo de sexo es afirmado por teorias, investigaciones, estadisticas
atravesadas por multiples sesgos (en las muestras, en los investigadores, en el

lenguaje usado, etc.) de caracter androcéntrico. Esto da como primer
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resultado la casi exclusion de las mujeres con autismo. A este sesgo de sexo

se le suma la “invisibilizacion del género”.

Es necesario entonces observar que el término “género” no es propio
del modelo médico, sino que mas bien es adoptado por él y para ello necesita
encuadrarlo bajo el tamiz del rasgo biologicista. En funcion de la definicion
resultante, es posible encuadrar tanto al género como al sexo bajo la légica
binaria hombre-mujer. Solo de esta manera el MMH sigue manteniendo el

statu quo androceéntrico.

Ahora bien, teniendo presente que “género” es un término que
proviene del feminismo y que es conceptualizado como elemento
estructurador de un conjunto de relaciones sociales: las relaciones de género,
en tanto estas determinan las interacciones de los seres humanos como
personas sexuadas, son socialmente construidas. De esta forma, siguiendo a
Butler (1999), el género no solo no es la consecuencia directa del sexo, sino
que, por el contrario, posibilita que el género sea una interpretacion maltiple
del sexo. De esta forma, no se habla de “el género” sino de “los géneros”, por
nombrar algunos: lesbiana, gay, transexual, bisexual, polisexual, pansexual,
omnisexual, scoliosexual, demisexual, grisexual, asexual, poliamoroso,
intersexual, agénero, género fluido, bigénero, trigénero, pangénero,
androgino, intergénero, de sexo no ajustado o non conforming, antrosexual,

gueer, entre otros.

Conscientes de dicha complejidad, para poder abordar cuestiones de
género desde el MMH, hay tres caminos posibles: 1) patologizarlos, 2)
homologarlos al sexo bioldgico y asi, desde la l6gica binaria, incluirlos dentro
de las descripciones y criterios diagnosticos, o 3) invisibilizarlos. Tal vez el
cambio se comience a dar cuando se logren realizar mediciones con mas
sensibilidad a las diferencias de sexo y culturay que se logren mejores y mas
detalladas descripciones considerando la diferencias entre nifias y nifios en la

expresion clinica del cuadro.
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Hasta aqui se ha abordado el tema desde la academia, la ciencia y el
MMH. Pero ¢que repercusion tienen el sesgo de sexo y la invisibilizacion del
género en las mujeres con TEA? Este dato solo podemos obtenerlo de las
propias mujeres. Se observa que al respecto ellas tienen mucho que decir y
que el espacio elegido fue el de las redes sociales. Si bien es cierto que el
movimiento social en autismo lleva ya unos afios, podria decirse que a partir
de la pandemia se dio un aumento de la participacion de mujeres en las redes
sociales; mujeres que comienzan a contar sus experiencias personales, por un
lado, y que comienzan a hacer activismo, por el otro. Algunos de estos
testimonios fueron recogidos en las dos historias de vida presentadas.
Conscientes de que con ellas no se agota el tema ni mucho menos, sus
historias nos posibilitan encontrar un punto en comdn sobre como impacté en

estas mujeres el androcentrismo del MMH.

A través de las historias de Sara y Caro se puede ver como impacto el
autismo tanto de manera personal como social. Hablan de su experiencia en
lainfancia, de cdmo fueron consideradas raras, malcriadas, lentas y locas; que
pasaron por varios diagndsticos y tratamientos que no dieron resultado hasta
ser diagnosticadas siendo adultas, después de haber pasado por muchos
diagndsticos y distintas medicaciones que no daban resultado y/o empeoraban
su situacion tanto personal como social. Hablan del maltrato en edad escolar
(en algunos momentos ejercido por los docentes, en otros momentos ejercidos
por sus compafieros), de los trabajos que no podian sostener, de una sensacion
de no encajar, de ideas suicidas; cuentan como son ellas, sus dificultades
sensoriales, su desregulacion conductual, sus estrategias para estar mejor,

hablan de camuflaje y sobre su activismo.

Con relacion al diagnéstico, ellas dicen que, como sociedad, todavia
vemos el autismo como algo negativo, triste y aterrador. Que aun es
profundamente desigual entre nifios y nifias. Pero que, para ellas, contar con
él fue el comienzo de darle sentido a todo lo que les pasaba, a acceder a las

ayudas que necesitaban, a entender que no estaban “rotas”, a encontrar una
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identidad y un sentimiento de pertenencia, de haber encontrado un lugar
dentro de la sociedad y una herramienta de empoderamiento para hablar en

primera persona.

Estas vivencias les posibilitaron empoderarse en el camino al
activismo. ¢Su objetivo en el activismo?: ayudar a aquellas mujeres autistas
que aun no tienen voz y a concientizar a la sociedad sobre qué les sucede a
las personas bajo esa condicién. Defienden el concepto identitario del autismo
afirmandose sobre “soy autista”. Aclaran que es una condicion que las
atraviesa, que no tienen un trastorno que se cura, sino que su cerebro funciona
distinto. También hablan del masking (camuflaje) como una herramienta con
un alto costo de energia y costo emocional, pero que esto lo vivenciaron
después de que un profesional le puso nombre; antes de ello, solo era una
forma de actuar para encajar en un espacio social al que querian pertenecer y
en el que se sentian juzgadas como raras, locas. En este aspecto, se ve cOmo
estan atravesadas por lo que “la ciencia dice de como son ellas”, y por el
discurso del MMH.

Como activistas, hablan de neurodiversidad, de los criterios
diagndsticos hechos para nifios excluyendo a las nifias, como si las mujeres y

las nifias autistas no existieran, y también hablan del subdiagndstico.

En ambos casos se ven dos formas de activismo. Caro hace un
activismo en primera persona, a través de sus videos en Instagram muestra su
dia a dia, sus buenos y malos momentos, sus recursos para enfrentar las
distintas situaciones, cuenta como se siente y qué hace, quiénes son sus
apoyos, sus amistades, su trabajo. Sara, en cambio, a través de su blog, perfil
de Facebook e Instagram, hace un activismo mas formalizado
académicamente hablando. No solo cuenta sus experiencias (pasadas y
presentes) en distintos &mbitos en primera persona, tambien escribe sobre

neurodiversidad, sobre el dia de concientizacion del autismo, del
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subdiagnostico, de derechos, de la multiple discriminacién, habla de

transversalidad.

Podemos concluir que el androcentrismo del MMH no solo subroga a
la mujer a los parametros estipulados para el hombre con autismo, sino que
exacerba en las nifias y mujeres bajo esa condicién la una multiple

discriminacion producto de la transversalidad de varios factores.

Al no recibir el diagnostico en forma oportuna, es decir, en la infancia,
no accedieron a los tratamientos, apoyos y ayudas que necesitaban, por lo que
por sus caracteristicas fueron mas vulnerables a la incomprension tanto en el
ambito familiar como escolar y laboral, al maltrato (de pares, maestros,

familiares, parejas) y la maltiple discriminacion.

En el inicio del presente trabajo tuvimos la intencion de aportar algo
mas de luz al tema del sesgo de género en autismo. Salir de los canones
estipulados tanto por la academia como por la ciencia, de un discurso que con
el tiempo se transformd en repetitivo y hasta estereotipado. Aunque la

respuesta siempre estuvo a la vista, solo habia que darle luz.

Que el MMH es androcentrista no es algo nuevo, pero se debe
reconocer que este modelo médico solo reproduce el androcentrismo
imperante, tanto en la ciencia como en la academia. Modelo androcentrado
que es sostenido desde las practicas diarias, por las personas que lo
conforman. Por tal motivo, si no se cambia de perspectiva, seguiremos viendo
a las mujeres TEA (que es como la mayoria se autonombra) como “la regla
que rompe la norma”, dentro de un modelo que coquetea con la diversidad, el
género y la igualdad pero que esta profundamente enraizado en la cultura

patriarcal y, por ende, androcentrista.

Dos temas fueron un descubrimiento para mi. EI primero es la

produccion academica de personas con autismo, especialmente mujeres. Una
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exponente de ello es Judy Singer, quien, como ya se dijo, acufio el término

“neurodiversidad” como sindnimo de “biodiversidad neurologica”

El segundo tema es el activismo social, un hallazgo interesante que
rompié con un juicio previo respecto de la falta de interés social en las
personas bajo esta condicion. Los aportes desde el ambito académico
propiciaron el inicio del movimiento de Neurodiversidad, que hoy abrazan
tanto personas con TEA como del LTGDH y més. Al interior del movimiento
de la Neurodiversidad, es interesante ver como se empezaron a crear y utilizar
un lenguaje que los distingue, a partir del cual van creando una identidad

propia y algunos van més alla y comienzan a hablar de una “cultura Autista”.

Otro hallazgo relevante respecto del activismo es la division y
diferencias en las luchas y reivindicaciones, que brevemente se expusieron,
entre el movimiento asociativo de familias y el movimiento asociativo de las

personas con TEA.

Escapa al objetivo de esta tesis abordar la complejidad de temas como
los géneros y autismo, identidad y cultura autista, del activismo y de su
vinculacion con el feminismo. Pero si hay mucho que decir. A partir de aqui,
el TEA (autismo) no es mas un tema de investigacion particular sino, por su
extrema complejidad, un “campo de investigacion” que espero que sea de

ahora en mas atractivo para otros investigadores en ciencias sociales.

Para terminar, quisiera darle la palabra a Julia Bascom, mujer autista,
diagnosticada en la adultez, directora ejecutiva de ASAN, en el discurso de
apertura del Evento de Autismo de Naciones Unidas en 2018.

Aqui algunas de sus afirmaciones:*°

4 El texto completo esta disponible en https://bit.ly/3NojcX]
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En todo el planeta, como sociedad contamos historias limitadas sobre
el autismo y las mismas nos traban. Las ideas e historias tienen
consecuencias en el mundo real. Las historias cuentan sobre como el
autismo puede haberse expandido ligeramente en los afios recientes,

pero aun son increiblemente limitadas.

Contamos historias que dicen que ser autista y ser un adulto o ser mujer
es incompatible, que el autismo es irreconciliable con fortalezas o
competencias, que las personas autistas tenemos falta de empatia o
emociones, que las personas autistas somos una carga para nuestras
familias y que dafiamos a quienes estan alrededor nuestro, y por encima
de todo, contamos historias que dicen que las personas autistas no

tenemos voz y somos incapaces.

Contamos historias que dicen unay otra vez, que una vida autista es un
paisaje infernal, inmovilizado y posapocaliptico. Contamos historias
que marcan al autismo y a la felicidad como fundamentalmente

opuestos...

No deberia sorprender, pero las necesidades y luchas de mujeres y
nifias con autismo son muy similares a las necesidades y luchas de las

mujeres y nifias en términos generales.

Necesitamos que nuestras voces sean escuchadas y respetadas.
Necesitamos acceso a la educacién y al trabajo, necesitamos acceso a
los instrumentos que empoderan a todos para ser parte del mundo y
estar a cargo de nuestros destinos. Necesitamos ser remuneradas de
forma equitativa, no estar en empleos segregados y con sueldos por
debajo del minimo. Necesitamos educacion real, no 40 horas a la
semana de modificacion de conducta, no entrenamientos para

conformarnos, no una normalizacion forzada, sino una educacién de
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verdad.

Y quiero dedicarle unos segundos a esto porque es importante. El
objetivo de la terapia mas popular en Estados Unidos es convertir a las
mujeres autistas “indistinguibles de nuestros pares” y estan aquellos

que exportan ese modelo por el mundo.

Pero hoy no me levanté sofiando con ser exactamente como todos los
demés. Hoy me levanté y pensé como tal vez iba hacer para aletear con

mis manos en las Naciones Unidas...

Como mujer autista, sin embargo, mis derechos son menos factibles de
ser tomados seriamente. Como una mujer autista es menos probable que
tenga acceso a una educacion sexual completa, anticoncepcion y
cuidados de salud reproductivos. Es menos probable que sea reconocida

legalmente como una persona y una ciudadana completa.

Es més probable que sea sujeta a esterilizacion eugenésica, incluso hoy
dia. Si tuviera un hijo, necesitara apoyo para ejercer la maternidad, pero
ese apoyo no existiria para mi, debido a las ideas que la gente tiene
sobre mi discapacidad. En muchos lugares, ese hijo podria ser separado

de mi, solamente por mi discapacidad...

La mayor parte de los fondos de investigacion de autismo esta siendo
utilizando en investigacion biomédica, especialmente aquella
investigacion que busca comprender la causa del autismo y su
apuntalamiento  genético. Estas investigaciones se refieren
normalmente como “preventivas”. Y ningun precio es demasiado alto

para garantizar que ningun otro nifio hazca como yo.
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La genética del autismo es compleja, pero todos sabemos que es lo que
sucede después. Lo hemos visto representado en la comunidad con
sindrome de Down. No se me escapa que las mujeres con sindrome de
Down estan muchas veces completamente ausentes de los debates y

temo lo mismo por las mujeres autistas...

Las mujeres con discapacidad intelectual y del desarrollo, incluidas las
nifias y mujeres autistas, estamos sujetas a ataques sexuales en un
porcentaje por encima del 83%. Es imposible hablar de autismo y la
condicion ser mujer sin hablar de la violencia. Las mujeres autistas
estuvieron hablando de eso por décadas. Pero cuando hacemos esas
conversaciones publicas, las personas se alejan, porque es imposible
hablar de la violencia que experimentamos sin hablar de cémo esa
violencia es facilitada en los mismos sistemas que se supone que
deberian atendernos. El condicionamiento conductual de una vida
entera y el entrenamiento en adherencia nos prepara y nos victimiza...

Las mujeres aqui hoy son increibles, y hay muchisimas mas de nosotras.

Estamos en todos lados y estamos haciendo nuestro futuro. No estamos
esperando que el resto del mundo se ponga al dia, pero nos encantaria
si ustedes pudieran venir también. Gracias por juntarnos a todas hoy

aqui. Gracias por escuchar. Vamos a ponernos a trabajar.

Julia Bascom

Futuras lineas de investigacion

Como hemos visto a lo largo de este trabajo, desde principios del siglo

XX, el autismo ha sido objeto de la mirada de investigadores provenientes

principalmente de las areas de la salud y de la educacion, cuyos esfuerzos por

conocer algo mas respecto del autismo estuvieron puestos casi
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exclusivamente en abordajes que van desde la clinica, etiologia, prevalencia,
neurobiologia, genética, estrategias de aprendizaje, inclusion y habilidades
sociales.

En la dltima década, desde esas mismas areas surgio el interes por el
sesgo masculino en la prevalencia del autismo y las caracteristicas del cuadro
tanto en las mujeres como en los hombres. Los hallazgos son complejos y no
siempre se interrelacionan de manera sencilla, aunque sin duda son un valioso

aporte para los agentes de salud, las familias y las personas con autismo.

Sin embargo, trasladando al autismo lo que Xosé Luis Lifares
Barbeito (2003) sefiala respecto de las personas sordas, ni las personas bajo
esta condicion ni su forma de comunicacion y de relacionarse fueron de
interés para antropologos, linglistas, historiadores ni socidlogos hasta
principios del siglo XXI; en el mejor de los casos, han recibido un tratamiento
secundario en la literatura de las ciencias sociales. Asi, su escasa presencia
dej6 en manos de la medicina todo lo relacionado con el autismo como objeto

de estudio.

En el transcurso de la presente investigacion se produjeron algunos
hallazgos cuyo analisis excede los objetivos planteados en este estudio, por
lo que se presenta como necesario sugerirlos como nuevas lineas de
investigacion en ciencias sociales, especialmente para la sociologia y la

antropologia.

Para ello, sugerimos organizar dichas lineas de investigacion por
niveles que permitiran apuntar a varias preguntas de investigacion que de una

manera u otras estan interrelacionadas.

Nivel 1: en relacion con la construccion social de significados

asociados al autismo
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Como plantea Lifiares Barbeito (2003), tras la categoria persona con
discapacidad se esconden realidades que nos muestran un punto de vista
diferente acerca de la condicion del ser humano, que incluyen lo extremas que
pueden ser nuestras capacidades de flexibilidad para adaptarnos
creativamente a las distintas situaciones a las que, como seres sociales, nos

enfrentamos.

Acerca de la discapacidad, todo el mundo sabe lo que falta desde una
perspectiva normativa: el oido, la vision, la inteligencia, el cuerpo. Desde un
modelo social, las limitaciones que se les atribuyen a las PCD no son mas que

barreras sociales que impiden su desarrollo.

Ahora bien, en este nivel de investigacién, un tema interesante surge
del autismo en términos de un diagnostico que las sitia como personas con
discapacidad, una discapacidad que es invisible a simple vista. Aqui surge la
pregunta con respecto a como se configura la representacion social del
autismo en tanto discapacidad invisible; temética que se entrelaza

necesariamente con estigma, inequidad, violencia, identidad y género.

Podria trazarse un paralelismo entre otras discapacidades, identidad,
estigma, inequidad. Pero dos topicos de este conjunto sobresalen a la luz de

la presente investigacion: violencia y género.

Si bien el género es una construccidn psicosocial expresada a través
de comportamientos especificos consistentes con expectativas socioculturales
basadas en el sexo genético de los individuos, una pregunta para hacerse,
respecto de la eleccidn de genero, seria ¢como es el proceso, de qué manera
se da, como se pone en juego el género de las personas con TEA? ¢Difiere
esta eleccion entre hombres y mujeres? Como personas con autismo, ;a qué
estigmas, inequidades y violencias se enfrentan?, ¢son estas diferentes entre
hombres y mujeres TEA? ;COmo estas dindmicas interactuan con otros

marcadores sociales como edad, clase social, etnia, etc.? ;Como es la
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experiencia en relacion con la sociedad de las personas con TEA, y cémo la

sociedad y/o sus distintos actores experimentan, o que vision tienen del TEA?

Nivel 2: en relacion con las précticas

El diagnostico conlleva, en la mayoria de los casos, al desarrollo de
un conjunto de practicas que involucran a distintos actores, debates
comerciales —profesionales, econémicos, de poder, financiamiento de la
investigacion, etc.—. En esta linea, las preguntas rondarian en torno a ¢cuéles
son estas practicas? ¢Qué conflictos plantean los distintos actores, o las
distintas facciones? ¢(Como se da la negociacion? ;Qué pierde y qué gana

cada uno en ella?

Nivel 3: en relacion con el activismo

Las personas con discapacidad se convierten en un colectivo
organizado durante la segunda mitad de la década de los afios 60. Es a partir
de ese momento cuando comienzan a producir un discurso y una vision propia
de la discapacidad que da lugar a un movimiento social critico que denuncia

su realidad oprimida y estigmatizada.

El activismo en el TEA aparece inicialmente con las familias hacia
fines del siglo XX, y desde las propias personas con TEA toma fuerza a
principios del siglo XXI. Aqui es interesante develar cuéles son las luchas y
reivindicaciones de cada grupo y las tensiones que surgen entre grupos

subalternos y de oposicion.

Actualmente esta claro que las personas con TEA adultas se empiezan
a manifestar con su propia voz, esto se ve facilitado por el uso de las redes
sociales, pero ¢es un activismo individual, que de momento esta en la voz de

unos pocos? ¢O estamos ante el nacimiento de un nuevo movimiento social?
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¢son las personas con TEA capaces de gestar una empresa semejante? Lo que

algunas personas con TEA denominan “cultura autista” ;existe realmente?

Relacionado con el activismo resulta interesante ademas ver que

vinculacion se establece entre autismo y feminismo. Desde la pandemia de

COVID-19 en adelante, algunas mujeres diagnosticadas en la vida adulta

comienzan a autodenominarse feministas. Aqui, una pregunta valida rondaria

sobre la cuestion de si estamos frente a un discurso autista en femenino o ante

el surgimiento de un feminismo autista.

La Tabla L da cuenta de una sintesis de las futuras lineas de

investigacién propuestas hasta aqui.

Tabla L. Futuras lineas de investigacion

Nivel

Posibles preguntas de investigacion

Construccion
social de
significados

Practicas

Activismo

(Como es la representacion social del
autismo en tanto discapacidad invisible?

(Cuadl es la eleccion de género de las
personas con TEA? ;Difiere esta eleccion entre
hombres y mujeres?

Como personas con autismo, ja qué
estigmas, inequidades y violencias se enfrentan?,
(son estas diferentes entre hombres y mujeres
TEA? ;Como estas dinamicas interactiian con
otros marcadores sociales como edad, clase social,
etnia, etc.?

(Qué heterogeneidad hay entre las
experiencias sociales asociadas al TEA?

(Quiénes son los distintos actores que
intervienen y cudles son estas practicas que
ejercen?

(Qué conflictos plantean los distintos
actores, o las distintas facciones? ;cémo se da la
negociacion? ;qué pierde y qué gana cada uno?

(Qué luchas y reivindicaciones lleva

adelante cada grupo y qué tensiones surgen entre
grupos subalternos y de oposicién?
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,Se trata de un activismo individual, que de
momento estd en la voz de unos pocos? ;O
estamos ante el nacimiento de un nuevo
movimiento social? ;Son las personas con TEA
capaces de gestar una empresa semejante? Lo que
algunas personas con TEA denominan “cultura
autista” ;es realmente asi?

(Estamos frente a un discurso autista en
femenino o al surgimiento de un feminismo
autista?
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Redes sociales de Mujeres con TEA

Denominacion Redes Contenido Activismo | Pais
personal (Si/No)  (Si/No)

1. Mujeryautista.com Blog, Si Si Espaia
Instagram,
Facebook

2. Fematipica Twitter, No Si Espaia
WordPress

3. Neurodivergente Facebook, No Si Espaia
blog,
Instagram

4. Asperchica Twitter, blog | Si Si Espafia

5. Asper Revolution Twitter, Si Si Espaia
Facebook

6. Autiblog Twitter, No Si Sin especificar
Facebook,
Instagram

7. Aprender a quererme | Blog, Twitter, | No Si Colombia
Facebook

8. El xagutxo solitario YouTube Si No Espafia

9. Bits desde el espectro | Facebook Si Si Espafia

10. Con estilo autista Facebook, Si Si Argentina
Instagram

11. Realidad TEA y Facebook, Si Si Espafia

diversidad Instagram

12. Mi cerebro atipico Facebook, No Si Perti/Colombia
Instagram,
Twitter

13. Neuro awesome Facebook, Si Si Espana

sariel Instagram,
blog

14. Insurgencia Autista | Facebook, No Si Argentina

ONG Instagram

15. Aspermundo Facebook, Si No Espafia
Instagram




A

16. Chicas Asperger Facebook Si No Espaia

17. Maternidad atipica | Facebook Si No Espaia

18. Hablame de las Facebook Si No Espana

mariposas

19. Maestra del espectro | Facebook, Si No Espana
Instagram

20. Soyelefantevioleta | Instagram, Si Si Argentina
Tik-Tok

21. Sunny Lugo Instagram, Si Si Argentina
Facebook

22. El Autismo Informal |Blog, Si St Peru
Facebook

23. Jazz en el espectro | Blog, Si St México
Facebook,
Twitter

24. Neurodivertiletras Blog No Si -

25. No soy un puzzle Wordpress, Si Si Espafia
Facebook

26. Autistara Facebook, Si Si Chile
blog

27. Al otro lado del Facebook No Si -

espejo

28. Autistrad Facebook, Si Si Chile
blog

29. Instagram, No Si Espafia

Raquelmontlorlinares Facebook,
blog

Tabla 2

Diferencias entre nifias y mujeres con TEA respecto de los varones

Diferencia entre mujer y varén con TEA
Mejores habilidades sociales

Imitacion social y enmascaramiento

Mejores habilidades lingisticas

Area de intereses restringidos menos observable

Sintomatologia leve y poco visible
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Menor presencia de conductas estereotipadas
Menos dificultades conductuales

Més adaptabilidad al entorno

Mas interés por el grupo de iguales

Mayor capacidad simbdlica

Sintomatologia diferente

Timidez

Mayor desinhibicion

Sintomatologia tardia

Hipersensibilidad

Mayores dificultades en términos generales
Mayor autonomia

Sintomas positivos especificos de algunas areas del desarrollo

Fuente: Hernandez Layna et al. (2021, p. 26).
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Tabla 3

Criterios diagndsticos del DSM | (1952) y el DSM 11 (1968) para la esquizofrenia de

tipo infantil.

DSM 1 (1952) - Reaccion esquizofrenica, tipo infantil

Contempla el autismo como una forma de esquizofrenia, siguiendo la

linea previa a las aportaciones de Leo Kanner.

DSM 11 (1968) — Esquizofrenia de tipo infantil
Esta categoria se utiliz6 para los sintomas esquizofrénicos que aparecen
antes de la pubertad. Se considera que la enfermedad puede manifestarse por:
comportamiento autista y atipico, fracaso para desarrollar una identidad

separada de la madre, inmadurez y alteraciones del desarrollo.

Estas alteraciones del desarrollo pueden provocar retraso mental, el cual

también debe diagnosticarse.

Fuente: American Psychiatric Association (1968).
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Tabla 4

Criterios diagnosticos del DSM 111 para el autismo infantil (1980).

6 criterios para el diagnostico del autismo infantil

A. Inicio antes de los 30 meses.

B. Déficit generalizado de receptividad hacia a las otras personas (autismo)

C. Déficit importante en el desarrollo del lenguaje

D. Si hay lenguaje, este se caracteriza por patrones peculiares tales como ecolalia
inmediata o retrasada, lenguaje metafdrico e inversion de pronombres.

E. Respuestas extrafias a varios aspectos del entorno; por ejemplo, resistencia a los
cambios, interés peculiar o apego a objetos animados o inanimados.

F. Ausencia de ideas delirantes, alucinaciones, asociaciones laxas e incoherencia

como sucede en la esquizofrenia.

Fuente: American Psychiatric Association (1980).
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Tabla 5

Criterios diagndsticos del DSM 111-R para el trastorno autista (1987).

Por los menos deben estar presentes 8 de los siguientes 16 criterios, de los cuales

deben incluirse por lo menos 2 items de A, uno de B y uno de C.

A. Alteracion cualitativa en la interaccion social reciproca (los ejemplos
entre paréntesis han sido organizados de modo que los listados en primer lugar sean
los que sean mas aplicables a los mas pequefios 0 mas afectados, y los ultimos a los

mayores 0 menos afectados) manifestada por lo siguiente:

1. Marcada falta de conciencia de la existencia de sentimiento en las otras
personas (por ejemplo, trata a la persona como si fuera un objeto o un mueble; no
detecta el malestar en la otra persona; en apariencia no tiene el concepto de la
necesidad de privacidad de los demas).

2. Ausencia o alteracion en la busca de consuelo en los momentos de
angustia (por ejemplo, no busca consuelo cuando esta enfermo, se hace dafio o esta
cansado; busca consuelo de forma estereotipada, por ejemplo, dice: “queso, queso,
queso” cuando algo le duele).

3. Ausencia o alteracion en la imitacion (por ejemplo, no gesticula “adids”:
no coopera en las actividades domeésticas de los padres; imitacion mecéanica de las
acciones de los demas fuera de contexto).

4. Ausencia o alteracion en la imitacion del juego social (por ejemplo, no
participa activamente en juegos simples, prefiere el juego solitario; solo involucra a
los otros nifios en el juego como soporte mecanico).

5. Alteracion importante en la habilidad para hacer amigos entre los
iguales (por ejemplo, falta de interés en hacer amistad con iguales a pesar de tener
aficiones similares; muestra falta de comprension de las normas de interaccion social,

por ejemplo, leer la guia telefonica a comparieros que no les interesa).

B. Alteracidn cualitativa en la comunicacion verbal y no verbal y juego

imaginativo (los items enumerados han sido organizados de modo que los listados en
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primer lugar sean los que sean mas aplicables a los mas pequefios 0 més afectados, y

los ultimos a los mayores o menos afectados) manifestado por lo siguiente:

1. Ausencia de forma de comunicacion, como: balbuceo comunicativo,
expresion facial, gesticulacion, mimica o lenguaje hablado.

2. Comunicacion no verbal marcadamente anormal, como el uso de
contacto visual, expresion facial, gestos para iniciar o modular la interaccion social
(por ejemplo, no anticipa para ser tomado en brazos, se pone rigido cuando se le toma
en brazos, no mira a la persona o sonrie cuando realiza un contacto social, no recibe o
saluda a las visitas, mantiene la mirada perdida en las situaciones sociales)

3. Ausencia de juego simbolico, como imitar actividades de los adultos,
personajes de fantasia o animales; falta de interés en historias sobre acontecimientos
imaginarios.

4. Claras alteraciones en el habla, incluyendo, volumen, tono, acento,
velocidad, ritmo y entonacion (por ejemplo, tono monotono, prosodia interrogativa,
tono agudo).

5. Claras alteraciones en la forma o contenido del lenguaje, incluyendo uso
estereotipado o repetitivo del lenguaje (por ejemplo, ecolalia inmediata o repeticion
mecanica de anuncios de la television); uso del “t0” en lugar del “yo” (por ejemplo,
decir “quieres una galleta” para decir “quiero una galleta”; uso idiosincratico de
palabras o frases (por ejemplo, “montar en el verde” para decir “yo quiero montar en
el columpio”); o frecuentes comentarios irrelevantes (por ejemplo, empezar a hablar
de horarios de trenes durante una conversacion sobre viajes).

6. Clara alteracién en la capacidad para iniciar o mantener una
conversacion con los demas, a pesar de un lenguaje adecuado (por ejemplo, dejarse
llevar por largos mon6logos sobre un tema a pesar de las exclamaciones de los

demas).

C. Claro repertorio restringido de intereses y actividades manifestado por

lo siguiente:
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1. Movimientos corporales estereotipados (por ejemplo, sacudir o retorcer
las manos, dar vueltas, golpear la cabeza, movimientos corporales complejos).

2. Preocupacion persistente por partes de objetos (por ejemplo, olfatear
objetos, palpar reiteradamente la textura de objetos, girar ruedas de coches de
juguete) o apego a objetos inusuales (por ejemplo, insistir en llevar encima un trozo
de cuerda).

3. Manifiesto malestar por cambios en aspectos triviales del entorno (por
ejemplo, cuando se cambia un jarro de su lugar habitual).

4. Insistencia irracional para seguir rutinas de modo muy preciso (por
ejemplo, insistir en que siempre se debe seguir exactamente la misma ruta para ir a la
compra).

5. Manifiesto rango restringido de intereses y preocupacion por un interés
concreto (por ejemplo, interesado en alinear objetos, acumular datos sobre

meteorologia o pretender ser un personaje de fantasia).

D. Inicio durante la primera infancia

Especificar si se inicia en la nifiez (después de los 36 meses).

Fuente: American Psychiatric Association (1987).
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Tabla 6

Criterios diagndsticos del DSM IV para el trastorno autista (1995).

A. Para darse un diagndstico de autismo deben cumplirse seis 0 mas
manifestaciones del conjunto de trastornos: (1) de la relacion, (2) de la
comunicacion y (3) de la flexibilidad. Se deben cumplir, como minimo, dos

elementos de (1), uno de (2) y uno de (3).

(1) Trastorno cualitativo de la relacién, expresado como minimo en dos de
las siguientes manifestaciones:

(a) Trastorno importante en numerosas conductas de relacion no verbal, como la
mirada a los ojos, la expresion facial, las posturas corporales y los gestos para regular la
interaccion social.

(b) Incapacidad para desarrollar relaciones con iguales adecuadas al nivel
evolutivo.

(c) Ausencia de conductas espontaneas encaminadas a compartir placeres,
intereses o logros con otras personas (por ejemplo, de conductas de sefialar o mostrar
objetos de interés).

(d) Falta de reciprocidad social o emocional.

(2) Trastornos cualitativos de la comunicacidn, expresados como minimo en
una de las siguientes manifestaciones:

(a) Retraso o ausencia completa de desarrollo del lenguaje oral (que no se intenta
compensar con medios alternativos de comunicacion, como los gestos o la mimica).

(b) En personas con habla adecuada, trastorno importante en la capacidad de
iniciar 0 mantener conversaciones.

(c) Empleo estereotipado o repetitivo del lenguaje, o uso de un lenguaje
idiosincratico.

(d) Falta de juego de ficcion espontaneo y variado, o de juego de imitacion

social adecuado al nivel evolutivo.
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(3) Patrones de conducta, interés o actividad restrictivos, repetidos y
estereotipados, expresados como minimo en una de las siguientes manifestaciones:

(a) Preocupacidn excesiva por un foco de interés (o varios) restringido y
estereotipado, anormal por su intensidad o contenido.

(b) Adhesion aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos y no
funcionales.

(c) Estereotipias motoras repetitivas (por ejemplo, sacudidas de manos, retorcer
los dedos, movimientos complejos de todo el cuerpo, etc.).

(d) Preocupacion persistente por partes de objetos.

B. Antes de los tres afios, deben producirse retrasos o alteraciones en una de
estas tres areas: (1) interaccion social, (2) empleo comunicativo del lenguaje o (3)
juego simbadlico.

C. La perturbacion no encaja mejor con un trastorno de Rett o trastorno

desintegrativo infantil.

Fuente: DSM IV American Psychiatric Association (1995).
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Tabla 7

Criterios diagndsticos del DSM 1V para el trastorno de Asperger (1995).

A. Alteracion cualitativa de la interaccion social, manifestada al menos por dos

de las siguientes caracteristicas:

(1) importante alteracion del uso de multiples comportamientos no verbales

como contacto ocular, expresion facial, posturas corporales y gestos reguladores de la
interaccion social;

(2) incapacidad para desarrollar relaciones con comparieros apropiadas al nivel de
desarrollo del sujeto;

(3) ausencia de la tendencia espontanea a compartir disfrutes, intereses y objetivos
con otras personas (p. ej., N0 mostrar, traer o ensefiar a otras personas objeto de
interés);

(4) ausencia de reciprocidad social o emocional.

B. Patrones de comportamiento, intereses y actividades restrictivos, repetitivos y

estereotipados, manifestados al menos por una de las siguientes caracteristicas:

(1) preocupacién absorbente por uno 0 mas patrones de interés estereotipados y
restrictivos que son anormales, sea por su intensidad, sea por su objetivo;

(2) adhesion aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos, no funcionales;
(3) manierismos motores estereotipados y repetitivos (p. ej., sacudir o girar manos o
dedos, o movimientos complejos de todo el cuerpo);

(4) preocupacion persistente por partes de objetos.

C. El trastorno causa un deterioro clinicamente significativo de la actividad

social, laboral y otras areas importantes de la actividad del individuo.
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D. No hay retraso general del lenguaje clinicamente significativo (p. ej., a los 2
afos de edad utiliza palabras sencillas, a los 3 afios de edad utiliza frases

comunicativas).

E. No hay retraso clinicamente significativo del desarrollo cognoscitivo ni del
desarrollo de habilidades de autoayuda propias de la edad, comportamiento
adaptativo (distinto de la interaccion social) y curiosidad acerca del ambiente

durante la infancia.

F. No cumple los criterios de otro trastorno generalizado del desarrollo ni de

esquizofrenia.

Fuente: DSM IV American Psychiatric Association (1995).

~ XIID ™



FLACSO

ARGENTINA

Tabla 8

Criterios de los trastornos del espectro autista del DSM V (2014)

A. Deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la interaccion social
en diversos contextos, manifestado por lo siguiente, actualmente o por los

antecedentes:

-Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional varian, por ejemplo, desde un
acercamiento social anormal y el fracaso de la conversacién normal en ambos
sentidos, pasando por la disminucidn en intereses, emociones o afectos compartidos,
hasta el fracaso en iniciar o responder a interacciones sociales.

-Las deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la
interaccion social varian, por ejemplo, desde una comunicacién verbal y no verbal
poco integrada, pasando por anomalias del contacto visual y del lenguaje corporal o
deficiencias de la comprension y el uso de gestos, hasta una falta total de expresion
facial y de comunicacién no verbal.

-Las deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las relaciones
varian, por ejemplo, desde dificultades para ajustar el comportamiento en diversos
contextos sociales, pasando por dificultades para compartir juegos imaginativos o

para hacer amigos, hasta la ausencia de interés por otras personas.

Especificar la gravedad actual:
La gravedad se basa en deterioros de la comunicacion social y en patrones de

comportamiento restringidos y repetitivos.

B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades,
gue se manifiestan en dos 0 més de los siguientes puntos, actualmente o por los

antecedentes:

-Movimientos, utilizacion de objetos o habla estereotipados o repetitivos (p. €j.,
estereotipias motoras simples, alineacién de los juguetes o cambio de lugar de los

objetos, ecolalia, frases idiosincréasicas).
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-Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones ritualizados
de comportamiento verbal o no verbal (p. ej., gran angustia frente a cambios
pequefios, dificultades con las transiciones, patrones de pensamiento rigidos, rituales
de saludo, necesidad de tomar el mismo camino o de comer los mismos alimentos
cada dia).

-Intereses muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad o foco
de interés (p. €j., fuerte apego o preocupacién por objetos inusuales, intereses
excesivamente circunscritos o perseverantes).

-Hiper- o hiporreactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por aspectos
sensoriales del entorno (p. ej., indiferencia aparente al dolor/temperatura, respuesta
adversa a sonidos o texturas especificos, olfateo o palpacion excesiva de objetos,

fascinacion visual por las luces o el movimiento).

Especificar la gravedad actual:
La gravedad se basa en deterioros de la comunicacion social y en patrones de
comportamiento restringidos y repetitivos.

C. Los sintomas deben de estar presentes en las primeras fases del periodo de
desarrollo (pero pueden no manifestarse totalmente hasta que la demanda social
supera las capacidades limitadas, o pueden estar enmascarados por estrategias
aprendidas en fases posteriores de la vida).

D. Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social,

laboral u otras areas importantes del funcionamiento habitual.

Fuente: American Psychiatric Association (2014).
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Tabla 9

Especificadores segln gravedad y tipo de ayuda (2014).

Grado Grado 3 Grado 2 Grado 1
Gravedad  Necesita ayuda Necesita ayuda Necesita ayuda
muy notable notable

Otros especificadores

Deterioro intelectual acompanante

Especificar la presencia de  Deterioro del lenguaje acompafiante
Afeccion genética conocida
Afeccion médica conocida
Factor ambiental
Problema del neurodesarrollo mental o conductual

Catatonia

Fuente: American Psychiatric Association, 2014.
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Tabla 10

Trastorno generalizado del desarrollo (CIE 10) (2021)

F 84 Trastorno generalizado del desarrollo

Conjunto de trastornos caracterizados por deterioros cualitativos de las interacciones
sociales reciprocas y de los modos de comunicacion, como también por la restriccion
del repertorio de intereses y de actividades que se aprecia estereotipado y

repetitivo. Estas anormalidades cualitativas constituyen un rasgo que afecta el
funcionamiento de la persona en todas las situaciones.

Se sugiere usar un cddigo adicional si desea identificar cualquier afeccion médica y

retraso mental.

F 84.0 Autismo de la nifiez

Es un tipo de trastorno generalizado del desarrollo que se define por: a) la presencia
de un desarrollo anormal o deterioro que se manifiesta antes de los 3 afios de edad; b)
el tipo caracteristico de funcionamiento anormal en las tres areas de la psicopatologia:
interaccion social reciproca; comunicacion; comportamiento restringido,
estereotipado y repetitivo. Ademas de esas caracteristicas diagnosticas especificas, es
frecuente una variedad de otros problemas no especificos tales como fobias,
trastornos del suefio y la ingestion de alimentos, rabietas y agresiones o

autoagresiones.
Autismo infantil
Psicosis infantil
Sindrome de Kanner
Trastorno autistico

Excluye: psicopatia autistica (F84.5)
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F84.1 Autismo atipico

Trastorno generalizado del desarrollo que difiere del autismo de la nifiez, sea en
cuanto a la edad en que se inicia o porque no alcanza a cumplir con los tres conjuntos
de criterios diagndsticos. Esta subcategoria debe ser utilizada cuando hay un
desarrollo anormal o deteriorado que aparece solo después de los 3 afios de edad y
cuando faltan anomalias demostrables suficientes en una o dos de las tres areas de la
psicopatologia necesarias para el diagndstico de autismo (a saber, interaccion social
reciproca, comunicacion, y comportamiento restringido, estereotipado y repetitivo), a
pesar de que hay anormalidades caracteristicas en la(s) otra(s) area(s). El autismo
atipico se desarrolla mas a menudo en personas con retraso mental profundo y en

personas con un trastorno especifico grave del lenguaje receptivo.

Psicosis atipica de la nifiez

Retraso mental con rasgos autisticos

Se sugiere usar codigo adicional (F70-F79), si desea identificar el retraso mental.

F84.5 Sindrome de Asperger

Trastorno de dudosa validez nosolégica, caracterizado por el mismo tipo de deterioro
cualitativo de la interaccidn social reciproca que caracteriza al autismo, junto con un
repertorio de intereses y de actividades restringidas que es estereotipado y

repetitivo. Difiere del autismo principalmente por el hecho de que no hay retraso
general, o retraso del desarrollo del lenguaje o del desarrollo intelectual. Este
trastorno se asocia a menudo con una torpeza marcada. Hay una fuerte tendencia a
que las anomalias persistan durante la adolescencia y la edad adulta. Ocasionalmente

ocurren episodios psicéticos en la edad adulta temprana.

Psicopatia autistica

Trastorno esquizoide de la nifiez

Fuente: CIE 10 on line: https://ais.paho.org/classifications/Chapters/

~ XVIT™



FLACSO

ARGENTINA

Tabla 11

Trastorno del espectro autista CIE 11 (2022)

6A02 Trastorno del espectro autista

Entidad padre: trastornos del neurodesarrollo

Descripcion

El trastorno del espectro autista se caracteriza por déficits persistentes en la
capacidad de iniciar y sostener la interaccion social reciproca y la comunicacién
social, y por un rango de patrones comportamentales e intereses restringidos,
repetitivos e inflexibles. El inicio del trastorno ocurre durante el periodo del
desarrollo, tipicamente en la primera infancia, pero los sintomas pueden no
manifestarse plenamente hasta mas tarde, cuando las demandas sociales exceden las
capacidades limitadas. Los déficits son lo suficientemente graves como para causar
deterioro a nivel personal, familiar, social, educativo, ocupacional o en otras areas
importantes del funcionamiento del individuo, y generalmente constituyen una
caracteristica persistente del individuo que es observable en todos los &mbitos,
aunque pueden variar de acuerdo con el contexto social, educativo o de otro tipo. A lo
largo del espectro, los individuos exhiben una gama completa de capacidades del

funcionamiento intelectual y habilidades de lenguaje.

Inclusiones: trastorno autista
Exclusiones: sindrome de Rett (LD 90.4)

Fuente: Foundation URI: http://id.who.int/icd/entity/437815624
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Tabla 12

Diagnosticos erréneos o incompletos mas frecuentes a las mujeres TEA

Diagnosticos erroneos o incompletos

Discapacidad intelectual

Trastornos del estado de &nimo o depresion

Trastornos de personalidad: no especificado, esquizoide,
limite o esquizotipico

Esquizofrenia u otros trastornos psicoticos

Trastornos de ansiedad generalizada social

Trastorno obsesivo-compulsivo (TOC)

Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH)
Trastorno bipolar

Trastorno por tics o sindrome de Tourette

Mutismo selectivo

Otros: sindrome de fatiga cronica, trastornos del suefio,
trastornos de la identidad de género, etc.

Fuente: Hernandez Layna et al. (2021, p. 40).
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Anexo 2

Graficos e imagenes
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Grafico 1. La interseccionalidad.
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Gréfico 2. Linea de tiempo. Historia de la comunidad autista.
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Figura 1: Campana “Iluminemos de Azul”. Museo Suaya, Ciudad de México.

Fuente: Google imagenes

Figura 2: Campafia “Iluminemos de Azul”. Ayuntamiento de Barcelona

Fuente: Google iméagenes.
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Figura 3: Campana “Iluminemos de Azul”. Fuente de Las Cibeles, Madrid.

Fuente: Google imagenes.

Figura 4: Campana “Iluminemos de Azul”. Ciudad de Moscu.

Image 1D: FWAYMN

www.alamy.com

Fuente: Google iméagenes.
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Figura 5. Campafia “Iluminemos de Azul”. Cristo Redentor, Brasil.

Fuente: Google imagenes.
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Figura 6: Campafia “Iluminemos de Azul”. Teatro de la Opera, Sidney

Fuente: Google imagenes.

Figura 7. Campana “Tluminemos de Azul”. Torre Eiffel, Paris.

Fuente: Google imagenes.
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Figura 8. Campafia “Iluminemos de Azul”. Taj Mahal, India.

Fuente: Google imagenes.

Figura 9. Campaiia “Iluminemos de Azul”. Plaza de Mayo, Buenos Aires

Fuente: Google imagenes
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Figura 10. Campaiia “Iluminemos de Azul”. Planetario Galileo Galilei, Buenos Aires.
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Fuente: Google imagenes.

Figura 11. Campaia “Iluminemos de Azul”. Casa Blanca, EE.UU.

Fuente: Google imagenes.
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Campaia “Notas de Rescate”

Figura 12. “Notas de Rescate” 1.
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Figura 13. “Notas de rescate” 2.

M
&'
.".-

}é»'m/ /4'? V3 MTAWH/!S

s Mlify 37 A fm«:ﬂaﬁw Deivwe HiK
b A Lk OF CoMple /50laTia.
m W 1o }’a/ W

o 7o’g,

B fsseneert
W el syWﬂon;

Don‘t let a plychiatric dinordor take your child. ‘

The NYU {hild Study Ceater is dedicated to giving children .. . St

,Cck their childhood by pr wcnn ng, identifying, and pr eating . =3
=3

poychiatric and learning Aiso re.

To learn more, call (oun NYU-MED or visit Mmma OFP.  “Cune sreew canves

~ XXXI™



FLACSO

ARGENTINA

“Tenemos a su hijo. Estamos destruyendo su habilidad para interactuar socialmente y
Ilevandolo hacia una vida de completa soledad. Todo depende de ti ahora. Firma

Sindrome de Asperger”.

Figura 14. “Notas de rescate” 3.
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“Tenemos a su hijo. Nos aseguraremos de que nunca sea capaz de cuidar por si mismo o
interactuar con la sociedad por el resto de su vida. Este es solo el comienzo. Firma:

Autismo”.

Figura 15. “Notas de rescate” 4
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“Tenemos a tu hija. La estamos forzando a vomitar cada vez que como algo. Esto va a

ponerse peor. Firma: Bulimia™.

Figura 16. “Notas de rescate” 5.
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El autismo en el cine

Figura 18. Afiche promocional de la pelicula Salvaje y libre (Richard Sarafian).
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Figura 19. Afiche promocional de la pelicula Rain Man (Barry Levinson)

1o

-.;e;-.- .
“ MO WM ( l.) O V Db
g " - SHEF -
L S R

HOEEMAN. +“GRIHSE
¥y ¢ (

~ XXXVIL™



FLACSO

ARGENTINA

Figura 20. Afiche promocional de la pelicula Forrest Gump (Robert Zemeckis)
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Figura 21. Afiche promocional del film Mercury Rising (Harold Becker)
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Figura 22. Afiche promocional de la pelicula Chocolate (Prachya Pinkaew)
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Figura 23. Afiche promocional de la pelicula Mi nombre es Khan (Karan Johar)
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Figura 24. Afiche promocional de la pelicula Silent Fall (Bruce Beresford)
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Figura 25. Afiche promocional de la pelicula Yo soy Sam (Jessie Nelson)
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