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Resumen

Titulo: Participacion, fortalezas y desafios en la vida cotidiana de mujeres
en el espectro del autismo.

Introduccion: Investigaciones recientes sefialan que el autismo se
presenta de forma distinta en las mujeres. Desde Terapia Ocupacional
(TO), es importante conocer qué supone ser una mujer en el espectro, para
la participacion ocupacional en nuestro contexto. Actualmente no se ha
encontrado documentacion especifica de TO que aborde esta tematica
desde las propias vivencias de las mujeres, por lo que se considera

necesario contribuir a su visibilizacion.

Objetivo: Explorar y conocer las ocupaciones, roles, fortalezas y desafios

de la vida cotidiana de las mujeres con autismo.

Metodologia: El presente estudio se enmarca en una metodologia
cualitativa en el contexto espafiol a través de los testimonios de mujeres
adultas con TEA. Se llevara a cabo a través de asociaciones relacionadas
con este ambito. Como técnicas de recogida de informacion se utilizaran
una entrevista individual semiestructurada, el cuaderno de campo y la

observacion participante.

Palabras clave: Terapia Ocupacional, TEA, mujer, participacion, roles,

fortalezas, desafios, perspectiva de género.

Tipo de trabajo: Trabajo de investigacion.
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Resumo

Titulo: Participacion, fortalezas e desafios na vida cotia de mulleres no

espectro autismo.

Introduccion: Investigacions recentes sinalan que o autismo se presenta
de forma distinta nas mulleres. Desde Terapia Ocupacional (TO), €&
importante cofiecer que supoOn ser unha muller no espectro, para a
participacion ocupacional no noso contexto. Actualmente non se atopou
documentacion especifica de TO que aborde esta tematica desde as
propias vivencias das mulleres, polo que se considera necesario contribuir
a sua visibilizacion.

Obxectivo: Explorar e cofiecer as ocupacions, roles, fortalezas e desafios

da vida cotia das mulleres con autismo.

Metodoloxia: O presente estudo enmarcase nunha metodoloxia cualitativa
no contexto espafiol a través dos testemufios de mulleres adultas con TEA.
Levarase a cabo a través de asociacions relacionadas con este ambito.
Como técnicas de recollida de informacion utilizaranse unha entrevista
individual semiestruturada, o caderno de campo e a observacion

participante.

Palabras clave: Terapia Ocupacional, TEA, muller, participacion, roles,

fortalezas, desafios, perspectiva de xénero.

Tipo de traballo: Traballo de investigacion.
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Abstracts

Title: Participation, strengths and challenges in the daily lives of women on

the autism spectrum.

Introduction: Recent research indicates that autism presents itself
differently in women. From Occupational Therapy (OT), it is important to
know what it means to be a woman in the spectrum, for the occupational
participation in our context. Currently, no specific OT documentation has
been found that deals with this subject from women's own experiences, so

it is considered necessary to contribute to its visibilisation.

Objective: Explore and learn about the occupations, roles, strengths and

challenges in the daily lives of women with autism.

Methodology: This study is framed within a qualitative methodology in the
Spanish context through the testimonies of adult women with ASD. It will
be carried out through associations related to this field. A semi-structured
individual interview, a field notebook and participant observation will be

used as data collection techniques.

Key words: Occupational therapy, ASD, women, participation, roles,
strengths, challenges, gender perspective.

Type of work: Research Project.
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1. Antecedentes y estado actual del tema

1.1. Trastorno del Espectro del Autismo

En la 52 edicion del Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos
Mentales (DSM-5)? se incluye el Trastorno del Espectro del Autismo (TEA)
dentro de los trastornos del neurodesarrollo con inicio en la infancia y
persistente a lo largo de la vida. Se caracteriza por las deficiencias
persistentes en la comunicacion social e interaccion en diversos contextos,
y los patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o
actividades. El TEA es un continuo heterogéneo que incluye a personas
con mas o menos necesidades de apoyo y tiene un impacto en el

funcionamiento ocupacional (American Psychiatric Association, 2013).

En cuanto a la prevalencia, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
estima que 1 de cada 100 nifios/as tienen autismo en el mundo (OMS,
2022).

Los Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC) en
Estados Unidos estiman la prevalencia del TEA en 1 de cada 44 nifios/as
de 8 afios, ocurriendo en todos los grupos étnicos y socioeconémicos. Pero
si que existen diferencias en su diagndstico en funcién del origen étnico
siendo los/as nifilos/as de origen hispano los/as menos detectados/as
(Maenner, 2021).

Se ha confirmado un aumento de la prevalencia del autismo a nivel mundial
a lo largo del tiempo, variando mucho entre los diferentes grupos
sociodemogréficos. Este aumento en la prevalencia se produce por
multiples factores entre los que destacan una mayor conciencia de la
comunidad y la respuesta del sistema de salud publico. Se produjeron
mejorias en el sistema de salud en cuanto a la identificacion temprana, lo

gue explica el aumento de las tasas de prevalencia (Zeidan et al., 2022).

1 En el Apéndice | se puede consultar el listado de abreviaturas.
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Por otra parte, la sensibilizacion comunitaria se traduce en el aumento de
recursos diagnosticos y un aumento de conocimiento por parte de las
familias (Matson & Kozlowski, 2011).

1.2. Etiologia y Diagnadstico

Hace mas de 30 afios que a través de la investigacion neurocientifica se ha
intentado encontrar la etiologia del autismo. No existe una causa
especifica, aunque en los ultimos afios se ha demostrado que la genética
es importante (Artigas-Pallares & Paula, 2012; Rodriguez-Barrionuevo &
Rodriguez-Vives, 2002). Actualmente se considera un desorden
neurolégico asociado a factores genéticos y ambientales, proponiendo que
la combinacién de estos es la causa para la generacion del fenotipo del
autismo (Eapen et al., 2013).

Se sugiere que el diagnéstico del TEA segun los CDC depende
fundamentalmente de tres factores: la deteccién de dificultades por parte
de los padres, como entienden esas dificultades los/as profesionales
sanitarios/as y, por Uultimo, la orientacién/derivacion a una consulta

especializada (Maenner, 2021).

El diagndstico se lleva a cabo a través de la recoleccion de datos
biograficos y de la habilidad del personal clinico para detectar los criterios

establecidos a través de dos vias.

Una de ellas es el DSM 5 (American Psychiatric Association, 2013),
establece cinco criterios diagnosticos para el TEA que pueden ser

consultados en laTabla I.

Actualmente el DSM 5 sustituye los cuatro subtipos presentes en el DSM
IV siendo estes trastorno autista, sindrome de Asperger, trastorno
desintegrativo infantil y Trastorno Generalizado del Desarrollo (TGD) no
especificado por una sola categoria que correspondiente al TEA. (Artigas-
Pallares & Paula, 2012).
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Tabla |

Criterios diagnésticos DSM 5

A.

Deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la interaccion social en

diversos contextos, actualmente o por los antecedentes:

- Deficiencias en la reciprocidad socioemocional.

- Deficiencias en las conductas comunicativas no verbales.

- Deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprensién de las
relaciones.

Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades,

gue se manifiestan en dos o mas de los siguientes puntos, actualmente o por

los antecedentes:

- Movimientos, utilizacién de objetos o habla estereotipados o repetitivos.

- Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones
ritualizados de comportamiento verbal o no verbal.

- Intereses muy restringidos y fijjos que son anormales en cuanto a su
intensidad o foco de interés.

- Hiper- o hiporeactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por

aspectos sensoriales del entorno.

Los sintomas han 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.

Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social, laboral

u otras areas importantes del funcionamiento habitual.

Estas alteraciones no se explican mejor por la Discapacidad Intelectual (DI) o
por el retraso global del desarrollo. La DI y el TEA con frecuencia coinciden,
para hacer diagnésticos de comorbilidades de un TEA y DI, la comunicacion

social ha de estar por debajo de lo previsto para el nivel general de desarrollo.

Nota: (American Psychiatric Association, 2013; p.50)

En el afo 2022 entro en vigor la Clasificacion Internacional de
Enfermedades 112 edicién (CIE 11) (World Health Organization, 2022) ,

estableciendo los siguientes criterios diagnosticos para el TEA (ver tabla 11):
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Tabla Il

Criterios diagnosticos de la CIE 11

A. Déficits persistentes en la capacidad de iniciar y sostener la interaccién social

reciproca y la comunicacion social.

B. Patrones comportamentales e intereses restringidos repetitivos e inflexibles.

El inicio del trastorno ocurre durante el periodo de desarrollo, tipicamente en la
primera infancia, pero los sintomas pueden no manifestarse plenamente hasta

mas tarde, cuando las demandas sociales exceden las capacidades limitadas.

D. 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.

Nota: (World Health Organization, 2022; p.418)

Para este trabajo es necesario resaltar el impacto en el funcionamiento
cotidiano en las distintas areas ocupacionales y contextos de las personas
con autismo (American Psychiatric Association, 2013; World Health
Organization, 2022).

El DSM 5 se considera la via tradicional, ampliamente utilizada pero
también cuestionada por personas expertas (Alcala et al., 2022; Young,
2016). Por otra parte, la CIE 11, que, aunque por su reciente publicacion
no estd muy presente, se estima revolucionaria por su flexibilidad (Alcala
et al., 2022). Aunque el DSM 5 y la CIE 11 son similares en sus criterios
diagnésticos, una de las diferencias que establecen es la aportacion por
parte de la CIE 11 de pautas para distinguir entre autismo con y sin DI y,
ademas, es mas precisa en cuanto al grado de presencia o ausencia de
dificultades en el lenguaje (Autismo Diario, 2018; World Health
Organization, 2022).

Segun los datos publicados en los CDC, de las 4.681 evaluaciones
registradas de nifios/as de 8 afios con TEA en Estados Unidos, el 47%
fueron evaluados a la edad de 36 meses y la edad media del primer
diagnostico fue de 50 meses (Maenner, 2021). “Los/as nifilos/as con una
puntuacion de Coeficiente Intelectual (Cl) <70 tenian una edad en el
momento del diagnéstico mas baja (44 meses) que los/as que tenian una

puntuacion de Cl >70 (53 meses)” (Maenner, 2021; p.5).

10
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1.3. Contextualizacion historica del TEA desde perspectiva de género

A lo largo de la historia la conceptualizacion del autismo ha estado
vinculada al género masculino. Leo Kanner, en el afio 1943, publica su obra
inicial donde describia el cuadro clinico del autismo basandose en la
observacion de 8 nifios y solo 3 nifias. Un afios después Hans Asperger
publicé sus observaciones donde se recogia la historia de 4 nifios. Asperger
describio por primera vez el sindrome en 1944 y pensaba que solo afectaba
a nifos (Artigas-Pallares & Paula, 2012; Jaramillo-Arias et al., 2022).

Dos décadas antes de que Asperger y Kanner publicaran sus trabajos, en
1926 la psiquiatra Grunva Efimovna Sukhareva describié el cuadro clinico
del autismo, en ese momento Illamado “psicopatia esquizoide” vy
posteriormente sustituyéndolo por “psicopatia autista”. El cuadro clinico
gue describia Sukhareva es muy similar a los criterios actuales en el DSM
5, sin embargo, aunque su trabajo haya sido pionero podemos decir que ha
sido ignorado a lo largo de la historia, teniendo mucha mas repercusion los

autores anteriormente nombrados (Manouilenko & Bejerot, 2015).

Desde una perspectiva de género también, es importante mencionar la
teoria de la “madre nevera” desarrollada por Bruno Bettelheim
estableciendo una relacion directa entre la presentacion del autismo y los
primeros dias de vida del/la nifio/a, otorgandole un origen afectivo-

emocional (Artigas-Pallares & Paula, 2012).

Bettelheim consideraba el autismo un trastorno afectivo resultante de
crecer con una madre fria y distante. Fundo la Escuela Ortogénica en 1947
y su tratamiento, segun él exitoso, se basaba en separar a las madres de
sus hijos/as internandolos/as en esta institucion (Jaramillo-Arias et al.,
2022; van Rosmalen et al., 2020).

Esta teoria estuvo vigente durante décadas, en el documental “Estoy junto
a ti” (Simpson, 2003) se recogen los testimonios de estas madres
consideradas “madre nevera” y el impacto que ha tenido este concepto en

el proceso del autismo de sus hijos/as.

11



Mujeres y autismo: Participacion, fortalezas y desafios en la vida cotidiana

Es necesario tener en cuenta los antecedentes historicos para
contextualizar como es la situacion actual en cuanto a las mujeres vy el

autismo.

1.4. Sesgo de género en el diagndstico

El TEA es diagnosticado mas frecuentemente en hombres que en mujeres,
con una ratio que varia entre 4:1y 2,6:1 (Loomes et al., 2017; Rynkiewicz
et al., 2019). Las variaciones en esta ratio se deben a que si el TEA se
acompanfa de la presencia de DI significativa la proporcion disminuye a 2:1.
En cambio, cuando se acompafia de capacidad intelectual media o superior
esta proporcion aumenta hasta el 10:1 (Dworzynski et al., 2012). Podemos
decir que la proporcion general es de 4 hombres con TEA por cada mujer
(Maenner, 2021).

En el momento en el que se produce el diagndstico en las mujeres, es a
una edad mas tardia que a sus homadlogos hombres, entre 1,2 y 1,6 afios
mas tarde. Esta discrepancia se hace mayor cuando la presentacion de los

sintomas es leve o atipica (Kavanaugh et al., 2023).

En una revision sistematica y metaanalisis realizada en 2017 se confirma
que las dificultades de las mujeres con TEA considerado de alto
funcionamiento pasan desapercibidas en el diagnostico. En los estudios
consultados en la revision, las muestras de mujeres con TEA incluian en su
mayoria a mujeres con un Cl bajo. Como se expone anteriormente las
variaciones en la ratio del diagnéstico entre hombres y mujeres esta
vinculado a la capacidad intelectual, siendo mas diagnosticadas las que
presentan una DI. Por este motivo las muestras incluyen en su mayoria a
mujeres con un CIl bajo. Se podria decir que la presencia de alto
funcionamiento es un factor de riesgo para que no se produzca el

diagnéstico (Loomes et al., 2017).

Es posible que este sesgo en el diagndstico de nifias con altos niveles de
rasgos TEA pero que no presentan dificultades intelectuales o
conductuales, pasen desapercibidas ante los criterios diagnésticos porque

de alguna manera se desenvuelven mejor (Dworzynski et al., 2012).

12
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Las propias mujeres con TEA establecen como barreras para el diagnéstico
la dificultad para comunicar verbalmente refiriendo “resulta irdnico tener
gue comunicarse para que te diagnostiquen una enfermedad relacionada
con la comunicacion” (Murphy et al., 2023; p.816), la falta de derivacion de
los/as médicos de cabecera ante las sospechas de las mujeres, no
identificarse con los criterios diagndsticos o el miedo al despido en su
puesto de trabajo por la obtencién del propio diagnostico (Murphy et al.,
2023).

Como facilitadores para el diagnostico destacan los conocimientos sobre la
presentacion diversa del TEA en cuanto al género por parte de
profesionales y a nivel de las propias mujeres el desenmascaramiento de

los sintomas durante el proceso diagndstico (Murphy et al., 2023).

En un estudio cualitativo realizado a mujeres con diagnostico tardio de TEA,
la mayoria de las mujeres habian experimentado problemas de salud
mental y explican que los/as profesionales sanitarios/as no relacionaban
sus sintomas con el TEA, sino que las trataban exclusivamente de
depresion/ansiedad. Piensan que la tardanza en su diagnéstico se debe al
desconocimiento profesional sobre la presentacion del TEA en mujeres.
También, consideran que sus habilidades de camuflaje, el esfuerzo para
ser normal hace que pasen mas desapercibidas para recibir un diagnostico.
Se refieren al diagnéstico tardio como perjudicial para su bienestar y
educacion (Bargiela et al., 2016).

1.5. Desempeio ocupacional de las mujeres con TEA

En la Guia de Buenas Practicas en nifias, adolescentes y mujeres con
trastorno del espectro del autismo (Merino etal., 2018) detectaron
necesidades propias en mujeres con TEA. Resaltan la importancia en la
deteccidén temprana en nifias y adolescentes, contar con profesionales de
referencia que aborden el TEA desde una perspectiva de género y la
necesidad de apoyo en procesos como la pubertad o la primera

menstruacion.

13
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En la edad adulta se detectan necesidades especificas en la etapa de la
menopausia, ya que, parece existir un impacto particular en las mujeres con
TEA. Este impacto se refleja en el desempefio ocupacional de su dia a dia,
afectando negativamente a su vida sexual, autocuidado o rendimiento
laboral. Las propias mujeres refieren una pérdida de habilidades de
afrontamiento e independencia, la creencia de que “la valia femenina se
basa en la fertilidad” y de “vivir en un circulo de marginacién: mujer,
envejecimiento y autismo” (Moseley etal.,, 2021; p.720). Destacan la
necesidad de apoyo para poder obtener informacién accesible en cuanto al

proceso de la menopausia (Moseley et al., 2021).

Se sabe que este circulo de marginacion arraigada en las actitudes hacia
el envejecimiento de las mujeres y también en aquellas en torno al autismo,
tienen una afectacion en su salud. Dentro del acceso a los recursos
sanitarios, los recursos de salud mental, en concreto, son una necesidad

significativa en las mujeres con TEA (Tint et al., 2017).

Existe evidencia de que igual que se producen diferencias de género en la
poblacion con desarrollo neurotipico también existen diferencias en la

presentacion de autismo entre hombres y mujeres (Hull et al., 2017).

Algunos sintomas observables en muchos nifios con TEA, por ejemplo,
conductas repetitivas o estereotipadas pueden no observarse en las nifias
(Merino et al., 2018).

También, las nifias pueden presentar intereses similares a sus pares con
desarrollo neurotipico de su misma edad, estos intereses pueden adoptarse
por imitacibn. En muchas ocasiones realizan esfuerzos para camuflar
conductas, siendo mas capaces que los nifios de enmascarar conductas
gue se asocian con el TEA (Lai et al., 2016). Este camuflaje suele comenzar
a los seis afos y lo llevan a cabo con el objetivo de “disimular” dificultades
(Dean et al., 2017).

El camuflaje se suele emplear por parte de las mujeres con TEA en el area
de la participacion social. En un estudio cualitativo (Milner et al., 2019)

14
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realizado a 18 mujeres con diagnéstico de TEA se mencionan los
mecanismos empleados en el area de la participacion social, para facilitar
su desempefio, identificando este como uno de sus mayores desafios. Uno
de estos mecanismos es pasar tiempo a solas para no sentirse abrumadas
facilitando posteriormente la socializacion. Otra de las estrategias, como se
cita anteriormente, es el camuflaje. Las mujeres aprenden el
comportamiento neurotipico de manera consciente, por ejemplo, el tiempo

"adecuado" para mantener el contacto visual (Milner et al., 2019).

Al adoptar estas estrategias de camuflaje suelen presentar altos niveles de
ansiedad y estrés, ya que les supone un gran esfuerzo mantener esa

“mascara’, resultandoles agotador (Lai et al., 2011).

En la edad adulta “muchas describen la sensacion de no haber encajado a
lo largo de su vida” (Merino et al., 2018; p.11). Algunos rasgos que pueden
estar presentes en mujeres adultas relacionados con la participacion social
son la dificultad de detectar las necesidades no evidentes de las personas
de su entorno, conductas prosociales espontaneas o0 presencia de

cansancio ante los eventos sociales (Merino et al., 2018).

La amistad es nombrada por la mayoria de las mujeres como una dificultad,
en concreto el mantenimiento de esta. Muestran deseos de tener amistades
y contacto social, por lo tanto, la dificultad no surge de la falta de motivacion
social, sino que quieren participar, pero no saben como debido a no
entender la interaccién neurotipica. Algunas de estas dificultades son no
entender el humor, la preocupaciéon por no parecer maleducadas o la falta

de interés por las conversaciones triviales (Milner et al., 2019).

Una investigacion cualitativa destaca la preocupacion de las madres de
adolescentes con TEA respecto a la vulnerabilidad sexual de sus hijas
(Cridland et al., 2014).

En relacién con la vulnerabilidad sexual, en otro estudio cualitativo de las
14 mujeres adultas entrevistadas con un diagnadstico tardio de TEA, 9 de

ellas habian sufrido abusos sexuales. Muchas mujeres afirmaron las
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dificultades para conocer las intenciones de los demas y también refieren
dificultades para mantenerse a salvo, en comparacion a las mujeres
neurotipicas. Esto sumado a la necesidad de ser aceptadas y no
comprender las normas sociales, hace que se encuentren en una situacion
de vulnerabilidad mayor. Por ejemplo, “algunas no sabian qué podian decir
no cuando querian negarse a mantener relaciones sexuales” (Bargiela
et al., 2016; p.3288). Las mujeres entrevistadas comentan que después de
recibir el diagnostico se sintieron capacitadas para pedir explicaciones y se

sentian mas seguras para decir “no” (Bargiela et al., 2016).

En cuanto a las Actividades de la Vida Diaria (AVD) pueden presentar
dificultades en aspectos de gestion en la vida independientes, rigidez en

rutinas y temor ante cambios en su rutina (Merino et al., 2018).

En cuanto a la percepcién del bienestar personal, un estudio realizado a
mujeres con TEA hispanohablantes evidencia que presentan una
percepcion mas baja de la calidad de vida subjetiva en comparacion a los
hombres diagnosticados de TEA y a las mujeres neurotipicas. Estas
puntuaciones mas bajas en el bienestar percibido se pueden explicar por la
presencia de mayor vulnerabilidad al enfrentarse a estresores relacionados
con acontecimientos cotidianos o sociales. Las areas con puntuaciones
mas bajas son las relaciones interpersonales y la participacién comunitaria.
Las puntuaciones mas altas correspondian al area de la espiritualidad
(Hidalgo et al., 2022).

En otro estudio se exploro la percepcion de éxito en las mujeres con TEA
y, en gran parte, ellas hacen referencia a la ocupacion significativa como
agente de cambio y de empoderamiento para alcanzar el éxito (Webster &
Garvis, 2017). Por ejemplo, criar a sus hijos/as, prosperar en su trabajo o
completar sus estudios superiores las empodero para “enfrentarse a futuros

retos y experimentar aun mas éxito” (Webster & Garvis, 2017; p.672).

Las mujeres con TEA presentan menos dificultades socio comunicativas en
comparacién a los hombres con TEA. En cambio, presentan mas

problemas sensoriales a lo largo de su vida. En el DSM 4 no se incluian
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estas dificultades en el procesamiento sensorial como criterio diagnodstico
de manera explicita, por lo que la hiperreactividad/hiporreactividad a
estimulos sensoriales es un sintoma del autismo que se ha pasado por alto

en el proceso diagnéstico (Lai et al., 2011).

Incluir en el DSM 5 las dificultades en el perfil sensorial es un aspecto
positivo para favorecer el diagndstico de las mujeres, pero aln no existe la
suficiente conciencia en la sociedad ni en los/as profesionales sobre mujer
y TEA, lo que desemboca en un diagnaostico incorrecto, tardio o que nunca
llega. Las mujeres con TEA estan en una situacion de doble vulnerabilidad,
incluso de triple vulnerabilidad si tienen asociada una DI (Rynkiewicz et al.,
2019).

1.6. Contexto social y roles de género

Otro aspecto vinculado son las expectativas de la sociedad sobre el
comportamiento que se espera de una nifia en comparacion a un nifio,
como la timidez o que suelen ser mas tranquilas (Asuncion et al., 2018). En
las nifias con TEA el juego puede parecer mas imaginativo, llegando a
parecer simbdlico en parte porque los juguetes que se emplean se asocian
a este género (mufecas, cocinas). Pero desde una visibn mas cercana

pueden ser juegos rituales o repetitivos (Merino et al., 2018).

En nuestra sociedad también se espera que una mujer sea mas sociable
qgue un hombre, se puede decir que a las mujeres se les presiona mas para
gue sean sociables. También debemos tener en cuenta que
estereotipicamente los hombres y las mujeres socialmente tenemos estilos
comunicativos diferentes. En los hombres esta mejor visto tener un estilo
comunicativo directo, caracteristico de las personas con TEA, por lo que
los hombres con TEA sienten menos presion por encajar (Milner et al.,
2019).

Escuchando relatos de mujeres con TEA podemos sugerir que el origen de
sus desafios en su dia a dia no se encuentran en la propia persona, sino
gue vienen dadas por las expectativas de nuestra sociedad de como debe

de ser una mujer. Esto se traduce en un conflicto entre el deseo de las
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mujeres de aceptar “su yo autista” (Bargiela et al., 2016; p.3290) y las
presiones que reciben por parte de la sociedad para cumplir los roles de
género. Por ejemplo, algunas mujeres con TEA describen la presion social
para desempefiar el rol de esposa, madre o novia impuesto por la sociedad
y como este rol les parece incompatible con sus preferencias de vida como
persona con autismo. En muchas ocasiones las mujeres con TEA definen
su identidad en base a sus intereses, en vez de utilizar los roles sociales

para crear su identidad (Bargiela et al., 2016; Kanfiszer et al., 2017).

Las propias mujeres con TEA sugieren una reconceptualizacion de estos
roles incluyendo una comprension fluida por parte de la sociedad de los
papeles que asumen las mujeres, “¢Y si esos roles se transformaran en
algo que se ajustara mejor a la forma en que las mujeres con TEA ven el
mundo?” (Webster & Garvis, 2017; p.674).

1.7. Justificaciéon

Podemos sugerir que las mujeres con TEA se encuentran con barreras y
presentan necesidades ocupacionales propias. Segun la documentacion
consultada esto se puede deber a diferentes factores, como una
presentacion diferente del autismo respecto a los hombres que repercute
negativamente en su proceso diagndstico y en las expectativas que tiene
la sociedad de como debe de ser una mujer y, en consecuencia, los
esfuerzos de las mujeres para encajar en esos roles establecidos. Estos
factores tienen una repercusion en el dia a dia de las mujeres

condicionando su participacion ocupacional.

No se encontraron estudios especificos desde TO en referencia a TEA y
mujer. En algunos de los estudios consultados se muestra un andlisis
superficial sobre las ocupaciones, pero no de manera explicita ni
intencional. Para poder conocer el estado actual del tema se consultaron
estudios de otras areas, intentando sustraer y analizar las partes que
hacian referencia al desempefio ocupacional de las mujeres y factores

vinculados a este desempefo. Por lo que se detecta la necesidad de
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aportar informacion especifica desde TO sobre el desempefio ocupacional

y la participacion cotidiana de mujeres en el espectro del autismo.
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3. Objetivos

3.1. Objetivo general
El objetivo general de este trabajo es explorar y conocer las ocupaciones,
roles, fortalezas y desafios de la vida cotidiana de las mujeres con autismo.

3.2. Objetivo especifico
e Explorar como es la participacion en ocupaciones de las mujeres con
TEA.
e Conocer desafios y fortalezas en la participacion en ocupaciones de
las mujeres con TEA.
e Detectar necesidades propias de la participacion en ocupaciones de

las mujeres con TEA.
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4. Metodologia

4.1. Tipo de metodologia

El presente proyecto se abordara desde una metodologia cualitativa. Una
investigacion de corte cualitativo se enfoca principalmente en la
subjetividad de las personas participantes en el proceso investigativo

(Salinas Meruane et al., 2008).

Dentro de la investigacion cualitativa, se trata de un disefio fenomenolégico
caracterizado por centrarse en la experiencia vivida por la persona. En este
tipo de disefio se estudia, desde la perspectiva subjetiva de los sujetos, cual
es el significado asignado a un determinado fendbmeno (Salinas Meruane
et al., 2008; Bejarano, 2016). “La investigacion fenomenoldgica enfatiza los
aspectos individuales y subjetivos de la experiencia” (Sandin Esteban,
2003; p.16), ya que es “la esencia de la experiencia compartida”
(Hernandez Sampieri & Fernandez Collado, 2014; p.493).

Se selecciona este tipo de estudio para responder a los objetivos del
estudio e incorporar el significado otorgado al fendmeno por las propias

mujeres con autismo.

4.2. Ambito de estudio

El estudio se llevara a cabo a nivel nacional contactando con asociaciones
con representacion en diversos lugares de Espafia. En concreto, se
contactara con la Confederacion Autismo Espafia que, aunque su
federacion nacional se encuentra en Madrid, agrupa a diferentes entidades
presentes en todas las comunidades autonomas (Confederacion Autismo
Espafa, 1994).

También, se contactara con la Asociacion Esparfiola de Profesionales del
Autismo (AETAPI), en la que los/as socios/as son las propias personas en
el espectro, familiares y profesionales. Ademas, cuentan con una mesa de
trabajo titulada Mujeres y TEA que tiene como objetivos sensibilizar y
formar desde una perspectiva de género en relacién con el autismo y editar

materiales/guias en relacion con esta materia (AETAPI, 2015).
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4.3. Poblacion de estudio
Se seleccionaran a las mujeres participantes a través de un muestreo
tedrico intencionado, siguiendo los siguientes criterios de inclusion y

exclusion:
Criterios de inclusion:

e Presentar un diagnoéstico de autismo segun el DSM 5, CIE 11, CIE
10 o DSM IV-TR; pudiendo ser la nomenclatura la siguiente: TGD,
TEA 'y los subtipos como el sindrome de Asperger, trastorno autista
o TGD no especificado.

e Ser mujer.

e Tener una edad superior a 18 afios.

e Tener compresion y expresion oral que permitan la participacion en

la entrevista.
Criterios de exclusion:

e Presentar un diagnéstico de Sindrome de Rett, segun el DSM IV-TR.

e Residir fuera de Espafa.

4.5. Busqueda bibliogréafica

La busqueda bibliografica se llevé a cabo en las siguientes bases de datos:
Scopus, Pubmed y Web of science. Esta basqueda se llevo a cabo en el
periodo de noviembre de 2022 a abril de 2023. Se limitaron los articulos a
los idiomas espafiol, inglés o portugués y de una publicacion en los Ultimos
7 anos. Para la busqueda se emplearon los siguientes descriptores: Autism,
Autistic Disorder, Autism spectrum disorder, ASD, Women, Girl, Female,
Occupational Therapy, Activities of Daily Living, Activities of Daily Live y
Qualitative.

En esta busqueda se eliminaron los articulos duplicados y se descartaron

los articulos que no tenian relacion con la tematica del proyecto.

Para complementar la busqueda se llevd a cabo una busqueda manual en

la lista de referencias de los articulos relevantes encontrados en las bases
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de datos. También, se consultaron blogs, paginas webs y documentos

aportados por profesionales.

4.6. Entrada al campo

Para acceder al campo de estudio se contactard con las entidades
Confederacion Autismo Espafia y AETAPI. El primer contacto se realizara
a través del correo electrénico y por teléfono explicandoles en que consiste
la propuesta. En este primer contacto se les comentara el interés en que
participen en este proyecto y que podrian aportar desde sus entidades, en
este caso actuar como nexo para establecer contacto con las personas
participantes. Posteriormente, se llevara a cabo una reunion, donde se les
explicard pormenorizadamente en que consiste el proyecto, para conocer
si tienen interés en participar y puedan plantear las dudas que les puedan
surgir. Si finalmente muestran interés se les proporcionara la solicitud para
la participacion en el estudio en la que se solicita realizar el estudio en
colaboracion con su entidad y la difusion de la informacion a sus socios/as
(Apéndice 11).

Una vez realizada la difusién de la informacion del proyecto por parte de la
entidad las personas que cumplan los criterios de inclusién y de exclusién
expuestos contactaran con el equipo que compone el proyecto. Se
concertara una cita virtual, pudiendo ser individual o grupal, y se realizara
el proceso de consentimiento informado; para ello, se proporcionara la hoja
de informacién (Apéndice Ill) y el consentimiento informado (Apéndice IV).

Si finalmente tienen interés en participar se concertara otra cita.

4.7. Técnicas de recogida de datos
Para la recogida de datos se emplearan técnicas conversacionales y

observacionales propias de la metodologia cualitativa.

4.7.1 Entrevista

Se llevaran a cabo entrevistas individuales semiestructuradas (cuyo guion
se puede consultar en el Apéndice V) para conocer el significado que las
personas les dan a las cuestiones planteadas. Se seleccion6 este tipo de

técnica conversacional porque permite una mayor adaptacion a las
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caracteristicas de la persona y una mayor profundizacion en las cuestiones
planteadas. Las preguntas/temas estaran planificadas, pero se valorara a
medida que avance la entrevista la pertinencia de estas en cuanto a
reformularlas, al orden en que se plantean o a afiadir nuevas cuestiones.
Tendra una duracion aproximada de entre 30 y 45 min. y se grabaran en
formato audio. Se valorara el formato de la entrevista en cuanto a formato

presencial u online en base a la disponibilidad y situacion geografica.

4.7.2. Observacion

Por otra parte, también se recogera informacién a través de la técnica
observacional participante para obtener una vision holistica del contexto,
registrandola en el cuaderno de campo.

4.7.3. Cuaderno de campo
Durante todo el proceso se recogeran todas las anotaciones por parte de
la alumna que considere pertinentes en el cuaderno de campo. De estas

anotaciones se obtendran datos objetivos y descriptivos.

4.8. Andlisis de resultados

Basandonos en la propuesta de autores como Lopez-Aranguren (1986),
Bardin (1986) y Landry (1998), se pueden identificar como etapas del
analisis de contenidos las siguientes: constitucion del corpus, transcripcion
y la selecciébn de un método de andlisis. Se llevara a cabo un analisis
tematico, centrdndonos en el sentido del texto, partiendo de la
fragmentacién del propio texto para llegar a una comprension global
(Arbeldez Gomez & Onrubia Gofi, 2016).

En primer lugar, se realizara la transcripcion literal de los datos en forma de
texto para poder analizarlos con detalle realizando posteriormente una
copia de seguridad enmascarando los datos identificativos. Después de
haber construido el corpus textual, se agruparan en funcién de criterios para
facilitar su sistematizacion en cuanto al orden de lectura. Una vez
construido el corpus textual se realizarA un preandlisis, leyendo
detenidamente los textos y elaborando intuiciones preanaliticas. En la fase

de andlisis se segmentaran los datos etiquetandolos por categorias
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tematicas, en este caso semanticas (temas, areas conceptuales...etc.) con
el objetivo de agruparlas en un marco explicativo y darles significado. Las
categorias se construiran inductivamente simultdneamente a la realizacion
del andlisis para poder identificar ejes centrales o categorias tematicas
principales. Se realizara un analisis individual por parte de las docentes y
la alumna responsables de la investigacion para posteriormente realizar
una triangulacion de la interpretacion de los resultados. Por dltimo, se
compararan las hipotesis obtenidas con el corpus textual para corroborar
gue hemos elaborado un andlisis correcto en cuanto al significado que han
atribuido las personas participantes en el texto original. Una vez
comprobado se redactaran los resultados, mostrando los mas relevantes y
significativos (Denzin & Lincoln, 2018; Diaz Herrera, 2018; Sayago, 2014).

Se valorard la finalizacion del estudio en funcion de la saturacion de datos,
en el momento en que la aportacion de nuevos datos obtenidos en las
entrevistas no cambie, o cambie muy poco los datos de las categorias
tematicas (Denzin & Lincoln, 2018; Guest et al., 2006).

4.9. Rigor metodologico
Para evaluar la calidad de la investigacion se seguira la propuesta de Licoln
y Guba (1985), basada en los criterios de credibilidad, transferibilidad,

consistencia y confirmabilidad (Palacios Vicario et al., 2013).

El criterio de credibilidad se basa en la validez interna contrastando las
creencias con las distintas fuentes de las que hemos obtenido los datos
(Palacios Vicario et al., 2013). Se llevara a cabo a través de un consenso
de todas las partes implicadas especificando de forma clara y detallada
como se llevara a cabo la recogida de datos, en este caso a través de una
entrevista semiestructurada, observacion y el uso del cuaderno de campo.
También, se explicitaran los datos recogidos y se asegurara que los datos

son representativos de las experiencias de las personas participantes.

El criterio de transferibilidad hace referencia al grado en que los resultados

pueden aplicarse a otros contextos (Palacios Vicario et al., 2013). Este
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estudio se podria llevar a cabo en otros contextos. Se explicitara tanto el

tipo de muestra, contexto donde se lleva a cabo como los métodos usados.

El criterio de dependencia hace referencia a la estabilidad y replicabilidad
de los datos (Palacios Vicario et al., 2013). Al realizar la triangulacion de
investigadoras podemos ver si otras personas llegan a conclusiones

similares en el proceso de analisis de datos.

Por ultimo, la confirmabilidad se basa en la neutralidad de los datos
obtenidos. Captar la realidad sin prejuicios o intereses particulares(Palacios
Vicario etal., 2013). Se realizard un registro de todo lo que se vaya
analizando y se llevara a cabo una auditoria a través de un investigador/a

externo/a.

4.10. Aplicabilidad

A partir de este proyecto se podra proporcionar conocimiento en cuanto a
como perciben las ocupaciones las mujeres adultas con TEA desde una
perspectiva ocupacional; esto beneficiara tanto a los/as profesionales como
a las propias mujeres. Como se analiz6 anteriormente la condicién de TEA
implica una forma diferente y caracteristica de desempefiar y entender las
ocupaciones. Como profesionales de TO permitiria ampliar el conocimiento
en cuanto a conocer las necesidades, fortalezas y desafios propios de las
mujeres con TEA, ya que se sugiere que existen diferencias en cuanto al
género. Se considera que la mejor manera de conocer estos aspectos es
escuchando a las propias mujeres a través de un estudio cualitativo, para
conocer los significados de las acciones que llevan a cabo en su dia a dia
y que sentido les asignan a esas ocupaciones. Ademas, también supondria
un beneficio para las propias mujeres promoviendo su visibilizacion y

empoderamiento.

Llevar a cabo este estudio supondria ampliar y aportar conocimiento
relativo al tema desde TO y especifico de nuestro propio contexto. De los
estudios consultados, ninguno es propio de TO y solo uno de estos se llevo
a cabo en el contexto espafol en el que se aportaban datos cuantitativos.

Considerando que las ocupaciones estan ligadas al contexto en el que se
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realizan, este estudio nos aportaria informacion referente a como es el
desemperio de las mujeres con TEA en nuestro propio contexto, pudiendo
ser un documento de referencia para los/as profesionales en la practica

profesional.
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5. Plan de trabajo

Para elaborar este estudio se estima una duracion de un afio y 9 meses, desde enero de 2023 hasta septiembre de 2024. En

la tabla Il se recoge la temporalizacién esperada.

Tabla Il

Cronograma del estudio

2023 2024

Busqueda bibliografica

Redaccion del proyecto

Comité de ética

Entrada en campo

Recogida de informacién

Analisis de datos

Redaccion informe final

Difusién de los resultados
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6. Aspectos éticos

Se solicitara autorizacion al Comité de Etica de la Investigacion y la
Docencia de la Universidade Da Corufia (UDC) para su realizacion. Una

vez obtenida su conformidad comenzara el contacto con las entidades.

Durante la realizacion del estudio los aspectos éticos se garantizaran a
través del Codigo Deontologico y Etico propio de TO (AOTA, 2015) y
siguiendo las condiciones éticas descritas en la Declaracion de Helsinki de
la Asociacion Médica Mundial (AMM) (AMM, 1964).

Para cumplir los criterios éticos-legales requeridos se les entregara el
documento de solicitud de participacion para la entidad (Apéndice Il) y la
hoja de informaciébn para las personas participantes (Apéndice IlI)
previamente a llevar a cabo las técnicas de recogida de datos previstas. En
esa documentacién se proporcionara toda la informacion relativa al estudio.
A continuacion, se les solicitara a las personas participantes la firma del
documento de consentimiento informado (Apéndice V), en el que constatan
haber obtenido toda la informacion referente al estudio y su participacion

voluntaria en este.

En relacién con los datos personales de las participantes se asegura el
tratamiento ético de la informacion obtenida en todo el proceso, a través del
Reglamento UE 2016-679 del Parlamento europeo y del Consejo, de 27 de
abril de 2016 (Diario Oficial de la Unién Europea, 2016) y la Ley 14/2007
de investigacién biomédica (Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion
biomédica, 2007) para garantizar la confidencialidad en el tratamiento de

los datos.

Tanto las grabaciones como los datos necesarios para llevar a cabo este
estudio seran recogidos y conservados seudonimizados y posteriormente
a su analisis, los audios seran destruidos para garantizar la anonimizacion
al finalizar el estudio. En el proceso de analisis, la informacion sera
codificada empleando pseuddénimos y cualquier dato que permita la

identificacion sera retirado.
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7. Plan de difusion de los resultados

Una vez finalizada la investigacion se divulgaran los resultados
principalmente en revistas y congresos, tanto a nivel nacional como
internacional, que estén relacionados con el &mbito de la TO y el TEA. El

trabajo se traducira para poder difundirlo internacionalmente.

7.1. Revistas
7.1.1. Nacionales
e Revista de Terapia Ocupacional Galicia (TOG).

e Revista Maremagnum.

7.1.2. Internacionales
¢ Revista chilena de Terapia Ocupacional
¢ American Journal of Occupational Therapy
- Factor de impacto JCR (2021): 2.813. Categoria Rehabilitacién
14/73 (Q1)
- Factor de impacto SJR (2022): 0.623. Categoria Terapia
Ocupacional (Q1)
e Canadian Journal of Occupational Therapy
- Factor de impacto JCR (2021): 1.630. Categoria Rehabilitacion
53/68 (Q4)
- Factor de impacto SJR (2022): 0.413. Categoria Terapia
Ocupacional (Q2)
e Australian Occupational Therapy Journal
- Factor de impacto JCR (2021): 1.757. Categoria Rehabilitacion
50/68 (Q3)
- Factor de impacto SJR (2022): 0.480. Categoria Terapia
Ocupacional (Q1)
¢ Journal of Autism and Developmental Disorders
- Factor de impacto JCR (2021): 4.345. Categoria Psicologia del
Desarrollo 20/78 (Q2)
- Factor de impacto SJR (2022): 1.196. Categoria Psicologia del
Desarrollo y Educativa (Q1)
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Research in Autism Spectrum Disorders

- Factor de impacto JCR (2021): 3.293. Categoria Educacién
Especial 4/44 (Q1), Psiquiatria 76/143 (Q3), Psicologia del
Desarrollo 32/78 (Q2) y Rehabilitacion 9/73 (Q1).

- Factor de impacto SJR (2022): 0.830. Categoria Psicologia
Clinica (Q1) Psicologia del Desarrollo y Educativa (Q2) y
Psiquiatria y Salud Mental (Q2).

Focus on Autism and Other Developmental Disabilities.

- Factor de impacto JCR (2021): 2.434. Categoria Educacién
Especial 11/44 (Q1), Psicologia del Desarrollo 50/78 (Q3) y
Rehabilitacion 21/73 (Q2).

- Factor de impacto SJR (2022): 0.695. Categoria Neurociencia
Cognitiva (Q3), Neurologia (Q2), Neurologia Clinica (Q2),
Pediatria, Perinatologia y Salud Infantil (Q2), Psiquiatria y Salud
Mental (Q2).

7.2. Congresos

7.2.1.
[ ]
[ ]

7.2.2.

Nacionales

Congreso nacional AETAPI: Cadiz, 2024.

Congreso internacional autismo: Burgos, 16-18 mayo de 2024.
Congreso anual internacional de Actualizacion en Trastornos del
Neurodesarrollo. Instituto Valenciano de Pediatria y Neurologia
(INVANEP): Valencia, 2024.

Internacionales

Congreso de la World Federation of Occupational Therapists
(WOFT): 2026. Pendiente de confirmar lugar.

Congreso de la American Occupational Therapy Association (AOTA)
en Orlando, Florida 2024.

Congreso Europeo de Terapia Ocupacional organizado por Polish
Association of Occupational Therapy y Occupational Therapy
Europe: Cracovia, 15-19 de octubre de 2024.
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8. Financiacién de lainvestigacion

8.1. Recursos
Tabla IV

Presupuesto de la investigacion

Concepto Coste

Recursos humanos Terapeuta Ocupacional 15.076,32€*
12 meses. 20h/semana.
910€ brutos/mes

Recursos materiales

Material inventariable Ordenador 600€

Material fungible Material de oficina 200€

Difusién de resultados Inscripcién a congresos 1.500€
Publicacién en revistas 1.200€
Desplazamientos 1.500€
Dietas 500€

Otros gastos Imprevistos 2.000€

TOTAL 22.576,32€

* Coste total incluyendo las pagas extra, seguridad social e indemnizacién por fin de
contrato. Calculo realizado a través de la calculadora de contratos de investigacion de la
uDC.

8.2. Fuentes de financiacion

Se presentaran solicitudes de ayuda en las siguientes convocatorias:

- Bolsa de investigacion, educacién, cultura y deporte de la
Diputacion de A Corufia de caracter anual y presenta un apartado
especifico de Ciencias de la Salud.

- Ayudas a entidades sin animo de lucro para programas de
caracter sociosanitario en Galicia, por la Xunta de Galicia, en la
linea Il referente a TEA.

- Ayuda anual de la Fundacion Espafiola para la Ciencia y la
Tecnologia (FECYT) para el fomento de la Cultura Cientifica,
Tecnologica e Innovacion en la categoria de proyecto singular de
ciencia ciudadana.

- Convocatoria del Premio Angel Riviére en la modalidad de

Investigacion, AETAPI.
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- Beca Doctora Silvia Sanz Victoria de la Fundacio per la Docéncia
Sant Llatzer que incluye I'Escola Universitaria d’Infermeria i
Terapia Ocupacional de Terrassa (EUIT) en la linea de
investigacion Terapia Ocupacional con perspectiva de género.

- Beca del Colegio Oficial de Terapeutas Ocupacionales de Galicia
(COTOGA) de Ayuda a la Investigacion

- Convocatoria anual de ayudas a proyectos de investigacion en
Terapia Ocupacional convocada por el Colegio de Profesional de
Terapeutas Ocupacionales de Extremadura (COPTOEX)

- Convocatoria de ayudas econOmicas a proyectos de
investigacion en Terapia Ocupacional perteneciente a el Colegio
Profesional de Terapeutas Ocupacionales de la Comunidad de
Madrid (COPTOCAM).

- Premio de la Fundacion WFOT Thelma Cardwell, se lleva a cabo

cada dos afos.
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Apéndices

Apéndice 1- Listado de abreviaturas

AETAPI: Asociacion Espafiola de Profesionales del Autismo

AMM: Asociacion Médica Mundial

AOTA: American Occupational Therapy Association

APETO: Asociacion Profesional Espafiola de Terapeutas Ocupacionales
AVD: Actividades de la Vida Diaria

CDC: Centro para el Control y la Prevencién de enfermedades

ClI: Coeficiente Intelectual

COPTOCAM: Colegio Profesional de Terapeutas Ocupacionales de la
Comunidad de Madrid

COPTOEX: Colegio de Profesional de Terapeutas Ocupacionales de

Extremadura

COTOGA: Colegio Oficial de Terapeutas Ocupacionales de Galicia
DI: Discapacidad Intelectual

DSM-5: Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, 52 edicién
FECYT: Fundacion Espafiola para la Ciencia y la Tecnologia
INVADEP: Instituto Valenciano de Pediatria y Neurologia

OMS: Organizacion Mundial de la Salud

TEA: Trastorno del Espectro del Autismo

TGD: Trastorno Generalizado del Desarrollo

TOG: Terapia Ocupacional Galicia

UDC: Universidade Da Coruia

WOFT: World Federation of Occupational Therapists
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Apéndice 2- Documento de solicitud de participacion para la entidad.

A la atencion de la entidad

Mi nombre es Sabela Marofio Candal, con DNI , estudiante del
cuarto curso del grado de Terapia Ocupacional impartido en la Facultad de

Ciencias de la Salud de la Universidad de La Corufia. Solicito:

- Llevar a cabo el Trabajo de Fin de Grado (TFG) en su entidad.
- Su colaboracién para difundir por parte de la entidad la
informacion general del proyecto a sus socios/as a traves de sus

listas, pagina web o redes sociales.

El titulo del estudio es: Participacion, fortalezas y desafios en la vida

cotidiana de mujeres en el espectro autismo.

Tiene como obijetivo principal: Explorar y conocer las ocupaciones, roles,

fortalezas y desafios de la vida cotidiana de las mujeres con autismo.

Atentamente,

Sabela Marofio Candal

Firma centro: Firma investigadora:

Fecha: Fecha:

de del 2023
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Apéndice 3- Hoja de informacién para las personas participantes.
Titulo del estudio: Participacion, fortalezas y desafios en la vida cotidiana

de mujeres en el espectro autismo.

Centro: Facultade de ciencias da Saude. Grao en Terapia ocupacional,
Universidade da Corufia (UDC)

Alumna: Sabela Marofio Candal
Directoras: Betania Groba Gonzéalez y Nereida Canosa Dominguez.

Este estudio se enmarca como un Trabajo Fin de Grado (TFG) de la
Universidad de A Corufia (UDC). Sera desarrollado por la alumna Sabela
Marofio Candal tutorizada por las docentes Betania Groba Gonzalez y
Nereida Canosa Dominguez.

La finalidad de este documento es comunicar las caracteristicas del
proyecto en el que se le esta invitando a participar de forma voluntaria y

solicitar su consentimiento.

Si decide participar en el proyecto, debe leer antes la informacion de este
documento y realizar todas las preguntas que precise necesario para
entender los detalles del estudio. Asimismo, puede consultar el documento

con otras personas y tomarse el tiempo necesario para decidir.

La participacion es completamente voluntaria. Usted puede decidir en
cualguier momento no participar o si acepta participar, cambiar de opinion

sin tener que aportar explicaciones.
¢, Cudl es el propoésito del estudio?

El propédsito del estudio es explorar y conocer como es la participacién de
las mujeres adultas con TEA en su dia y dia, detectar fortalezas y desafios

con las que se encuentran y detectar la presencia de necesidades propias.
¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Se requiere su participacion en el estudio porqgue cumple con los criterios

de inclusion y exclusion establecidos para poder realizar la investigacion.
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Siendo los criterios de inclusidn: presentar un diagndstico de autismo, ser
mujer, tener una edad superior a 18 afios y tener compresion y expresion
oral que permitan la participacion en la entrevista. Y siendo los criterios de
exclusion: presentar un diagndéstico de sindrome de Rett y residir fuera de

Espana.
¢En qué consiste mi participacion?

Su participacion consiste en la realizacion de una entrevista individual que
se realizara en formato presencial u online dependiendo de la situacion
geografica en la que se encuentre y de su propia disponibilidad. Si se lleva
a cabo en formato online se realizara a través de la plataforma Teams. Si
es presencial en un espacio proporcionado por la UDC o en espacios que
las  personas participantes  consideren  adecuados  situados
geograficamente en Galicia. Esta entrevista consistira en preguntas que
tienen el objetivo de conocer su experiencia y sus percepciones sobre los
temas planteados, relativos a situaciones cotidianas. La entrevista tendra

una duracion aproximada de entre 30 y 45 minutos.
¢, Qué inconvenientes tiene mi participacion en el estudio?

La Unica molestia generada por su participacion en el estudio podra ser la
implicacion de tiempo que supone su realizacion. En concreto, su

participacion en la entrevista individual.
¢ Qué beneficios obtengo por participar?

El principal beneficio es conocer los posibles resultados que se obtengan a
través de las propias experiencias de las mujeres participantes, pudiendo

ser de utilidad en el futuro para otras personas.
,Recibiré la informacion obtenida en el estudio?

Si usted lo solicita, se le enviaran los resultados del estudio una vez

finalizado.

¢, Se publicaran los resultados del estudio?
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Los resultados del estudio seran enviados a publicaciones cientificas y
congresos para su difusion. No se transmitira ningun dato que pueda

identificar a las personas participantes.
¢,Como se protegera la confidencialidad de mis datos?

Se seguira lo dispuesto en el Reglamento General de Proteccién de Datos
(Reglamento UE 2016-679 del Parlamento europeo y del Consejo, de 27
de abril de 2016), la normativa espafiola sobre proteccion de datos de
caracter personal vigente y la Ley 14/2007 de investigacion biomédica para

garantizar la confidencialidad en el tratamiento de sus datos.

Usted podrda acceder a sus propios datos en cualquier momento,
corregirlos, oponerse, limitar su uso o decidir retirar su consentimiento para

utilizarlos. También podra solicitar una copia de los mismos.

Asi mismo, tiene derecho a presentar una reclamacion ante la Agencia
Espafiola de Proteccion de Datos, si considera que alguno de sus derechos

no fue respetado.

Todos los datos que se recojan se utilizaran exclusivamente para la
realizacion del estudio y solo tendrdn acceso la investigadora y las

directoras del propio estudio.

Tanto las grabaciones como los datos necesarios para llevar a cabo este
estudio seran recogidos y conservados seudonimizados y posteriormente
a su analisis, los audios seran destruidos para garantizar la anonimizacion
al finalizar el estudio. En el proceso de analisis, la informacion sera
codificada empleando pseuddénimos y cualquier dato que permita la

identificacion sera retirado.
¢ Existen intereses econémicos en el estudio?

Tanto usted como las investigadoras no recibiran ningun tipo de retribucion

econdémica especifica por la dedicacion al estudio.

Contacto con el equipo de investigacion del estudio

45



Mujeres y autismo: Participacion, fortalezas y desafios en la vida cotidiana

Puede contactar con la investigadora del estudio Sabela Marofio Candal,
alumna de cuarto curso del grado Terapia Ocupacional, en el

teléfono y en el emalil

Muchas gracias por su colaboracién.
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Apéndice 4- Consentimiento para las personas participantes.
Titulo del estudio: Participacion, fortalezas y desafios en la vida cotidiana

de mujeres en el espectro autismo.

Yo ,

e He leido la hoja de informacién sobre el estudio que se me ha
entregado.

e Pude conversar con Sabela Marofio Candal y hacer todas las
preguntas oportunas.

e Comprendo que mi participacion es voluntaria y que puedo retirarme
del estudio cuando quiera, sin tener que dar ningun tipo de
explicacion.

e Accedo a que se utilicen los datos en las condiciones detalladas en
la hoja de informacion al participante

e Presto libremente mi conformidad a participar en el estudio.

e Autorizo a la grabacion en audio de la entrevista en las condiciones

detalladas en la hoja de informacion.

Al firmar este documento, presto voluntariamente mi consentimiento para

contribuir en este estudio.

Fecha:

Firma:
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Apéndice 5- Guion entrevista.

Cadigo: Fecha:
Edad:

Edad diagnéstico:

Lugar de residencia:

Situacion productiva:

- ¢ Como se definiria?

- ¢Qué fortalezas destacaria de usted como persona?

- ¢Con que barreras/dificultades se encuentra en su dia a dia?

- ¢Qué aspectos piensa que le ayudarian a mejorar esas
dificultades/barreras?

- ¢ Como diria que es/describiria su participacion como ciudadana
en la comunidad? ¢ Si pudiera cambiar algo que cambiaria?

- ¢Qué necesidades propias/distintas diria que conlleva ser una
mujer con TEA?

- ¢Podria hablarme de como fue y es su vida? (Infancia,
adolescencia, etapa adulta y actualidad)

- ¢Qué cambid en su vida en el momento que supo que tenia TEA?

- ¢Qué le gusta hacer? ¢Encuentra alguna fortaleza o dificultad
para hacer actividades que le gustan?

- Si actualmente trabaja: ¢Qué valor le asigna al trabajo en su
vida? ¢Se encuentra con alguna fortaleza o dificultad? ¢Qué
mejoraria?

- Si no trabaja: ¢Qué diria que es lo mas facil y mas dificil para
usted en la busqueda de un empleo? ¢Qué aspectos mejorarian
su acceso al trabajo?

- ¢Como describiria sus relaciones sociales? ¢Cuéales son sus
principales redes de apoyo? ¢Qué le aportan en su dia a dia?

- ¢Como ve el futuro?
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