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Resumen

El espectro del autismo es un fendmeno emergente, cuyas dimensiones estan enmarcadas
desde la neurodiversidad. Ante ello su complejidad advierte miradas diversas, las cuales
evidencian la importancia y necesidad de aportar con nuevos modelos o teorias en torno a
su expresion. A partir de lo anterior, este estudio pretende conocer los sentidos subjetivos
respecto a las implicancias de los diagnosticos tardios de autismo en mujeres chilenas.
Para responder a este objetivo, la presente investigacion se enmarca desde una
metodologia con enfoque cualitativo de tipo descriptivo-interpretativa, bajo un paradigma
interpretativo. En cuanto a la recoleccion de informacion se aplicaron cinco entrevistas
semi estructuradas bajo el criterio de saturacion de datos. El andlisis de informacion se
realizd6 mediante dos pasos de la teoria fundamentada generando teoria de alcance
intermedio. Los resultados reflejan que el diagnostico de autismo tardio es un proceso
dindmico y complejo, desde el que emergieron cuatro dimensiones asociadas a vivencias
y emociones contrapuestas acompafiadas de experiencias recurrentes de adaptacion y
comprension de si mismas. Se concluye la necesidad de seguir investigando en el area.

Palabras clave: Sentido subjetivo, mujeres autistas adultas, diagndstico

tardio teoria fundamentada.
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Abstract

The autism spectrum is an emerging phenomenon, whose dimensions are framed from
neurodiversity. Given this, its complexity warns different views, which show the
importance and need to contribute with new theories or models around its expression.
Based on the above, this study aims to know the subjective senses regarding the
implications of late diagnoses of autism in Chilean women. To respond to this objective,
the present investigation is framed from a methodology with a qualitative approach of a
descriptive-interpretative type, under an interpretative paradigm. As a data collection
method, five semi-structured interviews applied under the criterion of data saturation. The
information analysis was carried out through two steps of the grounded theory reflected
on intermediate theory. The results reflect that the diagnosis of late autism is a dynamic
and complex process, from which four dimensions associated with conflicting experiences
and emotions emerged, accompanied by recurring experiences of adaptation and self-
understanding. The need for further research in the area is concluded.

Keywords: subjective sense, adult autistic women, late diagnoses, grounded

theory.
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Capitulo I Introduccion

Este trabajo corresponde a la tesis para optar al titulo profesional de Psicologo y al grado
de Licenciado en Psicologia, de la carrera de Psicologia de la Universidad de Atacama.

La presente investigacion se enmarca en el enfoque epistemolédgico del paradigma
de la neurodiversidad, propuesto por Judy Singer a finales de la década de 1990. Este
paradigma plantea un cambio en la manera de concebir el autismo, comunmente
denominado trastorno del espectro autista TEA, al desafiar la perspectiva biomédica o
neuropsiquiatrica tradicional. Singer aboga por una vision que sustituye la interpretacion
patologizante por una concepcion del autismo como una condicion del neurodesarrollo, 1o
que permite una comprension mas inclusiva y no reduccionista del mismo (Serrano, 2022).
El paradigma de la neurodiversidad promueve una visién que valora las diversas formas
de cognicion y conducta humana, reconociendo que las variaciones neurologicas no deben
ser vistas unicamente como disfunciones a corregir, sino como diferencias legitimas. Esta
perspectiva es particularmente relevante cuando se examina el autismo en mujeres adultas,
ya que histéricamente las mujeres con autismo han sido subdiagnosticadas, en gran parte
debido a la predominancia de criterios diagnosticos disefiados con un sesgo de género. Por
lo tanto, el presente estudio considera la neurodiversidad como un acercamiento genuino
a la inclusion, eliminando etiquetas que historicamente han provocado rechazo hacia las
personas autistas (Lopez, 2020).

El fil6sofo canadiense Ian Hacking refiere en el afio 2009, la necesidad de relevar
la narrativa autista, a modo de evitar explicaciones imprecisas acerca del autismo,
ofreciendo historias relatadas precisamente de personas autistas o familiares de los

mismos, aproximandose hacia la subjetividad de quienes son autistas, incentivando el
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sentimiento autista de la vida expresada por Eric Laurent, demostrando que no existe un
autista tipo sino mas bien un funcionamiento singular de acuerdo a cada experiencia de la
persona (Tendlarz & Beltran, 2017).

Esta nueva vision o manera de ver el autismo se manifiesta debido a las nociones
que existian respecto al mismo ya que Leo Kanner, en 1943, nombra al autismo como
Sindrome de Autismo, en donde destaca rasgos frecuentes en personas autistas, resaltando
la inhabilidad de las relaciones sociales, la flexibilidad y la deficiencia en el lenguaje
(Celis et al., 2022). Mientras que, por otro lado, Hans Asperger, en 1944, sita al autismo
como Psicopatia autista debido a que carecian de empatia y habilidades comunicativas
(Aceves, 2022).

No obstante, es de suma importancia situar el Trastorno del Espectro Autista en la
realidad epidemioldgica y contextual de Chile. Actualmente, la principal limitacion reside
en la ausencia de un perfil nacional que proporcione informacion fidedigna sobre la
prevalencia de personas autistas en el pais (Ministerio de Salud, 2011). Existen
investigaciones a gran escala en América Latina que se enfocan en la influencia del sesgo
de género en el diagndstico del autismo, las cuales reportan una relacion de 4:1, es decir,
por cada cuatro hombres autistas diagnosticados, existe una mujer autista (Carvajal et al.,
2021). Un reciente estudio sefiala que el ratio entre hombres y mujeres es 1:1 (Burrows et
al., 2022). Por consiguiente, se vuelve ain mas relevante investigar acerca de las
experiencias de aquellas mujeres autistas que han recibido un diagndstico tardio o que han
experimentado diagnosticos erroneos a lo largo de su vida antes de recibir el diagndstico
de autista, pasando por tratamientos inadecuados que s6lo empeoraron su calidad de vida

(Paredes, 2022).
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Este estudio busca responder al siguiente problema de investigacion: ;Cuales son
los sentidos subjetivos respecto a las implicancias de los diagndsticos de autismo recibidos
de manera tardia en la edad adulta en mujeres chilenas? Es asi como, en base a la pregunta,
el objetivo general es comprender los sentidos subjetivos respecto a las implicancias de
los diagnosticos tardios de autismo en mujeres chilenas. A nivel especifico se busca: a)
Identificar el significado que le otorgan las mujeres chilenas a su diagndstico de autismo
recibido en edad adulta; b) Identificar las expectativas asociadas al haber recibido un
diagnostico tardio de autismo; ¢) Identificar aspectos simbolicos y/o emotivos asociados
a mujeres autistas chilenas que han recibido su diagnostico en edad adulta.

En cuanto a las preguntas que guian este estudio son: a) ;Cudles son las
experiencias que se asocian al proceso diagnodstico de autismo recibido en edad adulta en
un grupo de mujeres chilenas?; b) ;Cudles son las emociones predominantes que surgen
con el diagnodstico de autismo recibido en edad adulta en un grupo de mujeres chilenas?;
¢) (Queé significado le otorga un grupo de mujeres chilenas a su diagnéstico de autismo
recibido de manera tardia? d) ;Cudles son las expectativas que tiene un grupo de mujeres
chilenas autistas, respecto a su diagnostico recibido en edad adulta?

Para responder al problema de investigacion, se realizd un estudio cualitativo
desde el método fenomenoldgico, el cual da espacio para indagar, explorar y descubrir al
individuo y aquello que lo rodea con el fin de aprehender elementos de los sentidos mas
profundos de la experiencia de vida de la persona a través del discurso que va generando
¢ste en medida de su relato de aquellas vivencias (Giosa, 2019). La muestra considerd la
realizacion de entrevistas semiestructuradas a cinco mujeres autistas que habian recibido

su diagnostico en edad adulta.
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Finalmente, la pertinencia y relevancia de esta investigacion reside en la necesidad
de generar estudios que promuevan una comprension integral del autismo en mujeres
adultas con diagndstico tardio. Este retraso diagnostico a menudo implica experiencias
potencialmente traumaticas y la recepcion de diagnosticos erroneos a lo largo de sus vidas.
Historicamente, el criterio diagndstico se ha basado en la presentacion sintomatica
masculina, lo que ha llevado a que la conducta femenina sea evaluada bajo un estandar
inapropiado (Hull et al., 2017). Esta invisibilidad ignora que las mujeres desarrollan
estrategias de camuflaje o enmascaramiento que les permite adaptarse, dificultando la
identificacion de la condicion y consecuentemente evitando un diagnostico preciso (Hull

etal., 2017).
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Capitulo II Marco Teoérico
Autismo

En cuanto al diagnoéstico de autismo, existen dos manuales que hacen referencia y
definen el autismo, describiendo asi las caracteristicas del aun llamado trastorno. Por un
lado el Manual diagnostico y estadistico de los trastornos mentales DSM-5 en el cual se
define el trastorno del espectro autista TEA como aquella deficiencia en la comunicacion
e interaccion social que impiden la integracion de las habilidades sociales y emocionales,
dificultando la manera en la que se relacionan con las demas personas, agrega, dentro de
los criterios diagndsticos de que aquel trastorno puede verse camuflado hasta la edad
adulta dependiendo de las estrategias aprendidas durante la vida de la persona (Asociacion
Americana de Psiquiatria, 2014).

La Organizacion Mundial de la Salud OMS, en su Clasificacion Internacional de
Enfermedades CIE-11, define el autismo como trastorno del neurodesarrollo que se
caracteriza por déficits persistentes en la comunicacion e interaccion social reciproca y
por patrones restringidos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades (OMS,
2022).

Estas dos definiciones aportadas por la APA y la OMS a lo largo de la historia han
seguido un modelo biomédico centrado en la enfermedad y en el trastorno, ocasionando

estigma y marginacion social (Fernandez, 2018).



NIVERSIDAD 10

E ATACAMA

Neurodiversidad

Mas que un concepto, la neurodiversidad es considerada como un nuevo
movimiento social que nace aproximadamente en la ultima década del siglo XX con el fin
de dar un espacio de reconocimiento positivo al autismo (Ruiz, 2016), considerados como
neuro divergentes y contemplando otras neuro divergencias.

La neurodiversidad propone un enfoque que reconoce la pluralidad de las mentes
y cerebros humanos desplazando el modelo social de discapacidad, entendiéndose como
un movimiento de derechos civiles en donde la neurodiversidad no solo aborda la
variabilidad humana desde una perspectiva sociales, sino que también examina las
dindmicas de poder (Gutiérrez, 2021).

Es asi como este movimiento nace desde las personas autistas, quienes expresan
principalmente que dentro la poblacion humana existe neuro divergencias, incluyendo al
autismo como una variedad natural de la especie, la cual debe ser entendida como una
diferencia y no como una enfermedad que deba ser curada, promoviendo la aceptacion y
el respeto (Moreno, 2021).

Diagnéstico Tardio de Autismo

Las edades promedio de diagnostico del Trastorno del Espectro Autista estan
intrinsecamente ligadas a variables sociales, culturales y del alcance de los sistemas de
salud (Alvarez & Suarez, 2022). Esto se evidencia en la comparacion de las edades medias
de deteccion: por ejemplo, en Estados Unidos es de aproximadamente 3,9 afios y en
Espafia, de 3,3 afos. En contraste, la edad media de diagnodstico en Peru se sitiia sobre los
5,5 afios, y es atn mas tardia en Nigeria, donde alcanza un promedio de 9 afios (Alvarez

& Sudrez, 2022). Esta disparidad esta ligada a la eficiencia de los procesos diagndsticos,
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donde la brecha entre la primera sospecha por parte de los padres y la primera consulta es
en promedio 12 meses, mientras que el lapso entre la primera consulta y la confirmacion
diagnostica llega a ser de hasta 24 meses. El periodo entre la sospecha inicial y la primera
consulta se conoce como demora familiar, y se ha documentado que puede ser mas extenso
en algunos contextos como es el caso de Espafia (Alvarez & Suarez, 2022).

La desigualdad territorial respecto al acceso a especialidades médicas es una
barrera adicional en los paises latinoamericanos, donde la brecha en la atencion médica
especializada se agudiza por la concentracion de profesionales claves para el diagndstico
de autismo en areas urbanas, resultando que el tiempo de diagndstico se extienda incluso
hasta entrada la adolescencia (Rodriguez & Restrepo, 2018).

Respecto a la identificacion de los primeros sintomas, suele ser la madre quien
percibe precozmente diferencias en el ambito lingiiistico o social, seguido de familiares
cercanos como los abuelos (Carcamo & Anigual, 2019). En el contexto de la deteccion
temprana, los profesores de instituciones educativas suelen ser quienes en ocasiones
alertan a los padres sobre posibles indicadores de autismo, sin embargo, la condicién
tiende a permanecer oculta hasta etapas avanzadas del desarrollo. Esto explica la
existencia de casos en los que personas llegan a edad adulta sin diagndstico, en parte
debido a que por un periodo prolongado han desarrollado habilidades de camuflaje o
masking permitiendo una adaptacion social aparente (Hervas, 2022).

Autismo en Mujeres

En la década de los afios 40, el autismo definido por Leo Kanner, y por Hans

Asperger solo consideraba posible la ocurrencia en nifios. Grunya Efimovna Sukhareva

fue la primera que, en el afo 1925, hablé de autismo como una condicion clinica
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especifica, realizando estudios que fueron publicados en una revista cientifica de la Union
Soviética, y posteriormente en una revista alemana. La condicién de Grunya, siendo judia
y soviética, impidid que sus investigaciones fueran consideradas antes que las de Kanner
y Asperger (Manouilenko & Bejerot, 2021). En sus investigaciones, Sukhareva sefnalaba
haber encontrado ciertas diferencias en el comportamiento entre nifios y nifias autistas.
Sin embargo, la amplia difusion de sus publicaciones no se concreto hasta 1996, cuando
Sula Wolff realiz6 la traduccion de sus escritos (Artigas-Pallares & Paula, 2012).

Lorna Wing, psiquiatra britanica, fue quien comenz6 a orientar sus estudios hacia
el autismo en nifias, motivada por la propia experiencia de su hija autista. En la década de
los afios 70, Wing junto a Judith Gould fueron las primeras en hablar del Espectro Autista,
definieron tres criterios diagnosticos; dificultades en la interaccion social, dificultades en
la comunicacion y rigidez cognitiva (Happé, 2020).

Tania Marshall describe las principales caracteristicas que definen el autismo en
nifias y mujeres; intensidad en las emociones, mayor resistencia a los cambios,
hiperempatia e hipersensibilidad a las injusticias, escapes de la realidad hacia la fantasia,
son algunas de ellas. Es con esto que Marshall (2015), abre las puertas al diagnostico de
autismo en nifias y a las que ya se habian convertido en mujeres sin saber que habian sido
nifias autistas.

Hay un hecho interesante con respecto del autismo y es que existen claras
diferencias por género, por ejemplo, la edad de diagndstico, es decir, los nifos suelen ser
diagnosticados mas tempranamente, mientras que las nifias se tardan un poco. Esto tiene
que ver con el hecho de que de los nifios se espera un comportamiento mas activo, mientras

que de las nifias se esperan que sean mas timidas por lo cual el comportamiento menos
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comunicativo es mas facil detectable en nifios que en nifios (Hervas, 2022). Esto podria
explicar un posible subregistro de los casos de autismo entre las mujeres, lo que puede
tener que ver directamente con el hecho de que los diagnosticos de autismo son mas
prevalentes en los varones que en las mujeres, siendo una proporcion de hasta 15 a 1,
variando segun el tipo de muestra elegida. Sin embargo, la menor diferencia entre las
muestras se da cuando se comparan con el nivel discapacidad intelectual asociada, ya que
los casos de mujeres se ven mucho mas afectadas a nivel intelectual. Al respecto también
hay que tener en cuenta que las pruebas de deteccion del autismo no tienen un enfoque de
género adecuado para la deteccion de casos. Entonces, aquellas mujeres que tienen un
nivel intelectual bien desarrollado para su edad no son detectadas facilmente dentro del
espectro por lo que se da otra razon para el subregistro de casos de autismo (Ruggieri &
Arberas, 2016).

En términos generales, las mujeres diagnosticadas suelen tener un mejor desarrollo
lingliistico a temprana edad, mejores habilidades sociales y su tendencia al juego parece
desarrollarse de la forma adecuada. Ademas, los intereses que presenta pueden ser
similares a los de sus compafieros de la misma edad, aunque pueden tener varianzas en
cuanto la intensidad y la calidad del interés. Estas diferencias en las habilidades sociales
se hacen mucho mas evidentes conforme avanza la edad y en concreto cuando se llega a
la adolescencia. Existen multiples teorias que buscan reconocer las diferencias entre las
mujeres y los hombres autistas en cuanto a habilidades sociales, desarrollo cognitivo y
otros aspectos (Ruggieri & Arberas, 2016). Algunas de ellas son la teoria del cerebro
masculino extremo en donde se argumenta que el factor femenino es protector ante los

sintomas de autismo. Ademas, se argumenta que la plasticidad cerebral, factores genéticos
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y epigenéticos, pueden llegar explicar otros aspectos de la socializacién. Finalmente,
aunque no se tiene perfecta claridad sobre las razones de la diferencia entre los sexos en
cuanto a los casos de autismo este es un tema de profundo interés para el avance de la
investigacion (Hervas, 2022).

Sentido Subjetivo

El concepto de sentido subjetivo se origina en base a la urgencia de enfatizar en
aquellos elementos en donde destaca lo simbdlico y no la cognicion, siendo el proceso
psiquico aquel componente que es distintivo dentro de la imaginacion y del cual, al
fusionarse lo simbdlico con lo emocional se definiria aquella subjetividad en la
experiencia humana (Gonzalez Rey, 2013).

Por lo tanto, el sentido subjetivo y las formas subjetivas son esenciales ya que
permiten comprender la accion propia del individuo en su vivencia subjetiva, esto quiere
decir que, frente a una realidad o contexto dado en donde afecta de alguna manera al
sujeto, éste expresaria aquella vivencia en medida de los sentidos y configuraciones
subjetivas en donde predominan las construcciones emocionales y simbolicas, siendo
estas flexibles y dindmicas, pues la realidad no es estatica (Etcheberrigaray, 2016).
Concepto de Sentido Subjetivo y Configuraciones Subjetivas

Vygotsky en su momento formulé muchos de los planteamientos més interesantes
sobre el lenguaje y el desarrollo infantil del siglo XX. Este autor ruso que discutiera
fervientemente con Piaget sobre el origen del habla reconoce que el sentido de la palabra
depende esencialmente de la comprension de la palabra como un todo que se integra a la
personalidad (Gonzalez Rey, 2009). Convirtiéndose, entonces, con sus planteamientos, en

uno de los primeros autores en revolucionar la comprension de la psicologia individual al


https://www.zotero.org/google-docs/?UWFFHk
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estructurar las bases de una psicologia cultural e historica, que integra adecuadamente la
relacion intrinseca entre la mente y el contexto sociocultural. El gran valor del concepto
de sentido es el que retoma Gonzdlez Rey (2011) para reformular y aportar en la
construccion de una teoria cultural historica que se fundamente en la subjetividad.
Concepto que siempre se ha planteado de forma poco precisa en las ciencias sociales e
incluso en la filosofia, siendo tratado de forma marginal en el desarrollo de los diferentes
temas.

Es sobre esta idea que Gonzélez Rey (2011) construye la idea de sentido subjetivo.
Este concepto hace referencia al caracter subjetivo de cualquier acciéon o expresion
humana, destacando que la subjetividad aparece definida por la naturaleza de un tipo
particular de fendmeno que es general a todas las producciones humanas, sean ellas
sociales o individuales. El concepto de sentido subjetivo permite entonces, de una forma
completamente novedosa, comprender la produccién subjetiva que se da en el
comportamiento de una persona. Los sentidos subjetivos, a diferencia de las palabras o de
las ideas, no son contenidos idénticos, por lo cual no pueden repetirse en diferentes
acciones de la persona; cada uno de ellos son unicos, representando una unidad simbolico
emocional que surge en contexto y que siempre resulta de la interaccion y confluencia de
varias configuraciones subjetivas particulares de la personalidad en un momento concreto;
por lo tanto, es algo inseparable de la configuracion subjetiva que se desarrolla y organiza
en el curso de una experiencia vivida. Por todo ello los sentidos subjetivos expresan una
movilidad infinita en las diferentes fases del transcurso de vida de una persona (Gonzélez

Rey, 2011).


https://www.zotero.org/google-docs/?JC2JQv
https://www.zotero.org/google-docs/?aZLdag
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Relaciones entre Cogniciones Emociones y Simbolismo

Las emociones durante décadas fueron tomadas como elementos secundarios o
incluso descartables que mantienen la racionalidad limitada. Esto directamente tiene que
ver con la gran importancia que se le dio al pensamiento racionalista al final del siglo XIX
y principios del siglo XX. Sin embargo, en el juego de eventos histéricos, sociales, bélicos
y demads, se dio una crisis en la racionalidad y el estructuralismo. Surgieron posturas
postmodernas que buscaban poner en jaque las estructuras simbdlicas limitadas que se
habian establecido de la mano del avance de la ciencia y con una validacién social
creciente. En este camino surgieron nuevas formas de entender los discursos y la cultura
en su relacion con el sujeto. Estableciendo nuevas formas de entender la particularidad del
pensamiento (Sazbon, 2011).

Sin embargo, no fue mucho lo que el postmodernismo trajo a proposito de la
emocionalidad. Es por ello por lo que Gonzalez Rey (2011), en su afan de promover los
sentidos subjetivos como una nueva categoria para comprender los procesos psiquicos,
retoma la emocion. La emocidn, indica el autor, nos lleva a una dimension humana que
representa un verdadero cambio, tanto al pensamiento racionalista, como al reduccionismo
lingiiistico y antropologico orientado a entender lo humano sélo en términos simbolico-
culturales. La cultura, refiere Gonzélez Rey (2013), al intentar explicar la multiplicidad
infinita de lo humano atravesado por producciones simbolicas, abre un momento especial
para comprender los fenomenos psiquicos humanos en un nivel cualitativo diferente. Aun
asi, esa realidad, que significo un giro esencial en las ciencias sociales, ya que pierde la

capacidad de explicar el caricter activo y generador de las emociones en ese proceso,
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promovid un nuevo €énfasis de la relacion; cultura, lenguaje y cognicion, que, en lugar de
generar un nuevo concepto de mente, lo elimind (Gonzélez Rey, 2011).

Entonces, la relacion entre las emociones, la cognicion y el simbolismo surge por
antonomasia. La relacion simbolica establece las categorias fundamentales sobre las que
se basa la cognicion, pero es la emocion la que atraviesa de subjetividad y de un sentido
plenamente personal a cada simbolo (Madrigal et al, 2020). Asi, la cultura deja de ser un
ente abstracto y suprahumano que le determina para convertirse en el material simbdlico
para la produccion subjetiva de sentido. Proceso que se estructura desde la cognicion y se
ve atravesado de manera general por las dindmicas emocionales de sentido personal. Es
decir, la emociéon y la cognicion juegan un papel fundamental porque constituyen el
sentido subjetivo y particular, en una relacion dialdgica con la cultura en tanto contexto y
en tanto material para producciones simbolicas (Gonzéalez Rey, 2011).

La Subjetividad de Personas Antes y Después de un Diagnostico

La salud mental puede definirse como un conflicto dialéctico entre los sentidos
subjetivos hegemonicos y la experiencia cotidiana del individuo, advierte Galende (2012).
Desde esta perspectiva, cualquier experiencia humana que resulte inconsistente con el
sentido subjetivo dominante o socialmente impuesto se convierte en una fuente de
conflicto personal (Gonzalez Rey, 2009). El sufrimiento mental emerge precisamente
porque, en ausencia de estas experiencias dominantes, la construccion de una nueva
sensacion subjetiva se ve dificultada, lo que inhibe la aparicion de otras afecciones
subjetivas (Martinez-Hernaez & Masana, 2020). Por lo tanto, los trastornos mentales
representan un sistema de realidad en conflicto con las sensaciones subjetivas

establecidas. Estas sensaciones subjetivas, a su vez, estan dominadas por el momento
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compositivo principal que las integra en su desarrollo, obstaculizando la emergencia de
un nuevo sentido subjetivo (Gonzalez Rey, 2011). La persona esta atrapada dentro del
limite de configuracion subjetiva, y su trabajo esta dominado por el sentido subjetivo
dominante de esta configuracion. No se puede acceder a este proceso a procesos racionales
que respaldan la expresion del sujeto. Es decir, el sujeto no puede integrar una vivencia o
una experiencia a su sentido subjetivo o lo que esta implica le supone una imposibilidad
de subjetivacion idonea (Gonzalez Rey, 2011).

La exposicion a esta experiencia genera en el individuo una pérdida de la
capacidad de agenciamiento. Las funciones de decision, reflexién y negociacion se
paralizan por un estado subjetivo que se vuelve dominante y rigido, pierde sensibilidad
hacia esta configuracion subjetiva dominante. La sensacion de que el sentido subjetivo no
permite otras configuraciones estancas el proceso de desarrollo individual. Todos los
recursos subjetivos de una persona desarrollardn este estado subjetivo dominante, que
termina con la aparicion de sintomas psicologicos como depresion, ansiedad y agresion.
Dado que este sistema dominante no permite la adaptacion ni promueve nuevas
elaboraciones subjetivas, se hace imperativo replantear la psicoterapia desde una
comprension de la subjetividad (Gonzalez Rey, 2011).

En este sentido la experiencia del diagnostico viene a reconfigurar la manera el
sentido que la persona tiene de su propio conflicto en el sentir. En algunos casos, es decir,
en psicoterapia formal, el diagndstico supone una configuraciéon de sentidos que
supuestamente explica el conflicto. Pero esto no necesariamente es asi, por lo que en el
diagnostico puede llegar a reemplazar el elemento fundamental del conflicto y convertirse

en un soporte cognitivo para la continuacion de este. Es trabajo entonces del terapeuta que
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el diagnostico no suponga un horizonte de sentido que simplemente explique, sino que le
permita a la persona elaborar su conflicto desde el mismo sentido subjetivo. Abriendo asi
la posibilidad de la mejoria desde la reinterpretacion de sentidos subjetivos hegemonicos
(Gonzalez Rey, 2011).

Marco de Antecedentes

Si bien no se han encontrado investigaciones que aborden especificamente las
experiencias de mujeres autistas diagnosticadas en edad adulta, si existen estudios que
verifican que conceptos como el camuflaje social y el sesgo de género han impedido una
deteccion temprana en mujeres autistas.

El siguiente articulo, realizado por Carvajal et al. (2021), aborda un estudio en
base a una revision bibliografica en donde unen tres conceptos: autismo, nifias y mujeres,
con el fin de dejar en evidencia que la sintomatologia presenciada por mujeres y nifas
autistas es totalmente diferente a la que ha sido estudiada durante afios, llevando con ello
la presencia de un diagndstico erréneo y/o tardio. Concluyeron su estudio con que
efectivamente hay una gran cantidad de nifias y mujeres autistas que no han sido
diagnosticadas precisamente por un sesgo de género y falta de pruebas estandarizadas para
identificarlas.

Otro estudio, efectuado por Galindo et al. (2021), sugiere que la incorporacion de
una perspectiva de género en el &mbito del autismo es fundamental para evitar el camuflaje
social en mujeres y nifias autistas, permitiendo el reconocimiento de sus caracteristicas
inherentes. Los autores afiaden que una mayor concienciacion sobre el diagnostico precoz
podria mejorar significativamente la calidad de vida de miles de mujeres y nifias,

reduciendo el estigma asociado a la condicion autista.
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Un estudio reciente de Hervas (2022), expone acerca de que existe una infra
deteccion del autismo con un diagndstico erroneo o tardio en mujeres y nifias autistas. Por
lo que analiza acerca de las diferencias clinicas del autismo respecto al género, factores
sociales y culturales, entre otros, logrando evidenciar que en efecto existe lo anteriormente
mencionado debido al camuflaje social que presentan nifias y mujeres autistas y que la
intencion de este camuflaje o reprimir estos sintomas se relaciona a problemas dentro de
la esfera de la salud mental.

Bufflé¢ y Naranjo (2021) sefialan en su publicacion que mediante la revision y
sintetizacion de guias practicas acerca del autismo, concluyeron la necesidad de construir
instrumentos que sirvan para el diagnostico de mujeres y nifias autistas debido a que estos
no captan caracteristicas propias de cada una de ellas.

Augusto Della Torre (2021), aborda el efecto del camuflaje en la salud mental de
las personas autistas a través de revision de literatura, cumpliéndose el objetivo de su tesis:
efectivamente las evidencias indican que el camuflaje no solo se da en mujeres, sino que
también en hombres, sin embargo, en mujeres es mucho mas su preponderancia, lo cual
fomenta diagndsticos erréneos y/o tardios.

Herndndez et al. (2021) elaboran una guia con recomendaciones para la deteccion
y el diagnostico del autismo en mujeres y niflas ya que no solo existe un gran
desconocimiento de coémo se presenta esta condicion en nifias y mujeres y como puede
afectar su calidad de vida, sino que también debido a que es considerado mayoritariamente
esta condicion en los hombres. En base a esta guia, concluyen en que las nifias y mujeres
no solo reciben el diagndstico mucho maés tarde que los nifios y los hombres, sino que

ademas presentan manifestaciones clinicas diferentes.
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Capitulo I1I Método
Enfoque de la Investigacion

El siguiente estudio pertenece a una investigacion de origen cualitativo debido a
que la siguiente investigacion busca producir informacion debido al relato de los
participantes, caracterizandose por comprender a las personas en su experiencia tal y como
la experimentan, siendo de gran valor las perspectivas que toman respecto a ella (Taylor
& Bogdan, 1987). El método cualitativo en investigacion sefiala que la realidad se
construye socialmente y se caracteriza por cambiar constantemente y aceptandose una
multiplicidad de realidades, por lo que se visualiza a la poblacion como sujetos (Bonilla
& Rodriguez, 2015).

El disefio de investigacion adoptado es el fenomenoldgico interpretativo. Este
enfoque se usa porque busca indagar la esencia de las experiencias vividas por los
participantes. Esto se logra a través de los relatos, percepciones y significados que los
sujetos confieren a sus vivencias, permitiendo una interpretacion que se extiende desde la
posicion personal de cada individuo hasta la vision colectiva emergente (Hernandez-
Sampieri & Mendoza, 2018). La investigacion posee un alcance interpretativo, que tiene
como proposito comprender los sentidos subjetivos y la significacion que las personas
construyen en torno a un fenomeno (Monje, 2011). El alcance de esta investigacion es de
naturaleza descriptiva. Dicho alcance se encarga de relatar y detallar las experiencias
vivenciales de los participantes ante el fendmeno en su contexto especifico (Hernandez-

Sampieri et al., 2014).
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Participantes y Muestreo

La muestra estuvo conformada por cinco mujeres autistas. Se selecciond un
muestreo de tipo no probabilistico dado que la eleccion de las participantes obedecio
exclusivamente a criterios relacionados con las caracteristicas especificas de la
investigacion (Herndndez-Sampieri et al., 2014). Dentro de esta modalidad, se utilizo la
técnica del muestreo intencional. Esta técnica permitié seleccionar a las participantes que
eran representativas y esenciales para alcanzar los objetivos que se habian definido (Otzen
& Manterola, 2017). A partir de esto se establecieron los siguientes criterios de inclusion:
Criterios de inclusion

-Ser mujer.

-Haber recibido el diagndstico de Trastorno del Espectro Autista por parte de un
profesional de la salud después de los 18 afios.

-Ser mayor de edad, tener mas de 18 afios.

-Ser chilena.
Criterios de exclusion

-No ser mujer.

-Mujeres que no cuenten con un diagnodstico de Trastorno del Espectro Autista
realizado por un profesional de la salud.

-Mujeres que hayan recibido el diagnostico de Trastorno del Espectro Autista antes
de los 18 afios.

-Ser menor de edad, tener menos de 18 afios.

-No ser chilena.
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Procedimiento de Recoleccion de Informacion

Se accedio a las participantes de la siguiente investigacion mediante un llamado a
través de la cuenta personal de la red social Instagram, de una mujer activista de la
comunidad autista. Las participantes cuentan con los criterios de inclusion que han sido
sefalados en el apartado anterior.

Teniendo en cuenta lo mencionado anteriormente es que se les explica a las
participantes las caracteristicas y finalidades del estudio que se pretende realizar con el
fin de que estén en conocimiento y puedan participar de la investigacion, en caso de que
asi lo decidan.

Una vez que se consideraron y concretaron los pasos metodologicos, y se garantizo
que las participantes comprendieron cabalmente los objetivos del estudio, se procedio a la
entrega del consentimiento informado. Posteriormente se gener6 la instancia para aclarar
dudas respecto al proceso y se llevd a cabo la entrevista semiestructurada de tipo
episodica. Esta se realizé de manera simultdnea por la plataforma Meet, lo que permitio
completar el proceso de recoleccion de los datos esenciales para la investigacion. La
modalidad de entrevista via telematica respondi6 a la necesidad de obtener una muestra a
lo largo de Chile, facilitando el acceso a mujeres autistas de distintas regiones del pais.
Instrumentos

Es fundamental que el investigador defina con precision las técnicas o
instrumentos que emplea para la recoleccion de informacion. En este contexto, la
entrevista se posiciona como una de las herramientas primordiales dentro de la
metodologia cualitativa (Taylor & Bogdan, 1987). La entrevista por definicion exige la

participacion de dos actores principales: el entrevistador/a y el entrevistado, el primero
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recopila la informacion proporcionada por el entrevistado mediante una interaccion
conversacional (Bravo et al., 2013).

La entrevista semiestructurada elegida como técnica central en esta tesis, permitio
la recoleccion de informacion a través de preguntas abiertas sobre el tema de estudio. Su
principal ventaja radica en la flexibilidad que otorga al investigador, quien a pesar de
seguir un guidn preestablecido, puede adaptar libremente el orden y la formulacion de las
preguntas conforme evoluciona el didlogo con el participante (Tejero, 2021). Es
responsabilidad del entrevistador mantener el enfoque de los objetivos de la investigacion.
Si el entrevistador se desvia hacia temas ajenos al estudio, el entrevistador debe intervenir
para reconducir la conversacion (Trindade, 2016).

Flick (2014) Utiliza la entrevista episddica como una estrategia para diferenciar el
conocimiento episoddico vinculado a la experiencia situacional de los sujetos, del
conocimiento semdntico que es mas abstracto y conceptual, permitiendo comprender
como el conocimiento episddico se organiza en torno a la experiencia directa, mientras
que el conocimiento semantico se basa en la generalizacion.

Procedimiento de Analisis de Datos

La recoleccion de las entrevistas fue seguida por su transcripcion completa.
Posteriormente, se procedio a la codificacion del material en funcion de las categorias que
emergieron sistematicamente de las narrativas recolectadas.

El anélisis de contenido se basé en las etapas de codificacion de la Teoria
Fundamentada, adoptando una perspectiva constructivista (Charmaz, 2013). El objetivo
fue configurar una red interrelacionadas de significados a partir de los codigos

encontrados en las participantes, con el fin de clarificar el sentido subjetivo del diagndstico
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tardio de autismo en mujeres chilenas. Se mantuvo un registro riguroso de la creacion y
reduccion de los codigos de analisis.

Para este estudio se implementaron dos de las tres fases tradicionales de la Teoria
Fundamentada: la codificacion abierta y la codificacion axial (Charmaz, 2013). La
codificacion abierta se enfoco en la descomposicion rigurosa del contenido para generar
codigos iniciales. La codificacion axial se orientd a la colaboracion y articulacion de estas
categorias en esquemas mas amplios.

El procedimiento se limit6 a estas dos fases con el fin de articular una teoria de
alcance intermedio (Merton, 1968), un marco conceptual que es mas apropiado para el
foco del estudio en la subjetividad en lugar de generar una teoria sustantiva completa.
Consideraciones Eticas

Tomando en consideracion la importancia de que las participantes estuvieran
informadas antes de tomar decision de ser parte del estudio de investigacion, se les hizo
entrega de un consentimiento informado. Se les mencion6 que, la entrevista era grabada y
que, al ser voluntarias en este proceso investigativo, tenian toda la libertad de abandonar
la entrevista en cualquier momento y que no existirian efectos por ello. (Anexo 1.
Consentimiento Informado).

De igual forma, se les indic6 los objetivos, las técnicas que se utilizaron para la
obtencion de informacion y la finalidad del estudio, enfatizando en que solo los
investigadores conocerian la identidad de ellas. Se acord6 previamente una fecha y hora
en la que ellas se sintieran comodas. Respecto a la realizacion de la entrevista, se tomd en

cuenta, el Codigo de Etica Profesional vigente Colegio de Psicologos de Chile.
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Capitulo IV Resultados

Los resultados obtenidos en esta investigacion se configuran mediante cuatro principales
dimensiones. Las cuales permitiran interpretar las construcciones subjetivas de las
mujeres autistas adultas participantes de esta investigacion en torno al fendmeno
estudiado.
Vivencias Antes y Después del Diagnostico

En esta dimension, podemos observar que las participantes, independientemente
de su experiencia particular de vida, antes de recibir el diagndstico de autismo, siempre se
sintieron diferentes al resto de sus pares, principalmente en el contexto escolar. Las
primeras dificultades aparecieron al momento de socializar con sus pares. En este contexto
el juego fue el que evidenci6 los primeros desafios. La falta de interés sobre el tipo de
juego, la dificultad para entender las reglas y acatarlas y la comunicacion a la hora de
interactuar con sus pares, fueron algunos de los motivos mds mencionados por las
entrevistadas:

(...) siempre me senti extrana, distinta. Que no entraba. Como que era muy todo,

pasaba muy tan ajeno a mi, yo era tan externa a todo lo que vivia la gente y no me

sentia comprendida, ni los comprendia (E3R1).

Me gustaba coleccionar cosas, fui lectora precoz, como a los dos anos y medio

empecé a leer y después yo preferia mil veces estar leyendo, que salir, que salir a

jugar no. Era mas entretenido para mi esto. Yo siempre me senti distinta al resto

(E4R3).
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(...) de nifia era muy mandona, porque era muy estricta con los juegos, entonces
las nifias no se querian juntar conmigo porque a ellos les decia: No! Se tiene que
jugar asi, asi, jasi! (E3R2).

En aspectos mas profundos como el desarrollo de la amistad entre sus pares, esta
se da principalmente gestada por el mandato social a hacer amigos, como condicién
inequivoca de existir en la infancia. Por lo tanto, las amistades tuvieron un fin temporal y
utilitario, habia consignas que cumplir dentro de las actividades escolares que involucran
necesariamente realizarlas en grupo, lo que fue generando grupos de trabajo, en donde las
exigencias para integrar los grupos eran mas bien intelectuales y de desempefio, en vez de
afinidad. Las amistades podian extenderse a contextos extraescolares, pero solo como un
aspecto formal por tener que participar, de salidas, reuniones, fiestas. Coémo lo sefialaron
las entrevistadas:

(...) yo me sentia muy, muy rara, en el colegio siempre me quejaba con mi mama,

que no me sentia incluida (...) tenia amigas que luego me odiaban, me ignoraban,

siempre quedaba como, como que hacia un grupo y luego me apartaban, como que
hacia otro grupo, y luego me apartaban y yo no entendia qué era lo que yo hacia

mal, porque yo iba, asi como una nifa feliz, iba, sonreia, intentaba hacer amigos y

no entendia qué era lo malo (E3R2).

(...) yo mis primeros afios hasta tercero basico fue un colegio de puras mujeres, y

yo todos los dias me juntaba con cualquiera, o sea, yo nunca tuve tema, como

problema de que me incluyeran en las cosas, pero yo me sentia como ajena y yo

no tenia como una mejor amiga (E2R3).
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Si, yo antes necesitaba tener amigos porque si no, no yo... yo decia, estoy mal, yo,
como algo tengo malo, entonces tengo que revertirlo y no muchos amigos, pero si
hacer amigos como que me obligaba y eso también te lleva a no ser ti porque te
obliga a situaciones que no quieres (E3R2).

La caracteristica mas predominante en esta €poca escolar, en relacion con la
convivencia con sus pares, es el enmascaramiento social, desarrollado a tal nivel de
complejidad que el efecto camuflaje se hacia sin cuestionamiento. El Uinico que acusa
recibo es el cuerpo, a través de sintomas como; ansiedad, dolor de cabeza, sensacion de
agotamiento, trastornos del suefio. Sintomas vistos en retrospectiva por las entrevistadas
como el costo de encajar. La amistad escolar termina con la época escolar, y da paso a la
amistad universitaria, con las mismas caracteristicas que la amistad escolar, hacer grupos
de trabajo, con la posibilidad de extenderse a actividades recreativas o de diversion. El
mismo costo fisico y emocional. La época escolar y universitaria, fue un desafio social,
no intelectual para las participantes, quienes sefialan:

(...) enmascarar tanto tiempo quién era y no aceptar de cierta forma sino asumir lo

politicamente correcto porque todos lo hacian y muchas veces no cuestionaba, sino

que lo hacia porque era asi. Me, me dio rabia conmigo. Deberia haber alegado mas,
decia yo, quizas haberme quejado mds, pero para evitar problemas muchas veces
callé¢ (E2R1).

Pero yo sali del colegio, por ejemplo, y hasta ahi queddé mi grupo de supuestos

amigos. Yo no los quise ver mas, no quise salir mas, si bien salia con ellos, incluso

hasta disco, pero yo iba porque era lo que ellos hacian, no por mi, si como la que

soy ahora, que siempre estd en su casa. Si hubiese tenido quizas la herramienta, si
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no hubiese sido como “esto tiene que ser asi”, quizds me hubiese quedado en mi

casa siempre (E2R3).

Y me pasa, de hecho, a veces me sucede que estoy tan cansada, me pas6 como dos

semanas atras que estaba tan, tan cansada que me hicieron una pregunta y respondi

en modo robotico y dije ya eso fue el enmascaramiento y ya salio la super autista,
asi como muy robotica para hablar, muy cansada, ya que no queria nada mas con
el mundo (E1R2).

Algunas alertas sobre problemas en la salud mental fueron apareciendo a partir de
la preadolescencia, diagndsticos como depresion, crisis de panico, trastorno de la conducta
alimentaria, ansiedad, fueron los mas reiterados. Todas las participantes tuvieron acceso
a apoyo profesional psicoldgico o psiquiatrico, sin embargo, en ninguna hubo indicios de
tratarse de autismo.

(...) a mi me diagnosticaron a los doce afios, empecé con crisis de panico muy

chica, vivi gran parte de mi vida universitaria con psiquiatra, psicdlogo,

depresiones que van y vienen y que no sé por qué (E1R2).

(...) yo empecé super chica con temas de trastornos de la alimentacion, depresion,

TOC. Siempre iba al psicélogo y siempre iba como rondando, como es lo mismo.

Depresion, distimia, eh... jQué la comida, que no! que era bulimia y yo en el fondo

sabia que no era bulimia, sino que yo vomitaba, porque a mi no me gustan ciertas

comidas, ciertas texturas, y yo no vomitaba todo. Pero me hicieron creer que era
€so0, entonces yo toda la vida pensé que habia, tenia un trastorno alimenticio y en
este ultimo tiempo fui a una nutricionista TEA, al final era un tema de selectividad

alimentaria (E2R2).
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(...) pasé mi adolescencia por un mal psiquiatra y yo tenia mi pieza dibujada
completa con animé jcompleta! y yo todo lo hice y estuve una semana en un centro
psiquiatrico por depresion. Y, cuando volvi me habian pintado la pieza, me habia
sacado todos los posters y, yo me acuerdo de que en ese momento me senti tan
mal, queria, puro llorar, pero tenia tanto miedo de volver a donde me habian
dejado... Qué me quedé calla. No dije nada. Pero hasta atin ahora lo recuerdo

(E2R4).

El apoyo por parte de la familia y personas cercanas, a las participantes tras el
diagnostico, fue fundamental para la comprension del diagndstico. Algunos miembros de
la familia tardaron mas en aceptarlo, otros, hablaron por primera vez sobre tener las
mismas sospechas de estar dentro del espectro autista.

No ellos se lo tomaron super bien en realidad, porque como que todo calzd. Y mi

familia, mi familia también se lo tomo super normal, mi mama, me dijo, asi como:

“Ahora me calza todo”, “Ahora lo entiendo todo” Y mi papa me dijo: “;Sabes qué

hija? A mi me pasa lo mismo. Me dijo: “Llevo 60 anos de mi vida viviendo y

nunca habia hablado de esto con nadie y a mi me pasa también” Entonces, como

que en realidad fue super, siper esperado en el diagndstico por el entorno (E4R2).

(...) cuando lo dije, como que mis hermanos lo aceptaron super bien, incluso mi

hermana dijo: “Yo igual debo ser TEA” Mi hermana estudia licenciatura en fisica,

con mencion en astronomia, ella es super seca y es super cuadrada, y mi hermano
no, porque mi hermano es super asi amiguero, es como super distinto, nosotras

sabemos que ¢l no (E2R4).
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Aspectos Simbolicos y Emocionales Posterior al Diagnostico

Al momento de recibir el diagnostico de autismo, las participantes experimentaron
una sensacion ambigua, de alivio y malestar al mismo tiempo. Ahora tenian una
explicacion acerca del pasado confuso en funcion del diagndstico presente, y pese a
haberse sentido comodas con eso, quedaba un malestar poco identificable.

Fue como... Como ambiguo lo que senti, porque, por una parte, senti que siempre

lo supe y que al final entregaba un alivio a todas esas cosas que, que yo notaba en

mi, que no eran como la norma entre mis pares, pero a su vez, senti que vivi mucho

tiempo en una mentira, y que, y que me menti a mi misma, y que le menti a los

otros y que, por tratar de encajar, quizas hice muchas cosas que yo no queria hacer,

pero como veia que era lo normal, lo hacia, y... me senti mal (E2R1).

(...) para mi fue como un guau, bacan, todo tiene sentido, entonces fue como bien,

fue super liberador, yo, de hecho, me acuerdo de que, terminé la sesion, llamé a

mi esposo llorando atacada y me dice: “Pero si ya lo sabiai”. Y le digo si, pero no

es un llanto de pena, es un llanto de liberacion, porque ahora todo tiene sentido, o

sea, treinta y dos afios de tu vida tiene sentido ahora (E1R1).

(...) cuando me dieron el diagndstico fue coémo sacarme una mochila encima, como

un alivio, pero también un poco de sentimientos encontrados por todo lo que habia

tenido que pasar este tiempo sin, sin el diagnostico correcto (E4R1).

Todas las participantes iniciaron un proceso terapéutico post la recepcion del
diagnostico, lo sefialaron como un paso necesario para entenderse, y porque de una u otra
forma entraron en crisis. Ya sea por una necesidad adaptativa, o por la intensidad de como

comenzaba a sentirse todo.
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(...) estoy con licencia porque tuve que empezar a trabajar primero con la

aceptacion de mi nueva yo (E2R7).

(...) me genera una crisis super grande en el momento del diagnostico porque fue

como (Quién soy? Dudando que todo lo que soy lo enmascaré para poder

adaptarme y donde estoy yo (E1R1).

(...) siempre me hicieron sentir que era como mi cabeza, si bien mi mama, mi

mama, me decia que yo era muy sensible a la actitud de los demds. Entonces yo

creci sintiendo que todo estaba en mi cabeza y que yo era como exagerada y

dramatica y bueno, eso te lleva a normalizar un montdn de cosas que no siento que

estén tan bien (E2R3).

Las participantes senalan haber pasado por el sindrome del impostor, tras haber
recibido el diagnostico, experimentando la sensacion de no creer lo que realmente se ha
vivido y sentido respecto a la sintomatologia del autismo, justificado por el efecto de haber
leido tanta informacion sobre autismo.

(...) de repente me daba como eso del sindrome del impostor, qué empezaba a

dudar de mi diagnéstico y me decia a mi misma, a 1o mejor no soy autista y como

he visto tantas cosas de autista (E2R1).

(...) ¢y sera de verdad mi diagnostico? Quizéds me lo invento todo y asi como un

monton de cosas que pasan por la cabeza (E3R1).

Uno de los aportes del diagndstico es la identidad que sintieron al saber que lo que
vivian a diario tenia caracteristicas definidas por un diagnostico, para algunos eso es visto
cémo una etiqueta, para ellas fue identidad. Por consiguiente, una crisis identitaria que

considerd un tiempo valioso de introspeccion. El reconocerse con nueva informacion,
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entrego a las participantes, un espacio de seguridad, al poder identificar que algunas de
las experiencias desafiantes del dia a dia, eran identificables, y algunas previsibles, segiin
relataron las participantes:

(...) ahora, como que estoy empezando a decir lo que verdaderamente siento y no

lo que los otros esperan, me disminuyeron hasta los dolores de cabeza (E2R4).

(...) en un principio fue como sacarse todo al final de ;Qué es lo que soy? de hecho

empecé con terapia y psicologa altiro porque no entendia, no lograba entender cuél

era mi identidad. Si, en parte, todavia sigo moldeando para adaptarme o era yo
realmente (E1R2).

El cambio favorable en las vidas de las participantes tras el diagndstico de autismo
las motivo a querer visibilizar lo que habian vivido todos estos afios sin el diagnostico
adecuado. Nadie mas debia pasar por lo que ellas pasaron. Eligieron las redes sociales
para aquello. Dentro de este espacio virtual ellas encontraron contencion y reciprocidad.
Como lo sefialaron:

(...) me ha ayudado mucho, a ver qué otros también tienen las mismas dificultades,

o por ahi distintas. Saber que hay mas, otras dificultades también. Me ayuda a

entender. Bueno, yo busqué mi diagnostico gracias a una chica autista (...) a ella

yo la seguia hace mucho tiempo, y después hablar de autismo, y me sentia siempre
tan identificada con ella. Y todo eso... he aprendido mucho y he aprendido sobre
otras cosas. Empecé a averiguar mucho mas de las discapacidades, sobre todas las
discapacidades, sobre todo el capacitismo. jMe encanta! Yo no s¢ mucho, no soy
experta, pero si me abrio todo un mundo, en el que he aprendido mas, para intentar

ser mejor persona y ademas para mi para entenderme mejor (E3R8).
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(...) participo en una pagina (...) Entonces ahi ponemos memes, por ejemplo,
jhacen preguntas ac4 hay una... “Hola! ;cuantos han tenido problemas con las
funciones ejecutivas, me pueden contar anécdotas” y entre todos nos apoyamos
(E2R11).
Significado Diagnéstico Tardio
Todas las participantes convergen en que algo en ellas ha cambiado para siempre,
de manera positiva, trayendo salud mental favorable y sensacion de libertad.
Yo creo que nunca habia estado tan en paz y tan tranquila psicologicamente
hablando, porque tengo el conocimiento, porque ademas de tener el conocimiento,
tengo la capacidad de pedir ayuda, que antes nunca lo hacia, entonces si estoy
media baj4, esta la psicologa, esté la psiquiatra, y puedo tener el apoyo psicologico
que necesito, entonces, si ti me preguntai a nivel de salud mental ahora, yo creo
que de verdad, de verdad, en los treinta y tres afios pa atras, nunca habia estado tan
bien (E2R3).
En todos los afios de mi vida, es la primera vez que siento tranquilidad (E2R8).
Siento que soy un poquito mas feliz, siento que me libere un poco de esa carcel de
emociones que yo tenia en donde no me permitia, no me permitia, de como ni
siquiera mover las manos, o sea, desde mi diagndstico eh notado que tengo un
montén de stimmings, y un montdn de cosas para calmarme y un montén de
cosas... Entendi como tanto de mi (E3R4).
El diagnostico tardio de autismo supuso un costo emocional muy alto para ellas.

Hacia atras entendimiento, hacia adelante, enfrentar el cambio valorando el sacrificio
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emocional. Fin a la lucha interna por cambiar para calzar. Fin al enmascaramiento social.

Fin a la culpa.
La verdad es que por ese lado me duele mucho, porque yo creo que quizas podria
haber estado en la universidad, haber terminado mi carrera, porque lo recibi
cuando ya estaba al limite del colapso con mi carrera. Entonces, si me hubiese
gustado recibirlo antes (...) me hubiese gustado haberlo recibido, por altimo, a los
15 o por ahi, coémo cuando uno esta a tiempo de... Porque ahora ya uno es adulto,
entonces hay tantas cosas que podria haber hecho mejor. Me podria haber ahorrado
tantas peleas con mi mama. Si, es como eso. Si, me duele, a veces pienso en €so,
intento no pensarlo tanto, eso... Pero si, si me hubiese gustado recibirlo antes
(E3R7).
Significo harto llanto. Pero yo dije: jYa, eso ya pasd! Y chao no mas... Senti que
podria haber como caido en una depre, o podria haberme cuestionado tantas cosas,
y haber dicho: Pero ;Por qué? Si yo hubiese tenido el diagndstico antes, esto no
me hubiese pasado. Pero me lo tomé liviano. Si claramente hay cosas que no
hubiesen pasado si yo hubiese tenido el diagnostico antes. Probablemente hoy no
hubiese aguantado ciertas cosas que aguante, porque yo era la que tenia que encajar
en alglin lugar, pero no me quise, la verdad es que no me quise quedar pegada en
eso, porque dije: al fin siento un alivio, y ya voy a llorar este dia mucho, mucho,
todo lo que tenga que llorar, y ya manana es otro dia y hay que, hay que verlo
como pa adelante no mas, hacer los ajustes que se necesiten. ;Y chao po! Pami ha
sido super bueno la verdad. Entonces el tema del diagnéstico tardio no me quise

quedar pegada en lo negativo de eso. jFue como Ay! jPor fin! Y ahora puedo ser
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yo, ahora por fin, me siento mas validada. Y con ese tema y una resignificacion de
relaciones también porque con mi mama igual no teniamos una buena relacion.
(E4R7).
Expectativas Diagndstico Tardio
Las expectativas en el aspecto laboral parecen no ser un problema, es un ambito
en el cual tras el diagnostico han ido encontrando acomodaciones para que sea un lugar
de desempefio profesional grato o al menos no desagradable, hay una planeacion de las
siguientes etapas, que contempla cambios a nivel de interaccidon social, y area de
desempefio dentro de lo que han escogido como profesion. Algunas de ellas han tenido
dificultades en la comunicacion de su condicion. Teniendo que optar por otras acciones.
(...) hace poco me enteré¢ de que sabe toda la empresa de mi. Y a mi nadie me
preguntd eso. Saben en toda la empresa, y cada vez que viene alguien a trabajar,
quieren conocer a la chica autista, cada vez que vienen a mi tienda, y yo... que es
(Como no se dan cuenta? ;Nadie se da cuenta que no soy un mono de circo? Pobre
los monos ;(No? Pero no soy un mono de circo, no soy una atraccion. Esas cosas
me duelen mucho. Me dicen: “Todos quieren venir a verte” (E3R4).
Es que en el trabajo yo he ido escapando de los sistemas, ya trabajé en colegio,
ino! me aburri de los papeleos, de los tramites, de todo. Después hice docencia
universitaria, que fue un reto super grande. Asi que ahora estoy independiente.
Nos asociamos con una colega que también es autista. Y empezamos una consulta
propia. Pero es asi, he ido arrancando de la gente. (E4R4).
En lo personal no hay proyecciones en cuanto a tener nuevas amistades, mas bien

hay un interés en permanecer solas, o con las personas que son parte de su circulo mas
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intimo. Estan decididas a dejar de enmascarar, al menos en el tema de las amistades. Hay
una sensacion de comodidad al estar solas.

Soy otra. Me acepto (E2R10).
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Capitulo V Discusion y Conclusion
El objetivo general de esta investigacion fue comprender los sentidos subjetivos respecto
a las implicancias de los diagnosticos tardios de autismo en mujeres chilenas. Para lo cual
se utilizaron las siguientes dimensiones.

En primer lugar, se sefiala que se estudiaran las configuraciones subjetivas que, a
decir de Gonzales Rey (1997), es la integracion de procesos emocionales, procesos
simbdlicos y sentidos subjetivos de acuerdo con las experiencias del sujeto inmerso en
una cultura. En este sentido, las configuraciones subjetivas respecto al diagndstico tardio
de autismo presentan un dinamismo propio pero sujeto a la construccion del si mismo. Se
observa una identidad fragmentada, que antes del diagnostico se experimentaba con
extrafieza y distancia de la norma social. De este modo la interaccion con pares se veia
dificultada. Sin embargo, hay una adaptacion y enmascaramiento social que coincide con
lo expresado por Hervéas (2022), quien refiere que las personas en el espectro generan
habilidades para soslayar las dificultades propias del socializar.

En relacion con esta adaptacion a la norma social, esto genera una presion y estrés
adicional, configurando un costo fisico y emocional, se evidencia en la muestra un alto
monto angustia en el desarrollo, lo que coincide con Marshall (2014), quien caracteriza a
las mujeres autistas como intensas en sus emociones y resistentes al cambio. Asi, la
configuracidon en torno a si mismas acarrea dificultades en el ambito de la salud mental
desarrollandose cuadros de ansiedad, depresion, problemas alimenticios u otros como
soportes o respuesta frente a la tension y presion por encajar. Esto refleja nuevamente las
caracteristicas propias del sentido subjetivo en mujeres autistas como refieren Ruggieri y

Arberas (2016) en cuanto a habilidades sociales, y desarrollo cognitivo.
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Lo anterior se acompana o coincide con la sospecha diagnoéstica, dado que se
observa una respuesta tardia frente al comportamiento o las experiencias vividas. En este
sentido se coincide con lo expuesto por Alvarez de Cardenas y Suarez Caro (2022) quienes
advierten la distancia en estos casos entre la primera sospecha y consulta. A pesar de esa
distancia entre sospecha y diagnoéstico la familia se configura como un soporte esencial
para sostener las implicancias del espectro. En funcion de esto cobra sentido lo expuesto
por Moreno (2021), quien expresa la importancia de generar espacios de aceptacion y
respeto en funcion de esta forma de vida, puesto que su complejidad no responderia a la
clinica tradicional desde categorias clinicas estaticas y delimitantes (OMS, 2022) sino que
por el contrario debiera generarse comprension y apertura a los criterios de normalidad
que permitan entender la complejidad de esta condicion.

Otro desafio en el proceso diagnodstico reside en la falta de especialidad y
experticia en el area del neurodesarrollo, resultando en diagnosticos significativamente
tardios y en ocasiones erroneos, lo cual concuerda con las observaciones de Augusto Della
Torre (2021). La persistencia de esta confusion no solo dificulta la intervencion oportuna,
sino que también contribuye a la complejizacion de los sintomas.

Por ultimo, un aspecto destacable mencionado anteriormente, guarda relacion con
la identidad. Esto requiere profundizacion debido a que en la dindmica pareciera que
existieran fases asociadas a la comprension de si mismas frente al espectro. En este
sentido, lo que se experimenta como confusion y ansiedad, luego se vive como crisis al
momento de transformarse en un diagnostico, para luego naturalizar la condicion y
ampliar la mirada en torno a si mismas, sin culpa, vergiienza o extrafieza. A pesar de ello,

el marco social y cultural ofrece una presién permanente siendo necesario tener espacios
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de contencidén o soporte afectivo permanente. Es en este espacio donde la figura del
profesional de la Psicologia puede transformarse en un aporte para la calidad de vida de
la persona autista, entregando herramientas y creando estrategias de afrontamiento de
cambios profundos, internos, volver a mirarse, con otro espejo.

A modo de conclusion, esta tesis advierte la necesidad de incorporar un marco
comprensivo diferente para estudiar y acercarse al fendémeno del autismo. Considerar s6lo
su dimensién clinica impide visualizar su potente componente social, dado que es
justamente en la interaccidn con otras personas donde adquiere sentido y se configura la
subjetividad de esta forma de vida.

En lo que respecta a las limitaciones metodoldgicas, se identificé una dificultad
asociada a las entrevistas episodicas. Esto se manifesto en el desafio de elaborar preguntas
que pudieran generar el nivel de profundidad y riqueza de contenido necesario para
abordar de manera satisfactoria el fenémeno estudiado. La inexperiencia de la
investigadora y la complejidad del espectro autista son limitantes incuestionables.

En vista de lo expuesto es importante continuar con estudios en la linea de autismo
y género, ya que en esta condicion hay aspectos relevantes, no solo para el diagnostico,

sino también para la intervencion y el acompafiamiento de mujeres.
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Anexos

Anexo 1. Consentimiento Informado

UNIVERSIDAD
DE ATACAMA

Facultad de Humanidades y Educacion
Departamento de Psicologia

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo Tesis: Sentido Subjetivo de Mujeres Autistas Diagnosticadas en Edad Adulta.
Estudiante de Psicologia Universidad de Atacama: Daniela Romero Katalinic.

Profesor Patrocinante Universidad de Atacama: Mg. Ps. Pablo Brizuela Gallo.

Estimada.

Usted ha sido invitada a participar de una entrevista con fines académicos para la
realizacion de la investigacion de tesis de pregrado que lleva por nombre “Sentido
Subjetivo de Mujeres Autistas Diagnosticadas en Edad Adulta.” Para lo cual
solicitamos expresamente a usted la autorizacion para grabar el audio de dicha
entrevista para su transcripcion posterior. El tratamiento de los datos obtenidos
serd de caracter confidencial, resguardando vuestro nombre y datos personales en

todo momento.

Su participacion en esta entrevista es libre y voluntaria, no supone riesgos

asociados para usted, asi como tampoco involucra algun tipo de incentivo
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econdmico o material por su participacion. Usted podra dar término anticipado a
la entrevista en el momento que lo estime conveniente, y sin necesidad de entregar
explicacion alguna. Una vez finalizada la entrevista, su participacion en la

investigacion quedara finalizada.

La entrevista se realizara por videoconferencia mediante la plataforma Meet, y
tendra una duracion aproximada de 45 minutos. La fecha y hora de la realizacion
de la entrevista, sera previamente acordada con la estudiante mediante correo

electronico daniela.romero.16@alumnos.uda.cl.

Si usted desea solicitar informacion adicional, puede contactar al Profesor

Patrocinante Pablo Brizuela Gallo al correo electronico pablo.brizuelas@uda.cl.

POR FAVOR INDIQUE SU PARTICIPACION EN LA ENTREVISTA.
Si deseo participar libre y voluntariamente de la entrevista.

No deseo participar de la entrevista.

Nota: Al finalizar este consentimiento. Enviaremos una copia con su respuesta al

correo que registro para poder responder el presente formulario.


mailto:daniela.romero.16@alumnos.uda.cl
mailto:pablo.brizuela@uda.cl
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Anexo 2. Guion Tematico

Sentido Subjetivo de Mujeres Autistas Diagnosticadas en Edad Adulta

Dimension Objetivo Tematicas
Experiencias Recoger los principales - Historia de vida de
hitos en torno a la mujeres autistas
experiencia de vida de cada frente a
mujer con relacion al diagnosticos
diagnéstico de autismo. previos.

- Reflexion acerca
del antes y después
de haber recibido el
diagnostico de
autismo.

- Percepcion acerca
del enfoque de
género respecto al
autismo y su
implicancia en el

diagnostico.
Emociones Recoger aquellas - Experiencia
emociones presentes o emocional
pasadas, con relacion a la presentada en
trayectoria realizada para relacion con
conseguir el diagnostico. diagnosticos
previos.
- Experiencia

emocional respecto
a recibir su
diagnostico de
autismo.

- Emociones
vivenciadas al
expresar
abiertamente su
diagnostico.
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Expectativas

Recoger aquellas
experiencias que tienen
directa relacion con ser
autista.

Implicancia del
autismo en mujeres
chilenas, tras
conocer el
diagnostico.

Factores positivos
asociados al ambito
laboral, tras
conocer el
diagnostico de
autismo.

Factores negativos
asociados al ambito
laboral, tras
conocer el
diagndstico de
autismo.

Cambios en la salud
mental de las
mujeres autistas con
diagnostico en edad
adulta.
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