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Resumen

Las investigaciones sobre la Condicion del Espectro Autista (CEA) han
sido principalmente de enfoque biomédico, plasmadas en discursos oficiales
como el DSM-5 y la CIE-11, que establecen diagnosticos categoriales
formados por criterios unilaterales que no consideran la experiencia propia
del colectivo ni la expresion dinamica de esta condicion, dificultando su
identificacién oportuna y certera en mujeres. De ahi surge la necesidad de
investigar: ;Cuadles son las experiencias diagnosticas de mujeres chilenas que
forman parte del colectivo del Espectro Autista respecto a su condicion, y de
qué manera pueden contribuir a los criterios diagndsticos del DSM-5? Este
estudio se sustentd en un enfoque cualitativo, con un alcance exploratorio-
descriptivo y un disefio fenomenoldgico, realizando focus groups con
mujeres autistas de distintas agrupaciones y comunidades, considerandolas
expertas por experiencia y protagonistas de su propia historia. Del
analisis fenomenoldgico-interpretativo se desprenden como resultado las
contribuciones de las mujeres autistas al proceso diagnostico, ampliando la
vision diagnostica de la CEA y ofreciendo orientaciones alternativas para
prevenir diagndsticos rigidos, erréneos y/o tardios en mujeres. Por ejemplo,
se debe considerar que, en mujeres, la interaccion social implica un esfuerzo
a través de estrategias aprendidas y camuflaje. Asi, se concluye la necesidad
de criterios diagnoésticos diferenciadores para mujeres, con el objetivo de
promover un diagnoéstico temprano basado en la formacion sobre autismo en
mujeres y su visibilizacion para derribar estigmas y destacar la CEA como un
llamado a cambios sociales.

Palabras clave: Condicion del Espectro Autista; mujeres; DSM-5; evaluacion
psicodiagndstica;colectivo; grupos focales

Abstract

Research on the Autism Spectrum Condition (ASC) has been primarily
biomedical, reflected in official discourses such as DSM-5 and /ICD-11, which
establish categorical diagnoses based on unilateral criteria that do not consider
the personal experience of the community or the dynamic expression of this
condition, making its timely and accurate identification in women difficult.
This study aimed to investigate: What are the diagnostic experiences of
Chilean women who are part of the Autistic Spectrum Community regarding
their condition, and how can these experiences contribute to the diagnostic
criteria of the DSM-5? This study was based on a qualitative approach, with
an exploratory-descriptive scope and a phenomenological design, conducting
focus groups with autistic women from different groups and communities,
considering them experts by experience and protagonists of their own stories.
From the interpretative phenomenological analysis, the results show the
contributions of autistic women to the diagnostic process, expanding the
diagnostic vision of the ASC and providing alternative orientations to prevent
rigid, erroneous, and/or late diagnoses in women. For instance, recognizing
that social interaction in women involves effort through learned strategies and
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camouflage. Thus, the study concludes the need for differentiating diagnostic
criteria for women, aiming for early diagnosis based on training about autism
in women and their visibility to break down stigmas and emphasize ASC as
a call for social change.

Keywords: Autism Spectrum Condition; women; DSM-5; psychodiagnostic evaluation;
community; focus groups

Introduccion

Los estudios sobre las experiencias de personas en el Espectro Autista
(EA) o Condicion del Espectro Autista (CEA)® son limitados, por lo que se
reconoce que la mayoria de las experiencias de las propias personas sobre
su diagnoéstico no estan necesariamente consideradas en publicaciones de
primer orden, sino que circulan principalmente en plataformas de redes
sociales y, en general, de manera individual. En este sentido, es posible
observar que en multiples plataformas sociales, mujeres diagnosticadas
presentan formas divergentes de vivenciar el dia a dia y los contextos en
los que se desenvuelven. Estas incluyen desafios en la interaccion social,
mayor capacidad de adaptacién a distintos entornos, tendencia al hiper-
foco en temas o actividades de preferencia, diferencias en el procesamiento
sensorial y una mayor hipersensibilidad a estimulos ambientales (ruidos,
luces, colores, olores, sabores, entre otros).

Mujeres, como colectivo y grupo de interés en este estudio, comparten
su diagnoéstico de EA principalmente a través de videos, reels, publica-
ciones, historias y fotos, lo que ha permitido a profesionales conocerlas y
considerar aspectos que mejoran su practica. Por ejemplo, existen cuentas
de mujeres autistas chilenas como: la conni, profe.sonrie, magdamon-
teron, tuamigaautista y eaenfemenino-plumaazul, entre otras, donde se
comparten experiencias y vivencias, no necesariamente desde una mirada
de los discursos de poder (White y Epston, 2007; White, 2002), manuales
o propuestas biomédicas. La organizacidén bonaerense Mujeres EA, desta-
cada por la visibilizacion del diagnostico en femenino en Latinoamérica,
ha gestionado encuentros, simposios y seminarios entre familias, mujeres
y profesionales, donde tanto chilenas como extranjeras han compartido sus
experiencias, saberes e historias, especialmente en lo relativo al diagnostico.

5 Ambas nomenclaturas seran usadas en este estudio indistintamente, mas adelante se
explica con mas detalle el motivo del uso de éstas.
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Los estudios se han centrado en descubrir la etiologia de esta condicion
y las posibles intervenciones para mejorar la calidad de vida de las personas
y familias. Sin embargo, se debe considerar que, aunque el diagndstico de
EA ha aumentado en las ultimas décadas, en Chile no existen datos epide-
miologicos suficientes (Carvajal et al., 2021). Ademas, “los investigadores
histéricamente han experimentado dificultades para identificar y diagnos-
ticar a nifias con Trastorno del Espectro Autista sin deterioro cognitivo”
(Carvajal et al., 2021, p. 66, énfasis anadido), asi como a mujeres en la etapa
adulta, ya que suelen “enmascarar sus sintomas del autismo [...] debido a la
experiencia social y las demandas de género” (Carvajal et al., 2021, p. 67).
Esto deriva en diagndsticos erroneos, tardios o encubiertos, presentando un
gran desafio para los profesionales.

De lo anterior surge la necesidad de preguntarnos: ;Cuales son las expe-
riencias diagnoésticas de mujeres chilenas que forman parte del colectivo del
espectro autista respecto a su condicion, y como pueden contribuir a los
criterios diagnodsticos del DSM-5? Esta investigacion se centrd en reconocer
las experiencias diagnosticas de mujeres chilenas en el Espectro Autista que
participan en distintas agrupaciones o colectivos sociales a nivel nacional.

El Lugar de las Mujeres en el Espectro Autista

Se ha estudiado que esta condicion se detecta tardiamente en mujeres o
estas suelen recibir diagndsticos equivocados, lo cual puede deberse a que
los criterios diagnosticos no suelen aplicarse de manera adecuada al evaluar
anifas, adolescentes o adultas, resultando en diagnosticos erréneos o tardios
y observandose “trastornos” o comorbilidades (que, en realidad, no son mas
que coocurrencias)®. Esto ocurre porque las dificultades presentes en este
grupo pasan desapercibidas, con las implicancias negativas que podrian
derivarse de sesgos culturales y de género (Leiva, 2022; Lai et al., 2015;
D’Agostino, 2014; Gould y Ashton-Smith, 2011). Ademas, se ha conside-
rado que el espectro autista tradicionalmente se asocia con los hombres
(Gould y Ashton-Smith, 2011), generando un vacio en la deteccion de nifias

6 Respecto a ello, Paula (2013, 2021) indica que el concepto de Comorbilidad en los
Trastornos del Neurodesarrollo, donde las patogénesis no son claras, resulta ambiguo;
de ahi que hablar de Concurrencia hace referencia a la presencia de diversos sintomas en
las personas con la CEA, debido a la falta de evidencia sobre la patogénesis de ellos y
alude a la idea de que estos ‘sintomas’ seran mas bien conjunta a la condicion, es decir, son
mutuamente existentes.
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y mujeres, cuando se reporta que la proporcion es de 3.2 nifios por cada nifia
(Loomes et al., 2017).

De esta manera, surge la necesidad de fortalecer las identidades de las
mujeres y de establecer sus propias unidades de conocimiento para aportar
a otras mujeres. Como senala D’Agostino (2014), mas alla de las tenden-
cias y las prevalencias actualmente cuestionadas en la CEA en mujeres, se
reconoce que muchas mujeres llegan al diagnostico en la edad adulta, ya
sea por auto-diagnoéstico tras investigar sobre el tema, por el diagnostico de
un hijo/a, o al acudir a un profesional especializado para tratar la ansiedad
o la depresion. Las repercusiones de esto son significativas en la calidad de
vida, el bienestar emocional y los derechos fundamentales (Young et al.,
2018; Bargiela et al., 2016).

Las mujeres en el Espectro Autista, especialmente aquellas sin disca-
pacidad intelectual asociada, muestran ciertas habilidades comunicativas y
de interaccion social que dificultan un diagnostico precoz (Cridland et al.,
2014), ya que sus caracteristicas tienden a camuflarse en los primeros afios
de vida y a hacerse mas evidentes en la adolescencia. En este sentido, la
investigacion en adultos autistas indica que los resultados para las mujeres
son menores en comparacion con los de los hombres, contribuyendo a la
invisibilizacién de la poblacion femenina. Esto no ocurre en el caso de
mujeres con discapacidad intelectual asociada, cuyo diagnostico es mas agil
(Brugha et al., 2011). En este contexto, se corrobora la necesidad de evaluar
a mujeres que sospechan estar en el espectro autista, cuyos diagnosticos
suelen ser tardios o errados, a menudo por cuestiones de género. La presen-
tacion de los “sintomas” en mujeres puede ser diferente a la de los varones,
lo que hace que sus dificultades pasen desapercibidas, y que nifias y mujeres
potencialmente diagnosticables no sean identificadas por los profesionales
(Hernandez et al., 2021; Montagut et al., 2018; Merino et al., 2016).

De lo anterior surge la necesidad de adentrarnos en la posibilidad de
reunir a este colectivo de mujeres, quienes, desde su propia experiencia,
precisan fortalecer no solo su identidad, sino también aportar orientaciones
alternativas al conocimiento experto que permitan avances y mejoras en el
proceso diagnéstico (White y Epston, 2007; White, 2002). Asi, es impor-
tante que las propias mujeres contribuyan con sus experiencias diagnos-
ticas, vivencias y trayectorias, ofreciendo orientaciones complementarias
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mas alla de la perspectiva biomédica propuesta por manuales como el
DSM-5 (actualmente, DSM-5-TR?).

Por ello, se reconoce la necesidad de diagndsticos oportunos que
permitan identificar a las mujeres en edad temprana que presentan esta
condicion. Es fundamental recoger sus experiencias diagnésticas y escu-
char sus historias como expertas en si mismas, contribuyendo a procesos
evaluativos que trasciendan la cultura y el discurso dominante (White y
Epston, 2007; White, 2002). En este sentido, la propuesta investigativa
busca recoger orientaciones basadas en las propias personas y sus experien-
cias diagnosticas para fortalecer tanto los saberes disciplinares como los
experienciales, considerando la variabilidad y heterogeneidad inherentes al
espectro, lo cual representa un desafio para lograr un diagnostico oportuno.

Acercamiento a la Conceptualizacion del Espectro Autista

“Las singularidades te desafian.
Te llevan a preguntarte eso que damos por sabido y establecido,
y nos recuerda que todos somos distintos”

Dra. Alexia Rattazzi, Sé amable con el Autismo.

El concepto de Neurodiversidad® surge para debatir sobre las diferen-
cias neuroloégicas y se consolida como un movimiento social que visibi-
liza la diversidad asociada al cerebro. Asi, la neurodiversidad funcional
se refiere a la variabilidad en el funcionamiento cerebral (Rattazzi, 2020).
En este contexto, esta perspectiva aboga por comprender la Condicion del

7 Actualmente, DSM en su version 5-TR, realiz6 algunos ajustes a los Criterios Diagndsticos
de TEA, en el Criterio A, agrega “manifestado por fodo (all of) lo siguiente”, es decir,
se entiende que se requieren todos los subcriterios del Punto A, quitando la ambigiiedad
clinica. Por otro lado, se cambia en el apartado final de los criterios el concepto trastorno
por problema del desarrollo, esto permite indicar coocurrencias que no cumplan los criterios
diagnosticos (v.g. autolesiones, ansiedad, etc.).

8 El concepto de Neurodiversidad representa las diferencias neuroldgicas que deberian
reconocerse como una categoria social, y fue la socidloga australiana Judy Singer quién
acufla este término entre 1996 y 1998 (Armstrong, 2012). Este concepto no solo quedd
en su teoria, sino que Singer reconocié que las personas con diferentes tipos de mentes
estaban oprimidas y que se requeria de un movimiento propio, asi entonces se convierte en
un movimiento con apoyo mundial y que ha permitido el avance de la investigacion en este
campo.
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Espectro Autista (CEA)*'° como una expresion de la diversidad humana, en
lugar de considerarla una patologia, promoviendo una vision que trasciende
la salud fisica.

Rattazzi (2020) explica que el CEA es una manifestacion del desarrollo
cerebral que implica desafios en dreas como la interaccion social, la comu-
nicacion y el procesamiento de estimulos sensoriales, y se caracteriza por
intereses o comportamientos denominados restrictivos o repetitivos, cono-
cidos en la comunidad autista como Intereses Profundos''. De este modo,
el espectro autista es heterogéneo y variable; aunque existen similitudes
diagnosticas entre las personas, también hay diferencias notables en dimen-
siones como el lenguaje, el nivel cognitivo y el nivel de apoyo requerido.
Por ello, no se aborda como una categoria diagndstica tinica, sino como una
dimension mas amplia y menos restringida (Cadaveira y Waisburg, 2018).

En Chile, el sistema de Clasificacion Internacional de Enfermedades
(CIE) es el instrumento oficial para el diagnostico de diversas patologias
en servicios de salud publica y privada. No obstante, en el ambito de la
salud mental, y especificamente para el diagndstico del espectro autista, se
utiliza cominmente el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos
Mentales (conocido en inglés como Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders o DSM) en su version 5-TR. Sus criterios permiten a

9 La doctora Lorna Wing, psiquiatra social, fue quién propuso la nocién de que el autismo
es un espectro, es decir, no es categérico, sugiriendo que el diagnéstico era mucho mas
corriente de lo que se creia (Wing, 1997; Baron-Cohen, 2016).

10 Para efectos del desarrollo de este estudio, se utilizara la nomenclatura de CEA y/o EA,
considerando que este colectivo prefieren hablar de Condicion y/o Persona en el Espectro
Autista indistintamente, puesto que como indican (Siervo y Kreisel, 2018) la propia
persona con Autismo y sus familias les acomoda mas que el de Trastorno; sin embargo,
se ha de tener en cuenta que desde la via disciplinar, al momento de realizar una hipotesis
diagnostica o hacer uso de los criterios diagnosticos se debe utilizar la nomenclatura o
conceptualizacion de la version mas actualizada de DSM o CIE. Ahora bien, Simén Barén-
Cohen en el Congreso IMFAR en 2015 en su presentacion propuso un cambio gramatical en
la nomenclatura médica para hablar de Condicion en vez de Trastorno, aportando una serie
de argumentos diferentes entre ellos que trastorno implica una causa biomédica, implica
gravedad, sufrimiento, discapacidad, algo disfuncional, etc. De esta manera, el concepto
trastorno es potencialmente estigmatizante, de ahi la importancia de apelar a esta nocion y
ocuparnos de ella en este estudio.

11 Utilizar el concepto de Intereses Profundos es acudir a la propia forma en que la comunidad
autista denomina aquellos temas a los que dedica mayor intensidad, puesto que hablar de
intereses restringidos o repetitivos u obsesiones denota una caracteristica deficitaria o vista
como un problema que debe ser solucionado.
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los profesionales de la salud formular diagndsticos en este ambito, y en
el caso del espectro autista, se establecen cuatro criterios diagnosticos,
resumidos como: (A) desafios persistentes en la comunicacidon social e
interaccion social en diversos contextos; (B) patrones restrictivos y repe-
titivos de conducta, intereses o actividades; (C) los sintomas deben estar
presentes desde la nifiez, aunque pueden manifestarse plenamente cuando
las demandas sociales exceden las capacidades o quedan enmascarados
por estrategias aprendidas; y (D) los sintomas causan deterioro clinica-
mente significativo en areas sociales, laborales u otras areas importantes
del funcionamiento habitual (Asociacion Americana de Psiquiatria [APA],
2014).

Es relevante considerar que estas descripciones no abarcan todas las
caracteristicas que pueden observarse en las personas (Rattazzi, 2020). En
este sentido, las personas pueden aportar otras descripciones que contri-
buyan a un diagndstico mas robusto, brindando respuestas a familias, profe-
sionales y a las propias personas, especialmente en el caso de las mujeres,
ya que “las caracteristicas de las mujeres con CEA son diferentes de las de
los hombres” (Rattazzi, 2020, p. 73).

Segun Mujeres EA (2019), la presentacion de los “sintomas” puede
variar significativamente en las mujeres y en diferentes etapas de su ciclo
vital, lo cual puede “confundir a los clinicos acostumbrados a evaluar estos
sintomas en la presentacion clasica masculina, influenciada por un sesgo
que lleva muchos afios presente en la historia del autismo, sumado a los
estereotipos de género y las expectativas sociales” (parr. 2). Esto subraya la
relevancia de profundizar en el diagndstico especifico en mujeres, garanti-
zando una deteccion temprana y oportuna, asi como apoyos personalizados
cuando sean necesarios, para construir conocimientos complementarios en
la disciplina y responder a los compromisos que este colectivo demanda.
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Metodologia
Tipo de estudio

En cuanto a nuestro objeto de estudio, el enfoque metodoldgico
adecuado para comprenderlo corresponde a la investigacion cualitativa,
definida por Hernandez et al. (2010) como un procedimiento metodolo-
gico guiado por temas o areas significativas para la investigacion. En esta
linea, Garcia (2015) destaca la importancia del enfoque cualitativo, dado
que su triada involucra al investigador, la representacion de la realidad
y la interpretacion subjetiva de esta. Asi, la relacion entre el sujeto y el
objeto incluye el contexto histdrico, social y cultural del problema. En este
estudio, abordar el grupo de mujeres adultas diagnosticadas en el espectro
autista (CEA) permitira recopilar sus experiencias diagnosticas, superando
las comprensiones tradicionales de la perspectiva biomédica.

Alcance

El alcance de la investigacion es exploratorio-descriptivo, pues se busca
explorar y describir las experiencias y el caracter subjetivo de un grupo de
mujeres chilenas en el espectro autista. En este caso, el objetivo es acer-
carnos al fendomeno y describir como se manifiesta (Hernandez et al., 2010).

Diseno de investigacion

El disefio alineado con la epistemologia, las preguntas y los objetivos
de esta investigacion es el Diserio Fenomenologico, cuyo enfoque indaga:
“;Cudl es el significado, estructura y esencia de una experiencia vivida por
una persona, grupo o comunidad respecto a un fendémeno?” (Hernandez,
Ferndndez y Baptista, 2006, p. 712). Este disefio se distingue de otros enfo-
ques cualitativos al centrar la indagacion en la experiencia de los partici-
pantes. Asi, se enfoca en “las experiencias individuales subjetivas de los
participantes” (Mertens, 2005, citado en Hernandez et al., 2010, p. 515).
Este enfoque reconoce la existencia de multiples interpretaciones de una
misma experiencia, y el significado que cada participante otorga a esta
constituye la realidad, base de la fenomenologia (Hernandez et al., 2006).
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Participantes

Muestra y acceso a las participantes

Dado el enfoque cualitativo de esta investigacion, la muestra sera un
grupo de mujeres en el espectro autista, de quienes se recolectaran los
datos. En este sentido, el tipo de muestra sera de participantes voluntarios
o autoseleccionada (Hernandez et al., 2010, p. 396), quienes responderan
a una invitacidn. Para el acceso a las participantes, y como medida ética y
filtro para la aplicacion de los criterios de inclusion/exclusion, se contara
con “gatekeepers”, personas que facilitaran el acceso a los grupos y comu-
nidades, y que recibiran una carta formal por correo electronico solicitando
su colaboracion en el proceso.

Criterios de inclusion/exclusion

Para la seleccion de la muestra, se aplicaran criterios de inclusion y
exclusion en funcion de sexo-género, edad, ubicacion geografica, diag-
nostico médico y tiempo de diagnostico. Los criterios de inclusion son:
mujeres chilenas diagnosticadas oficialmente con CEA hace al menos dos
o tres afios, o extranjeras nacionalizadas en Chile, mayores de 18 afos,
sin deterioro o déficit cognitivo significativo, con capacidad comunicativa
verbal/oral, y sin estar atravesando un evento critico a nivel fisico o psicoe-
mocional. Los criterios de exclusion incluyen: mujeres chilenas o extran-
jeras sin diagnostico oficial o sin nacionalizacion chilena, menores de 18
afios, con deterioro o déficit cognitivo significativo, con dificultades comu-
nicativas verbales/orales o que utilicen sistemas aumentativos alternativos
de comunicacion, y que estén atravesando un evento critico a nivel fisico o
psicoemocional.

Técnica de Recoleccion de Datos

La informacion obtenida a lo largo del proceso investigativo se recabd
a través de Grupos Focales (Focus Groups), ya que se considera “un
método de investigacion colectivista, mas que individualista, y se centra
en la pluralidad y variedad de las actitudes, experiencias y creencias de
los participantes, y lo hace en un espacio de tiempo relativamente corto”
(Martinez-Migueles, 2004, parr. 5). Ademas, se trata de “un modo de oir a
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la gente y aprender de ella” (Morgan, 1998b, citado en Martinez-Migueles,
2004, parr. 25), permitiendo el descubrimiento de una estructura de sentido
compartida, ya sea consensuada o, en su defecto, bien fundamentada por los
aportes de los miembros del grupo (Martinez-Migueles, 2004). En cuanto al
numero de Grupos Focales, se realizaron dos, con un total de ocho partici-
pantes provenientes de distintas regiones de Chile.

Para ello, se disefi6 un Guion de Preguntas basado en Preguntas
Directrices y validado porun Juez Experto, complementado con Observacion
Participante. Este enfoque permitido que, a partir del relato de la muestra,
emergieran sus propias experiencias diagnosticas de EA, considerando el
sentido colectivo de esta instancia, en la que se compartieron experiencias
de manera colaborativa y no individual. Las Preguntas Directrices fueron:
1) Antes y/o durante el proceso diagndstico inicial, ;qué les llamaba la
atencion en relacidon con su propia experiencia comunicativa e interaccion
social?; 2) ;Como vivenciaron esa experiencia comunicativa e interaccion
social?; 3) Antes y/o durante el proceso diagndstico, ¢cuales eran los inte-
reses profundos que mas captaban su atencién y la de los demés?; 4) ; Como
vivenciaron esos intereses profundos y qué les provocaba en si mismas y
en los demas?; 5) Antes y/o durante el proceso diagndstico, ;cuales fueron
los principales hitos que marcaron el proceso diagnostico?; 6) ;Como
vivenciaron esos hitos?; 7) ;Qué otras experiencias, caracteristicas o parti-
cularidades personales identifican y que no se describen en los criterios
diagndsticos, pero que ustedes asocian a la condicidn del espectro autista?;
y 8) ¢(Como vivenciaron esas experiencias o particularidades?

Método de Andlisis de Datos

Considerando el Diseflo Fenomenoloégico en que se basa esta investi-
gacion, centrado en las experiencias diagnosticas de las participantes, se
pretende reconocer sus percepciones y el significado de un fendmeno o
experiencia (Bogden y Biklen, 2006; Taylor y Bogdan, 1994). Por ello, se
emplearon Grupos Focales para recoger la ‘viva voz’ de las participantes,
sus opiniones y experiencias (Hernandez et al., 2010). En consecuencia,
se optd por el Analisis Fenomenologico Interpretativo (AFI) como “un
enfoque de investigacion cualitativo comprometido con el examen de cdmo
las personas dan sentido a sus principales experiencias de vida” (Alase,
2017, p. 9), lo cual permite comprender sus experiencias sobre un fendémeno
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o multiples perspectivas de este, intentando ‘desenmarafiar’ (unravel) los

significados de las experiencias contenidos en las descripciones de las parti-

cipantes mediante un proceso de compromiso interpretativo con las trans-
cripciones (Willig, 2008).

En este sentido, el AFI busca generar una descripcidon minuciosa y
profunda de las experiencias particulares, tal como son vividas y entendidas
por las participantes (Howitt y Cramer, 2011, en Duque y Aristizabal, 2019;
Langdridge, 2007), es decir, destacando la importancia de “la experiencia
tal y como es vivida” (Castillo, 2021, p. 9), recurriendo a la Fenomenologia
como Método o Técnica de Andlisis dentro de la Investigacion Cualitativa,
la cual se aproxima a las experiencias vividas (Castillo, 2021, énfasis
afiadido)'.

Para este proceso, se utilizé la propuesta de Duque y Aristizabal (2019),
quienes describen una serie de etapas para el analisis e interpretacion de
datos: a) Comentarios Iniciales, b) Identificacion de Temas Emergentes,
c) Agrupamiento de Temas (acompafiado del uso de ATLAS.ti Scientific
Software Development GmbH, Window 9.1, 2022); y d) Tabla de Temas.
Estas etapas permiten trabajar las transcripciones de los Grupos Focales
1 y 2, facilitando la revisioén y revelacion de las experiencias a través de
grandes temas que reflejan una posicion reflexiva sobre el fenomeno en
estudio (Castillo, 2021).

12 El Analisis Fenomenologico Interpretativo (AFI) o conocido en inglés como Interpretative
Phenomenological Analysis (IPA) explora a detalle como los participantes dan sentido a su
mundo personal y social, siendo el foco las experiencias, sus significados y estados de los
participantes, de manera que Castillo (2021) indica que algunos autores consideran que el AFI
tiene poca adherencia a la filosofia fenomenoldgica, ya que no apela a la epoché-reduccion
(o bracketing, actitud de abstencion de juicios, de conocimientos previos, de conceptos y
de teorias que se poseen sobre las cosas) y no se centra en las estructuras esenciales de la
experiencia, sino que en casos experienciales concretos (Zahavi, 2019 citado en Castillo,
2021), reportando principalmente las experiencias y sus significados a través de conceptos
psicoldgicos (van Manen, 2018 citado en Castillo, 2021).
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Resguardos Eticos

Los resguardos éticos a considerar antes de realizar el Focus Group
incluyen el contacto previo mediante Correo o Carta Formal con Gatekeepers
de distintas agrupaciones o comunidades, quienes facilitaran el contacto
con las participantes, mediando el encuentro, la aplicacion de los criterios
de inclusion/exclusion y la voluntariedad de la participacion. Ademas, a
través de los Gatekeepers se hara llegar el Consentimiento Informado, rati-
ficando la participacion voluntaria en la investigacion. Por otra parte, como
investigadoras, debemos resguardar la informacion proporcionada por las
personas y actuar en conformidad con los principios y normas éticas de
nuestra disciplina.

Resultados

Esta seccion se basa en el Proceso de Agrupamiento y Relaciones y en
la Tabla de Temas. De esta fuente se extraen los Temas Superordinados junto
con sus respectivos Temas Subordinados, fundamentados en los extractos
obtenidos de los Focus Group (Duque y Aristizabal, 2019). Se opta por
presentar los resultados en este formato para, posteriormente, exponer en un
apartado distinto la discusion y las conclusiones sobre lo descrito (Howitt,
2012, citado en Duque y Aristizabal, 2019). Los resultados obtenidos en
esta investigacion se orientan de acuerdo con los objetivos especificos esta-
blecidos, el Disefio Fenomenolégico de Investigacion y el Procesamiento de
los Datos de manera Anéloga y Digital, apoyado en el Método de Analisis
Fenomenologico Interpretativo (Duque y Aristizabal, 2019). A continua-
cidn, se muestra el proceso de la investigacion, el cual contextualizara la
redaccion de los Resultados. En cuanto a las Declaraciones Significativas
y su Andlisis, es relevante para este estudio considerar un Diagrama de
Sankey, ya que permite observar flujos, volumen, la proporcion entre cate-
gorias y los nodos con mayor magnitud en sus vinculos.
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Figura 1

Consuelo Martinez Astorga, Ivon Jara Espinoza, Ximena Martinez Figueroa y Yaritza Henriquez Méndez.
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A partir de los resultados obtenidos mediante el Diagrama de Sankey,
es posible observar e interpretar que los flujos y cantidades entre sus catego-
rias reflejan una magnitud clara y significativa entre ellas. De este modo, se
identifican las siguientes categorias centrales: Autoaceptacion y Sensacion
de Bienestar, Hablar, Personas de Confianza, Caracteristicas Personales,
Interaccion Social, Intereses Profundos y Vida e Identidad. Por ejemplo, es
posible interpretar que la categoria “Hablar” se relaciona de manera directa
y con mayor densidad con la categoria “Personas de Confianza”, la cual a su
vez se vincula con la categoria “Vida e Identidad™ del colectivo de mujeres
en el espectro autista. Asimismo, la categoria “Hablar” muestra un vinculo
estrecho con la “Interaccion Social”, la cual, a su vez, se relaciona con
“Intereses Profundos” y con “Vida e Identidad” en un vinculo de mediana
densidad; estos elementos constituyen y se correlacionan con la categoria
de “Caracteristicas Personales” de la muestra en estudio, subrayando la
gran magnitud respecto a las “Personas de Confianza” en el entorno de las
mujeres autistas.
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Figura 2

Categoria Central «Interaccion Socialy (elaboracion propia con ATLAS.ti 9.1 Windows).

Consuelo Martinez Astorga, Ivon Jara Espinoza, Ximena Martinez Figueroa y Yaritza Henriquez Méndez.
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A partir de la categoria “Interaccion Social”, se establece el siguiente
agrupamiento y sus respectivas relaciones: las participantes experimentan
la Interaccion Social generalmente como un proceso obligado o forzado,
destacandose la Interaccion en Grupos Pequefios como espacios de
confianza que facilitan la Apertura Comunicativa (Hablar):

La interaccion en grupos pequefios se me va bien, pero en grupo
mas grandes me cuesta, me cuesta seguir conversaciones, €s como
si me fuese a blanco y me cuesta que decir o concentrarme en qué
cosa le puedo retribuir al interlocutor (...) que yo he notado mucho
cuando se me dio el diagndstico, porque antes no era consciente
(...) Entonces cuando tengo este tipo de interaccion, como forzada
(F2-CG).

La Interaccion en Grupos Pequetios facilita el proceso comunicativo,
especialmente cuando se trata del propio colectivo autista, ya que la expe-
riencia comunicativa es diferente de la que se produce con neurotipicos.
Estos grupos se configuran mediante una Selectividad Relacional, lo que
ellas denominan Selectividad Comunicativa, basada en circulos sociales de
confianza (Personas de Confianza).

Actualmente tengo una gran, una mayor interaccién social, si, con
las personas, pero son aquellas que yo quiero interactuar, ya uso el
colador humano, no cualquiera entra (F1-SG).

Esta apertura comunicativa responde a la confianza y cercania gene-
radas con el otro, especialmente dentro de la comunidad autista, ya que
comparten sentidos de comunicacion, como la literalidad. Ademas, segin
el esquema de relaciones, la interaccion social fortalece los vinculos, al
considerarse entre pares y compartir experiencias similares.

Yo como usualmente me comunico con las personas es a través de
aplicaciones o mucho frente a frente, me gusta mucho la comuni-
cacién presencial, entonces uso ambas, pero uso mas a través de
aplicaciones (...) Aunque me comunico mucho mejor con autistas
desde que tengo la comunidad autista y nos juntamos a conversar.
La conversacion fluye de forma muy comoda. No sobreenten-
demos nada. Todo es muy literal y esto tenemos el mismo humor,
los mismos cddigos, entonces con personas no autistas tampoco
me cuesta, pero obviamente con mi comunidad me es mucho mas
agradable (F2-NB).
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Las participantes sefialaron que sus procesos de interaccion y comuni-

cacion se relacionan con el uso de Estrategias Comunicativas Adquiridas,

tanto en espacios de Comunicacion Presencial como No Presencial. La

Comunicacion Presencial se asocia con el sentido de pertenencia a la comu-

nidad autista, considerandose un espacio facilitador y reconfortante para la
comunicacion.

A mi lo que me pasa es que yo el dia de hoy puedo comunicarme de
forma muy facil en general, pero fue porque pasé anos investigando
como dialogaba la gente, que cosas conversaba, qué preguntas se
hacian y hice como mi pregrado de analisis de conversaciones
(F2-NB).

En cuanto a la Comunicacion No Presencial, esta se asocia con la
angustia causada por la interaccion, ya que el nerviosismo ante la expecta-
tiva de una conversacion fluida puede llevar al mutismo.

A mi no me gusta ninguna, lo hago solamente por obligacion.
Prefiero los mensajes de texto o sea Whatsapp -I Love you,
Whatsapp-. Una llamada telefonica me genera demasiada ansiedad
realizarla yo y contestarla también, por lo cual evito y suelo colgar”
(F1-SQG).
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A partir de la categoria central de “Interés Profundo™, se establece la

relacion con una necesidad de comprension exhaustiva sobre algin tema

o situacion, bajo una estructura que ellas identifican como rutina. Las

participantes expresan que desarrollar sus intereses profundos constituye

una Experiencia Identitaria que involucra un Compromiso Emocional
significativo.

(...) Los intereses profundos, yo creo que igual marcan a toda la
vida. En mi caso también han marcado harto mi vida (...) Que
en verdad creo que no se vuelve como mi interés mas preponde-
rante, pero yo creo que marcan porque la intensidad emocional
que produce son, es muy potente. Entonces, como que no es solo,
un tema de interés, como podria no ser la gente que tiene hobbies
o cosas asi. Si no que es algo como mas central en la vida de las
personas autistas, o sea, lo digo, en mi caso como algo muy como
ligado, como a la identidad de cada una (...) Como que son muy
importantes, como que creo que un autista no vive sin sus inte-
reses profundos, es como que una experiencia muy muy identitaria
(F2-AN).

Esta categoria se asocia con la Interaccién Social en dos aspectos:
primero, en la intencién de compartir y socializar sus intereses en grupos
pequeios donde regulan su comunicacion; segundo, en la abstencion de las
relaciones sociales debido a que la actividad demanda energia, afectando
sus rutinas.
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Para cumplir con los objetivos propuestos en este estudio se realiza la

red semantica mediante el Categoria Central “Diagnostico”, de esta manera

se asocia a que una vez diagnosticadas, se produce una Consciencia de las
Dificultades Comunicativas desde una perspectiva clinico-académica..

En grupo mas grandes me cuesta, me cuesta seguir conversaciones,
es como si me fuese a blanco y me cuesta que decir o concentrarme
en qué cosa le puedo retribuir al interlocutor (...) que yo he notado
mucho cuando se me dio el diagnostico, porque antes no era cons-
ciente (F2-CG).

Ademas, esta consciencia de la dificultad para comunicar se asocia a un
esfuerzo personal por regular y controlar caracteristicas asociadas a la CEA
como el nerviosismo al verbalizar, ansiedad por terminar una idea, hablar a
ritmo rapido y no lograr una comunicacion fluida.

Pienso mucho lo que tengo que hablar antes de lo que voy a decir y
cuando estoy nerviosa, hablo muy rapido y casi no se me entiende
nada lo que lo que estoy diciendo. Entonces preparo mucho mi
discurso hablado (...) pero con el paso del tiempo estuve en grupos
de teatro, tomé terapias con fonoaudidlogo. Yo fui diagnosticada
a los 7 anos. Entonces tuve varias terapias que me permitieron
proyectar la voz, conocerme mas, conocer mi propia voz (F1-SG).

La Consciencia de la Dificultad Comunicativa también les produce
una Sensacion de Bienestar, de Autoaceptacion y Comprension, superando
barreras comunicativas.

Hoy puedo comunicarme de forma muy facil en general, pero fue
porque pasé afios investigando como dialogaba la gente, que cosas
conversaba, qué preguntas se hacian y hice como mi pregrado de
andlisis de conversaciones. Entonces era como ya cuando alguien
dice “tema a” alguien responde tal cosa y asi estuve mucho, mucho
tiempo. (Entonces que hay dificultad? Yo considero que en la
comunicacién y en la interaccidn social, si la existen, pero no es un
criterio como que te persigue toda la vida. No creo que es algo que
sea para siempre, una puede superar esta barrera (F2-NB).

Por otro lado, el diagnostico se asocia a criterios sesgados que operan
bajo estereotipos masculinos presentes en el DSM-5 y reforzados por los
estereotipos sociales. Este sesgo contribuye a un Estigma que afecta tanto
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las experiencias de estas mujeres como la imagen que el entorno social
construye de ellas. Entre las caracteristicas asociadas a la condicion del
espectro autista (CEA) en hombres se incluyen un lenguaje menos fluido
y una marcada dificultad para mantener contacto visual. En este contexto,
se reconoce una importante falta de informacion sobre criterios especificos
para la CEA en mujeres. A partir de las experiencias de la infancia y adoles-
cencia de las participantes, surge la necesidad de diagnosticos tempranos
en mujeres, ya que estan expuestas en mayor medida a situaciones de
vulnerabilidad, como abuso sexual, precariedad economica y otras (no
especificadas).

Discusion y Conclusiones

La experiencia diagnostica de mujeres chilenas en el espectro autista
se presentd como el fenomeno de estudio, explorando los significados y
desafios contenidos en sus descripciones; se examind la experiencia tal
como fue vivida y percibida por sus protagonistas. Este analisis permite
identificar elementos que podrian servir como orientaciones alternativas a
los criterios diagnosticos establecidos en el DSM-5. En este sentido, este
proceso investigativo contribuye al trabajo de la comunidad cientifica en
torno a la comprension de diversos “sintomas” del Espectro Autista y su
heterogeneidad. Este panorama multiforme y variable permitié recoger
orientaciones alternativas para el proceso diagnostico desde las propias
voces de las mujeres como una “via alternativa” a la propuesta hegemonica,
dado que en mujeres, debido a una mayor funcionalidad y capacidad de
disimulo, el diagndstico suele llegar de manera mas tardia (Hervas, 2022;
Galindo et al., 2021; Murillo et al., 2020; Montagut, 2018; Simone, 2013).

En este contexto, Carvajal et al. (2021) sostienen que ciertas caracte-
risticas y sintomas tipicos, como conductas y lenguaje expresivo mas este-
reotipados, se presentan con menor intensidad en mujeres, lo cual dificulta
su deteccion, ya que pueden estar enmascarados, lo que conlleva a diagnés-
ticos erroneos o tardios (Hernandez et al., 2021; Merino et al., 2016). Esto
pone en evidencia la necesidad de seguir investigando en torno a la expe-
riencia diagnoéstica desde una mirada multicontextual, construida y signifi-
cada por el propio colectivo, como se busco en esta investigacion.

Las participantes resaltaron la relevancia de experiencias de vida
centradas en categorias como autoaceptacion, sensacion de bienestar, hablar,
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personas de confianza, caracteristicas personales, interaccidon social, inte-

reses profundos, vida e identidad. El contexto en el cual se desenvuelve este

colectivo influye en la vivencia y manifestacion de su condicion y caracte-

risticas. Muchas de estas mujeres logran, en distintos niveles de funciona-

lidad, comunicarse, interactuar, proyectarse laboralmente y superar diversas

dificultades. Estos elementos se desarrollan de forma mas satisfactoria en
circulos de confianza y en grupos pequefios.

Estudios recientes confirman un sesgo diagnostico en nifias y mujeres,
pues las mujeres autistas (especialmente las nifas) suelen requerir niveles
mas altos de “sintomas autistas” y presentar mas comorbilidades para
recibir atencion clinica. Esto suele llevar a una infradeteccion del diag-
nostico (Mandy, 2018). En este sentido, reflexionar sobre los criterios
diagnosticos del DSM-5 e incorporar la experiencia de las mujeres puede
contribuir a superar la tendencia historica a desestimar su diagndstico en
el EA (Hernandez et al., 2021; Mandy, 2018). Asi, la revision de los crite-
rios oficiales ha sido determinante para reflejar los aspectos alternativos
aportados por las propias mujeres, que pueden servir como orientaciones al
proceso diagnostico.

Respecto al Criterio A (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2014),
que refiere a deficiencias persistentes en la comunicacion e interaccion social
en diversos contextos, las participantes describen desafios en la comunica-
cién e interaccion social. Si bien experimentan la Interaccion Social como
un proceso obligado o forzado, no lo perciben como una deficiencia persis-
tente, ya que buscan y gestionan estrategias comunicativas para interactuar
con otros. Esto ocurre de manera mas fluida en grupos pequefios, ya que,
como senalan Galindo et al. (2021), la socializacion femenina en mujeres
del EA tiende a darse en grupos pequefios e intimos, lo que podria explicar
la ocultacion de los déficits en habilidades sociales. Esta interaccion se
observa mas si los pequefios grupos pertenecen al propio colectivo, estruc-
turdandose como espacios de confianza que permiten una mayor Apertura
Comunicativa (categoria Hablar). La interaccion se da en circulos sociales
de confianza y cercania, especialmente en la Comunidad Autista, donde
se comparten sentidos y modos de comunicarse, como la literalidad y los
intereses comunes.

En relacién con el Criterio B (Asociacion Americana de Psiquiatria,
2014), en relacion a patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento,
intereses o actividades, las mujeres entrevistadas conocen e identifican
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sus Intereses Profundos como parte de su experiencia diagnostica, siendo
percibida como la necesidad de comprender lo mas exhaustivamente
posible alguna tematica o situacion, rigiéndose por medio de una estructura
que identifican como rutina, la cual se manifiesta principalmente por un
tema o actividad de mayor interés, lo cuales pueden variar en el tiempo.
En este marco, las participantes mencionan que desarrollan y viven su
Interés Profundo como una Experiencia Identitaria que involucra un gran
Compromiso Emocional, pues como indica Simone (2013) “la informacion
llena un vacio dado (...) sentimos una especie de afan por aprender y crear,
pero no se puede crear nada si no se tiene una comprension suficientemente
profunda de lo que ya existe” (p.14, énfasis afadido). Se trata de algo mas
profundo que un simple gusto o interés, refiere a una experiencia que les da
sentido y horizonte, sefialando que desde los intereses profundos han desa-
rrollado una profesion u oficio, emprendimiento e incluso es una plataforma
para interactuar y comunicarse con otros de modo mas fluido, al mismo
tiempo que sefialan que al ser una actividad altamente demandante y esti-
mulante, a menudo logran un efecto contrario a lo anterior, se abstienen de
sus rutinas cotidianas o de interactuar con otros.

En relacion con el Criterio C (Asociacion Americana de Psiquiatria,
2014), que establece que los sintomas deben estar presentes en las primeras
etapas del desarrollo, pero pueden no manifestarse completamente hasta
que las demandas sociales superen las capacidades limitadas o que pueden
estar enmascarados por estrategias aprendidas en etapas posteriores de la
vida, este punto se evidencia en el diagnostico de la mayoria de las partici-
pantes, realizado en la juventud o adultez. Esto ocurre debido al esfuerzo
personal por regular y/o camuflar caracteristicas asociadas al autismo, o a
criterios de diagnostico sesgados. Attwood (2018) observa que el diagnos-
tico y reconocimiento del espectro autista (EA) en mujeres puede ser mas
dificil, debido a sus mejores mecanismos de afrontamiento y camuflaje. Por
ejemplo, las nifias suelen integrarse a un grupo quedando en la periferia
de la interaccion social, adoptando comportamientos socioculturales de
“buena educacioén” que dificultan su identificacidén por parte de profesores,
terapeutas o familiares.

En este contexto, particularidades y experiencias como el contacto
visual, la interaccién y comunicacion con otros, la formacién de vinculos, el
establecimiento de una familia y la consecucion de una carrera, entre otros
factores, suelen retrasar o errar el diagnostico en mujeres. Como indica
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Attwood (2018), una mujer puede “adoptar un rol” y un guion social o
basarse en las caracteristicas de otra persona, mostrando habilidades razo-
nables a nivel intelectual y camuflandose mediante diversas estrategias.
Esto resulta en dificultades para las mujeres que no reciben un diagnéstico
oportuno. Merino et al. (2016) sefialan que las mujeres presentan una sinto-
matologia dindmica y, en ocasiones, diversa a la de los varones o los crite-
rios del DSM-5, lo cual agrava las consecuencias de un diagndstico tardio
o erroneo. Las mujeres del CEA resaltan las repercusiones de esta falta de
diagnostico a lo largo de su vida, incluyendo desgaste emocional por desco-
nocer su diagndstico, mayor riesgo de abuso y discriminacion, y manipula-
cion. Como senala Simone (2013), “si no hay diagndstico, entonces hay un
vacio, un agujero en el cual lanzar todo tipo de hipotesis y otras etiquetas”

(p- 35).

Por el contrario, recibir un diagndstico proporciona, segun las partici-
pantes, comprension, autoconocimiento, empoderamiento, bienestar, satis-
faccion e identidad. Estas mujeres sienten que su percepcion de si mismas
estaba incompleta y que un diagndstico temprano y preciso podria mejorar
significativamente sus vidas. Galindo et al. (2021) destacan que la falta
de apoyos y la invisibilidad social incrementan la vulnerabilidad de estas
mujeres con TEA. El diagnéstico, cuando es tardio, supone un proceso
largo y arduo, ya que muchas llegan a la adultez estresadas y agotadas,
tratando de encajar en una sociedad neurotipica sin entender por qué les
cuesta tanto. Mujeres EA (2019) senala que “muchas mujeres adultas se
encuentran sospechando un diagndstico en su edad adulta, habiendo transi-
tado toda su vida con dificultades y adaptandose en exceso, lo cual tiene un
costo en términos de salud mental” (parr. 12).

Escuchar la experiencia diagnostica de estas mujeres plantea reflexiones
y desafios, como la necesidad de criterios diferenciadores para el diagnos-
tico en mujeres, formacion en autismo orientada a mujeres, visibilizacion
del diagnostico en mujeres para reducir estigmas y cambios sociales nece-
sarios en la comprension del autismo. Dado lo aportado por las propias
mujeres autistas, se podrian considerar orientaciones diagnoésticas alter-
nativas, teniendo en cuenta que las mujeres presentan habilidades rela-
cionales y comunicativas desarrolladas (sin necesariamente un lenguaje
estereotipado) y enfrentan diversos contextos camuflandose sin renunciar
a aspectos socioculturales, demostrando resiliencia a medida que avanzan
en su desarrollo.
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Respecto a los Intereses Profundos, es necesario entenderlos como
experiencias identitarias ligadas a un Compromiso Emocional. En este
sentido, deberia considerarse la cualidad del interés y no solo la presencia
o ausencia de conductas. Estos intereses se presentan con alta intensidad
y flexibilidad en las mujeres, quienes pueden abandonarlos tras cubrir sus
necesidades basicas, pero no son fijos cuando se trata de desarrollar un
nuevo interés. Es decir, ellas saturan un tema y luego inician uno nuevo.
Ademas, sus intereses tienden a ser “abstractos” mas que centrados en
objetos, siendo comunes a los intereses de personas neurotipicas, como
temas de género, neurociencias, orden, religiones y cuidado de animales. En
mujeres autistas, los movimientos estereotipados o el habla idiosincrasica
no son tan frecuentes. Asimismo, la Hiporreactividad e Hiperreactividad
Sensorial deben observarse sin distincion de género.

En la evaluacion diagndstica de una mujer, el contexto es fundamental,
ya que determina el desarrollo de sus roles y la apertura comunicativa,
relacionada con la confianza y cercania con otros. En el entorno familiar,
puede ser mas dificil identificar ciertos criterios de comunicaciéon y rela-
ciones establecidos en el DSM-5, por lo que se recomienda un historial
clinico y de vida detallado en el caso de mujeres adultas. La sintomatologia
suele ser dindmica y a menudo encubierta por otros diagndsticos, lo cual
requiere la revision de conductas aprendidas para diferenciarlas. Es rele-
vante también considerar posibles falsos negativos en las pruebas, debido a
la baja representacién de mujeres en estudios, y complementar la informa-
cidn con aportes de la propia mujer, su familia, amigos, profesores y otros
actores relevantes en su vida.

En conclusion, esta investigacion busca sentar un precedente para
futuros estudios con una muestra mas amplia del colectivo de mujeres con
EA, para que los criterios diagnosticos del DSM-5 sean mas inclusivos y
variados, evitando diagnosticos tardios o incorrectos que resulten en auto-
negacion, camuflaje y rechazo de su condicién, como ocurre en muchas
mujeres autistas no identificadas. Este estudio destaca la necesidad de
mayor consistencia experiencial para captar criterios diagndsticos mas alla
de la complementariedad.

Finalmente, las participantes expresaron haber sentido la necesidad de
buscar ayuda profesional para responder a sus interrogantes, pero enfren-
taron obstaculos debido a que los criterios del DSM-5 no siempre coin-
cidian con su experiencia personal. Como sefialan Merino et al. (2016),
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es fundamental que los profesionales, tanto psicélogos como psiquia-

tras, realicen una anamnesis exhaustiva que incluya el contexto, antece-

dentes familiares y observacion, para evitar diagndsticos errados o tardios.

Ademas, sugieren incorporar las aportaciones de las propias mujeres como

recurso orientativo al evaluar una sospecha de EA en nifias, como también
lo indican Hernandez et al. (2021) y Leiva (2022).
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