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DIAGNOSTICO TARDIO DE AUTISMO EN MUJERES

Resumen

La prevalencia del Trastorno del Espectro Autista en Chile, va en aumento.
Actualmente se desconoce con exactitud la prevalencia chilena, sin embargo, un
altimo estudio, arroja una prevalencia de 1 de cada 51 nifios, 4 nifios por 1 nifia.
Historicamente, el TEA ha sido asociado a una condicién casi exclusiva de nifios y
hombres. A través de una entrevista estructurada, la presente investigacion
cualitativa, da cuenta de las significaciones que hacen mujeres adultas sobre su
proceso de diagnostico tardio, resultando una muestra clara como una vivencia
liberadora, que da respuesta a afios de diagnosticos errados, permitiendo comprender
desde sus experiencias las vivencias de no tener un diagndstico oportuno.

Palabras Claves: autismo en mujeres, diagndstico tardio, trastorno del
espectro autista, mujeres chilenas autistas, tea
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Abstract

The prevalence of Autism Spectrum Disorder in Chile is on the rise. Currently, the
Chilean prevalence is not known with precision; however, a recent study reports a
prevalence of 1 in 51 children, with 4 boys for every 1 girl. Historically, ASD has
been associated as a condition almost exclusive to boys and men. Through a
structured interview, this qualitative research explores the meanings that adult women
attribute to their process of late diagnosis. The findings reveal a clear pattern where
late diagnosis is experienced as liberating, providing answers to years of
misdiagnoses. It allows for an understanding, based on their experiences, of what it is
like not to have a timely diagnosis.

Keywords: austism in women, late diagnosis, autism spectrum disorder,
autistic chilean women, asd
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Introduccion

La presente investigacion, estd enfocada en las significaciones que le entregan
mujeres adultas chilenas, al proceso de diagndstico en la etapa adulta, con respecto al
Trastorno del Espectro Autista.

Para ello, se entrevisto a mujeres mayores de edad, de nacionalidad chilena,
con el objetivo de comprender como vivieron el proceso de diagnéstico. Conocer
como nacen las sospechas en la adultez, cuales son las dificultades que vivieron antes
de vivir este proceso, los diagnosticos entregados en ese entonces y cuél es la
significacion que le dan hoy en dia al tener la confirmacion del diagnostico de
autismo.

La investigacion se situa bajo un enfoque cualitativo, de caracter explicativo,
ya que, desde el acercamiento y la vision en primera persona de las participantes, se
podra conocer y comprender, las causas que originan un diagndstico tardio del
Trastorno del Espectro Autista en mujeres.

El Trastorno del Espectro Autista segun la Asociacion Americana de
Psiquiatria y lo que podemos encontrar en el Manual Diagnostico y Estadistico DSM-
V, se encuentra dentro de la categoria de los trastornos del neurodesarrollo y se
caracteriza por la deficiencia persistente en la comunicacion social, y en la
interaccion social en diversos contextos (DSM, 2014). De acuerdo a esto, existiria
una deficiencia de los aspectos socioemocionales, en las conductas comunicativas, y
en el avance del individuo dentro del desarrollo neuroldgico en sus primeras etapas.
Como el DSM-V ilustra, las caracteristicas conductuales del trastorno del espectro
autista empiezan a ser evidentes en la primera infancia, sin embargo, no es poco

frecuente para los profesionales de la salud mental, y para las familias, que ciertas
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conductas, no logren ser evidenciadas como tal, por la variedad de la sintomatologia,
y que suele camuflarse con otros tipos de trastornos. Joan Cruells lo explica en su
articulo titulado, EI TEA y su diagndstico diferencial, “ello evidencia la dificultad de
realizar el diagnostico diferencial entre TEA y otras condiciones clinicas, donde la
sintomatologia superficial puede tener amplias similitudes” (Cruells, 2019, p.1).

Por otra parte, las dificultades que se presentan a la hora de diagnosticar esta
condicion, también deben asociarse a la existencia del sesgo de género.

Histéricamente la deteccion del Autismo, es diagnosticada hasta tres o cuatro
veces mas en hombres que en mujeres (Ruggieri & Arberas, 2016), por lo tanto, es
probable que exista una falta de informacion con respecto a la cantidad de mujeres
que estan o pudiesen estar dentro del Espectro Autista, en especial, quienes tienen lo
que hace un tiempo se conocia como alto rendimiento cognitivo, que enmascara los
rasgos del autismo, confundiéndose con estados depresivos y ansiosos (Hull, et al.,
2019). En general, las mujeres suelen presentar rasgos autistas que son mas dificiles
de precisar e identificarlos, muy asociado a la teoria del camuflaje, tal como sefialan
M. Dean, R. Harwood & C. Kasari (2017) en El arte del camuflaje: diferencias de
género en los comportamientos sociales de nifios con trastorno del espectro autista.
Las mujeres tienden a “camuflar” los sintomas mejor que los varones. Esta forma de
disimular su sintomatologia podria expresarse como una modificacion de su
expresion emocional o social de cara al exterior, por ejemplo, obligandose a mantener
un adecuado contacto visual o corporal, mostrando expresiones faciales de acuerdo
con lo que ven de otros, conteniendo ciertos comportamientos para adaptarse a la

situacion.
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En general, las mujeres con autismo tienen un mayor desarrollo tanto
linglistico como en sus habilidades sociales, por lo que las dificultades en el ambito
social suelen ser muy sutiles segln el Manual Diagndstico y Estadistico de los
Trastornos Mentales (DSM-V). Como resultado de esto, y como se explico en el
parrafo anterior, las mujeres suelen enmascaran sus rasgos autistas mas que los
hombres, lo que tiene como consecuencia el desarrollo de trastornos de depresion y
ansiedad, que son finalmente los diagnosticos que predominan en las mujeres
tardiamente diagnosticadas. Si bien el enmascaramiento logra ser una herramienta
adaptativa para poder encajar en grupos sociales no autistas, esta puede llevar a
experimentar cuadros de ansiedad, estrés, depresion, baja autoestima, agotamiento
emocional (Baldwin & Costley, 2015; Bargiela et al., 2016; Cage & Troxell-
Whitman, 2019).

El sesgo de género en la identificacion de los rasgos del TEA, que se basan en
ideas preconcebidas, y una serie de expectativas sobre como se relacionan las nifias,
con concepciones cComo que Su juego es mas tranquilo o que tienden a ser mas
timidas. De este modo, las nifias con rasgos autistas y potencialmente diagnosticables,
tienden a pasar desapercibidas para los profesionales porque cumplen estas
expectativas (Montagut, et al 2018, pp. 43-44).

Por otra parte, debemos considerar otros aspectos relacionados al diagnéstico
de autismo, no solo con respectos a los rasgos que pueda presentar una persona, sino
también, a los efectos que un diagnéstico puede generar en una mujer adulta, en esta
linea, la OMS en el afio 2017, sefiala que los efectos sociales y econdmicos del TEA,
pueden resultar significativos para quien lleva afios presentando comorbilidades sin

tratamiento, esto dado que el autismo puede limitar de manera significativa la
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capacidad de una persona para sus actividades diarias y su participacion en la
sociedad. A menudo impacta negativamente en los logros educativos y sociales y en
las oportunidades de empleo y muchas veces el TEA supone una carga emocional y
econOmica para las personas que lo presentan.

La obtencién del diagndstico para las mujeres, cobra un sentido especial en la
edad adulta, muchas de las dificultades de la nifiez, como los problemas de
socializacion, tienen respuesta en la actualidad, y si bien, muchas han debido
adaptarse con herramientas propias, el diagnéstico supone un alivio.

“La mayoria de las personas con TEA adultas han recibido otros
diagnosticos erroneos a lo largo de su vida y acumulan experiencias de
fracaso en varios contextos de su vida, o bien refieren haberse sentido siempre
diferentes. Aun asi, cada persona debe realizar su propio proceso de
autoconocimiento y aceptacion de la condicion” (Massaguer, 2023).

Por otra parte, esto también supone un nuevo proceso de vida, estableciendo
redes con otras personas a partir de la propia experiencia, y sentirse finalmente
identificadas con otras mujeres.

En Chile, el unico estudio reciente sobre deteccién temprana en autismo,
sugirio que la prevalencia es de 1 por cada 51 nifios de entre 18 y 30 meses de edad,
de una muestra de 272 nifios, quienes concurrian a Centros de Salud Familiar, de dos
comunas urbanas de Santiago. (Revista Chilena de Pediatria, 2021). Esto indica que
la deteccion precoz del Trastorno del Espectro Autista, sigue siendo un tema
pendiente en la Salud chilena, y es uno de los motivos por la cual el diagnostico de
autismo, llega de forma tardia. Los centro de salud familiar tienen una alta sobrecarga

de pacientes, no pudiendo dar abasto a todas las atenciones, teniendo que, en muchos
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casos, derivar a centros privados, donde el acceso a las atenciones en ese sector, son
de un alto costo, dificil de costear.

Tomando en consideracion estos aspectos anteriormente mencionados, el
profundo interés de este trabajo, se desarrolla en torno a las consecuencias que trae
consigo un diagnostico tardio en mujeres adultas, los retos que han debido enfrentar
al vivir por largo tiempo con diagnosticos poco certeros, y que hoy, finalmente, cobra
sentido.

Esta investigacion, de acuerdo con el area de disciplina en la cual esta
enfocado, se justifica por relevancia social (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2014).
Por un lado, conocer las significaciones que le dan las mujeres adultas autistas a su
proceso de diagndstico en edad adulta, aportara otros aspectos considerables para
comprender la salud mental en dichas mujeres. En especifico, contribuira a los
estudios sobre diagnostico tardio en mujeres, que han sido evaluadas y se consideran
como autistas, al identificar desde sus propias vivencias, las adversidades de no haber
sido diagnosticadas en edades mas tempranas. Asi mismo, los resultados que se
obtendran de la presente investigacion, podran ser de interés para seguir
comprendiendo las significantes que trae consigo un diagndstico tardio de autismo,
enmarcado en el contexto de salud mental.

Considerando todo lo anteriormente expuesto, la pregunta que guio la
presente investigacion fue: ¢Cudles son las significaciones de mujeres adultas
chilenas que han recibido diagndstico tardio de autismo sobre el proceso de
diagnostico?

Por consiguiente, el objetivo general fue: comprender las significaciones de

mujeres adultas chilenas que han recibido diagnoéstico tardio de autismo sobre el
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proceso de diagnostico. De ello se desprenden los siguientes objetivos especificos:
Describir el proceso de diagnostico de autismo tardio en mujeres adultas (1);
Identificar el impacto psicosocial que implicé un diagndstico tardio de autismo
observado por las mujeres (2); Identificar las principales necesidades observadas por
mujeres diagnosticadas como autistas (3).

Marco Conceptual

Como ya se sefial6, para el desarrollo de esta investigacion resulta
fundamental plantear un encuadre con respecto al autismo tardio en mujeres, por ello,
se buscara delimitar el concepto, en base a la definicion de elementos que constituyen
el autismo tardio en mujeres tales como: sesgo de género y diagnostico tardio y
enmascaramiento.

Como se explicd en el comienzo de esta investigacion, desde sus origenes,
bajo las investigaciones del psiquiatra austriaco, Leo Kenner en 1943, el autismo esta
asociado mayoritariamente al género masculino, dado a los resultados de sus pruebas
aplicadas inicialmente a 11 nifios en total (8 nifios y 3 nifias). Por otra parte, su
predecesor, Hans Asperger, que en sus investigaciones lo llama “sindrome de
asperger”, mantenia la creencia que el autismo so6lo afectaba a nifios (Balbuena,2007).
Una manera de explicar esto, lo sugiere Dean, et. al. (2016) quien asegura que los
prejuicios del autismo en torno al género, han sido construidos socialmente, y son los
que han dado forma al concepto general que se maneja del Trastorno del Espectro
Autista, relacionados con el comportamiento, en conjunto con esto, Leedham, et. al.
(2019) refiere que, el autismo en mujeres, desde un principio no fue considerado,
puesto que, en las iniciales investigaciones, el nimero de mujeres era muy bajo en las

primeras muestras.
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Esto puso en evidencia, la existencia de una baja identificacion del autismo en
el género femenino, sugiriendo asi, una diferenciacién para la deteccion,
manifestacion y diagndstico entre mujeres. Prueba de ello, es que, en la tltima
década, se han realizado estudios que buscan dar cuenta, de que podria existir otro
factor diferencial para el sesgo en el diagnostico. “Los estudios de investigacion se
han dirigido cada vez mas a explorar la posibilidad de que pueda haber un perfil
fenotipico diferencial en el autismo entre hombres y mujeres” (Hull L.; Lai M.,
2019), que, de acuerdo con esto, no seria incorrecto reafirmar la idea de que nos
encontramos frente a una divergencia en la deteccion de Autismo en mujeres.

Para las personas adultas, puede llegar a ser un tanto desconcertante el tener
cierta certeza acerca del diagndstico de autismo, esto se debe a que popularmente, el
conocimiento acerca de este trastorno, nos refiere, a quien se encuentra dentro del
espectro, como alguien con un neurodesarrollo diferente y una manera de entender y
percibir el mundo de manera distinta. De acuerdo con la definicion del CIE-11,
Clasificacion Internacional de Enfermedades.

El trastorno del espectro autista se caracteriza por déficits persistentes
en la capacidad de iniciar y sostener la interaccion social reciprocay la
comunicacion social, y por un rango de patrones comportamentales e intereses
restringidos, repetitivos e inflexibles. El inicio del trastorno ocurre durante el
periodo del desarrollo, tipicamente en la primera infancia, pero los sintomas
pueden no manifestarse plenamente hasta mas tarde, cuando las demandas
sociales exceden las capacidades limitadas. Los déficits son lo
suficientemente graves como para causar deterioro a nivel personal, familiar,

social, educativo, ocupacional o en otras areas importantes del
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funcionamiento del individuo, y generalmente constituyen una caracteristica

persistente del individuo que es observable en todos los &mbitos, aunque

pueden variar de acuerdo con el contexto social, educativo o de otro tipo. A lo
largo del espectro, los individuos exhiben una gama completa de capacidades
del funcionamiento intelectual y habilidades de lenguaje.

El enmascaramiento o camuflaje social, es un mecanismo adaptativo que se
manifiesta en un contexto de presion social cuyo objetivo es ayudar a la persona
autista a relacionarse exitosamente con los demas, tal como sugiere L. Hull, W.
Mandy & K. V. Petrides, en Diferencias conductuales y cognitivas de sexo/género, en
las condiciones del espectro autista, en hombres y mujeres con desarrollo tipico. Esto
propone, que, en el caso de las nifias, la probabilidad de presentar algun tipo de
discapacidad intelectual y/o social, no seria tan evidente, por lo que el autismo, no
tenia una consideracion significativa (Ratto et al., 2018). Ademas, se asociaba
también a la posibilidad de que, en el género femenino, la manifestacion de las
disfunciones sociales, son mucho menos claras y sea apreciado como una conducta
propia de la personalidad, particularmente en las personas con alto rendimiento
(Kopp & Gillberg, 2011; Ruggieri & Arberas, 2016).

Método

A continuacion, se exponen los componentes principales asociados a la
dimension metodoldgica del proceso investigativo.

Esta investigacion corresponde a un estudio de tipo cualitativo, que de
acuerdo con el problema planteado y los objetivos que pretenden ser alcanzados, se
considera de caracter explicativo, con la finalidad de poder dar respuesta y

comprension al fenémeno de diagndstico tardio del trastorno del espectro autista en
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mujeres y cuales serian las consecuencias que pudiese traer consigo, la obtencion del
diagndstico en la edad adulta.

De acuerdo con esta investigacion, de tipo cualitativa, la muestra se considera
no probabilistica, puesto que los sujetos de investigacion, estan basadas en un juicio
subjetivo, y no han sido seleccionadas al azar.

En cuanto a la seleccion de las participantes, se utilizaron cuatro criterios,
entre ellas; que sean personas mujeres (1), que tengan entre 18 y 40 afios (2), que
sean de nacionalidad chilena (3), que tuvieran diagnostico tardio de autismo (4).

Para esta investigacion, se contd con la participacion de tres entrevistadas que
cumplieron con los criterios antes descritos. Participantes de sexo femenino, de
nacionalidad chilena, dos de la Region Metropolitana, y una de la Region de
Antofagasta. Ellas tienen 29, 33 y 37 afios, que recibieron su diagndstico tardio de
Trastorno del Espectro Autista, hace dos afios como promedio.

La estrategia de produccion de informacion utilizada para esta investigacion,
fue la entrevista estructurada, y la modalidad en que se realizo las entrevistas, fue por
videollamada.

Este tipo de entrevista, permitio indagar en ciertos aspectos, que no hayan
sido integrados en el formato de preguntas, permitiendo asi, una fluidez en cuanto al
contenido, y agregar mas informacién segln se requirio.

Por otra parte, realizar la entrevista semiestructurada, y en formato online,
facilité la participacion de las mujeres contactadas, de forma que no resulté invasivo
para ellas.

Luego de plantear el plan metodolégico con el que se basara esta

investigacion, los pasos a seguir son los siguientes.



DIAGNOSTICO TARDIO DE AUTISMO EN MUJERES 13

1. Se disefia un afiche digital, solicitando participantes para la investigacion.

2. El afiche digital, se divulga por medio de un grupo de Whatsapp, en donde
todos sus participantes son mujeres adultas autistas.

3. Se contactan a las participantes y se agenda la videollamada.

4. Se les envia el consentimiento informado, y los objetivos de la investigacion
de la cual participaran.

5. Se aplica la técnica de produccion de informacion (entrevista
semiestructurada).

Resultados

A continuacion, se muestran los principales resultados obtenidos de la
investigacion, en torno al objetivo general.

Por medio de una entrevista semiestructurada, realizada a tres mujeres autistas
adultas chilenas, se intenta comprender las significaciones que ellas hacen, con
respecto al diagndstico tardio de autismo sobre su proceso de diagndstico.

Para ello, se analizaran de acuerdo con los objetivos especificos planteados, y
las referencias que se puedan desprender de las entrevistas.

El objetivo de las entrevistas, es intentar obtener la historizacion del proceso
de diagnostico tardio en la edad adulta, y poder conocer los factores que llevaron a
que el diagndstico no se realizara de forma oportuna.

Se destaca entre los resultados, la comorbilidad presente en las tres
entrevistadas, quienes en su nifiez y/o adolescencia, fueron diagnosticadas con otros
trastornos, que si bien, no son un diagndéstico errado, pareciera ser mas una

consecuencia del autismo no detectado a tiempo.
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Eh, fue extrafio porque recuerdo cuando yo estaba chica, tipo 7 u 8
afios en el colegio y a mi mama le dijeron que posiblemente yo podia tener
sindrome de asperger en ese tiempo, y me llevaron a un psicélogo infantil y le
dijeron que no, que era imposible porque yo hablaba, me comunicaba y tenia
amigos, entonces que no, que era como una suposicion de solamente la, la
profesora de educacion diferencial y que no, que no correspondia, entonces lo
dejaron alli, y nunca mas se comento el tema porque estaba tan chica que en
realidad como que ni siquiera lo he conversado con alguien. Y cuando me
dieron el diagndstico ya de adulta y me puse como a pensar en todo lo que
habia sido mi infancia y mi adolescencia, claro, era, era eso en realidad, no,
no, no me cabia duda de que, que si era autista. (Mujer, 31 afios)

A los 14, 15 afios, eh, la orientadora del colegio me derivé con
psicologa, y... pero la psicologa me acuerdo de que fui como dos veces y me
diagnosticd con depresion. Pero nada mas, asi, nada de algun tipico de
trastorno u otra cosa, nada, solo que tenia depresion, pero yo siento que no
tenia depresion, que era un diagndstico errado, la verdad. (Mujer, 29 afios)

Lo que pasa es que yo fui a la psicologa por una depresion posparto,
entonces me sentia muy mal y ya, eh, estaba teniendo como ideacion suicida
por asi decirlo, y de repente empecé a buscar ayuda y le expliqué que me
sentia extrafa, que, que el cambio de, de ser una persona sin hijo, a una
persona con hijo, aparte del frio, sola con mi pareja, cuando mi hijo tenia un
mes de vida, entonces fue un cambio demasiado abrupto para mi. No lo supe
canalizar porque no, no sabia qué pasaba, le dije que tampoco era una persona

muy sociable, entonces no tenia amigos, no tenia como una red de apoyo y me
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diagnosticaron una depresién posparto. Me dieron unos medicamentos que

supuestamente me ayudarian y no paso nada. Después volvi a otra psicéloga y

me dijo que podia ser una depresion como mayor, como ya algo un poco mas

crénico. Pero no, no, no me calzaba porque yo no me sentia deprimida o asi,
era algo mas extrafio, que a mi no, no, no sabia como explicarlo. Y ya, la
tercera psicologa me dijo que tenia como signos de ser una persona con
trastorno limite. Empecé a investigar lo que era eso. Y claro, habia algunas
cosas como que, que coincidian un poco en el autismo, como un par de
signos. Pero tampoco me sentia como identificada con eso y la ultima
psicologa, primero me diagnostico, me dijo que yo podia tener TDH, porque
cuando comenzaba con ella me dispersaba mucho, hicimos también unas
pruebas y claro, por ahi también empecé que, cuando tenia TDH, y despues
ya, era como una concurrencia de, del autismo. (Mujer, 31 afios)

Otro aspecto para considerar, y que también se sitla como una de las
consecuencias de no tener un diagnostico temprano de autismo, es el sesgo de genero,
incluso de las mismas mujeres entrevistadas, al tener conocimiento del trastorno del
espectro autista como un trastorno que se daria mayoritariamente en hombres.

No, o sea, lo, lo, lo general, era tipico que se da como mas en nifios y
no tanto en nifias que, eh, la mayoria, por generalizar, o sea yo entendia que
los autistas no hablaban, que no se comunicaban que, que casi casi que no
iban al colegio, que era como una discapacidad superior, invalidante y
después cuando me puse a investigar mucho, me di cuenta de que no, que no

era asi, que, que, que se puede llevar como una vida normal, entre comillas,
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teniendo las herramientas necesarias para poder como, solventar el dia a dia.

(Mujer, 31 afios)

Los costos asociados al diagnéstico del autismo, fueron consideraciones
fundamentales también para las entrevistadas al momento de decidir acceder a un
diagndstico formal. Por lo que las sospechas de autismo, suceden mucho antes de
poder tener la certeza, de que lo son, conviviendo mucho tiempo con sintomas que no
podian dar explicacion.

Yo creo que fue stper bueno tener el diagndstico, igual fue un proceso
caro, entonces, igual llevé tiempo, y ese es el problema, que también el tema
de la accesibilidad al diagnostico. Yo creo que también es fundamental el
hacer valido un autodiagnéstico, porque nosotros como autista sabemos, como
gue nos damos cuenta que hay algo distinto, pero los neurotipicos como que
no se cuestionan eso, entonces yo creo que, ya el cuestionarse y el investigar
horas y horas y estar segura de eso, yo creo que también deberia de ser valido,
porgue no todas las personas tienen los medios para un diagndstico. (Mujer,
29 afnos)

Ojala los costos de, de la salud mental fueran un poco mas asequible, o
sea, yo pude acceder y aln puedo acceder a hacer mis controles, mis tramites
de forma particular, pero hay mucha gente que estd autodiagnosticada, y yo si
creo en el autodiagnostico porque cuando uno empieza a buscar informacién
sobre estos, es porque realmente esta teniendo sospechas. Y hablando asi de
forma super fria, yo creo que nadie quiere ser discapacitado, entonces el, el
buscar autodiagndéstico, buscar ayuda, s como ya un, un tema ya casi

desesperado por, por tener una respuesta a o que uno siente, entonces, si
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todos debiésemos tener la oportunidad, aunque sea de, de tener un chequeo

cada cierto tiempo, de manera mas asequible, porque es realmente, es

realmente carisimo, entonces ojala todas las personas pudiéramos acceder a

una salud, méas digna y que no cueste tanto.(Mujer, 31 afios)

Aqui podemos dar cuenta de otro fendmeno llamado “autodiagnostico”. Al
carecer de las condiciones econdémicas adecuadas para acceder a un diagnéstico
formal, tanto a los sistemas de servicio de salud, como a las herramientas de
diagnostico, se tiende al autoanalisis. Esto viene dado también, porque dentro de su
nucleo familiar, hay personas con autismo, viéndose reflejados en ellos y en sus
rasgos. Suele darse mayormente, cuando los nifios o nifias son quienes tienen el
diagnostico formal.

Si, por mi hijo, porque yo tengo un hijo de 9 afos, y él tiene

diagnostico de autismo de nivel 3, y él... su diagndstico lo recibi6 a los 3, o 4

afios. Y yo veia que éramos muy parecidos en algunas cosas, eh, como que yo

no, no veia que fuera como tan extrafio él, porque eran cosas que me pasaban

a mi, entonces ahi fue como oh, entonces si eso fuera el autismo, quizas yo

también, y ahi empecé como a dudar. (Mujer, 29 afos)

En la dimension de identidad autista de la entrevista, permite identificar la
situacion actual que viven las mujeres entrevistadas, y como es que, esta condicion,
ha generado en ellas una vision nueva de si mismas, como una experiencia de
resignificacion de su propia identidad.

Antes de conocer su diagnostico, no tenian muy claro qué significaba ser
autista, y su conocimiento radica en lo que la literatura formal declaraba, “el autismo

como un rasgo y condicion predominante en el género masculino”.
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Si, pero no en mujeres. Tenia las tipicas como mitos del autismo, de
que la gran mayoria eran hombres. Mhm., de... del tema del asperger, es
entonces como que me fui en este mismo proceso, me fui educando. Y
descubri que si, que se puede ser autista de muchas formas diferentes. (Mujer,
37 afos)

Basandonos en ese aspecto, las tres entrevistadas comparten la visién, y se
declaran mujeres autistas, sin sentir ningan tipo de prejuicio frente a este diagnostico,
por el contrario, sienten que, de alguna manera, identificarse de esta manera, las hace
sentir mas “ellas mismas”. Una liberacion frente a aspectos que tuvieron que ser
moldeados para encajar socialmente.

La verdad fue maravilloso, eh! Siento que le dio explicacion a muchas
cosas que no entendia de mi. Y que mi familia catalogaba como de marias, em
persona dificil, nifia rara. Bueno, mi familia y mi entorno, asi que la verdad
fue un proceso... Incluso podria decir como de, de cerrar algunas etapas y de
sanacion y de permitirme, eh, de ser asi como era. (Mujer, 37 afios)

Fue como de liberacion, la verdad. Bueno, también empecé a ver una
psicologa, que es autista también, que es especialista en el tema, y ella me
ayudo a conocerme, a trabajar en mi identidad, a aceptarme, a poner limites
también, a conocer las cosas que yo era capaz y las que no, no sobreexigirme
con eso y que estaba bien. Entonces he hecho varios cambios en mi vida
después de haber tenido el diagnostico, me he aceptado mucho mas. (Mujer,
29 afios)

Pas6 algo curioso, porque cuando yo me enteré de que estaba dentro

del espectro eh, senti un cambio tan grande, porque es como Si una *******
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se hubiese muerto y nacido otra, otra que yo no conocia, y que tuve que

empezar a conocer de a poco y empezar a entender por qué del

comportamiento que tenia. Y me pasé también que muchas personas que, no
todos saben que, que tengo el diagndstico, a las personas que les conté que
eran mas cercanas, me empezaron a decir que desde que tenia el diagnostico,
empecé a actuar mas como autista, y que antes no lo hacia y claro, después
también de, de preguntar, eh, me dijeron que era super como normal que
pasara eso, porque dejaba de enmascarar, Como que ya no tenia la necesidad
de estar enmascarando todo el tiempo. Y, sobre todo con estas personas que
sabian de mi diagnostico, entonces no es que estuviera actuando mas autista,
sino que estaba dejando de enmascarar. (Mujer, 31 afos)

El diagnostico del Trastorno del Espectro Autista, suele tener asociado en las
personas, un alto impacto, no solo a nivel psicologico, sino que también en el
contexto social. Esto conlleva cambios significativos en la forma de vivir de las
mujeres, quienes, hasta entonces, han funcionado bajo el enmascaramiento. Sin
embargo, aqui podemos observar que tal impacto a nivel individual, fue de forma
positiva, no solo por dar respuesta a los malestares psiquicos con los que han tenido
que lidiar toda su vida, sino que también se destaca el concepto “liberacion” frente a
este proceso.

Por ejemplo, yo me obligaba a hacer muchas cosas, me obligaba a, un
poco por presion social o porque tenia que hacerlo, porque me he pasado
siempre que, después de que supe el diagnostico también supe que era como
una caracteristica del autismo, autismo, sobre todo mujeres, eh, el mirar

mucho como se comportaban otras personas, intentar imitarla. Entonces yo
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imitaba, después me di cuenta que imitaba mucho como a mi circulo cercano.

Y despues de que tuve el diagnostico, ya me permiti no hacerlo. Ya no, no es

necesario 0 yo no siento que sea necesario el estar imitando y presionandome

para hacer cosas, por ejemplo, si no quiero un cumpleafios o simplemente no
voy, 0 si no quiero saludar a alguien de vez en la cara, simplemente no lo
hago y ya como que me da lo mismo si alguien se enoja o no, porque prefiero
estar cbmoda yo, que estarme presion y no voy a hacerlo, puede ser una
cuestion social mas que nada, como por el qué diran y ya no. (Mujer, 29 afios)
Mi vida cambio de dos formas, bueno, de una forma positiva. Yo... mi
papa bueno, mi papé esta fallecido y con mi mama nunca he tenido una muy
buena relacién, eh, mi mama es super exagerada, entonces, todo hace que se
trate sobre ella. Entonces ella no tiene. Idea de mi diagndstico, yo no le he
dicho porque nuevamente va a ser que se trate sobre ella, como que, que hice
mal, no me cuide y los tipicos prejuicios que hay con uno sobre el autismo...
por otro lado ha sido positivo poder aceptarme, poder aceptar algunas cosas.

(Mujer, 37 afios)

No solo el aspecto psicosocial y las interacciones son rasgos que caracterizan
de alguna manera a las personas autistas, ya sean en menor o mayor medida. Las
mujeres con TEA también tienen diferentes formas de percibir los estimulos del
entorno, factores que en la actualidad tienen repercusion en como se desarrollan con
su entorno.

Si bien, el vivir tanto tiempo con estos malestares podria indicar, asi
como el enmascaramiento, haber adquirido ciertas herramientas o estrategias

para lidiar con la sobreestimulacion, en estos casos, no ha sido asi.
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Deberia considerarse un ambiente seguro para las personas TEA y en
cuanto a ambiente seguro, no quiero decir que tengan que tratarnos con
pinzas, pero si tener un ambiente laboral, grato, o sea, nosotros, tener en
cuenta que somos super como basicos, poner las cosas en un ambiente sin
tanto ruido, una oficina sin tanto ruido o que no estén molestando tanto. Que
€s como, ni siquiera es tanto, ni siquiera es algo tan grande, es como “pedimos
nuestro espacio”, y nada, y trabajamos stper bien, entonces es como un
ambiente seguro, sin discriminacion, porque igual dentro de, del &ambito
laboral, yo sé que estd mal empleado el término bullying, porque eso es mas
de &mbito escolar, pero si se ve acoso laboral para las personas autistas.
(Mujer, 29 afios)

Discusién y Conclusion

Segun los resultados de esta investigacion, ha sido posible conocer como se
vive un proceso de diagndstico tardio de TEA en mujeres adultas chilenas, y las
significaciones que estas le dan a su proceso de diagnostico. La realidad de las
participantes, tienen muchos aspectos en comun, como los diagndsticos errados
recibidos en su nifiez y/o adolescencia, la insatisfaccion de estos mismos, sintiendo
gue no daban respuesta a lo que realmente les sucedia, la incomprensién por parte de
sus familias de origen, coincidiendo con Montagut (2018), al determinar que es
mucho mas dificil diagnosticar a mujeres. Debido a esto, se puede comprender que el
camino hacia el diagndstico, no estuvo exento de complejidades, debiendo generar
ellas mismas, sus propias estrategias y adecuaciones para enfrentar la vida diaria.

El objetivo de esta investigacion, logra hacernos comprender y da muestra de

alguna manera, que la obtencién de un diagnostico de TEA de forma tardia, es
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considerada como un proceso positivo en cuanto a los resultados, significando para
ellas una liberacion, y una acogida a una condicion que logra representar a cabalidad
lo que ellas son.

El impacto psicosocial que implicé el diagnoéstico tardio, es considerado como
positivo, puesto que contribuyo a mejorar la calidad de vida de las mujeres,
considerandolo como una nueva oportunidad para volver a ser ellas mismas. Sin
embargo, este aspecto es considerado desde lo individual, dado que las repercusiones
a nivel social distan unas de otras, en especial a nivel familiar,

Durante el proceso de investigacion, existieron algunas limitantes para su
desarrollo. Uno de ellos es el hecho de que no hay tantos estudios actualizados con
respecto al autismo en mujeres adultas. Si bien, se presenta informacion que pudo
ayudar a llevar a cabo este proceso investigativo, la falta de datos con respecto a este
grupo especifico, impidio poder complementar de mejor manera, las hipétesis
entregadas. Y, por otra parte, esta investigacion no considero la vision que la familia
pudiera tener acerca del proceso de diagnostico de TEA, ya que el interés de la
presente, era conocer las impresiones en primera persona de las mujeres autistas, sin
embargo, dentro de las respuestas, se pueden hallar ciertos elementos relevantes, que
podrian dar respuesta y comprension a la inadecuada deteccidn temprana del trastorno
del espectro autista.

En sintesis, a pesar de las dificultades que vivenciaron durante su nifiez,
adolescencia y adultez debido a su condicion no detectada a tiempo, el haber recibido
un diagndstico ya en la edad adulta, fue un proceso que se vivié con esperanza, por
todos aquellos afios donde debieron enfrentar innumerables desafios, debiendo

adaptarse a la norma social, esconder aspectos mas personales asociados
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exclusivamente a una condicion que llega para quedarse en ellas, pudiendo optar asi a
fortalecer aquellos aspectos relegados por el camuflaje, y comprendiéndose asi

mismas desde la compasion.
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