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Resumen

El objetivo de este trabajo es comprender las vivencias con relacion al proceso de diagndéstico de
autismo en mujeres adultas en Medellin, esto con el propdsito de reconocer las trayectorias para
llegar a este, los momentos previos, los procedimientos, los procesos de auto y/o hetero
reconocimientoy las transformaciones sociales y subjetivas en torno a las interacciones sociales,
los roles asumidos y la concepcion de si mismas. Para llevarlo a cabo, se parte de una metodologia
narrativa y la realizacion de entrevistas donde se obtienen elementos relevantes con relacién a lo
investigado como la presencia de diagnosticos erroneos, encuentros con agentes del “saber”, las
transformaciones que ocurren después de este, pero también emergen otros asuntos con relacion a
los posicionamientos divergentes, el proceso de autismo como identidad y las caracteristicas
particulares de lo que implica ser mujer dentro del espectro.

Palabras clave: autismo, mujeres, diagnostico, TEA, neurodiversidad.
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Abstract

The objective of this work is to understand the experiences in relation to the autism diagnosis
process in adult women in Medellin, this with the purpose of recognizing the trajectories to reach
this, the previous moments, procedures, processes of self and/or hetero recognition and social and
subjective transformations around social interactions, assumed roles and self-conception. To carry
it out, we start from a narrative methodology and interviews where relevant elements are obtained
in relation to what was investigated, such as the presence of erroneous diagnoses, encounters with
agents of “knowledge”, the transformations that occur after this, but other issues also emerge in
relation to divergent positionings, the process of autism as an identity and the particular

characteristics of what it means to be a woman on the spectrum.

Keywords: autism, women, diagnosis, ASD, neurodiversity.
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Introduccion

El autismo ha sido tradicionalmente comprendido desde una perspectiva que se relaciona
con la prevalencia en poblacién masculina, una mirada deficitariay basada en lo que nombran
agentes externos. EI fendbmeno de los infra diagndsticos en las mujeres ha llevado a la
invisibilizacion de esta poblacidn y también de sus vivencias alrededor del autismo, y a pesar de
que en los ultimos afios ha surgido un creciente interés sobre las manifestacionesy caracteristicas
de las mujeres autistas, la experiencia de estas sigue siendo un area poco explorada, investigada e
intervenida, especialmente en contextos especificos como el de la ciudad de Medellin.

Por lo que el presente trabajo tuvo como objetivo comprender las vivencias con relacion al
diagnostico de autismo en mujeres adultas en la ciudad de Medellin, reconociendo las experiencias
asociadas a la identificacion del diagndstico, el proceso de reconocimiento y las transformaciones
sociales y subjetivas que experimentaron. En las investigaciones que se han realizado sobre el
concepto de autismo generalmente se han construido con base en lo que expresan los cuidadores,
docentes, y equipos terapéuticos sobre la personaque es diagnosticada, muy pocas investigaciones
en Ameérica Latina se han enfocado en darle la voz a esta poblacién y son mas pocas aun las que se
han basado en poblacidon femenina especificamente. Asociado a esto, el acercarse a conocer,
comprender, y analizar estas narrativas en primera persona permitiria una identificacion de las
barreras que puedan existir y que la desproporcion en las cifras de diagnésticos ha evidenciado.

A travésde entrevistas semiestructuradas y analisis cualitativos, se obtuvouna comprension
méas completa de las experiencias y vivencias de estas mujeres, asi como la identificacion de
posibles &reas de apoyo y atencion que puedan mejorar su calidad de vida y bienestar emocional.
Asimismo, este trabajo busca situarse desde una perspectiva critica y de reconocimiento, es por
esto por lo que por efectos de la investigaciony segun la postura que se toma se decide nombrar a
las participantes como mujeres autistas y nombrar el autismo como una condicion, mas que un
trastorno, solo se nombra desde esta perspectiva cuando se hace referencia a otros autores de
manera especifica. Por otro lado, al visibilizar las experiencias de estas mujeres, este estudio busca
contribuir a un mayor entendimiento del autismo en el contexto de género, asi como a promover la

reflexion sobre practicas clinicas éticas que amplien la mirada sobre las neurodivergencias.
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1 Planteamiento del problema

Actualmente se podria decir que existe, por lo menos, dos grandes vertientes para abordar
el autismo: unaperspectivadeficitariay otra perspectivacompresiva. Porun lado, esta la definicion
centrada en el déficity desde la cual se sitia como Trastorno del Espectro Autista (TEA), el cual
hace parte de los trastornos del neurodesarrollo, y que, segun esta manera de comprenderlo, se
caracteriza por dificultades en la comunicacion e interaccidon social y patrones e intereses
repetitivos y restrictivos que se presentan durante las primeras etapas del desarrollo, aunque se
podrian manifestar de manera tardia; estas expresiones o llamados “sintomas”, causan dificultades
significativas en varios ambitos importantes del funcionamiento de la persona, y son clasificados
segun su nivel de gravedad con base en el grado de deterioro que presente en estas areas y el apoyo
que necesite (APA, 2014; Hodges et al., 2020; Montagut et al., 2018).

Por otro lado, desde otra perspectiva se puede comprender el autismo como una condicion
del neurodesarrollo en la que se procesa la informacion de una manera diferente, y a travées de la
cual, segun Reafio (2014), se tiene mayor predisposicion a sistematizar la informacidn, es decir,
buscar reglas de funcionamiento, que, a empatizar, entendido como la codificacion de expresiones
emocionales y a partir de alli, tener un comportamiento asociado a esto.

Esta nocién del autismo se desprende del concepto de neurodiversidad, en el que se
reconocen e identifican que existen diferenciasen el funcionamiento cerebral y, por ende, en su
expresion y comprensién. Esta visién genera un cambio en el paradigma en el que el autismo es
comprendido desde un punto de vista deficitario a una maneraen la que se reconoce que, desde la
heterogeneidad, hay un funcionamiento diferente, y una formadistinta de interpretar lo procesado
(Murcia, 2017).

Desde la perspectiva deficitaria que concibe el autismo como un trastorno, una de las
herramientas habitualmente usadas es el Manual diagndstico y estadistico de los trastornos
mentales (DSM-V); Fuentes et al. (2020) plantean que el DSM-5 proporciona criterios
estandarizados para ayudar al diagnéstico del autismo, y aclara unaserie de cuestiones practicasy
conceptuales. Asimismo, el manual realiza unas distinciones segun el nivel de gravedad y se
propone a los clinicos utilizar "Especificadores™” los cuales tienen como objetivo identificar
caracteristicas individuales, donde se encuentran sujetos con o sin deficiencia intelectual
acompafiante; con o sin deficiencia del lenguaje; asociado a condicion médica o genética, o factor
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ambiental, o con otro trastorno del neurodesarrollo, mental o del comportamiento. La gravedad
también se categoriza en funcion de la cantidad de apoyo necesario. Este nivel va del 1, que denota
que necesita apoyo, a 3, necesidad de apoyo muy importante.

Desde lo que recomiendan los manuales diagndésticos, la evaluacion de los Trastornos del
Espectro Autista deberia comenzar desde edades tempranas, con el cribado de la poblacion para
identificar a los nifios en situacion de riesgo o con signos sugestivos de TEA, tras lo cual se
recomienda una evaluacién diagnéstica. En primera instancia, segin Hodges et al. (2020) se
recomienda un seguimiento del desarrollo del nifio a los 9, 15 y 30 meses de edad y el cribado
especifico del Autismoa los 18, 24 y 30 meses de edad. Alrededor de este trastorno se determinan
ciertos signos de alarma que van a servir para la caracterizacion del mismo, dentro de ellos se
encuentraelescaso contacto visual,elno responderalnombre, laausencia de gestosa los 12 meses,
la pérdida de lenguaje y la falta de habilidades sociales.

Entrando en nuestro contexto, el Protocolo de deteccion temprana colombiano expone un
registro de signos de alarma a partir de los cuales se puede determinar un esbozo respecto a la
presencia de la condicion de Autismo. El Ministerio de salud y proteccion social (2015) presenta
las indicaciones clinicas que pueden considerarse signos de alarma para sospechar una posible
alteracion del desarrollo. Dichos signos de alarma estdn categorizados por edad, donde se
especifica cuales son los factores que pueden significar una sospecha, entre ellos encontramos: a
los 6 meses, no reaccionar a los sonidos a su alrededor; a los 12 meses, pierde habilidades que
habia adquirido; a los 18 meses, no se da cuenta ni parece importarle si la persona que le cuida se
va 0 Nno regresa; entre otros.

Dentro del diagnoéstico del TEA es indispensable el trabajo conjunto de varias disciplinas
que a partir de sus distintos conocimientos puedan proporcionar un diagnéstico mas completo,
donde apoyados de las herramientas diagndsticas disponibles y los examenes validados
internacionalmente, se pueda proporcionar una valoracion méas integral, este tema se trata méas a

profundidad en el apartado de diagndstico.

1.1 Antecedentes

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2023) actualmente se calcula que 1 de
cada 100 nifios es diagnosticado con autismo, condicion que a traves de los afios ha presentado un
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aumento (Montagut et al., 2018). Con relacion a estas cifras, varios autores han encontrado que,
pese a las altas tasas de esta condicién, hay una mayor prevalenciade diagndsticos en el género
masculino en una proporcion que puede ir desde 2:1 a 4:1 dependiendo del estudioy la poblacién
investigada (Begger et al., 2013; Loomes et al., 2017; Montagut et al., 2018; Rujeedawa et
al.,2022). En Barnard-Brak et al. (2019) se expone que la distribucion de diagnosticos por sexo
estad entre un 28% en mujeres y 72% en hombres, segun los protocolos y la metodologia de
diagndstico actual; ademas, pareciera que, aungue se identifican rasgos de autismo en la poblacion
femenina, estas no son diagnosticadas posteriormente con la misma frecuencia que los hombres,
generando diagnosticos tardios o erréneos que podrian causar multiples repercusiones en la calidad
de vida, y en la salud mental como el desarrollo de trastornos como depresion o ansiedad (Bargiela
etal., 2016).

Conrelacionalas posibles causasde la desproporcionde los diagndsticos en autismo segin
el género, se encuentran varias hipotesis como: la existencia de diferencias bioldgicas que influyen
en la expresion (Chen etal. 2022), diferencias en la presentacion de los sintomas segun el género
que no son considerados en los criterios diagnésticos (Matheis et al., 2019; Muggleton, 2019), una
menor expresion de conductas repetitivas o restringidas (Duvekot et al., 2017), la presencia de
capacidades o desarrollo de estrategias cognitivas que compensan las dificultades en la
comunicacion e interaccion social como una mejor fluidez verbal (Boorse et al., 2019; Parish -
Morris, 2017), memoria autobiografica mas detallada y emocional (Goddard et al., 2014) o el
camuflaje, fendbmeno que parece presentarse con mayor frecuencia en mujeres autistas sin déficit
intelectual (Bargiela, 2016; Boorse et al., 2019; Lai et al., 2017; Lehnhardtet al., 2016; Parish -
Morris, 2017).

Se sostiene que las mujeres en dicha condicién tienden a camuflar su sintomatologia,
Muggleton et al. (2019) plantean en su investigacion que las mujeres autistas informan que
camuflan su condicién suprimiendo comportamientos autistas o imitando comportamientos
neurotipicos. En este sentido podria ser mas complejo el diagnostico puesto que se oculta la
sintomatologia que hace parte de los criterios a utilizar segin los manuales diagndsticos.

Asi como lo mencionan Harmens et al. (2022), el hecho de que las mujeres camuflen sus
dificultades hace que no se reconozcan, en este sentido, sus intereses restringidos y repetitivos se
consideran mas "tipicos" para su edad y, por tanto, no se consideran sintomas autistas. De hecho,
al examinar el papel del género en los instrumentos de diagnostico, los estudios han descubierto
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que la mayoria de las herramientas de diagnostico utilizadas actualmente fueron desarrolladas en
la observacion de nifios varones.

Por otro lado, se considera la existencia de sesgos basados en el género asociados a una
caracterizacion historica y social del autismo como una condicion relacionada a lo masculino
(Geelhand etal., 2019; Lai etal., 2017; Montagut et al., 2018). El sesgo de género hace referencia
a las expectativas que se tienen socialmente sobre el comportamiento que deberian presentar tanto
hombres como mujeresdesde la infancia, con relacion a esto Torres etal. (2021) exponen que las
creencias sociales como el imaginario de que las nifias generalmente son mas timidas, tienen un
juego tranquilo, y otro tipo de concepciones asociadas, pueden generar que las nifias y mujeres
autistas no sean diagnosticadas como tal por profesionales, dado que cumplirian con las
expectativas y creencias que se tienen desde el género.

Lo anterior produce un fenémeno de infra diagndstico, lo que resulta en que el autismo se
perciba como una condicion que prevalece mas a menudo en los hombres, ocasionando un sesgo
de género en materia de diagnosticos y generando barreras para una evaluacion integral. Asi como
plantean Estrin et al. (2020), otra razdn clave para el diagndstico erréneo puede ser la percepcion
generalizada de que el TEA es un "trastorno de chicos". Esto se apoya en la evidencia de que los
nifios son remitidos para una evaluacidn diagnéstica 10 veces mas a menudo que las nifias.

Este sesgo de género también se asociacon que, en gran parte de las investigaciones que se
han realizado sobre autismo, se ha utilizado poblacion predominantemente masculina (Duvekot et
al., 2017; Garcia, 2023; Milner et al., 2019), produciendo un vacio tedrico en cuanto a la
presentacion femenina de esta condicién, gracias a esto y a la gran desproporcion en los
diagnosticos, se han empezadoarealizar investigaciones que indaguen al respecto con el fin de que
se realicen diagndsticos adecuados para cualquier individuo. Conforme a ello, el uso de
herramientas diagnosticas desarrolladas a partir del estudio de poblacion masculina ha significado
una de las razones por las que se presenta el infra diagndstico en mujeres.

Otro factor que representa unabarrera para el diagndstico temprano es el estigma social que
rodea esta condicion. Segun Leiva (2022), dado el desconocimiento, las creencias y los juicios
asociados al autismo, desde los profesionales y la sociedad en general, varias personas sienten
temor de confirmar que presentan esta condicidn, dificultando que puedan obtener la informacion

y los apoyos necesarios.
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Con relacion a las experiencias subjetivas de las mujeres autistas, se encontré que las
barreras para el diagnostico también son nombradas y percibidas por estas, quienes enuncian su
preocupacion a la hora del diagnostico, sobre esto, en la investigacion Leedham et al., (2019)
mencionan que la naturaleza de las barreras experimentadas es muy variada, donde se encontraban
expresiones como: "la preocupacion de que me evalten pero no me diagnostiquen TEA debido a
mi género”, "la dificultad para encontrar un especialista en TEA que también esté especializado en
mi género" y “preocupacion de que me digan que me estoy inventando los sintomas". Esto
demuestra que este sesgo de género también representa una preocupacion por la maneraen la que
seran percibidas y, ademas de eso, acompafiadas por el personal profesional. Como lo plantean
Hernandez etal. (2021) con respecto a la incidencia del diagndstico tardio y al acompafiamiento

de parte del profesional:

Recibir un diagnostico tardio tiene consecuencias sobre la idoneidad y la eficacia de los
apoyosalosque lasnifiasy mujeres con TEA logran tener acceso, lo que puede condicionar

su desarrollo personal o poner barreras a su potencial de aprendizaje. (p.44)

Sumado alo anterior, Hidalgo etal. (2021) sostienenque las mujeres autistas también tienen
que hacer frente a méas riesgos para la salud y a otros problemas médicos relacionados con el
funcionamiento organico, hormonal y menstrual, y complicaciones derivadas del embarazoy la
maternidad. Lo que hace que su experiencia dentro de la condicion sea diferente.

Ademas, Gosling et al. (2023) a partir de su investigacién, plantean que, para muchas de
las participantes, las relaciones sociales habian sido dificiles durante toda su vida porque se sentian
ansiosas, se identificaban méas con los hombres y entendian de forma errénea las normas sociales
ocasionando confusidn de roles. Esto representa otra cara de la experiencia subjetiva para las
mujeres autistas, quienes pueden presentar dificultades a lahora de desenvolversesocialmente. Asi
también, Harmens et al. (2022) plantean que muchas de las mujeres reportan haber tenido que
investigar por su cuenta para informarse sobre el autismo, sobre donde obtener apoyo, dénde y
como buscar una derivacidn para un diagnostico y sus derechos, pues han tenido que buscar por
sus propios medios en temas de desenvolvimiento social.

Siguiendo con la experiencia social, Cridland et al. (2013) exponen en su investigacion

sobre cdmo las participantes diagnosticadas con TEA declararon tener dificultades para desarrollar
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y mantener amistades. Los factores contribuyentes comentados incluian la dependencia de las
habilidades de imitacién durante la infancia, dificultad paraseguir conversacionesdebidoal tiempo
necesario para procesar la informacion; y dificultad para encajar.

Actualmente en Colombia no existen cifras oficiales de autismo debido a que no se han
realizado estudios epidemioldgicos al respecto que permitan la caracterizacion de esta poblacion
(Talero-Gutiérrez et al., 2011). Con relacién a lo mencionado anteriormente, asociado a la
desproporcion en diagndsticos de TEA en mujeres y hombres, las experiencias que han expresado
mujeres en otras investigaciones con relacidén a su diagndstico, y que no se ha realizado una
investigacion en Colombia que sefiale las experiencias subjetivas de esta poblacién desde primera
persona, se evidencia la necesidad de construir una investigacion a traves de la pregunta por
¢Cuales son las vivencias con relacion al proceso de identificacion y diagnéstico en mujeres

autistas adultas en la ciudad de Medellin?
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2 Justificacion

En las investigaciones que se realizan sobre el concepto de autismo generalmente se
construyen con base en lo que expresan los cuidadores, docentes, y equipos terapéuticos sobre la
persona que es diagnosticada, muy pocas investigaciones en América Latina se han enfocado en
darle la voz a esta poblacion y son mas pocas aun las que se han basado en poblacion femenina
especificamente. Las vivencias con relacion al proceso de identificaciony diagndstico de las
mujeres con autismo en Medellin es un tema que ha sido poco abordado hasta el momento, sin
embargo, se reconoce el creciente interés por el autismo en mujeres, su reciente abordaje y
activismo en la comunidad autistay ladifusion de experiencias en primerapersona, principalmente
en canales digitales y redes sociales. Por lo tanto, el acercarse a conocer, comprender, y analizar
estas narrativas en primera persona permitiria unaidentificacion de las barreras que puedan existir
y que la desproporcionen las cifras de diagnosticos han evidenciado, comprender estas realidades
tambien posibilitaria resaltar la importancia de acercarse a esta condicion desde una perspectiva de
género que permita realizar acompafiamientos desde el &mbito de la psicologia, la educacion y la
salud, de manera mas integral y contextualizada.

Por lo anterior, con la ejecucion de este proyecto se pretende brindar una lectura diferente
respecto a las mujeres que presentan esta condicién, y acercarnos a comprender sus vivencias
respecto al reconocimiento, identificacion y diagnostico delautismo en susvidas, y de estamanera,
buscar ampliar el panorama'y llegar a un entendimiento mayor de esta condicion. En este sentido,
se espera que este proyecto seade utilidad para futuras investigaciones, aporte a unacomprension
méas amplia sobre estas poblaciones y que contribuya a la divulgacion del autismo leido desde un
enfoque de género.

Asimismo, este proyecto aspira ser de utilidad dentro de la comunidad de profesionales de
la salud mental, siendo una pieza de provecho paraexpandir el conocimientoen el reay reconocer
la necesidad de continuar realizando investigacién con enfoque de género, pues se considera de
vital importancia examinar las diferentes condiciones tomando en cuenta el contexto social de
quienes las presentan, entendiendo que varios aspectos de su vida van a condicionar la manera en
la que se experimenta.

El alcance que se pretende con este proyecto dentro de la comunidad investigativa es que

se relacione con los estudios alrededor del autismo, también a personas que acompafien a mujeres
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con esta condicidn, al igual que las mismas mujeres que lo presentan y viven, pues se espera que
la informacion contenida en estas paginas sirvacomo herramienta para informar, divulgary aclarar
dudas respecto a como se vivencia estacondicion siendo mujer, ademas, en un contexto especifico

como América Latina, y especialmente, Medellin, Colombia.
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3 Objetivos

3.1 Objetivo general

Comprender las vivencias con relacion al diagnéstico de autismo en mujeres adultas en la
ciudad de Medellin.

3.2 Objetivos especificos

e Reconocer las experiencias asociadas a la identificacion del diagndstico de autismo en
mujeres adultas de la ciudad de Medellin

o Identificar las vivencias con relacion al proceso de reconocimiento del autismo en mujeres
adultas de la ciudad de Medellin.

e Conocer las transformaciones sociales y subjetivas a partir del diagndstico de autismo en
mujeres adultas de la ciudad de Medellin.
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4 Marco tedrico

4.1 Autismo

4.1.1 Desarrollo Histérico

La palabra autismo aparece en 1911 por primera vez, en una monografia realizada por
Bleuler llamada Dementia praecox oder Gruppe der Schizophrenien (Bleuler & Bleuler, 1986). En
este, se reemplaza el término de Dementia Praecox, el cual hace referenciaa un estado progresivo
de empobrecimiento intelectual, por un conjunto de psicosis esquizofrénicas, donde una de sus
caracteristicas fundamentaleseralaescision, cuyaexpresionprincipal erael autismo. Bleuer define
el autismo como “el repliegue de la vida mental del sujeto sobre si mismo, llegandose a la
constitucion de un mundo cerrado separado de la realidad exteriory a la dificultad extrema o la
imposibilidad de comunicarse con los demas que de alli resulta” (Garrabé de Lara, 2012, p.257).
Posteriormente, el psiquiatra Eugene Minkowski establece unarelacién conceptual entre el autismo
y la esquizofrenia con base a la disminucidn del contacto vital con la realidad (Garrabé de Lara,
2012).

En 1925, la psiquiatra infantil Grunya Efimovna Sukhareva, publicé una descripcion
detallada sobre un grupo de seis nifios de 2 a 14 afios, quienes presentaban unos sintomas similares
a lo que se conoce como autismo actualmente, en esta descripcién lo nombraba como psicopatia
esquizoide, resaltaba los talentos, las capacidades intelectuales, y también las tendencias a alejarse
de sus pares desde edades tempranas, tendencia a la repeticion y sistematizacion, sensibilidad al
ruido, poca expresividad facial, entre otros. Adicionalmente, hizo una descripcion de la
presentacién de la sintomatologia en nifias diferenciando la presentacién en el género contrario,
donde exponia que en las mujeres se presentaba menor regulacion afectiva y menos intereses
idiosincrasicos. A pesar de que estas descripciones representaran una gran importancia y
contribucién paralacomprensiéndelautismo, no fueron ampliamente reconocidas hasta hace poco
(Sher y Gibson, 2023). Otras descripciones posteriores como las que realizan Kannery Asperger
fueron mayormente difundidas en el tiempo, a pesar de que estos no realizan una descripcion tan

detallada de la presentacion diferenciada segun el género.
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En 1943, Leo Kanner publica el articulo Autistic disturbances of affective contact
(Trastornos autistas del contacto afectivo), el cual realiza a través de una investigacion que hace
con nifios con diagndstico de esquizofrenia, donde encuentra que once de ellos tenian
caracteristicas en comun que se podrian asociar con un trastorno del desarrollo. A partir de esto,
establece una serie de criterios como soledad autistica extrema, juego repetitivo y estereotipado,
reacciones bruscas ante ciertos estimulos, entre otros. Ademas de establecer factores etioldgicos
que consideraba como posibles causantes. Finalmente, retine este conjunto de caracteristicas y
condiciones bajo la categoria de autismo (Kanner, 1943; Lopez et al.,2010). Kanner toma este
concepto utilizado por Bleuler en un primer momento, ya que identificaque unaspecto que tenian
en comun sus pacientes autistas y los pacientes con esquizofrenia descritos por Bleuler era el
distanciamiento del contacto afectivo con los otros (Verhoeff, 2013).

Adicionalmente, Kanner identifica tres caracteristicas principales en el cuadro clinico
denominado como autismo: “la incapacidad para establecer relaciones con las personas, retrasos y
alteraciones en la adquisicion y uso del lenguaje y, una insistencia obsesiva por mantener el
ambiente sin cambios, que se acompana de la tendencia a realizar ritualizaciones” (Lopez et
al.,2010, p.53). Ademas, es nombrado como autismo infantil precoz ya que afirmaba que la
expresion sintomatoldgica aparecia desde la infancia. Por otro lado, Hans Asperger identifica una
condicién similar a la descrita por Kanner, y lo denomina como psicopatia autista, expone que las
principales caracteristicas de esta condicion son ladificultad en lainteraccién social, comunicacion
extrafia, y los pensamientos y conductas obsesivas (Lopez et al.,2010).

A partir de los hallazgos anteriores, hay un interés creciente por el autismo, por lo que en
los afios 60 se introducen nuevas perspectivas e investigaciones sobre este, ademés de los
tratamientos e ideas de corriente psicoanalitica, se introducen otros intereses en su estudio de tipo
comportamental, cognitivo y biol6gico; se incrementa la investigacion farmacologica y de
modificacion de la conducta, en el aprendizaje y desarrollo de habilidades sociales (Lopez et
al.,2010). Ademas, se pasa de la descripcion de casos basados en observacion a investigaciones
epidemiologicas y experimentales, lo cual da como resultado unos cambios significativos en la
comprensiony una descripcion mas especifica de la sintomatologia presente en el autismo, por lo
que se identifican los déficits del lenguaje, el habla y la cognicion, como aspectos centrales parael

diagnéstico y tratamiento (Verhoeff, 2013).



VIVENCIAS CONRELACION AL DIAGNOSTICO DE AUTISMO EN MUJERES DE MEDELLIN... 21

Posteriormente, en los afios 70 se controvierte la caracteristica descrita por Kanner con
relacion al alto potencial cognitivo en el autismo, ya que se encuentra que si pueden existir déficits
cognitivos y de desarrollo en un nivel significativo. En esta época se produce un distanciamiento
de la relacion inicial que se hacia entre el concepto de autismoy esquizofrenia, para ser entendido
como un trastorno del desarrollo. A finales de la década, Lorna Wing introduce la caracteristica de
heterogeneidad y variedad en la manifestacion del autismo, considerando los criterios de la
condicion como un continuo, y exponiendo que el nivel de gravedad puede variar de una persona
a otra. Este hecho va a ser de gran relevancia pues da como resultado que, a largo plazo, se
introdujera la concepcion de esta condicion como un espectro, cuestion que se mantiene en la
actualidad (Lopez et al.,2010).

Durante los afios 80 se retoma la descripcidn psicopatoldgica hecha por Hans
Asperger tiempo atras, gracias a la exposicion que se hace de sus casos en un articulo realizado por
Wing, esto despierta gran interés dado que Asperger afirmaba que habia diferencias considerables
en sus casos con relacion a los casos encontrados por Kanner, ya que, adicional a las dificultades
para la interaccién social, los primeros eran sujetos con caracteristicas particulares como lenguaje
idiosincratico, aspecto casi aristocratico, ausencia del sentido del humor, pensamiento Unico,
intereses restringidos, lenguaje verbal altamente gramatical, entre otros. El interés en estas
diferencias encontradas en la expresion genera la conceptualizacion del Sindrome de Asperger

(Lopez et al.,2010), clasificacién que no aparece en los manuales diagnosticos actualmente.

4.1.2 Definicion

En la actualidad el autismo se puede comprender desde diferentes vertientes, de ellas
podemaos extraer por lo menos dos tendencias: unarelacionada con la perspectiva deficitaria y otra
asociada a una perspectiva de neurodiversidad. En la primera tendencia, el autismo se enmarca
dentro del Trastorno del Espectro Autista (TEA) y se define como un trastorno del neurodesarrollo
que se caracteriza por déficits en la comunicacion social y la presencia de intereses restringidos y
conductas repetitivas, segin esta definicidn, estas caracteristicas deben presentarse desde los
primeros momentos del desarrollo, aunque la manifestacion puede ser tardia, y debe causar
dificultades significativas en varios ambitos de la vida. En la clasificacion del DSM - V aparece el

concepto de espectro para integrar los diagnésticos que estaban separados en el DSM - IV como
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trastorno autista, trastorno de asperger, trastorno desintegrativo infantil, y trastorno generalizado
del desarrollo no especificado. Adicionalmente, se delimita el nivel de gravedad con base en el
nivel de apoyo que necesite la persona diagnosticada con TEA (APA, 2014; Montagut, 2018;
Hodges et al., 2020).

Con relacion a la segunda tendencia, el autismo es entendido desde el concepto de
neurodiversidad, dondese exponeque hay diferencias en laestructura cerebral y los seres humanos
en general, que pueden verse como un ecosistemay a partir de sus potencialidades, este término se
basaen conceptosdesdelabiodiversidad y ladiversidadcultural y racial, y es contrariaa la creencia
de que existe una forma correcta de funcionamiento neurocognitivo (Murcia, 2017). Por ende, la
neurodiversidad hace alusion a la existencia de distintas formas de organizacion cerebral y de
comprension del mundo, en estas encontramos formas de funcionamiento tipico y formas de
funcionamiento divergente. La neurodivergencia es un concepto que integra un matiz mas politico
y que nace de los colectivos asociados a la lucha por el autismo, se refiere a una manera de
autodenominarse desde la “otredad mental” y donde se ocupa cierto lugar en el mundo que, a su
vez, marca una separacion y limite con el funcionamiento neurotipico (Chamorro, 2023). En este
sentido, el autismo se entiende como un tipo de neurodivergencia, donde no es una caracteristica
accesoria, sino que representa una variedad de habilidades y retos que conviertena la persona en
alguien con caracteristicas Unicas (Millan, 2021).

Esto genera un cambio en el paradigma, ya que el autismo es entendido como una
especificidad humana, una posibilidad de configuracion identitaria que pertenece a la pluralidad de
diferencias neuroldgicas que permiten comprender lainformacion, habitar el lenguaje, relacionarse
con los otros de una manera diferente, este cambio en la comprension del concepto también instala
una posicion diferente a nivel politico y de activismo social, donde se ha generado una comunidad
que busca que mas alla de la patologizacion y estigmatizacion, exista respeto por las diversidades
(Lopez, 2019). Esta perspectiva no niega ni invisibiliza los sufrimientos, dificultades y barreras
que experimentan las personas autistas, sino que pretende abordarlas y comprenderlasa partir de
la especificidad de su modo de funcionamiento.

Por otro lado, con el propdsito de comprender los mecanismos y los genes involucrados en
este tipo de neurodiversidad, ha habido un interés creciente por investigar y conocer su posible

etiologia, aunque estas investigaciones siguen en curso y es una condicion multifactorial dada su
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heterogeneidad, se han encontrado algunos hallazgos que procuran acercarse a posibles

explicaciones desde el ambito bioldgico.

4.1.3 Etiologia

Las investigaciones sobre la etiologia del autismo siguen en desarrollo hasta el momento
debido a la gran heterogeneidad de esta condicion, sin embargo, se ha encontrado que es “de base
neurobiol6gica, asociado entre otros hallazgos, a cambios complejos en la sinaptogénesisy en la
conectividad neuronal, con alta heredabilidad, de etiologia heterogénea, en la que se incluyen
causas genéticas, inmunologicas y ambientales” (Arberas y Ruggieri, 2019, p. 16).

El factor genético es de gran relevancia yaque, en estudios con gemelos monocigoticos, se
ha encontrado una concordancia de la condicion entre el 70% y 90% en contraste con los gemelos
dicigdticosen los que el porcentaje de ocurrenciaesentre el 10% Yy 6 0% (Arberasy Ruggieri, 2019;
Gonzalez, 2011). Con relacion a esto, se ha clasificado como aquellas expresiones donde hay un
fenotipo orientador (sindrémicas genéticas), donde se identifica cuales son los aspectos genéticos
que estan implicados con el desarrollo del autismoy que generalmente se asocian a otra condicion
de salud o sindromes genéticos mendelianos. También se encuentran casos donde no existe un
fenotipo orientador, por tanto, la base genética no puede ser especificada (Arberas y Ruggieri,
2019). Por otro lado, en la actualidad se han identificado alrededor de 100 genes implicados en el
desarrollo del autismo, a pesar de esto, se evidencia que los hallazgos encontrados no son
suficientes para explicary determinar la etiologia de todas las personas diagnosticadas, dada su
gran heterogeneidady lainfluencia de factores ambientales que puedan estar involucrados (Arberas
y Ruggieri, 2019; Gonzélez, 2011).

4.2 Diagnostico

4.2.1 Diagnéstico nosologico

Para comprender el diagnostico, es relevante hacer una distincion de lo que el “espectro”

refiere, segin Hodges et al. (2020) en el DSM-5, se cre6 el concepto de un diagnostico de TEA de

"espectro” combinando los diagnosticos del Trastorno Generalizado del Desarrollo (TGD) del
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DSM-1V: trastorno autista, trastorno de Asperger, trastorno desintegrativo infantil, trastorno
generalizado del desarrollo no especificado, en uno solo.

Ahora, respecto a las primeras manifestaciones del trastorno,en el caso de los nifios, Brugha
et al. (2011) plantean que los casos de TEA se han identificado mediante observacién directa y
descripciones colaterales del comportamiento (dadas por padresy profesores), siendo este el primer
momento del diagndstico. Ademas, la persona diagnosticada con autismo debe continuar con una

serie de intervenciones que propicien una mejor calidad de vida, segin la OMS (2023):

Desde la primera infancia y durante toda la vida, unaamplia gama de intervenciones puede
optimizar el desarrollo, la salud, el bienestary la calidad de vida de las personas con
autismo. El acceso oportuno a intervenciones psicosociales tempranas basadas en las
evidencias puede mejorar la capacidad de los nifios con autismo para comunicarse
eficazmente e interactuar socialmente. Se recomienda incluir el seguimiento del desarrollo

infantil en la atencidn sistematica a la salud de la madre y el nifio. (p. 2)

Cuando, desde la infancia, se realiza la identificacion de las primeras manifestaciones por
parte de los acompafiantes del menor, se procede a la evaluacion diagndstica, segin Hodges et al.
(2020) se determinan ciertos signos de alarma que van a servir para la caracterizacion del mismo,
dentro de ellos se encuentra el escaso contacto visual, el no responder al nombre, la ausencia de
gestos a los 12 meses, la pérdida de lenguaje y la falta de habilidades sociales. Las herramientas
empleadas para este diagnostico incluyen la Lista de Comprobacion Modificada para el Autismo
en Nifios Pequefios, con Seguimiento (M-CHAT-R/F) y la Encuesta de Bienestar de Nifios
Pequefios (SWYC).

Sumado a lo anterior, este autor plantea que se recomienda a los médicos que deriven al
menor a intervencion temprana si tiene menos de 3 afios o al sistema escolar publico para una
evaluacidn psicopedagdgica con el fin de establecer un programa educativo individual (PEI) si el
menor tiene tres afios 0 mas. Es importante a su vez que este/a sea remitido a un especialista
(neurdlogo pediatrico, pediatra del desarrollo conductual, psiquiatra infantil, psicélogo infantil
titulado) para que realice un diagndéstico definitivo y unaevaluacionexhaustiva la cual debe incluir
un examen fisico completo. En el caso de Colombia, segun el Ministerio de salud y proteccion
social (2015) en el Protocolo de deteccion temprana colombiano, se sugiere que, para identificar la
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sospecha de trastorno del espectro autista en nifios, se debe hacer por parte de pediatria, donde se
utilicen los criterios del DSM-V para mayores de 3 afios, y paramenores de 3 afios el M-Chat-R.

En cuanto al diagndstico en personas adultas, el protocolo de deteccion temprana
Colombiano no ofrece informacion referente a como se debe proceder a la hora de realizar un
diagnostico en personas adultas, lo que permite inferir sobre la posible presencia de
desconocimiento, falta de investigaciony estigmatizacion del autismo en la adultez, limitando las
posibilidades de acceso a diagnostico y tratamiento a personas adultas, de este panorama se puede
extraer que desde estas concepciones y creencias es complejo situar esta condicion como parte del
universo adulto.

Por tanto, la poblacion adulta ha mostrado tendencia al autodiagnostico, como una via a la
validacion y una respuesta a un sistema que no representa gran ayuda para quienes presentan la
condicion del autismo, pues los recursos que ofrece el sistema de salud estan orientadas a la nifiez
y en muchas ocasiones no facilita un diagndéstico integral. Por ello, la Asamblea Autista de Madrid
(s.f.) cuenta con un recurso web bibliografico y de facil acceso, el cual apoya y argumenta la
necesidad del autodiagndstico como un mecanismo de validacion y valoracion de la condicion.

La Asamblea Autista de Madrid (s.f.) refiere que existen algunas discriminaciones en los
procesos diagnasticos oficiales, donde los procedimientos de identificaciony diagndstico se basan
en cuestionamientosen los cuales se hacen valoraciones arbitrarias basadas en prejuicios, causando
que la persona cuestione su propia experiencia vital y se invaliden sus rasgos clinicos. Ademas,
argumenta que el diagnostico en personas adultas suele ser mas dificil ya que estas han tenido que
enmascarar su condicidn, por tanto, si se es adulto, hay que realizar una gran investigacion para
ver la persona debajo de la méascara; sin embargo, los procesos diagndsticos generalmente obvian
esto. Ademas, intentan replicar un diagndstico infantil con “ayudas” priorizando la opinién de los
padres de quien consultan por encima de la vivencia personal.

Por lo anterior, la Asamblea Autista de Madrid (s.f.) propone el autodiagndstico como una
via al reconocimiento de la condicidn, ya que le permite a la persona que presenta la condicion que
su experiencia sea verificada, discutida y observada. Ademas, sustenta que tener los rasgos
documentados facilita mucho la discusion colectiva sobre estos, dando paso a un diagndstico
comunitario. Esto permite una mayor seguridad para anotar y descubrir otros rasgos, de esta

manera, compartir experiencias.
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4.2.2 Reconocimiento

La identificacion y reconocimiento del autismo es uno de los procesos que atraviesan las
personas que presentan esta condicion, siendo también un tema de debate en los ultimos tiempos,
pues se conversa sobre su terminologia. A nivel social, es necesario establecer buenas practicas
discursivas y terminolégicas, en las que participe la persona que presenta autismo, como Unico
regulador del nombramiento de si mismo, donde se focalice el interés en las expresiones y
percepciones de las personas etiquetadas como discapacitadas.

La terminologia refleja la sensibilidad cultural ya que las etiquetas diagnosticas tienen un
enorme impacto en la construccion de la identidad de las personas con autismo. Es por esto por lo
que han surgido los movimientos de heterodenominacion y autodenominacion.

En la heterodenominacion, Luna, R. (2012) refiere que el objetivo de esta designacion es
establecer un dialogo con la cultura, hacer contacto con el mundoy el contexto de las personas con
esta condicion, estar en la disposicion de descifrarlo e interpretarlo con el fin de poder dar lugar a
la significacion dentro del universo en el que se desenvuelven como individuos. Por esto, la
heterodenominacién sugiere un nombramiento donde no se haga un énfasis en la condicion, siendo
este: “persona con autismo”, mencionando primero a la persona, y después a la condicion.

Ahora bien, referente a la autodenominacion, Luna, R. (2012) plantea que el campo
semantico de esta designacion procura hacer uso de denominaciones especializadas,
neurodivergente o neurodiverso (referente a la persona que presenta una diferencia que debe ser
reconocida y respetada como cualquier otra variante humana), siendo asi su nombramiento
“autista”, con el objetivo de la identificacion y validacion de la condicion, reconociéndola como
parte activa y presente de su vida.

La necesidad de la terminologia radica en que la persona se encuentra sometida a las
alternativas lingiiisticas de los otros, quienes le nombran y refieren. A la hora de buscar la
dignificacion, el primer abordaje debe concentrarse en su humanizaciony no en su normalizacion
o instrumentalizacion. Laimportancia de lalecturay nombramiento se establece en la contribucion
para un cambio de actitud y eliminacion de los diferentes prejuicios que se tejen en torno a esta

“diversidad funcional”.
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4.3 Diagnostico y género

4.3.1 Enfoque de género en investigacion

Sobre los diagnosticos en autismo, Brugha et al. (2011) plantean que generalmente el
autismo se ha asociado en mayor medida a la infancia, la discapacidad intelectual y al sexo
masculino. Si bien las investigaciones han encontrado una mayor prevalencia de diagnéstico de
autismo en el género masculino en una proporcion que puede ser de 4:1, es necesario analizar de
manera mas profunda los fendmenos que preceden y explican estas cifras (Begger et al., 2013;
Loomesetal., 2017; Montagutetal., 2018; Rujeedawa et al.,2022). Ademas, Molina et al. (2020)
exponen que la cantidad estimada de autistas de género femenino es mayor a la cifra que esta
registrada y que este nimero podria indicar la maneraen la que los sesgos generan barreras para la
deteccion y contribuyen al infra diagnéstico.

Segun Muggleton et al. (2019) cuando se presenta a un hombre y a una mujer con el mismo
nivel de rasgos autistas, los profesionales son menos propensos a dar un diagnostico a las mujeres.
En conjunto, esto sugiere que las mujeres con autismo pueden ser mas dificiles de identificar, ya
sea debido a cambios en la presentacion conductual, o porque los criterios diagndsticos existentes
no guian al evaluador hacia rasgos mas indicativos de autismo en este género. Lo anterior indica
que la falta de investigacion sobre la presentacion del autismo en mujeres ha ocasionado que
histéricamente esta poblacion sea invisibilizada, diagnosticada de manera tardia o de manera
errdnea, porlo que terminan siendo incluso medicalizadas por condiciones queno padecen (Molina
etal., 2020).

Molina et al. (2020) mencionan la relevancia de tener un enfoque de género en el autismo
y generar investigaciones que permitan visibilizar laexperiencia de mujeresy nifias autistas, donde
puedan exponer en primera persona las dificultades que conlleva el proceso de diagnostico y de
habitar en el mundo desde esta mirada particular siendo “la minoria de las minorias”. También
exponen el asunto de la discriminacion multiple que vive esta poblacion, dado que en la condicion
de ser mujer autista se suman diferentes tipos de discriminaciones como pertenecer a un género
historicamente oprimido, tener una discapacidad y comprender el mundo desde una

neurodiversidad como el autismo, donde los instrumentos para su deteccidn, sesgos de géneroy
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otras cuestiones asociadas han llevado a su invisibilizacion y conservacién de barreras para la
obtencion de los apoyos que se necesitan.

Asociado a lo anterior, el enfoque de género en investigacion permite hacer un analisis
detallado y contextualizado de las dinamicas relacionales existentes en los géneros, lo cual
posibilita la exposicidn de diferencias e inequidades que también puedan existir desde el &mbito de
la salud. Desde esta perspectiva, se entiende el género como una construccion social que se basa
en ciertas creencias, conductas, imaginarios, rasgos y otros asuntos que mantienen determinadas

barreras, limitaciones y que por ende constituyen desigualdades sociales (Serrano, 2012).

4.3.2 El autismo en mujeres

Respecto al diagndstico en mujeres, se considera que la poblacién femenina podria estar
siendo excluida dentro de los criterios de diagnostico, Muggleton et al. (2019) plantean la
posibilidad de que, en la poblacion femenina, el autismo se presente de forma diferente a los
hombres en &reas no consideradas por los criterios diagnosticos existentes, lo cual podria limitar la
inclusion de las mujeres en los estudios de investigacion.

Con relacion a lo anterior, Loomes et al. (2017) identificaron que en los estudios que
buscaban personas con autismo, independientemente de si ya tenian un diagndstico, las mujeres
constituian el 24% en promedio. Sin embargo, este porcentaje se reducia al 18% cuando los
estudios solo incluian a mujeres que ya habian sido diagnosticadas por los servicios. Los autores
sugieren que esto puede indicar la presencia de mujeres con autismo que pasan desapercibidas y,
por tanto, no son evaluadas.

Sumado a lo anterior, Harmens et al. (2022) mencionan que se han encontrado diferencias
de género en el diagnostico de autismo en la edad adulta. Se presenta un aumento de la proporcién
de mujeres que solicitan un diagnostico lo cual aumenta con la edad, ademas las proporciones de
prevalencia entre hombresy mujeres oscilan entre 1 mujer por cada 3 hombres. Esto sugiere que
las estimaciones de prevalencia de mujeres autistas pueden ser inferiores a la realidad debido a que
muchas de ellas son diagnosticadas en la edad adulta.

Se destaca entonces que la diferencia de diagnosticos entre hombres y mujeres esta
permeada por los criterios existentes de los manualesy la edad en la cual las mujeres solicitan el
diagnostico, Muggleton etal. (2019) sefialan que, si en las mujeres el autismo se presenta de forma
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diferente a lo que permiten los criterios o el proceso de diagndstico, esto llevaria a muchas mujeres
con autismo a no contar con diagndstico ni apoyo. Asimismo, el infra diagnostico constituye una
inequidad hacia las mujeres con autismo, ademas de representar una brecha dentro del
conocimiento de la condicion, estos autores plantean que una evaluacion que no sea igualmente
valida para ambos géneros corre el riesgo de discriminacion e inequidad en el apoyo de estas
mujeres. Ademas, si algunas mujeres con autismo quedan excluidas del diagndstico, la
investigacion sobre el autismo puede correr el riesgo de ser sdlo representativa de una parte de la
poblacion, lo que limitaria nuestra comprensién de esta.

Molina et al. (2020), desde su texto construido por mujeres autistas, relata el proceso que
incluye las diferentes vivencias e identificacion de la condicion, donde mencionan que desde la
infancia se es consciente de las diferencias con sus pares, lo cual puede generar ansiedad, esto
sumado al asunto de intentar pertenecer a los grupos, puede llevar a desarrollar estrategias de
compensacion o camuflaje, esto aumentaria la dificultad de encajar con los estereotiposy patrones
masculinos definidos para el autismo, y a su vez, genera barreras para recibir los apoyos que sean
necesarios. Muchas veces la etapa de diagnostico en mujeres ocurre en la adultez o incluso desde
el autodiagnostico, generalmente el hecho de tener un diagndstico claro genera alivio y una
explicacion a estas mujeres que durante un largo tiempo se han hecho maltiples preguntas, pero
finalmente, hay una toma de conciencia respecto a las dificultades de tener un diagnostico donde
no hay signos fisicos evidentes para la sociedad.

Asociado a lo anterior, Molina et al. (2020) también exponen que las mujeres autistas son
una poblacion especialmente vulnerable a multiples violencias donde “el 33% de las mujeres sufre
violenciao abuso sexual, frente al yaescalofriante de porsi12,6% de las mujeressin discapacidad.
Y el 24,5% sufren violencia psicologica” (p. 41). Adicional, son mayormente propensas a sufrir
violencia econémica y de control sobre su vida, sus decisiones y su cuerpo. La ONU Mujeres
(2020) también sefiala que las mujeres y nifias con discapacidad tienen mas del doble de
probabilidad de sufrir violencias basadas en género que sus pares sin alguna condicion de
discapacidad, y cuatro veces mas probabilidad de sufrir de violencia sexual, su frecuencia aumenta
en edades tempranas y bajo ciertas condiciones contextuales que pueden contribuir a tener una

mayor vulnerabilidad y sufrir discriminaciones multiples e interseccionadas.



VIVENCIAS CONRELACION AL DIAGNOSTICO DE AUTISMO EN MUJERES DE MEDELLIN... 30

4.3.3 Autismo en la Adultez

Aunque el interés y el estudio del autismo ha crecido en gran medida, la mayoria de los
estudios se centran en el diagndstico, caracteristicas, intervencion, entre otros aspectos centrados
en la infancia principalmente, muy poco se ha investigado sobre el autismo en la vida adulta.
Algunos estudios han encontrado que esta poblacion vive desventajas significativas para aspectos
como el empleo, las relaciones sociales, la salud fisica, mental y la calidad de vida (Howlin &
Moss, 2012).

Adicional a lo anterior, dado que el diagndstico se centra en las dificultades mas alla de las
capacidadesy talentos, ha llevado a que esta poblacion hayarecibido maltiples diagnosticos a lo
largo de su vida asociados a algun tipo de déficit, y con relacion a esto y otras variables, hayan
recibido discriminaciones y estigmatizacion. Por lo que, también se tiene la percepcion de que
deben esforzarsemas que otras personaspor conseguir algunas cuestionesque se puedenconsiderar
propias de la adultez y la vida como un trabajo, vivienda propia, pareja, entre otros (Lopez, 2019).

También se ha percibido cierta invisibilizacion de la presencia del autismo en la adultez,
debido a que, cuestiones como el diagndstico y las creencias asociadas al autismo visto desde la
infanciaprincipalmente, producen que no se tengaen cuenta que tamb iénexiste unagran poblacion
de adultosautistas que en la medidaen la que crecen pueden desarrollar diferentes habilidades para
el relacionamiento, intereses y pasatiempos, e incluso, desarrollar mayores habilidades para el
masking o enmascarar ciertos rasgos (Autistic Self Advocacy Network, 2023). Definiendo
‘masking’ como una estrategia de socializacion donde la mujer con la condicion se cohibe y sigue
patrones observados en sus pares, lo cual minimiza la apariencia de esos déficits en destrezas de
interaccion social y permite la integracion en grupo sin atraer la atencion no deseada. (Garcia
Gonzélez, 2023). Todolo anterior contribuye a que existan mayores dificultadespara el diagndstico
en la adultez y también presencia de trastornos mentales como depresion, ansiedad, entre otros
(Howlin y Moss, 2012).
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5 Metodologia

5.1 Enfoque Cualitativo

El proceso investigativo se construyé mediante relatos de mujeres con diagndstico de
autismo en la ciudad de Medellin, la investigacion se enfoca en comprender cuéles han sido las
vivencias con relacidn al proceso de identificaciény diagndstico de mujeres adultas, tomando en
cuenta varios factores que se hallan determinantes dentro del proceso como la desproporcién en
diagnosticos de mujeres y hombres, la capacidad de las mujeres de camuflar la sintomatologia y
los sesgos basados en género asociados a una caracterizacion historica y social del autismo como
una patologia que se relaciona a la poblacion masculina. Para dicho ejercicio de comprension se
emplearon relatos de mujeres autistas sobre sus experiencias de vida y relacionamiento alrededor
de su diagndstico, por esta razon la investigacion se realiza desde un enfoque cualitativo.

Segun Taylor, S.J. y Bogdan, R (1986) lainvestigacion cualitativa se orientaa la produccion
y recoleccion de datos descriptivos, como son las palabras y los discursos de las personas, quienes
losexpresan de formahabladay escrita, ademas, de laconducta observable. Se empleaeste enfoque
ya que esta investigacion presenta caracteristicas que conllevan un estudio de casos particulares
enfocandonos en opiniones, actitudes, comportamientos o expectativas de las mujeres participes
del proyecto, considerando los factores sociales que condicionan la manera en la que se vive y se

expresa este diagndstico.

5.2 Método

Partiendo de las caracteristicas y el objetivo de la investigacion, se utiliza el método
biografico narrativo debido a que este permite centrarse en la experiencia del individuo,
comprendiendo desde su propia narrativa su existenciay relaciones, ademas, acercarse a conocer
las historias en primera persona permite “identificar ese hilo conductor de sentidos y ese entretejido
de significados, encontrando esarelacion dialéctica entre experiencia y aprendizaje: la experiencia
de aprender y aprender desde la experiencia, tanto individual como compartida” (Landin Miranda

y Sanchez Trejo, 2019, p. 233). Posibilitando la construccién del conocimiento a partir del
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contenido mismo de las experiencias individuales donde a su vez interaccionan vivencias,

caracteristicas subjetivas, y relaciones temporales en el transcurrir de los acontecimientos.

5.3 Estrategia de investigacién

Se utiliza el estudio de caso como estrategia de investigacion para hacer un primer
acercamiento a una tematica que no ha sido ampliamente investigada en nuestro contexto, y que a
su vez permite comprender la complejidad, singularidad y caracteristicas particulares de la
poblacion en cuestion, permitiéndonos también identificar el trasfondo y lo que se teje en las
narracionesde lasvivenciasy experiencias; de estamaneray con relacion al prop6sito que persigue
esta investigacion, se considera que realizarlo a partir de un enfoque instrumental de casos permite
comprender cdmo sucede el fendmeno desde un perspectiva mas amplia a través de la seleccion de
varios participantes (Stake, 1999). El estudio de caso se puede entender como aquella metodologia
que permite comprender los fendmenos desde sus propias dindmicas y contextos, siendo
conveniente en aquellas investigaciones donde las experiencias y el contexto de la poblacion
estudiada son relevantes parala comprensién del fendmeno; por otro lado, el estudio intrinseco de
casos hace referencia al analisis de casos con el proposito de generalizar o comprenderlos con

relacion a diversas situaciones o teorias (Jiménez, 2012).

5.4 Instrumentos para la recoleccion de la informacion

Como instrumentos se utiliza la entrevista semiestructurada, la cual se define como aquella
que hace uso exclusivamente de preguntas abiertas para la recopilacién de la informacion, estas
son basadas en un guion sobre las tematicas a tratar en el encuentro, pero no siguen un orden
estricto y su estructura puede ser variable, permitiendo la expresion del sujeto y la adaptacion a las
diferentes situaciones y discursos que emerjan durante la entrevista (Gutiérrez, 2021). Se opta por
utilizar ese tipo de entrevista ya que por su misma dindmica permite ser flexible en el encuentro,
permitiendo integrar o cuestionar en profundidad sobre asuntos que surjan, conversando unas
tematicas claves, adicionalmente, teniendo en cuenta las caracteristicas de la poblaciony la
tematica que se estudia, es necesario que existan preguntas previas que orienten el espacio y quea

su vez faciliten la expresion de mdaltiples situaciones de la vida particular. Se resalta que, para la
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eleccion del espacio fisico para hacer las entrevistas, se tuvo presente que fuera un lugar que la
persona seleccionaray donde se sintieracdémoda, ademas, se tuvieron en cuenta aspectos como las
adecuaciones en los espacios, pausas en ciertos momentos, y la importancia de los sonidos en
algunos lugares.
5.5 Unidad de trabajo

Mujeres adultas con diagndstico de TEA ubicadas en la ciudad de Medellin.
5.6 Unidades de analisis

Vivencias con relacién al proceso de identificacion y diagnostico.

5.7 Unidad de Observacion

¢ Relatos sobre las experiencias de vida de mujeres con diagnostico de TEA.

¢ Relatos sobre el proceso de diagnéstico de TEA.

5.8 Participantes

Tres participantes, mujeres en su mayoria de edad, que vivenactualmente en la ciudad de
Medellin.

5.9 Tipo de muestra

El tipo de muestra que se emple6 fue muestreo por juicio, el cual, segiin Mejia (2000) se

define como:



VIVENCIAS CONRELACION AL DIAGNOSTICO DE AUTISMO EN MUJERES DE MEDELLIN... 34

Un procedimiento que consiste en la seleccién de unidades a partir solo de criterios
conceptuales, de acuerdo con los principios de representatividad estructural, es decir, las
variables que delimitan la composicidn estructural de la muestra son definidos de manera
tedrica por el investigador. Este procedimiento consiste en una aproximacién conceptual al
universo de estudio, mediante una definicion clara de las caracteristicas mas importantes

que delimitan sus niveles estructurales. (pp. 169-170)

Dado lo anterior, las caracteristicas que delimitaron la muestra cualitativa son: que las
personas participantes fueran mujeres adultas, que contaran con el diagnostico de autismo, y se

encontraran ubicadas en la ciudad de Medellin.

5.10 Criterios muestrales

Los criterios que se utilizaron paraseleccionar las personas que hicieronparte de lamuestra
siguieron las siguientes caracteristicas en su totalidad: personas que se identificaran como mujeres,
mayores de 18 afos, que hayan sido diagnosticadas con autismo en algin momento de sus vidas y

que vivieran en la ciudad de Medellin actualmente.

5.11 Produccién de la informacion

Para la produccion de informacion se realiza un encuentro individual con cada una de las
mujeres que participan, siendo tres en total. En dicho encuentro se les brindé informacion sobre el
proyecto de investigacion junto con el consentimiento informado, el cual firmaron en ese mismo
momento validando estar de acuerdo con la participacion. Posteriormente, se realizan una serie de
entrevistas, las cuales tienen como objetivo conocer las vivencias de las mujeres participantes

alrededor de su diagnostico de TEA.

5.12 Analisis de la informacion

Tras haber realizado cada entrevista, estas fueron grabadas y los audios recolectados se

archivaron de maneradigital, sequido de esto, cada audio fue transcrito, posteriormente se traslada
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cada transcripcion a un documento en formato de texto, luego se inicia con el proceso de
codificacion de cada entrevista.

Tras haber realizado la respectiva codificacion y tener registro de esta, para el analisis de
los resultados se utiliza la teoria de analisis horizontal comparativo, en el cual se compara cada
perfil biografico de vida, para estudiar y analizar patrones coincidentes o regularidades en las
personas entrevistadas (Bolivar, 2001), a partir de esta se hizo una triangulacion de las diversas
historias referidas a un mismo tema: vivencias de mujeres adultas autistas que viven en Medellin,
en la cual se descifran los componentes y aspectos relevantes de las vidas de las personas
entrevistadas, y se sitGan los relatos narrativos en un contexto que permita brindar una estructura
que tome un sentido mas amplio (Bolivar, 2001).

Posteriormente, se problematiza la informacion a la luz de las categorias y campos de
agrupacion tematica que fueron determinados a medida que se desarrollaba la investigacion. Y, por
altimo, se procede a la escritura de lo encontrado, pretendiendo comprender cuéles han sido las
vivencias con relacion al proceso de identificaciony diagnostico de autismo en las mujeres adultas

que participaron de la investigacion.

5.13 Consideraciones éticas

Para el desarrollo de esta investigacion se tienen en cuentalos principios éticos del cédigo
deontologico de Psicologia bajo los cuales se toman decisiones, accionese intervencionescon el
objetivo de cuidar a las partes involucradas, su integridad, dignidad y voluntad. Los principios
éticos que rigen en este proyecto obedecen a los establecidos por Cédigo Deontoldgico de
Psicologia (2018) los cuales son: Beneficencia, Responsabilidad, Integridad, Justiciay Privacidad.

Adicionalmente, se tienen en cuenta las disposiciones establecidas en la Resolucion 8430
de 1993 en la cual se establece el conjunto de normas cientificas, técnicas y administrativas que se
deben sequir para realizar investigacion en Colombia, con relacion al fendmeno que se estudia en
esta investigacion, se destacan los siguientes articulos establecidos por el Ministerio de Salud
(1993):

ARTICULO 5. En toda investigacion en la que el ser humano sea sujeto de estudio, debera

prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la proteccidn de sus derechosy su bienestar.
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ARTICULO 6. La investigacion que se realice en seres humanos se deberéa desarrollar
conforme a los siguientes criterios:

a. Se ajustara a los principios cientificos y éticos que la justifiquen.

c. Se realizara solo cuando el conocimiento que se pretende producir no pueda obtenerse
por otro medio idoneo.

d. Debera prevalecer la seguridad de los beneficiarios y expresar claramente los riesgos
(minimos), los cuales no deben, en ningln momento, contradecir el articulo 11 de esta
resolucion.

e. Contara con el Consentimiento Informado (ver anexo A) y por escrito del sujeto de
investigacion o su representante legal con las excepciones dispuestas en la presente
resolucion.

g. Se llevara a cabo cuando se obtenga la autorizacién: del representante legal de la
institucion investigadora y de la institucion donde se realice la investigacion; el
Consentimiento Informado de los participantes; y la aprobacion del proyecto por parte del
Comité de Etica en Investigacion de la institucion.

ARTICULO 8. En las investigaciones en seres humanos se protegera la privacidad del
individuo, sujeto de investigacion, identificandolo s6lo cuando los resultados lo requieran
y éste lo autorice.

ARTICULO 10. El grupo de investigadores o el investigador principal deberan identificar
el tipo o tipos de riesgo a que estaran expuestos los sujetos de investigacion.
ARTICULO 12. El investigador principal suspendera la investigacion de inmediato, al
advertir algan riesgo o dafio para la salud del sujeto en quien se realice la investigacion. Asi
mismo, sera suspendida de inmediato para aquellos sujetos de investigacion que asi lo
manifiesten.

PARAGRAFO CUARTO. Cuando se presuma que la capacidad mental de un sujeto hubiere
variado en el tiempo, el Consentimiento Informado de éste o, en su defecto, de su
representante legal, debera ser avalado por un profesional (neuroélogo, siquiatra, sic6logo)
de reconocida capacidad cientifica y moral en el campo especifico, asi como de un
observador que no tenga relacién con la investigacion, para asegurar la idoneidad del
mecanismo de obtencidn del consentimiento, asi como su validez durante el curso de la
investigacion. (pp. 2-5)
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Esta investigacion pretende la produccion de conocimiento a través de medios que no
ocasionen ningun tipo de perjuicio a ninguna de las partes involucradas, por ello ha sido de vital
importancia el cumplimiento y seguimiento de los principios y articulos mencionados
anteriormente para garantizar un buen ejercicio investigativo que aporte tanto a quienes lo realizan

como a quienes participan del mismo.
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6 Resultados

A continuacion, se exponen los resultados en modo de relato a partir de la utilizacion del
método biograficonarrativo, donde se realizanuna serie de entrevistas las cuales permiten centrarse
en la experiencia de mujeres con el fin de comprender en primera persona sus vivencias con
relacion al diagnostico, e identificar desde sus narraciones su proceso de diagnostico,

reconocimiento, transformaciones y experiencias subjetivas relacionadas.

6.1 Un consciente existencialista: La historia de Eli

“No sabia como ser, habitar el mundo, supongo, y no sé, esto es algo que siempre me ha
molestado y es que siento que desde muy nifiaera consciente de todo, pero no podia hacer nadaal
respecto”

Tenia 4 o0 5 afios cuando Eli decide no hablar méas, comenta el fonoaudiélogo que no hay
algo mal en sus cuerdas vocales, sino que ella hablara cuando quiera hablar. El acontecimiento que
rodea este suceso: se mudan a la casa de su abuela por el trabajo de su papa. Después de eso, hay
“berrinches” y se arranca el cabello, pero ella era consciente, Eli comenta: “un consciente
existencialista” donde hay un desasosiego, el no saber como habitar el mundo y que nada tenga
sentido. Las voces de pediatras y neuro pediatras nombran el sindrome de Asperger, no lo veian
tan autista, “no tan extremo” porque ella podia expresar sus necesidades.

En un primer momento, los padres entienden el diagndéstico a través de los lentes de la
religion, explicandolo como producto del demonio y de la posesion o de la enfermedad y el
padecimiento. Bajo estos conceptos Eli va creciendo, y en este proceso, hay un suceso que esta
borrado parcialmente de su memoria pero que permanece y deja una herida, Eli comentara
posteriormente: “yo siento que las relaciones, como amorosas, intimas y sexuales de las mujeres
autistas, estan marcadas por el abuso”. Esto lo menciona refiriéndose también a la percepcion que
tiene sobre la posicion vulnerable en la que se pueden encontrar las mujeres autistas en algunas
ocasiones.

Alos 14 afiosiniciaunaetapade revolucion, protestay preguntas por simisma, psiquiatras,
antidepresivos “castrantes”, estar en contra de los hombres, sus padres y el mundo, pensamientos

de que el otro diverge cada vez mas del sentir y el ser propio, siempre ser la rara, exclusién y
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rechazo, y como respuesta a esto, unabatalla que se enfrenta en su mente y la constante necesidad
de correccién: miraralosojos, pensaren los otros, moldearse para camuflarse. Pero este camuflaje,
a vecesno esposible mantenerlo por mucho tiempo, y ya en la universidad suamiga, que estudiaba
enfermeria, relaciona con ella la condicién de autismo, este sefialamiento tiene un efecto particular
en ella por lo que se empieza a preguntar por ella misma como por qué su interés en la imagen, lo
visual y los patrones. A pesar de que para ella la palabra autismo representara un estigma, a partir
de ese momento comienza otra etapa, una busqueda hacia el interior y por dar respuesta a todas las
preguntas que estaban presentes pero silenciosas, durante todo este tiempo.

En la adultez, en sus relaciones amorosas y en su proceso de vida, se cubre con un manto
de invisibilizacion la palabra autismo, por lo que en la actualidad esta presente la esperanza de que
se transforme en identidad propiay deje de ser dualidad, estigma, un tema del pasado a ser una
cuestion del presente, por lo que se ha permitido comentarlo en ciertos momentos, identifica
sonidos con los que no se siente comoday ha encontrado maneras de recogerse y abrazarse a si
misma en medio de la tempestad, sin embargo, quisiera tener mas libertad para decirlo sin sentirse
juzgada, y trabajar para saber en qué lugar ponerlo. Sobre esto comenta que va en proceso, Y tiene
una postura critica frente a ciertas cuestiones relacionadas con esa identidad que esta en
construccion, cuestiona el asunto de la resiliencia, debido a que no ve su historia desde esta
perspectiva, sobre esto mencionara: “Yo no pedi ser formada por tanto dolor y por tanto trauma”.
Adicional, percibe que en laactualidad persiste lainvalidaciony que la “aceptacion” muchas veces
es entre marcadas comillas, se busca aceptar porque hay un otro que es diferente, mas no porque
sea algo inherente. Ella es Eli, tiene 26 afios, vive en Medellin, es historiadora y estudié artes

plésticas, actualmente es librera, le gusta dibujar, el minecraft, los perritos y los gaticos.

6.2 El proceso de encontrarme: La historia de Laura

“Yo considero que hay tanta diversidad de neurotipos porque todos los neurotipos se
requieren para el mundo”

“Yo creo que tu debes ser como Autista” eran las palabras que Laura escuchabade vez en
cuando a modo de chiste entre sus compafieros de trabajo, quienes notaban constantemente
comportamientos de ella que les daba a entender esto, como lo es la atencion al detalle “recuerdo
que una vez le preguntéa alguien que si el color de las ufias lo habia escogido primero que el color
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de la camisa o al revés”, y también la literalidad “no suelo entender los chistes y los dobles
sentidos”, son las caracteristicas que notan sus compaifieros de trabajo, y le comentan sobre la
posibilidad de unacondicion. “;Quéva!”, solia ser surespuesta, acompafiada de un cambiode tema
dentro de la conversacion y algunas risas; siempre fue asi hasta que el diagnéstico lleg6 a su vida
y hallé las respuestas que no estaba buscando, pero que da cuenta de una pregunta que estuvo
siempre alli. Sin embargo, en términos generales, esta identificacién de los otros y de ella misma
no estuvo presente a lo largo de su vida, ella “simplemente era asi”.

Laura fue una persona altamente sensible toda su vida, solia “sentir mas que los demas” o
por lo menos eso le decia su madre, quien con los afios aprendio a leer los comportamientos de
Laura para comprender qué era lo que ella tenia de diferente, y es que sentir mas que los demas
nunca fue un problema para Laura, sino masbien unafuente de inspiracion parasus escritos, pues
ella, como gran amante de la literatura y escritura, registraba todos sus sentires en poemas
personales, resaltando la sutileza de la cotidianidad; detalles como el sentir del agua en su piel, y
lo que le generaban los golpecitos de la cola de su perra en sus tobillos cuando la saludaba feliz, y
a todo aquello lo llamaba “sensibilidad poética”.

Y es que, para Laura, los libros siempre fueron un refugio “habia sido como el lente que se
habia armado para ver el mundo desde la literatura. Y todavia lo siento asi. Pero siempre me
cuestioné la razén por la que podia leer tanto tiempo, qué pasaba ahi, y la respuesta era que me
encantaba mas que lo social. En la infancia fue asi.” comenta Laura. “Yo leia mucho porque no me
encantaba socializar”. Y es que ademads de la lectura, habia otros aspectos de su entorno que
recortabansu interésen lasociabilidad, Lauracomenta quesu madre, tras el diagndéstico, le confeso
que de pequefia no les gustaban los ruidos altos y repetitivos, como los aplausos, y que cada que
llegaba alguien nuevo a la casa, Laura se iba a su habitacion y evitaba estar con muchas personas
conviviendo.

Y es que ella misma, en retrospectiva, puede comprender asuntos de su diagndstico, tras
estudiar psicologia y haber aprendido tanto sobre autismo, reconoce rasgos de su infancia que se
asocian a esta condicion “era mas facil parami leer que hablar con otras personas en ese momento,
sobre todo con los pares. Eso no porque a veces no encontraba puntos en comun, sino porgue me

aburrian un poco” pues Laura solo prestaba atencion a lo que verdaderamente le gustaba.
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Cuando inici6 su carrera profesional, trabajaba en un colegio como psicéloga, pero decide
renunciar por motivos personales, a lo que una compafiera le dice “Lau, yo estoy recibiendo a
muchas mujeres autistas que estan recién diagnosticadas, pero yo no estoy haciendo terapia,
entonces te las mando a ti. Ponete a estudiar sobre el autismo en mujeres”. Laura, como toda una
amante de la academia, narra que se fuea “devorar libros”, leia dia y noche sobre esta condicion,
aprender sobre autismo se volvio su nueva actividad, tanto asi que hasta veia conferencias de TED
mientras hacia ejercicio, y fue en esta busqueda que empezd a notar poco a poco similitudes entre
las personas autistas y ella, “tan charro, eso mismo me pasa a mi” decia Laura mientras escuchaba
conferencias de personas contando su relato de vida dentro del espectro; hasta que llegd a una
conferencia TED donde se brindaron recursos web para hacer un autodiagnéstico, los cuales Laura
no dudo ni un segundo en registrar, pues decia que ella tenia que aprender como se pesquisa el
autismo.

Hizo uno, dos, tres, hasta cuatro test de autodiagnostico,y todos arrojaron el mismo
resultado: Autismo. Laura le escribe a su compafiera, quien en ese entonces cursaba una maestria
y tenia mucho conocimiento del tema: “Nati ve esto, qué risa, todos me salieron”. A lo que su
compaifiera le responde “Lau, esos test son reales y validos, te voy a evaluar”. Esta evaluacion
arroja los mismos resultados.

A partir de alli, la vida de Laura cambia, o en palabras de ella “ha sido un proceso
impresionante”. Se reorganiza su vida, y ahora ella se ha hecho més consciente de aquellos rasgos
que merecen mas atencion de su parte, a partir del diagnéstico incluye ciertos cambios en su rutina
que le facilitan el dia a dia “Siempre hago lo posible por salir con ciertas cosas que me ayudan,
siempre tengo unos reductores de audio, a veces audifonos, un libro en el bolso, que es como un
objeto que me da seguridad, un termo que siempre tiene agua fria, el frio también es importante.
Tengo este reloj, este reloj es también muy importante, porque me ayuda con la interocepcion,
entonces, si estoy muy estresada vibra, si se me sube el ritmo cardiaco también, me muestra, me
avisa una semana antes de que tenga el periodo, me dice si dormi tantas horas, cuanto fue el suefio
profundo, un monton de cosas como muy tesas, si llevo mucho tiempo en la misma posicion me
avisa, entonces he logrado tener una rutinacomo de ejercicios parano estresarme tanto” y aunque
ella misma comenta que hasido todo un proceso donde dia a dia descubre algo nuevo de si misma,

menciona que fue la mejor decisidn. Fue el gran primer paso para el proceso de encontrarse.
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Ella es Laura, tiene 31 afios, vive en Medellin con su pareja, un gatito llamado Pluton y una
perrita llamada Vaca, psic6loga de profesion y también profesional en estudios literarios, se dedica
a hacer psicologia clinica, trabaja con adultos y jovenes, autistas, neurodivergentes, no autistas,
con divergencias de género y sexuales. Lidera un proyecto que se llama Paidea, donde trabaja la
orientacion vocacional para personas autistas, con discapacidad intelectual asociada u otras

neurodivergencias.

6.3 La extrafieza de no pertenecer: La historia de Mafe

“Y realmente en muchas ocasiones nosotros, como personas, como humanos, requerimos a
veces ni siquiera de una explicacion, sino de sentirnos propios”.

Desde muy corta edad, a los padres de Mafe les preocupaba algo: “Es que la nifia no habla,
no responde, no atiende al llamado”, le decian incansablemente a los profesionales, “la nifia no es
que sea floja, es que algo le esta pasando” era siempre la idea de la madre de Mafe, lo que la llevo
a todo un proceso de exploracion con su hija, asistiendo a profesionales como fonoaudiélogos y
oftalmdlogos. Es alli donde le descubren Cataratas congénitas, Mafe es operada y la expectativa
era que su proceso mejorara de alli en adelante, pero la nifia seguia sin hablar, sin responder, sin
atender al llamado.

Sus padres se dan cuenta que hay otrasituacién de fondo que le ocurre asu hija, Mafe asiste
al psicologo a los 12 afios y recibe su primer diagnostico, “Mafe tiene TDAH” es la respuesta del
profesional, y a partir de alli se emprende todo un proceso alrededor de este diagnostico. Mafe
crecio siendo una nifia de pocas palabras, se le dificultabaatender a la norma, y siempre que algo
le disgustaba simplemente se iba, ya sea de una conversacion o incluso de clase, lo que la llevé a
ausentarse muchas veces de las clases de su colegio. Estos comportamientos le causaron ciertos
problemas en el &mbito escolar, “su hija no puede estar ac4, ella estd loca” le decian los profesores
y la psicdloga del colegio a los padres de Mafe. Este tipo de rechazos empez6 a forjar una relacion
complicadaentre Mafe y losentornos escolares, tuvieron que cambiarlade colegio, y conformeiba
creciendo, sus actitudes de “rebeldia” como lo nombra Mafe, iban en aumento. Ya no solo salia de
clase cuando algo no le gustaba, sino que su relacién con comparieros y profesores se torné

complicada, viéndose envuelta incluso en peleas a causa de su manera de relacionarse, “no sabia
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reconocer los limites de los demas, por ejemplo, apenas a los 13 afios me di cuenta de que un
secreto no se dice, y eso siempre me envolvia en malentendidos”, narra Mafe entre risas.

Esta relacion con los limites empez0 a replicarse en otras areas de su vida, al punto de que
se le dificulta reconocer el peligro, y las peleas en su casa se volvieron habituales; Mafe se sentia
extrafia, no entendia lo que le pasaba, no podia socializar, peleaba con frecuencia en su casa, no se
sentia cbmoda en su cuerpo, su estado de &nimo fue empeorando, al igual que su nivel atencional.
Un dia Mafe le comenta a su madre que se sentia rara, “como abrumada, me costaba mucho seguir
unarutina, las personas decian que era muy elevada, y me costaba mantener la atencion en algo
que no me interesara” y, por remision del psic6logo, inicia proceso con neurdlogo y psiquiatra,
quienes le diagnosticaron depresion y ansiedad. A este punto Mafe estabadiagnosticada con TDAH
y trastorno ansioso, mixto-depresivo.

Posterior a estos diagnosticos, Mafe empieza a recibir medicacion, lo cual va a generar en
ella la percepcién de que su memoria se afectaba cada vez méas. Ademas, se cambia de ciudad,
pasando de vivir en la costa colombiana a Medellin. Aqui, y luego de la medicacidn recetada,
empieza a sentir “como esa extrafieza de no pertenecer”, sensaciones de despersonalizacion, ver
las cosas mas grandes y sentirse fuera de si; por lo que decide ir a otro psiquiatray aparece otro
diagndstico: Trastorno de Personalidad Esquizoide, y con este, una medicacion diferente, que le
generaba un gran cansancio y somnolencia, por lo que decide buscar otras alternativas y ella, que
siempre ha estado interesada por asuntos de la psicologia y la tecnologia, emprende unabusqueda
de manera autonoma, ya sin una voz de un “experto”, ¢ investiga en internet, en redes sociales y
llega a la conclusion de que no se sentia identificada con tal diagndstico. Al encontrarse con una
nueva psiquiatra, Mafe le mencionaaquello que haconcluido, pero esta responde conuna negativa,
manifestando que ella, en tanto médica especialista, era la de la experticia.

Pero Mafe queria una respuesta y una explicacion, por lo que sigue leyendo, lee el DSM
(Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales), ingresa a grupos en internet,
encuentra paginas web como Soul System que habla de TID (Trastorno de Identidad Disociativa)
, conoce personas de otros paises con diferentes trastornos, y en esa busqueda se identifica con el
Trastorno Limite de la Personalidad, el Trastorno de lIdentidad Disociativa y finalmente, se
encuentra con el Trastorno del Espectro Autista y recuerdaque en su pasado un psicologo le habia
mencionado la palabra Asperger, pero sin ninguna conclusién definitiva; adicional, también evoca

que cuando pequefia veia un anime cuyo personaje era autista, pero que ella pensaba: “yo no soy
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como ese personaje”. Sin embargo, ya en su encuentro con el TEA en la adultez, lo ve como una
gran posibilidad a sus preguntas, y penso en sugerirselo a su nueva psicéloga, pero comentandole
los sintomas mas “obvios”, mas estereotipicos, no por la busqueda de una etiqueta sino de una
explicacion, sobre esto comentara: “Porque siempre he creido que los trastornos no son una excusa
sino una explicacion”.

En ese encuentro la psicdloga nombra: “creo que tienes esto”. Y Mafe, mostrandose
ingenua, asiente, pero internamente ya lo sabia. Simultaneamente, lo menciona a su
neuropsicologa, pero ella nombra que no era posible porque “las personas autistas eran dife rentes
a como ella era”. A pesar de esto, empieza el proceso diagndstico, el cual fue acompainado por la
psicologa, y le realizan todos los procedimientos hasta finalmente confirmarlo, luego de esto Mafe
tiene la sensacion de que por primera vez algo le esta ayudando.

A partir de alli ocurre una transformacién en si misma, en su percepcion, después de
encontrar explicaciones, empiezaa sentirse propia, entenderse, reconstruye la autoconfianza que
se habia destruido después de la larga busqueda. También ocurre un cambio en sus relaciones,
aprende a interactuar de formas diferentes, a explicarle a las personas sobre lo que siente, y
comentar el diagnostico a los mas cercanos, y en sus relaciones amorosas, comprende asuntos del
pasado y utiliza lo aprendido para el presente. Esto le ha permitido conocer personas diferentes y
entablar lazos cercanos.

Sin embargo, menciona que hay algunos asuntos que, como adulta, representan grandes
retos: el &mbito laboral es uno de ellos, ya que para ella es una dualidad, en tanto no esta segura
sobre comentar el diagnéstico o no, debido a que este ha sido un camino espinoso ya que le han
negado el ingreso desde los examenes médicos. Debido a esto, ha adquirido miedo por el estigma
y las experiencias pasadas, lo cual limita la posibilidad de ser de maneraauténtica con sus rutinas,
preguntas, estereotipias, ajustes y necesidades; por ejemplo, menciona la dificultad de explicar que
debe asistir a ciertas terapias o que su silla en la cafeteria pueda ser reservada exclusivamente para
ella. Dentro de esa dualidad, siente que es importante ser transparente sobre lo que es, sobre esto
menciona “siento que la empatia también se educa a nivel social. Y también estd en el hecho de

comentar ciertas cosas”.
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Otro aspecto que representa un reto importante es la movilidad en transporte publico,
especificamente en metrol, un espacio que, por sus caracteristicas, se convierte en el medio
predilecto de muchas personas que buscan movilizarse, pero que, con sus ruidos, olores, personas
y cantidad de estimulos concentrados, la hacen sentir agotada y abrumada, por lo que ha optado
por otras alternativas que no le favorecen econdmicamente, pero que le generan mayor
tranquilidad.

En todo este recorrido la idea del autismo para Mafe ha presentado un cambio, pasando de
entenderlo como una condicion que refiere a una persona encerrada en su mundo, golpeandose la
cabezay que no habla, a ver esta palabra como un mundo entero, “una especie de galaxia”, un
espectro, y una manera distinta de ver la vida, que se deberia dara conocer mucho mas. Ella es
Mafe, tiene 21 afios, vive en Medellin actualmente con su mama, papa y perritas, es tecnologa
mecatronica, en lo que trabaja en el momento, y esta estudiando para ser ingeniera mecatrénica, le
interesa la psicologia y la tecnologia, hace parte de la Asociacion de Autistas de Colombia
(Autiscol) y es voluntaria en una corporacion donde acompafaa nifios, nifias, jovenes, y adultos

neurodiversos/as.

! Metro: es un sistema masivo ferroviario y de rapido transito que se encuentraen la ciudad de Medellin y el Valle de
Aburra en Antioquia (FilMedellin, 2019).
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7 Andlisis de los Resultados

Como resultado de las entrevistas y el analisis de los relatos, se construyen diferentes
categorias que se establecen con base en las narraciones y el encuentro de las diferentes
experiencias, a partir de la teoria se determinan unas categorias previas a la entrevista, y en la
medida en que se van desarrollando los relatos de las mujeres, estas categorias se transforman y se
agregan nuevas (Tabla 1). La orientacion utilizada para el andlisis de los resultados es la teoria de
analisis horizontal comparativo, en el cual se compara cada perfil biografico de vida, para estudiar
y analizar patrones coincidentes o regularidades en las personas entrevistadas (Bolivar, 2001), a
partir de esta se hara una triangulacion de las diversas historias referidas a un mismo tema:
vivencias de mujeres adultas autistas que viven en Medellin, en la cual estamos en la posicion de
descifrar los componentesy aspectos relevantes de las vidas de las personas entrevistadas, y situar
los relatos narrativos en un contexto que permita brindar una estructura que tome un sentido mas
amplio (Bolivar, 2001).

Como experiencia comun vivida por las mujeres participantes se encuentra el Proceso
Diagnostico, el cual entendemos como las trayectorias y vivencias que engloban los aspectos que
intervienen en la identificacion de la condicion, con el objetivo de poder identificar, nombrary
saber hacer con las dificultades, sufrimientos y retos que experimentaron a lo largo de su vida.

En este contexto el proceso diagnodstico no se entiende como unaaccién de determinacion
elaborada por un profesional de la salud, sino como una experiencia subjetiva de ir reconociendo
las diferencias con relacion a los otros, y localizar lo méas propio de dicha diferencia. En este
sentido, entendemos diagndstico como el Dar Nombre, sobre esto Mafe menciona “empecé a
entender todo”, lo cual da cuenta de la claridad que empieza a aparecer con este proceso de
nominacion.

Aunque las tres mujeres experimentan dicho proceso, se evidencian diferencias en los
relatos, con Eli teniendo este diagnoéstico en la infancia, y Laura 'y Mafe en su adultez, con las
repercusiones que implica un diagnostico tardio en términos del acceso a los apoyos durante su
crecimiento, las barreras para el aprendizaje, y las consecuenciasemocionales (Hernandez et al.,
2021). En las experienciasen las que el diagndstico no aparece de manera temprana, encontramos
que en el proceso de Mafe estuvieron presentes multiples diagnoésticos, la medicalizacion de estos,

y la falta de apoyos terapéuticosy ajustes a lo largo de su vida; por otro lado, en el proceso de
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Laura ocurre principalmente que la busqueda del diagndstico nosoldgico parte de su creciente
interés por el autismo, los proyectos que estaba realizando relacionados al temay los comentarios
de personas que se convierten en Lectores de la diferencia, y en ese sentido, sefialan las
divergencias presentes en ella como las caracteristicas sensoriales y el relacionamiento con los
otros.

Con relacién a lo anterior, y como parte del Proceso Diagndstico, aparecen subcategorias
como Lectores de la diferencia, Identificacion familiar, Identificacion propia, los cuales aluden a
la presencia de agentes que juegan un papel importante en la localizacion de las diferencias de
dichas mujeres. Con respecto a los lectores de la diferencia, nos referimos a aquellos agentes
externos, personas cercanas, amigos, compafieros que, desde su mirada, captan y resaltan las
caracteristicas diferentes en ellas. Por ejemplo, en el caso de Eli, una amiga enfermera le comenta:
“Usted es una autista”.

De manera similar, encontramos la experiencia de Identificacion familiar, con ello nos
referimos a manifestaciones que ocurren en el circulo primario a través de las cuales se tiene la
posibilidad de evidenciar también ciertas variaciones con relacion a lo esperado en el ciclo vital y
en el momento del desarrollo en que se encuentran, por ejemplo, no comunicarse verbalmente , en
el caso de Eli, o no tomar el lapiz o seguir instrucciones en el caso de Mafe, es importante resaltar
que en ambos casos son las madres las que se dan cuenta de estas particularidades, y recurren a
buscar ayuda profesional.

Por otro lado, se destacan esas preguntas individuales por la diferencia subjetiva, la
Identificacién Propia que hace referencia a las preguntas que surgen bajo el sentimiento de sentirse
distinto en multiples contextos, Elinombraria esto como “unosiempre es el raro”’; Mafe se pregunta
en el colegio el porqué de que los demas le hablen a ella en un tono distinto, y empieza a surgir la
duda sobre “;sera que me pasa algo?, ;qué me pasa”. Y en Laura a través de la investigacion que
emprende sobreel autismo y las charlas TED sobre esto, con las cuales se empieza a identificar.

Del andlisis de los relatos también surge como subcategoria los Posicionamientos
divergentes, los cuales se entienden como las diversas formas en las que ellas se posicionan frente
al mundo, laotredad mental, definida por Chamorro (2023) como lo diferente, lo que esta por fuera
de lo establecido dentro un arquetipo que prevalece. Encontraremos que estos Posicionamientos
divergentes se evidencian en el Relacionamiento, Diferencias con Pares, Sefiales de Alerta, y

Autismo como espectro, con respecto al relacionamiento se evidencian en los tres relatos las
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dificultades para entablar vinculos con pares en los diferentes ambitos de su vida, en el caso de
Mafe comenta que le gusta hacer preguntas para comprender la totalidad de los sucesos, pero le
cuesta entender la incomodidad en los otros, para Eli es un gran reto el pedir favores, y en el caso
de Laura este tema es particular, ya que desde pequefia entabl6 dos amistades que estuvieron en el
transcurso de su desarrollo, lo cual se convirtio en un factor que, posiblemente haya influenciado
en el diagndstico tardio. Una experiencia que converge en las tres historias es la sensacion de
“ingenuidad” en las relaciones, la dificultad para identificar las malas intenciones que pueda tener
el otro.

En cuanto a las Diferencias con Pares y Sefiales de Alerta, aparecen asuntos como el no
interesarse por los mismos temas que sus pares como experiencia en comun, el mutismo en el caso
de Eli, y en Mafe el olvido repentino de todo en un momento especifico de su vida. Finalmente,
hablamos de Autismo como espectro cuando se nombra la existencia de caracteristicas
diferenciadoras de cada individuo diagnosticado con autismo, y que, particularmente en el caso de
las mujeres, esto parece representar una barrera para el diagnaéstico, por ejemplo, cuando la voz de
un experto le comenta a Mafe que no evidenciabasignos de autismo en ella, porque ella “no lo
parecia”; con relacion a esto, se destaca lo que implican las divergencias que existen dentro de la
divergencia y como esto puede constituir una barrera.

Asociado a lo anterior, dentro del Proceso Diagndstico se producen Encuentros con agentes
del “saber”, en los relatos se van identificando actores que hacen parte del diagndstico nosolégico,
como profesionales en psicologia, neuropsicologia, psiquiatria y demas, los cuales llevan a cabo
diferentes Procesos clinicos que conllevan a corroborar una hipétesis diagndstica, particularmente
en las historias de Mafe y Eli se encuentran Practicas profesionales que generan barreras en el caso
de Mafe una profesional le comenta a sus padres que “su hija no puede estar aca, ella esta loca” y
para Eli fue producto de la normalizacidnde la depresion que estaba atravesando donde le dicen
“ay si, a todos les esta pasando eso en este momento”; estas palabras dejaron una huella de tal
manera que en su adultez lo recuerdan y lo narran; esto se asocia también con la Medicalizacion
posterior al diagndstico de autismo o en el caso de Mafe, a multiples diagnosticos, y las
repercusiones que esto generd fisicay mentalmente, esto evidenciado principalmente en el caso de
Eli y de Mafe, en las cuales las sensaciones fisicas contraproducentes como efecto de la
medicalizacion, las lleva a tomar posturas criticas al respecto y a analizarlo con otra mirada en el

presente, sin desconocer la importancia que para algunos tiene esa alternativa.



VIVENCIAS CONRELACION AL DIAGNOSTICO DE AUTISMO EN MUJERES DE MEDELLIN... 49

Por Gltimo, en el transcurso del Proceso Diagndstico y sin que este fuera confirmado aun,
estas mujeres habitan en un entorno que en ciertas situaciones pudo hacer lectura de las
Adaptaciones necesarias en el ambiente, aprendizaje o el desarrollo, en el caso de Laura, su madre
pudo identificar sus caracteristicas individuales y no la presionaba para tener ciertas interacciones,
asociado a esto, el contexto viene cargado de unas Normas sociales, las cuales son complejas de
entender dentro de un funcionamiento neurodivergente que se caracteriza por tener una forma
diferente de habitar el mundo y comprender el funcionamiento social, lo cual significé para ellas
vivir situaciones incomodas y confusas, y lo cual evidencia la Importancia del Entorno para su
proceso (Gosling et al., 2023).

Seguido de esto, se tiene la categoria Reconocimiento, la cual engloba aspectos que refieren
la identificacion propia del diagndstico, reconociendo tanto la situacién previa al reconocimiento,
como laposterior. En esta categoria hablamos desde laautodenominacioncomo mujer autista hasta
el nombramiento con el mundo exterior, donde nos encontramos con Mafe, Laura o Eli
comunicéndolo en voz alta en espacios como familia, amigos y trabajo. Las tres mujeres
atravesaron un proceso diferente para llegar a su diagnostico, en el caso de Mafe y Laura, se
reconocen a si mismas en la actualidad como mujeres autistas, mientras que Eli aiin se encuentra
en el proceso de reconocimiento e identificacién como tal.

Como subcategoria se encuentra Autismo como identidad, la cual hace referencia a la
percepcion de si mismas dentro del espectro, lo entendemos como la capacidad de ser conscientes
de que el autismo hace parte de su identidad y condicion en el mundo, lo cual se ve reflejado dentro
de los relatos de las entrevistadas cuando comentan sobre las diferencias que percibende simismas
en relacion con su entorno. También contamos con el Autorreconocimiento, donde se encuentran
una serie de vivencias de cada una, las experiencias que las atraviesan y que las llevaron a la
identificacion, comoes en el caso de Mafe y Laura o, en el caso de Eli, al inicio del camino hacia
el Autorreconocimiento el cual alin transita. Esta subcategoria la entendemos como la capacidad
de nombrarse a si misma como mujer autista, enunciandose dentro del espectro con el mundo
exterior y con ellas mismas, es la formaen la que nuestras entrevistadas se asumen 0 no como
mujeres autistas y se identifican como tal.

También resaltamos las Dificultades en el autorreconocimiento, haciendo hincapié en las

fallas diagndsticas y obstaculos atravesados tras el diagndstico para llegar al reconocerse como
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mujeres autistas, pues todas atravesaron ciertos impedimentos para llegar al nombrarse e
identificarse a si mismas, esta subcategoria la entendemos como aquellos momentos que
significaron una dificultad dentro del proceso de auto reconocerse mujer autista, y es aqui donde
aparece el Camuflaje, pues este se puede convertir en un obstaculo que impida obtener el
diagnostico y asi mismo, su reconocimiento. Definiendo camuflaje como la capacidad para ocultar
inseguridades sociales, presentando una serie de “fortalezas” que pueden ocultar impedimentos
sociales, las mujeres recurren a imitar las interacciones sociales de sus pares para crear y mantener
amistades, y asi enmascarar su condicion. (Montagut et al. 2018).

Adicional, como subcategoria, se tiene Pensamientos posteriores al diagnostico, el cual
abarca aquellos sentires manifiestos o ideas que atravesaron a las tres mujeres tras recibir la
impresion diagnostica de parte de un profesional, como es el caso de Eli, o de su propia busqueda,
como son los casos de Laura y Mafe, reconociendo también que aparecen toda unaserie de Efectos
del diagnostico que van desde lo personal, hasta lo social y lo laboral, y considerando que esta
condicion hace parte de todas las esferas de la vida, asi como también el actuar de ellas, no solo
haciendo énfasis en el autoreconocimiento personal sino en la verbalizaciony exteriorizacion de
su condicidn, es decir, Comentar el diagndstico.

Sumado alo anterior, se producen Transformaciones, laidentificacion de aquellos cambios,
adaptaciones o variaciones en sus dindmicas tanto sociales como personales, pues todas
experimentaron cambios de uno u otro tipo que fueron consecuencia de la validacion y
reconocimiento del diagnostico. Asociado a esto, estan las Relaciones sociales, donde se explora
la manera en la que su entorno experimento algun tipo de variacién con respecto al area social, y a
su vez, aparecen las Transformaciones subjetivas (autoconocimiento), donde se pone en
conversaciénaquellos cambios que experimentaron tras reconocerse comomujeres autistasy como
esto ha traido algun tipo de transformacion en algin area de su vida.

Como producto de las vivencias narradas, se encontré la importancia de las Experiencias
subjetivas, las cuales hacen referenciaa aquellosaspectos que se distinguen en cada historia y que
engloban cuestiones asociadas a la adultez y a la caracteristica de ser mujer dentro del espectro del
autismo; en el Ambito laboral, Mafe narra el miedo que ha adquirido a comentar el diagnostico,
incluso en las valoraciones con médico ocupacional debido a una experiencia en la que alguien le
comenta que “ella no paso los exdmenes médicos”, también cuenta las necesidades especificas que

requiere en estos espacios, como las estereotipias para regularse cuando hay muchos estimulos,
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poder comer en el mismo lugar o saber el por qué en profundidad antes de empezar algo. Por otro
lado, Laura ha trabajado en lugares afines a sus intereses, en los cuales ha identificado sus ritmos
de trabajo y también necesidades con relacion al descanso y las modalidades, prefiriendo la
virtualidad. Sobre esto, Eli también cuenta que ha recibido miradas inquietantes al momento de
comentar su diagndstico en las entrevistas de trabajo.

Adicionalmente, aparecen Experiencias en femenino relacionadas conel hecho de ser mujer
en el autismo y lo que implica esto dentro de un contexto especifico, son aspectos de gran
relevancia pues implican un relacionamiento con el cuerpo, con la identidad y también, se pueden
asociar con el hecho de que las mujeres autistas tienen unamayor probabilidad de sufrir algin tipo
de violencia (Molina et al.,2020). Sobre esto, Eli comenta que “socialmente son mas abiertas las
nifias y las mujeres en el autismo” pero que eso muchas veces las sitda en un lugar muy vulnerable.
Por otro lado, Mafe nombra la sensacién de presion que sentia al usar brasier, y que una vez que

llegaba a su casa, lo primero que hacia era quitarselo.

Tabla 1
Categorias de la investigacion

Categoria Subcategorias Definiciones

Hacenreferenciaa losagentes quejuegan unpapelimportante
en la localizacion de las diferencias, familiares, amigos,
comparfieros que captany resaltan las caracteristicas diferentes
enellas; y que integrantanto la identificacion familiarcomo la
propia.

Lectores de la
Diferencia

Las diversas formas en las que ellas se posicionan frente al

Posicionamientos mundo, Ia,otredad mental, definida_porChamorro (2023) como

Proceso Divergentes lo que esta por fuerade lo establecidodentroun arquetipo que

Diagnéstico prevalece. Evidenciados en el Relacionamiento, Diferencias
con Pares, Sefiales de Alerta, y Autismo como espectro.

Actores que hacen parte del diagndstico nosoldgico, como
Encuentros con profesionales de la salud mental, los cuales llevan a cabo
Agentes del “Saber” diferentes procesos clinicos, practicas profesionales que

generan barreras y la utilizacion de la medicalizacion.

Que integran las Adaptaciones necesarias en el ambiente,
aprendizaje o eldesarrollo y las Normas sociales, complejas de
entender dentro de un funcionamiento neurodivergente.

Importancia del
Entorno

Hace referencia a la percepcion de si mismas dentro del
espectro, lo entendemos como la capacidad de ser conscientes
de que el Autismo haceparte desu identidady condicién en el

Reconocimiento  Autismo como
identidad
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mundo, incluyendo elautorreconocimiento, las dificultades en
el autorreconocimiento y camuflaje.

Pensamientos
posteriores al
diagnostico

Abarcaaquellos sentires manifiestos o ideas queatravesaron a
lastresmujerestrasrecibir la impresiéndiagndstica de parte de
un profesional, como también los efectos del diagndstico y
comentar el diagndstico con pares.

Transformaciones

Relaciones sociales

La manera en la que su entorno experimentd algin tipo de
variacién con respecto al area social.

Transformaciones
subjetivas
(autoconocimiento)

Cambios que experimentaron tras reconocerse COmo mujeres
autistasy comoestohatraidoalgintipo de transformacién en
algin area de su vida.

Experiencias
subjetivas

Ambito laboral

Ambito laboral como cuestion asociada a la adultez y a la
caracteristica de ser mujer dentro del espectro del autismo.

Experiencia en
femenino

Relacionadas conelhechode sermujeren el autismo y lo que
implica esto dentro de un contexto especifico, son aspectos de
gran relevancia pues implican un relacionamiento con el
cuerpo, conla identidad y también, se pueden asociar con el
hecho de que las mujeres autistas tienen una mayor
probabilidad de sufrir algin tipo de violencia (Molina et
al.,2020)
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8 Discusién

El objetivo de esta investigacion era comprender las vivencias con relacion al diagnostico
de autismo en mujeres adultas en la ciudad de Medellin, asociado a esto, se realizaron entrevistas
a tres mujeres, las cuales narran las experiencias sobre la identificacion del diagnéstico, los
procesos que atraviesan de auto y/o hetero reconocimiento, y las transformaciones sociales y
subjetivas que se producen a partir de este, adicional, aparecen otros elementos que desde la
individualidad y las caracteristicas del autismo en mujeres, es necesario visibilizar y nombrar.

Dentro del proceso de identificacion del diagndstico se encuentra que dos de las
entrevistadas reciben un diagnostico tardio, una de ellas recibiendo multiples diagnosticos
erroneos, y solamente una de las entrevistadas recibe su diagnostico en la infancia, sin embargo,
no obtiene los apoyos y ajustes necesarios a lo largo de su vida. Sobre esto es importante resaltar
que las investigaciones que se han realizado al respecto dan cuenta de la existencia de una
desproporcion en los diagndsticos de autismo entre mujeres y hombres, y que las mujeres tienen
maés probabilidad de recibir diagnosticos tardios o erréneos, lo que genera que no reciban los
apoyos que necesitan durante su crecimiento, tengan afectaciones en su calidad de viday de igual
manera, en su salud mental (Bargiela et al., 2016, Begger et al., 2013; Loomes et al., 2017,
Montagut et al., 2018; Rujeedawa et al.,2022).

Con relacion a lo anterior se identifica que, en el caso de las tres mujeres, el diagndstico
parte de una identificacion familiar o del entorno cercano, también aparecen planteamientos
individuales, preguntas sobre la propia identidad y la diferencia en contraste con sus pares.
Posterior a esto, en los tres casos recurren a profesionales para recibir o confirmar el diagnéstico
nosoldgico, pero en uno de los casostambién utilizanherramientas paraautodiagnéstico; esto como
una alternativa que ha nacido a partir de movimientos neurodivergentes, y con base en el
autodiagnostico se brinda un esbozo inicial y a partir de alli surge la pregunta sobre a la condicion.
En el caso de la entrevistada Laura, quien primero realiza un autodiagndstico, fue crucial haber
experimentadoeste primeracercamientoalacondicion, pues le permitio acudiraayudaprofesional
una vez tuvo el cuestionamiento.

Por otro lado, en el caso de Mafe, se puede decir que emprende un proceso de
autodiagnostico posteriorarecibirmultiples diagndsticos erroneos, a partir de una hipétesis y dudas

individuales, emprende una busqueda a través de internet, blogs, redes sociales y manuales
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diagnédsticos con el objetivo de comentarle a un profesional y que pudiera recibir el diagndstico
adecuado. Eli es el Unico caso de diagndstico en la infancia, sin embargo, recibe el diagndstico de
sindrome de asperger, categoria que no es utilizada en la actualidad, y posterior a este, no recibe
acompafiamiento profesional o terapéutico.

Lo anterior hace parte del primer reconocimiento, cuando ellas se hacen la pregunta del
tener o no esta condicion, dentro de este dilema surgen también preguntas relacionadas a la manera
en la que se transita dentro del espectro, qué papel juega en su vida la condicion, como desean
nombrarse a si mismas y en esa misma medida, como desean que los demas les nombren. La
terminologia refleja la percepcion de si, por eso es tan importante dentro del espectro la manera en
la que son reconocidas en la sociedad se evidencia en estos relatos que las etiquetas diagndsticas
tienen un enorme impacto en la construccion de la identidad de estas mujeres; es por esto por lo
que los movimientos de heterodenominacion y autodenominacion juegan un papel crucial.

En primera instancia, sobre la heterodenominacion, Luna (2012) sugiere un nombramiento
donde no se haga un énfasis en la condicidn, siendo este: “persona con autismo”, mencionando
primero a la persona, y despues a la condicién. Por su parte, sobre la autodenominacion, Luna
(2012) planteael uso de denominaciones especializadas, neurodivergente o neurodiverso (referente
a la persona que presenta una diferencia que debe ser reconocida y respetada como cualquier otra
variante humana), siendo asi su nombramiento “autista”, con el objetivo de la identificacion y
validacidn de la condicion, reconociéndola como parte activa y presente de su vida. Con relacion
a esto se encuentra que tanto Laura como Mafe, se relacionan en mayor medida con la
autodenominacion, nombrandose como personas autistas, y en esta medida, ambas hacen parte de
colectivos que trabajan por el reconocimiento, la dignidad y los derechos de esta comunidad. Por
otro lado, Eli esta trabajando en la construccion de una identidad relacionada al diagnoéstico y
expresa interés en darle voz en la actualidad, dado que ha sido algo que ha estado durante mucho
tiempo de manera silenciosa en ella 'y en su entorno cercano.

Dentro de este proceso, se encuentra que las mujeres experimentan cambios en su entomo,
pues no solo hay reconocimiento de si sino también reconocimiento de parte del otro es alli donde
hemos estudiado las transformaciones que atraviesan estas mujeres, en los tres casos se
experimentd un cambio en el trato del otro hacia ellas. Aspectos como los amigos, la vidaen pareja
y la familia se vieron sujetos a las demandas de las mujeres, quienes tras el diagnéstico fueron
capaces de nombrar sus necesidades. Por otro lado, en el &mbito laboral, se comentd el sesgo
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existente para conseguirempleo, causandoque el diagndstico dificulte este proceso. Otro elemento
destacable es que las mujeres, con el tiempo, fueron adaptandose a la condicion con ayuda de
diferentes herramientas que fueron encontrando poco a poco, como es el caso de Laura, que ha
adaptado las herramientas que usa en el dia a dia para facilitar su movimiento dentro de la ciudad,
por ejemplo, utilizando tapones de oido para mitigar los sonidos del entorno.

Como elemento novedoso dentro de la investigacion se encuentra que en dos de los tres
casos fueron las madres quienes hacen esa lectura de la diferencia de manera inicial, adicional, a
partir de ese reconocimiento, buscan acompafiamiento profesional. Sobre esto también se resalta
que, en el caso de Laura, hubo dos pares que acompafiaron su proceso de crecimiento en ambientes
como el escolar, por lo que permite cuestionarse la manera en la que esto pudo ser un factor
protector, pero también la influencia de este hecho en las dificultades para la identificacion de un
posible diagnostico.

Finalmente se resaltan aquellas caracteristicas, que mas alla de lo deficitario como la
hipersensibilidad sensorial, permiten pensarlo como una configuracion distintas, signos de la
cotidianidad que pueden referirse a potencialidades que hacen parte de la neurodivergencia 'y
subjetividad de estas mujeres, en Laura se refleja como sus caracteristicas sensoriales han
enriquecido su escritura, nombrandolo como “una sensibilidad poética”; en Mafe, su facilidad para
la investigacion profunda, la realizacion de tareas operativas y su capacidad de entender y atender
las necesidades de las personas autistas; en Eli se evidenciacomo su focalizacion en lo visual le ha
facilitado laexpresidn artisticay lamaneraen laque su habilidad para identificar detalles pequefios
contribuye a su trabajo actual. Estas son cuestiones que requieren de una mayor profundizacion,
por lo que se evidencia la necesidad de continuar investigando las diferentes caracteristicas de las
mujeres adultas autistas o con diagnostico de autismo, y las consecuencias que conlleva el
diagndstico tardio en estas.
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9 Conclusiones

En el recorrido de este trabajo de investigacion se logran reconocer las experiencias
asociadas a la identificacion del diagndstico de autismo en las mujeres adultas entrevistadas,
evidenciando dos momentos: en el primero hay un proceso de localizacion de las diferencias en el
cual aparecen unos agentes externos que se convierten en lectores de las diferencias, como lo son
la familia u otras personas del entorno cercano que advierten las caracteristicas particulares de
estas, adicional, aparecen las preguntas individuales y la identificacion propia de la divergencia
con otros. En un segundo momento, aparecen las trayectorias clinicas y los tratamientos, los
encuentros con los agentes del “saber”, la medicalizacion y la importancia del entorno en este
proceso con sus adaptaciones y normas sociales, todo esto dejando una huella importante en sus
vidas y que nombran en sus relatos, por lo que es importante cuestionarse sobre las practicas
profesionales éticas y expandir la mirada hacia un mayor conocimiento del autismo desde su
presentacion en mujeres.

Con relacién al proceso de reconocimiento se identifica que, para las dos participantes que
fueron diagnosticadas en su adultez, encontrarse con el diagndstico significo una respuesta, por lo
que a partir de alli emprenden un camino de autoconocimiento y autodenominacion en el cual
logran reconocerse como mujeres autistas y comentarlo con personasy entornos donde les parece
relevante hacerlo y establecer cuéles son sus necesidades especificas. Sin embargo, para la
participante que fue diagnosticadaen la infancia, su camino ha sido diferente pues su diagnostico
fue silenciado en su entorno familiar, y, por ende, esté en el proceso de explorarlo con el proposito
de llegar a reconocerse como tal. Es relevante recalcar que estas mujeres no recibieron las
adecuaciones necesarias que requerian durante su crecimiento, por lo que es en la adultez que han
descubierto cuales son estos y las han implementado por si mismas.

Finalmente, las tres participantes comentan que posterior al diagnostico hubo
transformaciones en sus relaciones sociales, pudiendo en la adultez identificar, nombrar y explicar
sus caracteristicas individuales posibilitando una comprension por parte del otro. También
nombran el impacto de los cambios ocurridos en la propia identidad, el encontrar explicaciones y
la importancia de sentirse perteneciente a algo en la actualidad.

La concepcidn del autismo se ha venido transformando a lo largo de los afios, los
paradigmas actuales trascienden del panorama deficitarioa otro en donde se presenta como una
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otredad mental, una forma diferente de comprender y habitar el mundo, bajo este paradigma se
resaltan las caracteristicas y potencialidades individuales, y se crean movimientos que trabajan en
pro de la construccion de unaidentidad, de la visibilizacion y el cumplimiento de sus derechos.

Por otro lado, si bien ha habido un creciente interés por la investigacion del autismo en
mujeres, es relevante profundizar en sus propias vivencias y conocer sus historias en primera
persona, en estas se alberga toda la informacion sobre las barreras que han encontrado, la
vulnerabilidad que han sentido a lo largo de sus vidas, y las caracteristicas particulares que pueden
pasar “desapercibidas” en un proceso de diagndstico nosoldgico con instrumentos tradicionales.
Esto permite reflexionartambiénsobre larelevancia de que los profesionales involucrados en estos
procesos comprendan el panorama del género, la desproporcion actual que existe y las

consecuencias de esto.
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10 Recomendaciones

Debido ala pocainformacion sobre cifras actuales que permitan caracterizarala poblacion,
se ve relevante realizar una identificacion de los indices de mujeres autistas en Colombia. Por otro
lado, se evidencia la necesidad de continuar investigando las diferentes caracteristicas de las
mujeres autistas, las condiciones laborales y las consecuencias que conlleva el diagnéstico tardio

en estas, con el objetivo de identificar adecuaciones a la practica clinica que sean pertinentes 'y
relevantes para esta poblacion.
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Anexos

Anexo 1. Formato consentimiento informado

CONSENTIMIENTO PARA EL DESARROLLO DE LA INVESTIGACION:

“VIVENCIAS CON RELACION AL DIAGNOSTICO DE AUTISMO EN MUJERES
ADULTAS EN LA CIUDAD DE MEDELLIN”

GRUPO DE INVESTIGACION

Investigadores: Valentina Aldana Garcia y Maria Camila Correa Martinez

Titulo del Proyecto: Vivencias con Relacion al diagnostico de Autismo en Mujeres Adultas
en la Ciudad de Medellin

INTRODUCCION

YN VIS (=0 BET=T 0T ) PSR PU PP lo estamos
invitando a participar de la investigacion “VIVENCIAS CON RELACION AL PROCESO DE
IDENTIFICACION Y DIAGNOSTICO EN MUJERES AUTISTAS ADULTASEN LACIUDAD
DE MEDELLIN”; del Grupo de investigacién conformado por Valentina Aldana Garcia y Maria

Camila Correa Martinez

Queremos que usted conozca que:

- La participacion en este estudio es absolutamente voluntaria, esto quiere decir que
si usted lo desea puede negarse a participar o retirarse del estudio en cualquier momento sin tener
que dar explicaciones.

- Para efectos de la investigacidn es requisito contar con un documento que certifique
que ha estado vinculada en algun tipo de tratamiento bien sea este, de forma particular o

institucional.
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- Esta investigacion no tiene un propdsito terapéutico, Gnicamente se realiza con fines
de produccién de conocimiento.

- Usted no recibird ningan beneficio econdmico del estudio actual.

- En caso de ser usted menor de edad, se hace necesario que este documento sea

conocido, aprobado y firmado por su padre o acudiente.

1. INFORMACION SOBRE EL ESTUDIO DE INVESTIGACION

Antes de cualquier decision de participacion, por favor tomese el tiempo para leer este
documento y de ser necesario parapreguntar, averiguar y discutir todos los aspectos relacionados

de este estudio, con el investigador o con cualquier persona que usted considere necesaria.

2. PROPOSITO

Esta investigacion se esta desarrollando como trabajo de grado del pregrado en psicologia.
Y tiene como objetivo comprender cuales han sido las vivencias con relacion al diagnostico de

autismo en mujeres adultas en la ciudad de Medellin.

3. PROCEDIMIENTO

Si accede aparticiparen estainvestigacion sera citada a entrevistas individuales y reuniones
grupales con el objetivo de recolectar informacién que permita develar los significados atribuidos

a su vivencia corporal.

En caso de que usted lo desee, al finalizar la investigacion podra obtener retroalimentacion

a partir de los resultados.

4. INCONVENIENTES Y RIESGOS
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Esta investigacion no involucra ningln tipo de riesgo fisico, psicoldgico ni moral. Si usted
considera que se pone en riesgo su integridad, podra expresarlo a los investigadores o quien crea

necesario.

Usted podré ausentarse si por cualquier razén no puede participar de las sesiones de
entrevista o demas actividades de la investigacion. Le solicitamos que se comunigue a tiempo con

los investigadores para programar un nuevo encuentro.

5. RESERVA DE LA INFORMACION Y SECRETO

Las entrevistasy las reuniones grupales estan disefiados para identificar aspectos personales
de su experiencia, garantizandose su derecho a la intimidad, manejando esta informacion a nivel
confidencial. Los encuentros serdn grabados y transcritos, y inicamente los miembros del equipo

de investigacion tendran acceso a su informacion personal.

Nunca se publicaran ni se divulgaran a traves de ningin medio los datos personales de

quienes participen en esta investigacion.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Después de haber leido y comprendido toda informacion contenida en este documento con

relacion a la investigacion
”, y de haber recibido del
investigador, explicaciones verbales sobre

ella y satisfactorias respuestas a mis inquietudes, habiendo dispuesto de tiempo suficiente para
reflexionar sobre las implicaciones de mi decision, libre, consciente y voluntariamente manifiesto

que Yo he resuelto

participar en la misma.
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Ademas, expresamente autorizdal investigador para utilizar los resultados de esta propuesta

en otras futuras investigaciones.

En constancia, firmo este documento de consentimiento informado, en presencia del

investigador, y un testigo, en el

Municipio de el dia del mes de

del afio

Nombre, firma y documento de identidad del participante

Nombre:

Firma:

Cédula de ciudadania de

Nombre, firma y documento de identidad del investigador
Nombre:

Firma:

Cédula de ciudadania de

Nombre, firma y documento de identidad del testigo

Nombre:

Firma:

Cédula de ciudadania de

CONSENTIMIENTO INFORMADO INVESTIGACION:

“VIVENCIAS CON RELACION AL DIAGNOSTICO DE AUTISMO EN MUJERES
ADULTAS EN LA CIUDAD DE MEDELLIN”
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He sido informada ampliamente de los objetivos de esta investigacion y acepto participar

en ella de la siguiente manera:

1. Compartiendo las experiencias personales con sinceridad y espontaneidad en las

diferentes entrevistas.

2. Acepto que los resultados de la investigacion sean utilizados en la preparacion de

publicaciones cientificas, siempre y cuando se conserve en el anonimato mi identidad.

Esta investigacion contempla los parametros establecidosen la resolucion N° 008430 de
1993 del4 de octubre, emanada por el Ministerio de salud, en cuanto a investigaciones con minimo

riesgo, realizadas con seres humanos.

He sido informada sobre las incomodidades que se pueden presentar en esta investigacion,

tales como:

1. Pueden existir preguntas que me molesten 0 me incomoden o causen vergienza, las

cuales no estaré obligada a responder o puedo solicitar que me las expliquen.

2. Puedo retirarme de la investigacion cuando lo desee.

3. Todos los encuentros que surjan con fines de la investigacion seran de caracter
gratuito.

Participante Coordinador de la Investigacién

Anexo 2. Guia Entrevista Semiestructurada

GUIA DE ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA
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Nombre de la investigacion: Vivencias con relacion al diagnostico de autismo en mujeres adultas

en la ciudad de Medellin.

Las preguntas que se sugieren a continuacion nos parecen relevantes para indagar las
vivencias con relacion al diagndstico de autismo en mujeres autistas adultas en la ciudad de
Medellin. Estas pueden ir guiando la conversacion; sin embargo, pueden surgir otros temas que en
la experiencia de las mujeres involucradas sean importantes de conocer y profundizar, no pre vistos

en este documento.

Considerando lo anterior, el guion que se propone corresponde a una entrevista narrativa
semiestructurada. Si es pertinente, se deben afiadir o quitar preguntas durante el transcurso de la
entrevista. Por ultimo, recordar que cada entrevista debe ser realizada por dos miembros de cada
grupo, uno(a) encargado de guiar la entrevista de manera primordial y otro(a) dedicado(a), en
mayor medida, a tomar apuntes de la entrevista. Para la realizacidn de esta se sigue la siguiente

estructura:

e Presentacion personal de los entrevistadores (nombre, pregrado, afio, universidad).

e Seinforma a la entrevistada acerca del trabajo que se esta realizando.

e Se pide a laentrevistada que lea el Consentimiento Informadoy, en caso de estar de
acuerdo, procede a firmarlo.

e Lasmujeres entrevistadas conversan con una copia del mismo y las entrevistadoras
otra.

e Se graban las entrevistas para su posterior transcripcion y analisis.

La pregunta inicial o consigna para dar comienzo a la entrevista supone pedirle al
entrevistado que recuerde lo que ha sido su experiencia con relacion al diagnostico de autismo, se
da la posibilidad de realizar un pequefio bosquejo respecto a su trayectoria (5 - 10 minutos).
Solicitando la descripcidn de eventos, que relate hitos importantes en su trayectoria, sucesos que
marcaron su proceso diagnostico y de reconocimiento. Posteriores preguntas seran guiadas por las

respuestas del entrevistado(a). Es posible que muchas de las siguientes preguntas se respondan
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desde el relato de experiencia escolar. Si no surgen de forma espontanea, se indaga utilizando el

siguiente guion.

Tabla 2

Categorias, dimensiones y preguntas de la entrevista semiestructurada

ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

Categorias/Dimensiones

Preguntas

Identificacion del diagndstico Como llegan a identificarlo, los momentos previos, las

trayectorias que deben tomar para llegar a, diagnosticos

y procesos anteriores:

1. Antes de que te dieran el diagndstico, ¢qué
caracteristicas dieron a pensar de su presencia 'y
coémo fue ese reconocimiento?

2. ¢CoOmo supiste que era autismo?

3. ¢Como fue el proceso de diagndstico de autismo
(¢con los profesionales, qué procedimientos se
llevaron a cabo, dificultades que se
encontraron?

4. ¢Se presentaron dificultades para obtener el
diagnostico de autismo?

5. Antes del diagndstico de autismo, ¢te dieron
otros diagnosticos o qué explicaciones daba a
sus particularidades?

Auto y hetero reconocimiento Lo que pasa una vez llega el diagnostico, coémo lo

asimilan, qué lugar le da el otro, qué procesos emprenden

para reconocerse

1.

¢ Qué pasa después de que te dan el diagnéstico
de autismo?
¢ Como manejaste el diagnostico en tus

relaciones con los otros?




VIVENCIAS CONRELACION AL DIAGNOSTICO DE AUTISMO EN MUJERES DE MEDELLIN... 72

¢ Qué pensaste sobre ese diagnodstico?

¢Hubo cambios en tu entorno después del
diagnéstico?

¢Hubo cambios en ti misma después del
diagnostico?

Después del diagndstico, ¢empiezas a hacer algo

diferente a lo que hacias antes?

Transformaciones sociales y Cdmo se transformaron las relaciones, las interacciones

subjetivas sociales, los roles asumidos, la concepcion de si mismas

1.

Antes del diagndstico, ¢cdmo eran tus
relaciones con los demas? ¢Hubo cambios en
esas relaciones?

¢ Qué piensas en este momento sobre el
autismo?

¢ Cudl es la percepcion de ti misma con relacién
al autismo?

¢Qué significa el autismo en tu vida?

Como mujer adulta autista, ¢has tenido alguna
dificultad o dificultades?

¢ Qué efectos tuvo el diagndstico en los lugares
en los que interactban (universidad, colegio,

trabajo)?




