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Resumen

El presente trabajo aborda la problematica de los diagnosticos tardios de la Condicion
del Espectro Autista en mujeres mayores de edad, para conocer las patologias erréneas con
las que fueron etiquetadas e indagar cudles son las consecuencias y cdmo repercutio para
ellas en su vida diaria. Ademas, se busca conocer como fue el proceso de la llegada del

diagnostico y de qué manera lo vivenciaron.

Para llevarlo adelante se realiz6 un trabajo de campo con entrevistas a cinco mujeres

de entre 25 y 36 afios que atravesaron por la problematica planteada.

Los resultados arrojan que el obtener diagnosticos erroneos durante tiempos
prolongados deja consecuencias negativas para sus vidas, tales como enojo, frustracion, baja
autoestima y fundamentalmente la ausencia de herramientas necesarias para el desarrollo de
su vida diaria. Asimismo, la obtencion del diagndstico correcto significo para ellas un nuevo
comienzo, atravesando procesos de deconstruccion y construccion de sus personalidades,
comprendiendo cada una de sus particularidades, conociendo realmente lo que les pasa y

poniéndole fin a un duelo que atravesaron toda su vida.

Palabras claves:

Condicidn del Espectro Autista (CEA) - Diagnosticos - Consecuencias - Mujeres.
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1. Introduccion

El presente trabajo busca investigar sobre el diagnostico tardio de la Condicion o
Trastorno del Espectro Autista en mujeres, cOmo repercutio en ellas y las consecuencias de

ser etiquetadas con patologias erréneas a lo largo de su vida.

El Espectro Autista es un trastorno del neurodesarrollo, heterogéneo y complejo. El
Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM, por sus siglas en inglés)
en su quinto volumen, lo clasifica en tres grados dependiendo del nivel de apoyos,
acompafiamientos 0 andamiajes que necesite la persona. No se cura porgue no es una

enfermedad, por lo cual acompafia a la persona durante toda su vida.

Aunque existe una gran variabilidad en cuanto a sus manifestaciones, las dimensiones
que generalmente se encuentran afectadas son la interaccion social, la comunicacién y el
lenguaje. También se observan intereses restringidos, conductas repetitivas y alteraciones
sensoriales. Se estima que en un 30-40% de los casos, coexiste con Discapacidad Intelectual
(DSM V, 2014).

Si bien afecta tanto a hombres como mujeres, histéricamente, la prevalencia es mayor
en varones. Ahora bien, es posible que esta diferencia entre géneros no sea tan grande, si no
que muchas mujeres estén siendo diagnosticadas de forma tardia o directamente nunca
Ileguen al diagnostico, por lo tanto, no estan teniendo el tratamiento adecuado ni los apoyos
en caso de ser necesarios. Esto sucede ya que los criterios diagndsticos, son abordados desde

la sintomatologia que presentan tanto los nifios como los hombres (Szalavitz, 2016)

Existen variaciones y diferencias en los sintomas que pueden presentar las mujeres
con la condicion del espectro autista, especialmente en aquellos casos que no coexista la
Discapacidad Intelectual. En general, las mujeres con autismo pueden tener un desarrollo
linguistico temprano, mas interaccion y comunicacion social, con una tendencia a la
imitacién y al camuflaje, desarrollando estrategias para enfrentar la socializacidon. Sus
intereses son restringidos y repetitivos aunque suelen ser similares a los de su grupo de pares,

variando solo en la intensidad. (Arberas, Ruggieri, 2016).

Al parecer, para llegar al diagnostico de autismo, se exige que las mujeres tengan

sintomas mas notorios y graves para identificarlas.



Lo que espera la sociedad y las expectativas que se tiene hacia lo que debe ser una
mujer, refuerzan también el camuflaje y el desarrollo de las estrategias para “encajar” y ser
aceptadas. No se las va a sefialar si son mujeres con un caracter pasivo, tranquilas, calladas y
dependientes. Sin comportamientos disruptivos (como suelen tener los nifios), pasan

desapercibidas.

La perspectiva de género esta siendo considerada en el ambito cientifico y en las
investigaciones sobre autismo, lo cual les permite a muchas mujeres poder llegar a su
diagndstico. El sesgo de género se estd abordando, de manera lenta pero progresiva
(Montagut Asuncion, et al., 2018).

A partir de los interrogantes que surgieron, se formula como objetivo general del
trabajo investigar como repercutié para las mujeres mayores de 18 afios que se encuentran
dentro del Espectro Autista tener un diagnostico tardio y ser etiquetadas con patologias

erroneas.

Con respecto a los objetivos especificos, los mismos buscan conocer las patologias
erréneas con las que diagnosticaron a las mujeres que se encuentran dentro del Espectro
Autista. También, identificar las consecuencias que tuvieron el diagnéstico y las etiquetas
erroneas para ellas. Por Gltimo, indagar el momento en que llegaron a su diagnostico y cémo

vivenciaron el proceso.

La relevancia de este estudio radica en que permitird conocer no solo las causas de los
diagndsticos errdneos con que se etiqueta a las mujeres que se encuentran dentro del espectro
autista, sino que también se espera contribuir al conocimiento de las consecuencias que esto
deja, para asi poder reflexionar sobre las practicas profesionales y el punto de vista que se
tiene con respecto a la mujer. El fin de ello sera poder transformar la mirada profesional,
abordando la realizacion de diagnésticos desde la mirada hacia la mujer y no hacia la mera

comparacion con el hombre, para asi poder impulsar una sociedad con perspectiva de género.



2. Estado del Arte

Abordando el proceso de busqueda acerca de antecedentes sobre el objeto de estudio
de la presente investigacion, se describen a continuacion las investigaciones con mas
aproximacion tematica, las cuales estudian la sintomatologia y las causas de los diagndsticos
tardios y erréneos en mujeres que se encuentran dentro del Espectro Autista. Se toman
estudios realizados en Espafia y Perd con un recorte temporal desde el afio 2016 hasta el
2021.

Puig Jové (2016) realiza una investigacion, en la cual se abordan las diferencias de
género/sexo en el perfil psicoldgico de adolescentes diagnosticados con TEA con el fin de
evidenciarlas y advertir sobre las consecuencias que conlleva a la evaluacién e intervencion
del trastorno. Declara que el TEA en mujeres estd infradiagnosticado y ello significa una

desventaja para las mismas.

Se realizan entrevistas semiestructuradas a dos familias de un nifio y una nifia, ambos
diagnosticados con TEA, las cuales arrojan datos que sirven para confirmar sus hipotesis
acerca del infradiagnostico y diagnostico tardio en nifias y mujeres, pese a que la

sintomatologia se presente de forma similar.

Se concluye mostrando que generalmente se entiende al trastorno de forma sesgada y
que eso repercute en la vida de las mujeres, dejandolas asi sin un tratamiento adecuado y sin

los apoyos que necesite.

En la investigacion que lleva adelante Szalavitz (2016), se investiga acerca del
autismo en mujeres a partir del caso de una nifia que desde temprana edad presentaba rasgos
inusuales del desarrollo. Pese a ser hija de un experto en investigaciones acerca del autismo,
no pudo ser diagnosticada de forma temprana y correcta ya que su sintomatologia se atribuia
al estrabismo que presentaba la nifia. Varios médicos recomendaban esperar y “darle tiempo™.
A diferencia de ella, su hermano (varén), quien también se encuentra dentro del Trastorno del

Espectro Autista, fue diagnosticado a los 16 meses.

A partir de ello la autora manifiesta que los métodos actuales que se utilizan para
detectar TEA no resultan adecuados para abordar los casos de mujeres y nifias. Por ello,

muchas reciben una evaluacion clinica incorrecta.



Los hallazgos recientes, demuestran claramente que el autismo se manifiesta de forma
diferente en hombres y mujeres, por lo cual se concluye que es necesario cambiar los
métodos para poder brindarles a mujeres y nifias una correcta evaluacion a partir de las

particularidades.

En el trabajo investigativo de Garcia Murillo (2019) se estudia el caso de una
adolescente de 13 afios derivada del servicio de Alergologia (en el que realiza tratamiento ya
que presenta alergia alimentaria maltiple desde temprana edad) por rasgos depresivos que

complican el tratamiento y por presencia de autolesiones.

A partir de la realizacion de entrevistas y la administracion de la Escala de
Observacion para el Diagnostico del Autismo segunda edicion (ADOS 2) médulo 3 para
completar informacion, se observa un desarrollo anormal en lo que respecta a la adquisicion
del lenguaje, la interaccién social reciproca y del juego simbdlico. Cumplia criterios de CIE

10 para el diagndstico de Autismo.

A modo de conclusidn se postula las mujeres con TEA tengan un fenotipo especifico
con una presentacion diferente a la que aparece en hombres, recomendando en estos casos
tener atencion en lo que respecta a la dificultad en la conversaciéon, la copia de estrategias de
pares, la excesiva pasividad, las dificultades para resolver conflictos, la ausencia de
amistades, el “no encajar”. Es importante recabar informacion acerca de este fenotipo de
mujeres en TEA, incluyendo una perspectiva de género para poder realizar diagndsticos
tempranos y tratamientos adecuados.

En una investigacion de Montagut Asuncion, Romero, Ferndndez Andrés y Cerezuela
(2018) se exploran las diferencias de género en relacion con la expresion de la sintomatologia
TEA para comprobar si esto se traslada a las diferencias de género en el diagnostico. Busca
también indagar sobre las causas que podrian estar detras de este fendmeno. Se realiza una
revision tedrica de la literatura cientifica publicada desde 2009 hasta 2018 para seleccionar

las conclusiones mas destacadas que podrian ayudar a dilucidar estas cuestiones.

No se observaron diferencias significativas en cuanto a los sintomas nucleares del
autismo y de las comorbilidades. Asi, las diferencias en prevalencia en nifias y nifios con
TEA se explica por la presencia de un sesgo en la valoracion de las nifias y mujeres, donde no
se tienen en cuenta determinadas variables que podrian explicar la existencia o no de esas

diferencias.
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En una investigacion realizada por Della Torre (2021) se busca identificar los efectos
del camuflaje en la salud mental de las personas TEA a partir del andlisis de bibliografia e

investigaciones con los hallazgos més recientes.

Las evidencias muestran que el camuflaje se da tanto en hombres como mujeres, pero
que sin embargo, hay un mayor uso por parte de las mujeres con TEA ya que, influenciadas
por la presion social de su entorno, realizan este esfuerzo adaptativo para pertenecer y
encajar. Esto fomenta diagnosticos tardios para ellas, lo que incide en mas efectos negativos

para su salud mental.

A partir de la basqueda de antecedentes sobre la investigacion, se concluye que se
seguird el lineamiento de abordar la tematica teniendo una perspectiva de género para asi

comprender la problematica y las consecuencias del diagnostico tardio de TEA en mujeres.
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3. Marco teorico

3.1 CAPITULO 1: EL AUTISMO

3.1.1 ; Qué es el autismo?

La palabra autismo proviene del griego auto (uno mismo, propio). Junto con el sufijo

—ismo, (proceso patoldgico), indica el proceso patoldgico que acttia sobre uno mismo.

El autismo es un trastorno del neurodesarrollo, es decir, una forma diferente en que el
cerebro se desarrolla, tanto de forma estructural como funcional. EIl cerebro de una persona

con autismo funciona distinto, resuelve las cosas y procesa informacion de forma distinta.

Dentro de dicho trastorno del neurodesarrollo existe una triada diagnostica, es decir,
hay tres areas principales que estan alteradas: la comunicacion social reciproca, el lenguaje y

los patrones de conductas o intereses restringidos y/o repetitivos (DSM V, 2014)

Decir “espectro autista” significa que dentro del trastorno, no todas las personas
tienen la misma sintomatologia y no siempre es la misma area que se encuentra afectada.
Depende mucho de cada singularidad y de los niveles de severidad del mismo. EIl espectro

autista es muy heterogéneo.

Existen mdltiples factores de riesgo, tanto genéticos como ambientales, que
predisponen al desarrollo de autismo. Entre ellos se encuentran el tener un hermano con TEA,
alteraciones en el sistema nervioso central como las encefalopatias crénicas, condiciones
genéticas en los cromosomas como el sindrome de Down, antecedentes familiares de
psicosis, esquizofrenias, distrofia muscular, neurofibromatosis, haber nacido antes de las 35
semanas de gestacion, edad mayor de 35 afios de la madre o el padre y medicacion con acido
valproico de la madre durante el embarazo. Si bien estos factores aumentarian la posibilidad
de desarrollar autismo, hoy por hoy no hay una causa especifica que lo genere (Rattazzi,
2018).

En cuanto a la clasificacion diagnostica, los profesionales se rigen por el DSM
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, traducido como Manual Diagndstico
y Estadistico de Trastornos Mentales) y la CIE (Clasificacion Internacional de

Enfermedades).
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En la quinta edicion del DSM, publicada en 2013, hay varios cambios en torno al
espectro autista. En su version anterior (DSM-IV TR) se plantea una categoria principal
Ilamada TGD (Trastorno Generalizado del Desarrollo) y dentro de esta, cinco categorias mas
que son: el Trastorno Autista, el Trastorno de Asperger, el Trastorno Desintegrativo Infantil,

el Trastorno de Rett y el TGD no especificado.

El DSM-V trae consigo una modificacion a nivel de clasificacion diagnostica.
Primero, deja de utilizarse el término TGD para hablar de TEA (Trastorno o Trastornos del
Espectro Autista). Se dejan de lado las cinco categorias, entonces, toda persona con desafios
en la comunicacién social e intereses, conductas y actividades limitadas, restringidas y/o
repetitivas, se encuentra dentro del espectro. En este criterio también se tiene en cuenta la

dimension sensorial, hablando de hipo e hipersensibilidades.

Luego hay ciertas dimensiones que deben ser especificadas, que son el nivel
cognitivo, el lenguaje y el nivel de apoyos que el sujeto necesita. Dentro de los niveles de

apoyo existen tres grados.

El Grado 1 refiere que necesita ayuda en el nivel més bajo. Hay una dificultad para
iniciar interacciones sociales y ejemplos claros de respuestas atipicas o fallidas a la apertura
social de otros. Puede parecer que su interés por interactuar socialmente estd disminuido.
También, la inflexibilidad del comportamiento causa una interferencia significativa en el
funcionamiento en uno o mé&s contextos. Los problemas de organizacion y planificacion

dificultan la autonomia.

El Grado 2 habla de apoyos con un nivel notable. Aqui, existen deficiencias notables
en habilidades de comunicacién social verbal y no verbal; problemas sociales que son
aparentes incluso con apoyos, con un inicio limitado de interacciones sociales y respuestas
reducidas a la apertura social de otros. Hay inflexibilidad del comportamiento, dificultades
para afrontar el cambio u otras conductas restringidas/ repetitivas aparecen con la frecuencia
suficiente como para ser detectadas e interfieren con el funcionamiento en una variedad de

contextos, con una ansiedad o dificultad al cambiar el foco de interés o la conducta.

Por ultimo, el Grado 3 implica el nivel mas alto de apoyos con ayudas muy notables.
En la dimension socio-comunicativa se observan deficiencias graves en habilidades de
comunicacion verbal y no verbal que causan alteraciones marcadas en el funcionamiento, con

un inicio muy limitado de interacciones sociales y una respuesta minima a la apertura social
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de los otros. Hay también una inflexibilidad del comportamiento, extrema dificultad para
afrontar cambios u otros comportamientos restringidos/repetitivos que interfieren
notablemente con el funcionamiento en todos los ambitos con una ansiedad y dificultad
intensa al cambiar el foco de interés o la conducta (DSM V, 2014).

En la version actualizada del DSM, a diferencia de ediciones anteriores, la edad de
inicio de los sintomas no se especifica, solo se establece que los sintomas inician durante las

primeras fases del desarrollo.

Los signos de alarma en edad temprana que se deben tener en cuenta para iniciar el
estudio de un posible TEA son: que no haya sonrisas u otras expresiones placenteras a partir
de los 6 meses, que no existan sonrisas compartidas o respuesta a los sonidos a partir de los 9
meses, que no haya respuesta a los gestos sociales (tales como sefialar lo que quiere, saludar
con la mano, etc.) o balbuceos a los 12 meses, que no pronuncie palabras cortas y sencillas a
partir de los 16 meses, que no diga frases de dos palabras con sentido (sin ecolalia) a los 24
meses. También es un signo de alarma cualquier pérdida de habilidad social o lenguaje,
independientemente de la edad de la persona. (DSM V, 2014)

La deteccion temprana es fundamental, ya que aprovecha la neuroplasticidad existente
en etapas iniciales de la vida e impacta positivamente en el pronéstico de los nifios y en la

calidad de vida de las familias (Pearson, 2020).

Como se dijo con anterioridad, el Trastorno del Espectro Autista es muy heterogéneo,
tanto como las personas que se encuentran dentro de él. Pese a ello, hay caracteristicas que se

toman como generales.

Dentro del aspecto socio-comunicativo podemos encontrar caracteristicas tales como
las prosodias, los desafios a la hora de inferir acerca de los estados mentales de otras

personas, la falta de contacto visual para regular la intercomunicacion.

En la dimensién de intereses restringidos y/o repetitivos, se puede dar con cualquier
interés, actividad o conducta. Depende de la edad de la persona. No hay un determinado
interés para todas las personas que se encuentran dentro del espectro autista, es variado y
segun lo que elija la persona. Lo que le da el criterio diagnostico de restringido o repetitivo
es, por ejemplo, que un nifio esté observando por horas girar las ruedas de un auto sin
necesidad de cambiar el juego o actividad que esta realizando. También se toman como

caracteristicas generales los desafios en torno a los procesamientos sensoriales, con la hiper e
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hiposensibilidad sensorial que presentan algunas personas en aspectos auditivos (cuando por
ejemplo, se tapan los oidos con sonidos fuertes), visuales (ver por mucho tiempo cosas que
giren), olfativos (olores que llamen la atencién o no gusten), tactiles (texturas que molestan),
etc. Estos procesamientos sensoriales, se dan de manera atipica en personas con autismo. Es
de suma importancia poder detectarlos, ya que generalmente, son los que mas interfieren en

el funcionamiento de los sujetos. (Rattazzi, 2018)

Pensar en el autismo como “trastorno”, (cuya definicion habla de una alteraciéon en el
funcionamiento de un organismo o de una parte de él o en el equilibrio psiquico o mental de
una persona) muchas veces da una connotacién negativa, genera prejuicios y estigmas.
Actualmente se pone el acento en hablar de “condiciones” del espectro autista, ya que la
palabra condicion tiene como significado “conjunto de caracteristicas de un ser”. El
nombrar al autismo como una condicion, cambia la perspectiva y amplia la vision (Rattazzi,
2018).
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3.2 CAPITULO 2: EL AUTISMO EN MUJERES

3.2.1 Mujeres con diversidades funcionales: ;Mas discriminacion?

En los ultimos tiempos, de la mano de cambios de paradigmas, posturas y
pensamientos, la igualdad entre hombres y mujeres fue cobrando protagonismo.

Gracias a movimientos de protesta, marchas multitudinarias y lucha por parte de
colectivos de mujeres y entidades que trabajan en pro de los derechos, se marcé un punto de

inflexion respecto a la equidad de género dentro de las sociedades.

Pese al avance de la sociedad, existe aun mucha invisibilidad en cuanto a las mujeres
con diversidades funcionales, las cuales estdn expuestas muchas veces a una doble
discriminacion: tanto por razones de género como por discapacidad (Fernandez, 2018). Sobre
esto también, la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, en 2006 reconoce que las mujeres y nifias con discapacidad estan sujetas a

multiples formas de discriminacion.

Las mujeres con diversidades funcionales se consideran con una gran vulnerabilidad a
sufrir violencia de tipo fisica con golpes, psicoldgica con manipulaciones 0 muestras de
menosprecio, econdmica con el impedimento de acceder al mundo laboral o manejar su
propia economia y sexual desde la obligacion a mantener relaciones sexuales hasta la

negacion de una libertad sexual y reproductiva.

El imaginario colectivo percibe a las mujeres y nifias con discapacidad como
“incompletas, incapaces de alcanzar la madurez y por ende sus opiniones, necesidades y
decisiones siguen siendo invisibilizadas” (Cruz, 2015). Por ello, estin mas expuestas a sufrir
violencia por razones de género ya que muchas veces, no se las considera parte de la

sociedad.

La interseccionalidad entre discapacidad y género se convierten en una doble barrera
social para las mujeres. Como declara Fernandez (2018) “En una sociedad patriarcal, al
hecho de tener una discapacidad cabe sumar el hecho de ser mujer”, explicitando esta doble

discriminacion que se padece.

Esta vulneracion de los derechos de las mujeres y especialmente de quienes viven con
algln tipo de diversidad funcional, apunta a la urgencia de un cambio rotundo en la sociedad
desde todos sus niveles, poniendo en agenda politica la inclusion desde la no violencia, para
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asi poder garantizar el goce pleno de sus libertades y obligaciones como sujetos de derecho y

no de necesidad, apuntando siempre a la accesibilidad universal.

3.2.2 Causas del diagnéstico tardio: sesgo de género y sintomatologia diferenciada

Entre las causas principales del diagnostico tardio se encuentran tanto el sesgo de
género Yy el subregistro de diagnésticos en mujeres como la omision de las diferencias en

sintomatologia entre hombres y mujeres.

El sesgo de género refiere a la omision que se hace sobre como se contextualizan a las
mujeres, a los hombres y a las relaciones de género en un determinado ambito o probleméatica

(Instituto Nacional de las Mujeres, 2017).

Segun Eichler (2001) existen tres tipos de sesgos de género. En primer lugar y como
mas frecuente se encuentra el androcentrismo, que apunta a la identificacion de lo masculino
como lo humano en general invisibilizando a las mujeres. En segundo lugar, existe la
insensibilidad de género, la cual no considera al sexo y al género como variables
significativas, tampoco cuestiona los efectos diferenciados entre hombres y mujeres. Por
altimo, los dobles estdndares, que tratan y evalian una misma problemaética de diferentes

maneras segun se trate de un hombre o una mujer.

El autismo, si bien afecta tanto a hombres como a mujeres, la prevalencia es mayor en
el género masculino. Sin embargo, es posible que ésta diferencia no sea tan grande como se
piensa y una proporcion de mujeres esté siendo diagnosticada de forma tardia o directamente
no lo esté siendo y por ende, no estén recibiendo el tratamiento adecuado y los apoyos
necesarios para su vida, existiendo asi un subregistro de mujeres con la condicion del

espectro autista. (Arberas, Ruggieri, 2016).

Entre las hipdtesis que justifican esta menor prevalencia se encuentran las variantes en
la plasticidad cerebral, factores genéticos y epigenéticos, la falta de niveles de alerta
adecuados frente a nifias y mujeres, las posibles deficiencias en las técnicas de diagnostico o
deteccion y la teoria del cerebro masculino extremo de Simon Baron Cohen (2003), la cual
argumenta que los cerebros masculinos tienden a analizar, reconocer y sistematizar datos y
patrones, mientras que los cerebros femeninos son mas empaticos, es decir, que las mujeres
estdn mas afinadas con comprender y ponerse en el lugar del estado emocional de las
personas. Esta teoria dice que las personas con autismo poseen cerebros masculinos extremos

ya que sus habilidades de sistematizacion estan hiperdesarrolladas. Esta Gltima hipotesis,
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implica una perspectiva sesgada en la que se piensa que solo pueden tener autismo quienes
presenten esta caracteristica, lo cual dificulta notablemente muchos diagndsticos a mujeres.
Ha sido criticada por cientificos y otros profesionales de la salud mental ya que alimenta

estereotipos neurosexistas.

Dentro de las caracteristicas generales del espectro autista, se encuentran los desafios

en la comunicacion e interaccion social y los intereses restringidos.

En general, las mujeres con la condicion del espectro autista, dentro de estos desafios
presentan sintomas muy variados y diferentes a los que presenta el género masculino,
especialmente en los casos en los que no se convive con una discapacidad intelectual o del

lenguaje.

En cuanto a la interaccidn social, generalmente se encuentran en la periferia de lo
social y se incluyen al ser convocadas. Dentro de su escolaridad pueden pasar desapercibidas
y estar en una situacion de aislamiento. Pese a ello, las mujeres con la condicion del espectro
autista, tienen mayor inclinacion a la interaccién y comunicacién social que los varones, con
un desarrollo méas amplio de habilidades linglisticas aunque pueden ser acotadas en sus
respuestas en una charla. Esto se da ya que hay una tendencia a la imitacion y el camuflaje,

desarrollando estrategias para enfrentar la socializacion.

En relacion a los intereses restringidos y/o repetitivos, los varones en general son mas
disruptivos e hiperactivos y se interesan por cosas 0 hechos (juguetes, por ejemplo), mientras
que las mujeres son mas pasivas y presentan mayor interés en celebridades, moda o animales,
lo cual se asemeja a los intereses de sus pares, pero aqui la diferencia radica en la intensidad
y calidad de los mismos, ya que al ser un interés acotado y restringido, muchas veces afecta a

su funcionamiento social (Arberas, Ruggieri, 2016).

Es de vital importancia comenzar a tener en cuenta estas diferencias entre hombres y
mujeres desde una perspectiva de género que aborde progresivamente este sesgo de género y
que permita diagnosticar de forma correcta a quien lo necesite, logrando una deteccion
temprana a partir de mayores niveles de alerta respecto de las variabilidades del espectro y

sus caracteristicas heterogéneas.
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3.3 CAPITULO 3: MARCO LEGAL

3.3.1 Ley de Discapacidad

La vulneracion de los derechos a lo largo de la historia, hizo que en el afio 2006 se
lleve adelante una Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, la cual es un instrumento internacional de las Naciones Unidas destinada a
proteger, promover y asegurar para las personas con discapacidad el goce pleno y en
condiciones de igualdad de los derechos y libertades fundamentales, como asi también
fomentar el respeto por su dignidad.

Argentina aprob6 la Convencion por Ley 26.378. Fue sancionada el 21 de mayo del

2008 y promulgada el 6 de junio del mismo afio.

La Convencién reconoce, entre otros, el derecho a la vida digna e independiente
(pudiendo elegir donde y con quién vivir), a la salud, a la educacion en igualdad con todas y
todos, al empleo libre (prohibiendo la discriminacion por discapacidad en los empleos), a
acceder a la justicia, a tener capacidad juridica y a la no discriminacion. En relacién a la
familia, también se declara que las personas con discapacidad tienen derecho a formar su
familia, tener relaciones sexuales, mantener su capacidad reproductiva, decidir maternar o
paternar. Ningin nifio o nifia puede ser separado de sus padres porque uno de ellos tenga

algun tipo de discapacidad.

Los Estados que firmaron la Convencidn, tienen la obligacion de dictar leyes que
protejan los derechos de las personas con discapacidad, como asi también asegurar la
igualdad ante la ley y fomentar el respeto, la accesibilidad y el Disefio Universal, el cual
dirige sus acciones al desarrollo de productos que sean de facil acceso (sin necesidad de
adaptarlos o redisefiarlos de una forma especial) para cualquier persona, independientemente

de sus patologias o particularidades.

En relacion a las mujeres con discapacidad, la Convencion tiene un articulo que habla
puntualmente de ello, el cudl refiere que los paises que forman parte de ella “Reconocen que
las mujeres y nifias con discapacidad estan sujetas a multiples formas de discriminacion y a
ese respecto, adoptaran medidas para asegurar que puedan disfrutar plenamente y en igualdad
de condiciones, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales™ (art. 6° parte 1).
En ese sentido, asegura que para fomentar dicha igualdad, los Estados “Tomaréan todas las

medidas pertinentes para asegurar el pleno desarrollo, adelanto y potenciacién de la mujer,
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con el proposito de garantizarle el ejercicio y goce de los derechos humanos y las libertades

fundamentales establecidos en la presente Convencion” (art. 6° parte 2).

Si bien la Condicion del Espectro Autista no es considerada una discapacidad sino una
forma diferente en la que se desarrolla el cerebro, esta Ley también la toma en cuenta para,
fundamentalmente, fomentar los derechos que las personas que se encuentran dentro del
espectro deben gozar, como asi también las obligaciones que el Estado debe tomar para que

los mismos se cumplan.

3.3.2 Ley de Sistema de Proteccidon Integral de las Personas que padecen sindrome

autistico

En la provincia de Buenos Aires, con el fin de garantizar los derechos de las personas
con autismo, se sanciona en 2005 la Ley 13.380 de Asistencia Social, promulgando un

“Sistema de Proteccion Integral de las Personas que padecen sindrome autistico”.

Los derechos que se fomentan son, entre otros, el derecho a recibir la asistencia
médica y farmacoldgica necesaria con obras sociales o planes de medicina prepaga de la
salud, a tener una educacion integral y segln sus necesidades, a recibir capacitacion laboral y

tener un empleo, a recibir una proteccion social integral.

El objetivo de la Ley es la creacion de un sistema integral para contrarrestar los
efectos del “sindrome”. En este punto se debe tener en cuenta que en 2005 el paradigma de la
discapacidad era diferente a la actualidad, por lo cual se buscaba “normalizar” a las personas
con cualquier tipo de diversidad funcional o patologia. En estos tiempos, esta Ley tiene varios
puntos desactualizados y perspectivas antiguas, pero es importante la vision del sistema
integral y los derechos que se establecen para acompariar a las personas con la Condicion del

Espectro Autista, como asi también, la visibilizacion que se le empieza a dar al autismo.

3.3.3 Ley de abordaje integral e interdisciplinario de las personas que presentan

Trastornos del Espectro Autista (TEA)

Denotando el avance en materia de autismo, junto con el proceso gradual de un

cambio de paradigma que modifica la perspectiva en torno a la idea que se tiene sobre la
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diversidad, donde a diferencia de la vision anterior que tendia a “normalizar” a la persona con
discapacidad, se empieza a pensar en términos de diversidad (ya no discapacidad) para poner
el acento en el contexto y que el mismo actte como facilitador sin poner barreras en ningln
espacio (institucion educativa, calles, transportes, etc.), en noviembre del afio 2014, el Poder
Legislativo Nacional sanciona: “Declarase de Interés Nacional el abordaje integral e
interdisciplinario de las personas que presentan Trastornos del Espectro Autista (TEA)” (Ley
27.043).

La Ley no busca normalizar las conductas de las personas que se encuentren dentro
del espectro autista como anteriormente se buscaba, sino que tiene como objetivo promover
principalmente la investigacion, deteccion, diagnostico y tratamiento del autismo de manera
integral e interdisciplinaria. De esta forma, los agentes de salud, educacion y seguridad,
tendrén a su cargo las prestaciones necesarias para cumplir de forma obligatoria con el

objetivo promovido.

Continuando con la visibilizacion del autismo y su abordaje integral e
interdisciplinario, en diciembre del mismo afio el Poder Legislativo Nacional establece con
fuerza de Ley el dia 2 de abril como el “Dia Nacional de Concientizacion sobre el Autismo”
(Ley 27.053) lo cual coincide con el “Dia Mundial de Concientizacion sobre el Autismo”

establecido por las Naciones Unidas.

El fin es fomentar el conocimiento y la comprension de las personas sobre el autismo,
llevando a cabo eventos y programas destinados a toda la sociedad, realizados por

organizaciones y profesionales pertinentes al tema.

Si bien falta por recorrer un largo camino para promover de manera plena los
derechos de las personas con CEA, las leyes sancionadas actualmente denotan un interés y

una intencién de avanzar en materia de concientizacion y comprension acerca del autismo.
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4. Encuadre metodoldgico

Con el fin de cumplir los objetivos propuestos en el presente estudio, se realizé una
investigacion con un alcance exploratorio-descriptivo, buscando indagar sobre las
caracteristicas del fendmeno poco estudiado para conocerlo mas en profundidad. EI enfoque
fue cualitativo, con el fin de describir las distintas realidades de mujeres desde su perspectiva
subjetiva e individual con un corte temporal transversal, tomando un periodo de tiempo

especifico.

Con el objetivo de investigar como repercutio para las mujeres mayores de 18 afios
que se encuentran dentro del Espectro Autista tener un diagndstico tardio y ser etiquetadas
con patologias erroneas, la unidad de andlisis se llevo a cabo en mujeres que se encuentren
dentro del espectro autista. La muestra que se utiliz6 fue de cinco mujeres mayores de 18
afios que tuvieron un diagndstico tardio de la Condicion del Espectro Autista (CEA) que se
eligieron de acuerdo a las caracteristicas de la investigacion, por tanto, el tipo de muestra fue
no probabilistica. Las participantes fueron seleccionadas desde un muestreo por
conveniencia, decidiendo las mujeres de la poblacién que pasaron a ser parte de la muestra en
funcién de su disponibilidad. La técnica de recoleccion de datos utilizada fue la realizacion

de entrevistas individuales semiestructuradas.

Se procedio bajo las consideraciones éticas del consentimiento informado, el respeto

por las participantes y el resguardo de su anonimato.
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5. Andlisis

Se realiza el presente analisis a partir de los datos obtenidos en las entrevistas
realizadas a cinco mujeres entre 25 y 36 afios de edad que se encuentran dentro del espectro
autista. Todas ellas recibieron su diagndéstico muy recientemente, luego de varios afios de

lucha.

Se toman cuatro ejes tematicos: infancia y adolescencia, diagndsticos y tratamientos
erréneos, consecuencias y llegada del diagnostico de CEA.

5.1 Infancia y Adolescencia

La primera entrevistada expresé su infancia como una etapa muy compleja, en donde
las relaciones humanas le costaban mucho por sentir que “no encajaba con nadie”. La
segunda, manifestd que fue una etapa “durisima” en la que sufri6 mucho porque no se
encontraba a si misma y se sentia invisible por tener un caracter tranquilo y no disruptivo. En
su momento, la tercera entrevistada dijo sobre su infancia que al recordarla se siente triste,
ella no hablaba y era muy tranquila pero se replantea que “hubiese tenido mejores resultados
ser hiperactiva, confrontativa y con mala conducta para que alguien se dé cuenta que algo
pasaba”. En cuarto lugar la mujer que brinda su entrevista, expresa que en su infancia “casi
no existia” de lo tranquila que era, ella hablé a los cuatro afios y ante las consultas de sus
padres a distintos profesionales, les decian que era algo normal. En quinto lugar, la Gltima
mujer que dio su testimonio se recuerda callada y retraida pero cuando se sentia agobiada y
cansada de que la molesten, se enojaba. El caracter de tranquilidad en las mujeres que se
encuentran dentro del espectro, es una de las caracteristicas que las diferencian de la
sintomatologia general del autismo en varones, tal como lo definen en sus investigaciones
Arberas y Ruggieri (2016).

Como se puede observar, las mujeres refiriéndose al comportamiento de su infancia
manifestaron en su totalidad que tuvieron momentos de mucha complejidad, utilizando

conceptos que denotan un sufrimiento interno que no podian exteriorizar libremente.

En la infancia se inicia el jardin o la escuela primaria, por lo cual, comienzan las

interacciones con personas fuera del entorno intimo. Esto hacia que las mujeres entrevistadas
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se sientan nerviosas e incomodas, ya que eso implicaba un esfuerzo que no estaban
preparadas para afrontar ni tampoco tenian las herramientas para hacerlo ya que no sabian lo
que les pasaba. La tristeza se hizo presente en muchas ocasiones donde no se sentian
observadas, ya que sus personalidades mostraban un comportamiento timido y retraido.

En relacion a la adolescencia, se aumentd la complejidad de las situaciones
cotidianas. La primera mujer declara que se sintié muy sola durante muchos afos y tenia
confianza con muy pocas personas. Asimismo pasa con la entrevistada numero dos, quien
define a su adolescencia como conflictiva, ya que si bien no hablaba con muchas personas, se
sentia “harta todo el tiempo”. Por su parte, para la cuarta entrevistada su adolescencia
implico darse cuenta que cada vez estaba mas alejada de sus pares en cuanto a personalidad,

gustos y modos de relacionarse.

Quien es protagonista de la tercer entrevista, expone que no se sentia preparada para
socializar, lo hacia porque lo sentia como una exigencia de su entorno, lo que la obligd a
generar estrategias de camuflaje a lo que verdaderamente sentia. Por su parte la quinta
entrevistada también caracterizd a su adolescencia por el querer pertenecer y esforzarse por
ello todo el tiempo, fingiendo. Esto se puede entender a partir de lo investigado por Della
Torre (2021), quien llega a la conclusiéon que las mujeres con CEA son mas propensas a
generar estrategias de camuflaje por sentirse influenciadas desde los mandatos de su entorno
social.

En el momento de la adolescencia, coincide que todas las mujeres comenzaron con los
procesos diagndsticos, terapias y tratamientos, muchas veces con medicacion, lo que las hacia
sentirse peor todavia. Pasaban por procesos de soledad en los que sentian que era imposible

expresar lo que les sucedia.

Las infancias y adolescencias de las cinco mujeres denotan una invisibilizacion de su
comportamiento desde los distintos &mbitos de su vida cotidiana. No llamaban la atencion de
las personas por no tener comportamientos disruptivos, ellas se mostraban tranquilas, por
ende no habia quejas de ninguna indole. Se comienzan a ver los desafios en la interaccion
social y también los comportamientos aprendidos para camuflar y pertenecer a grupos
sociales en los que sentian que debian estar inmersas. Estas son caracteristicas tempranas que
se pueden relacionar con una posible Condicion del Espectro Autista dentro del género
femenino, tal como lo enuncian Arberas y Ruggieri (2016) en sus teorias.
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Durante dichas etapas de su vida, en cudnto a sus intereses, reconocieron que los

mismos eran fijos e intensos.

Una de las entrevistadas manifiesta que cuando era nifia le interesaba mucho una
pelicula con gatos como protagonistas, lo cual era algo que se repetia en la mayoria de las
nifias en ese momento. El problema que detecta es que a medida que iba creciendo y las
demas nifias se desprendian de este interés, ella comenzo a necesitar si o si de la pelicula para
dormir o estar de buen humor. Con el correr de los afios este interés ya no era fijo en la
pelicula pero si en los gatos, estudiando su vida y comportamiento y teniendo varios en su

casa, lo cual sigue sosteniendo actualmente.

Las demaés entrevistadas también expresan que sus intereses no variaron a lo largo de
los afios, pero no llamaban la atencion porque se relacionaban con la musica, las series y sus
personajes, siempre escuchando las mismas canciones o viendo los mismos capitulos de una
serie una y otra vez. No tenian intereses fuera de lo comun, pero siempre fueron estaticos,
acotados y restringidos. Tal como lo expresan Arberas y Ruggieri (2016) los intereses pueden
ser semejantes a los de sus pares, la diferencia radica en la intensidad y calidad de ellos, ya

que esto muchas veces afecta a su funcionamiento dentro de los grupos sociales.

En relacion a sus lazos de amistad, todas reconocen que su grupo de pertenencia esta
formado por pocas personas, uno o dos amigos/as son quienes las hacen sentir cémodas.
Todas son amistades de afios, sin cambiar. Esto las ayuda a no tener que modificar rutinas o
formas y poder ser ellas verdaderamente, algo que se convierte en un esfuerzo mayor al
momento de tener que interactuar con otras personas. Esto demuestra que también la eleccién

de sus amistades fue restringida.

En el transcurso de estos afios, también aparece la escuela y sus recorridos. Al indagar
sobre sus trayectorias escolares, la entrevistada nimero uno manifiesta no haberse sentido
coémoda con las modalidades de la escuela y eso hacia que le cueste mucho el estudiar y la
incomode mucho més. En ocasiones, la obligacion de hacer trabajos grupales o exposiciones
con personas a las cuales no conocia o no tenia vinculacion, la llevaba hasta a no querer ir al
colegio. Mas alla de esto, le gustaba estudiar pero sola y a sus tiempos, los cuales no se
respetaban. En los Unicos casos que disfrutaba ir a la escuela era en el momento de tener

profesores/as que la incentiven a mas y respeten sus necesidades.
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Cumple un rol fundamental en la escolaridad de cada sujeto, el respeto a sus tiempos y
necesidades, lo cual hay muchos casos en los que no se realiza, tal como es el caso de la
segunda entrevistada que también cuenta que su vinculo con el aprendizaje escolar dependia
de cdmo le llegaba la informacion y las estrategias de casa docente. La gran mayoria la hacia
sentirse incomoda y solo tenia una materia que la apasionaba por la forma en la que su

profesor le acercaba el contenido, respetandola.

En el caso de la entrevistada numero tres, ella expresa que pese a su incomodidad, los
profesionales de la psicologia y la psicopedagogia que acompafiaron esos afios de su vida,

fueron quienes le acercaron herramientas para batallar con su incomodidad.

La cuarta, en su momento, expresé su incomodidad e indiferencia a la escuela en el
nivel primario. Se sentaba en el fondo del salon sin hablar, solo copiaba. Al no molestar,
nadie la observaba. Aqui se ve claramente como la invisibilizacion de sus comportamientos
se hizo protagonista en su vida, tal como se mencion6 anteriormente. Contrario a esto, en el
nivel secundario, tuvo una profesora que la observd pero también la mird, detectd que algo

pasaba y la acompafid en sus aprendizajes y esto hizo que surja la motivacién y las ganas.

En Gltimo lugar, la quinta mujer que dio testimonio, declara que su madre era quien
tenia el lugar de motivadora. Ella la acompafiaba en sus aprendizajes y le hizo tener disciplina

con el estudio.

Estos relatos muestran la suma importancia del rol y del vinculo con los/as estudiantes
0 pacientes. Todas las entrevistadas coinciden en que se sintieron incomodas y disgustadas
yendo al colegio, pero al encontrar esa persona que las marco y las acompafié en un camino
tan dificil para ellas, cambiaron la perspectiva acerca de las escuelas y los aprendizajes dentro

de las mismas.

En este punto es fundamental ser consciente de las marcas que se dejan en los/as
estudiantes y su vida, tanto buenas como malas. Es esencial respetar gustos, tiempos,
necesidades y trabajar en pos de ello. Esto se aplica a cualquier estudiante y es indispensable
tenerlo en cuenta ya que todos/as tienen una particularidad distinta, pero en estos casos donde
generalmente se presentan desafios en las interacciones sociales, es de vital importancia

respetar lo que les sirve para su aprendizaje y lo que no.

Las mujeres manifestaron notablemente la importancia de generar un vinculo para

favorecer el aprendizaje significativo y transitar una trayectoria educativa beneficiosa y con
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un impacto positivo en su vida. La cuarta entrevistada, referido a esto expresa: “Los vinculos
son los que marcan la escolaridad”. Entonces, los vinculos son los que marcan el aprendizaje

y la vida, para siempre.

5.2 Diagnosticos y tratamientos erroneos

Los primeros signos de alarma de las mujeres comenzaron en sus infancias y
adolescencias pero no fueron tomados como tales por desconocimiento de los mismos como
pertenecientes a la Condicidn del Espectro Autista, lo que les provocé ser diagnosticadas de

manera errénea y realizar tratamientos que no favorecian su condicion.

El reconocer y detectar los signos de alarma y su surgimiento, fue un proceso que se
realiz6 luego de que las mujeres comenzaran a investigar acerca de lo que les estaba pasando

0 a partir del reconocimiento de la sintomatologia de personas cercanas a ellas.

La primera entrevistada, cuenta que a su hijo lo diagnosticaron en enero del 2020 y a
partir de ello, comenzo a investigar acerca del tema. Esto la hizo dar con redes sociales de
mujeres que luchan por la causa del autismo en mujeres y al leer sobre los signos de alarma
(y sus diferencias con la sintomatologia de los nifios) y asesorarse con dichas mujeres, se
encontrd en todos ellos. Los desafios en la interaccion y comunicacion social, el sentir que
tuvo que camuflar sus sentimientos durante toda su vida comenzaba a entenderlo y a
entenderse a ella, junto con el apoyo de estas redes que no sélo la acompafiaron en el proceso

de duelo por el diagnostico de su hijo sino también en esta problemética que incluia a ella.

En el caso de la segunda entrevistada, identificd todos los indicios que present6 en la
infancia y adolescencia, a partir del diagnostico de su sobrino y su posterior investigacion, la
cual también la cruzo con una red de mujeres que apuntaban a la misma lucha. Esto hizo que
en conjunto con su madre, comiencen a detectar todo lo que habia mostrado de nifia, que
nadie tomd en cuenta como algo referido al autismo, en primer lugar por no haber tanto
conocimiento sobre el Espectro Autista en ese momento y en segundo lugar porque se creia

que podia presentarse solo en nifios.
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Estas situaciones muestran la importancia de los lazos de sororidad® entre mujeres, el

apoyo Y la empatia.

También la quinta entrevistada detectd que los signos de alarma presentados por su
hijo diagnosticado con autismo, fueron similares a los que ella present6. Diferenciando los
comportamientos y las formas de cada uno, vio que sus formas de camuflaje, su inquietud a la
hora de relacionarse con personas fuera de su entorno y sus desafios en la comunicacion eran
las caracteristicas que marcaban una posibilidad de presentar la Condicion del Espectro
Adtista.

La tercera entrevistada reconocid situaciones que eran alarmantes para ella en la
adolescencia. El tener siempre los mismos gustos e intereses, fingir delante de las personas
para “no colapsar”. Si bien en un principio no penso en CEA, detect6 que habia desafios que

perduraron a lo largo de los afios.

En su lugar, la cuarta entrevistada descubrié que el hablar a los cuatro afos, las
dificultades para relacionarse y las rutinas que necesitd para su dia a dia eran signos que se
debian tener en cuenta para diagnosticar autismo pero nadie les dio importancia. Siempre fue

otra patologia 0 “ser exagerada”.

Los signos de alarma que cada mujer detectd en edades adultas, son los que declara el
DSM V (2014) para los primeros afios de edad, pero con las diferencias y salvedades que
marcan Arberas y Ruggieri (2016), ya que si bien las areas principales que presentan desafios
coinciden, varian en puntos especificos. Esto se da tanto por la diferencia entre los géneros
como por la heterogeneidad del espectro.

Si bien las caracteristicas de cada mujer fue tomada como un signo de alarma referido
al autismo luego de que ellas se introdujeran en el tema, con anterioridad detectaban (las
mujeres y sus entornos intimos) que habia comportamientos o situaciones que no podian
manejar y en su adolescencia comenzaron a consultar con profesionales para poder tener

respuestas.

Todas las mujeres entrevistadas recibieron a lo largo de su vida al menos un
diagndstico erroneo. De la mano de ello, realizaron tratamientos prolongados por mucho

tiempo que estaban enfocados en patologias o trastornos equivocos y sin tener en cuenta los

Relacion de solidaridad entre las mujeres, especialmente en la lucha por su empoderamiento.
https://dle.rae.es
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sintomas y caracteristicas que presentaban, por lo cual no les brindaban ninguna herramienta

que facilite su cotidianeidad.

La primera entrevistada fue diagnosticada cuatro veces con depresion y ansiedad. Le
daban medicamentos y realizaba terapias por ello. Lo hizo por muchos afios. Trat6 diez afios
diagnosticos equivocados y estuvo tomando pastillas para ello.

La segunda, desde la adolescencia tuvo un diagnostico de depresion, luego lo

cambiaron por ansiedad. También tuvo medicacion para tratarlas.

La entrevistada nimero tres decidid ir a terapia psicoldgica a los veinte afios por sentir
que “se habian agotado las herramientas para sobrevivir”, se sentia todo el tiempo
mentalmente agotada y a la defensiva . Este agotamiento mental se atribuye directamente al
camuflaje y a la tendencia de sentirse obligada a socializar e intentar pertenecer a los grupos
de pares por mandatos sociales, explicitos e implicitos. Ella, le manifestd al profesional que
la acompariaba su descontento con el diagnostico, expresando su sospecha de que habia algo

mas detras.

La cuarta mujer entrevistada a lo largo de su vida pasoé por seis diagnésticos distintos:
mutismo selectivo porque no hablaba mucho, para lo cual hizo el tratamiento
correspondiente. Dos afios después fue déficit de atencidn, se sumaron mas tratamientos. En
la adolescencia era depresion y empezaron los medicamentos, seguido a eso ansiedad. Un afio
después, depresion y ansiedad juntas, lo que implico el doble de pastillas. “Vivia dormida, me
sentia en otro planeta” declara. Esto la llevo a no querer comer ni salir de la casa, por lo cual

le dijeron que tenia un trastorno en la alimentacion sumado a lo anteriormente nombrado.

En la quinta entrevista, la mujer manifiesta que siempre la diagnosticaron con
ansiedad. Ella manifestaba que no se encontraba en ese diagnostico a lo que le respondian

que era algo normal.

Se puede observar en todos los casos poca amplitud de vision ya que a una
caracteristica o varias se le atribuy6 directamente una patologia que las determind a tener
tratamientos que no correspondian ni les iban a dar herramientas necesarias para cada una de
ellas. No se pensd en que podria ser otra cosa 0 que no estaban funcionando las terapias, lo
cual puede ser tanto por desconocimiento como por desactualizacion. Esta es una de las

causas principales de los diagnoésticos tardios, la omision de las sintomatologias y como se
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contextualizan las mismas lleva a que el sesgo de género de tipo androcentrista, insensible o

de doble estandar (Eichler, 2001) sea cada vez mas grande.

La Ley 27.043 de abordaje integral e interdisciplinario de las personas que presentan
Trastornos del Espectro Autista (2014), busca fomentar la investigacion, deteccion,
diagndstico y tratamiento de manera interdisciplinaria e integral y en conjunto con agentes de
salud, educacion y seguridad que deben garantizar el cumplimiento de ello. Si bien existen
estas normativas que tienen como objetivo el correcto diagnéstico y tratamiento para
cualquier persona que lo necesite, en muchos casos como los presentes, no se promueven de
forma correcta y quienes debieron asegurar las actualizaciones y estudios sobre el tema no lo

realizaron, por lo cual las mujeres no pudieron gozar de forma plena su derecho a la salud.

Con esto, no significa que no pueda existir la ansiedad, la depresion, el déficit de
atencion, los trastornos alimenticios o cualquier otro trastorno o enfermedad, porque pueden
tenerlas también como una consecuencia de no ser diagnosticadas correctamente y a tiempo.
Se trata aqui de ser conscientes de la practica y poder ampliar la visién e ir mas alla de lo
evidente para garantizar una atencién, diagnostico y tratamiento adecuado y correcto para
quien lo necesite, siendo esencial comprender la importancia del rol de profesionales que
diagnostican a personas. Se dejan marcas que son para toda la vida, por lo cual es
fundamental que cada profesional se capacite constantemente, adecuandose a los cambios y

los avances.

5.3 Consecuencias de los diagndésticos y tratamientos erroneos

Los diagndsticos, las etiquetas y los largos tratamientos recibidos por las mujeres a lo

largo de su vida, dejaron en ellas consecuencias desfavorables.

Para la primera entrevistada, las mayores consecuencias fueron la inseguridad y
desconfianza propias. Estos sentimientos surgen por haber sentido siempre que sus
diagnosticos eran equivocados, pero cuando lo planteaba todos le decian que estaba
equivocada, lo cual le hacia preguntarse “;cémo iba a poner mi palabra antes que la de un
profesional?”. Esto la llevo a estar muchos afios sin volver a decir nada sobre lo que le

pasaba. A eso también se le suma la baja autoestima por no sentirse suficiente.
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La entrevistada nimero dos, cuenta que hubo consecuencias en varios niveles: a nivel
personal, mucha tristeza, a nivel familiar mucha culpa especialmente por parte de su madre,
por detectar que los tratamientos no daban ningln resultado y por permitir que le den tantos
medicamentos. En el nivel social podia percibir el sefialamiento y la discriminacion. Ella
manifiesta: “No hay definitivamente consecuencias buenas cuando juegan con tu vida y tu
diagnostico”. No lo dice como una critica a los profesionales pero si se puede inferir que se
necesitan profesionales que se capaciten, estudien e investiguen sobre los temas que los

atafien.

La tercera entrevistada sostiene que los diagndsticos equivocados solo dejan

’

resultados negativos y esto “atenta contra la completa integridad de cualquiera”. Las
consecuencias que ella cree principales son la pérdida de tiempo por prolongar terapias

inadecuadas y la falta de herramientas con la que tuvo que vivir muchos afos.

Quien fue entrevistada en cuarto lugar, expresa que convivié con una constante
sensacion de angustia por mucho tiempo por sentirse atada a tratamientos que sabia y estaba
completamente segura que no la ayudaban.

Por ultimo, la entrevistada numero cinco declara que por mucho tiempo estuvo muy
enojada con la situacién, con los profesionales, con los libros ya que los mismos no incluian
ni contemplaban casos de autismo en mujeres adultas y con la vida que no le permitia darse

cuenta de lo que tenia. Darse cuenta que no era su culpa fue un largo proceso.

Un diagnostico en edades tempranas es favorecedor ya que aprovecha la
neuroplasticidad cerebral y puede brindar las herramientas necesarias para el desarrollo de la
persona a lo largo de su vida (Pearson, 2020). Las mujeres entrevistadas no tuvieron un
diagnostico temprano, por lo cual la falta de herramientas en las infancias y adolescencias fue

una consecuencia muy significativa.

Otra consecuencia compartida por todas las entrevistadas es la discriminacion del
entorno. Muchas veces fueron sefialadas, etiquetadas de formas crueles y también
invisibilizadas, tanto por ser mujeres como por tener alguna discapacidad, patologia, trastorno

0 particularidad.

Esto demuestra que es real lo expresado por Fernandez (2018), ya que pese al avance
en la sociedad, existe mucha invisibilidad en relacion a las mujeres con diversidades

funcionales. Sobre esto también la Convencion de los Derechos de las Personas con
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Discapacidad (2006) reconoce que las mujeres y nifias con discapacidad estan sujetas a

multiples formas de discriminacion.

Si bien el autismo es una condicion o trastorno del neurodesarrollo, se relaciona de
igual forma con estas teorias, ya que lamentablemente muchas personas de la sociedad las
juzga desde ese lugar. Y como expone Fernandez (2018): “En una sociedad patriarcal, al
hecho de tener una discapacidad cabe sumar el hecho de ser mujer”. Entonces, la

interseccionalidad entre género y discapacidad se transforma en una doble barrera social.

Estos relatos también evidencian la formacion de colectivos de mujeres que luchan
para que ninguna mujer (ni hombre) pase por esta situacion y viva lo que ellas vivieron, ya
que el acceso a los tratamientos correctos es un derecho que le debe garantizar cada uno de

los actores involucrados en sus diagndsticos.

Gracias a estos colectivos de lucha en unidén es que muchas otras personas llegaron a su
diagnostico correcto. Ellas acompafian los procesos tanto de las/os protagonistas como de sus
familias. Sin conocerse la mayoria de veces, cumplen un rol fundamental de ayuda, apoyo y
acompafiamiento. Esto es sumamente importante y significativo ya que pasaron por los

mismos procesos, por lo cual pueden acompariar desde las experiencias en primera persona.

De igual manera, mas alld del acompafiamiento de los colectivos de mujeres, es
esencial tener presente que el rol del profesional debe seguir estas lineas de apoyo y empatia
ya que tal como lo dijo una de las mujeres, “No hay definitivamente consecuencias buenas

cuando juegan con tu vida y tu diagnostico”.

5.4 Llegada del diagnéstico de CEA

Luego de varios afios con tratamientos inadecuados, por diversos motivos las mujeres
se informaron sobre CEA y se encontraron en muchas de esas caracteristicas, por lo que
comenzaron un proceso de busqueda para dar con el/la profesional que pueda ver mas alla y

las ayude a llegar a su diagnostico.

En el caso de la primera entrevistada, al contactarse con mujeres que pasaron por la
misma situacion que ella, pudo encontrar a una profesional idonea en el tema, quien realiz6
todas las pruebas y lo necesario para poder diagnosticarla. Declara que no vivié un proceso

muy largo porgue lo vivencié como “el principio del fin”, el fin de una vida que no era la
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suya. Ella dice “yo sabia que era autista y tuve la suerte de por fin encontrar una profesional
también mujer que hizo sentirme cuidada y acompariiada”. Su diagnostico llegd en mayo del
2021 y si bien es muy reciente, nunca sinti6 tanto alivio como el dia que pudo ponerle
nombre a todo lo que le pasaba. Poniendo en comparacion su propio proceso con el del hijo,

observo diferencias en los tiempos, modos y duelos realizados.

En la segunda entrevista, la protagonista expresa que primeramente fue muy complejo
conseguir un/a profesional que la escuche, mire y comprenda lo que sentia, poniéndose en su
lugar. Cuando la encontro, todo se dio para llegar al diagnostico de CEA, que se lo dieron en
mayo de 2019. “Fue empezar a ponerme nombre propio, a conocerme y abrazar mis
dificultades” manifiesta agradecida. Ella también lo compara con el proceso diagndstico de
su sobrino y encuentra variaciones notables en los tiempos y en la cantidad de pruebas,

entrevistas y encuentros que tuvo que atravesar con varias profesionales.

La tercera mujer entrevistada expresa que el principio del proceso fue de mucha
incertidumbre, miedo y frustracion por no querer repetir sus experiencias anteriores. Lo que
vino luego fue mas ameno por el acompafiamiento que le brindo6 el equipo de profesionales
que la diagnostico. En julio del 2021 lleg6 su diagndstico, el cual no fue una sorpresa porque
mas alld de sus sospechas, los terapeutas lo fueron anticipando. Frente a lo sucedido, se

muestra completamente agradecida a quienes la escucharon y la tomaron en cuenta.

La cuarta entrevista arroja que la mujer tuvo un proceso atravesado por una mezcla de
sentimientos, enojo y frustracién. Culminando el mismo, llegd la satisfaccion. En ella,
cumplieron un rol fundamental los profesionales que la empujaron a poder soltar y

exteriorizar todo lo que sentia para asi llegar a su diagnostico.

Por altimo, la entrevistada nimero cinco realiza una comparacion entre el diagndstico
de su hijo y el suyo. El de su hijo fue rapido, en menos de un afio ya estaban en proceso de
certificados, terapias y tratamientos. En su caso, llevd toda una vida. Fue de casualidad
encontrar una profesional que la ayudé y guié durante mucho tiempo, comprendiendo lo que

le pasaba.

Aqui es relevante observar la importancia de la escucha, de no quedarse con una sola
respuesta sino ir mas alla. Los/as terapeutas que acompafiaron los procesos cumplieron un rol
esencial en todas las experiencias. No solo fueron idoneos en el tema, también pudieron

desarrollar una escucha y mirada atenta, no dando nada por hecho. Desde la empatia supieron
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que las mujeres necesitaban otros tipos de intervenciones y herramientas, ya que vivieron

muchos afios llevando adelante tratamientos que no eran los adecuados.

Asimismo se puede observar las diferencias entre los procesos diagndsticos de los
nifios, quienes pueden llegar a mostrar signos de alarma mas evidentes y las mujeres, quienes
camuflan muchos indicios de la sintomatologia por mandatos sociales que sienten la
obligacion de respetar, como lo es el interactuar socialmente. Si bien cada proceso es

individual y no hay dos iguales, los tiempos que los diferencian son notorios.

Para las mujeres, el encontrarse con su verdadero diagnostico las llevo a un proceso
de deconstruccion, para comenzar un autoconocimiento, descubriendo nuevas caracteristicas
que tal vez estaban guardadas dentro de ellas hace mucho tiempo y poniéndole nombre a lo

que realmente les pasaba, encontrando y reencontrandose con ellas mismas.

La entrevistada numero uno, manifiesta que a partir de su diagndstico se siente
“maravillosa”. Para ella, fue un volver a nacer: “por fin sé quién soy”. Se sintidé 36 afos
funcionando en piloto automatico y pudo finalmente parar y ponerle nombre a lo que le pasa,

entendiéndose y reconociéndose. “Fue ponerle una etiqueta a lo que me pasaba”, dice.

La segunda entrevistada expresa “me siento completa, fue ir encontrando partes mias
que estaban muy adentro y levantando partes que estaban caidas, rotas y lastimadas”. El
diagnostico la ayuda a que las personas la conozcan sin ningun camuflaje, siendo realmente

ella, con sus fortalezas y desafios.

Para la mujer entrevistada en tercer lugar, el diagnostico la ayuda a sentirse entera,
feliz. Le permite conocerse poco a poco, construyendo su personalidad con aciertos y errores,

“con todo lo malo y lo bueno que tiene ser autista”.

En la cuarta entrevista, la mujer pudo conocerse y abrazarse, con todos sus defectos y
virtudes. Esto la ayudo a abrirse con personas que antes no lo hacia por miedo a la burla o los
seflalamientos, hoy por hoy solo es ella misma: “Nada me importa porque yo ya no me

juzgo”.

En dltimo lugar, la entrevistada cinco compara su situacién con la de su hijo
nuevamente. Cuenta que con el diagndéstico del nifio, tanto ella como su pareja (padre del
menor) atravesaron un duelo muy complicado, entendiendo que el hijo iba a tener desafios en

los que debian estar preparados para acompafiarlo en el medio del impacto emocional que

34



producia comprender que el hijo “ideal” sofiado, no es el real. Ahora, su proceso fue
completamente distinto, porque el duelo lo realiz6 mucho antes, por lo cual estaba preparada
para recibir su diagnostico. Hoy por hoy se siente completa y con muchas mas herramientas

para acompafiarse mutuamente junto con su hijo.

En los casos de nifios diagnosticados en edad temprana, generalmente la connotacion
de la palabra etiqueta es negativa porque tanto el nifio/a como los padres comienzan un
proceso de duelo asimilando lo que les pasa. En estos casos estudiados (y en la mayoria de las
mujeres con CEA), la etiqueta es el fin de procesos de dolor y el cierre de un duelo que
vienen transitando desde hace mucho tiempo. Si bien no es algo facil, se siente como llegar a

una meta por la que lucharon durante afios.

Conocerse, descubrirse y saber quiénes realmente son. Un diagnostico no define la
vida de ninguna persona, pero estas mujeres le ponen otra significacion a su condicién. Lo
esperaron por muchos afios, practicamente durante toda su vida y a partir de ello se sienten

completas, integras y felices.
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6. Conclusiones

En base al andlisis de los datos obtenidos, se pueden extraer las siguientes

conclusiones.

Las infancias y adolescencias de las cinco mujeres entrevistadas, muestran una
invisibilizacion de sus comportamientos. Esto desatdé en ellas sentimientos de tristeza,
soledad y sufrimientos internos que no estaban preparadas para exteriorizar, por lo cual en la
cotidianeidad se esforzaban por camuflar lo que verdaderamente sentian, generando
herramientas para fingir por ejemplo al socializar y no mostrar sus incomodidades. Este

camuflaje generaba en ellas un agotamiento mental diario.

En dichas etapas se comienzan a visualizar los intereses y lazos de amistad
restringidos y repetitivos. Sus grupos de pertenencias eran muy reducidos y permanentes,
mientras que sus intereses, si bien eran los mismos que tenian todas las nifias y adolescentes

de sus mismas edades, lo que variaba era la calidad y la intensidad de los mismos.

También en estos afios cumple un papel protagénico la escuela y sus recorridos. En
todas las experiencias se puede observar la importancia del vinculo que pudieron desarrollar
con determinados docentes o personas de su entorno y como esto cambi6 su perspectiva,
teniendo ganas de ir al colegio. Quienes las motivaron a seguir fueron los/as que respetaron
sus tiempos, necesidades y particularidades para asi generar un impacto positivo en sus

recorridos. Los vinculos son los que marcaron su escolaridad significativamente.

Las mujeres presentaron signos de alarma desde sus primeros afios de vida. Si bien a
los mismos en ese momento no se los relacionaba con la Condicidén de Espectro Autista,
Ilamaron la atencién de ellas y su entorno mas cercano y a partir de esto comenzaron a

consultar con profesionales.

Todas recibieron diagnosticos erroneos por muchos afos. Se las etiquetd con
depresion, ansiedad, déficit de atencion, mutismo selectivo y trastornos alimenticios. A esto
se les sumd las medicaciones recetadas para cada trastorno, lo que implicé tener tratamientos
prolongados que no eran los adecuados para ellas. Si bien en algunos casos estos diagndsticos
pueden existir, cabe la posibilidad que lo sea por consecuencia de no ser diagnosticadas a

tiempo y de manera correcta.
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Los diagnosticos, las etiquetas y los tratamientos recibidos durante tiempos
prolongados, al ser equivocados, dejaron consecuencias negativas. En primer lugar, la falta de
herramientas tanto en la infancia como en la adolescencia. Asimismo el enojo, la culpa y la
discriminacion del entorno por ser etiquetadas con patologias o trastornos. Tal como dijo una
de las entrevistadas “No hay definitivamente consecuencias buenas cuando juegan con tu

vida y tu diagnostico”.

Maés alld de los/as profesionales que acompafaron y transitaron con ellas la llegada
del diagndstico de CEA, cumplieron un rol esencial los colectivos de mujeres que luchan para
concientizar acerca de la tematica y para que ninguna persona mas atraviese por esta

situacién. Las mujeres entrevistadas, a partir de sus experiencias, se sumaron a la lucha.

Al comparar sus tratamientos con los de sus hijos o familiares cercanos (nifios
menores), quienes pueden presentar signos de alarma mas conocidos o con mas investigacion,
se encuentra una diferencia notoria en cuanto a los tiempos que llevo un diagnostico y el otro.
También en los procesos de duelo. En el caso del proceso de los nifios, ellas como madres o
tias, vivieron un duelo para asimilar que el ideal de hijo/sobrino que tenian no es el real. Y en
sus situaciones personales, el duelo lo realizaron mucho antes saber que tenian CEA, durante

toda la vida, mientras las diagnosticaban de forma incorrecta.

El encontrarse con su verdadero diagndstico las llevd a un proceso de deconstruccion
y reconstruccién. Conocerse y conocer partes de ellas que estaban reprimidas por no tener las
herramientas para exteriorizarlas sin sentirse juzgadas, miradas o etiquetadas. Hoy por hoy se
sienten completas y plenas, abrazando sus virtudes y defectos, aceptando la diferencia dentro
de la diversidad. Un diagndstico no define la vida de nadie, pero para estas mujeres el tenerlo

significd encontrarse con ellas mismas.

Es de suma importancia entender el rol profesional como un espacio de escucha y
empatia. Ir méas alla sin quedarse con una sola respuesta evidente, va a ayudar a que ninguna
mujer mas pase por esta situacion, brindandoles los apoyos y herramientas necesarias a

tiempo para favorecer su desarrollo y su vida.
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8. Anexos

8.1 Modelo de instrumento de recoleccion de datos

Entrevista semiestructurada

1- ;Qué edad tiene?

2- ¢Como recuerda que era su comportamiento en la infancia?

3- ¢Como recuerda que era su comportamiento en la adolescencia?

4- ¢Pudo establecer lazos de amistad en esas etapas de su vida? ¢Tuvo dificultades en
ese proceso?

5- ¢Cuéles recuerda que eran sus intereses en estas etapas?

6- ¢Como fue su trayectoria educativa? Mas alla de los aprendizajes, (COomo se sintié
durante este recorrido?

7- ¢Cuéndo cree que empezé con signos de alarma para pensar en una posible CEA?

8- ¢Cbémo los detectd?

9- ¢Concurri6 a distintos profesionales?

10- ¢ La diagnosticaron con patologias erréneas?

11- ;Realizé tratamientos?

12- ;Como se sentia al momento de recibir diagnosticos erroneos?

13- ¢Considera que estos diagnosticos tuvieron alguna consecuencia en su vida?

14- ;Cuando y cémo llegé al diagndstico de autismo?

15- ¢Como vivencio el proceso?

16- ; Como se siente actualmente al tener su diagnostico?
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8.2 Matriz de datos

RESPUESTAS DE LAS ENTREVISTADAS
(Entrevistadal, E2, E3, E4 y E5)

CATEGORIA INTERPRETACION

DE

ANALISIS

Infancia 'y E1 (36 afios): Tuve una infancia muy compleja. | Las infancias y

adolescencia.

Las relaciones humanas me costaban bastante.
Siempre senti que no encajaba con nadie.
Siempre he tenido conflictos con las relaciones
en general. Me gustaba estar en mi casa, en mi
espacio.

La adolescencia fue méas compleja aln porque
fui muy rebelde, muchos conflictos con mi
madre y mi padre, intentando irme de mi casa y
siguiendo con los problemas en mis relaciones.
Estuve muy sola y tuve pensamientos suicidas.
No sentia confianza con nadie y me sentia sola.
Me tragaba todas las emociones y las vivia

sola.

E2 (29 afios): Mi infancia fue durisima. Me
senti siempre “sapo de otro pozo”. Nunca supe
cémo explicarlo pero yo sabia dentro mio que
no era igual a los demas. Sufri mucho porque
me sentia invisible, nadie me miraba ni llamaba
su atencion porque era callada y no molestaba.
No me encontraba a mi misma y con eso
acarreé toda mi infancia.

Conflictiva creo que es la palabra que mas
define mi comportamiento en la adolescencia.
Mi cabeza era un caos, ahora le puedo poner el

nombre de sobrecarga sensorial pero en ese

adolescencias de las
cinco mujeres, denotan
una invisibilizacion de su
comportamiento  desde
los distintos dmbitos de
su vida. En la escuela y
en lo social, no llamaban
la atencion porque no
tenian comportamientos
disruptivos y se
mostraban tranquilas por
ende no habia quejas de
ninguna indole.

Ellas mostraban desafios
en la interaccion social
pero las tapaban con
comportamientos
aprendidos para
pertenecer a los grupos
sociales en los que
sentian que debian estar

inmersas.
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momento no tenia idea lo que me pasaba. Me
sentia harta en todo momento. En la escuela, yo
continuaba siendo la que no hablaba, no
molestaba ni decia nada, pero ahora se
agregaba el no querer ir. Obvio que son
caprichos propios de la edad pero a eso también
se le sumaba el no saber que me pasaba.

No me sentia preparada para socializar pero lo
hacia porque era lo que todos me exigian y yo
misma también me obligaba a hacer.
Empezaban las terapias inadecuadas y las
medicaciones sin sentido, lo que me hacia peor,
porque no sé como explicarlo pero yo estaba
segura dentro mio que las cosas que me decian
no eran las correctas. Las terapias no me
ayudaban ni calmaban, al contrario, me hacian

peor.

E3 (25 afios): Ojala pudiera tener buenos
recuerdos de mi infancia pero la realidad es que
siempre que me pongo a pensar en ella, termino
triste. Mi comportamiento era de una nena
tranquila, no molestaba, no hablaba, solo estaba
leyendo mi libro favorito una y otra vez. En mi
casa estaban contentos porque nunca llegaba
una queja a mi casa. Ahora pienso que hubiese
tenido mejores resultados ser hiperactiva,
confrontativa y con mala conducta para que
alguien se dé cuenta que algo pasaba.

Mi adolescencia fue tranquila y a la vez caética
porque empezaron a detectar que era normal
pero tenia actitudes que no lo eran. Empecé

tratamientos que no me gustaban.
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En la escuela me molestaban y yo no
reaccionaba.

No me gustaba hablar pero lo hacia para
pertenecer y parecer un poco mas “normal”. En
mi familia era la mas chica y lo sigo siendo, asi
que también estuve atravesada por los
conflictos con mis padres que no me dejaban
crecer, inconscientemente o no, no lo sé. Habia
mucho del no aceptar mi edad de parte de ellos,
lo que a mi me llevaba a ser més rebelde

todavia.

E4 (33 afios): Mi comportamiento en la
infancia fue tranquilo, casi que no existia. En
ocasiones, muchas de mis maestras se
enteraban que estaba dentro del aula cuando
tomaban lista. En mi casa, siendo hija Unica,
mis papas notaban que mi comportamiento era
demasiado tranquilo pero todo el mundo les
decia que se queden tranquilos, que era mi
forma de ser y no debian cambiarla.

Hablé recién a los cuatro afios. Cuando me
llevaban al pediatra la respuesta era que no
sean ansiosos, que habia que esperar, que no
vaya a otro lugar porque me iban a decir lo
mismo. Entiendo que en ese momento los
tiempos eran otros, los conocimientos Yy
diagndsticos eran otros. Pero ahora pienso todo
el tiempo en que posiblemente, si un
profesional hubiese detectado que algo en mi
no estaba bien, podria haber tenido muchisimas
posibilidades de crecer con los apoyos que

necesité.
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En cuanto a mi adolescencia  mi
comportamiento no varié tanto, segui siendo
callada y tranquila. A medida que fui creciendo
fui descubriendo que cada vez era mas distinta
a mis amigos o pares. No me molestaba ser
distinta, me molestaba que todo el tiempo
buscaran que yo sea asi, cosa que claramente

no iba a pasar.

E5 (30 afos): Recuerdo de mi infancia que era
bastante tranquila pero me enojaba enseguida
cuando me molestaban. Muchas veces al ser
callada y retraida, los nenes te peleaban para
buscarte la reacciébn y en mi enseguida la
encontraban. No tenia problema en pelear con
alguien si me sentia agobiada o cansada de que
me molesten.

Mi familia es muy numerosa, hay muchos
primos de mi edad, asi que teniamos reuniones
stper grandes, llenas de gente. La realidad es
gue no me gustaba mucho la idea de interactuar
con tantas personas, pero veia como todos lo
hacian y se divertian entonces lo adopté como
un comportamiento que no terminaba de
entender pero que sabia que estaba bien porque
todos lo hacian. Mi mama también en muchas
oportunidades me pidié que juegue con mis
primos, entonces me reforzaba la idea de que lo
tenia que hacer porque era lo que correspondia
como familia. La pasaba mal muchas veces
pero fue algo a lo que me acostumbré con el
tiempo.

Mi adolescencia también se caracterizd por el
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querer pertenecer y esforzarme para ello todo el
tiempo, fingiendo sentirme comoda en lugares
en los que realmente no lo sentia, sintiendome
parte de grupos en los que no me encontraba,
donde no tenia los mismos gustos ni
pensamientos. Hoy por hoy entiendo todos esos
esfuerzos por querer ser igual que quienes me
rodeaban pero en ese momento me llevaba un
gran pesar. Tengo también recuerdos lindos
como el descubrimiento de mi libro y banda
favorita, de empezar a sentirme mas
independiente pese a que empezaban los

tratamientos que tan poco me gustaban.

Trayectoria

educativa.

E1l: Me costaba mucho y no me sentia comoda
justamente por el hecho de no saber como
interactuar con las personas. Mis maestras
muchas veces me exigian cosas con las que no
me sentia comoda pero debia realizarlas por
obligacion. Méas alla de eso, me gustaba
aprender y me gustaba estudiar pero sola, a mi
ritmo y con mis tiempos. Pasé toda la
escolaridad sufriendo los trabajos en grupos y
las exposiciones porque me daba muchisima
verguenza. Solo me gustaba ir cuando tenia
profesores que me respetaban las decisiones y
se daban cuenta que dandome lo que

necesitaba, podia aprender muchisimo mas.

E2: Si me lo preguntabas hace varios afios atras
te decia que me fue bien porque hacia todo,
actualmente después de afios y de estudiar mi

trayectoria educativa, te puedo decir que pasé

Las entrevistadas
manifiestan la
importancia y lo esencial
que es vinculo para
lograr un aprendizaje
significativo y transitar
una trayectoria educativa
beneficiosa con  un
impacto positivo en sus

vidas.
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todos los afos por ser una gran copista. No
sabia escribir, sabia copiar y esa fue la
estrategia que utilicé siempre. Tenia facilidad
con lo que requeria copiar. Capaz no me iba
bien con las evaluaciones porque no entendia
mucho pero mis cuadernos y carpetas eran
excelentes. La Unica materia que realmente me
gustaba era inglés, porque amaba cOmo
ensefiaba mi profesor.

Mas alla de los aprendizajes, fue un proceso
bastante oscilante. En las materias que no me
gustaban la pasé bastante mal. Mi vinculo con
el aprendizaje dependia mucho de cédmo me
Ilegaba esa informacion y si me sentia comoda

con las docentes y la clase o no.

E3: En mi vida escolar tuve la suerte de tener
una psicopedagoga y un psicélogo que me
dieron muchas herramientas y eso me ayudd, el
vinculo con ellos me aliviaba cuando me sentia
agobiada o intranquila con los modos de
ensefiar que se usaban en la escuela. Mi
trayectoria educativa fue bastante normal, pasé
todos los afios de forma corrida, no repetia ni
me llevaba materias. Me sentia incobmoda en
ocasiones pero a grandes rasgos aprendi

mucho.

E4: Mi trayectoria educativa vari6 mucho. En
la primaria al estar tan reprimida, solo me
sentaba en el fondo sin hablar. Leia y copiaba,
pero no sentia que alguien se interese en mi. Al

no molestar, ni siquiera hablar, nadie se
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enteraba lo que me pasaba. Sé que es dificil
atender a una sola nena cuando hay mas de 30
pero una que lo vive de este lado un tema
mucho mas complejo.

En secundaria sin embargo, tuve una profesora
gue me encantaba. No me gustaba la materia
pero me gustaba su pasion y su entrega para
con los y las estudiantes. Amaba su clase y ello
me llevd a querer ir a la escuela con
motivacion. Ella hacia la diferencia y se
preocupaba por mi y mis aprendizajes
principalmente. Creo que los vinculos son los

gue marcan la escolaridad.

E5: Recuerdo de mi escolaridad primaria
mucho estudio. Mi mama sabia que no me
gustaba ir a la escuela y ella al estar en mi casa
todo el dia, buscaba libros y manuales para
ensefiarme matematicas, lengua y todo lo que
no entendia. Ella sin herramientas docentes me
Ilevé a ser disciplinada con el estudio.

En secundaria ya no queria qgue mi mama me
ensefie por ende mis notas empezaron a bajar y
cada vez me costaba mas. Terminé la
secundaria con bastantes materias adeudadas
mama

pero también con un reto de mi

enseguida las aprobé.

Intereses y
lazos de
amistad de la
infancia 'y

adolescencia.

E1l: De chica recuerdo que me encantaba la
pelicula “Los Aristogatos”, es el primer interés
fuerte que recuerdo. Tenia mochilas,
cuadernos, posters y hasta platos de la pelicula,

la amaba. No Ilamaba la atencién porque a la

Los intereses se

presentan de forma
intensa, restringida vy
repetitiva.

Los lazos de amistad son
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gente de mi generacion también le gustaba la
pelicula. El problema estuvo cuando podia ver
la pelicula mas de diez veces en el dia sin
problema o cuando si o si necesitaba verla
porque de lo contrario no podia dormirme.
Pensaron que era un interés intenso pero que
iba a cesar.

Con el correr de los afios se hizo cada vez méas
intenso, pero ya no era la pelicula si no los
gatos, lo cual también era normal en la
adolescencia.

En mi casa tengo cinco gatos asi que siguen
gustindome mucho. EI interés es super
restringido y soy consciente de eso después de
mi diagnostico, lo que también me permitié
empezar a interesarme por mas cosas que antes
no me daba la oportunidad de conocer.

En relacion a los lazos de amistad, siempre fui
de pocos amigos, nunca perteneci a grupos de
amistad grandes porque no me sentia comoda
con eso. En jardin me hice una amiga que fue
la Unica que me acompafio toda la primaria. En
secundaria ella se cambié de escuela y
perdimos contacto. Sufri mucho porque me
sentia sola. A veces me hablaba con otros
chicos y chicas de mi salon pero con nadie me
sentia tan comoda. En el tercer afio pude
conectar con una compafiera que se hizo mi
amiga y al dia de hoy es la madrina de mi hijo.
Si tengo conocidos con los que me llevo bien y
me siento comoda pero no considero a muchas

personas mis amigos.

duraderos (todas
manifiestan sostener sus
amistades desde
pequefias) y también
restringidos, compuestos
en su mayoria por una o

dos personas.

50




E2: Me gustdé mucho siempre la mdsica en
inglés. De chica veia dibujitos que eran en
parte bilinglies porque no cantaban las
canciones en espafiol. Desde ahi siempre me
interesd. Las maestras, mi familia y conocidos
se asombraban por lo mucho que me gustaba
cantarlas. Identifico que el interés dejé de ser
normal cuando empezd a ser lo Gnico en lo que
me interesaba o por ejemplo, las Unicas
canciones que escuchaba. Sigue siendo mi
masica preferida asi que nunca dejé de ser lo
gue me gustaba.

Mis amigas siempre fueron dos, desde primaria
hasta el dia de hoy. Son parte de mi familia ya.
También considero que es algo a lo que me
restrinjo continuamente, el tener nuevas
amistades. Ya no me molesta en lo mas minimo
tener que hablar con gente porque pude generar
herramientas suficientes para camuflar mi
incomodidad o fingir que no pasa nada. Ya lo
tengo interiorizado porque lo hago desde
siempre. Si me cuesta aun tener que ser yo
misma y entrar en confianza con alguien para
entablar una amistad verdadera, por eso siento

gue no es algo que esté preparada para hacer.

E3: Mis intereses fueron variando a lo largo de
mi vida pero siempre estuvieron relacionados.
Por ejemplo, siempre escuché el mismo género
musical, variando las bandas pero siempre
dentro de lo mismo. Mismo con el tipo de ropa,
de chiquita me gustaba tener siempre algo

negro y eso lo sigo sosteniendo. Mis amistades

51




igual, siempre dentro de las cercanias de mi
barrio y siempre las mismas personas. Al ir
creciendo a veces se mudan pero seguimos
teniendo contacto, lo que me ayuda mucho a no
cambiar las rutinas o costumbres.

Asi es con todo, mi vida es bastante
estructurada y rutinaria por mi bienestar. Lo
estoy trabajando mucho pero es un proceso que
de a poco voy a poder modificar. Fueron afios

de ser siempre igual.

E4:. Ahora con conocimiento de causa puedo
decir que siempre mis intereses fueron intensos
y restringidos, pero en su momento claro que
no me daba cuenta. Tampoco lo hacian las
personas que me rodeaban. Siempre escuchaba
la misma musica, veia el mismo programa de
television, leia el mismo libro y hasta me
compraba la misma merienda para el recreo.
Todo de forma rutinaria.

Me costd horrores sentir que alguien era mi
verdadero amigo. Si me hablaba siempre con el
mismo grupo en la primaria y secundaria pero
no sentia que eran mis amigas, por
desconfianza o por sentirme incémoda al
relacionarme, sintiendo que para ellas era rara.
Cuando terminé la secundaria me di cuenta que
esas dos chicas eran realmente mis amigas, ya
gue no perdimos el contacto y siempre se
interesaron por mi y por cdmo me sentia. Hoy
puedo decir que son las personas con las que
verdaderamente puedo ser yo y sentirme a

gusto sin tener que fingir.
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E5: No recuerdo cuéles eran mis intereses
cuando era muy chica. Si recuerdo que en
secundaria, fui muy fan de la serie Glee. Sabia
vida y obra de los personajes, lo cual era dificil
porque no teniamos el acceso tan fécil a
internet como ahora. Si salia alguna revista
donde estén, me la compraban. Tenia remeras,
carpetas y separadores de las asignaturas de la
serie.

Tengo dos amigos, siempre fueron los mismos.
Me senti siempre muy protegida porque al ser
mujer siempre me cuidaron mas que cualquier
persona. Hoy uno de ellos tiene su familia y el
otro se convirtio en mi marido, el papa de mi

hijo.

Primeros
signos de

alarma.

E1: A mi hijo lo diagnosticaron en enero de
2020 lo que me hizo investigar y estudiar a
fondo. Con esa obsesion de querer ser experta
en el tema para brindarle lo mejor a mi hijo,
llegué a los Instagram de mujeres autistas. Una
de ellas, contd cuales eran los signos de alarma
para quienes no los conocian o pensaban que
podian ser autistas. Cuando los lei, me
identifiqué con absolutamente todos, les
empecé a poner un significado al no tener
amigos de chica, que no me guste hablar ni
estar con gente, todo lo que me costd durante
muchisimo tiempo relacionarme con personas y
todo lo que habia fingido durante mis 36 afos.
Tuve la suerte de llegar por arte de magia a

estos Instagram que me dieron muchas

Los primeros signos de
alarma  se  hicieron
visibles en la infancia y
adolescencia de las
mujeres entrevistadas.

El desconocimiento de
los mismos como
posibles  caracteristicas
de una persona con la
Condicion del Espectro
Autista, hizo que no se
tuvieran en cuenta como
tal, lo que llevd a los
diagndsticos erroneos o

tardios.
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respuestas.

E2: A mi sobrino lo diagnosticaron con
autismo hace tres afios atras cuando tenia cinco
afios. En el afan de querer estar preparada para
brindarle lo mejor desde mi lugar de tia,
investigué y lei mucho. Me topé con una
pagina que hablaba de los signos de alarma que
habia que tener en cuenta con los nifios
menores. Me encontré en todos pero dije,
puede ser mi personalidad. Segui leyendo y
encontré una pagina de mujeres con Cea, que
contaban sus experiencias y lo que les habia
costado llegar a ser tenidas en cuenta y
diagnosticadas. Me encontré en cada uno de
esos relatos y recuerdo muy fuertemente la
sensacion de escalofrios que me recorria.
Después de afios con terapias, empecé a
entender lo que me pasaba pero no estaba tan
segura.

Empecé a rememorar junto con mi mama, mi
infancia y adolescencia para detectar juntas
todas las veces que manifesté algo relacionado
con la Cea desde pequefia. Fue dificil pero
necesario entender que mis primeros signos de
alarma fueron de muy chica y nadie se dio

cuenta.

E3: Yo reconoci que habia cosas que no eran
normales en mi recién en la adolescencia. Por
ejemplo con los intereses que no cambiaban o
con lo que me costaba estar con mucha gente.

Lo hacia pero sabia que estaba fingiendo y
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agotando los recursos para no colapsar con

nadie, camuflando lo que me pasaba realmente.

E4: El haber hablado recién a los 4 afios fue el
primer signo, no se tomo6 como tal pero lo fue.
Las dificultades para relacionarme y la vida tan
rutinaria que tuve, tambien. El problema fue
que nunca se tuvieron en cuenta para
diagnosticar autismo. Siempre fue otra cosa o

que era “exagerada”.

E5: Hace tres afios diagnosticaron a mi hijo con
Cea. En las terapias que €l tuvo, me empezaron
a hablar de cudles fueron los signos de alerta
que tendria que haber tenido en cuenta, los
cuales desconocia totalmente.

Ahora conociendo cuales son los signos de
alarma para diagnosticar autismo, puedo decir
que los tuve a todos. Dificultades y desafios
para cada cosa nueva que se presentaba en mi
vida, camuflaje todo el tiempo. Era realmente
agotador.

En estos casos el problema no son los signos de
alarma que presentaba sino el desconocimiento.
No saber que son signos de alarma lleva a
casos como el mio con diagndsticos
equivocados, terapias y medicaciones que no

Son necesarias.

Diagnosticos
erroneos y

tratamientos.

E1: Me diagnosticaron desde los veinte, cuatro
veces con depresion y ansiedad, con
medicacion y tratamientos contra esto que

claramente no me ayudaban. Fueron mas de

Las cinco entrevistadas
recibieron al menos un
diagnostico erroneo. De

la mano de eso, hicieron
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diez afios tratando patologias que no tenia.

E2: En mi adolescencia, a los quince me
diagnosticaron con depresion, para lo que me
medicaron. Un afio después, se dieron cuenta
que el tratamiento con pastillas no estaba
funcionando. Me cambiaron el diagnostico por
ansiedad, también me dieron pastillas que

practicamente me hacian dormir todo el dia.

E3: A los veinte comencé terapia porque sentia
gue se me habian agotado las herramientas para
sobrevivir. Estaba todo el tiempo muy a la
defensiva, todo me enojaba, me frustraba y me
hacia llorar.
Desde

ansiedad e hice largas sesiones de terapia.

Estaba mentalmente agotada.

ese momento me diagnosticaron
Planteé que no me parecia que sea esa la
patologia que tenia porque seguia sintiéndome
igual. No me dieron atencion y practicamente
me sentia obligada a hacer un tratamiento que

no me servia.

E4: Pasé por seis diagnosticos antes de
autismo, por ende todos eran erroneos. De
chica me diagnosticaron con mutismo selectivo
porgue no hablaba mucho, hice tratamiento con
fonoaudiologia y psicologia. Dos afios mas
tarde fue déficit de atencion, mas tratamientos.
Ya siendo adolescente, el diagndstico decia
ahi

tratamiento con psiquiatra y psicologo. Siguid

depresion, empezaron las pastillas,

ansiedad con més pastillas y més terapias. Un

tratamientos prolongados
en el tiempo, los cuales
al estar enfocados en
patologias incorrectas, no
las

les daban

herramientas necesarias

para su vida.
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afio despues dijeron que eran ambas, depresion
y ansiedad juntas, lo que implico el doble de
pastillas. Pasé un afio terrible, me sentia
pésimo, las pastillas me hacian demasiado mal.
Vivia dormida, me sentia en otro planeta. No
queria comer ni salir de mi casa, por lo que
volvieron a sumar una enfermedad, trastorno de
alimentacion. Fueron afos terribles de mi vida

que los guardo en mi con mucho sufrimiento.

E5: Desde que decidi hacer terapia siempre me
dijeron que tenia ansiedad. Mi tratamiento se
baso en eso. Hablé muchas veces diciendo que
YO no sentia que sea un diagnadstico correcto y
me decian que eso era normal, que a todo el
mundo le pasaba y que iba a dejar de sentirme

asi cuando el tratamiento de resultado.

Consecuencias
de los
diagnosticos

erroneos.

E1l: Creo que la mayor consecuencia es la
inseguridad y la desconfianza que hicieron que
sienta sobre mi. Me refiero a que yo siempre
senti que le estaban errando a lo que me decian
y siempre lo planteé, pero la mayoria de los
profesionales con los que me topé, me decian
“no puede ser”, desmintiendo mi palabra. Eso
me hacia sentir que estaba equivocada porque
¢como iba a poner mi palabra antes que la de un
profesional? A esto se le suma también la baja
autoestima que implicaba el sentir que nunca
eran suficientes los diagnosticos ni las terapias
porque nada me ayudaba a sentirme bien.
También mucha discriminacion de los demas.

Era sefialada como la enferma o la que tomaba

Los largos tratamientos y
diagnosticos erroneos que
tuvieron las mujeres a lo
largo de su vida, ya sea
por desconocimiento 0
desinformacion, dejaron
en ellas sentimientos de
tristeza, frustracion vy
enojo, ya que siempre
hubo algo dentro de ellas
que les hacia estar seguras
que no estaban recibiendo
las herramientas
adecuadas y necesarias

para su vida.
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pastillas. Sufri mucho.

E2: A nivel personal mucha tristeza todo el
tiempo al saber dentro de mi que no estaba bien
lo que me decian y me diagnosticaban. Desde el
exterior mucha discriminacion, porque aparte de
ser mujer me tomaban como una persona
enferma. A nivel familia vi mucha
consecuencia, mas que nada en mi mama al no
sentirse Gtil o con las herramientas necesarias
para ayudarme en mi vida. Culpa también,
mucha culpa por no haberse dado cuenta antes o
por dejar que me medicaran tanto. No hay
definitivamente consecuencias buenas cuando
juegan con tu vida y tu diagnostico. No lo digo
como algo malo o como critica a los
profesionales, pero si dejando en claro que se
necesita estudiar y saber mucho mas del tema.

Para que no haya mas personas como Yo.

E3: Ningln diagnostico equivocado puede dejar
una buena consecuencia. Atenta contra la
completa integridad de cualquiera. Desde la
pérdida de tiempo hasta la falta de herramientas
con la que tuve que lidiar toda mi vida por no
tener las terapias que necesitaba mi diagndstico

verdadero.

E4: Me dejé una constante sensacion de
angustia durante muchisimo tiempo, de no saber
qué hacer y de sentirme atada a un tratamiento
que yo estaba totalmente segura que no era el
correcto, fue horrible y parte de mi postura
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actualmente después de tanto, es luchar para que
a ninguna persona y sobre todo a ninguna mujer

le pase lo que a mi.

E5: Mucho tiempo estuve muy enojada, con los
profesionales, con las formaciones de cada
profesional, con los libros que no contemplaban
caso de ninguna mujer adulta, con los manuales
que solo tomaban casos de nifios estandar, con
la vida que no me permitia dar cuenta de lo que
tenia. Fue feo y un proceso largo el entender que
no era mi culpa y que era cuestion de tiempo
para poder darle en la tecla. A veces pienso en
todo lo que pasé y lo que me molestaron, me
cargaron y me hicieron mal y me sigue dando
un poco de enojo y frustraciéon, pero es una
situacion que tengo bastante controlada
actualmente, fue duro, pero de a poco se puede
salir adelante.

Parte de nuestro trabajo ahora es no permitir que

esto vuelva a pasar.

Llegada del
diagnostico de
CEA: Como
vivenciaron el

proceso.

E1: También con la investigacion y la ayuda de
las mujeres de los Instagram que descubri, pude
dar con una profesional idonea en el tema que
realizd todas las pruebas y lo necesario para por
fin diagnosticarme. El proceso en si no fue largo
porque lo vivencié como el principio del fin. El
fin de la mentira de las pastillas, de los
tratamientos contra la depresion y ansiedad. Si
bien no tenia atn el nombre, yo ya sabia que era
autista y tener la suerte de por fin encontrar una

profesional también mujer, me hizo sentirme

El encontrarse con su
verdadero diagndstico las

llevd a un proceso de

deconstruccidn, para
comenzar un
autoconocimiento,

descubriendo nuevas

cosas en ellas y pudiendo
ponerle nombre a lo que
les

realmente pasaba,

reencontrandose  consigo
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cuidada y acompafiada. Mi diagnostico llego en
mayo del 2021 asi que soy bastante nueva en
todo pero realmente nunca senti tanto alivio
como cuando tuve la cita y me dieron el
diagnostico. También fue muy distinto el
proceso del diagnéstico de mi hijo que fue
mucho més facil. Miro para atras y si bien estoy
feliz, siento que 36 afios de mi vida fueron
perdidos. Me hubiese encantado tener las
herramientas que tengo ahora para sobrevivir en

la adolescencia y la infancia.

E2: A mi me diagnosticaron en mayo del 2019.
Primero fue una busqueda bastante compleja el
dar con una profesional que me escuche, que me
mire y que se ponga en mi lugar para
acompafiarme en el proceso de encontrarme a
mi misma de una vez. Cuando la encontré, todo
se dio de forma automética y el llegar al
diagndstico fue una experiencia que no puedo
muchas veces explicarlo. Fue empezar a
ponerme nombre propio, a conocerme y abrazar
mis diferencias o mis dificultades. Estoy
eternamente agradecida a las profesionales que
me diagnosticaron con tanto amor y sabiduria,
porque tuve la suerte que sean mujeres que me
comprendian desde otro lugar.

Si lo comparo con el diagnostico de mi sobrino,
de todas formas, si puedo decir que fue un
proceso mucho mas largo y complejo. Muchas
mas pruebas, entrevistas y encuentros con
psiquiatra, neurdloga, psicologa que hicieron

Ilegar al resultado.

mismas.

El acompafiamiento

empatia de

los vy

y
las

profesionales, cumplieron

un rol fundamental para

Ilevar su proceso de forma

mas amena.
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E3: Lo vivi con mucho miedo al principio.
Tantas veces me someti a tratamientos que
terminaban en lo mismo que ya estaba
acostumbrada a sentirme frustrada y no
entendida. Me acompafiaron mucho los
profesionales del equipo que me diagnostico.
Llegando al final yo ya sabia que era Cea
porque me lo habian anticipado, pero el poder
ponerle nombre a lo que me pasa no tiene
nombre. Estoy todavia dentro del proceso
porque nunca termina y mi diagndstico lo tengo
desde julio de este afio (2021), pero es
gratificante saber que le dieron en la tecla y
pudieron ir mas a fondo entendiendo lo que me

pasaba.

E4: Fue un proceso lleno de mezcla de
ansiedades. Enojo, frustracién, ansiedad y
culminandolo llegd la alegria y la satisfaccion
de haber llegado justamente. Cumplieron un rol
esencial mi familia pero por sobre todo las
profesionales que me empujaron a poder soltar y
exteriorizar todo lo que sentia para asi poder

llegar al resultado.

E5: Siempre lo comparo con el diagnostico de
mi hijo. El de él fue rapido, en menos de un afio
ya teniamos diagndstico, certificados y mil
terapias en la semana. EI mio, en cambio, llevo
toda una vida y creo que se dio porque di de
casualidad con una neurdloga que empatizd

conmigo, me ayudo6 y fue mi guia durante todo
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el proceso asi que lo vivencié acompafiada y
comprendida que era lo que nunca me habia
pasado en ningun tratamiento durante toda mi

vida.
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