Pontificia Universidad Catolica Argentina

Pontificia Universidad Catdlica Argentina
“Santa Maria de los Buenos Aires”
FACULTAD DE HUMANIDADES Y CIENCIAS ECONOMICAS

Trabajo de Integracién Final

EXPLORACION DE LAS OPINIONES Y CRITERIOS DE
PROFESIONALES DE LA SALUD Y LA EDUCACION EN EL
DIAGNOSTICO DEL TRASTORNO DEL ESPECTRO
AUTISTA EN MUJERES

e TESISTA: Angelly Valentina Ramirez Aranguren
e DIRECTORA: Lic. Antonella Ramos
e CO-DIRECTOR: Dr. Leandro Casari

/Dw[é@ Ir . an.?)mpn,ellaRm
L~ SICO‘%
Mat. 3

Angelly V. Ramirez Aranguren Lic. Antonella Ramos Dr. Leandro Casari

MENDOZA- ARGENTINA
2024



HOJA DE EVALUACION



INDICE

AGRADECIMIENTOS
RESUMEN

ABSTRACT

INTRODUCCION

PRIMERA PARTE: MARCO TEORICO
MARCO TEORICO

1. TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

1.1. Definicion

1.2. Etiologia

1.3. Prevalencia

1.4. Evolucién Historica del Trastorno

1.5. Criterios Diagndsticos

1.5.1. Instrumentos Diagnosticos

2. AUTISMO EN MUJERES

2.1. Prevalencia y Subdiagndstico

2.2. Implicancias de un Diagnostico Tardio

2.3. Teoria del Fenotipo Femenino
3. IMPLICANCIAS PARA LOS PROFESIONALES
SEGUNDA PARTE: MARCO METODOLOGICO
MARCO METODOLOGICO
4. OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

4.1. Objetivo General

4.2. Objetivos Especificos
5. ENFOQUE, TIPO DE ESTUDIO Y DISENO
6. PARTICIPANTES
7. INSTRUMENTO
7.1. Encuesta Ad Hoc
8. PROCEDIMIENTO
9. ANALISIS DE DATOS
RESULTADOS

o ~N o o

10
11
11
11
11
13
13
15
16
18
18
19
20
22
25
26
26
26
26
26
27
28
28
29
29
31



10. ESTADISTICAS DESCRIPTIVAS
Figura 1
Figura 2

11. RESULTADOS CORRESPONDIENTES AL OBJETIVO E.1
12. RESULTADOS CORRESPONDIENTES AL OBJETIVO E.2

Tabla 1

Tabla 2

Tabla 3

Figura 3

Figura 4

Figura 5

Figura 6

Figura 7

Figura 8

Figura 9
DISCUSION
CONCLUSIONES
13. LIMITACIONES DEL ESTUDIO
REFERENCIAS
ANEXOS

Anexo |

Anexo Il

Anexo I

31
31
32
32
33
35
38
40
43
43
44
44
45
45
46
47
51
53
54
60
60
62
64



AGRADECIMIENTOS

Agradezco infinitamente a mi mama, por apoyarme incondicionalmente, por todos los
cafés, los abrazos y las bendiciones. Gracias por tranquilizarme cuando la frustracion me
ganaba, por hacerme compafiia en las noches de estudio. No hay palabras ni formas de
agradecerte por tanto. Te amo.

Agradezco a mi hermano, que me ha acompafado toda la vida y es una constante a
través de todos los cambios. Gracias por estar conmigo desde la distancia y por celebrar juntos
todas las buenas notas y los finales aprobados.

Agradezco a mis amigos, Valeriay Héctor, por hacerme reir, por leer todos los ensayos,
por escuchar mis quejas, por todos los memes y por mantenerse a mi lado aun a miles de

kilémetros de distancia.

Agradezco a Mery y Alicia. Quienes me ayudaron a través de innumerables materias, a
motivarme cuando las inseguridades y el cansancio eran muchos. No podria haber pedido por

mejores personas para ser mi grupo de estudio, compafieras y mamas.

Agradezco a mis directores, profe Ramos y profe Casari, por su apoyo y guia durante
este largo camino. Gracias por su paciencia y amabilidad, que me permitieron atravesar este

proceso de la mejor manera posible.

Agradezco a Milena, que me acompafid en todas las crisis, las dudas y las lagrimas.
Gracias por escucharme cuando no tenia a nadie mas a quien acudir, y gracias por ayudarme a

conocerme mejor, no creo que seria quien soy hoy sin ti.
Agradezco a Luna, quien me ayudo sin saberlo y estuvo a mi lado hasta el final.

Agradezco a todas las personas que me acompafiaron durante estos cinco afios; hicieron

el camino mas facil y cada celebracion mas feliz. Mil gracias.



RESUMEN

El trastorno del Espectro Autista es un area de estudio en constante avance y profundizacion.
La diferencia en la prevalencia del TEA entre mujeres y hombres es un tema de gran debate,
que aun se encuentra en desarrollo. Esta diferencia en diagnosticos puede presentarse por una
multitud de razones, desde estrategias de afrontamiento utilizadas por mujeres, como
caracteristicas genéticas o protectoras especificas de un género. El objetivo de la investigacion
es el de analizar y comprender la percepcion, los desafios y las practicas de diagnostico de
profesionales de la salud y la educacion en relacion con el trastorno del espectro autista (TEA)
en nifias, adolescentes y mujeres. La metodologia del estudio fue disefio mixto con
preponderancia cualitativa. La muestra del estudio es de tipo no probabilistica. compuesta por
108 profesionales con experiencia previa con pacientes con diagnostico de TEA. El
instrumento utilizado fue una Encuesta Ad Hoc en linea, subdividida en tres secciones: datos
demogréficos, experiencia clinica en TEA y opiniones sobre la tematica. Las preguntas
presentaron diferentes formatos de respuestas: respuestas cerradas, escalas de respuesta tipo
Likert y preguntas abiertas dirigidas. Las conclusiones obtenidas apuntaron al camuflaje, la
falta de capacitacion de los profesionales, las barreras del lenguaje y la escasez de
investigaciones especificas sobre el TEA como obstaculos significativos para una

identificacion correcta y oportuna por parte de los profesionales de la salud y la educacion.

Palabras claves: autismo, autismo en mujeres, barreras en el diagndstico, camuflaje en

mujeres, prevalencia del TEA en mujeres, profesionales de la salud y la educacion.



ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder (ASD) is an area of study that is in continuous advancement and
deepening. The difference in the prevalence of ASD between women and men is a topic of
significant debate that is still developing. This difference in diagnoses can be due to a multitude
of reasons, such as coping strategies used by women, genetic characteristics, or gender-specific
protective factors. This research aimed to analyze and understand the perceptions, challenges,
and diagnostic practices of health and education professionals regarding autism spectrum
disorder (ASD) in girls, adolescents, and women. The study methodology was a mixed design
with a qualitative emphasis. The study sample is a non-probabilistic type, consisting of 108
professionals with previous experience with patients diagnosed with ASD. The instrument used
was an online Ad Hoc Survey, subdivided into three sections: demographic data, clinical
experience in ASD, and opinions on the topic. The questions presented different response
formats: closed responses, Likert-type response scales, and directed open-ended questions. The
conclusions indicated that camouflaging, lack of professional training, language barriers, and
the scarcity of specific research on ASD are significant obstacles for correct and timely

identification by health and education professionals.

Keywords: autism, autism in women, diagnostic barriers, camouflaging in women, ASD

prevalence in women, health, and education professionals.



INTRODUCCION

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una tematica dentro de la Psicologia que ha
sido sujeta a diversas modificaciones, desde su conceptualizacion, hasta los criterios
diagnosticos, e incluso en la forma en la que los sujetos con este trastorno son percibidos en la

sociedad.

Como es propio de la ciencia, y de este tema en especifico, los paradigmas desde los cuales
se estudian los trastornos se encuentran en constante transformacion. Actualmente, las
categorias diagnosticas disponibles tienden a dejar de lado parte de la subjetividad de las
personas: obviando temas como género, clase social, crianza, su experiencia Unica y la forma

en la que esta discapacidad afecta su dia a dia.

En lo referente al encuadre de género, este sigue siendo una variable que se encuentra en
cuestionamiento en el estudio del TEA ¢Es el género lo suficientemente significativo como
para modificar la forma en la que este trastorno del neurodesarrollo estd conceptualizado en
manuales diagndsticos? Algunos autores refieren que si, que se cuentan con datos que apuntan
a una diferencia en la forma en la que las mujeres con autismo viven su cotidianidad, que
constituyen una disparidad en la sintomatologia, o, al menos, la forma en la que esta se
manifiesta entre hombres y mujeres. (Dean et al., 2017; Rynkiewicz et al.; 2016; Tsirgiotis et
al., 2021.)

Uno de los estudios mas extensos en el analisis de la prevalencia del género en autismo

(Loomes, et al., 2017) concluy6 que:

De los nifios que cumplen con los criterios de TEA, la proporcion real de hombre a mujer
esta cerca de 3:1 (1 en cada 42 hombres y 1 en cada 189 mujeres, respectivamente). Parece
haber un sesgo de género en el diagnostico, lo que significa que las nifias que cumplen los
criterios de TEA corren un riesgo desproporcionado de no recibir un diagndéstico clinico.
(p. 470-471)

Sin embargo, estas cifras tienden a variar cuando la muestra esta compuesta por mujeres
sin deficiencias intelectuales. Es probable que las mujeres con TEA con discapacidades mas

severas logren ser detectadas con mayor frecuencia en la infancia, mientras que aquellas sin



discapacidad intelectual y con presentaciones mas sutiles pasen desapercibidas o se

diagnostiquen en la adultez (Ratto et al., 2018).

Esta disparidad en diagnésticos puede responder a una multitud de factores; desde
habilidades compensatorias por parte de las mujeres -producto de la socializacion de género
de estas- lo que resulta en la capacidad de camuflar los sintomas relacionados al autismo
(Dean et al., 2017) hasta mecanismos neurobiologicos que median las diferencias
sexuales en la prevalencia de TEA y que deben ser tomados en cuenta a la hora de

analizar posibles diagndsticos y criterios sintomatologicos (Ecker et al., 2017).

Si bien los avances de la ciencia con respecto al Trastorno del Espectro Autista son
indiscutiblemente ventajosos y positivos, no podemos dejar de lado los efectos que estas
constantes reconceptualizaciones constituyen para los profesionales. Estas imponen una
necesidad permanente de mantenerse actualizados en el tema. A pesar de que es parte de la
responsabilidad profesional, resulta irrealista pensar que es el caso, sobre todo por las

limitaciones de tiempo y la falta de acceso -en espafiol- a gran parte de esta informacion.

Esta problemaética fue evaluada por Tsirgiotis et al., (2021) -estudio que dio pie a la
presente investigacion-, donde, a partir de la administracion de un cuestionario que contenia
dos estudios de casos hipotéticos (un caso de TEA de presentacién masculino y uno femenino),
con sexo/género asignado aleatoriamente dentro de cada uno; se concluyo que, efectivamente,
los profesionales se enfrentaron a un gran namero de desafios asociados con el diagnéstico de
las mujeres con TEA, donde alrededor de un 88% de la muestra refirio sentirse mas seguro de

realizar un diagnoéstico acertado en nifios, mas que en nifias o mujeres.

En definitiva, aln existe un gran camino que recorrer en lo referente al autismo, asi
como las posibles barreras diagnosticas. Sin embargo, resulta imprescindible responder a la
necesidad de diagnosticos acertados y tempranos para la gran poblacion de mujeres que aun no
reciben los apoyos necesarios. Es por esta razon por la que la presente investigacion buscara
aportar conocimiento acerca del tema, centrandose en la exploracion de las opiniones y
experiencias de profesionales de la salud y la educacion, en el diagnostico de mujeres con
Trastorno del Espectro Autista. En esperanzas de que este estudio contribuya a la mayor

comprension de la problematica, que, sin lugar a duda, requiere una profunda revision.
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MARCO TEORICO

1. TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

1.1. Definicién

La Asociacion Estadounidense de Psiquiatria [APA] (2022) describe al Trastorno del
Espectro Autista como un trastorno del neurodesarrollo caracterizado por dificultades
persistentes en comunicacion e interaccion social, asi como patrones de comportamiento
restrictivo y repetitivos que aparecen por primera vez en la infancia temprana. Actualmente, la
presentacion del trastorno puede categorizarse en tres niveles de gravedad: Grado 3 "Necesita
ayuda muy notable”, Grado 2 "Necesita ayuda notable" y Grado 1"Necesita ayuda”.

La Organizacion Mundial de la Salud [OMS] (2023) enfatiza la variedad de realidades
dentro del trastorno; donde algunas personas con autismo requieren apoyo Yy cuidados de por
vida, mientras que otras pueden vivir de forma independiente. Asimismo, reconoce que pese a
donde se ubique una persona dentro del espectro, las esferas laborales y sociales siempre se

veran afectadas.

1.2. Etiologia

A lo largo del tiempo, los investigadores del tema han intentado definir factores que
respondan al origen del Trastorno del Espectro Autista; Leo Kanner fue uno de los primeros en
teorizar acerca de la etiologia del trastorno, haciendo referencia a que el mismo era el resultado
de madres emocionalmente distantes, conocidas como madres nevera (Davidson, 2017). En los
90’s el médico Andrew Wakefield publico un articulo donde aclamaba que la causa del autismo
yacia en la vacuna del sarampidn, ya que las mismas presuntamente liberaban neurotoxinas

que llevaban a la aparicion de la sintomatologia autista.

Hoy en dia, tanto la teoria de Kanner, como la de Wakefield han sido refutadas; y si
bien aln no se conoce con exactitud la causa del trastorno, es generalmente reconocida la

influencia de factores ambientales, asi como genéticos en la aparicion de la sintomatologia;
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algunas propuestas han generado la mayor cantidad de respaldo cientifico, entre ellas, el bajo

peso al nacer, mayor edad en los padres y variacion en genes.

El bajo peso al nacer como variable de riesgo para el desarrollo del TEA fue evaluado
recientemente por Ma et al. en el afio 2022, a través de la revision sistemética de 28 estudios
con el objetivo de identificar una posible relacidn significativa entre el peso al nacer de los
nifios con su probabilidad de desarrollar autismo. El equipo de investigacion considera al bajo
peso al nacer [LBW], aquel inferior a los 2500gr; el muy bajo peso al nacer [VLBW] aquel por
debajo de los 1500gr; el peso normal mayor de igual o mayor a 2500gr; y la masocromia (peso

al nacer mayor mucho al promedio) a los bebés que pesen mas de 4000grs al nacer.

La investigacion establecio al LBW y VLBW como factores de riesgo para autismo,
mientras que el peso normal al nacer se presenta como un factor protector; también describieron

a la macrosomia como factor de riesgo al igual que los LBW 'y VLBW.

Asimismo, la edad parental es otro factor cominmente asociado al riesgo de autismo;
si bien por lo general se habla de un mayor riesgo de autismo en padres de edades mas
avanzadas (Gao, et al. 2020; Sari, et al. 2022), otros estudios han logrado identificar lo
contrario, con padres de edades mas jovenes siendo aquellos con mayor riesgo de tener hijos

con el trastorno (Lyall, et al. 2020).

Estas investigaciones, a pesar de que aparentan contradecirse entre si, han teorizado
que es posible que ambos extremos en edades parentales generen un aumento de riesgo, esto
sugeriria un patron en forma de U, que indica que tanto edades tempranas como avanzadas
activan mecanismos que llevan al aumento de riesgo en el desarrollo del Trastorno del Espectro
Autista (Lyall, et al. 2020; Gao, et al. 2020; Sari, et al. 2022)

La etiologia del autismo aln no tiene una respuesta exacta, como parte del espectro,
cada individuo posee condiciones Unicas que hacen que establecer un Unico factor como
causante sea un trabajo complejo, o incluso, imposible; sin embargo, los expertos de la materia
consideran que es razonable pensar a la etiologia del autismo como en la de muchos otros

trastornos, una mezcla de natura y nurtura.
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1.3. Prevalencia

A partir de la investigacion realizada por Goldblum et al. (2023), donde se analiz6 la
prevalencia y edad diagndstica de personas menores de 18 afios, a través de los datos
recolectados por la Encuesta Nacional de la Salud de los Nifios [NSCH], de Estados Unidos,
desde 2016 a 2021, en encuestas realizadas a 218,456 padres, gracias a los cuales se identificd

una muestra de 5,952 menores diagnosticados con TEA.

El estudio encontrdé una prevalencia del Trastorno del Espectro Autista del 2,65%,
cifra que concuerda con las estimaciones del Centro para el Control y Prevencion de
Enfermedades [CDC], de 1 en cada 36 nifios (2023). Asimismo, la edad media de
diagnostico fue de 4 afios, aunque este variaba segun el género; la etnia de los sujetos y la
presencia de discapacidad intelectual, ya que aquellos nifios con trastornos intelectuales
obtenian diagndsticos méas tempranos que el resto.

Por otra parte, la Sociedad Argentina de Pediatria (2022) realiza una estimacion de 500
mil argentinos con Trastorno del Espectro Autista, en un articulo que pretende concientizar
sobre el diagndstico -y sobre todo la atencidn- temprana en nifios con TEA. Se subraya la
necesidad de intervenciones a tiempo para estos nifios, aun sin diagnostico definitivo; considera
que, si bien el diagndstico oficial debe ser realizado por un equipo interdisciplinario, las
primeras sefiales pueden ser identificadas por cuidadores, pediatras y educadores, agentes

cruciales para la deteccion temprana de estos nifios.

1.4. Evolucidén Histérica del Trastorno

Si bien el término autismo se ha popularizado a lo largo de los afios y el trastorno es
reconocido socialmente; el Trastorno del Espectro Autista como cuadro clinico es
relativamente nuevo, usandose por primera vez el término en 1912, por Eugen Bleuler, un
psiquiatra suizo, quien derivo la palabra del griego auTég, o self (Evans, 2013). Bleuler llama
pensamiento autista a uno de los sintomas presentes en los casos mas graves de esquizofrenia
y respondia a una retraccion del sujeto como forma de negacion de la realidad, reemplazandola

por fantasias y alucinaciones infantiles
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En 1925, Grunya Sukhareva, psiquiatra infantil soviética, desarrolla la primera
descripcion de un cuadro clinico que responderia a lo que en la actualidad se conoce como
Trastorno del Espectro Autista (Manouilenko y Bejerot, 2015). A partir de la observacién de 6
nifios internados en el Departamento Psiconeuroldgico para Nifios en Moscd, a lo largo de dos
afios, identifico sintomas y caracteristicas en comun, resultando en un cuadro al que llamé

Trastorno de Personalidad Esquizoide en la Infancia.

El trabajo desarrollado por Sukhareva es de gran interés, ya que la descripcion del
cuadro clinico es bastante similar al que en la actualidad se encuentra descrito en el DSM-5,
como lo puntualizan Manouilenko y Bejerot (2015): Una actitud autista (evitacién social),
tendencia al automatismo, inicio en la infancia temprana, incapacidad para asistir a una escuela
normal debido a sus comportamientos extrafios e inteligencia normal o superior; hacen
referencia a los criterios A, B, C, D y E del Manual Diagnostico y Estadistico de Trastornos
Mentales de la APA (2022).

A mediados del siglo XX, Leo Kanner (1951) describio lo que él consideraba algunas
de las caracteristicas nucleares del trastorno, en su momento llamado Autismo Infantil
Temprano, como el deseo de un mundo estatico, sin cambios; asi como un retiro del mundo
social y un estilo de comunicacion que no respondia a una busqueda de intercambio

interpersonal.

Simultaneamente, Hans Asperger realiz6 conceptualizaciones similares a las propuestas
por Kanner, sobre un conjunto de sintomas al que acufié con el nombre de Psicopatia Autista,
sumando al cuadro clinico la inteligencia normal o superior, la motricidad torpe, la pobreza del
contacto visual y la indiferencia social (Asperger, 1944). Si bien Asperger destacd
caracteristicas positivas de aquellos individuos con el trastorno, estas jamas podrian tener
mayor peso que los aspectos negativos, como las dificultades sociales, que serian tan profundas

que dificultan el correcto desenvolvimiento del individuo.

Una vez que se popularizo en circulos cientificos el cuadro clinico, las investigaciones
pasaron su foco a la etiologia de este; por lo que durante los afios 60’s y 70’s se exploraron
teorias como las de las madres nevera, que establecia que la sintomatologia autista era producto
de crianzas emocionalmente frias y distantes. Asimismo, se plantea por primera vez la

posibilidad de que el trastorno tenga una raiz genética (Strum y Shukla, 2023).

Si bien eran cada vez mas las investigaciones que se realizaban sobre el cuadro, no fue

hasta la 3era edicion del DSM que se anexd al autismo como diagndstico oficial, diferenciado
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de la esquizofrenia, y categorizado como autismo infantil (Evans, 2013). Ademas, durante este
periodo, se empieza a generar evidencia que respalda la mejoria en pacientes diagnosticados

con este trastorno a partir del uso de analisis conductual aplicado [ABA].

En el DSM-IV al apartado del Trastorno Autista se agrega el sindrome de Asperger
como una subcategoria del diagnostico, caracterizado por una presentacion mas leve del
cuadro, con mayor afectacion de las habilidades sociales, comunicacionales e imaginativas
(Evans, 2013). Esta subcategoria a su vez fue reemplazada por un término mas amplio
Trastorno del Espectro Autista, en el DSM-5 (2022).

Impulsados por los aportes de estos y cientos de autores mas, hoy en dia el Trastorno
del Espectro Autista posee menos connotaciones negativas y es visto desde algunos paradigmas
como parte de la neurodiversidad natural de todos los seres vivos (Woodford, 2006). Ademas,
es entendido como un espectro, donde las particularidades de la sintomatologia varian de
persona a persona, asi como la cantidad y el tipo de apoyos que necesite (APA, 2013).

El autismo es cada vez mas prevalente en el mundo; el creciente conocimiento sobre el
tema mas alla de las esferas cientificas, formando parte del saber popular, ha habilitado el
alcance a muchas personas de recibir un diagndstico, cada vez mas temprano, con las
esperanzas de mejorar la calidad de vida de las personas afectadas, con aproximadamente 1 de
cada 100 nifios con este trastorno para la fecha actual (Organizacion Mundial de la Salud,
2023).

1.5. Criterios Diagnosticos

Los criterios diagndsticos como se presentan en el texto revisado del DSM-5 (2022) y
la CIE-11 (2019), incluyen: déficits actuales o historicos en la comunicacion e interaccion
sociales en multiples contextos. Estos déficits se manifiestan a través de la dificultad en la
reciprocidad social y emocional, el uso deficitario de comportamientos no verbales para la
interaccion social, asi como la dificultad para comprender, desarrollar y mantener relaciones

interpersonales.

Ademas, se deben identificar patrones actuales o histéricos de conductas, intereses y

actividades restringidas y repetitivas, como la estereotipia motora, del lenguaje o en el uso de
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objetos, la dificultad para flexibilizar rutinas y adaptarse al cambio, intereses limitados de gran

intensidad, y sensibilidad e interés excesivo o escaso ante estimulos sensoriales.

Estos sintomas deben manifestarse en las primeras etapas del desarrollo, aunque pueden
no ser evidentes hasta que las demandas externas superen las habilidades del individuo o hayan
sido enmascarados mediante estrategias aprendidas. lgualmente, estos indicadores deben
dificultar el desempefio adecuado del individuo en areas sociales, laborales u otras areas
importantes de funcionamiento, y no se ajustan a otros diagnésticos, como el Trastorno del

Desarrollo Intelectual o Retraso Global del Desarrollo.

Finalmente, se especifica si el individuo presenta deterioro intelectual o del lenguaje,
estd asociado a factores externos conocidos, estd acompafiado de otro trastorno del

neurodesarrollo o posee catatonia.

Asimismo, la severidad actual del trastorno puede categorizarse en tres grados: grado 3

"Necesita ayuda muy notable™, grado 2 "Necesita ayuda notable” y grado 1 "Necesita ayuda".

1.5.1. Instrumentos Diagnosticos

Si bien se pueden identificar algunas sefiales de alerta a edades bastante
tempranas, a partir de los 14 meses de edad, van ’t Hof, et al. (2021) concluyen que la
edad de diagndstico promedio se da entre las 38 a 120 semanas de la vida del nifio. En
algunos casos mucho mas tardios, superando los 234 meses, dependiendo de

caracteristicas como tipo y severidad de diagnostico, diagndsticos adicionales y genero.

Existe un consenso entre los profesionales del tema referente a la importancia
del diagnéstico temprano para mejorar las habilidades linglisticas y cognitivas
posteriores y mitigar los sintomas principales; por esto se considera necesario que se
apliquen pruebas diagnosticas rutinarias como parte de los controles de salud

pediatricos (Equipo de Trabajo de Servicios Preventivos de los EE. UU., 2016).

Algunas de las pruebas diagndsticas mas utilizadas, como se exponen en la guia
de instrumentos para evaluacion de autismo y sindrome de Asperger de la Universidad

de Murcia;
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e Checklist for Autism in Toddlers (CHAT; Baron-Cohen et al., 2000):

Utilizada desde los 18 meses de edad, es un cuestionario disefiado para
ser aplicado por médicos pediatras, usado para identificar posibles
signos de riesgo de autismo en nifios pequefios mediante la evaluacion

de su comportamiento y desarrollo.

e Entrevista diagnostica de autismo (ADI-R; Lord, C. et al. 1994): Es una
entrevista semiestructurada dirigida a los padres o cuidadores del
evaluado y se utiliza para obtener informacion detallada sobre la historia
del desarrollo del nifio y su comportamiento actual, lo que ayuda en el
diagndstico del autismo. Su aplicacion puede llevarse a cabo a partir de
los 2 afios, y los resultados de la entrevista para identificar rasgos o

sintomas de trastornos comoérbidos, como los déficits de desarrollo.

e Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS-2; Lord, C. et al.

2015): Escala observacional semiestructurada, empleada para evaluar la
comunicacion, la interaccion social y el juego, asi como el uso de la
imaginacion y la creatividad en individuos con indicios de tener

trastornos del espectro autista.

e Inventario del Espectro Autista (IDEA; Riviére, A. 2000): Instrumento

disefiado para la evaluacién de la severidad y profundidad de los
sintomas del TEA. Su aplicacion puede llevarse a cabo a partir de los 5
afios y evalua 12 dimensiones caracteristicas del trastorno, como

atencion, lenguaje, imaginacion, capacidad afectiva, entre otros.

Si bien las evaluaciones diagndsticas de autismo son por lo general llevadas a
cabo por profesionales de la salud mental; otros profesionales, como fonoaudidlogos o
psicopedagogos, pueden realizar pruebas complementarias para consolidar el
diagndstico, como en el caso de ciertos instrumentos de lenguaje, que evalGan
diferentes aspectos del mismo, como la fonologia, la morfologia, la sintaxis, el
vocabulario y la comprensién del lenguaje -como en el caso, por ejemplo, del Test de
vocabulario Peabody-, asi como la adquisicién de sonidos del habla, la produccion de
palabras y frases, y la comprension del lenguaje -tal como en el Inventario del
Desarrollo Comunicativo- (Universidad de Murcia, s/f).
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2. AUTISMO EN MUJERES

2.1. Prevalencia y Subdiagndstico

A pesar de que el sexo como el género son fendmenos que se relacionan entre si, son
indiscutiblemente procesos diferenciados (OMS, 2018). Entendiendo al sexo como la etiqueta
depositada en una persona al nacer, basada en caracteristicas fisicas y/u hormonales del recién
nacido; mientras que el género es un constructo social y cultural que implica expectativas,

normas y roles para pensar, actuar y presentarse de una forma determinada.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en su informe del afio 2018 resalta al
género como un factor que contribuye a inequidades sanitarias, lo que posiciona a un gran
sector de la poblacion a riesgos de vida, debido a posibles limitaciones en el acceso a servicios

de atencion médica y tratamientos apropiados. El género puede afectar la salud en tres ambitos:

Los determinantes de la salud relacionados con el género, incluida la interaccién con
otros determinantes sociales y estructurales; las conductas en la esfera de la salud en
funcién del género; y la respuesta del sistema de salud en funcion del género. (subt. 3,

parr. 3).

El Manual Diagndstico y Estadistico de Trastornos Mentales (2022) expone cémo las
diferencias sexuales, asi como de género, pueden repercutir en la expresion de la
sintomatologia de enfermedades -incluidos los trastornos mentales-. Especificamente, estas
diferencias pueden responder a tres casos: el primero, donde la presencia o no de ciertos
organos determina la presencia de untrastorno (por ejemplo, el trastorno disférico premenstrual
podra presentarse Unicamente en personas que menstrdan); en segundo lugar, el género puede
moderar la prevalencia de ciertos trastornos (la tricotilomania se presenta con mayor frecuencia
en mujeres, con una proporcion 10:1); finalmente, como tercer caso, el género puede influir en
la probabilidad de que los sujetos experimenten ciertos sintomas de un trastorno (como es el
caso del trastorno por déficit de atencion/hiperactividad, con presentaciones en su
sintomatologia que difieren entre hombres y mujeres).

El DSM resalta, ademas, que ciertos sintomas de un trastorno pueden ser mas
facilmente reconocibles en un género que en el otro, lo que implicaria diferencias en las

prestaciones de servicios de salud.
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A pesar de que se han dado avances significativos en relacion con la conceptualizacion
y herramientas diagnosticas en el autismo; existe evidencia cada vez mayor que sugiere un
infradiagndstico de la poblacion femenina. Con estimaciones de prevalencia de 3.8 hombres
por cada mujer; datos que a su vez son afectados por la raza y etnia de los individuos en
busqueda de diagndéstico (Goldblum et al., 2023).

La incidencia de autismo en mujeres es una interrogante que se ha mantenido desde las
primeras teorizaciones del trastorno, con Hans Asperger (1944) concluyendo en sus estudios
que desconocia la razén por la cual nunca se habia encontrado con una mujer autista: “Es
posible que no haya nifias autistas entre nuestros casos, o podria ser que los rasgos autistas en
las mujeres solo se vuelven evidentes después de la pubertad. No lo sabemos.” (p. 85)

Investigaciones actuales contemplan la problematica de que las herramientas
diagndsticas disponibles no sean capaces de evaluar correctamente a las mujeres con TEA
debido a potenciales diferencias en la sintomatologia del trastorno. Lockwood-Estrin, et al.
(2021), a partir de la revision sistematizada de 20 estudios de la tematica del TEA en donde se
reportaron barreras o desafios para el diagnostico de nifias y mujeres jovenes, proponen la idea
de que los criterios diagndsticos actuales no atienden al tipo de dificultades especificas de las
mujeres con TEA consideradas de alto funcionamiento (es decir, aquellas con un coeficiente

normal o superior y sin aparentes déficits del lenguaje).

Asimismo, se plantea la posibilidad de que la presentacion de la sintomatologia en
mujeres con TEA de alto funcionamiento sea mas sutil, por lo que sus caracteristicas de
comportamiento observables deben ser exageradas para puntuar lo suficiente como para
justificar un diagnostico. Asimismo, la falta de poblacion femenina en las muestras utilizadas
histéricamente para la construccion del conocimiento actual que se posee sobre el trastorno
puede resultar en un sesgo de género tanto en la conceptualizacion del autismo, como en los

criterios diagndsticos del mismo (Lockwood-Estrin et al., 2021).

2.2. Implicancias de un Diagndstico Tardio

Milner et al. (2019) en una investigacion cualitativa con el objetivo de explorar las
experiencias de vida de un grupo de 18 mujeres con TEA de entre 11 y 55 afios, mencionan
que gran parte refirié haber enfrentado desafios al intentar obtener un diagnostico, ya sea
debido a la complejidad del proceso, que tiende a ser tardio y engorroso, o la habilidad de

19



muchas de las participantes de disimular sus sintomas, lo que podia resultar en un diagnostico

erroneo, o la falta de diagnostico en su totalidad.

Ademas, las participantes relatan haberse sentido abandonadas por los sistemas de salud
y educativos una vez obtuvieron su diagnoéstico: "Las personas que lo dirigieron [el proceso
diagnostico], ya sabes, fueron amables, fueron encantadoras, escucharon y todo, pero después

realmente no hubo ningun apoyo™ (p. 2396).

Si bien el proceso diagnéstico de TEA fue evaluado como un obstaculo, 16 de las 18
participantes manifestaron sufrir comorbilidades, con las que fueron diagnosticadas y tratadas,
previo al diagndstico de Trastorno del Espectro Autista, por lo que concluyeron que las
condiciones asociadas al autismo también se presentan como impedimentos para la obtencion

de un diagnéstico certero.

En un estudio previo realizado por Bargiela et al. (2016), se exploran las dificultades
de 14 mujeres que obtuvieron diagnosticos tardios de TEA (luego de los 15 afios); en el mismo,
las participantes comunicaron que la falta de un diagndstico temprano afect6 negativamente su
bienestar, asi como su educacion, resaltando haber perdido la oportunidad de acceder a apoyos
que podrian haber facilitado sus vidas.

Por otro lado, algunas participantes compartieron la sensacion de gran fatiga al intentar
encajar con otras personas, esto referido al fenémeno conocido como camuflaje, donde la
persona utiliza estrategias compensatorias para superar dificultades sociales o cognitivas (Dean
et al. 2017). Esto a su vez genera obstéaculos en la construccion de la identidad del sujeto, ya
que la mayoria de las interacciones sociales resultan de la imitacién de otras personas o
personajes. Una de las participantes del estudio de Bargiela lo explica de la siguiente forma
“Es muy agotador tratar de descifrar todo, todo el tiempo, todo es mds como en un manual,

tienes que usar una de esas computadoras donde tienes que ingresar cada comando” (p. 3287)

2.3. Teoria del Fenotipo Femenino

En la actualidad, no existe un consenso referente a la razén por la cual la prevalencia
del TEA es menor en mujeres que en hombres. Sin embargo, entre las teorias con mayor

preponderancia en este debate, son la teoria del camuflaje, que hace referencia a
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comportamientos complejos conscientes o inconscientes de copia 0 enmascaramiento de rasgos
de la personalidad en respuesta a demandas ambientales -mas comunes en autismos sin
deficiencias intelectuales- (Dean, et al. 2017); La teoria de diferencias neurobiolédgicas que
consideran a ciertas estructuras neuroanatdmicas como mediadoras de la prevalencia del
autismo (Ecker, 2017). Y, por ultimo, se resalta la teoria del fenotipo femenino, una de las méas
estudiadas, que habla de caracteristicas sintomatoldgicas inherentes a la presentacion del
autismo en mujeres: como un mayor predominio de sintomas sensorio-perceptivos, intereses
més socialmente aceptables como las ciencias o la literatura, asi como una mayor tasa de
comorbilidades de ansiedad, depresion, desordenes alimenticios y autolesiones producto de la

internalizacion de dificultades emocionales. (Hull, et al. 2020; Ratto, et al. 2018).

La teoria del fenotipo femenino sugiere que, independientemente de mecanismos
bioldgicos y/o genéticos involucrados en la prevalencia del género del autismo, existen ademas
caracteristicas clinicas que pueden dificultar el proceso diagndstico de esta poblacion, en
especial aquellas mujeres con autismo sin discapacidad intelectual, como propuesto por Hull,
et al. (2020). Hull explica que esta dificultad puede responder al uso de indicadores de
conductas durante el proceso diagndstico, ya que los mismos se basa en conceptualizaciones
de presentaciones estereotipicas del autismo, basadas en gran parte por muestras de poblacion
masculina; eso implicaria, entonces, que aun cuando mujeres presentan otras caracteristicas
clinicamente significativas, son mas probables de obtener otros diagnosticos inespecificos,
antes que un diagndstico de Trastorno del Espectro Autista.

Lockwood-Estrin et al. (2020), consideran que existe una demora clara en el
diagnostico de mujeres con TEA, aun cuando estas han sido sometidas a la misma cantidad y
tipos de atencion del sistema de salud e incluso presentan niveles de severidad similares a sus
contrapartes masculinos. A traves de un meta-analisis de maltiples investigaciones con el
objetivo de determinar las barreras para el diagndstico de autismo en mujeres de 21 afios,
identificaron seis temas que fueron considerados reiteradamente como probables barreras
diagnosticas referidas al género, como problemas de comportamiento, habilidades sociales, uso
del lenguaje, relaciones interpersonales, diagnosticos adicionales e intereses vy

comportamientos repetitivos.

Las nifias con TEA comienzan a demostrar déficits en relacién con la comunicacién

social durante la educacion primaria, sin embargo, las nifias parecen poseer mas motivacion
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social -deseo de pertenecer a grupos sociales- y mayor conciencia sobre estas dificultades, por

lo que recurren a estrategias de camuflaje para ocultar las mismas (Rynkiewicz et al.; 2016).

Estos intentos constantes de camuflaje, a su vez, generan periodos de gran angustia,
debido a la percepcion de inadecuacidn social y repetidas reacciones negativas del entorno, aun
cuando estas mujeres emplean grandes esfuerzos y energias en sobrecompensar estas
dificultades; lo que conlleva a un mayor riesgo de trastornos depresivos, ansiedad y/o

somaticos (Young, 2018).

Estrin et al. (2020) concluye que es necesario ampliar los criterios de evaluacion
utilizados para los diagnosticos de autismo, ademas, se recomienda a los profesionales tomar
en consideracion los autoinformes de los consultantes, asi como la perspectiva de familiares
cercanos o parejas en el diagnéstico de adultos, para comprender la duracién de la
sintomatologia y la evolucion de esta a lo largo del tiempo.

Finalmente, la investigacion resalta al sesgo social como una importante barrera para
el diagndstico de mujeres, ya que tanto padres, como profesionales y maestros tienden a
desestimar al autismo como posible diagndstico ante la presencia de dificultades en nifias. Lo
que revela la gran necesidad de informar y reconocer al TEA como un trastorno de todos los
géneros, a aquellos agentes de primera linea, como los padres, cuidadores, profesionales de la
salud y la educacion, facilitando la mayor atencion e identificacion temprana de nifias con

autismo.

3. IMPLICANCIA PARA LOS PROFESIONALES

En un estudio realizado por Wilson et al. (2016), se evaluaron los efectos de las
diferencias de género en el diagnostico de TEA: el estudio poseia como objetivos comparar
diagnosticos y caracteristicas entre hombres y mujeres con TEA, examinar diferencias de
género en sintomas y moderadores del diagnostico, asi como comparar caracteristicas de

aquellos sin diagndstico de TEA.

La investigacion involucro a 1244 individuos de entre 18 y 75 afios, predominantemente
hombres, evaluados para el Trastorno del Espectro Autista (TEA) en una clinica especializada

en el Reino Unido entre 2003 y 2014. Se aceptaron referencias de diversas fuentes, incluidos
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médicos de familia y psiquiatras. Asimismo, un equipo clinico multidisciplinario realizo
evaluaciones detalladas utilizando la Entrevista Diagnostica del Autismo-Revisada (ADI-R) y
el Programa de Observacién del Autismo (ADOS-G).

El diagnostico se determind basandose en el consenso del equipo clinico, siguiendo los
criterios de la CIE-10. Se identificaron varios subtipos de TEA, con la mayoria de los
participantes incluidos en el subgrupo de diagnostico de TEA completo (es decir, aquellos que
tienen un diagndstico de sindrome de Asperger, autismo infantil o autismo de alto

funcionamiento).

De los 1244 participantes iniciales, el 70% fueron diagnosticados con TEA (671
hombres y 203 mujeres; una proporcion de 3.3:1). Los investigadores concluyeron que una de
las posibles razones por las que no se generaron la misma cantidad de diagndsticos, fue debido
a la falta de recursos informativos referentes a la presentacion en mujeres. Sin embargo, es
importante notar, que aun asi hubo un aumento significativo de diagndsticos, comparados con
un estudio similar realizado en el afio 2011, donde s6lo 50% de la muestra obtuvo un
diagndstico de TEA.

En definitiva, existen areas a mejorar en los diagndsticos del Trastorno del Espectro
Autista; lo que no debe restar a los enormes avances que también han formado parte del
recorrido histérico del mismo. El avance y la evolucion son partes fundamentales de la ciencia,
y como hacedores de ciencia, los profesionales de la salud mental también se encuentran

inmersos en estos constantes cambios.

La necesidad de ajustes y adaptacion constante sin lugar a duda representa dificultades
en la profesion, como lo demuestran Tsirgiotis et al. (2021) en uno de los pocos estudios
realizados sobre este tema desde la perspectiva de los profesionales que se encargan del
diagndstico de TEA: el estudio reclutd a clinicos especificamente capacitados en el diagnostico
del Trastorno del Espectro Autista (TEA) a través de dos oleadas de reclutamiento. La primera
oleada involucro a participantes de un taller de capacitacion, mientras que la segunda apunt6 a
profesionales con experiencia en el diagnostico de TEA en Australia a través de invitaciones
por correo electrénico y anuncios en redes sociales. Un total de 47 especialistas,

predominantemente mujeres, participaron en el estudio.

La recoleccion de informacién se llevd a cabo a través de cuestionario en linea,

desarrollado utilizando el software Qualtrics, constaba de tres secciones: La primera seccion
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recopilaba datos demograficos y experiencia en evaluacion; la segunda seccion presentaba dos
estudios de caso que reflejaban presentaciones de TEA "masculinas” y "femeninas" leves, con
elementos clave informados por investigaciones previas sobre diferencias de sexo/género en
TEA.

Cada participante evalué ambos estudios de caso para los criterios de TEA del DSM-5,
calificando el cumplimiento del criterio, los niveles de confianza en el diagnostico y la
gravedad de las dificultades de los participantes. EI componente final del cuestionario
exploraba opiniones, experiencias y confianza de los profesionales en los diagnosticos de TEA

en mujeres.

A partir del estudio se identificaron una gran cantidad de desafios asociados con la
evaluacion de las mujeres con el trastorno. Adicionalmente, se describieron diferencias
cualitativas y cuantitativas en las presentaciones entre ambos géneros como razén principal de
esta dificultad. En particular, los profesionales discutieron el desajuste entre la presentacion
femenina y las expresiones estereotipadas del TEA y los instrumentos de diagnostico
utilizados. Por esto, los mismos expusieron multiples estrategias para superar tales desafios,
incluida la ponderacion de informacion de manera diferente, asi como la incorporacion de

autoinformes y una observacién conductual mas integral.

24



SEGUNDA PARTE:
MARCOMETODOLOGICO



MARCO METODOLOGICO

4. OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

4.1. Objetivo General

Analizar la percepcion, los desafios y las practicas de diagnostico de profesionales de la
salud y la educacion en relacion con el trastorno del espectro autista (TEA) en personas del

género femenino.

4.2. Obijetivos Especificos

e Identificar los principales desafios y barreras percibidos por los profesionales de la
salud y la educacion en el diagnéstico del trastorno del espectro autista en nifas,
adolescentes y mujeres.

e Investigar las diferencias en los criterios de diagndstico utilizados por los profesionales

de la salud y la educacion al evaluar a mujeres con trastorno del espectro autista.

5. ENFOQUE, TIPO DE ESTUDIO Y DISENO

El presente estudio posee un disefio mixto de preponderancia cualitativa. En
concordancia con lo postulado por Hernandez-Sampieri y Mendoza Torres (2018), quienes
describen a la metodologia mixta como un conjunto de procesos de investigacion que permiten
la compresion mas profunda de los fendmenos a estudiar, a traves de la integracion de los datos

cuantitativos y cualitativos.

La eleccion de la presente metodologia busca obtener una vision holistica del fendbmeno
a explorar, donde los datos proporcionan una mayor riqueza de detalles, al combinar aspectos
cuantitativos (como frecuencias y proporciones) como cualitativos (explorando significados y

opiniones), contextualizando y ampliando los resultados obtenidos.
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6. PARTICIPANTES

La muestra del estudio es de tipo no probabilistica, debido a que el acceso a la poblacion
especifica de profesionales con experiencia previa en el trabajo con personas con TEA es
limitado, el tipo de muestra elegido permitié obtener datos de aquellos profesionales dispuestos

a participar en el estudio.

La muestra consistio en 108 profesionales con experiencia previa con pacientes con
diagnostico de TEA. De la totalidad de la muestra, 90.7% son mujeres y 9.3% son hombres.
Con relacion a la edad de estos, los profesionales de 20 a 24 afios representaron al 1.9% de la
muestra; los de edades entre 25 a 29, conformaron al 15.7%; la mayoria de la muestra se
encontrd en el grupo de rango etario entre 30 a 24 afios (30.5%); seguido por participantes de
35 a 39 arfios (18.6%); los profesionales entre 40 a 44 afios representaron al 14,8% de la
muestra; y finalmente, la participacion de mayores de 45 afios fue del 18.5%.

De la muestra, 50% poseen una licenciatura en psicologia; 14.8% psicopedagogos;
11.1% fonoaudiodlogos; 3.7% terapeutas ocupacionales; 5.6% pediatras; y 1.2% (2

participantes) trabajadores sociales.

De estos profesionales, el 66.67% poseen posgrados completados, el 37.96% son
especialistas universitarios, el 5.56% han completado residencias de salud mental, el 16.67%

tienen maestrias, y el 5.56% han obtenido doctorados.

El 87.96% de los participantes trabajan con personas menores a 5 afios, el 90.74%
trabajan con nifios de 6 a 12 afos, el 78.70% trabajan con adolescentes de 13 a 20 afios, el
37.96% trabajan con adultos de 21 a 50 afios, y el 3.70% trabajan con adultos mayores de mas

de 50 afos.

En cuanto al lugar de ejercicio profesional de los participantes, la mayoria de la muestra
se encuentra en Argentina, constituyendo al 45.5%; seguido por Chile, con 18.94% de la
muestra; Espafia, con un 4.55%; México, Venezuela y Bolivia con 2.27%; Colombia 1.52%; y
finalmente, Perd, Brasil, Puerto Rico, Ecuador, Uruguay y Estados Unidos con 0.75% cada

uno.

Al preguntar sobre el ambito de ejercicio profesional, el 49.11% trabajan a jornada

parcial en consultorio particular, mientras que el 31.25% trabajan a jornada total en consultorio

27



particular. Ademas, el 51.79% trabajan a jornada parcial en ambito institucional, y el 30.36%

trabajan a jornada total en &mbito institucional.

Finalmente, el 83.3% de la muestra se encuentra realizando -0 ha realizado en el
pasado- algun tipo de formacion con referencia al TEA o los trastornos del neurodesarrollo. A
su vez, de estos participantes el 86.1% posee conocimientos previos correspondientes a la

tematica en la que se enfoca la presente investigacion.

7. INSTRUMENTO

7.1. Encuesta Ad Hoc

Se elaboré una encuesta ad hoc en linea, subdividida en tres secciones: datos
demogréficos, experiencia clinica en TEA y opiniones sobre la temética. A traves de los datos
demogréficos, se recopild informacion relacionada con la edad, género, titulo de grado,
especialidad, afios de experiencia profesional, afios de experiencia en el abordaje clinico del

Trastorno del Espectro Autista, pais de ejercicio profesional y ambito de ejercicio profesional.

Las preguntas presentaron diferentes formatos de respuestas: en algunos casos, se
ofrecieron respuestas cerradas (si-no, como opciones de respuesta), en otros, se propusieron
escalas de respuesta tipo Likert (por ejemplo, para indagar en la opinion sobre la dificultad de
llegar al diagndstico), y en las restantes se utilizaron preguntas abiertas dirigidas (por ejemplo,
"¢Qué diferencias observa en la forma de presentacion clinica entre personas con TEA de
género femenino y de género masculino?"). Este enfoque diversificado en los formatos de
respuesta permitio recopilar una variedad de informacidn. Las preguntas cerradas posibilitaron
la obtencion de datos cuantitativos que pudieron analizarse estadisticamente, mientras que las
preguntas abiertas brindaron la oportunidad de recopilar respuestas méas detalladas y ricas en

informacion cualitativa.

Al disefiar una encuesta Ad Hoc especificamente para la investigacion en cuestion, se
garantizd que las preguntas y los elementos de medicion se alinearan directamente con los
objetivos del estudio y los temas que se deseaban explorar. Esto proporciono la oportunidad de
recopilar datos relevantes y especificos que respondieran a los aspectos clave de la

investigacion.

28



8. PROCEDIMIENTO

En primer lugar, se disefio el instrumento a utilizar, el cual fue evaluado, a través de
una prueba piloto, por profesionales con conocimiento en el tema para garantizar que los items
contaran con la idoneidad necesaria para obtener la informacion precisada. Posteriormente, se
distribuyd un enlace a la encuesta en multiples comunidades y grupos online de profesionales
de latematica, como Voces Latinas de Autism Speaks, Asociacion Asperger Argentina 'y Juegos
Adaptados y a traves de la metodologia bola de nieve, se compartié de manera progresiva el
enlace de acceso a la encuesta con otros profesionales, hasta obtener la muestra total de 108

participantes.

Previo al llenado de la encuesta, la pagina introductoria del formulario detallaba la
temaética del estudio y los requisitos para participar de la investigacion (referir a Anexo I1).
Ademas, la encuesta describia la naturaleza exploratoria (no evaluativa) del estudio, asi como
la confidencialidad de la informacién obtenida. Finalmente, y antes de proceder a los
contenidos del formulario, la pagina reitera el deseo de continuar formando parte de la
investigacion, considerando toda la informacién previamente compartida, a través del
consentimiento informado. Los profesionales que accedieron a participar lo hicieron de manera

voluntaria y anénima.

Una vez finalizada la recoleccion de datos, se procedio a realizar el andlisis y obtencion

de los resultados.

9. ANALISIS DE DATOS

Para el analisis de los datos obtenidos de las encuestas, se utilizo el software estadistico
JAMOVI version 2.3. 26. Dado que los objetivos de la investigacion son de alcance descriptivo,
se examinaron las frecuencias de las diferentes variables con la finalidad de calcular los

estadisticos de media, mediana y desviacion tipica de las mismas.

Para responder al objetivo especifico 1, que consiste en "ldentificar los principales
desafios y barreras percibidos por los profesionales de la salud y la educacion en el
diagndstico del trastorno del espectro autista en nifias, adolescentes y mujeres.”, se llevaron a

cabo varias etapas de analisis. Inicialmente, las respuestas obtenidas mediante preguntas
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abiertas fueron categorizadas para determinar la frecuencia de aparicion de los distintos temas

y conceptos mencionados por los participantes.

El analisis de los datos cualitativos se llevé a cabo a través de la codificacion tematica
propuesta por Gibbs (2012). Esta metodologia implica la identificacion y agrupacion de temas
recurrentes en el contenido, lo que permite construir categorias de analisis representativas de

las percepciones y experiencias de los profesionales.

En cuanto al objetivo 2, que consiste en "Investigar las diferencias en los criterios de
diagnostico utilizados por los profesionales de la salud y la educacion al evaluar a mujeres
con trastorno del espectro autista en comparacion con hombres con el mismo trastorno”, se
utilizé tanto el analisis cualitativo a través de la codificacion tematica de Gibbs, como el
cuantitativo a través de una escala Likert de 5 puntos, para identificar tendencias y patrones en

las percepciones y practicas diagnosticas de los profesionales.
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RESULTADOS

10. ESTADISTICAS DESCRIPTIVAS

Al indagar sobre la complejidad del diagnéstico en nifias, adolescentes y mujeres, la
mayoria de los participantes (51.9%) consideraron que es mas complejo en comparacion con
el género masculino. Sin embargo, un porcentaje considerable (25.0%) sefiald que la
complejidad puede variar segun el caso individual, sin ser el género la variable predominante.
Por otro lado, en cuanto a la prevalencia del TEA, la mayoria de los participantes (63.0%)
afirm6 que existe una diferencia segln el género. Estos hallazgos se muestran con mayor

detalle en las Figuras 1y 2:

Figura 1:

¢ Considera usted que diagnosticar a nifias, adolescentes y mujeres con TEA es mas complejo

que diagnosticar a personas del género masculino?

Si
= No

= Tal vez
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Figura 2:

¢ Considera usted que hay una diferencia en la prevalencia del TEA de acuerdo con el género
del paciente?

= Si
= No

11. RESULTADOS CORRESPONDIENTES AL OBJETIVO ESPECIFICO 1:

Identificar los principales desafios y barreras percibidos por los profesionales de la salud
y la educacion en el diagnostico del trastorno del espectro autista en nifias, adolescentes y

mujeres.

Las preguntas abiertas presentadas en la encuesta fueron recolectadas y categorizadas
en base a tematicas recurrentes en las mismas, como se demuestra en la Tabla 1, en donde se
detallan los principales desafios y barreras percibidas por los profesionales, en el diagnostico

a nifias, adolescentes y adolescente con TEA
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12. RESULTADOS CORRESPONDIENTES AL OBJETIVO ESPECIFICO 2:

Investigar las diferencias en los criterios de diagndstico utilizados por los profesionales
de la salud y la educacion al evaluar a mujeres con trastorno del espectro autista en

comparacién con hombres con el mismo trastorno.

Para dar respuesta al objetivo especifico 2, se utilizaron preguntas abiertas (Tablas 2 y
3), asi como la utilizacion de una escala Likert para obtener informacién sobre las practicas

diagnosticas de los profesionales de la muestra.

En los resultados obtenidos a través de la escala Likert de 5 puntos -donde 1
corresponde a totalmente desacuerdo y 5 a totalmente de acuerdo-, es posible observar que en
la pregunta 1 (Fig.3) la mayoria de la muestra mantuvo una posicién neutral ante la
consideracion de las habilidades sociales como variable clave en la presentacion del autismo
en personas de género femenino. Esto puede hacer referencia a la complejidad inherente del
cuadro del Trastorno del Espectro Autista, donde la manifestacion del cuadro varia
significativamente entre individuos, dificultando la posibilidad de atribuir rasgos especificos

al género del individuo.

La figura 4 muestra que una gran parte de la poblacion encuestada considera que las
nifias, adolescente y mujeres con TEA enfrentan mayores obstaculos sociales en etapas
posteriores de la vida. Esto puede sugerir que los sintomas se intensifican con la edad o las

habilidades compensatorias pierden su eficacia gradualmente.

En la pregunta 3 “Las nifias, adolescentes y mujeres con TEA por lo general demuestran
mayor dominio en la lectura del lenguaje no verbal (gestos, expresiones, tono, ritmo, volumen,
etc.) que las personas del género masculino con TEA” si bien sugieren una tendencia a la
aceptacion de esta declaracion, una porcion significativa de la muestra se mantuvo neutral, lo
que sugiere que no hay consenso claro al respecto, reflejando la complejidad del TEA y las

limitaciones inherentes al instrumento para capturar la singularidad de las respuestas (Fig. 5).

Un porcentaje considerable de la muestra se ubic6é en una posicién imparcial como
respuesta a la pregunta 4. Esto puede indicar que la muestra considera que los intereses
restringidos son menos comunes en mujeres, 0 que los mismos se manifiestan de una forma
diferente, no expuesta en la pregunta. A pesar de que la opcion 3 obtuvo un mayor porcentaje
de respuestas, una cantidad significativa de encuestados se encontrdé de acuerdo con las

caracteristicas de los intereses restringidos presentadas en la encuesta (Fig. 6).

33



La figura 7 expone un asentimiento general en cuando a la mayor tendencia de las
mujeres con Trastorno del Espectro Autista de experimentar trastornos de tipo internalizantes
como depresidn, ansiedad y trastornos alimenticios, en comparacion con hombres con el mismo

diagndstico.

Finalmente, la tendencia a la neutralidad en las figuras 8 y 9 supone dos
importantes premisas: la necesidad de mas investigaciones y la importancia de la
formulaciéon de las preguntas planteadas. La falta de consenso puede deberse a la escasez de
recursos cientificos que provean evidencia solida, haciendo que la muestra tuviese que tomar
una postura imparcial. Asimismo, dada la complejidad del Trastorno, la formulacion de estas
preguntas pudo haber sido demasiado general, dificultando a los profesionales tomar una

posicion mas clara con respecto a la tematica.
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Tabla 1:

Principales Desafios y Barreras percibidos por los profesionales, en el diagnéstico de personas del género femenino.

Interrogante

Categorias

Respuestas (n)

Citas

Desafios y Barreras
percibidas en el diagnostico a
nifias, adolescentes y mujeres

con TEA

Estrategias de
camuflaje

38

"Podria ser mas complejo de diagnosticar en mujeres adultas, ya que podria
presentar sintomas que "camuflen™ el diagndstico y se diferencien levemente
de los sintomas presentados por hombres."

“Imitar a familiares cercanos como hermanas mayores, madres o amigas.
Generalmente he visto que desde alli buscan imitar para replicar lo que
socialmente es lo que mas frecuente. Por eso es mas complejo que el
diagnostico sea a edades tempranas”.

“El concepto de "camuflaje” en donde se considera que en el género femenino,
sobre todo en casos con alto rendimiento cognitivo, pueden adquirir
comportamientos comunicativos y sociales para camuflar las dificultades
propias del espectro de manera diferente al género masculino”.

“Teniendo en cuenta el camuflaje de sintomas que se presenta mayormente en
mujeres (rutinas pseudo funcionales, juego estereotipado de apariencia
simbdlica, lenguaje expresivo con dificultades en la flexibilidad) se requiere
un nivel experto para el diagnostico con las baterias actuales”.

“Puede ser un intento de camuflaje para pasar por "normales”, pero este
rasgo distintivo en las mujeres autistas podria permitir dar con el diagnéstico
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correcto si se considera como una caracteristica del autismo femenino en vez
de una traba que oculta la condicion”.

"En mi experiencia, tienden a integrarse mas a los grupos, haciendo més
dificil evaluar las dificultades en la interaccion social. Esa integracion tiende
a ser menos satisfactoria y producto de imitar o inhibir sus comportamientos”

Diferencias de
género

25

"La mujer por naturaleza tiene un complejo de emociones, lo cual en varones
no, por lo que puede perderse o malinterpretarse el diagndstico”

"Considero que tal vez resulta mas complejo debido a que las "nifias™ tienen
a tener una conducta més pasiva y ordenada"

"Considero que el género femenino cuenta con mas herramientas
comunicativas o expresivas, por lo que un diagnostico de TEA seria mas
complejo de diagnosticar."

Otro

21

"El género puede influir en algun caso, pero no creo que pueda tener alguna
influencia estadistica significante, la constitucién subjetiva no sabe de
géneros".

"Existen pocos estudios con respecto al tema."

"Todavia falta més investigacion y difusion sobre las posibles presentaciones
en mujeres"
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Falta de 10 "El diagndstico no es méas complejo requiere mayor formacion”
capacitacion
"Hay menos informacion respecto al TEA en mujeres”
"Si se conocen las caracteristicas medulares y mas profundas en TEA se
pueden identificar, pero dependera del dominio del evaluador y eso donde vivo
es dificil. Falta formacion™
""Se requiere un nivel experto para el diagndstico con las baterias actuales"
Criterios 7 "Los criterios diagnosticos en general se hicieron en base a poblacion
diagnosticos masculina, lo que dificulta el diagnostico de nifias”
Sesgos 4 "A la hora de diagnosticar entran en juego muchos sesgos, uno de ellos es a
culturales nivel cultural: la idea que se tiene con respecto al comportamiento social

"esperado" del género femenino con respecto al masculino, en donde una
sintomatologia propia de la condicion del espectro autista no seria llamativa
simplemente por caracteristicas que se suponen o atribuyen al género
femenino™.
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Tabla 2

¢ Como se presenta el camuflaje en las personas con TEA de género femenino?

Interrogante

Categorias

Respuestas (n)

Citas

Presentacion del
camuflaje en nifas,
adolescentes y
adultas

Habilidades
Sociales

30

n

"Herramientas sociales aprendidas y utilizadas con escasa flexibilidad
"Se adecuan mejor a los contextos sociales, se dan cuenta de que hay
comportamientos que los demas no hacen, por lo que los controlan o los hacen menos

evidentes, se sobre esfuerzan por encajar y no ser consideradas raras".

"Debido a que son reservadas, pueden pasar desapercibidas si hay alguna
discapacidad en cuanto a la socializacion”

"... poder ajustar su comportamiento a un contexto social ”’

"Aprender respuestas sociales, y patrones que les permite dar respuestas
superficiales pero til para poder sociabilizar”

"Mayor contacto visual en las conversaciones (porque es socialmente esperable, sin
dejar de ser un desafio y una fuente de estrés)."

Otro

20

"... suelen presentar menos conductas disruptivas que los varones. Se escudan en una
"amiga" que las guia y se pasan por alto las dificultades comunicacionales /rigidez
gue son interpretadas por timidez”
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"Creo que mas que camuflaje es que presentan menos sintomatologia o tienen menos
trastornos asociados (trastorno intelectual, sensorial, etc.) "

Imitacion 16 "Imitar a familiares cercanos como hermanas mayores, madres o0 amigas.
Generalmente he visto que desde alli buscan imitar para replicar lo que socialmente
es lo que mas frecuente”

"..en la imitacién de conductas sociales, aun sin comprenderlas del todo"
"Tienden a. imitar juegos y seguir al resto para set incluidas en algunas actividades™
"Repitiendo conductas y expresiones ajenas, sin poder progresar en la realizacion
de construcciones propias y creativas".

Comunicacion y 10 "Lo observo mas en la pragmatica del lenguaje, pueden aprender de memoria o

lenguaje automatizar respuestas en diferentes contextos ”

"Mantenerse en silencio dentro de una conversacién grupal por no estar seguras si
lo que quieren decir sera percibido como adecuado™

Factores 5 "Considero que son las 'perspectivas sociales sobre el comportamiento esperado de

Culturales y una mujer’, que puede llevar a no notar los signos del TEA”

Sociales

"Mas que un camuflaje (que alude a una caracteristica desarrollada por la persona
con TEA) seria un sesgo de parte de la sociedad en general y de los especialistas en
particular”
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Tabla 3

Opiniones sobre el tema de investigacion

Interrogante

Categorias

Respuestas (n)

Citas

Opiniones sobre la
tematica

Falta de informacién

17

"Hace falta un estudio especifico en la poblacién femenina con relacion
al espectro autista... Una vision imparcial de rasgos y caracteristicas
especificas en nifias, adolescentes y mujeres autistas podra permitir la
deteccion temprana en el género femenino, ademas de adaptar los
acompafamientos terapéuticos a las necesidades especificas de las
pacientes o usuarias, en vez de tratar de hacerlas encajar en el modelo
masculino del autismo."

"Faltan evaluaciones especificas para el género y poder realizar
diagnostico oportuno y temprano. Lo cual marca enormemente la
diferencia en el acompafiamiento para ellas y oportuno acompafnamiento
y adaptaciones. Si no, el costo es muy alto para su salud mental.”

"Considero que para romper con muchos sesgos que se tienen con
respecto al género en el diagndstico de autismo, hace falta mayor

investigacion y divulgacion de los resultados en AMBOS géneros."

"El desconocimiento por parte de profesionales y padres, evita que se
pueda identificar la sintomatologia del TEA a tiempo”

"Se requiere de formacion con perspectiva de género, formacion
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especifica en mujeres TEA. Es necesario escucharlas en toda su etapa
evolutiva y segun sus necesidades”

Herramientas diagnosticas

"Creo que es importante tener una forma estandarizada para evaluar,
pues muchos estamos cotejando lo que dan las pautas con entrevistas en
profundidad e intuicion. Pero no hay certezas."

"Es importante mantener un enfoque centrado en las particularidades de
cada paciente para un adecuado analisis del diagndstico y de la
intervencion, y eso implica género, cultura, intereses, contexto familiar,
socioeconémico, etc.”

"Al momento de crear un diagndstico en especial en nifias y adolescentes
es importante... realizar algo més objetivo con pruebas psicométricas y
proyectivas evaluando con mas tiempo cada sintoma y comportamiento
a través de la entrevista con el paciente."

Involucramiento familiar

"Falta mucha casuistica, menos prejuicio y mas trabajo con madres,
padres y familia y sus entornos."

"La evolucidn del paciente va a depender de un diagndstico certeroy una

estipulacion continua a sus necesidades. En equipo y con apoyo
familiar.”
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Sobrediagndsticos 2 "Creo que en muchas ocasiones llegan nifias sobre diagnosticadas, al
igual que los nifios. A veces cuando son muy pequefias, determinando
una mirada contraproducente hacia la misma."

"El TEA es una categoria psiquiatrica signada en el DSM, es sencillo
que cualquier patologia limitrofe caiga en ese diagnostico, considero
que es un error nombrar a los ninxs como un trastorno, mas bien habria
que identificar dificultades y alojarlas, tanto en los ninxs como en los
padres/quienes lo rodeen”
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Figura 3

Las nifias, adolescentes y mujeres con TEA por lo general poseen mayores habilidades sociales que las personas
del género masculino con TEA.

density

1 2 3 4 5
Nota: 1 corresponde a “totalmente en desacuerdo” y 5 a “totalmente de acuerdo”

Figura 4

Las nifias, adolescentes y mujeres con TEA por lo general encuentran obstaculos a nivel social en etapas

posteriores de la vida (adolescencia y adultez).

density

Nota: 1 corresponde a “totalmente en desacuerdo” y 5 a “totalmente de acuerdo”
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Figura 5

Las nifias, adolescentes y mujeres con TEA por lo general demuestran mayor dominio en la lectura del lenguaje

no verbal (gestos, expresiones, tono, ritmo, volumen, etc.) que las personas del género masculino con TEA.

density

Nota: 1 corresponde a “totalmente en desacuerdo” y 5 a “totalmente de acuerdo”

Figura 6
Las nifias, adolescentes y mujeres con TEA por lo general poseen intereses restringidos relacionados con la

literatura, animales, celebridades, obras de ficcion, etc.

density

Nota: 1 corresponde a “totalmente en desacuerdo” y 5 a “totalmente de acuerdo”
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Figura7

Las nifias, adolescentes y mujeres con TEA por lo general poseen mayores riesgos de sufrir trastornos de tipo
internalizante, como la ansiedad, depresion y trastornos alimenticios que las personas del género masculino con
TEA.

density

Nota: 1 corresponde a “totalmente en desacuerdo” y 5 a “totalmente de acuerdo”

Figura 8

Las nifias, adolescentes y mujeres con TEA por lo general poseen dificultades para mantener amistades.

density

Nota: 1 corresponde a “totalmente en desacuerdo” y 5 a “totalmente de acuerdo”
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Figura 9

Los movimientos estereotipados en nifias, adolescentes y mujeres con TEA por lo general consisten en

pellizcarse la piel, frotarse los pies, caminar de un lado a otro o jugar con su cabello.

density

Nota: 1 corresponde a “totalmente en desacuerdo” y 5 a “totalmente de acuerdo”
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DISCUSION

En el presente apartado se expondré la discusion de los resultados obtenidos en la
investigacion, en relacion con los objetivos generales y especificos de la misma, asi como la

comparacion de estos con los resultados de estudios previos de la tematica.

El objetivo general de esta investigacion fue Analizar y comprender la percepcién, los
desafios y las practicas de diagnostico de profesionales de la salud y la educacion en relacion
con el trastorno del espectro autista (TEA) en nifias, adolescentes y mujeres.

A partir de este objetivo general, se generaron dos objetivos especificos; el primero fue
Identificar los principales desafios y barreras percibidos por los profesionales de la salud y
la educacion en el diagndstico del trastorno del espectro autista en nifias, adolescentes y

mujeres.

La muestra del estudio, compuesta por 108 profesionales con experiencia previa en el
diagnostico y abordaje de personas con TEA, presento una gran diversidad de disciplinas, afios
de experiencia y paises de origen. La inclusion de profesionales de otros paises y formaciones
diferentes facilitd la obtencion de una perspectiva mas amplia sobre el abordaje clinico del
Trastorno del Espectro Autista. Sin embargo, esto pudo generar ciertas limitaciones, como la
falta de representacion de profesionales masculinos y la concentracion de participantes de

ciertos paises, limitando la generalizacién de los resultados.

A pesar de estas limitaciones, los resultados obtenidos exponen similitudes en el

diagnostico y tratamiento del Trastorno del Espectro Autista:

Los participantes del estudio destacan al camuflaje como una variable de gran
importancia a tomar en cuenta a la hora de generar un diagndéstico de Trastorno del Espectro
Autista (TEA). El camuflaje se manifiesta de formas diferentes en cada individuo y se
encuentra presente particularmente en personas que no presentan discapacidad intelectual,
grupo que cuenta con un bajo nimero de diagndsticos, sobre todo en los casos de personas de

género femenino (Ratto et al., 2018).
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Las estrategias de camuflaje son sumamente necesarias a tomar en cuenta en el proceso
diagnostico, ya que permiten que los individuos oculten sus dificultades y se presente como un
desafio considerable en el proceso diagnostico. Estos hallazgos también se ven respaldados por
investigaciones previas como la de Dean et al. (2017), que expresan que el camuflaje, ademas
de presentarse como un obstaculo para la identificacion del TEA, también genera
consecuencias negativas en etapas posteriores de la vida; razon por la cual la necesidad del

diagndstico temprano es aun mas relevante.

Otro desafio destacado durante el proceso diagndstico es la falta de capacitacion o la
escasez de informacion sobre el tema. Si bien en la Tabla 2, el 86.1% de los participantes
respondio que habian escuchado previamente sobre la tematica del TEA en mujeres, en fases
posteriores del estudio identifican a la falta de investigacion, estudios y formacion con respecto
al diagndstico del Trastorno del Espectro Autista en la poblacion femenina, como un obstaculo
importante. La necesidad de continuar explorando este tema de investigacion es mencionada
en la mayoria de los estudios relacionados (Loomes, et al., 2017; Ratto et al., 2018; Tsirgiotis
etal., 2021)

Es importante destacar, ademas, que los participantes sefialaron a los sesgos culturales
y los criterios diagndsticos como obstaculos claves para el diagnostico de TEA en mujeres:
resaltando a los sesgos de los criterios diagnosticos actuales, que han sido desarrollados y
disefiados principalmente en base a las manifestaciones del TEA en hombres, lo que deja de
lado los obstaculos y dificultades especificos de las mujeres con el trastorno; y por otra parte,
las expectativas culturales sobre el comportamiento femenino, que pueden influir en la
percepcion de los sintomas del TEA, llevando a minimizar o ignorar sefiales importantes, por
partes de los profesionales de salud, asi como los circulos sociales y familiares de la nifia,
adolescente o adulta.

El objetivo especifico 1 revel6 una relacion importante entre el camuflaje y la falta de
capacitacion en el diagnéstico del TEA en mujeres. Las estrategias de camuflaje, generalmente
méas comunes en individuos sin discapacidad intelectual, se presentan como un desafio
significativo para los profesionales de la salud, quienes reportan carecer de las herramientas y
conocimientos necesarios para identificar estas presentaciones atipicas. Esta multitud de
factores contribuyen al subdiagndstico del TEA en mujeres y subrayan la necesidad de mayor

investigacion y capacitacion en esta area.
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El objetivo especifico numero dos fue Investigar las diferencias en los criterios de
diagnastico utilizados por los profesionales de la salud y la educacion al evaluar a mujeres

con trastorno del espectro autista en comparacion con hombres con el mismo trastorno.

Al indagar sobre la pregunta “Las nifias, adolescentes y mujeres con TEA por lo general
poseen mayores habilidades sociales que las personas del género masculino con TEA.”, la
mayoria de la muestra se mantuvo neutral, sin embargo, se identifican a las habilidades sociales
como una de las variables mas notables en el camuflaje de mujeres, adolescentes y nifias con
autismo. Esto es avalado por multiples investigaciones previas relacionadas con el tema, Hull,
et al. (2020), por ejemplo, identifica a la sociabilidad como caracteristica distintiva del cuadro
entre hombres y mujeres; sin expresar que las personas de género femenino poseen mas
habilidades sociales, pero reconociendo que estas pueden manifestarse de formas diferentes,
caracterizadas por una mayor motivacion social o intereses mas socialmente aceptados (como
se menciona en la pregunta 4 de la presente investigacion “Las nifias, adolescentes y mujeres
con TEA por lo general poseen intereses restringidos relacionados con la literatura, animales,

celebridades, obras de ficcion, etc.”).

Hull remarca que estas diferencias no desvirttan la presencia de los obstaculos propios
del cuadro del TEA, como la dificultad para el mantenimiento de las relaciones, sino brinda
una explicacién por la cual las mismas pueden pasar desapercibidas durante el diagnostico.
Esta circunstancia es a su vez respaldada por la muestra de esta investigacion, donde la mayoria
de los respondientes dieron respuestas neutrales o totalmente de acuerdo con la siguiente
premisa: “Las nifias, adolescentes y mujeres con TEA por lo general poseen dificultades para

’

mantener amistades.’

En un gran nimero de casos, las estrategias de camuflaje de estas dificultades sociales
comienzan a hacerse obsoletas al llegar a la pubertad, cuando los grupos de pares desarrollan
mecanismos sociales cada vez mas complejos (Dean, et al., 2017). Este fendmeno podria dar
respuesta a la razon por la que los diagnosticos femeninos se dan en edades posteriores que en

los varones (Loomes et al., 2017; Leedman et al., 2019)

Ante esta situacién, los respondientes de la presente investigacion en su mayoria se
encontraron de acuerdo con la declaracion: “Las nifias, adolescentes y mujeres con TEA por lo
general encuentran obstaculos a nivel social en etapas posteriores de la vida (adolescencia y

adultez)”. Bargiela et al. (2016), expone, que, de forma contraintuitiva, las adolescentes con
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mayores y mejores estrategias de enmascaramiento poseen un aumento en la probabilidad de

desarrollar trastornos de tipo internalizantes como ansiedad y depresion.

Podriamos decir entonces, que si bien el camuflaje constituye una herramienta de
supervivencia para estas nifias y adolescentes; es a su vez uno de los factores que dificultan el
diagnostico, exponiendo a estas personas a enfrentarse a sus dificultades sin los apoyos

necesarios, repercutiendo en su salud mental en etapas posteriores de la vida.

Los profesionales que participaron en esta investigacion sefialan la escasez de
investigaciones sobre el TEA en mujeres y nifias como un obstéculo significativo en su préctica
profesional. Si bien las nifias, adolescentes y mujeres con TEA han estado presentes a lo largo
de la historia, su inclusion en las muestras cientificas es relativamente reciente, y los estudios
centrados en ellas ain mas limitados (Rynkiewicz et al., 2016; Young, 2018). Esto, aunado a
la barrera del lenguaje de estas investigaciones, que en su mayoria son publicadas en inglés, -
como lo menciona la UNESCO en su Reporte Cientifico 2021, identificando la disparidad en
la cantidad de publicaciones cientificas como resultado de las mejores condiciones econdmicas
y cientificas de los paises de habla inglesa por sobre otros idiomas- dificulta ain mas su tarea

de mantenerse actualizados sobre los avances en este campo.

La necesidad de continuar con investigaciones referentes a este temay al Trastorno del
Espectro Autista en general, son fundamentales para poseer una mayor y mas amplia
comprension del tema, posibilitando a su vez una mejora en los instrumentos diagndsticos
utilizados -aspecto que también fue identificado como barrera para el correcto diagndstico-, asi
como los tratamientos y herramientas que tendran los profesionales para ayudar a las personas

con TEA y sus familias.

Por todas las razones anteriormente mencionadas, e innumerables otras que se escapan
del alcance de la presente investigacion, podemos afirmar con certeza que, si bien el
diagnostico temprano del TEA es un desafio complejo que requiere una investigacion continua,
es necesario seguir avanzando en este campo para garantizar la mejor calidad de vida posible

a todas las personas con TEA.
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CONCLUSIONES

El presente estudio posibilito la profundizacion en una temética que en la actualidad
posee escasa informacion, como lo es la percepcion y desafios encontrados al momento del

diagnostico de TEA en mujeres.

Los hallazgos obtenidos, si bien no pueden ser generalizados, debido a las limitaciones
de la muestray el modelo del estudio, como fue planteado anteriormente, siguen enriqueciendo
a la comunidad cientifica, al tema de investigacion y resaltan la necesidad de continuar
generando estudios que profundicen aiin mas en este grupo poblacional, asi como en la temética
del autismo en general, la cual continta siendo relativamente nueva y cuenta con humerosas

interrogantes sin resolver.

El camuflaje, la falta de capacitacion y la escasez de investigaciones especificas sobre
el TEA en nifias, adolescentes y mujeres fueron identificados como grandes obstaculos para
los profesionales de la salud y la educacién a la hora de identificar a personas con TEA de

manera oportuna.

La percepcion de las diferencias en la manifestacion de la sintomatologia del TEA entre
hombres y mujeres también fue un tema de gran importancia en la investigacion. Una gran
parte de la muestra coincidié en que las habilidades sociales constituyen una variable que puede
dificultar el diagnostico en mujeres, al tener mayores estrategias de adaptacion al contexto

social, y por lo tanto siendo en muchos casos descartadas en el diagnéstico de autismo.

No podemos dejar de lado identificar a los sesgos personales y culturales al momento
de generar un diagnostico. Si bien la falta de participantes femeninas en las muestras de
estudios de autismo ha tenido repercusiones en las criterios diagnésticos y herramientas
utilizadas por los profesionales; esta falta de representacion también ha contribuido con ideas
preconcebidas en la sociedad en general, lo que en definitiva obstaculiza el proceso
diagnostico, asi como la percepcion de estas nifias y adolescentes dentro de sus familias y los

contextos en los que se relacionan.

El presente estudio permitié identificar multiples areas de accion en las que son
necesarias trabajar, en relacion con el autismo y como profesionales de la salud mental en su
totalidad:
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Es necesario ampliar la diversidad en las muestras y tematicas de estudios, que
posibiliten la exploracion de nuevas ideas y consideren aspectos y caracteristicas de trastornos
que previamente no hayan sido examinados. Asimismo, desarrollar herramientas diagndsticas
que integren estas nuevas lineas de investigacion y permitan la correcta y oportuna

identificacion de deéficits y necesidades.

Si bien la informacion no siempre es facilmente accesible, la correcta capacitacion y
actualizacion constante de los profesionales de la salud y la educacion es imprescindible para
brindar una correcta atencion, reconocer las sefiales del TEA en nifias, realizar diagndsticos

precisos y brindar la ayuda necesaria a esta poblacion y sus familiares.

Finalmente, es necesario remarcar la necesidad de promover la sensibilizacion y el
conocimiento relacionado al autismo y el autismo en mujeres, con informacién relevante y
actualizada; la sociedad en general necesita contar con las nociones adecuadas para ayudar a la
identificacion de los nifios que necesiten un diagndéstico y apoyos; asi como normalizar estos
diagnosticos y combatir el estigma y la falta de inclusién, que en definitiva repercuten en la

calidad de vida de estos nifios, adolescentes y adultos.

Por todo lo previamente mencionado, podemos concluir que la presente investigacion
con su objetivo, “Analizar y comprender la percepcion, los desafios y las practicas de
diagndstico de profesionales de la salud y la educacién en relacion con el trastorno del
espectro autista (TEA) en nifias, adolescentes y mujeres, consiguié generar un impacto positivo
en el area a investigar y alcanzo la finalidad propuesta.

La dificultad para identificar el Trastorno del Espectro Autista (TEA) en algunos
individuos, resalta la gran importancia de generar mas y mejores investigaciones en esta area.
La paradoja del camuflaje, junto a las graves consecuencias negativas de los diagndsticos
tardios, convierten la investigacion en TEA en un imperativo para comprender mejor las
complejidades del espectro autista, desarrollar herramientas de diagndstico mas precisas, asi
como promover los diagnésticos tempranos, mejorando la calidad de vida de las personas con

autismo.

En definitiva, la investigacion en TEA no solo responde a un interés cientifico, sino que
tiene un impacto directo en la vida de las personas con este trastorno y sus familias. La
comprension profunda de este trastorno, el camuflaje y el desarrollo de herramientas
diagnosticas mas precisas son claves para garantizar un acceso oportuno al tratamiento y apoyo,

mejorando el bienestar y las oportunidades de las personas con TEA.
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13. LIMITACIONES DEL ESTUDIO:

Si bien la presente investigacion cumplio con sus objetivos y genero6 aportes en el area

del autismo, existen limitaciones que deben ser consideradas:

Heterogeneidad de la muestra: Una de las principales limitaciones de la presente

investigacion es producto de la diversidad cultural, etaria y profesional de la
muestra. Al incluir profesionales con diferentes niveles y tipos de formacion, la
generalizacion de los resultados puede verse comprometida, por lo que seria
recomendable realizar investigaciones con muestras mas homogeneas que permitan
la profundizacién de las experiencias y perspectivas de un grupo especifico de
profesionales.

Instrumento utilizado: Para la recoleccién de datos se utilizé una encuesta Ad Hoc

con preguntas cerradas, abiertas y de tipo escala Likert. Sin embargo, la misma pudo
generar desafios para los participantes a la hora de responder a las interrogantes, asi

como en el analisis e interpretacion de los resultados.

Si bien la eleccion del instrumento fue deliberada, basada en estudios similares
previos como el de Tsirgiotis et al., 2021, quienes desarrollaron un cuestionario
online que evaluaba los datos demograficos de los profesionales, dos estudios de
casos clinicos de presentaciones masculinas y femeninas; y finalmente, explord las
opiniones, experienciay confianza de los profesionales en el diagnostico de mujeres

con TEA utilizando una mezcla de preguntas cerradas y abiertas.

A pesar de todo esto, es necesario reflexionar sobre si esta combinacion fue la mas
adecuada para responder a las presentes preguntas de investigacion, o si un
instrumento de estilo cualitativo -por ejemplo, entrevistas semidirigidas- habria

posibilitado mayor profundidad en la informacién recolectada.
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ANEXOS

Anexo I: Flyers de difusion de la investigacion, asi como del enlace de acceso a la encuesta.

Pontificia Universidad Catolica Argenting

=

INVESTIGACION SOBRE
AUTISMO EN NINAS,
ADOLESCENTES Y
B MUJERES

DE ESTAR INTERESADO Y
CUMPLIR CON LOS
REQUISITOS, POR FAVOR
4 ACCEDA AL SIGUIENTE
LINK (O ESCANEE EL
CODIGO QR) Y COMPLETE
EL CUESTIONARIO

&

https//forms.gle/9FRees5o0KubAOEIE7
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INVESTIGACION SOBRE
AUTISMO EN NINAS,
ADOLESCENTES Y
MUJERES

Estudio dirigido a profesionale:
educacion con experiencia pre
con diagnostico de TE
relaci

. . n
De estar interesado y cumplir con los E E
requisitos, por favor acceda al siguiente link (o

escaneé el codigo QR) y complete el I -
cuestionario

https://forms.gle/9FRees50KUbAOEIE7

INVESTIGACION
SOBRE AUTISMO EN
NINAS,
ADOLESCENTES Y

MUJERES

Estudio dirigido a profesionales de la salud
o educacion con experiencia previa con
pacientes con diagnostico de TEA o
sintomatologia relacionada.

@UCA

Poreticia Unvversatng Cuoncs Agerens
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Anexo I1: Pagina introductoria a la encuesta. Se presenta el proposito y la tematica de la

investigacion, asi como el consentimiento informado.

Exploracion de las opiniones y
experiencias de profesionales de la
salud y de la educacioén, en el
diagnoéstico de nifnas, adolescentes
y mujeres con Trastorno del
Espectro Autista

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una tematica dentro de la psicologia que
ha sido sujeta a maltiples cambios. Actualmente, las categorias diagnosticas con
las que se cuenta tienden a perder parte de la subjetividad. Es por esto que este
estudio se centra en el factor "génera” v cdmo este puede, o no, generar
dificultades o diferencias a la hora de arribar a un diagndstico de TEA.

La presente investigacion se plantea como objetivo: analizar, indagar vy describir
las opiniones y experiencias de profesionales de la salud y de la educacién, en el
diagndstico de nifas, adolescentes y mujeres con Trastorno del Espectro Autista.
Para participar de la investigacién debe ser profesional de la salud o la educacién
(Psicologos, Médicos, Psicopedagogos, Licenciados en fonoaudiologia, etc.) v
haber trabajado con pacientes con diagndstico de TEA o sinfomatologia
relacionada.

Este Trabajo de Integracién Final es conducida por Angelly V. Ramirez Aranguren,
estudiante de la Facultad de Humanidades v Ciencias Econdmicas de la
Universidad Catdlica Argentina , y es dirigida v supervisada por la Lic. Antonella
Ramos y el Dr. Leandro Casari.
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Si usted accede a participar en este estudio, se le presentardn una serie de
preguntas en una encuesta ad hoc, subdivida en tres secciones: datos
demograficos, experiencia clinica en TEA vy opiniones acerca de la tematica.

La identidad del participante v los datos relativos a las variables mencionadas,
serdn confidenciales, tanto en los informes de investigacion como en caso de que
los resultados sean publicados. Solo se generardn datos en base a andlisis
grupales.

El material a analizar serd exclusivamente el recabado en los cuestionarios gque
completan los participantes que hayan brindado el consentimiento informadeo. De
no querer participar en el estudio, no se lo incluird en la muestra. Si negara su
autorizacion para utilizar la informacién obtenida durante la actividad, se excluird
el caso de esta investigacion.

La participacién en esta investigacién es voluntaria, asi como la decisién de dar
por terminada la actividad en cualquier momento; los participantes tienen,
ademdas, el derecho de formular todas las preguntas que consideren necesarias
para aclarar sus dudas. Si Ud. lo desea podrd pedir informacién sobre los
resultados de este estudio una vez este haya concluido, colocando al final de este
formulario su correo electronico.

De tener alguna pregunta puede contactarse por correo electrénico con la
estudiante a cargo de esta investigacion a tfravés del siguiente correo
electronico: angellyramirez@uca.edu.ar

* Indica que la pregunta es obligatoria

A continuacién se presenta un consentimiento informado online. *
Teniendo en cuenta lo informado en la seccién anterior, por favor, lea
atentamente y marque la opcion deseada: ;Acepta participar en esta
investigacion?

O si
O No
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Anexo I11: Encuesta Ad Hoc.

DATOS DEMOGRAFICOS

Género *

(O Femenino
(O Masculino

(O oftro/No binario

Edad *

Tu respuesta
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Pais donde ejerce *

Tu respuesta

¢Cudl es su titulo de grado? *

O Licenciatura en psicologia
O Médico/a

O Licenciatura en psicopedagogia

(O otros:

¢Tiene algin enfoque de trabajo en particular (por ejemplo, sistémico,
cognitivo conductual, etc.) y/o se dedica a una rama de la medicina
especifica (neurologia, pediatria, psiquiatria, etc.)?

Tu respuesta
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Nivel de formacion (solo marque las opciones que lo representan)

En curso Completado

Cursos de posgrado o I:I I:I
Diplomaturas

Especializacion
universitaria

Residencia en Salud

O]
Mental I:I I:I
Maestria ] ]
Doctorado ] ]

Ambito de ejercicio profesional *

Mo trabaja en
dicho ambito

Consultorio
O O O

particular

Jornada parcial Jornada total

Institucional (como
parte del equipo

profesional de una I:l I:l I:I

institucion privada
o publica)
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Anos de experiencia profesional *

Tu respuesta

EXPERIENCIA CLINICA EN

TEA

¢Ha realizado o esta realizando formaciones especificas en TEA y/o *
trastornos del neurodesarrollo?

O si
ONo

En caso de haber respondido afirmativametne a la pregunta anterior,
¢podria especificar brevemente qué formaciones ha realizado o se
encuentra realizando?

Tu respuesta
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¢Trabaja o ha trabajado con pacientes con TEA o diagnostico %
presuntivo de TEA en las siguientes franjas etarias?

Si No

Infantes (menores de 5
anos)

Nifos (de 6 a 12 afios)

Adolescentes (de 13 a 20
anos)

Adultos (de 21 a 50 arios)

LI LTI R C T IRT T ]
| .| = | W

Adultos mayores
(mayores de 50 afos)

OPINION SOBRE EL DIAGNOSTICO

CLINICO DE TEA ENNINAS,
ADOLESCENTES Y MUJERES
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¢Ha leido o escuchado acerca de investigaciones sobre las *
manifestaciones clinicas del TEA en nifias, adolescentes y mujeres?

¢Considera usted que existen diferencias en la sintomatologia (o la *
presentacion de la sintomatologia) entre nifios y nifias con el Trastorno
del Espectro Autista?

:Considera usted que diagnosticar a ninas, adolescentes y mujeres con *
TEA es mas complejo que diagnosticar a personas del género
masculino?
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Por favor justifique su respuesta brevemente. *

Tu respuesta

:Considera usted que hay una diferencia en la prevalencia del TEAde ~
acuerdo al género del paciente?

O si
O No

Si existiese dicha diferencia, ;cual considera que seria la razén?

Tu respuesta

¢Considera que las nifas, adolescentes y mujeres con TEA tienen *
mayores capacidades de "camuflajear” sus sintomas?

NOTA: El camuflaje hace referencia a la capacidad para ocultar comportamientos
asociados al TEA, mediante el uso de técnicas aprendidas para parecer
socialmente competentes v evitar demostrar sus dificultades.
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Si fuese este el caso, ¢cual cree que seria la forma en la que este
camuflaje se presenta?

Tu respuesta

Por favor, indigue en la siguiente escala, qué tan de acuerdo estd usted con los
siguiente enunciados; siendo 1 "completamente en desacuerdo” v 5
"completamente de acuerdo”. En caso de no estar en desacuerdo o de acuerdo
cologue el nimero 3

1. Las nifas, adolescentes y mujeres con TEA por lo general poseen *

mayores habilidades sociales que las personas del género masculino
con TEA.

1 2 3 4 3

Completamente en O O O O O Completamente de

desacuerdo acuerdo

2. Las nifas, adolescentes y mujeres con TEA por lo general encuentran *
obstdculos a nivel social en etapas posteriores de la vida (adolescencia
y adultez).

1 2 3 4 L)

Completamente en O O O O O Completamente de

desacuerdo acuerdo
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3. Las nifas, adolescentes y mujeres con TEA por lo general
demuestran mayor dominio en la lectura del lenguaje no verbal
(gestos, expresiones, tono, ritmo, volumen, etc.) que las personas del
género masculino con TEA.

1 2 3 4 5]

Completamente en O O O O O Completamente de

desacuerdo acuerdo

4. Las nifas, adolescentes y mujeres con TEA por lo general poseen
intereses restringidos relacionados con la literatura, animales,
celebridades, obras de ficcién, etc.

1 2 3 4 5

Completamente en O o o O O Completamente de

desacuerdo acuerdo

5. Las ninas, adolescentes y mujeres con TEA por lo general poseen
mayores riesgos de sufrir trastornos de tipo internalizante, como la
ansiedad, depresion y trastornos alimenticios que las personas del

género masculino con TEA.

1 2 3 4 )

Completamente en O O O O O Completamente de

desacuerdo acuerdo
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6. Las nifas, adolescentes y mujeres con TEA por lo general poseen
dificultades para mantener amistades.

1 2 3 4 ]

Completamente en o O O O o Completamente de

desacuerdo acuerdo

7. Los movimientos estereotipados en nifas, adolescentes y
mujeres con TEA por lo general consisten en pellizcarse la piel,
frotarse los pies, caminar de un lado a otro o jugar con su cabello.

1 2 3 4 ]

Completamente en o O O O O Completamente de

desacuerdo acuerdo

¢Quisiera hacer algin comentario mas con respecto al diagnéstico y/o
tratamiento de nifas, adolescentes y mujeres con TEA?

Tu respuesta

Si desea recibir una devolucion de los resultados de esta investigacion,
le pedimos que coloque su correo electronico por favor

Tu respuesta
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