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Resumen

El autismo es tanto una categoria médica como una forma en que los/as sujetos se
identifican a si mismos/as. La investigacion respecto del autismo se ha realizado
predominantemente en el norte global, siendo necesaria la realizacion de estudios al respecto en
América Latina, Chile incluido. Se trata de una condicion que ha sido concebida histéricamente
como un tema de la nifiez, habiendo escaso conocimiento sobre los/as adultos/as autistas. Por
otro lado, a proposito de la mayor presentacion del autismo en hombres que en mujeres, estas
han sido sub-investigadas. En esta linea, la investigacion cualitativa respecto de este grupo es
particularmente escasa y aquella con enfoque de biografico es practicamente inexistente. En esta
reunion de omisiones la presente investigacion se platea el objetivo de caracterizar las
experiencias subjetivas y sociales de mujeres adultas autistas residentes en Chile. A partir de la
realizacion de historias de vida, se encuentra que la experiencia central que estructura los relatos
de las participantes corresponde a la de ser diferente y que, esa diferencia es vivida como una
falta a suplir y a explicar. La figura de la extranjeridad aparece como productiva para dar cuenta
de una parte importante de dicha experiencia.
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Introduccién!

La palabra autismo porta una historia médica y social compleja y estd vinculada a al
menos a dos campos sociales: el de las practicas cientificas con gran presencia de las
neurobioldgicas y el de sujetos que se nombran a si mismos/as como autistas (Waltz, 2013 citado
en, Ebben, 2018).

Respecto del campo cientifico se trata de una categoria con una larga historia, cuyo inicio
data de 1810 emergiendo inicialmente como un sintoma de la esquizofrenia en la propuesta de
Bleuler (Bleuler, 1910, citado en Kuhn y Cahn, 2004) y, mas de un siglo después, pasa a ser
considerado por primera vez como una categoria con estatuto sindromatico en los trabajos de
Kanner en 1943 y de Asperger en 1944. Resulta posible afirmar que, al interior del campo
cientifico de abordaje del autismo, el discurso médico-cognitivo ha sido uno de los que ha tenido
mayor difusion y capacidad explicativa. Al interior de este, es posible situar dos procesos que
han sido fundamentales en la historia reciente del autismo, por un lado, las modificaciones en su
definicion y por otro, el cambio respecto de la estimacion de su frecuencia.

Respecto del primero, en los ultimos 20 afios se asiste a un cambio radical en la
concepcion del autismo que es posible apreciar al comparar las definiciones que ofrecen la cuarta
y la quinta version del Manual de diagnostico estadistico (DSM). En aquel, bajo la categoria de
Trastornos generalizados del desarrollo (TGD) apareceran un conjunto de entidades diagnosticas
en la linea de lo que anteriormente aparecia definido como autismo (DSM III, 1980; DSM 1II-R,
1987), estas corresponden a: Trastorno de Asperger, Trastorno de Rett, Trastorno desintegrativo
infantil (TDI) y TDI no especificado y propiamente, el Trastorno autista (DSM IV, 1994).
Mientras que, en la quinta version emergera la categoria de Trastorno del espectro autista (TEA)
que pasard a contener la diversidad diagnodstica que implicaba los TGD, proponiendo una
division interna cuantitativa acorde al nivel de ayuda requerido por la persona (DSM V, 2013)
siendo el TEA uno entre varios Trastornos del neurodesarrollo.

Esta modificacion ha suscitado controversias al interior del campo cientifico hasta hoy,

en tanto se critica por ejemplo su validez de constructo (Paula, 2020) y su utilidad clinica (Mulas

! Memoria elaborada en el marco del Proyecto FONDECYT Regular N°1201981 titulado “Gramaticas de las microcontroversias
a proposito del Trastorno por Déficit Atencional e Hiperactividad. Un estudio sobre los diferendos normativos suscitados en el
marco de los actuales procesos civilizatorios en Chile", del cual fui beneficiaria como memorista de pregrado durante los afios
2020y 2021.



& Roca, 2018). Asi como dentro del campo de los/as sujetos que se identifican como autistas,
pero mayormente aquellos/as que se identifican como asperger, quienes organizados en
agrupaciones manifestaron su desacuerdo con dicha modificacion en tanto ponia en cuestion
parte de sus identidades (Laurent, 2013).

A propésito de la categoria TEA es posible dar cuenta del segundo proceso fundamental
en la historia reciente del autismo, correspondiente a la estimacion de su frecuencia. Para el 2012
la prevalencia mundial estimada del autismo corresponde a 1,7% de la poblacion, calculada en
base a una revision sistematica de estudios epidemiologicos a nivel mundial (Elsabbagh, et. al,
2012). Mientras que, la cifra utilizada como referencia por la Organizacion mundial de la Salud
(OMS) corresponde al estudio realizado por el Centers for Disease Control and Prevention
(CDC) de Estados Unidos, publicado en 2016, el cual estima que en dicho pais el 1,5% de los/as
nifnos/as de ocho afos tienen TEA (Christensen, Baio, Braun, Bilder, Charles, et al., 2016).

Ahora bien, poniendo estos datos en relacion con los producidos en periodos anteriores,
es posible ver que, en el primer estudio epidemiologico de autismo realizado en 1966 en
Londres, la prevalencia correspondia a 0,4% (Fombonne, 2020) mientras que, en la primera
version del estudio de la CDC realizado en el 2000, era de 0,6% (Autism prevalence studies,
2021).

El inicio de este aumento se data en los 90°, asociado a la publicacion de un estudio de
prevalencia del autismo realizado por Baron-Cohen y otros/as investigadores que implicaba la
utilizacion de un nuevo instrumento diagnostico que empleaba el concepto de TEA — mucho
antes de que este se introdujera en el DSM—. Sus resultados arrojaron un aumento marcado en la
cantidad de personas que eran consideradas autistas. Este estudio fue replicado multiples veces
en diferentes paises del norte global en un corto tiempo. Al poco andar, el aumento marcado y
sostenido de la cantidad de diagndsticos llevo a que fuera frecuente hablar de la epidemia del
autismo (Evans, 2017).

Este cambio sido también controversial en tanto, al interior del discurso médico-cognitivo
se ha establecido el consenso de que la cifra de diagnésticos ha aumentado de modo que la
prevalencia seria mayor. No obstante, existe la duda sobre si se trata de un aumento en la
incidencia de la condicion. De este modo, por ejemplo, hay autores/as que proponen que se trata
de un fendmeno de sustitucion diagnostica (Graf, Miller, Epstein y Rapin, 2017) y otros/as que

sostienen que la variacion es atribuible a cuestiones metodoldgicas (Wing & Potter, 2002; Lyall



et. el. 2017; Fombonne, 2020). Mientras que, en algunos lugares en el campo de personas que se
identifican como autistas, pero, sobre todo, de las agrupaciones de sus cuidadoras/es, se defiende
la idea de un aumento efectivo de la cantidad de la incidencia y se interpela a la politica
institucional para que realice acciones al respecto (Laurent, 2013). De este modo, es posible ver
que el autismo en una concepcion historica ha suscitado y suscita acuerdos y desacuerdos entre
actores/actrices multiples.

Dentro del campo cientifico del autismo existe amplio acuerdo respecto de que la
mayoria de los estudios sobre este — ya desde sus inicios—, se han desarrollado en paises
occidentales de altos ingresos (Abubakar, Ssewanyana, de Vries, & Newton, 2016; de Vries,
2016; Durkin et al., 2015; Elsabbagh et al., 2012; Hahler & Elsabbagh, 2014, citados en Leeuw,
Happé, y Hoekstra, 2020). Por tratarse el autismo de una condicién que tiene en el centro el
problema de la relacion al otro, esto resulta particularmente relevante dado que se ha encontrado
evidencia en estudios transculturales de que, si bien en distintos lugares del mundo se encuentran
presentes alteraciones de en las areas diagnoésticas que constituyen la definicion del TEA incluida
en el DSM V (2013), se plantean multiples diferencias a nivel de las conductas especificas
registradas (Lai, Lombardo & Baron-Cohen, 2014; Lai, Lombardo, Chakrabarti, & Baron-Cohen,
2013; Zager, Cihak, & Stone-MacDonald, 2016, citados en Leeuw, Happé y Hoekstra, 2020).

De acuerdo con Leeuw, Happé y Hoekstra (2020), el hecho de que conductas sean
reconocidas como atipicas, luego interpretadas como indicadores de que el/la nifio/a no esta
desarrollandose acorde a lo esperado, por lo que es necesario consultar a algin/a profesional v,
que esta consulta se concrete pudiendo el/la cuidador/a dar cuenta de lo identificado, es un
proceso que estd mediado por multiples cuestiones, siendo una fundamental las normas
culturales del comportamiento tipico.

De este modo, que una conducta sea considerada como deficitaria depende de la cultura
en la que el/la sujeto esta alojado/a. Por ejemplo, en gran parte de los paises occidentales la falta
de contacto visual en nifios/as es signo de déficit en la comunicacidén no verbal. No obstante, en
China que los/as nifos/as, hagan contacto visual directo con personas mayores €s poco COrtes.
Asi, respecto al contacto visual, en occidente este puede ser sintomatico cuando esta ausente,
mientras que, en China, cuando adopta rasgos poco comunes que son mas dificiles de pesquisar
por el sentido que la mirada tiene en dicha cultura (Hoekstra et al., 2018, citado en Leeuw,

Happé y Hoekstra, 2020).



Respecto de América Latina se ha establecido que existe una falta de investigacion
respecto del autismo en este territorio, lo que ha llevado a la creacion de organizaciones como la
Red Espectro Autista Latinoamérica (REAL) para promover la generacion de conocimientos
sobre el tema (Paula, et al., 2020).

Chile no es la excepcion al respecto y, de hecho, nuestro pais no cuenta con un catastro
de la cantidad de personas con el diagnodstico de autismo, ni una caracterizacion de dicha
poblacion (Lampert, 2018). El afio pasado se realizd el primer estudio en esta linea que
contemplando dos comunas urbanas de Santiago y con una muestra de nifios/as de entre 18 y 30
meses, estim6 que la prevalencia corresponde al 1,95% (Yanez, et al., 2021). Mientras que, la
cifra de referencia clasicamente utilizada por el Ministerio de Salud corresponde a la estimacion
realizada por el cruce de datos entre la prevalencia mundial y los/las nacidos/as vivos/as en Chile
que arroja, para 2007 que aproximadamente 2.156 nifios/as tendrian este diagnostico (Ministerio
de Salud, 2011).

Las estimaciones epidemioldgicas ademas de dar cuenta de la cantidad de personas
nombradas o que se nombran con este diagndstico, es de utilidad para dar cuenta de otros dos
aspectos que caracterizan las concepciones del autismo. Por una parte, tratindose de una
condicion que dura toda la vida, el hecho de que, una organizacion de referencia como la OMS
trabaje con estadisticas que contemplan unicamente poblacion infantil, se constituye como una
omision a atender. Algo similar ocurre a nivel local, cuando se estima la prevalencia tinicamente
infantil (Yanez, et al., 2021) o en documentos estatales como la Guia practica para la deteccion
temprana (Ministerio de Salud, 2011), no abordan el tema de modo de que se comprenda al
autismo como una condicidn cronica.

Esta omision es transversal en la investigacion respecto del autismo, asi tanto en las
ciencias médicas como sociales, el foco ha estado puesto en la nifiez (Moseley, Druce & Turner-
Cobb, 2020; Murphy, et al., 2016; Went, 2016; Shefcyk, 2015). Por lo que, en términos teoricos
y practicos ha sido tratado como una problematica de la infancia (Evans, 2017; Went, 2016;
Evans, 2013). Sin embargo, en los ultimos afios ha iniciado un interés por estudiar las vivencias
de personas adultas autistas (Leedham, Thompson, Smith and Freeth, 2019).

El otro aspecto del autismo que permite ver la epidemiologia corresponde a que, desde
los inicios del uso del diagnostico, se ha encontrado consistencia epidemiologica respecto de su

distribucion por sexo (Cheslack-Postava & Jordan-Young, 2012). Histéricamente, el autismo ha



sido considerado una condicion de hombres o male condition (Rynkiewicz, Janas-Kozik, &
Stopien, 2019; Milner, McIntosh, Colvert & Happé, 2019; Young, Oreve & Speranza, 2018).
Esto se sostiene en una ratio que, en la actualidad, se estima de 3:1, es decir, en el mundo por
cada tres hombres autistas hay una mujer con dicha condiciéon (Loomes, Hull, & Mandy, 2017).

Con base en esta diferencia, las mujeres autistas han sido histéricamente sub-investigadas
y, por tanto, sus experiencias estan subrepresentadas (Moseley, Druce & Turner-Cobb, 2020;
Haney & Cullen, 2017). Se trata de una omision que, en los Gltimos quince afos, a propdsito de
la identificacion por parte de clinicos/as e investigadores/as de diferencias en la presentacion de
la condicion se ha vuelto un asunto sumamente generativo (Went, 2016).

A proposito de esto, se ha establecido la existencia de un infradiagnostico de la condicion
para este grupo (Green, Travers, Howe & McDougle, 2019; Tierney & Burns, 2016; Bargiela,
Steward & Mandy, 2016). Asi como la presencia de una trayectoria diagnostica en general mas
extensa que la de los hombres, con gran presencia de errores diagndsticos (Kreiser & White,
2013; Waltz & Syurina, 2019). A proposito de esto, se tratan en general de diagnosticos tardios,
que llegan para la mayoria de las mujeres en la adultez (Went, 2016; Kanfiszer, Davies and
Collins, 2017; Leedham, Thompson, Smith and Freeth, 2019).

En términos de aproximacion metodologica al estudio de este grupo esta ha sido
predominantemente cuantitativa y basada en los sintomas, de este modo la investigacion
cualitativa respecto de las mujeres autistas es escasa, aunque estd en crecimiento (Kanfiszer,
Davies and Collins, 2017; Went, 2016). A proposito de una revision de dichas investigaciones es
posible establecer que, si bien dan cuenta de las experiencias de las miembros de este grupo, no
lo hacen en la mayoria de los casos desde sus biografias (Seers & Hoorg, 2021; Moseley, Druce
& Turner-Cobb, 2020; Leedham, Thompson, Smith and Freeth, 2019; Milner, McIntosh, Colvert
& Happé, 2019; Haney and Cullen, 2017; Bargiela, Steward & Mandy, 2016; Went, 2016;
Roncero, 2016) y aquella que opta por este acercamiento toma por punto de inicio el diagnostico,
que como es de esperar se realiza en la adultez (Webster & Garvis, 2016). Siendo la tnica
excepcion encontrada la investigacion de Kanfiszer, Davies and Collins, (2017), que trabaja con

relatos de vida desde la adultez a la ninez.



De esta forma, la presente investigacion se sitila en esta interseccion de omisiones y se
pregunta con una aproximacion cualitativa, por las experiencias de mujeres autistas® adultas que
viven en Chile a través de sus relatos de vida. Esto, con particular interés por acercarse a conocer
cémo algunas miembros de este grupo viven su relacion consigo mismas y con los/as otros/as y
en qué consiste para ellas reconocerse como autistas.

Para dar respuesta a estas preguntas el texto se desarrolla en cuatro capitulos. Asi, en el
primero se da cuenta del marco metodolégico empleado en la investigacion. Mientras que, los
principales campos de sentido emergentes del andlisis de las historias de vida organizan los tres
capitulos siguientes. En cada uno de ellos, los resultados son puestos en didlogo con textos
biograficos de mujeres autistas y/o investigaciones cualitativas con mujeres autistas y desarrollos
teoricos diversos.

De este modo, en el Capitulo 2: Ser diferente se da cuenta de la experiencia central
emergente en los relatos de vida analizados, en funcion de la cual el capitulo recibe su nombre.
Ahi, mediante dos tensiones se da cuenta de dicha experiencia, donde la primera de ellas
corresponde a autosuficiencia-vinculacion y la segunda a lo comtn-lo ajeno.

La experiencia de ser diferente tiene dos derivas fundamentales en los relatos, las cuales
constituyen los capitulos siguientes. Por una parte, supone para las participantes una falta en la
relacion con los/as otros/as respecto de la cual ellas buscan distintas formas de hacer, este
conflicto y sus resoluciones son abordadas en el capitulo 3: Formas de suplencia. Por otra parte,
la experiencia de ser diferente implica para las participantes la pregunta por la razon de esta
diferencia, donde el diagndstico surge como una respuesta a esta pregunta, aunque excede este
uso. Esto es abordado en el capitulo 4: Procesos diagnosticos y usos del diagnéstico de autismo.

Para finalizar, en las conclusiones se realiza una sintesis de lo anterior en orden de
proponer didlogos amplios que, partiendo de lo ya trabajado buscan darles una lectura mas vasta

a los temas. Como cierre se trabajan algunas aperturas que inaugura la presente investigacion.

2 En el contexto de los debates de denominacion, en la presente investigacion se ocupa el término autismo (y no TEA o asperger)
dado que, por un lado, es la categoria con mas larga historia entre las que existen relativas al tema y porque es el término que
todas las participantes emplean para identificarse.



Capitulo 1: Metodologia

De modo de orientar el desarrollo de la investigacion hacia dar respuesta a las preguntas

que se plantea, se definieron los siguientes objetivos.

General
Caracterizar las experiencias subjetivas y sociales de mujeres adultas residentes en Chile que se

reconocen como autistas a proposito de su condicion diagndstica.

Especificos
1. Describir las experiencias de si mismas, de la relacion con los/as otros/as y con las
normas sociales de mujeres adultas que se reconocen como autistas residentes en Chile.
2. Describir las dificultades asociadas a dichas experiencias y sus modos de resolucion por
parte de mujeres adultas que se reconocen como autistas residentes en Chile.
3. Describir los sentidos atribuidos al diagndstico de autismo y su relacién con las
experiencias descritas por parte de mujeres adultas que se reconocen como autistas

residentes en Chile.

En orden de poder cumplir estos objetivos y en atencion a la falta de estudios con
perspectiva biografica sobre mujeres autistas, la presente investigacion trabaja realizando
historias de vida de las participantes. Por historia de vida se entiende una memoria que el/la
entrevistado/a quiere transmitir a partir de la demanda del/de la investigador/a, en cuya
produccion este/a participa. Se entiende la historia de vida como existente en un sistema, por
tanto, corresponde a la historia de un/a sujeto o grupo constituida en las determinaciones de un
sistema social especifico, por tanto, originada en sus redes interactivas y productivas. De este
modo, los/as sujetos retornan a estas para darle sentido a sus memorias (Santamaria & Marinas,
2007).

Se opta por esta aproximacion, en consideracion de que las historias de vida de las que se
busca dar cuenta responden al contexto especifico de Chile y se las entiende susceptibles de ser
inteligibles Unicamente en didlogo con discursos sociales respecto de los cuales estan

constituidos.



Para la seleccion de las participantes cuyas historias de vida se produjeron, los criterios
de comunidad que se emplearon correspondieron a: identificarse como mujer y/o haber sido
socializada como tal, nombrarse autista, asperger o TEA, vivir en Chile y tener entre 25 y 59
afios. Se realizd una convocatoria con un afiche a través de la red social Instagram que fue
difundido tanto por perfiles de organizaciones en torno al autismo como por particulares, asi
también personas interesadas que se pusieron en contacto surgieron a otras que podrian estar
interesadas. De modo de que el tipo de muestreo empleado fue de cadena (Martinez-Salgado,
2012).

Entre las personas que manifestaron interés en participar se eligieron cinco. Privilegiando
darle a la muestra diversidad, se aplicaron los siguientes criterios de variabilidad. Respecto de la
edad el rango de edades de las interesadas abarcé desde los 25 hasta los 41 por lo que, dentro de
este se escogid a participantes con edades lo mas variadas posible. El segundo criterio de
variabilidad refiere a la formacion, aqui se privilegid integrar tanto personas con formacion
técnica como universitaria. El ultimo criterio de variabilidad correspondié a la zona de
residencia, por un lado, se buscé hacer la muestra heterogénea en términos de localizacion en el
pais, asi como en el sentido de ruralidad y urbanidad. A partir de lo anterior, la muestra quedd

compuesta de la siguiente manera.

Muestra
Entrevistada Identificacion de
N Edad Edad diagnéstico Formacion Zona de residencia género
1 33 32 Técnico Extremo sur/ Rural Mujer
2 26 25 Técnico Norte/ Rural Fluido
3 29 28 Profesional Extremo sur/ Urbano Mujer
4 36 34 Profesional Sur/ Urbano Mujer
5 41 40 Profesional Norte/ Urbano Mujer

La produccion de informacion se ejecutd mediante la realizacion de entrevistas a cada
una de las participantes las cuales se efectuaron entre mayo y junio de 2021 mediante la
plataforma Zoom. Fue posible realizar el recorrido vital completo en dos entrevistas en cada uno

de los casos.



Siguiendo los criterios de Piovani (2007), se las puede clasificar como entrevistas semi
estructuradas y de contacto virtual. De acuerdo con el autor, se entiende entrevistas semi
estructuradas como definidas por el grado medio de espontaneidad en la interaccion verbal por
parte de los/las participantes.

Respecto de la estructura de la entrevista, por tratarse de una investigacion sobre los
relatos de vida, el eje principal de la entrevista es el diacronico. Por lo tanto, el dialogo se
condujo de modo de avanzar progresivamente en el relato de la vida de las participantes,
separando tres momentos: infancia, adolescencia y adultez. Mientras que, en un eje sincronico se
puede ubicar dos elementos, por un lado, las preguntas realizadas para explorar cobmo eran sus
relaciones con los/as otros/as en cada etapa y por otro, la solicitud realizada a las participantes de
dar cuenta de un recuerdo que ellas estimaran que hablaba de como eran o son en cada uno de los
momentos biograficos relatados.

Al iniciar la entrevista se les solicitd a las participantes leer el consentimiento informado
de la investigacion y manifestar su acuerdo o desacuerdo de participar de esta en los términos ahi
explicitados. Todas manifestaron acuerdo y firmaron dicho documento. Las entrevistas fueron
grabadas y almacenadas en un disco duro externo como fue sefialado en el consentimiento.

El contenido de las grabaciones fue transcrito y en este proceso se produjo un texto donde
se borraron nombres y otros elementos que pudieran permitir identificar a las participantes.
Luego, se procedid a analizar estos materiales desde la aproximacion de la Teoria fundamentada.
Esta teoria se constituye como un acercamiento inductivo basado en la inmersion en los datos, en
tanto se entiende que es esto lo que posibilita el desarrollo de teoria sobre el fendémeno que se
esta estudiando (Glaser y Strauss, 1967 citado en Guillemette, 2006). Se opta por esta
aproximacion a propdsito permite poner en el centro de la investigacion los relatos producidos y
los intentos por comprenderlos, en un contexto donde hace falta profundizar los conocimientos al
respecto.

La ejecucion de este acercamiento se realizd manualmente y distinguiendo tres planos
analiticos. En primer lugar, el nuclear o minimo que, mediante una codificacion abierta de las
transcripciones busco identificar las unidades textuales que dan cuenta de ideas centrales del
texto. Luego, en el plano intermedio o autonomo, mediante la codificacion axial se busco reunir

unidades nucleares, estableciendo familias de sentido. Para finalmente, en el plano synomo o



global definir el sentido principal del texto que organiza los componentes autdbnomos (Cottet,

2021). A partir de estos se establecen los tres capitulos del desarrollo del texto ya indicados.



Capitulo 2: Ser diferente

Hablando de sus primeros afos escolares una de las participantes recordard las
conversaciones que mantenia con su madre y padre de la siguiente manera: “siempre me acuerdo
que me decian pero, ;por qué ti no eres como tus compafieras?, yo siempre decia yo soy
diferente, siempre respondia eso. O cuando me decian ;por qué no te gusta esta musica como a
tus amigas?, yo decia porque yo soy yo, no soy como ellas, yo soy diferente.” (E1). Por su lado,
otra de las participantes contara: “siempre tuve la sensacion de que era extrana, (...) Eso que la
gente dice, que mi mama me dice, no si todos nos sentimos un poco extraios. Pero yo siento que
hay gente comun, o sea no hay gente comun, pero hay gente que se parece mas a otra, que estan
mas estandarizada.” (E2).

Asi, en la relacion con los/as otros/as, inicialmente maternos y paternos en la infancia,
emerge en cada una de las historias de las participantes una experiencia central que vertebrara
sus relatos, esta corresponde a la de ser diferente. Se trata de una experiencia compleja que viven
internamente y que les es explicitada desde fuera con frecuencia cuando son nifias. Emergiendo a
proposito de la comparacion primeramente con los/as pares, luego con todos/as los/as demas. En
los relatos surge como una experiencia que las acompafa desde siempre y que se ha mantenido
casi igual a lo largo del tiempo. Siguiendo los relatos de las participantes, esta experiencia
aparece como constituida por dos tensiones, a saber: autosuficiencia-vinculacion y lo comun-lo

ajeno.

2.1 Tension: autosuficiencia-vinculacion

La primera de las tensiones corresponde a aquello que sucede entre la autosuficiencia y la
vinculacién. Esta emerge a propdsito de una disposicion mas bien autdbnoma de las participantes
donde la vivencia yo en mi es la tematica fundamental. En esta linea, pensando en su nifiez una
de las participantes dird: “(...) me interesaba mucho saber lo que estaba pasando al interior de mi
cabeza, mucho mas que lo que estaba pasando con personas que no me interesaban en realidad.”
(E4). Respecto de esta experiencia otra participante dird: “ (...) me quedo en mi cabeza, y voy a
estar bien en mi cabeza. Siempre me imaginé mi cabecita asi, siempre la he sentido, asi como

una biblioteca” (E3). Por su lado, otra contard: “Yo en mi mente pensaba muchas cosas, me



imaginaba cosas, hacia las cosas de mi interés.” (E1). De este modo, dicho adentro resuena en los
discursos como si tuviera cierta materialidad, este lugar es uno que les resulta en general tanto
mas interesante que el afuera y es, ademas un espacio dindmico.

En adicion a esta vivencia en comun, algunas de las participantes dan cuenta de una forma
complementaria de yo en mi, referente por un lado a lo que se han llamado “hiperfoco” (E2; ES),
que una de ellas describe de la siguiente manera: “Cuando hiperfocalizo para dibujar, puedo estar
toda la tarde dibujando y no siento hambre, suefio, ganas de ir al bafio, nada.” (E2). Este aparece
como un estado de concentracion de si en pos de una tarea.

Por otro lado, emerge una experiencia en esta linea a propoésito de lo sensorial, con relacion a
lo que la participante dird: “Cuando escucho musica, cuando voy caminando y hago esto (se toca
la punta de los dedos de la mano con el pulgar), me hace sentir muy bien, me gusta tocarme el
pelo asi (se lo levanta), me gusta mucho hacer esto (infla las mejillas y se las presiona para sacar
el aire y lo repite).” (E2) como un gusto en el tacto del propio cuerpo. En vinculacion con este
tema emerge en algunos relatos una marcada importancia otorgada por las participantes a poder
mantener ciertas rutinas diarias que resguardan tiempos donde pueden estar en si (E1; ES5).

De acuerdo con los relatos de las participantes, la experiencia de yo en mi serd vista por
los/as otros/as principalmente maternos y paternos fundamentalmente como “despiste” (E1; E2;
E4) e “indiferencia” respecto de los deméas por parte de ellas (E1; E3; E5). En sintesis, con
relacion al yo en mi es posible destacar que estd sostenido en una clara separacion entre un
adentro y un afuera de si mismas donde ellas habitan preferentemente el primero.

Otra tematica relevante dentro de la tension autosuficiencia-vinculacion, corresponde a la
soledad. Una de las participantes relatara al respecto: “Siempre he sido muy sola, siempre me ha
gustado mucho estar sola. Mis abuelos me llevaban nifios y niflas a la casa para que yo jugara,
pero yo siempre les pedia que no lo hicieran, porque siempre habia algo que no me gustaba o que
no me sentia bien.” (E2). En esta cita es posible ver dos cuestiones respecto a la soledad que los
relatos tienen en comun. Por una parte, resulta claro que la soledad es algo sumamente
placentero y que esto no pierde actualidad en el tiempo. Por otra parte, que en el encuentro con
los/as otros/as esta les resulta problematica.

Las participantes relatan que, en sus recorridos vitales, pero sobre todo en la infancia, la
soledad ha sido motivo de diferencias con sus padres y madres. Asi dan cuenta de una

preocupacion expresa por parte de estos/as porque ellas sean solitarias y en algunos casos,



porque se queden solas en la adultez, referido principalmente a que no formen familias nucleares
propias.

En esta linea, una de las participantes dira: “Pero igual mi mama me motivaba, me llevaba a
la iglesia y me coloco en catequesis también. Me puso ahi para que pudiera hablar con otros
nifos y quizas ahi tener confianza y contar mis cosas y la verdad, es que para mi esos momentos
eran una tortura (risa). (...) El tener que sentarme al lado de personas que no eran conocidos para
mi, el tener que hablarles, hablar en frente de ellos (...)” (ES).

Asi, las participantes relatan que dicha preocupacion en torno a la soledad se tradujo para
cada una, en reiterados y diversos intentos de que ellas sean mas sociables por parte de sus
padres y madres. Emergiendo estos intentos como situaciones que les generaron principalmente
malestar y fueron infructuosos. Por otra parte, relacionado con la experiencia de yo en mi, las
participantes relatan que tanto esta, como su soledad, era entendidas por sus padres y madres
mayormente como timidez y en algunos casos como vergiienza. No obstante, dan cuenta de
explicaciones diferentes al respecto.

Asi, sefalan identificarse como timidas y vergonzosas desde la etapa escolar, coincidiendo
con las lecturas maternas y paternas (E1; E5). Mientras que, otras participantes afirman que no se
identifican con esas cualidades (ni en la infancia ni ahora) y que dicha disposicion tiene que ver
con una falta de interés en lo de afuera (E2; E4; ES).

Las participantes dan cuenta de una autoexigencia de participar en actividades o eventos
sociales. Una de ellas se refiere al respecto de la siguiente manera: “No me gustaba participar de
muchas cosas, a veces me ofrecia a participar de (...) eventos como el dia del alumno, el dia del
profesor y después me arrepentia, no me gustaba. No queria participar. Me sentia obligada a
hacerlo.”(E1) Dicha autoexigencia, aparecia vinculada a las exigencias paternas y maternas, asi
la misma participante sefiala: “Bueno, en parte después de las reuniones de apoderados mis papas
me decian que participara, que todos mis compaferos participaban menos yo. Entonces sentia
una presion de hacerlo.” (E1). Sin embargo, relatan que las autoexigencias respecto a esta
tematica se sostienen también en la adultez en ausencia de un/a otro/a que las interpele directa o
indirectamente al respecto.

De este modo, la disposicion autosuficiente de las participantes en su mayoria se corresponde
a situaciones agradables y placenteras para ellas, donde la vinculacién aparece

fundamentalmente del lado de una exigencia y, la preocupacion por esta es principalmente



externa o esta en relacion con ella. No obstante, en los relatos tienen también, un lugar relevante
sus busquedas por vincularse, refiriéndose principalmente a sus pares.

Respecto a este punto, emerge la tematica de las dificultades y logros en el establecimiento
de lazos con los/las pares. A este respecto, una de las participantes sefiala: “Desde chica, me
pasaba que se me hacia dificil tener, hacer amigos, yo siempre decia, debo ser idiota, poco
sociable.” (E3). Asi, en general las participantes hablan de una dificultad marcada,
particularmente importante en la infancia, para establecer amistades, que asocian principalmente
a no compartir intereses con los/as otros/as nifios/as. En relacion con esto, dan cuenta de su
motivacion por formar vinculos que tendian a no conformarse a pesar de sus intentos, asi una de
las participantes dird: “yo me trataba de integrar y no podia y era triste porque yo hacia todo el
esfuerzo, todo lo posible y no funcionaba” (E2). Unido a esto en algunos de los relatos la
frustracion aparece como un afecto relevante en el vinculo con los/las pares (E2; E4; ES).

En los relatos aparecen dos formas de relacién, una individual sucesiva y otra grupal.
Respecto de la primera, estd presente para algunas, la experiencia de haber tenido una mejor
amiga tras otra, pero so6lo una amiga a la vez durante gran parte de la vida escolar, con quienes
compartian de manera intensa. Mientras que, la grupalidad aparece como problematica en todos
los relatos. Asi, una de las participantes dira: “No, como que no entraba en los grupos, no. No era
en ningun caso bullying abiertamente, pero era como que esta bloqueado esto. Como ejemplo, en
tercero, cuarto basico un grupo de compafieras tenian un club en los recreos y a mi nunca me
invitaron a participar del club.(...) Si, esa era mi relaciéon con los grupos. No habia.” (E4). De
este modo, es frecuente la vivencia de exclusion de los grupos, y en algunos casos dan cuenta de
un “acoplarse” a un grupo, pero sin lograr integrase en ¢l (El1; E2). La mayoria de las
participantes sefiala haber sufrido acoso escolar por ser distintas, en algunos casos por ser muy
discretas (E1) y en otros por su notoriedad académica (E3).

En sus relatos, las participantes sefialan que es a propoésito del ingreso a la educacion superior
que lograron establecer sus vinculos de amistad (individuales y grupales) y de pareja mas
significativos y estables. Asi lo describe una de ellas “La gente rara se encuentra, /cachai’? Esa
es mi teoria. Y el problema del colegio es que, en mi colegio al menos, es que la gente rara
estaba en el closet. Teniai’ que esconderte, ;cachai’? En cambio, en la u, como que daba lo
mismo. La gente rara andaba libre, no teniai’ que esconderte ;cachai’? Teniai’ espacio para

encontrarte y hacerte amigos. (...)” (E4). Resulta particularmente relevante destacar de sus



relatos que, aquellos/as con quienes establecen relaciones relevantes a lo largo de la vida, son en
casi todos los casos otros/as a quienes ellas también estiman raros/as.

De este modo, en la tension autosuficiencia-vinculacion, la autosuficiencia se sostiene en la
habitacion preferente por parte de las participantes del adentro dindmico de cada una. Mientras
que, la vinculacién se afirma en el deseo de las participantes de hacer lazos con otros/as,
particularmente dificultadas en la infancia y facilitadas en la en la educacioén superior por la
posibilidad de encontrarse con otros/as con quienes se tenia mas en comun. Aqui, la soledad
aparece como una tematica relevante en tanto en ella convergen ambas posiciones. Esto si se la
entiende como una experiencia valorada por las participantes en la linea de la autosuficiencia a la
vez que, aparece como territorio de controversias en tanto ahi se hacen presentes las
preocupaciones y exigencias maternas y paternas respecto de la autosuficiencia y la vinculacién

de las participantes, en torno a las cuales se desarrollan las autoexigencias de ellas.

Con relacion a este tema, supone una contraparte interesante el relato autobiografico de
Donna Williams (2015) desarrollado en su texto Nadie en ningun lugar. La autora sintetizard su
obra de la siguiente manera “es la historia de dos batallas: la batalla por dejar al «mundo» fuera 'y
la de tratar de unirme a ¢€1.” (p. 10). Parte de dicha obra puede ser pensada en la clave de la
tension autosuficiencia-vinculacion, en tanto la primera de las batallas, que trata de mantener el
mundo a distancia y la segunda de hacer lazos con otros/as, dan cuenta de ella.

En este sentido la autora hace una detallada caracterizacion de la experiencia yo en mi.
Respecto de esta, habla de tener una “obsesion por un mundo inabordable dentro de mi
propia mente” (Williams, 2015, p. 103), en una linea similar a este interior que aparece para las
participantes como basto, dindmico y tanto mas interesante que el exterior. No obstante, para el
caso de la autora este interior en el que habita es uno profundamente sensitivo, donde lo principal
son elementos visuales (como luces o patrones de figuras) en los que se pierde, que se podria
asimilar a lo descrito por una de las participantes respecto del tacto. Pareciera entonces que este
habitar estd mas centrado en el cuerpo. En general esta experiencia guarda sus diferencias con lo
sefialado por las participantes, donde parece que esta habitacion es en el interior del cuerpo, mas
que en su limite con el exterior.

En lo relatado por Williams (2015) respecto de los movimientos de otros/as para orientarla

hacia la vinculacion, aparecen en la primera infancia los intentos de la madre mediante la



violencia fisica de sacarla de su interior. Mientras que, un poco mas adelante describe lo que
llama “gente bienintencionada que sin compasion (...)” (Williams, 2015, p. 221) intent6 antes de
que ella estuviera preparada ponerla en relacion con otros/as, resultando en lo que ella llamara
“fracturas en su alma”. Si bien, en los relatos de las participantes no aparecen experiencia que les
hayan traido tanto dolor, es posible pensar que hay un punto de convergencia respecto de
intentos por vincularlas que son vividos de modo forzado.

Por otra parte, leyendo las investigaciones cualitativas con mujeres autistas a proposito de
esta tension es posible notar que en ellas no aparece abordada la tematica de la autosuficiencia,
en el sentido de sus experiencias consigo mismas, sino que mas bien lo trabajado corresponde a
la vinculacién. Asi, se da cuenta en algunas de ellas de la tension interna de las participantes
entre la autosuficiencia y la vinculacion (Milner, Mclntosh, Colvert & Happé, 2019; Rynkiewicz,
Janas-Kozik, & Stopien, 2019), especificamente respecto de lo que aqui se ha denominado
dificultades y logros en el establecimiento de lazos con los/as pares.

En esta linea se aborda particularmente la pertenencia a los grupos. Respecto de esta,
aparecen experiencias también en la linea del “acoplamiento” que corresponden a lograr
acercarse a un grupo, pero sentir que no eran realmente parte de él o quedar por completo fuera
ellos (Milner, McIntosh, Colvert & Happé, 2019). Por otra parte, también se da cuenta de haber
vivido acoso escolar por haber sido distintas, en algunos casos como para las participantes por no
compartir intereses con los/as pares (Haney and Cullen, 2017) y en otros ellas lo atribuyen a
causar incomodidad al intentar hacer amistad (Rynkiewicz, Janas-Kozik, & Stopien, 2019).

Llama la atencion que uno de los temas centrales en las investigaciones revisadas refiere a la
insistencia de sentimientos de soledad y de ser rechazadas en sus participantes (Milner,
MclIntosh, Colvert & Happé, 2019; Rynkiewicz, Janas-Kozik, & Stopien, 2019). Aparece como
algo relevante en comparacion, en tanto si bien la relacion a los/las pares es un tema que implica
dificultades para las participantes que relataron sus historias, por un lado, el afecto principal
vinculado a esta es la frustracion y por otro, la soledad aparece como algo valioso que no se
quiere resignar. Asi también, es interesante que en dichas investigaciones casi no se mencionen
las relaciones que se logran construir y son valoradas y las condiciones que las facilitan.

Asi, es posible establecer que la tension autosuficiencia-vinculacion tiene rendimientos para
pensar no solamente la experiencia de las participantes sino también para establecer dialogos

entre estas, la narracion de Williams (2015) y las investigaciones revisadas. Esto en tanto, por un
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lado, aquella aparece explicitamente cruzada por esta tension, con mayor énfasis en las
experiencias cercanas a la autosuficiencia de la autora. Mientras que, por otra parte, esta tension
permite apreciar el abordaje centrado en la vinculacion, especificamente respecto de sus
dificultades que se desarrolla en las investigaciones consultadas. Esta ausencia y los resultados
obtenidos, asi como la revision del texto de Williams (2015) permite pensar que hay una
dimension relevante de las experiencias de vida de este grupo que estarian quedando por fuera de

las investigaciones realizadas.

Tras el desarrollo de la tension autosuficiencia-vinculacion constitutiva de las
experiencias de ser diferente en didlogo con otros textos, se propone que esta corresponde a
aquello a lo que el autismo estd mas frecuentemente asociado o, dicho de otro modo, a aquello
que es mas visible del autismo. Esto posibilita la pregunta por coémo se da cuenta de las
experiencias de las sujetos pertenecientes a este grupo.

La categoria de experiencia fue una herramienta fundamental para el ingreso del
feminismo en la academia en los afios 70°. Esto en tanto la “La experiencia fue convocada para
que se pudiera hablar de aquello para lo cual la ciencia neutral no tenia ni palabras ni protocolo
de experimentacion.” (Trebisacce, 2016, p. 288). De este modo, el uso dado a esta categoria
corresponde, por una parte, a reivindicar que hay realidades-otras, otras respecto de las
hegemonicas de las que, si habla y estudia la ciencia. El otro uso que se le da corresponde a
afirmar que esta falta de un lenguaje y método para dar visibilidad a aquellas realidades responde
a la existencia y despliegue de un poder que silencia.

Scott (1992), se preguntard en Feministas teorizan lo politico, respecto de los usos del
concepto de experiencia en los estudios historiograficos, reflexion ampliable en multiples puntos
al estudio desde otras disciplinas que trabajen con las historias de los/as sujetos. Las
investigaciones que hacen uso del concepto experiencia permiten, dira la autora, hacer visible
algo invisible en el sentido de que permiten hacer ver historias que quedan tradicionalmente por
fuera de aquello que es narrado, por tanto, invisibilizadas. En este sentido, como se revisé al
comienzo de este texto, preguntarse por las experiencias de las mujeres autistas con su sub-
investigacion funciona como una respuesta a dicha operacion. Asi, es posible pensar que
preguntarse por las experiencias de las miembros este grupo permite contribuir en la circulacion

de representaciones respecto de formas de ser mujer autista, de ser mujer y de ser autista que, en
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nuestro contexto, tienden a quedar mas bien a quedar remitidas a los circuitos de los que
personas pertenecientes a este grupo participan.

No obstante el aporte que puede suponer lo anterior, este es solo el primero de los usos que
se penso para la categoria de experiencia. Es posible establecer que la experiencia sirve también
para denunciar ciertas formas del poder dentro de la ciencia. Sin embargo, puede tener también
utilidad para pensar respecto de aquello que constituye la experiencia misma. En esta linea, Scott
(1992) advertira sobre los efectos que puede tener acotarse lo que podriamos llamar uso
descriptivo-visibilizador de la experiencia en la investigacion. Sefialard que esto trae por
resultado la esencializacion de las identidades de los/as sujetos/as cuyas historias son estudiadas
y una reificacion de estos/as. Podriamos decir que este empleo implica la posibilidad de
dejarlos/as entonces en lo visible, pero impensable.

En respuesta a este problema, Scott (1992) reivindicara que la experiencia no es el origen de
la explicacion, no es autoexplicativa podriamos decir, sino que es justamente aquello que se
busca conocer, es aquello respecto de lo que se produce el conocimiento. Propondra que de lo
que se trata entonces es de preguntarse como se constituye la experiencia a través de atender a
los procesos histdricos que, a través de diversos discursos, le dan lugar a los/as sujetos, un lugar
de enunciacién y un lugar en el campo de lo visible.

De la experiencia a las experiencias. Tomando esta nocion propuesta por Scott (1992), el
sentido del trabajo con las experiencias de las mujeres autistas participantes es el de, a proposito
de ensayar didlogos con algunos de los discursos que circulan en lo social relacionados a estas y

contribuyen a constituir sus experiencias, intentar comprender algo de estas.

2.2 Tension: lo comun-lo ajeno

Luego de estos dialogos en torno a la tensioén autosuficiencia-vinculacion constitutiva de la
experiencia de ser diferente, la segunda tension que conforma dicha experiencia corresponde a
aquella que se da entre lo comun y lo ajeno. Esta refiere fundamentalmente a la experiencia de
las participantes a lo largo de sus vidas de que hay cuestiones en la relacion social, que son mas
frecuentes entre las personas — en ese sentido son mas comunes— y que son algo que los/as
otros/as tienen en comun. Sin embargo, esto comun a ellas les es ajeno y asi, se experimentan

muchas veces ajenas a los otros/as.
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2.2.1. La extranjeridad

Dentro de esta tension, una tematica de gran relevancia en los relatos corresponde a la
vivencia de las participantes de ser de afuera. Asi, una de ellas contara: “Es como los origenes
de Lila®, toda la vida le dijeron que ella era una humana, pero en verdad ella era una mutante. Era
como que de alguna forma yo calzo ac4 porque no me veo tan marciana, porque [/pero] no hay
ninguna raza de gente como yo. Pero yo vengo de otro lado. Soy rara y no sé por qué. Eso era.”
(E2). Bajo distintos nombres como diferente, rara, extrana, las participantes dan cuenta de
sentirse gran parte de sus vidas, exteriores al conjunto de los/las demas. De este modo, hablan
fundamentalmente de ser extrajeras — o extraterrestres—.

Profundizando respecto de esta experiencia, una de las participantes a propdsito de pensar
las dificultades de su infancia, se refiere a su extranjeridad de la siguiente manera: “(...) porque
era un codigo distinto, de alguna manera como un idioma distinto que yo nunca aprendi a hablar,
(cachai’? Yo siempre lo explico asi, es como si yo me fuera a vivir a un pais extranjero, no sé,
China, y yo con el tiempo aprendo a hablar chino pero mi chino nunca va a ser mi idioma
materno, mi idioma de origen. Entonces a esa edad, recién estaba empezando a aprender el
idioma, recién estaba empezando a copiar estos codigos sociales, sin poder descifrarlos.” (E4).

Por su lado, otra de las participantes contara: “Yo me sentia como una extranjera muchas
veces con la gente, cuando hablaban con modismos, usaban dichos, tiraban tallas, [yo] buscaba
en internet que significaba cada cosa, llegaba a buscar en internet que significaba cada cosa. Y
hasta el dia de hoy, de adulta, sobre todo con las tallas de doble sentido, tengo que buscar qué
significan.” (E1). De este modo, es posible pensar que la extranjeridad guarda relacion con la
experiencia de estar por fuera de un codigo comun, un codigo aparece como comunicativo y
comportamental.

Esta experiencia de estar por fuera del codigo supone en los relatos la existencia de una
falta en ellas mismas que implica, por un lado, la necesidad de hacer ajustes (ver capitulo 3:
Formas de suplencia) y por otro, la pregunta por el sentido de eso(s/as) que estd(n) dentro del

codigo.

3 Personaje femenino de la serie estadounidense Futurama que se asemeja a un ciclope. Tiene cuerpo y caracter humano (es
decir, no es una gigante como en la tradicion griega) y un ojo en el rostro.
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La pregunta por el sentido lleva a la segunda tematica relevante de esta tension, que
corresponde a la dificultad para entender las interacciones sociales. Al respecto, una
participante dira: “Siempre tuve la sensacién de yo era extraia, que yo no entendia a la gente,
pero toda la gente se entendia entre si.” (E2). Mientras que, otra participante explicando qué le
resulta “ilogico” de las personas dird: “No puedo entender la necesidad de arraigo, la necesidad
de aferrarte a algo. ‘Es que eso te da seguridad en la vida’, nada te da seguridad en la vida. Eso
como [cuando la gente dice] ‘todo va a estar bien’, no tienen idea de si va a estar bien, ;por qué
hacen eso? Tampoco es que todo vaya a estar mal, todo va a estar no mas. Siento que los
vinculos humanos se basan en tantas interacciones predeterminadas que nunca te vinculai’ de
verdad porque nunca llegai’ a conocer a la gente, como que estin pauteadas todas las
interacciones y, muchas muuchas son pautas que yo no entiendo. Eso lo sigo sintiendo y yo creo
que lo voy a sentir siempre” (E4).

A partir de estos fragmentos es posible afirmar que el hecho de no compartir un sentido
es en los relatos parte de lo que constituye la diferencia entre los/las demas y las participantes.
También, que las dificultades de comprension son de niveles distintos. Las hay por ejemplo de
las necesidades de los/as otros/as (arraigo y seguridad) y de las pautas sociales. Un ejemplo de
una forma concreta corresponde a la identificacion de su literalidad. Si bien dan cuenta de que es
una caracteristica de sus formas de comprension, aparece como problematica fundamentalmente
respecto a los chistes y los dichos. Asi lo narra una de las participantes: “me angustiaba mucho
porque sentia que habia algo que no entendia.” (El), en esta linea es frecuente en los relatos la
posicion de quedar “descolgada™ (E5) en las conversaciones o de “llegar atrasada a las ideas”
(E2).

Respecto de la explicacion para esta dificultad de comprension, una de las participantes la
ubica diciendo lo siguiente: “Cosas que para muchas personas son obvias para mi no lo son. Yo
hacia las cosas diferentes porque las hacia distintas no mds, a las personas que tienen mas
interiorizadas las normas sociales (...) [por ejemplo] no entiendo la jerarquia y no me sale
aplicarla.” (E3). De este modo habria un lugar distinto de partida para la comprension, donde la
dificultad de entendimiento tendria que ver con una experiencia de las normas sociales como
externa a si, como de otra cultura podriamos decir.

Las participantes sefialan en sus relatos que esta dificultad de comprension es concebida

por los/as otros/as, principalmente paternos y maternos, como “estupidez” de las participantes
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(E1; E2) y en muchas ocasiones, con sorpresa a propdsito de su capacidad de entendimiento de
materias que suponen mucho més complejas (E2; ES).

En vinculacion con el problema del sentido y la comprension emerge otra tematica
relevante en esta tension, correspondiente a otfra forma de empatia que las participantes
identifican tener. Al respecto, una de ellas relatara: “(...) hay muchas cosas que yo no entiendo.
[Por ejemplo,] ya la gente se muere y todos nos vamos a morir entonces no entiendo por qué
estas tres meses llorando porque alguien se murid. O sea, ya te creo si es un hijo o tu hermana,
pero no sé, se te muere un tio o tu abuelo. No sé, yo creci con mi abuelo, y claro lloré cuando lo
entregamos. Y después, claro echai’ de menos que exista pero ;qué esperabai’ que pasara? Es
poco racional la gente para algunas cosas encuentro. No es que no lo entienda, pero no lo
comparto, encuentro que no tiene sentido.” (E3). Como en este caso, las participantes sefialan la
experiencia reiterada de que en muchas situaciones en las que participan perciben que otros/as
estan afectados (sobre todo tristes o indecisos/as), ellas no lo estan o estarian y les resulta dificil
comprender por qué los/as otros/as si. Esto lo explican, por un predominio en ellas de una
aproximacion a los/as otros/as basada en el pensamiento logico (E1; E2; E4; ES).

Las participantes discuten la creencia de que los/as autistas no tendrian empatia, en esta
linea una de ellas propone respecto de la Teoria de la mente lo siguiente: “se supone que en las
personas en el espectro hay una baja mentalizacion, pero lo que nosotros hemos conversado es
que también puede haber una hipermentalizacion. (...) Yo creo que es lo contrario a no
comprender las emociones de la otra persona es como si yo sintiera las emociones de las otras
personas y uno no lo sabe expresar. Pero efectivamente hay un desequilibrio, lo que pasa es que
ese desequilibrio en el espectro puede ir hacia cualquiera de los dos extremos, no es una
mentalizacion normal.” (E4).

Con sus similitudes, otra de las participantes sefiala: “Dicen que no somos empaticos
(risa). Pero no es que no seamos empaticos es que todos empatizamos desde el yo. (...) Se puede
empatizar con el otro siempre y cuando eso se haya vivido, que se sepa esa sensacion.” (ES). De
esta manera, ya sea por un desequilibrio en la capacidad de atribuir una mente distinta de la
propia a otros/as o por una limitacion en la capacidad de acompafiar a otro/a sin haber vivido una
situacion similar, las participantes dan cuenta de tener una forma de empatia distinta.

En los relatos emerge que esta caracteristica de las participantes es entendida

frecuentemente por los/as otros/as como “frialdad” (E1), “apatia” (E1; E3) y “poco tacto” (E2;
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ES), en ese sentido tienen acuerdo respecto de la apreciacion de que esto les desfavorece en sus
vinculos.

En suma, la experiencia de ser de afuera, entendida al modo de ser extrajera, permite
situar la idea de la experiencia de una exterioridad respecto de un codigo comunicativo y
comportamental que es comun entre los/as otros/as y que esto/as tienen en comun. Esta
experiencia estd también constituida, por otra forma de relacién con los afectos de los/as demaés
donde la racionalidad es muy relevante. Asi, dicha extranjeridad implica muchas veces la
ajenidad respecto de los sentidos que comparten los/as otros/as, lo cual las deja en ocasiones en

un sinsentido en las interacciones.

En relacion con este tema, destaca lo conversado por Temple Grandin y Oliver Sacks
(2018) en el relato biografico que este hace de aquella. Aqui Grandin dird que se siente “casi
siempre como una antropologa en Marte” a propdsito de las relaciones con otros/as humanos/as.
Esta frase permite ubicar dos cuestiones, por una parte, la idea de la investigadora (ver capitulo
3: Formas de suplencia), y por otra, el hecho de que trabaja respecto a una cultura que le es
totalmente otra (extraterrestre).

Concordando con lo que emerge en los relatos de las participantes, en lo narrado por
Grandin (Sacks, 2018) se puede reconocer una division entre dos dimensiones de la interaccion
social que les suponen complejidad, por un lado, lo que podriamos llamar las normas sociales y
por otro, los afectos.

Respecto de la dimension de las normas sociales, la autora escribira en conjunto con otra
persona en el espectro autista, un libro titulado Las reglas no escritas de las relaciones sociales:
decodificando los misterios sociales a través de la perspectiva unica del autismo (Grandin &
Barron, 2017). Este libro parte de la diferenciacion entre, por una parte, reglas concretas y
explicitas sobre el comportamiento social, que son transmitidas fundamentalmente en la infancia,
respecto de las cuales es facil orientarse en términos de su cumplimiento y, por otra parte, un tipo
diferente de reglas. Estas son las reglas no escritas que, en tanto personas en el espectro aprenden
en el camino, siendo las que mas dificultades les suponen.

Los autores entienden que dichas reglas no escritas son parte fundamental de las
interacciones sociales, he ahi la gran dificultad de desconocerlas y el sentido de compartirlas con

otros/as relacionados/as con personas en el espectro, pero sobre todo con otros/as pertenecientes
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a ¢l. De este modo, sostendran que existe el mundo de los neurotipicos y el de las personas en el
espectro, cada uno con sus reglas basadas en la perspectiva y el entendimiento de cada grupo. Sin
embargo, diran, que a ellos/as se les exige que actuen conforme a las reglas del mundo
neurotipico (Grandin & Barron, 2017).

Este hecho, tiene consecuencias fundamentales en términos del entendimiento social. Asi,
para los/as neurotipicos/as el entendimiento social es innato, en tanto se desenvuelven bajo sus
propias reglas. Mientras que no lo es para las personas en el espectro, ya que esas reglas no les
son propias (Grandin & Barron, 2017).

En base a esta distincion de los mundos neurotipico y del espectro autista, emerge
también la referencia a la extranjeridad. Asi, los autores diran que el mismo hecho de explicitar
las reglas de las relaciones sociales neurotipicas corresponde a dar cuenta del funcionamiento de
una cultura ajena, de la que se desconocen sus normas. Haciendo la comparaciéon con dar cuenta
de las reglas no escritas de la cultura francesa siendo ellos estadounidenses (Grandin & Barron,
2017).

De este modo, la idea de ser extranjeras permite hablar de la ajenidad respecto de las
normas o reglas sociales. Sin embargo, parece fundamental tener presente también su reverso,
que corresponde a que tienen igualmente un territorio o cultura que les son propios, constituido
por otros/as como ellos/as (Ver 4.2 Usos del diagnoéstico).

La segunda dimension donde se interceptan los relatos de las participantes y de Grandin
(Sacks, 2018) corresponde a los afectos. Eso que en las primeras aparece como otra forma de
empatia en relacion con otras personas, en el caso de Grandin aparece a proposito de la
diferencia de la relaciébn con otros/as humanos/as y con otros animales (particularmente
bovinos). Asi, sefialard que con gran facilidad logra saber qué sienten los animales. Mientras que
comprender las emociones de otros/as humanos/as ya sea en interacciones directas o mediadas
como en peliculas o libros le resulta sumamente confuso, toda vez que no se trate de emociones
simples como alegria y enojo.

En términos de las interacciones, esta ajenidad respecto de las normas sociales y la forma
de relacionarse con los afectos de otros/as le genera a Grandin (Sacks, 2018), la experiencia de
que eso en comun entre los/as demas implica una suerte de telepatia. Donde le parece que hay
informacion que circula en las conversaciones que esta ahi pero que no es dicha, la cual ella

puede inferir, pero no percibir. En consecuencia, hay algo que le resulta imposible comprender,
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por lo que no puede participar del mismo modo que los/as otros/as de estos intercambios, que le
parece tienen algo de magia.

A proposito de la dificultad para comprender, parece relevante retomar el problema del
sentido. En esta linea, es una idea interesante la caracterizacion que hace Williams (2015) de si
misma, cuando sefala que es “sorda y ciega al sentido” (p. 302). Esto en tanto, toma algo que a
proposito de lo desarrollado en torno a la extranjeridad es posible pensar de otro modo.

Asi, no es que sea sorda a los sonidos, a las palabras, sino que es cierto orden del sentido
lo que queda inaccesible en tanto remite a un codigo que le es ajeno, como en el caso de la
literalidad en las participantes. Por otra parte, es ciega al sentido en tanto, dird le resulta
sumamente dificil reconocer emociones en los rostros de los/as otro/as, en tanto podriamos
pensar tiene otra forma de empatia como lo sefnalan las participantes, siendo extranjera a una
forma de aproximarse a los afectos ajenos.

Williams (2015), también destacara que si bien no le falta inteligencia como esta es
entendida de manera convencional, si parecia que muchas veces le faltaba el “sentido comun”
refiriéndose a que todo lo que escucha debe pasar por un complejo sistema idiosincratico y
conciente que fragmenta el contenido con el objetivo de poder entenderlo, lo que en muchas
veces termina por ocurrir a medias generando problemas en la interaccion. Llama la atencioén que
el uso que le da al término sentido comun corresponde literalmente a un sentido compartido por
los/as otros/as. Esta experiencia aparece como similar a la sorpresa que genera en los/as
cercanos/as a las participantes su dificultad para entender cuestiones relacionales cuando pueden
comprender otras tanto mas complejas.

En las investigaciones cualitativas con mujeres autistas, son escasos los reportes respecto
de las tematicas asociadas a lo comun y lo ajeno como aqui se ha planteado. Sin embargo, en el
trabajo de Milner, Mclntosh, Colvert & Happé (2019), se trata esta experiencia en términos
similares a los de la presente investigacion. Destacando por un lado la experiencia de ser una
afuerina que observa desde fuera el funcionamiento de un mundo distinto en el que implicarse es
sumamente dificil. Por otra parte, aparece también la dificultad para entender las interacciones
sociales, con la experiencia como en el caso de Grandin (Sacks, 2018) de que los demads tienen
telepatia. En esta linea en la investigacion de Leedham, Thompson, Smith and Freeth (2019), es
recurrente la experiencia de que la vinculacion parece para los/as otros/as mucho mas sencilla, en

tanto no tienen que realizar todo el proceso conciente de desciframiento para extraer sentidos del
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comportamiento y palabras de los/as demas. A esto aparece asociado la experiencia de no encajar
en ningun lugar. Se destaca también, el hecho de que muchas veces no es por falta de interés que
se toma distancia de las interacciones sociales, si no por falta de entendimiento de su
funcionamiento (Milner, McIntosh, Colvert & Happé 2019).

De esta manera, la tension entre lo comun y lo ajeno queda en gran medida organizada en
la figura de la extranjeridad. Ambas, permiten pensar las experiencias tanto de las participantes
como de Grandin (Sacks, 2018; Grandin & Barron, 2017), de Williams (2015) y aquello que es
posible encontrar en la investigaciones cualitativas con este grupo.

De este modo, en el didlogo con los textos biograficos aparece marcadamente la
convergencia en torno a una relacion de extranjeridad respecto de los cddigos comportamentales
y comunicativos comunes entre los/as demads, asi como respecto de los afectos. Siendo aportes
relevantes para pensar estas experiencias la distincion propuesta por Grandin & Barron (2017),
entre las normas explicitas e implicitas, en tanto permite circunscribir la dificultad que se les
presenta.

Por otra parte, a proposito de la cultura otra de la antrop6loga en Marte (Sacks, 2018), el
distingo entre un mundo neurotipico y uno autista (Grandin & Barron, 2017), consistiendo cada
uno fundamentalmente en sus reglas, permite captar un poco mejor la experiencia de la
extranjeridad. Asi también la idea de la sordera y ceguera al sentido (Williams, 2015), permite
complementar la comprension de qué es aquello que les resulta a las participantes dificil de

capturar, respecto de lo cual notan que no captan muchas veces sin saber qué es lo no captan.

2.2.2. Parecer v ser mujer

Una ultima temadtica que aparece relacionada a la tensién lo comun-lo ajeno constitutiva
de la experiencia de ser diferente, corresponde al parecer y ser mujer. Respecto del parecer
mujer, una de las participantes dira lo siguiente respecto de su relacion con su apariencia a lo
largo de su vida: “Me gustaba ocupar ropa que no fuera pegada, siempre odie ocupar ropa
femenina, odio ocupar sostenes, siempre lo evité¢ pero habia que hacerlo. O siempre me cargo
ponerme chalitas, chinitas, siempre me incomodaron. No tenia los gustos de mis compaferas,
que habia que maquillarse todos los dias.” (E2). Asi en general, las participantes dan cuenta

respecto de la apariencia, de que en la nifiez no era un tema particularmente importante para
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ellas. En el caso de dos, en la adolescencia el tema comenzo a cobrar mas relevancia, no
obstante, en comparacion a sus pares su atencion al asunto era mucho menor (E3; ES).

Por otro lado, para la demés participantes ese desinterés se ha sostenido a lo largo de sus
vidas, optando mas bien por la comodidad por sobre lo esperado en términos de género como un
cuidado determinado de su apariencia. Aparece en algunos casos como en el fragmento, un
rechazo hacia la ropa considerada femenina por sentirla incomoda. Para ellas, durante su infancia
y adolescencia esto fue en varias ocasiones motivo de discusion con sus padres y madres, al
respecto una participante relatard: “Entonces, que no me veia femenina que parecia cualquier
cosa, que después de mas grande no me iban a pescar los hombres porque a los hombres les
gustan las nifias femeninas, delicadas y esas cosas. Tu pareces mas un niflo que una nifia. (...) A
qué se referian, porque yo practicamente me vestia como nifio” (E1). Asi, dan cuenta de una
insistencia por parte de estos/as en que ellas lleven determinada apariencia.

Por otra parte, tres de las participantes se identifican como mujeres cis-género (E3; E4; ES)
y, en los relatos de las otras dos participantes, aparece una diferencia respecto de la
identificacion binaria de género, ocupando una posicion mas ambigua, asi una de ellas sefiala:
“como que mi mente es mitad hombre, mitad mujer (...) funciono asi” (E1), mientras que otra
indica “me identifico como género fluido mas mujer” (E2).

De este modo, es posible pensar que, en términos de la apariencia, en las experiencias no hay
equidistancia respecto de la norma de género, aunque hay en comun cierta lejania. En lo que
respecta a la identificacion de género, se pueden reconocer que algunas de las participantes

tienen una relacion mas bien de ajenidad con respecto a una identificacion binaria de ser mujer.

Las identificaciones y expresiones de género de autistas es un tema que estd siendo
crecientemente estudiado (Glidden, Bouman, Jones and Arcelus, 2016). En la revision de
publicaciones con aproximacion cualitativa que trabajan con mujeres autistas, posible encontrar
algunas insistencias que llaman la atencion en aquello referido por sus participantes.

En estos discursos emergen referencias, en linea con la presente investigacion, referentes
a la despreocupacion que se les hace notar respecto de su apariencia, que cada una recibe de

diferentes maneras (Kanfiszer, Davies and Collins, 2017)*. Por otro lado, aparece la experiencia

4 Cada una de las ideas aqui organizadas estan presentes en casi todos los textos revisados. Para resguardar la legibilidad, se cita
aquella investigacion en que el tema esta mas densamente abordado.

30



de sentirse presionadas a socializar en general y especificamente, con sus pares de género (a lo
largo de la vida) dado que son mujeres. Aun cuando esto les resulte dificultoso y en muchos
casos desagradable (Milner, MclIntosh, Colvert, & Happé, 2019). También, dan cuenta de su
diferencia de intereses con respecto a las otras niflas en su momento y ahora con las otras adultas.
Asi, destacan que sienten que siempre han tenido ‘intereses de nifios/hombres’ por lo cual,
relacionarse con hombres les resulta mas sencillo (Bargiela, Steward & Mandy, 2016). Por otra
parte, identifican que esto es causa de los acosos que experimentaron, escolares en su momento y
actualmente, laborales (Haney and Cullen, 2017).

Asi también, dan cuenta de un estereotipo de mujer no autista —que podriamos decir, es
estereotipadamente mujer— que es bella, superficial, celosa, chismosa y con intenciones ocultas.
Con quienes no se identifican en absoluto (Went, 2016). Esto en dos sentidos, por un lado,
explican que a lo largo de su vida se han sentido y las han hecho sentir raras porque no cumplen
con las expectativas de ser mujer asociadas a este estereotipo (Milner, Mclntosh, Colvert, &
Happé, 2019). Por otro, dan cuenta de que no se experimentan entonces como una girly-girl’ y
aparecen las identificaciones con ser tomboy® y de ser mas cercana a ser como un hombre que
una mujer (Kanfiszer, Davies and Collins, 2017) en esta linea, son frecuentes las identificaciones
a ser de género fluido o queer, no identificarse con ningin género y ser transgénero (Kourti and
MacLeod, 2018).

En este punto, las investigaciones revisadas dan cuenta de experiencias mucho mas
complejas en torno al ser/parecer mujer que aquello emergente en la presente investigacion. De
este modo, el clivaje entre ser y parecer aparece enriquecido por su relacion con las interacciones
con los pares teniendo en consideracion la diferencia sexo genérica y el detalle respecto del

estereotipo de mujer que opera como referencia.

Con la nocion de experiencia como inteligible a proposito de su didlogo con otros discursos
relacionados, habiendo identificado la central en los relatos de las participantes como ser
diferente, constituida por las dos tensiones correspondientes a la autosuficiencia-vinculacion y lo

comun-lo ajeno es relevante detenerse en el discurso médico-cognitivo respecto del autismo.

5 Término para referirse a una identificacion de una mujer cis género o no, con los comportamientos de un estilo tradicionalmente
femenino, principalmente respecto de su imagen corporal.

6 Término que refiere a una identificacion de una mujer cis género o no, con los intereses tradicionalmente de hombres. Asi como
una imagen corporal y actitud masculina. Se considera el opuesto de girly-girl.
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Este discurso sostiene la nosografia de esta condicion en descripciones comportamentales, ya
que no se han encontrado marcadores fisiologicos o genéticos fiables asociados a la condicioén
(Hull, Petrides and Mandy, 2020). Dicho esto, como término, autismo aparece en el discurso
psiquiatrico nombrando un sintoma. Uno de aquellos identificados por Bleuler en 1910 como
distintivos de la esquizofrenia. El autor lo describe como “una retirada del paciente a sus
fantasias, frente a la cual, cualquier influencia del exterior se convierte en una perturbacion
intolerable.” (Bleuler, 1910, citado en Kuhn y Cahn, 2004, p. 364).

Tiempo después, en 1943 Leo Kanner en la Universidad John Hopkins en Estados Unidos, en
dialogo con los escritos de Bleuler, propondra utilizar autismo como una entidad nosologica con
estatuto sindromadtico. La nombra Alteracion autista innata del contacto afectivo o Autismo
infantil temprano. En este primer trabajo, establecerd como su cualidad central la falta de
capacidad desde el comienzo de la vida para relacionarse de modo habitual con las personas y las
situaciones (Kanner, 1943).

Dicha investigacion se construye a partir de una observacion clinica a un conjunto de nifios y
nifias. Identifica sus rasgos distintivos como el deseo basico de soledad extrema, que esta
presente desde siempre — de ahi se explica en parte la referencia a lo innato y temprano—y la
afectacion de las funciones comunicativas del habla (ecolalia, literalidad, adquisicién temprana o
tardia, entre otras). Engloba estas dos como discapacidad en la interaccion social (impairment of
social interaction). Por otra parte, ubica el deseo de mantener la similaridad en distintos &mbitos
(insistence on sameness), por ejemplo, escasa variedad de actividades espontaneas, conductas
monotonas y repetitivas e intereses exclusivos. Senala también que destaca la posesion de una
excelente memoria (Kanner, 1943).

En paralelo, Hans Asperger en Viena, utiliza el mismo término para nombrar un cuadro
psiquiatrico que construye tomando por fuente observaciones clinicas a un grupo de nifios. Lo
denomina Psicopatia autista en la infancia. Su obra no sera conocida sino hasta décadas después.
De hecho, su primer articulo a este respecto escrito en 1944 se populariza en 1991 al ser
traducido del alemén original al inglés por Uta Frith (Asperger, 1991). En dicho escrito al igual
que Kanner, Asperger identifica que se trata de una condicion que se presenta desde la temprana
infancia y enfatiza respecto a su permanencia en el tiempo. Por esto, llama la atencidon sobre la

necesidad de estudiar también a adultos autistas (Asperger, 1991).
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Asperger (1991) propondra que el trastorno fundamental de los individuos autistas consiste
en una perturbacion de la vivencia de la relacion con el ambiente, especificamente una limitacién
en las relaciones sociales. Esta alteracion tiene un efecto general en el desarrollo de la
personalidad del nifio. Por otra parte, en una observacion respecto de las demds caracteristicas
que estudia, es posible separarlas en dos areas, que corresponden a las funciones expresivas y al
rendimiento intelectual.

Respecto a la primera, dira que destaca un uso poco convencional del lenguaje (es percibido
como poco natural, falta de uso de gestos con funciones comunicativas, uso idiosincratico),
presentacion de movimientos estereotipados constantes y sin valor expresivo y aislamiento
respecto a los demas (Asperger, 1991).

Por otro lado, las cualidades destacadas respecto al rendimiento intelectual son: una distancia
natural con los objetos del mundo, que para la mayoria de las personas es adquirida, lo cual
posibilita que tempranamente puedan realizar razonamientos complejos; desarrollo de
conocimientos profundos y sistematicos de las tematicas de su interés, en los que en general
quedan absortos; y, —punto sobre el que mayoritariamente se extiende— en este grupo hay
diferentes niveles de habilidad respecto al dominio intelectual, en el sentido de que se puede
establecer un rango que va desde el retraso intelectual hasta rendimiento sobre el promedio
(Asperger, 1991).

Asi, cada uno con su estilo mas esquematico en el caso de Kanner (1943) y mas narrativo en
el de Asperger (1991), es posible dar cuenta de que sus estudios compartian mas que un término.
Emplean el mismo método y sitian lo central de la condicion en el campo de la relacion: con el
otro o la otra, con el ambiente y las situaciones. También, tanto Kanner, aunque con mayor
profundidad Asperger, desarrollan en sus textos la tension entre la preocupacion por los rasgos
en comun, en orden de construir un diagnodstico y las caracteristicas individuales de los nifios y
las nifias. En fin, una preocupacion manifiesta por no perder la consideracion por la singularidad.

Por otra parte, es posible sostener que hay similaridad en los elementos caracteristicos
ubicados, aunque con diferencias. En esta linea, parece importante reparar en que la categoria
propuesta por Asperger es mas amplia de la de Kanner en tanto, via inclusion de un rango
intelectual diverso, los nifios por ¢l observados tenian considerables diferencias en su
posibilidades de desenvolvimiento en la vida cotidiana —quizas en esta idea esta el origen de la

de espectro autista—.
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Es posible pensar que el discurso médico-cognitivo tiene una cristalizacion en cada version el
DSM, por lo cual se entiende a las modificaciones en la definicion del autismo en sus sucesivas
versiones como una referencia de los cambios respecto de su concepcion dentro de este discurso.
Para realizar esta comparacion se enfatiza en los nombres dados a los cuadros y en las areas
recogidas en los criterios diagnosticos (y no en los cambios de criterios en si, de modo de
simplificar la propuesta).

Afos después de las investigaciones de Kanner y Asperger, en 1952 aparece la primera
mencion al concepto autismo en el DSM. En su primera version, aparece como una forma de
Reaccién esquizofrénica de tipo infantil (DSM I, 1952) y mas adelante en la segunda, publicada
en 1968, figura como un sintoma de la Esquizofrenia de tipo infantil (DSM II, 1968). Asi, las
discusiones y conclusiones sostenidas en el marco de la produccion de ambos manuales
mantienen una compresion del autismo ligada intimamente a la esquizofrenia. De este modo, van
a destiempo respecto de la investigacion clinica.

En los afos 80, comienzan a realizarse los primeros estudios estadisticos sobre autismo.
Siendo el primero aquel realizado en Londres por Wing y Gould (Verhoeft, 2013). En el mismo
afio, en la tercera version del Manual (DSM 111, 1980) figura por primera vez como una entidad
clinica unica: Autismo infantil y en la siguiente version del Manual, el autismo pasa a ser
considerado explicitamente un trastorno (DSM III-R, 1987). Mas adelante, en las siguientes dos
versiones (DSM 1V, 1994 y DSM IV-R, 2000), se plantea una modificacion radical. Bajo la
nueva categoria de TGD, se distinguen cinco entidades, a saber: Trastorno autista, Trastorno de
Asperger, Trastorno de Rett, Trastorno desintegrativo infantil (TDI) y TDI no especificado.

En términos de la definicion de los criterios diagndsticos incluidos en las versiones del DSM,
particularmente desde la tercera version, fue fundamental el trabajo de Wing & Gould (1979).
Las autoras definieron que las areas de dichos criterios consistian en la alteracion de la
interaccion social, de la comunicacion y posteriormente, la presencia de patrones repetitivos e
interese restringidos. Este conjunto se conoci6 luego como la triada de Wing.

En la tercera y la tercera version revisada, el DSM mantiene dos areas de criterios
diagnosticos para el autismo: interaccion social y comunicacion, por otra parte, es en la version
revisada donde aparece por primera vez como criterio referencia a algo del orden de la
restriccion de intereses y comportamientos. Respecto de la cuarta version y la cuarta revisada, en

términos de criterios, esta triada se mantiene para el Trastorno autista y, para el caso del
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Asperger, se sostiene el referente a lo social y a lo restrictivo mientras que, la fata de alteracion
en la comunicacion es uno de los elementos diferenciales respecto del Trastorno autista.

En su ultima edicion, el Manual plantea una nueva reformulacion. Se deja atrés el intento por
sostener distinciones cualitativas dentro de una agrupacion de entidades con elementos comunes
y en cambio, se plantea la fusion de los Trastornos autista y Asperger bajo el nombre de
Trastorno del espectro autista (TEA) (DSM V, 2013). En este, la distincion es cuantitativa, en
tanto refiere a una diferenciacién inicamente en funcidon de tres niveles de severidad segun el
grado de apoyo requerido. El TEA esta contenido a su vez en la categoria de Trastornos del
Neurodesarrollo (DSM V, 2013).

En esta tltima version, los criterios principales para el diagnostico del TEA quedan reducidos
a dos, por la union de lo social y lo comunicativo en un criterio, acompafiado por la presencia de
conductas repetitivas e intereses restrictivos.

En la historia recurrente respecto del autismo se ha propuesto la existencia de una
continuidad entre los tres rasgos distintivos descritos por Kanner (1943): deseo de soledad
extrema, afectacion de las funciones comunicativas del habla y deseo por mantener la similaridad
y la triada de Wing. Esto cuando es posible notar que no es lo mismo el deseo de soledad
extrema que las dificultades en la interaccidon social y que, los intereses restrictivos y las
conductas repetitivas refieren a un campo reducido de lo que puede ser el deseo por mantener la
similaridad (Verhoeft, 2013).

Respecto de esta breve revision de como se ha concebido el autismo dentro del discurso
médico-cognitivo, resulta evidente que esta se constituye desde un posicionamiento externalista a
las experiencias de los/as sujetos autistas. Se trata entonces a nivel epistemologico de un
conocimiento que pretende trascendencia y que se sustenta en la separacion del sujeto y el
objeto. En este nivel, resulta relevante rescatar lo planteado por Haraway (2007) respecto del
conocimiento situado, de este modo a partir de la localizacién limitada, se pregunta por como
son creados los significados y los cuerpos singulares.

Tomando estas ideas respecto las concepciones del discurso médico-cognitivo sobre el
autismo y retomando la propuesta de Scott (1992) respecto de un abordaje comprensivo de las
experiencias y entendiéndolas siempre como situadas, se las pone en didlogo con aquello

emergente respecto de la experiencia de ser diferente de las participantes.
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Con relacion a la tension autosuficiencia-vinculacion con su temadticas emergentes: yo en mi
y soledad, es posible establecer que estas aparecen en linea con aquello nombrado por Kanner
(1943) como deseo basico de soledad extrema. Asi, se puede pensar que esta lectura converge
con estas tematicas en tanto, este deseo se vincula con la disposicién mas bien autosuficiente de
la que dan cuenta las participantes, donde el gusto por aquello vinculado a la autosuficiencia es
valorado por ellas. Por otro lado, relacionada a la caracteristica mencionada por Kanner (1943)
como insistencia en la mismidad, se pude recoger el gusto e importancia por las rutinas de las
que dan cuenta las participantes, no obstante, no se trata de un elemento que emerja como con
gran importancia en los relatos.

Respecto de lo sostenido por Asperger (1991) sobre la centralidad que le otorga a la
perturbacion de la vivencia en la relacion con el ambiente de los sujetos por ¢l estudiados, es
posible pensar que hay una relacion entre esta comprension mas amplia y lo que emerge en los
relatos como dificultades y logros en la relacion con los/as pares, en tanto pone el énfasis en la
vinculacién del/de la sujeto.

En lo que respecta a la tension lo comun y lo ajeno, si se pone en didlogo lo revisado respecto
de las areas de los criterios diagnosticos del DSM con la extranjeridad como figura para dar
cuenta de las experiencias de las mujeres autistas cuyos relatos se produjeron, se puede
establecer lo siguiente. En primer lugar, es relevante sefialar por su ausencia, que aquello
referido a los intereses restrictivos y las conductas repetitivas no emerge como una tematica
relevante a nivel de las experiencias revisadas.

Por otra parte, resulta importante reparar en las variaciones particularmente respecto del area
de la comunicacion, en tanto, se convierte en aquello que puede distinguir en la IV version del
Manual el Trastorno autista del Asperger, para luego en la quinta versiéon con la fusién que
implica el TEA quedar unido a lo social. A propoésito de la extranjeridad, pareciera ser que para
pensar las experiencias revisadas la realizacion de la distincion entre dificultades en la
comunicacion y en lo social, no resulta particularmente pertinente en tanto ambas emergen como
atravesadas por la tension entre lo comun y lo ajeno. Esto en el sentido de que hay algo que
aparece comun entre los/as otros/as y que estos/as tienen en comun que a ellas les es ajeno,
correspondiente a los codigos tanto comunicativos como comportamentales. En este punto es util
la comprension de Kanner (1943) de entender las discapacidades sociales como compuestas por

el deseo de soledad extrema y las dificultades comunicativas, asi como resulta del todo
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pertinente el planteamiento de Laurent (2013) cuando sostiene que el autismo estd constituido
como una dificultad en la relacion con el gran Otro.

Finalmente, parece posible sostener que la primera de las tensiones aquella entre la
autosuficiencia y la vinculacion responde a un nivel mas bien descriptivo de aproximacion a las
experiencias de las mujeres entrevistadas, en tanto estd mayormente relacionado a lo mas visible
del autismo, conformado importantemente por la influencia del discurso médico-cognitivo. Esta
tension encuentra una sintesis en la soledad en tanto punto controversial, dado que ahi convergen
el gusto por ella por parte de las participantes, las exigencias porque se vinculen mas y las
autoexigencias en esta linea. Por otro lado, la tension entre lo comun y lo ajeno, puede pensarse
como explicativa dado que, da cuenta mayormente a propdsito de la figura de la extranjeridad da

aquello no visible del modo de experimentar la relacion con los/as otros/as y con el Otro.
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Capitulo 3: Formas de suplencia

Relatando sus dificultades en la infancia, una de las participantes ofrece la siguiente
comparacion: “Me sentia como en una cancion de 31 minutos, que estan todos los nifios jugando
en el barrio, que estan jugando a algo que estd de moda y ¢l quiere jugar, pero le dicen que no
porque le falta esto. Llega el nifio con la cosa, pero ya estdn jugando a otra cosa y para eso le
falta otra cuestion, esa era mi sensacion como que nunca podia ponerme al dia. (...) Nunca podia
ponerme al dia con el mundo, nunca podia seguirle el ritmo a los demas” (E2).

La participante se refiere a la cancion La regla primordial, protagonizada por los personajes
Retrete Navarrete y los Bulliciosos. El tema central de la historia es el relatado por la
participante, donde Retrete trata en numerosas ocasiones de participar de los juegos de los
Bulliciosos, pero siempre le falta algo para poder jugar. Sin embargo, hacia el final de la cancion
Retrete es incluido en el grupo luego de que se reconozca su perseverancia y se le comunique la
regla primordial del grupo que €l desconocia, que corresponde a que buscan siempre hacer algo
original. Resulta interesante pensar una continuidad con la idea de la extranjeridad donde la
ajenidad respecto a la norma que organiza a los/as otros/as constituye la diferencia.

Como en este relato, las demas participantes dan cuenta de vivencias en la misma linea,
donde se hace presente algo de una falta en ellas en la interaccion con los/as demés. De este
modo, la experiencia de ser diferente, constituida por la tension autosuficiencia-vinculacion y lo
comun-lo ajeno, ha implicado para las participantes la necesidad del desarrollo de formas de
suplencia para salvar dicha falta. Sosteniendo el entendimiento de esta diferencia al modo de una
extranjeridad, la falta surge a raiz de la ajenidad respecto de los codigos comunicativos y
comportamentales comunes entre los/as otros/as y, las formas de suplencia dan cuenta de modos

para vérselas con esta.

3.1 Donde fueres, haz como vieres

Asi, la primera de la formas de suplencia corresponde a la imitacion. Al respecto, una de las
participantes contard: “(...) yo de verdad imitaba todo lo que parecia socialmente respetable.
Imitaba todo, formas de hablar, de pararme, todo, me vestia como se vestia el resto porque era lo

que se aceptaba.” (E5). En esta linea las participantes dan cuenta de que, desde temprana edad
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han hecho el ejercicio conciente de observar a otros/as y tratar de hacer lo mismo que ellos/as
hacen. Esta imitacion tiene por contenidos principalmente rasgos, reacciones, frases, formas de
hablar y de moverse.

Las referencias son sobre todo los/as pares, pero también personajes de peliculas y libros. Asi
una participante dird: “(...) como que colecciono personajes de libros en mi cabeza, [0] cuando
conozco a alguien interesante, guardo datos. Me gusta aprender. (...). A mi me pasdé mucho
tiempo que traté de imitar gente y miraba sus comportamientos mucho y los memorizaba. (...)”
(E3). De este modo, pareciera que hay tres movimientos implicados en la imitacion: la
observacion de la referencia, la eleccion de un elemento de ella y su ejecucion. Las participantes
narran que el objetivo de la imitacién aparece principalmente como un intento de integrarse en
los grupos. Se trata de la forma de suplencia més extendidamente usada por ellas.

En los relatos, esta forma de suplencia trae también sus problematicas, asi lo explica una de
las participantes: “ (...) el problema es que cuando tu imitas algo y no es como el conocimiento
real de como se debe o como se hacer realmente, [es que] te sale fuera de lugar muchas veces’”
(E4). Este fragmento recoge algo que aparece en varios de los relatos, que corresponde a que la
imitacion implica el problema de la pertinencia. Justamente, las participantes refieren que en
muchas ocasiones las imitaciones especificamente de frases y chistes que realizan son
inapropiadas y que en general son los/as otros/as quienes se lo hacen saber de manera explicita.

A partir de lo que surge en las narraciones, es posible hipotetizar que esto guarda relacion
con que el recorte que implica la eleccidon muchas veces no incluye elementos contextuales. Asi,
en esas situaciones podria pensarse que, si la imitacion implica una dimension de creacion y una
de repeticion, la segunda seria la predominante.

La siguiente forma de suplencia esta intimamente relacionada con la anterior y corresponde a
la actuacion. Al respecto una de las participantes contara: “(...) cuando empecé a trabajar, en
una empresa (...) de secretaria, que tenia que atender gente mas encima. Entonces lo mismo,
siempre sentia que era como otra persona. (...) Si, tenia que hacer el papel de lo que estaba
pasando. Ya voy a hacer el papel de secretaria, sociable, contestar el teléfono, yo odio las
llamadas. Pero por el trabajo tenia que hacerlo. Contestar las llamadas, atender publico, y
después cuando llegaba a la casa decia ya, me voy a sacar esta mochila (...)” (E1). De este

modo, para ser parte de situaciones con mayor demanda relacional, ella hace un papel lo cual
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supone actuar una serie de caracteristicas que ha identificado como socialmente valoradas (ser
risuefia, ser sociable, comunicativa, entre otras) (E1).

En una linea similar, otra de las participantes da cuenta de haber realizado durante la
adolescencia el trabajo de definir “distintas [nombre de la participante en plural]”, cuyas
caracteristicas estaban también determinadas por lo que observaba que era mas apreciado por
los/las otros/as. Cudl “[nombre de la participante]” entraba en escena era definido mediante
ensayo y error en los distintos contextos (E4), en funcion de cual resultaba mejor recibido.

De esta manera es posible pensar que la actuacion es una suerte de imitacion, pero mas
organizada y permanente. Al respecto, ambas participantes dan cuenta de que la actuacion les es
sumamente util para poder desenvolverse con otros/as. No obstante, esta también les trajo
malestar. En el caso de la primera participante se referira al respecto de la siguiente manera: “era
una sensacion de angustia total. Era como que [el papel] soy yo y no soy yo a la vez. Era como
que me sentia hasta hipocrita, decia yo, como falsa. (...) Era una dualidad bastante complicada,
no sabria como explicarlo. Una doble personalidad, una cosa asi.” (E1). Mientras que la segunda
participante da cuenta de en determinado momento de su historia haber tenido mucho malestar
asociado a no saber quién era y qué le gustaba realmente, fuera de estas [nombre de la
participante en plural] (E4).

La tercera de las formas de suplencia corresponde al estudio. En esta linea, una
participante contard: “[Me gustaban] las tramas de las teleseries. Sentia que se aprendia, que se
aprendia a reaccionar en ciertos momentos. Yo decia oy, mira reacciond asi en esta situacion.
Como que iba aprendiendo. Las actuaciones me ayudaban a mi a expresarme a desarrollarme, a
saber, como reaccionar.”(E5). De este modo, el estudio refiere fundamentalmente a las
busquedas o estudios que las participantes realizan, ya sea para entender frases o bromas que no
captaron en el momento en que sucedieron o para aprender respecto de ciertos funcionamientos
sociales. En este sentido, internet, las series, las peliculas y los libros funcionan como estudios
donde pueden aprender ciertas cuestiones que en el ritmo de las interacciones cotidianas les
resulta mas dificil captar.

En los relatos, la cuarta forma de suplencia corresponde al uso de determinados objetos.
Esta es empleada por dos de las participantes y aparecen dos objetos principales a los que
tuvieron acceso a propdsito de conocer el diagndstico de autismo. Por un lado, los stimg toys

(E2; E5) y por otro el carnet de discapacidad (E2; ES). Respecto del primero, las participantes
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dan cuenta de que el uso que les dan es el de regular la ansiedad a proposito del tacto, mientras
que en relacion con el segundo es el de poder facilitarse ciertas situaciones cotidianas (hacer la
fila preferente en el banco, por ejemplo).

Respecto de las primeras tres formas de suplencia, resulta relevante destacar que se trata
de actividades realizadas cotidianamente por las participantes que tienen la particularidad de ser
cocientes y cognitivas. Por otra parte, es importante destacar que el uso de la imitacion y la
actuacion a la vez que les son de suma utilidad en las interacciones, implican también

dificultades, en las interacciones mismas en la primera e internas en la segunda.

En su relato, Williams (2015) dara cuenta de manera extensa de experiencias que guardan
similitud con lo experimentado por las participantes. A la autora, se le presenta el deseo de
retraerse en su propio mundo, por una cuestion que podriamos pensar como una disposicion mas
bien autosuficiente pero también, de manera secundaria este deseo de retraccion tiene que ver
con que la relacion con <<el mundo>> le implica “jugar el juego, con el unico objetivo de
sobrevivir” (p. 89). Con esto se refiere a que su supervivencia, dependia Uinicamente de su
capacidad “de refinar su actuacion como persona normal” (p. 208), lo que queria decir que lo que
ella era ‘naturalmente’ era “indigno de vivir” (p. 89). Su principal manera de hacer respecto de
esto esta en relacion con la actuacion.

Desde muy temprana edad, Donna desarrollara dos personajes Willie y Carol. Willie
aparece primero en su historia y corresponde a dos ojos verdes que se esconden en la oscuridad,
cuando Willie actia, es y en Donna, tiene periodos de agresividad. El esta presente
principalmente en los tres primeros afios de su vida. Posteriormente, a los cinco la autora se
encuentra con Carol en el espejo y es ella quien tomara en los afos siguientes el lugar de Donna,
hasta que progresivamente esta va reapareciendo. La autora sefiala en su relato que Carol era
todo lo que los/as otros/as esperaban, era conversadora, amable y atenta, de modo de que sus
relaciones con los otros/as, familiares en especial, se volvieron mucho mas tranquilas (Williams,
2015).

Cuando la autora (Williams, 2015) da cuenta de estas experiencia de modo mas general,
ocupa en reiteradas ocasiones la idea de la obra teatral. Refiriéndose a que la interaccion de los
personajes con los/as demads, especialmente la de Carol eran una actuacion en la que consistié su

vida durante un largo periodo. Sin embargo, progresivamente esto se torna complejo en el
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sentido de que ella se “encontraba simultdneamente entre el publico y sobre el escenario.” (p.
55). Asi, a la vez que ella identifica que existia un si misma en su interior y podia ver a Carol
actuar, era también ella.

De este modo, considerando las experiencias de Williams (2015) y de las participantes, la
actuacion puede tomar una forma méas o menos organizada en términos de la coherencia y
complejidad del/de los personajes y puede ser una invencion mas alld de su utilidad, egodistonica
o egosintdnica. En esta linea es posible pensar que la actuacion implica en cierto punto, para
algunas de las participantes y para Williams (2015) una experiencia de extranjeridad con ellas
mismas, a proposito de la pregunta por si son o0 no eso que acttian.

Por su parte, Grandin (Sacks, 2018) sefialara que, respecto de las personas, le parece que
estd siempre “estudiando a los indigenas de un lugar desconocido, que intento comprender lo que
tienen dentro” (p. 159), a diferencia de lo que le ocurre con los animales quienes no le resultan
extrafios/as. Esta distancia que hace a los/as otros/as distintos/as y despierta la pregunta por su
interior, puede ser pensada como sostenida por la figura de extranjeridad. Esto aparecera
entonces asociado a la idea referida anteriormente (Tension: lo comun - lo ajeno, parte 1) de que
Grandin se identifica como una antropdloga en Marte y la posicion de investigadora que esto
implica. De este modo, es posible pensar que la forma de suplencia del estudio referida por las
participantes podria estar respondiendo a esta posicion. Es decir, esta extranjeridad, las lleva a
relacionarse respecto de los/as otros/as como alguien que busca entenderlos/as de manera

conciente y constante.

Si bien en el andlisis de las formas de suplencia aparece como necesaria la distincion entre la
imitacion y la actuacion, se las puede tomar en conjunto en tanto vinculadas por la dimension de
la puesta en accion con un sentido teatral. En adicién, se considera el estudio como un
espacio/accion que la retroalimenta. Entendidas las formas de suplencia de este modo se recurre
al libro El trabajo del actor sobre si mismo en el proceso creador de la encarnacion, de
Stanislavski (2009). El autor propondrd que el principio basico de la actuacién consiste en la
creacion de un retrato de la vida de un personaje tanto externa como internamente, para
comunicarlo de manera artistica. Para lograr este fin el actor/la actriz debe usar sus sentimientos
y todos los recursos de su personalidad. De este modo, propone que se trata del uso del proceso

de la experimentacion del rol, que implica la encarnacion de la experiencia. El autor
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contrapondrd asi la posicion de la experiencia en la actuacion con la de la representacion. Donde
por representacion, entendera la reproduccion de un rol, donde el actor/la actriz experimenta para
tener una sensacion del sentimiento implicado en el papel para luego repetirlo mecanicamente.

Es factible pensar una correspondencia entre la nocion stanislavskiana de representacion con
las propuesta de Diderot (2016) en La paradoja del comediante. Aqui el autor planteara que las
cualidades esenciales de un/a gran actor/actriz corresponden a ser frio/a y tranquilo/a,
comprensivo/a y carente de sensibilidad. Pensara la actuacion como una imitacion, que se
sostiene en la capacidad del actor/de la actriz de estudiar la naturaleza humana. En otras
palabras, la capacidad de actuar depende de la reflexividad en el sentido del pensamiento del/de
la intérprete y su capacidad de reproducir la realidad. Y, tan absortos/as estan en su tarea de
mirar e imitar que no se sienten afectados/as por su interior.

Esta forma de actuar llevaria a la perfeccion en la interpretacion en tanto consistiria en la
repeticion siempre igual del papel, garantizada por basarse en la reflexion. Por otra parte, dicha
forma de relacion con la actuacion permite para el autor que el actor/la actriz pueda distinguir
con claridad donde comienza y termina el rol y por tanto el/ella mismo/a y que pueda a su
voluntad, alternar entre ser uno/a y otro/a (Diderot, 2016). Idea que se sostiene en que el papel
seria una entidad claramente cerrada y distinta del actor/de la actriz.

Asi, es posible establecer la existencia de al menos dos formas de relacion con la actuacion,
una que la entiende basada en la experiencia y especialmente en los sentimientos de quien actia
(Stanislavski, 2009) y otra, sostenida en la capacidad de observacion, imitacion y reflexion
(Diderot, 2016).

A partir de lo establecido es posible pensar que las formas de suplencia de imitacion,
actuacion y estudio responden a una forma de relacion con la accion de actuar mas bien parecida
a lo sostenido por Diderot (2016). Esto en tanto, estan todas sostenidas importantemente en la
capacidad de observacion de las participantes de los/as otros/as y de reproducir sus
comportamientos con grados diferentes de organizacion. Asi también, como propone Diderot
(2016), la actuacion se basa para las participantes en un proceso reflexivo antes que experiencial-
sentimental, en tanto se trata de formas de suplencia cognitivas y concientes.

Sin embargo, a diferencia de lo planteado por el autor en las experiencias analizadas el
caracter invariante de la actuacion derivado de la reflexion en exclusion de lo afectivo es, en

parte lo que hace fallar sobre todo a la imitacion como forma de suplencia. Ademas, dado que las
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interacciones cotidianas no estan en gran medida guionadas antes de ocurrir, lo contingente tiene
un lugar fundamental en su desenvolvimiento, en este sentido resulta esencial la posibilidad de
no repetir. Por otra parte, esta forma de relacion con la actuacion, en las experiencias revisadas
no es garantia de la capacidad de separar el o los personajes del si mismas de las participantes.
Esto en tanto, en dicha concepcion con una gran fe en la reflexion se elude el problema de la
1dentificacion con lo actuado, dando cuenta la identificacion de lo borroso de los limites entre el
yo y el/los personajes. Asi las participantes quedan a momentos en una extranjeridad respecto
estos y de si mismas.

En consideraciéon de lo anterior y retomando la figura de la extranjeridad a modo mas
general, es posible pensar que la actuacion entendida de manera cercana a como es planteada por
Diderot (2016) funciona para las participantes como una forma de hacer con su extranjeridad. Al
modo del dicho donde fueres, haz como vieres. A propdsito de no entender, pensar, observar e

1mitar.

3.2 (Ser invisible o no ser diferente?

Bajo el nombre de estrategias (Bargiela, Steward & Mandy, 2016; Milner, McIntosh,
Colvert & Happé, 2019; Leedham, Thompson, Smith and Freeth, 2019), experiencias similares a
lo que aqui se ha llamado formas de suplencia, son un tema relevante en las investigaciones
cualitativas con mujeres autistas que fueron revisadas.

Asi, es recurrente que aquello que las motiva al uso de estas estrategias corresponde a un
deseo de parecer normal en el sentido de ser como los/as demds (Went, 2016; Milner, McIntosh,
Colvert & Happé, 2019) y querer encajar en sus contextos (Bargiela, Steward & Mandy, 2016;
Leedham, Thompson, Smith and Freeth, 2019).

Las formas de suplencia que mas se repiten se pueden agrupar en dos, por un lado, la
imitacion y por otro, el enmascaramiento y camuflaje. La primera refiere a la imitacion conciente
de rasgos, posturas y frases de otros/as que se conciben como con éxito social (Bargiela, Steward
& Mandy, 2016; Went, 2016; Milner, McIntosh, Colvert & Happ¢, 2019; Leedham, Thompson,
Smith and Freeth, 2019), coincidiendo en gran medida con lo que en la presente investigacion se
ha denominado imitacion. En algunos casos la imitacion tomaba una forma mas organizada y

constante que las lleva a decir que en las interacciones sociales usan una mascara (Bargiela,
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Steward & Mandy, 2016) o que actuan un personaje (Leedham, Thompson, Smith and Freeth,
2019), de manera cercana a lo que aqui se ha llamado actuacion.

Respecto del enmascaramiento y camuflaje en las investigaciones revisadas como
conceptos aparecen empleados tanto por las mujeres participantes como por los/as autores/as,
aun cuando las investigaciones no aborden especificamente esta tematica, en varios casos sin ser
definidos. Si bien no son tratados con detalle, el enmascaramiento refiere mayormente a los
esfuerzos por ocultar ciertas caracteristicas de si que tras el diagndstico se atribuyen al autismo,
sin especificacion respecto a cudles se referian (Bargiela, Steward & Mandy, 2016; Milner,
Mclntosh, Colvert & Happé, 2019). Por otra parte, el camuflaje a veces es utilizado como
sinonimo de enmascaramiento (Milner, McIntosh, Colvert & Happé¢, 2019) y otras como un
intento general de verse parecidas a los/as demés (Went, 2016; Leedham, Thompson, Smith and
Freeth, 2019).

Las implicancias del uso de estas estrategias corresponden por un lado a un agotamiento
por el esfuerzo que implica tanto la imitacion como el enmascaramiento y el camuflaje (Bargiela,
Steward & Mandy, 2016; Leedham, Thompson, Smith and Freeth, 2019; Milner, Mclntosh,
Colvert & Happé, 2019), por otro, confusion respecto de quiénes son si no ejecutan dichas
estrategias (Bargiela, Steward & Mandy, 2016) y frustracién en tanto su empleo no asegura que
las interacciones ocurran como esperan necesariamente. A su vez, conciben su uso como una

modo de supervivencia social (Leedham, Thompson, Smith and Freeth, 2019).

En esta interseccion entre lo visible y la accion a proposito de la diferencia, se pueden
revisar algunas ideas en torno al camuflaje. Este es un fendmeno que ha ganado creciente interés
dentro del campo de estudio del autismo y ha adquirido cierta polisemia en su uso. Asi, se han
identificado al menos cuatro usos de él. Por un lado, refiere a las experiencias subjetivas de
autistas por tratar de “parecer lo mas normal posible”, a los comportamientos concretos para
encajar en un ambiente social determinado, al proceso cognitivo asociado a esto o el hecho de
estar ya camuflado/a exitosamente (Fombonne, 2020).

En este sentido, quizas la definicion mas productiva para poner en relacion con lo
recogido corresponde a entender el camuflaje como una combinacion entre el enmascaramiento

(masking) de comportamientos socialmente no aceptados (estereotipias, por ejemplo) y
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comportamientos compensatorios de las dificultades comunicacionales, en orden de mejorar la
vinculacién con el ambiente (Hull, et al., 2017).

El camuflaje no es entonces concebido como una caracteristica del autismo en si mismo,
sino como un producto de la interaccion del/de la autista con su entorno (Fombonne, 2020). Este
punto es particularmente relevante en tanto se lo ha considerado mas frecuente entre mujeres
(Cage, Di Monaco & Newell, 2018; Hull, et. al, 2017) y se lo arguye como una de las
explicaciones para la dificultad en la realizacion del diagnostico de autismo para este grupo
(Green, Travers, Howe & McDougle, 2019; Tierney & Burns, 2016; Bargiela, Steward &
Mandy, 2016). El uso del término camuflaje, en tanto perteneciente al estudio de la naturaleza
evoca la idea de la adaptacion, asi es posible pensar que si el camuflaje es empleado por las
mujeres autistas tiene una funcioén adaptativa y pareciera ser que es mejor y/o mas cominmente
utilizado por ellas con relacion a los hombres autistas.

Refiriéndose a estos fendmenos en el mundo de los animales no humanos, Caillois (1962)
entendera por camuflaje el esfuerzo del animal por confundirse con lo que lo rodea, la
asimilacion con el medio, en busqueda de la invisibilidad. Para llegar a este fin, el animal debe
perder su individualidad emparejando sus bordes con el fondo. Por otra parte, el mimetismo o
disfraz, corresponde al esfuerzo por hacerse pasar por miembro de otra especie. El medio para
realizar esto es la modificacion de su apariencia, para que esta sea mas similar a la de la especie
que se busca emular.

A partir de esta distincién y pensando en las formas de suplencia actuacion, pero sobre
todo imitacion, en conjunto con los elementos de las investigaciones con mujeres autistas
revisadas, cabe la pregunta por si lo descrito responde a una forma de camuflaje entendido como
lo plantea Caillois (1962) o si seria mas preciso referirse a estas formas de suplencia como

mimetismos.

Asi, es posible pensar que la idea de que la experiencia de ser diferente implica una falta en
la relacion con el/la otro/a que lleva a la necesidad del desarrollo de formas de suplirla, esta
presente tanto en las narraciones de las participantes, como en los relatos de Williams (2015) y
Grandin (Sacks, 2018) y en las investigaciones revisadas. De esta forma, propone que la
explicitacion de dicha idea permite darle mayor continuidad a la comprension del autismo en las

mujeres, en cuanto da cuenta no solo de una caracterizacion de la experiencia (ser diferente) sino
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también de lo que esa experiencia moviliza y genera en términos de creaciones y repeticiones,
ademas de permitir conocer parte de las consecuencias que esto supone.

Por otra parte, resulta llamativo la linea que se establece respecto de las formas de suplencia
de las participantes y Williams (2015), en términos de la imitacion y la actuacion como un
abordaje teatral de esta falta al modo del actor/de la actriz diderotiano/a (Diderot, 2016). En esta
linea, a proposito del estudio, pero también de la imitacion, el enmascaramiento y el camuflaje
llama la atencién la importancia que cobra respecto de las formas de suplencia lo visual en el
sentido de lo que se ve o no se ve y también de lo que se muestra y no se muestra y con ello la
dimension de la accion.

No obstante tanto el camuflaje como en el mimetismo se juegan en el nivel de lo visual y
la accion, pareciera ser que las experiencias revisadas pasan menos por un esfuerzo por no ser
visibles, que por un intento de no ser vistas como distintas a los/as otros/as. Asi mas que
camuflaje se trataria de mimetismo. De este modo, es posible pensar desde la figura de
extranjeridad, que a través del mimetismo las mujeres autistas buscarian pasar por originarias.
Nuevamente, donde fueres haz como vieres.

Si bien entre las formas de suplencia entendidas como teatrales y como camuflaje hay puntos
de encuentro, como se ha podido establecer tienen también diferencias suficientes como para que
puedan ser pensados como dos aproximaciones diferentes a este ambito de las experiencias de las
mujeres autistas, apareciendo el primero como uno que da mejor cuenta de las experiencias

situadas aqui pensadas.
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Capitulo 4: Procesos diagndsticos y usos del diagnostico de autismo

Pensando en sus dificultades sociales en retrospectiva, una de las participantes dira: “Eso hoy
dia te lo puedo decir. En ese momento, era no sé por qué, pero no nos comunicamos, como que
no te conectai’ ;cachai’? Como que no llegas a la otra persona, no llegas al grupo, y no sabes por
qué pasa. Hoy dia yo te puedo decir, pasa porque habia codigos que yo no entendia, pero en ese
momento era no conecto y no entiendo por qué.” (E4). Por su lado, otra participante comenta:
“Sentia un vacio, ese como que algo me faltaba, por qué soy asi, qué me falta, qué tengo, por qué
me angustio, por qué sufro, por qué hay cosas que no entiendo, por qué me alejo de la gente.”
(E1). Mientras que otra dird: “Antes lloraba porque decia, estoy enferma y no sé lo que tengo,
soy psicopata, decia yo. (...) Porque yo me daba cuenta de que mis acciones los otros las veian
raras. Mis comentarios abruptos, mis temas de decir lo que pienso (...).” (ES)

Como en estos fragmentos, las participantes dan cuenta de preguntas respecto de si mismas,
preguntas respecto de la razon de sus dificultades en las relaciones con los/as otros/as. Se trata de
cuestionamientos que tienen desde temprana edad y que son recurrentes a lo largo de sus vidas.
Asi, es posible pensar que la experiencia de ser diferente de cada una, que puede entenderse al
modo de una extranjeridad, ademas de estar acompanada por la experiencia de una falta en si que
requiere ser suplida, implica la pregunta por la razén de dicha diferencia. En los relatos, el
diagnostico emerge como una respuesta a dicha interrogante, teniendo una dimension procesual

y otra relativa a los usos que de €l se hacen.

4.1 Procesos diagnosticos

Como marco de referencia para pensar los procesos diagnosticos de las participantes resulta
relevante conocer como se ha estudiado el autismo cuando se ha tenido el sexo como una
categoria de trabajo, dado que esto da cuenta de como se ha constituido la categoria de mujer
autista dentro del discurso médico-cognitivo.

Al interior de dicho discurso, uno de los puntos controversiales de mayor relevancia

corresponde a su (in)consistencia epidemioldgica’, esto a propdsito de un aumento sostenido de

7 Este punto se trabaja mas detalladamente en el apartado Didlogos amplios de las Conclusiones.
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la cantidad de diagnosticos desde los 90’ a nivel mundial (Autism prevalence studies, 2021). Lo
cual ha implicado no solo una gran cantidad de investigacion y de (des)acuerdos al interior de la
ciencia (Wing & Potter, 2002; Lyall et. el. 2017; Fombonne, 2020) sino también ha suscitado
movilizacion de la sociedad civil y de la politica institucional, siendo casos particularmente
llamativos los de Francia y Estados Unidos (Laurent, 2013).

En este contexto, la principal consistencia epidemiologica corresponde a su distribucion por
sexo, que implica una cantidad importantemente mayor de hombre que mujeres con esta
condicion (Cheslack-Postava & Jordan-Young, 2012). Esto ha llevado a que historicamente, el
autismo sea considerado una condicion de hombres o male condition (Rynkiewicz, Janas-Kozik,
& Stopien, 2019; Milner, McIntosh, Colvert & Happé, 2019; Young, Oreve & Speranza, 2018).
Con base en esta diferencia de prevalencia, las mujeres autistas han sido histéricamente sub-
investigadas y, por tanto, sus experiencias estan subrepresentadas (Moseley, Druce & Turner-
Cobb, 2020; Haney and Cullen, 2017).

Teniendo en cuenta estos elementos, al realizar una revision de la bibliografia cientifica
disponible, es posible afirmar que ha habido dos formas de aproximacion al estudio de las
mujeres autistas. Por un lado, el estudio de las mujeres autistas en si mismas y por otra, la
investigacion que busca encontrar las diferencias entre hombres y mujeres con la condicion, que
se reduce en la mayoria de los casos a una pregunta por la razén de la diferencia de prevalencia.
Siendo segundo abordaje aquel que predomina.

Dentro de este, es posible encontrar dos puntos controversiales. El primero corresponde a los
modos de comprension de las manifestaciones/sintomas segun el sexo del/de la sujeto y su
relacion con la realizacion del diagnodstico. Mientras que el segundo, son algunas observaciones
que es posible realizar con una perspectiva de género respecto de la metodologia con la que se
realizan los estudios sobre autismo y sus implicancias en términos de la definicion del
diagnostico.

Respecto de como se comprenden las manifestaciones de la condicién segun el sexo
del/de la sujeto, en las investigaciones que trabajan a nivel sintomatico y tienen por variable de
estudio el sexo (y en contados casos el género), es posible encontrar dos posturas a este respecto.
Por un lado, hay estudios empiricos y revisiones que concluyen que no hay diferencias
significativas en la expresion sintomatica segiin sexo (Hull, Petrides and Mandy, 2020; Ratto et

al., 2018; Pilowsky, Yirmiya, Shulman & Dover, 1998) y por otro, los hay que afirman que si las
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existen y con claridad suficiente para que se puedan desarrollar perfiles masculinos y femeninos
del autismo (Young, Oreve y Speranza, 2018; Montagut, Mas, Fernandez & Pastor, 2018; Green,
Travers, Howe & McDougle, 2019), llegando a proponerse que se puede establecer mas de un
perfil para el caso de las mujeres (Rynkiewicz, Janas-Kozik & Stopien, 2019).

Sobre la primera posicion es posible preguntarse por: qué elementos confluyen para que,
frente a muy similares caracteristicas, que estas se relacionen con el autismo varia segin el sexo
de quien las posee. Entorno a este punto, se ha postulado la existencia de un sesgo masculino de
interpretacion, que estaria guiado por estereotipos basados en el sexo de los/as sujetos (Mandy,
Pellicano, St Pourcain, Skuse, & Heron, 2018; Hull, Petrides and Mandy, 2020).

Con relacion a la posicion de que hay diferencias significativas, esta ha estado vinculada a la
existencia de un estereotipo o modelo masculino de la condicion. Este conduce a que mujeres no
reciban el diagnostico dado que, las particularidades ligadas a su sexo no son recogidas en la
definicion de este. Ya sea porque se observa con un sesgo de género y/o porque los modelos
diagnosticos tienen este sesgo (Montagut, Mas, Fernandez & Pastor, 2018; Loomes, Hull &
Mandy, 2017), en esta linea parece pertinente la idea propuesta por Lai, Lombardo, Auyeung,
Chakrabarti & Baron-Cohen, (2015), que sefiala la existencia de una tautologia diagnostica y de
manejo, en tanto se encuentra inicamente aquello que se busca.

Respecto del segundo punto controversial, referido al acercamiento metodolodgico al estudio
del autismo, en consideracion —mayor o menor— del sexo como categoria, se ha concluido que,
en la mayoria de los estudios, sexo (o género en algunos casos) es utilizado como variable de
control y no como variable independiente a ser estudiada (Werling, 2016, citado en Young,
Oreve & Speranza, 2018; Giarelli, et al., 2010). Por otra parte, se ha afirmado la existencia de un
sesgo de género en los disefios muestrales (Young, Oreve & Speranza, 2018; Montagut, Mas,
Fernandez & Pastor, 2018; Loomes, Hull, & Mandy, 2017; Kreiser & White, 2013), donde se ha
estimado que, en promedio el 80% de las muestras de los estudios sobre autismo es masculina
(Thompson et al., 2003, citado en Young, Oreve & Speranza, 2018; Giarelli, et al., 2010).
Ambos elementos han llevado a la afirmacion totalmente relevante de que el entendimiento
actual de la patogénenesis y la presentacion clinica del autismo es de hombres con autismo
(Young, Oreve & Speranza, 2018; Kirkovski, Enticott & Fitzgerald, 2013).

De ese modo, se puede rescatar por un lado la posibilidad de que las caracteristicas que se

consideran propias del autismo son interpretadas como tales o no, seglin el sexo del/de la sujeto
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como un sesgo de interpretacion. A la vez, también seria posible que las caracteristicas del
autismo sean distintas segun el sexo del/de la sujeto y que estas particularidades no sean
recogidas por el modelo diagndstico de la condicion. Resulta posible pensar que estas dos
opciones no sean excluyentes y que se asista a una convergencia de ambas. Por otra parte, mas
alld de estas dos posibilidades la construccion del diagnostico se realiza de modo de que da
cuenta del autismo en hombres. Asi, existe vacio en el discurso médico-cognitivo respecto de

qué caracteriza al autismo en mujeres.

Con esto en consideracion, resulta importante partir el recorrido de los procesos diagnosticos
de las participantes por sus trayectorias de consulta en salud mental previas, a modo de
antecedente respecto de como fueron entendidas sus vivencias y dificultades y como se fue
abordado el trabajo con ellas por parte de los/as profesionales con quienes se atendieron.

Las participantes dan cuenta de multiples consultas a profesionales de salud mental
comenzando casi todas en la infancia o en la adolescencia y la que no, en los primeros afios de la
adultez. Dos de ellas, fueron llevadas a consultar inicialmente por problemas respecto de la
alimentacion, recibiendo el diagnostico de bulimia.

Pensando respecto de qué habra tenido que ver con su desarrollo de esta problematica, una de
ellas dird a proposito de la comparacion con sus hermanas y primas: “Y yo no era de esas, no me
iba a arreglar y toda la presion de que yo no me podia equivocar. Porque si me equivocaba era
terrible, entonces siempre guardindome todo. De repente estaba tan angustiada que yo asi, me
daban ataques de comida asi heavy heavy heavy. Y claro ahora lo entiendo, eran ataques de
angustia muy grandes [y] me comia todo lo que sentia y después lo vomitaba, era muy literal.”

13

(E3). Mientras que la otra participante sefialard lo siguiente: “ (...) era muy ansiosa y tenia
atracones de comida, comia a escondidas. Yo nunca tuve mi peso normal, yo naci y pesé cuatro
kilos y nunca perdi las proporciones. (...) nunca supe regular mi ansiedad y regular lo que tenia
que comer y seguia teniendo atracones. (...) Esa ansiedad yo creo que era porque me costaba
mucho entender [a] la gente” (E2). De este modo si bien le atribuyen causas distintas a su
malestar ambas estan de acuerdo con este diagndstico y se mantienen en terapia psicologica y
farmacologica gran parte de la adolescencia por este tema.

En el desarrollo de sus relatos ambas dan cuenta de que consultan en varias ocasiones luego,

la primera de ellas a proposito varios periodos que refiere como depresivos. La segunda, a raiz de

51



distintos problemas relacionales con sus pares en el final del colegio y luego en la universidad.
Mas adelante, relata que a proposito del término de una relacion de pareja que identifica como
violenta, consulta nuevamente e inicia un tratamiento psicoldgico y psiquiatrico, que interrumpe
pasado un tiempo al igual que las veces anteriores. En esta ocasion recibe los diagnosticos de
Trastorno bipolar, Ansiedad generalizada y Episodio depresivo.

Otra de las participantes, relata que es llevada a terapia inicialmente en la adolescencia a
proposito de la preocupacion de sus padres por ella en el contexto de su separacion. Al respecto
ella contard: “el otro diagnostico [que me dieron] ademds de la depresion era ansiedad
generalizada y con la psicologa me derivaron con la psiquiatra. (...) Entonces yo dije ya, soy una
persona depresiva y ansiosa y me quede con eso” (E1). De este modo, ella se identifica con estos
diagndsticos tempranamente, entendiéndose como ansiosa y depresiva hasta el diagnostico de
autismo. Cuenta que no se mantiene en esa terapia e inicia otro proceso posteriormente, a
proposito de un evento que le resulta traumatico, alli se mantiene el diagnostico de Ansiedad
generalizada.

Otra de las participantes relata que inicia tratamiento psicoldgico y psiquiatrico en el final
de la adolescencia raiz de un duelo por la muerte de un familiar cercano, terapias que ella decide
terminar al poco tiempo por querer superar este periodo. Cuenta que, unos afios después recibe
terapia psicologica porque estaba con dificultades para realizar sus actividades diarias porque
estaba entristecida y recibe el diagndstico de depresion. Da cuenta de que en ese momento es
derivada al neurologo dado que tenia frecuentes e intensos dolores de cabeza y de oido. El
profesional estima que tiene un cuadro de Estrés severo, que la participante entiende como
producto del duelo no trabajado y de necesitar compaiiia, pero tener dificultades para hacer lazos.
Relata que consulta en varias ocasiones posteriormente en el contexto del cuidado de sus hijos
cuando son bebés y luego, a propdsito de una gran autoexigencia laboral. En estas ocasiones esta
en terapia psicologica y farmacologica y recibe el diagnostico de Depresion moderada, aunque
en una de estas oportunidades recibe el de Trastorno bipolar.

Finalmente, la participante que consulta en el inicio de la adultez relatara lo siguiente
respecto de lo que la lleva a hacerlo: “yo siempre fui ansiosa, siempre siempre siempre fui
ansiosa.(...) Entonces cuando fui a consultar es porque yo pensé que me habia vuelto loca, yo
vivia sola en un departamento en un piso ocho, en un departamento de un ambiente y yo estaba

segura que se iba a meter alguien al departamento y que me iba a matar. (...) Pensaba todo el dia
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en eso, que me iban a matar y que me iba a morir. Y tenia muchas muchas compulsiones, entre
mentales y fisicas.” (E4). Recibe tratamiento psiquiatrico por este malestar y es diagnosticada
con Trastorno obsesivo compulsivo. Cuenta que, tras esto, vuelve a consultar a otros psiquiatras
en distintos momentos a propdsito de periodos de cambios que le resultan complicados y en
algunos de esos procesos recibe el diagndstico de Ansiedad generalizada.

Respecto de los diagnosticos, la mayoria de las participantes sefiala que eran
explicaciones parciales para lo que les ocurria. Asi lo expresa una de ellas: “Me cubri6 toda una
parte, pero habia muchas otras cosas que no se me explicaban con ese diagnostico. Entonces yo
dije bueno, soy rara no mas.” (E4). De esta forma, ain con los multiples diagnosticos y procesos
terapéuticos, hay algo de ellas mismas que queda como inexplicable y que tienden a pensar como
una caracteristica individual.

Con relacion a los procesos diagnosticos en si, resulta relevante que todas las
participantes recibieron el diagndstico de autismo en la adultez. A partir de sus relatos, fue
posible establecer que para todas las participantes el inicio de sus procesos diagnosticos de
autismo no estuvo dado por una busqueda deliberada en ese momento. De este modo, para
algunas de ellas es a proposito de encontrar material sobre autismo en redes sociales que se
inaugura la posibilidad de ser autistas.

Asi, una de las participantes encuentra un video y relata el momento de la siguiente
manera: “Yo, estaba viendo, estaba en Facebook viendo videitos y sali¢ Paigelayle, que es una
activista por los derechos de los autistas. Y eso un video, que era como la parte tres de mitos
sobre el autismo en mujeres y yo oh. Me llam¢ la atencion y busqué su pagina en Instagram y me
puse a mirar y y y, fue, eso es lo que me pasa, eso es, eso es” (E2). Mientras que, otra
participante da cuenta de que es una amiga quien encuentra también un video al respecto y se lo
muestra (E3). Llama la atencion que, en ambos casos se trataba de un video que hablaba
especificamente respecto de las mujeres autistas. Ambas frente al video se sienten identificadas
con lo que ven y empiezan a pensar que ellas podrian serlo.

Por otra parte, para las demas participantes es a partir de que uno o varios/as de sus
hijos/as reciben el diagnostico de autismo que comienzan a pensar que ellas podrian ser también
autistas. Asi lo relatard una de ellas: “Pero bueno, todo este tema del diagndstico del [nombre
hijo menor] a mi me hace darme cuenta de que es muy parecido a mi en mi nifiez. (...) En la

ofuscacion. (...) El tema de esconderme detrés, ¢l es un niflo con personalidad, pero estd con
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alguien que no conoce, se esconde atras e igual hacia yo. (...) El tema de los gestos, el tampoco
mira a los ojos. Tiene su tema de centrado en cosas asi, y yo era asi también.” (E5). De este
modo es a proposito del diagnostico de sus hijos (nifios en general) que comienzan a identificar
en si mismas algunos rasgos de ellos/as que son caracteristicos del diagnodstico y a proposito de
esto, se plantean la posibilidad de ser autistas (El; E4; ES5). Estas caracteristicas son
principalmente la hiperfocalizacion y el deseo de estar solo/a.

Para ambos grupos, tras la inauguracion de esta posibilidad relatan que comienza un
proceso en el que con gran dedicacion durante un corto periodo investigan respecto del autismo,
mencionando varias de ellas que el autismo se convirtid desde entonces en uno de sus intereses
intensos®. Dan cuenta de que, al poco tiempo se deciden consultar a algin/a profesional
especializado/a en autismo o a distintos centros que trabajan ese tema para ser evaluadas. Estas
evaluaciones consisten para la mayoria de las participantes en pasar por entrevistas diagndsticas,
la realizacion del test ADOS — 2 y se les solicita el reporte de una persona que haya participado
en su crianza, se les realiza un informe y la devolucion. Y para el caso de una de ellas, recibi6 el
diagnostico a proposito de las entrevistas unicamente.

Resulta interesante que como parte del proceso las participantes relatan que hay
familiares con el diagndstico (siempre mas jovenes) (E1), que se descubrié que probablemente
algin familiar podria tenerlo también (E3) y de que hay miembros de la familia con el
diagnodstico de Trastorno obsesivo compulsivo (E2). Estas referencia aparecen en la linea de
darle mas peso a la posibilidad de ellas ser autistas.

Finalmente, en los relatos de algunas de las participantes hay una posicion ambivalente
respecto de la posibilidad de haber recibido el diagndstico en la infancia, asi lo relatara una de
ellas: “Por méas que me hubiese encantado recibir el diagnodstico de nifia, no hubiese sido una
buena opcién. Porque que penca hubiera sido ser la nifia autista en los 90’ ;cachai’? Con el nivel
de discriminacion con el que uno creci6 en los 90°. (...) Entonces pienso yo hubiera vivido ese
nivel de discriminacion, mil veces peor al que vivi.” (E3). En esta linea, otra participante indica
que hubiera sido un aporte en tanto les hubiera permitido entender por qué eran distintas, sin
embargo, emerge el miedo a haber sido sobreprotegida de nifia teniendo como posible

consecuencia que sus logros y desarrollo en la vida se hubieran limitado (E1).

8 Varias de las participantes refieren tener intereses intensos diferenciandose del concepto de intereses restrictivos por considerar
que estos no las limitan.
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Por otra parte, en los demas relatos la posibilidad de haber recibido el diagnostico en la
infancia es deseable. Asi se referira una de las participantes al respecto: “Si, ojala lo hubieran
tenido cuando naci (risa). Creo que si, no s¢, quizds hubiera sido més estigmatizada, pero yo lo
dudo porque igual fui estigmatizada por ser rara. Creo que el diagnostico es una puerta de
entrada para saber como acceder a los apoyos que uno necesita y que existen, pero uno no lo
sabe (...)” (E4). De esta manera se asocia con la idea de haber tenido ayudas mas especificas para
sus necesidades (E2; ES5) y que les hubiera dado la posibilidad de explicar mejor lo que les
pasaba a otros/as (E2).

Asi, respecto de las trayectorias de consulta en salud mental de las participantes, parece
relevante destacar por un lado que son en su mayoria extensas y por otro, el hecho de que los
tratamientos que reciben son en varias ocasiones interrumpidos por ellas. Respecto de las
comprensiones que se sostienen sobre sus vivencias y sufrimientos destaca el hecho de estos
parecieran haber sido entendidos importantemente como problemas de los afectos (Ansiedad
generalizada, Depresion y Bipolaridad) apareciendo también otras entidades diagnosticas como
el Trastorno obsesivo compulsivo, Estrés severo y Bulimia. La relacién con estos diagndsticos es
predominantemente la de vivirlos como explicaciones parciales que dejan fuera lo que parece
mas central de sus experiencias.

Respecto de los procesos diagndsticos en si mismos, resulta llamativo que su inicio esté
marcado por la identificacion con otros/as autistas, ya sea de una forma mediada (redes sociales)
o directa (sus hijos/as). Destacando las referencias a la presencia del autismo en sus familias. Por
otra parte, es llamativo que los procesos de diagnoéstico de las participantes son realizados casi en
su totalidad de manera estandarizada siguiendo el procedimiento mas frecuentemente utilizado.
Finalmente, resulta interesante el hecho de que la ambivalencia respecto de haber recibido un
diagndstico temprano se sostiene en una duda respecto de sus implicaciones relacionales y sus
posibles consecuencias, habiendo también acuerdo respecto de los beneficios de haber contado

antes con él.

Al igual que para las participantes de la presente investigacion, en las investigaciones
cualitativas que fueron revisadas practicamente todas sus participantes recibieron el diagnostico
en la adultez (Roncero, 2016; Went, 2016; Webster & Garvis, 2016; Haney and Cullen, 2017,
Milner, MclIntosh, Colvert & Happé, 2019; Leedham, Thompson, Smith and Freeth, 2019;
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Moseley, Druce & Turner-Cobb, 2020). Asi, las entrevistadas dan cuenta de sentimientos de
tristeza y rabia por no haber obtenido el diagnéstico antes, en tanto en concordancia con algunas
de las participantes, les hubiera ayudado a recibir ayudas oportunas (Webster & Garvis, 2016;
Leedham, Thompson, Smith and Freeth, 2019).

Por otra parte, en varias de estas investigaciones las participantes dan cuenta de haber
recibido una larga serie de diagndsticos de salud mental entre ellos Ansiedad generalizada,
Trastornos de personalidad y Trastorno de Estrés postraumatico. En dichos estudios, se refieren a
estos como diagnosticos erroneos (misdiagnosis) y, al igual que las participantes, dan cuenta de
que se trataba de explicaciones parciales de lo que les pasaba (Roncero, 2016; Milner, McIntosh,
Colvert & Happé¢, 2019; Leedham, Thompson, Smith and Freeth, 2019). En uno de ellos se
especificard que justamente lo que dejaban fuera esos diagnosticos era lo central de sus
experiencias, correspondiente a la alienacién y desconexion con los otros (Haney and Cullen,
2017). Frente a la sucesion de diagndsticos con los que se sentian poco identificadas algunas de
ellas viven un proceso de muchas dudas con respecto de si mismas y de su capacidad de entender
lo que les sucedia (Leedham, Thompson, Smith and Freeth, 2019).

A diferencia de los relatos de las participantes, los diagndsticos previos al de autismo
fueron segun los estudios revisados fuente de malestar para sus participantes. Siendo la
frustracidon por no sentirse escuchada la principal experiencia asociada (Haney and Cullen, 2017;
Milner, Mclntosh, Colvert & Happé, 2019; Leedham, Thompson, Smith and Freeth, 2019).

Finalmente, resulta llamativo que en todas las investigaciones revisadas que abordan el
proceso de diagnostico, las participantes dan cuenta de que los procesos de consulta para el
diagnostico de autismo teniendo ellas la sospecha, fue una lucha. Esto en tanto vieron por parte
de los/as profesionales de salud, varias veces minimizadas sus vivencias, fueron cuestionadas por
sus intenciones de obtener el diagndstico y sus sospechas fueron desacreditadas (Went, 2016;
Haney and Cullen, 2017; Milner, McIntosh, Colvert & Happé, 2019; Leedham, Thompson,
Smith and Freeth, 2019).

A proposito del didlogo entre los relatos de las participantes y las investigaciones
revisadas, es relevante destacar la concordancia respecto a los diagnosticos en la adultez. Por
otro lado, una diferencia refiere a la forma de abordar los diagnosticos previos al de autismo, de
este modo en las narraciones de las participantes la sucesion de diagnésticos que recibieron a lo

largo de sus vidas se ubica en lo que se llamo trayectorias de consultas en salud mental, de este
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modo el énfasis aqui estd mas bien en su caracter de explicacion parcial para lo que les ocurre.
Mientras que, en las investigaciones revisadas los diagndsticos previos son fundamentalmente
una suma de diagndsticos errdneos y no emergen insertos dentro de una trama historica y/o de
consultas.

Otro punto de diferencia corresponde a las indagaciones respecto de la posicion de las
participantes en torno al momento en que recibieron el diagndstico. De esta forma, en las
investigaciones revisadas, este punto es escasamente tratado aun con el énfasis que en ellas se
hace respecto de su obtencién. Punto que parece relevante abordar en tanto, las posiciones
pueden no ser del todo determinadas como en el caso de la presente investigacion donde la
ambivalencia cobra un lugar relevante. Finalmente, resulta importante la diferencia en como es
concebido el proceso diagnodstico. En tanto para las participantes de la investigacion se trata de
un proceso amable y de autoconocimiento, mientras que en las investigaciones realizadas emerge

como una lucha.

Asi, la experiencia de ser diferente implica la pregunta por la razén de su diferencia y es
posible entenderla como una pregunta orientada por la biisqueda de una explicacion. Teniendo en
consideracion los elementos constitutivos de los procesos diagnodsticos entendidos como la
trayectoria de consultas en salud mental, los procesos diagnosticos en si y la posicion respecto
del momento en que son diagnosticadas, enmarcados en la concepcion (a)generizada del autismo
del discurso que tiene la capacidad de nombrarlas y las nombra autistas, resulta fundamental
detenerse en la relacion entre la busqueda de explicacion y la capacidad explicativa de dicho
discurso. Esto en consideracion del vacio de conocimientos existente respecto de las experiencias
de este grupo en dicho discurso.

En consideracion de dicho vacio, no resulta sorpresivo el hecho de que practicamente todas
la mujeres adultas cuyas experiencias fueron revisadas hayan recibido el diagnéstico en la
adultez. En tanto la posibilidad de recibirlo dependi6 de su deseo de explicacidon para si mismas,
dado que las caracteristicas del diagndstico hacian dificil que esta pregunta viniera de fuera y
lograra encausarse hacia un proceso diagnostico.

A partir de este vacio es también importante reparar respecto de las trayectorias de consulta
antes del proceso diagnostico de autismo, respecto de la sucesion de diagndsticos que recibieron.

Asi, ya sea cuando estos son concebidos como diagnosticos erroneos o como explicaciones
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parciales se contraponen a la explicacion total que da el diagnostico de autismo, emergente en
sus relatos. Esto habilita a pensar que lo central de si, respecto de lo que se preguntaban estaba
por fuera de esos diagnosticos y contenido en el de autismo. De esta forma, la conformacion y el
uso del diagndstico de autismo por parte de los/as profesionales consultados en su forma actual,
genera una incapacidad de reconocer que las experiencias de ciertas personas, mujeres en este
caso, podrian nombrarse y abordarse como autismo.

En este punto, los planteamientos de Fricker (2017) respecto de la (in)justicia epistémica
resultan de utilidad. La autora partird su reflexion de la idea de la existencia de multiples sujetos
epistémicos situados, cada uno/a con mayor o menor autoridad epistémica. Por autoridad
epistémica entendera la carga de aceptacion que se le adjudica a un/a sujeto (individual o
colectivo) en lo referido al valor de verdad de sus enunciados, por supuesto, la autoridad
epistémica no depende exclusivamente de las virtudes epistémicas de los enunciados, sino que se
juzga con la participacion de factores extraepistémicos que actuan como sesgos inconcientes. De
este modo, propondrd que se comenten actos de injusticia epistémica cuando se causa un dafio a
alguien en su condicion especifica de sujeto de conocimiento. La autora se referird a una forma
especifica de injusticia epistémica llamada hermenéutica.

La injusticia hermenéutica refiere a la brecha en los recursos de interpretacion colectiva que
pone a un/a sujeto en una desventaja injusta para otorgarle sentido a sus experiencias sociales o,
dicho de otro modo, es un perjuicio estructural en la economia de los recursos hermenéuticos
colectivos para la comprension de las experiencias sociales de un/a sujeto. Esto implica, dird la
autora (Fricker, 2017) la existencia de lagunas hermenéuticas que consisten en vacios en los
recursos hermenéuticos colectivos que implican para algunos/as sujetos la ausencia de categorias
para entender parcelas de su propia experiencia.

A partir de estas ideas, parece posible pensar que la forma que toma el autismo en las
mujeres en el discurso médico-cognitivo, se constituye en una medida importante como una
laguna hermenéutica, tanto para los/as profesionales consultado/as por las participantes de esta
investigacion, como para los/as de las investigaciones revisadas y no so6lo para ellos/as, sino
también para sus cercanos/as y para las participantes mismas.

Dando un paso mas en esta linea, se puede afirmar que la forma en la que se constituye el
diagnostico de autismo y el uso que de ¢l se hace, tuvo el lugar durante una parte relevante de las

historias de las participantes de esta investigacion, asi como de las revisadas, de un acto de
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injusticia epistémica. Esto en tanto por una falta de recursos interpretativos colectivos estas
vieron dificultada su posibilidad de otorgarle sentido a parte importante de sus experiencias hasta
que recibieron el diagnostico. Se afirma esto sin pretender reificar el diagnostico ni reducir las
experiencias de las participantes a ¢l, sino que se lo sostiene a propoésito de pensar el diagndstico
como un significante a ofrecer en tanto los relatos apuntan a que les fue de utilidad para pensarse

y actuar para estar mejor.

4.2 Usos del diagnéstico de autismo

En la linea de la idea del diagnostico como un significante que les permite a las
participantes relacionarse de otro modo con sus experiencias, el segundo tema vinculado al
diagnostico corresponde al de los usos del diagnostico de autismo.

El primero de ellos corresponde al del diagndstico como una explicacion para si mismas.
Asi aparecera un nivel explicativo mas general, al respecto una de las participantes dira: “Todo,
todo, todo, yo entendi todo con el diagnéstico.” (E4) y otra senalara: “ (...) todos los temas que
nunca les hallé¢ explicacion empezaron a cobrar sentido” (ES). De este modo, aparece la idea de
una suerte de explicacion total. Por otra parte, emerge un nivel explicativo especifico donde las
participantes destacan en sus relatos ciertas cuestiones que resulta particularmente valioso que
sean explicadas, como la literalidad (E1; E4), la timidez (E1), la dificultad para mirar a los ojos
(ES) y de comprender instrucciones (E4).

Ademas, emerge en algunos de los relatos algo que una de las participantes llama
“diferencias sensoriales” (E2) que refiere al descubrimiento por parte de algunas de ellas de que
su forma de oir es distinta. En tanto tienen un oido mas agudo y mayor dificultad para fijar la
atencion en un sonido especifico (por ejemplo, la voz de la persona con quien estan hablando) en
un contexto donde hay varios sonidos a la vez (E1; ES).

La idea del descubrimiento guarda relaciéon con el siguiente uso del diagnostico,
correspondiente a manejarse mejor. A este respecto, una de las participantes relatard: “Porque al
final ti lo que necesitai’ es sentirte identificada con, que tus problemas se identifiquen en algin
lugar donde tu puedas abordarlos™ (ES5). Asi, para las participantes el diagndstico tiene valor en
tanto organiza y reconoce un conjunto de caracteristicas a partir de lo que se puede trabajar. El

diagndstico aparece en los relatos permitiendo un mayor autoconocimiento y mads claridad
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respecto de a quién dirigirse para pedir ayuda (E1; E2; ES5). Por otro lado, cuentan que les
permite también reconsiderar sus opciones de vida predominantemente en lo laboral de modo de
que, varias cambian sus ocupaciones a otras que estiman mas adecuadas para sus caracteristicas
(E2; E3; E4).

El reconocimiento y autoconocimiento que implica el diagndstico se vinculan con su
tercer uso que corresponde a la autorizacion. Asi, una de las participantes relatara que tras recibir
el diagnostico vivio una “salida del closet del autismo” (E5). En esta linea otra de las
participantes contara: “como que me dio permiso para existir” (E4). De este modo el diagnostico
parece ofrecerles una validacion de si mismas, en un sentido bastante radical. Por su dado, otra
participante dira: “antes cuando me relacionaba con las personas sentia que tenia que actuar po’,
tratar de ser como el resto, pero ahora no” (E1). De este modo, se asiste a un aplacamiento de los
esfuerzos previos por reducir la diferencia (ejecutados principalmente a través de las formas de
suplencia). En esta linea otra participante contara: “El diagnostico me ha permitido ser como soy
no mas.” (E3). En este sentido, aparece la idea de que dicho reconocimiento habilita la
posibilidad de la emergencia de algo mas auténtico de si mismas que se extravia en parte por los
esfuerzos referidos.

En concordancia, una de las participantes dira que ha vivido un “empoderamiento por el
diagnostico” (ES) que relatara consiste en el hecho de que a propdsito del conocimiento de si
misma que aporta el diagnostico puede hacer respetar mas sus diferencias en la relacion con
los/as otros/as. Por su lado, otra participante hablard de un “orgullo autista” (E2) que cuenta que
consiste en la realizacion de acciones para que otros/as sepan que ella es autista (como andar con
un pin en la ropa que lo indica), en respuesta a la disminucion de la vergiienza que sentia por ser
diferente. En una linea similar, varias de las participantes en sus cuentas de redes sociales
(Instagram fundamentalmente) suben y producen contenido respecto de sus experiencias
pensadas en tanto autistas (E1; E2; E4; ES).

En relacion con estas acciones que hacen saber a otros/as que son autistas es posible
referirse al ultimo de los usos del diagnoéstico identificados, que corresponde al de encontrar a
otros/as como si mismas. Asi, una de las participantes contara, a propdsito de su experiencia
formando parte de un grupo autogestionado de mujeres autistas: “Me ha ayudado para sentirme
parte de, para no sentirme rara ni sola. Aunque con las personas con las que me vinculo estan

lejos, no me siento mas ni rara ni sola. Ademas, que ahora ac4 con la mesa de discapacidad
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conoci a esta chica y ella a su vez conoce a otra chica. Entonces el otro dia fuimos a tomar once a
su casa. Al llegar, yo me saco los algodones [de las orejas] y ella me dice oy, yo también uso
algodones. Entonces, no soy la tnica que usa algodones, habia otra que usaba protectores
auditivos. He podido entrar a otro mundo.” (E5). De este modo, el hecho de recibir el diagnostico
implica saber que hay otras personas como ellas, otros/as autistas con quienes principalmente a
través de redes sociales, se contactan.

Otra participante contara: “en octubre yo hice la pagina en Instagram de [nombre perfil] y
de esa vez empezaron a agregarme harta gente y ahi me agreg6 esta nueva amiga, que se llama
[nombre]. Y empezamos a hablar que a ella también la habia diagnosticado el afio pasado, y
tenemos harto en comun, tenemos el mismo humor, de hecho, ella me dice que yo soy su amiga
alma gemela, me dice. Como que ella dice una cosa y yo termino la frase y viceversa. Es como la
amiga que yo siempre quise tener, pero que no tuve. Nos entendemos a la perfeccion. (...) Si, de
todas maneras, ha hecho las cosas més llevaderas en todo sentido. Encontrar otras personas como
yo ha sido importante para mi.” (E1). Experiencias similares se repiten en todos los relatos, de
este modo podriamos pensar que, a propdsito de recibir el diagndstico han encontrado a una
suerte de compatriotas.

Respecto de estos/as, algunas de las participantes hablan de tener un radar autista
(haciendo la referencia al gaydar). Asi lo contara una de ellas: “Es como que entre autistas nos
olemos (hace gesto de oler). (...) Es como el gaydar, el radar de los gay, que tienen los gay y
lesbianas para cacharse. Como que de verdad si hiciéramos un panel de autistas podriamos hacer
los diagnosticos mucho mas rapido, que los..., lo vi en un meme de hecho, que los profesionales.
Porque es como que uno lo huele (...)” (E2). De este modo, dan cuenta de la capacidad de
identificar a otros/as como si, cuando muchas veces no son reconocidos por los/as demas.

Considerando estos usos emergentes para el diagndstico: explicacion para si, manejarse
mejor, autorizacion y encontrar a otros/as como si mismas, es posible pensar respecto del
primero que el diagnostico en los relatos tiene, por un lado, la funcidon de otorgamiento de un
sentido para muchas experiencias, generandose una explicacion retrospectiva de gran parte de la
diferencia identificada en si mismas por las participantes. Por otro lado, los restantes usos del
diagnostico dan cuenta de una funcidon de habilitacion que otorga este. Las habilita a otra forma

de manejo de si, a ser mas si mismas y a hacer lazos con otros/as.
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Finalmente, resulta relevante destacar las referencias a figuras tradicionalmente
pertenecientes a los discursos de las diversidades sexuales y de género como, por ejemplo, la

idea del orgullo, salir del closet y el gaydar.

En la revision de investigaciones cualitativas con mujeres autistas, es posible identificar
usos similares del diagnéstico, aunque con sus particularidades. Respecto del uso explicacion
para si mismas, las participantes de dichas investigaciones dan cuenta de que el diagnostico les
ofrecié un sentido a nivel general, refiriéndose por ejemplo a que les permitié entender por qué
siempre han sido diferentes de los/as demas (Milner, Mclntosh, Colvert & Happé, 2019), que les
dio la respuesta a todas sus preguntas sobre si mismas (Went, 2016), que se constituyé como
lentes a través de los cuales pueden repensar sus historias (Leedham, Thompson, Smith and
Freeth, 2019) y otras experiencias en esta linea (Roncero, 2016).

Con relacion a este uso, aparece con valor en si misma, la importancia de poder nombrar
sus experiencias a través del diagnostico (Webster & Garvis, 2016; Roncero, 2016). Esto guarda
diferencia con lo indicado por las participantes de esta investigacion, para quienes el nombrar
tiene un sentido mas practico en tanto su valor radica en poder acceder a apoyos y ayudas,
vinculandose al uso de manejarse mejor. Por otra parte, no se exploran en estas investigaciones
aspectos particulares de sus experiencias que encuentran explicacion con el diagndstico.

En vinculacion con el uso de explicacion para si, aparecen experiencias en la linea de lo
que aqui se denominé autorizacion. De esta manera, estd presente la idea explicita de una
transformacion identitaria producto de la identificacion con ser autista o asperger (Webster &
Garvis, 2016; Went, 2016), como una transformacion respecto de quienes son. Esto guarda sus
diferencias con lo que emerge en los relatos de la presente investigacion donde pareciera que, el
diagnostico se trata predominantemente de una explicacion de algo que ya eran, mas sin saberlo.
Por otra parte, es llamativo que en dichas investigaciones la autorizacion pasa en una medida
importante por las referencias a sentir alivio y cese de sentimientos de culpa por ser como son y
por sus dificultades (Milner, Mclntosh, Colvert & Happé, 2019; Went, 2016; Leedham,
Thompson, Smith and Freeth, 2019), cuestién que no aparece tan presente en los relatos aqui
trabajados.

Respecto del uso de manejarse mejor se encuentran abundantes referencias en las

investigaciones revisadas y amplias concordancias entre estas y los relatos de las participantes.
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Esto en tanto en ambos se establece que el diagnostico a proposito de la profundizacion del
autoconocimiento que habilita permite, por una parte manejar mejor sus dificultades, pidiendo
las ayudas pertinentes y por otra, hacer cambios favorables principalmente en su vida laboral
(Webster & Garvis, 2016; Haney and Cullen, 2017; Leedham, Thompson, Smith and Freeth,
2019; Moseley, Druce & Turner-Cobb, 2020).

Finalmente, en las investigaciones revisadas no se hace mayor mencion al uso del
diagnostico referido a encontrar a otros/as como si mismas. De esta forma lo emergente refiere
por un lado al alivio de saberse que no son las Unicas que viven de esta manera (Milner,
Mclntosh, Colvert & Happé, 2019) y a una busqueda de otros/as autistas predominantemente con
el objetivo de poder aprender como manejar mejor sus dificultades (Haney and Cullen, 2017;
Leedham, Thompson, Smith and Freeth, 2019) y de guiarlos/as (Webster, 2016; Haney and
Cullen, 2017). Siendo diferente de lo referido por las participantes donde estos contactos
parecieran tener mas que ver con el gusto del encuentro con estos/as otros/as.

De este modo, es posible evidenciar que, si bien el diagndstico tiene un uso explicativo de
gran relevancia, no se agota en este. Asi, los cuatro usos propuestos para el andlisis de las
experiencias de las participantes tienen rendimientos también para organizar lo referido en las
investigaciones revisadas. De este modo, no obstante existen similitudes generales en los usos
del diagndstico para uno y otro grupo, aparecen tres diferencias a destacar entre los usos dados
por cada uno. Asi, en el sentido mas especifico de la explicacion para si, queda pendiente
conocer qué es lo que el diagndstico explica para las participantes de las investigaciones
revisadas, entendiendo que valoraciones culturales podrian hacer variar a qué se le atribuye valor
de quedar explicado.

En relacion con el punto anterior, resulta relevante la idea de la transformacion identitaria
post diagndstico de la que se da cuenta en los estudios revisados, esto en comparacioén con el
nombramiento de algo que ya se era. Esto en tanto, el diagnostico pareciera cumplir para las
primeras una suerte de renacimiento, mientras que para las segundas se trataria mas bien del
reconocimiento y habilitacion de si mismas, en la linea de una autorizacion. Por otra parte, llama
la atencion el énfasis en la utilidad de la funcidon de vinculacion que ofrece el diagnodstico, que
emerge en las investigaciones consultadas, en comparacion con la posibilidad de encuentro

referida por las participantes. Esto en tanto, ambas dan cuenta de la dificultad y malestar en las
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relaciones con otros/as a propdsito de su diferencia y el encontrar a otros/as como si, podria ser

en este sentido una oportunidad relevante.

Para darle otra lectura a los usos dados al diagndstico se propone un didlogo que va desde la
diferencia a la (neuro)diversidad. Como se revisé mas arriba (2.2 Tension lo comun-lo ajeno), al
interior del discurso médico-cognitivo la concepcion del autismo ha ido variando, sin embargo,
los desacuerdos discursivos presentados (ejemplificados a través del DSM) comparten un
acuerdo fundamental que corresponde a concebir al autismo como un trastorno. Entenderlo de
este modo, implica comprenderlo teniendo por marco la normalizacion y por horizonte la
reduccion sintomatica a su minima expresion, aspirando a una cura (Kapp, Gillespie-Lynch,
Sherman and Hutman, 2012).

Judy Singer, sociologa y asperger crea la categoria de neurodiversidad en 1998 en un texto
titulado ;Por qué no puede ser normal una vez en su vida? con la intencion de discutir el
paradigma hegemonico de ese momento sostenido por el Psicoanalisis, que proponia que la causa
del autismo era la negligencia/incapacidad materna (Singer, 2016).

La neurodiversidad corresponde al reconocimiento de la diversidad funcional del cerebro
humano (Sanchez, 2020). A partir de esta nocidon, se constituye el paradigma de la
neurodiversidad que celebra estas diferencias en tanto parte natural de las variaciones humanas.
Reconociendo la necesidad de que el entorno sea respetuoso y receptivo a todas ellas
(Armstrong, 2010; Jaarsma & Welin, 2012; Ortega et al., 2009, citados en Kapp, Gillespie-
Lynch, Sherman and Hutman, 2012).

En este paradigma, la neurodiversidad es una realidad humana y dentro de ella hay personas
con maneras distintas de percibir y relacionarse con el mundo. Por ejemplo, aquellos/as autistas,
TDAH, disléxicos/as, bipolares, quienes se denominan neurodivergentes (Sanchez, 2020). De
esta forma, lo diferente en el sentido de menos frecuente, estd comprendido dentro del
reconocimiento previo de la existencia de la diferencia como inherente a lo humano. Es decir, no
parte de la idea de la existencia de un universal con otredades.

La neurodiversidad aboga por la promocion del bienestar subjetivo, lo que implica la
necesidad de ciertas adaptaciones, pero se aleja de la normalizacion del comportamiento
(Ne’eman, 2010; Robertson, 2010; E. T. Savarese et al., 2010; E. T. Savarese & Saverese, 2010,

citados en Kapp, Gillespie-Lynch, Sherman and Hutman, 2012). De este modo, apunta a un
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cambio sociopolitico y al aumento de la calidad de vida en vez de buscar la cura (Kapp,
Gillespie-Lynch, Sherman and Hutman, 2012).

Amparados en este paradigma se han constituido los movimientos de la neurodiversidad. En
términos generales, buscan realizar una praxis en pos de los derechos para la comunidad
neurodivergente con una perspectiva desestigmatizadora y desindividualizadora (Sanchez, 2020)
en orden de lograr reconocimiento y aceptacion (Jaarsmay Welin, 2011).

De este modo el autismo se comprende como originado por factores bioldgicos,
especificamente cerebrales y se reivindica su derecho de existencia. En esta linea, con la
finalidad de evitar la estigmatizacion de la diferencia neurologica sostienen el uso del término
condicion en lugar del de trastorno (Leveto, 2018). Para muchas personas que se identifican
como autistas, el autismo es parte de su identidad, por tanto, la posibilidad de una ‘cura’
implicaria cambiar quienes son (Hens, Robeyns y Schaubroeck, 2018). Aunque este punto es
controversial, dado que se ha identificado que esta posicion es mas representativa de los/as
autistas con dificultades menos invalidantes (Vidal y Ortega, 2017).

Asi, las afirmaciones identitarias del autismo estan sostenidas en una cerbralizacion de la
condiciéon o, dicho de otro modo, la causalidad cerebral y la objetividad sostienen la
subjetivacion de la compresion del autismo. Esto en base a la equivalencia de que somos
nuestros cerebros, donde el uso del lenguaje neurocientifico permite descartar la comprension de
la diferencia como excentricidad, dandole luz propia al autismo y otorgéndole legitimidad a los
discursos del movimiento de la neurodiversidad (Vidal y Ortega, 2017).

Es posible pensar que aquello que estd tras las ambas posiciones guarda relacion con la
tematica de la diferencia, en especifico con las preguntas de como se la comprende y de qué se
hace con ella. El problema de la diferencia es constitutivo de la produccion de conocimiento, ya
sea que se trate de saberes cientificos o cotidianos dado que, esta implicado en la produccion de
categorias logicas que accionan y dan legitimidad a los discursos y a las intervenciones de los
diversos campos de saber. De este modo, la forma en que se piensa y actua respecto a la
diferencia implica la problematica del poder (Fernandez, 1993).

Fernandez (1993), establecera que hay dos ecuaciones que han tenido superior eficacia en
nuestra cultura, la primera de ellas corresponde a: diferente=inferior. Historicamente (ya desde la
polis clasica), ‘diferencia’ ha connotado inferioridad. Los diferentes son los que no son todos

iguales. Esta idea se formaliza y consolida con la instalacion del paradigma igualitarista en la
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Modernidad (Femenias, 2007). En este marco, las ciencias se orientan hacia el descubrimiento de
leyes, constantes universales, la persecucion de lo idéntico, lo mismo, que por operaciones de
violencia simbolica terminan erigiéndose como lo tinico. De este modo, lo diferente es denegado
o pasa inadvertido y se lo constituye como un complemento de lo mismo, o un equivalente en
falta, pero no es su especificidad. Esto implica el establecimiento de una episteme, la episteme de
lo mismo. Donde la diferencia le da sentido a lo Uno mediante la inferiorizacion de la alteridad
(Fernandez, 1993). De este modo, es posible reconocer que la comprension del autismo como un
trastorno esta sostenida epistemoldgicamente por la ecuacion diferente=inferior.

La otra ecuacion propuesta por Ferndndez (1993), corresponde a Hombre=hombre, por la
cual sujeto es equivalente a varon. Podriamos decir que es a partir de estas dos ecuaciones que se
constituye lo que Femenias (2007), desarrolla como la norma en la cual el Uno corresponde al
hombre adulto blanco ciudadano heterosexual y los diferentes son una desviacion respecto de
esta: ‘los anormales’, ’los inferiores’ (Femenias, 2007).

Es en base a esta norma que se desarrollan las ciencias (Femenias, 2007). De este modo,
es posible pensar que la forma mas frecuente de investigar sobre las mujeres autistas, estudiarlas
en comparacion a los hombres autistas, estd estructurada en base a esta normativa.

Frente a este modo de concebir la diferencia (sexual entre otras) una posicion asumida
por autoras feministas, por ejemplo, de Beauvoir (2016) corresponde a denunciar la exclusion del
universal. Asi desarrollard que los hombres son el Uno mientras las mujeres, siempre el Otro. Sin
embargo, a raiz de las criticas ‘pos’ la Ilustracion se sostiene una critica radical al paradigma
igualitarista de la Modernidad. Donde la igualdad como nocién es reemplazada por la de
reconocimiento de la diferencia (Femenias, 2007).

En este paradigma, la diferencia es positivamente entendida y valorada. Se trata de un
rasgo autoafirmativo que remite a aquello que es propio o especifico. No obstante, la diferencia
no es una nocion univoca, dado que se define en relacion con el contexto y, por tanto, no supone
esencias. De esta forma, la exigencia principal de estas posiciones se desplaza de la busqueda de
la justicia y la equidad, a la reivindicacion de la diferencia por el reconocimiento de todas y cada
una de ellas dado que, como ‘positivamente otras’ lo merecen de por si (Femenias, 2007).

Asi, parece factible pensar que el paradigma de la neurodiversidad responde hasta cierto
punto, a esta nueva forma de concebir la diferencia. Donde, sobre una concepcion cerebralizada

del/de la sujeto, se sostiene el entendido tedrico de la existencia de una diversidad cerebral en
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comun. A partir de lo cual, hay algunas personas que se identifican como neurodivergentes
destacando un rasgo particular que, en muchos casos, les permite, construirse individual y
colectivamente. No obstante, queda la duda respecto del lugar de la diferencia sexual
particularmente al interior de este discurso. En tanto, la comprension del autismo del discurso
médico-cognitivo con sus influjos en el discurso de la neurodiversidad implica una laguna
epistémica respecto de las mujeres autistas y especificamente de sus experiencias.

Ahora bien, es posible identificar dos puntos problematicos de este paradigma y para
trabajarlos se recurre al texto Siendo cerebros, construyendo al sujeto cerebral’ de Vidal y
Ortega (2017). En primer lugar, la neurologizacion del autismo permite entenderlo como una
diferencia organicamente situada. Sin embargo, pese a toda la investigacion realizada al respecto
no se ha dado con una etiologia neurobiolédgica de la condicion (Vidal y Ortega, 2017). Haciendo
que en términos tedricos este paradigma tenga una base inestable, no obstante, esto parece no
quitarle eficacia explicativa.

En segundo lugar, la disputa por la defensa de una identidad cerebralmente basada del
autismo ha llevado en variadas ocasiones a sostener la idea de una homogeneidad en el interior
del espectro, tendiéndose a minimizar sus diferencias en términos cerebrales. En oposicion, se
construye un homogéneo cerebro neurotipico (Vidal y Ortega, 2017). De este modo, en términos
practicos pareciera que se produce en algunos usos una reduccion de la (neuro)diversidad a una
diferencia bioldgica dicotomica.

Para el caso de las participantes la diferencia encarnada en la experiencia de ser diferente
constituida por sus dos tensiones, es la central emergente en sus narraciones y es posible pensar
que en el encuentro con el/la otro/a aparece en muchas ocasiones como valorada en menos. En
esta linea, implica la experiencia de una falta que emerge en la vinculacion y comparacion con
los/as demads, que resulta necesario suplir.

Asi, los procesos diagnosticos nacen de la pregunta por la razén de esta diferencia y permiten
llegar a los usos del diagnostico de autismo. Respecto del uso explicacion para si, habiendo
conocido los efectos de explicativos de la diferencia general y especifica, que tiene el
diagnéstico y el de autorizacion, es posible pensar que la valoracion positiva que le otorgan las

participantes al diagndstico estd sostenida en una resignificacion de su falta. Pudiéndose

9 El titulo original del texto es Being brains, making the cerebral subject, que propone el juego de palabras entre being brains,
que se puede traducir siendo cebros y human being, que es ser humano/a.
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hipotetizar que esta esta en una medida importante afirmada en los discursos de la
neurodiversidad, en tanto el diagndstico no solo nombra, sino que también habilita un lugar
dentro de un mundo en el que se sienten muchas veces extranjeras, permitiéndoles darle un
espacio a su diferencia particular y encontrar otras formas de hacer con ella adicionales a las que
ya habian construido.

Por otra parte, es posible pensar que en el uso del término autismo se produce, con influjo de
los discursos de la neurodiversidad una contraposicion respecto del Trastorno del espectro
autista. Asi, el trastorno queda suprimido bajo la diversidad cerebral y la idea de espectro como
diversidad queda contenida en el concepto de autismo. De modo de que, las participantes hablan
de que el autismo es un espectro. Resultando el autismo asi entendido como la denominacion que
las participantes se otorgan.

En relacion con el uso encontrar a otros/as como si, las referencias a las figuras de los
discursos de las diversidades sexuales y de género quedan explicadas en parte porque estos han
sido en los ultimos afios parte de la vanguardia de las criticas ‘pos’ a la Modernidad que empujan
por otra comprension de la diferencia. De este modo, este posicionamiento que defiende el
derecho a una identidad en base a una diferencia particular se apoya en otros que, en ocasiones
tienen un funcionamiento similar para darse legitimidad. Sin ignorar las dificultades en términos
de esencializacion que esto pueda implicar, para este uso particular del diagnostico es posible
pensar que tiene efectos habilitantes de ayudar a la generacidon de un lazo que de ordinario esta

mas dificultado de conformarse.
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Conclusiones

De este modo, a proposito de las historias de vida de las participantes se ha establecido que la
experiencia central que atraviesa cada una y que, por tanto, tienen en comun, corresponde a la
vivencia de ser diferente. Esta emerge como constituida por la tension autosuficiencia-
vinculacién, correspondiente por el lado de la primera, a la habitacion preferente de las
participantes del interior dinamico de cada una. Respecto de la vinculacion, emergid por el lado
de si mismas como un deseo de establecer lazos con otros/as que implica dificultades y logros.
La vinculacion aparece también como una demanda paterna y materna a proposito de una
preocupacion por la soledad de las participantes, que devendran después autoexigencias en esta
linea. Esto aparecera en una oposicion al valor que las participantes le otorgan a la soledad en la
linea de la autosuficiencia, constituyéndose la soledad como un terreno controversial.

En el dialogo establecido con la autobiografia de Williams (2015), fue relevante destacar que
esta tension atraviesa la narracion de la autora y que, en dicho texto es posible encontrar un
intimo relato respecto de la autosuficiencia. Por otra parte, la revision de las investigaciones con
mujeres autistas a propodsito de esta tension permite apreciar que estas se abocan a tratar la
vinculacion, particularmente las dificultades que en relacion con ella tienen las participantes.

En tanto las experiencias de las mujeres autistas fueron el objeto de estudio, a través de los
postulados de Scott (1992) sobre dicha categoria se dio cuenta su uso descriptivo-visibilizador,
que en este caso abordd experiencias que estan subestudiadas y subrepresentadas. En adicion, se
trabajé el uso que via inclusiéon de la dimension del poder busca dar explicacion a las
experiencias en el sentido de pensar como estas se conforman, que se realizd a través del
establecimiento de didlogos entre las experiencias y otros discursos como el médico-cognitivo, la
epistemologia feminista, el de la neurodiversidad y de su historia critica.

En la segunda tension en la que consiste la experiencia de ser diferente correspondiente a lo
comun-lo ajeno fue abordada la experiencia de las participantes de ser de afuera, tomando a
partir de ella la figura de la extranjeridad. A partir de esta, se le da una articulacion a las
experiencias de exterioridad respecto de un coédigo comunicativo y comportamental que es,
desde la perspectiva de las participantes mas comun entre las personas y que estas tienen en
comun. En adicion, aparece también referida a una forma de relacion distinta con los afectos de

los/as demas. La extranjeridad como figura, permitié también pensar la dificultad de comprender
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de la que dan cuenta las participantes. Asi, en tanto extranjeras quedan muchas veces por fuera
de un sentido compartido por los/as otros/as.

En la discusion establecida con los textos biograficos fue posible ver que la tension entre lo
comun y lo ajeno, concentrada en la figura de la extranjeridad encuentra mucha concordancia
con lo referido por las autoras. Esta comprension fue enriquecida por los aportes de Grandin &
Barron (2017) particularmente respecto de las distinciones entre las normas explicitas e
implicitas de la interaccidon social, ubicando sus dificultades en las segundas y, por otra parte,
con la declaracién de la existencia de dos mundos, el neurotipico y el autista, dando una
dimension de la experiencia de extranjeridad. Por otro lado, los aportes de Williams (2015) con
su sordera y ceguera al sentido, hablan del orden de eso que queda muchas veces por fuera de lo
aprehensible para ellas. Respecto de las investigaciones cualitativas revisadas, se encuentran
escasas referencias en la linea de la tension de lo comun-lo ajeno y la extranjeridad.

Por otra parte, la tension lo comun-lo ajeno aparecio constituida ademas de la extranjeridad
por la tematica de la relacion de las participantes con parecer y ser mujer. Retomando el
problema del codigo, de género esta vez, respecto del parecer mujer en los relatos de las
participantes se encontraron distintas distancias de ¢él. Pero en comin dan cuenta de que no
supone un tema particularmente relevante para ellas. Por otra parte, en torno a ser mujer, algunas
de las participantes refieren ajenidad de la identificacion binaria de género.

Tanto el tema de parecer como el de ser mujer se constituyen en las investigaciones
revisadas, como un nucleo controversial y sumamente generativo, siendo el tema central de
varios de estos estudios. Aqui se marca una clara diferencia entre estos resultados y las
narraciones de las participante, respecto del lugar que ocupa este tema tanto en sus relatos como
en los analisis que de ellos se realizaron.

A modo de cierre de estas temadticas se pusieron en relacion algunos de los elementos
planteados respecto de la(s) concepcion(es) del discurso médico-cognitivo sobre el autismo y lo
emergente en las dos tensiones constitutivas de la experiencia de ser diferente. A propodsito de
este ejercicio, se establece que la tension entre la autosuficiencia y la vinculacion da cuenta de
aquello mas visible del autismo, apoyada en el discurso médico-cognitivo, mientras que la
tension entre lo comun y lo ajeno puede pensarse como mas explicativa en tanto a través de la
figura de la extranjeridad da cuenta de lo no visible de la experiencia de relacion con los/as

otros/as y con el Otro.
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La experiencia de ser diferente compuesta por las tensiones autosuficiencia-vinculacion y lo
comun-lo ajeno, implican para las participantes en la relacion con los/as otros/as la experiencia
de una falta en ellas. Esta supone la necesidad de que desarrollen formas de suplencia. Haciendo
uso de la figura de la extranjeridad, se establecid que dicha falta proviene de la ajenidad que
experimentan las participantes respecto de cédigos comportamentales y comunicativos que los/as
otros/as comparten. A propodsito del didlogo entre las narraciones de las participantes y lo
desarrollado por Williams (2015) y Grandin (Sacks, 2018), fue posible establecer que tanto la
imitacion como la actuacion se muestran como una suerte de abordaje teatral de esta falta que
emerge en la relacion con los/as otros/as. En adicion, resultdé relevante retomar la forma de
suplencia estudio, con el aprendizaje a proposito de la observacion que este implica, en su
concordancia con la experiencia de Grandin (Sacks, 2018) respecto de esta posicion de
investigadora de una cultura que le es otra, con la preminencia de la observacion atenta de
otros/as que esta implica.

A proposito de reconocer la dimension de puesta en escena de la imitacion y de la actuacion
y entendiendo que el estudio las retroalimenta se recurrid a teorias de la actuacion para pensarlas.
Asi, a raiz de la contraposicion entre la propuesta de Stanislavski (2009) y la de Diderot (2016)
se establecid que las formas de suplencia guardan mas vinculacion con estas que con aquella.
Esto en tanto, por una parte, las actuaciones de las participantes y de las autoras estan sostenidas
importantemente en su capacidad de observacion y reproduccion de lo mirado. Por otra parte, las
formas de suplencia son cognitivas y concientes. De este modo, con la figura de la extranjeridad
fue posible pensar que frente esta falta que implica lo ajeno del codigo comunicativo y
comportamental las formas de suplencia operan al modo del dicho donde fueres, haz como
vieres.

Las principales formas de suplencia emergentes en las investigaciones con mujeres autistas
revisadas corresponden al enmascaramiento y el camuflaje. A este respecto, se recogid el hecho
de la creciente importancia que ha adquirido el camuflaje como fenomeno en el estudio del
autismo, la polisemia de su uso y su relevancia respecto del diagnostico de las mujeres autistas.
A proposito de la pregunta por el sentido de su uso, se tratd la distincion entre mimetismo y
camuflaje planteada por Caillois (1962), asi se establecidé que mas que tratarse de un esfuerzo de
invisibilidad se trata de uno por pasar por ‘normal’. De este modo, con la figura de la

extranjeridad se las pudo pensar como un intento por pasar por originarias.
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Como sintesis, se establecid que las formas de suplencia entendidas al modo de lo actoral y
del camuflaje que describen y emplean las participantes de esta investigacion y de las
consultadas, asi como las autoras, son modos de hacer frente a su extranjeridad, que se juegan
importantemente en lo visual y la accion. No obstante, aparecen como dos aproximaciones
diferentes al tema.

La experiencia de ser diferente con la falta que aparece en la relacion con otros/as que se
intenta suplir, implica también la pregunta por la razon de esta diferencia. En este sentido, en los
relatos de la investigacion fue posible establecer que el diagnostico funciona como una
explicacion para su diferencia.

En torno a este, se distingue una dimension referida al proceso diagnostico, que se trabajo
inicialmente respecto de la comprension del discurso médico-cognitivo del autismo como una
condicion (a)generizada, de modo de situar elementos para pensar respecto de la obtencion del
diagnostico tanto de las participantes como aquello emergente en las investigaciones consultadas.
Asi, se establecid que el abordaje principal con el que se ha estudiado el autismo cuando se tiene
el sexo como categoria, corresponde a los esfuerzos por explicar la diferencia entre hombres y
mujeres autistas, distinguiendo dos puntos controversiales en su interior. Concluyéndose que
existe un vacio en el discurso médico-cognitivo respecto de qué caracteriza al autismo en
mujeres.

De este modo, para dar cuenta de los procesos diagnosticos se partiod por las trayectorias de
consulta en salud mental de las participantes, que resultaron ser extensas. Por otra parte, a partir
de los diagnosticos que recibieron fue posible entender que sus vivencias y sufrimientos fueron
entendidos y abordados por los/as profesionales con quienes trabajaron como problemas de los
afectos (Ansiedad generalizada, Depresion y Bipolaridad), emergiendo también otras entidades
diagndsticas tales como el Trastorno obsesivo compulsivo, Estrés severo y bulimia. La relacion
que las participantes tienen con estos diagnosticos es la de considerarlos como explicaciones
parciales de sus experiencias, con la sensacion de que algo relevante de estas quedaba por fuera
de ellos.

En lo que respecta a los procesos diagndsticos de autismo, resulta relevante que se dieron
todos en la adultez y su inicio estuvo dado por la identificacién con otros/as autistas, ya sea de
manera mediada a través de redes sociales o directa con sus hijos/as que tienen el diagnostico.

Estos procesos se realizaron casi en sus totalidad siguiendo la aplicacion del test estandarizado
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mas frecuentemente usado. Finalmente, respecto del momento en que recibieron el diagnostico y
la posibilidad de haberlo recibido en la nifiez, se puede apreciar que, si bien algunas lo hubieran
preferido en tanto les hubiera permitido recibir ayudas mas idoneas. Otras de las participantes
tienen posiciones ambivalentes al respecto dado que creen que esto podria también podria haber
limitado su desarrollo por haber sido sobreprotegidas.

En el didlogo con las investigaciones revisadas emerge una gran similitud que corresponde
al hecho de que en su mayoria las participantes recibieron el diagndstico de autismo en la
adultez. Por otra parte, fue posible establecer algunas diferencias entre lo sefialado en dichas
investigaciones y lo narrado por las participantes. Asi, se establecieron las siguientes oposiciones
entre uno y otro grupo: trayectoria de consulta donde reciben diagnésticos/ conjunto de
diagndsticos, diagnosticos como explicaciones parciales/ diagnosticos erroneos, proceso de
diagnostico de autismo amable/ proceso como una lucha y momento en que reciben el
diagnostico problematizado/ no problematizado.

A modo de pensar la convergencia entre la forma de abordar el estudio del autismo en
mujeres en el discurso médico-cognitivo y lo trabajado respecto de los procesos diagnosticos de
las participantes de este estudio y de los consultados, se emplearon algunos de los
planteamientos del Fricker (2017). Asi se ubico el vacio de conocimiento existente en ¢l como
una laguna hermenéutica tanto para los/as profesionales consultados/as como para los/as
cercanos/as de las participantes como para ellas mismas. Pudiendo afirmarse que la constitucion
y el uso del diagndstico de autismo, que implico su llegada tardia a la vida de las pacientes
supone un acto de injusticia hermenéutica en tanto, las participantes dan cuenta de que les fue de
utilidad para entender sus experiencias y pensarse cuando contaron con ¢l.

La segunda dimension relativa al diagnostico corresponde a los usos que las participantes
hacen de ¢l. De este modo, retomando de manera directa la pregunta que se hacen las
participantes por la razén de su diferencia se trabajo respecto del uso explicacion para si. Aqui el
diagnostico aparece en los relatos de las participantes con la funcioén del otorgamiento de sentido
para muchas de sus experiencias, generando una explicacion retrospectiva justamente de gran
parte de su diferencia.

Con relacion a los otros usos del diagndstico manejarse mejor, autorizacion y encontrar a
otros/as como si, es posible pensar que el diagnostico cumple la funcion de habilitacion.

Respecto de este Gltimo uso, resulta relevante destacar las referencias que hacen las participantes
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al hablar al respecto a figuras que tradicionalmente son parte de los discursos de las diversidades
sexuales y de género.

En el didlogo con las investigaciones revisadas es posible apreciar usos similares del
diagnostico de autismo. Pudiéndose establecer dos diferencias respecto del uso explicacion para
si, por una parte, en dichos estudios asociado al diagnostico hay una suerte de renacimiento, en el
sentido de este inaugura un quiebre biografico, a diferencia del caso de las participantes para
quienes el diagnostico permite mas bien nombrar y valorar su forma de ser. Por otra parte, se
marca una diferencia respecto de los niveles de la explicacion, en tanto en las investigaciones
revisadas no se aborda un nivel especifico de caracteristicas qué queden comprendidas con el
diagnostico.

Por otro lado, respecto del uso encontrar a otros/as como si, llama la atencion el énfasis en la
funcion utilitaria del diagnostico que aparece en las investigaciones consultadas, en contraste con
la posibilidad de encuentro que sefialan las participantes. Esta diferencia llama la atencién en
tanto, en varias de aquellas, al igual que para las participantes se da cuenta de las dificultades y
malestar asociados a las relaciones con otros/as. En este sentido en los relatos analizados es
posible encontrar el gran valor que le otorgan las participantes al haber podido encontrar otros/as
con quienes comparten su diferencia, una suerte de compatriotas.

Como cierre de este tema y de recogiendo los anteriores, se trabajo respecto del paso desde la
diferencia a la (neuro)diversidad. Para esto se dio cuenta de la contraposiciéon entre la
comprension del autismo como un trastorno desde el discurso médico-cognitivo y su
entendimiento como neurodivergencia. Dandole a estas dos posiciones una lectura a través de los
planteamientos de Femenias (2007) y Fernandez (1993) a propoésito de distintas formas de pensar
la diferencia, considerando aportes de una historizacion critica del autismo de Vidal y Ortega
(2017). De esta forma se destaca la comprension del discurso de la neurodiversidad de la
diferencia no deficitaria y se plantea la duda respecto del lugar de las mujeres autistas y sus
experiencias dentro de ¢€l. Asi también se ponen en cuestion algunos de sus cimientos en el

contexto de la cerebralizacion de las concepciones de sujeto.
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Dialogos amplios

A partir de esta sintesis, se busca abrir didlogos mas amplios vinculados a las tematicas
trabajadas. Partiendo del reconocimiento del constante cambio en lo social con la incertidumbre
compartida que esto significa para sus actores/actrices, de lo que se desprende la necesidad de
establecer negociaciones permanentes, Latour (2008) propondra el trabajo de las controversias
como forma de estudio para las ciencias humanas. Entenderd que estas que estas corresponden a
un espacio de asociacion en tanto en ellas concurren y se vinculan actores/actrices en tiempos y
contextos determinados.

De este modo, es posible pensar las controversias como campos de interseccion
discursiva que pueden resultar de gran utilidad para pensar los acuerdos y desacuerdos entre
diversas voces respecto de un determinado fendmeno. En el caso del autismo como ha sido
posible ver, se trata de una categoria que no ha dejado de suscitar controversias. A continuacion,
se abordan entonces dos campos controversiales referentes a ¢l en tanto fendémeno social.

El primero de ellos corresponde a los (des)acuerdos nominales. Recogiendo el recorrido
realizado a propdsito de la(s) concepcion(es) de autismo en el discurso médico-cognitivo (2.2
Tension lo comun-lo ajeno), es posible pensar que la sucesion de cambios de nominacion,
categorizacion y aunque en menor medida, de los criterios diagndsticos, dan cuenta de un
esfuerzo dentro del discurso médico-cognitivo por estabilizar una controversia entre distintos
actores/actrices que lo componen (en un analisis mas detallado podrian ubicarse diferentes
discursos en su interior), que en apariencia estaria logrado con la categoria de TEA. Donde es
posible suponer que la amplitud del diagndstico y su distincidon interna en funcion de algo
exterior al mismo (nivel de apoyo), se constituye como un marco lo suficientemente amplio
como para generar acuerdo.

En oposicion, estd el movimiento de la neurodiversidad con la defensa de la idea de la
diversidad (cerebral) como constitutiva de lo humano, que hace al autismo una condiciéon y no un
trastorno. Sin embargo, a proposito de justamente de la concepcion cerebral de la diferencia se
da la homogenizacidn interna en su uso. Asi pareciera que, esta estabilizacion corre el riesgo de
poner en jaque su principio fundamental.

A partir de lo anterior, se puede pensar que en el caso del discurso médico-cognitivo estos

(des)acuerdos de nominacién son en cierto punto nominalmente desacuerdos en tanto
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comprenden siempre al autismo como un trastorno. Por otro lado, pareciera ser que, en el
discurso del movimiento de la neurodiversidad a partir de lo aqui revisado, en el uso se provoca
una paradoja que da cuenta de los acuerdos y desacuerdos que hay en su interior. De este modo,
el campo controversial de los (des)acuerdos nominales da cuenta del encuentro entre estos dos
discursos en torno a la definicion de qué es el autismo.

Por otra parte, el segundo campo controversial es el de las (in)consistencias
epidemioldgicas y convoca tanto al discurso médico-cognitivo como a las asociaciones de
cuidadoras/es de autistas, especialmente de nifios/as autistas y al mundo de la politica
institucional.

Como se establecio (Introduccion; 4.1 Procesos diagnoésticos), hay acuerdo general en
torno a que existe un aumento de la cifra de diagndsticos de autismo a nivel global, no obstante,
estd presente el cuestionamiento respecto de si esto implica un aumento en la prevalencia de la
condicion.

La curva de diagnosticos se pronuncia hacia finales de los afios 90°, a partir de la publicacion
de un articulo de Baron-Cohen y otros/as investigadores/as, que proponia un nuevo instrumento,
Checklist for Autism in Toddlers (CHAT), para diagnosticar el autismo, empleando la categoria
de espectro autista. Respecto a los resultados de su aplicacion, exponia un aumento en las cifras
de sujetos que respondian a esta categoria. A raiz de esto, comienza una aplicacion masiva del
instrumento, primero en otras partes de Estados Unidos, luego en Europa y en Asia oriental, con
idénticos resultados. Desde entonces, se ha reportado que el autismo ha crecido en proporciones
tales que se ha vuelto comun en la literatura hablar de una epidemia de autismo (Evans, 2017).

Las explicaciones para este aumento son diversas y ha suscitado debates publicos. Por
una parte, se ha planteado que este marcado aumento es el resultado de la desinstitucionalizacion
del retraso mental que comienza hacia fines de los 60°. Este proceso, deja un numeroso — y
diverso— grupo de nifos/as “atipicos/as” faltos de los diagnosticos anteriores, que implicaban que
su tratamiento fuera en instituciones custodias. Tras esto, surgen nuevas categorias, entre ellas el
TEA y con estas, una matrix institucional (educacién especial, intervenciones tempranas,
cuidado comunitario) para su cuidado y educacion (Gil, Brendan, Emane, Neta & Rossi, 2010).

Este modo de comprender el aumento de la prevalencia, corresponde a concebirlo como
un fendémeno de sustitucion diagnostica. Entra la categoria TEA a los manuales de diagnostico

estadistico, con esto se populariza y son reconocidos como autistas aquellos nifios/as que antes
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eran pensados/as como esquizofrénicos o disminuidos mentales (Laurent, 2013). Asi, por
ejemplo, se ha estimado que aproximadamente un cuarto del aumento de la prevalencia
corresponde a un efecto de la sustitucion del término retardo mental (Graf, Miller, Epstein y
Rapin, 2017).

En este contexto, la idea de epidemia del autismo ha funcionado como una vinculacién
discursiva entre el mundo del autismo (personas autistas y sus cercanos/as) y, los mundos de la
toma de decisiones, poseedores de recursos y ejecutores de acciones (mundos politico,
econdmico, médico y cientifico). No obstante, este nexo discursivo ha resultado infructuoso, en
tanto la discusion se entrampa —justamente— en el cuestionamiento sobre si la epidemia es tal
(especialmente durante la primera década de los 2000) de modo de que no ha posibilitado
avanzar en la mejora efectiva de la vida del mundo autista (Gil, Brendan, Emane, Neta & Rossi,
2010).

En la ultima década, la explicacion mas recurrente para este aumento toma distancia de la
idea de existencia de una epidemia. Se sostiene que los factores sefialados como mas influyentes
en este fendmeno corresponden a un orden metodologico (Wing & Potter, 2002; Lyall et. el.
2017; Fombonne, 2020). Este se puede separar en dos areas: criterios diagndsticos y los efectos
que tiene sobre el proceso de realizacion del diagnostico y, la ampliacion de los conocimientos
respecto del autismo.

Con relacion a los criterios diagnosticos, por un lado, aparecen las variaciones que han
experimentado en el DSM, en particular la introduccion del TEA — categoria mas amplia y
menos especifica— (Wing & Potter, 2002; Lyall et. el. 2017; Fombonne, 2020). Por otro, esté la
expansion diagnostica. Esta refiere a que, a diferencia del fenotipo clasico del autismo que
originalmente implicaba signos moderados o severos y problemas de comportamiento, en la
actualidad incluye un rango amplio de dificultades y facilidades funcionales. De este modo, el
diagnostico ahora contempla una heterogeneidad que va desde dificultades funcionales severas
hasta diferencias atipicas del neurodesarrollo (Graf, Miller, Epstein y Rapin, 2017).

Los efectos que ha tenido en el proceso de realizacion del diagndstico el aumento de los
conocimientos sobre el autismo corresponden a la mejora en la deteccion y el diagnostico
temprano por parte de las cuidadoras/os y los/las profesionales especialistas (Wing & Potter,
2002; Lyall et. el. 2017; Graf, Miller, Epstein y Rapin, 2017; Fombonne, 2020), asi como la

reduccion de la estigmatizacion (Graf, Miller, Epstein y Rapin, 2017). Esta ha sido la posicion
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para entender el aumento de diagnosticos ha sido la adoptada por organismos estadounidenses
con gran influencia como lo son la CDC, American Academy of Pediatrics (APP) y National
Institute of Mental Health (NIMI) (Laurent, 2013).

Por su parte, hay quienes indican que el aumento de la prevalencia es explicable solo en una
pequefia parte por temas metodoldgicos, dado que existiria un crecimiento efectivo de la cantidad
de autistas. Esta es por ejemplo la perspectiva de Autism Speacks, la mayor organizacion de
defensa del autismo en Estados Unidos — en sus palabras—, quienes se refieren a dicho aumento
como una catastrofe nacional, frente a la que se requiere un “plan nacional” para darle respuesta.
Bajo el entendido de que el autismo es una enfermedad con causa genética ampliada por factores
ambientales contemporaneos. Postura de la que nace la asociacion Ensamble pour [’autisme en
Francia y de la que escasamente se diferencia (Laurent, 2013).

Asi, este campo controversial da cuenta de una continuidad con el anterior en términos de
la pregunta por qué es el autismo, pero aporta también el problema de como se lo reconoce y qué
se hace respecto de ¢él. De este modo, si bien el autismo es un diagnostico que reciben
estadisticamente hablando pocas personas ain con su aumento, es posible establecer que la
pregunta por cuantos autistas hay ha resultado una forma de que el autismo como tema se haya
hecho parte de las discusiones publicas dejando de ser un tema donde la sociedad en su conjunto
parece mas concernida.

A proposito de los (des)acuerdos nominales y las (in)consistencias epidemiologicas es
posible dar cuenta de que, pensando estos como campos de intersecciones discursivas resulta
claro que el término autismo se constituye respecto de un referente particularmente mévil. Por
tanto, resulta relevante que su tratamiento como fenomeno social esté advertido del lugar decidor

de la incertidumbre en torno a él.

Situados estos dos campos controversiales en torno al autismo, a través de algunos de los
planteamientos de Elias (1990) se revisitan parte de las experiencias de las mujeres autistas que
aqui se trabajaron. En El proceso de la civilizacion, Elias (1990) bosquejo una teoria que
consiste en el desarrollo acabado de una propuesta respecto de como comprender con mirada de
largo plazo las transformaciones humanas, tanto a nivel individual como social, con el resguardo

de que estos no son sino en conjunto. Propondra que la civilizacion no es un producto de la razén
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humana, en el sentido de que no sigue un plan preexistente, no obstante, tampoco es un proceso
cadtico e inestructurado. Se trata de una transformacion en una direccién determinada.

A partir de una revision socio y psicogenética de la historia de Occidente, establecerd que
las transformaciones caracteristicas de la Modernidad corresponden, por un lado, a la creciente
diferenciacion social por la progresiva division funcional en la sociedad, que conlleva un
alargamiento de las cadenas de interdependencia dentro de ella. Por otro, a la organizacion
centralizada de la violencia fisica por el establecimiento del monopolio de su uso por parte del
Estado (Elias, 1990).

Estas transformaciones tienen sus correspondientes en los cambios en la regulacion del
comportamiento y sensibilidad humana, lo que supone también su modificacion. De este modo,
el crecimiento de la diferenciacion social se acompaina de una de diferenciaciéon en aparato
psiquico (Elias, 1990). Bajo esta premisa, Elias propondra una descripcion de lo que podriamos
llamar una mecénica civilizatoria.

Elias (1990), partird de la premisa de que la sociedad no puede existir sin canalizar las
emociones e impulsos de sus miembros, es decir sin una regulacion del comportamiento
individual concreta. Asi, sostendra que en la sociedad opera sobre los/as individuos un aparato de
control y vigilancia social de modo conforme a la direcciéon del proceso civilizatorio. Esta
operacion es en funcion de prescripciones respecto de la conducta, los impulsos y la sensibilidad.
Asimismo, se referird a ellas como esquemas o c6digos comportamentales y como mandatos.

Destacard que no obstante su objetivo, estas prescripciones son contradictoras y en
muchos casos desproporcionadas, asi como lo es también la convivencia y la estructura social.
Respecto a su procedencia, sostendrd que dichas prescripciones son el resultado de procesos
historicos y de las particulares formas de relacion que se dan en ellos, asi como de las fuerzas de
la interdependencia que las conforman y transforman (Elias, 1990).

Elias (1990) planteara que a las prescripciones normativas se las hace cumplir mediante
la coaccion que ejerce el entramado social sobre los/as sujetos, a través de la accion de unos/as
sobre otros/as. Sin embargo, este no es el unico medio. Asi como existe dicho aparato de control
externo, los/as individuos desarrollan un aparato de autocontrol individual que asimilard al
supery6. Dird entonces que desde la infancia se inculca a los/as sujetos una regulacion
crecientemente diferenciada y estable del comportamiento, de modo de que esta,

progresivamente deviene algo integrado y automatico. Asi, las coacciones sociales del exterior
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devienen de maneras diversas autocoacciones a veces concientes, pero en su mayoria no
concientes.

De este modo, progresivamente sobre el/la sujeto actia también la autocoaccion, en tanto
es el/ella mismo/a quien procura el cumplimiento de las prescripciones normativas. Las que, por
el proceso de modelamiento en la infancia pasan a constituirse como parte del/de la sujeto (Elias,
1990). Entonces, es posible afirmar que este proceso de transformacion del aparato psiquico es
parte del proceso de individuacion.

El resultado de este proceso en términos individuales corresponde al logro de una
contencion estable de las manifestaciones instintivas y emocionales acorde a un esquema
adecuado a la situacion social. En este punto, el autor marcara que las prescripciones normativas
y conforme a ellas, los esquema de autocoaccion, son diferentes en cada sociedad y que, dentro
de cada una varian segln la funcidén y posiciéon que la persona ocupe en el entramado social
(Elias, 1990).

Sin embargo, la demanda de mantener un comportamiento correcto por la aumentada
autocoaccion externa e interna, adecuadas a la sociedad y posicion del/de la sujeto en ella, le
supone una tension interior y perturbaciones de comportamiento (Elias, 1990). Dicho de otro
modo, las renuncias pulsionales que hace el/la sujeto exigidas por las restricciones impuestas por
la cultura, le suponen cierto malestar. Se trata a la vez, de algo inevitable, consustancial a la
cultura, por tanto, podriamos decir, universal (Freud, 1930/2014). A la par que es particular, en
consideracion de que, como podriamos pensar a partir de Elias (1990), las demandas al/ a la
sujeto y sus referencias no son para todos/as iguales. Asi, es posible situar a nivel subjetivo,
malestar/es que se configuran en relacidon con las prescripciones normativas.

A partir de estas ideas, es posible repensar algunas cuestiones respecto de las experiencias
de las mujeres autistas aqui trabajadas. Respecto de la tension autosuficiencia-vinculacion se
puede sostener que las demandas de vinculacién por parte de los/as otros/as principalmente
padres y madres se constituyen como formas de coaccion particularmente relevantes en sus
trayectorias. A la vez que aquello de lo que se dio cuenta en términos de autoexigencias de
vinculacion responde a formas de autocoaccion en la misma linea de contenido. De este modo,
las formas de suplencia podrian entenderse también como modos organizados de autocoaccion,
con la particularidad de que a diferencia de lo planteado por Elias (1990) son concientes. Sin

desconocer que hay algo del uso de estas formas que responde a un deseo de vinculacion.
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Con relacion al argumento de necesidad social de control y regulacion de los/as
individuos, organizada por el proceso civilizatorio que se concreta via prescripciones normativas
sobre los comportamientos y afectos, es posible referirse a la tension lo comun-lo ajeno. La
figura de la extranjeridad permite sintetizar que en el caso de las experiencias revisadas dichas
prescripciones no tienen el estatuto de interior para ellas y que es justamente eso, lo que
pareciera estar en el centro de su ser diferente.

Por otro lado, a raiz de la precision que realiza el autor respecto de las prescripciones y
las formas de autocoaccion son dependientes del lugar social del/de la individuo resulta relevante
recoger la observacion de Bolufer (2014) que sefiala que una de las grandes omisiones en este
trabajo de Elias (1990) corresponde al soslayamiento de la dimension de género del proceso
civilizatorio. Cuando este tiene una condicién sexuada, en la medida en que en su interior se
conforman modelos masculinos y femeninos diferenciados (Bolufer, 2014)!°. Tomando esto y
entendiendo las experiencias de las mujeres autistas revisadas a propodsito de la extranjeridad
resulta necesario insistir en la relevancia de la reflexion en torno a ellas y al autismo como
categoria como una condicion generizada.

Finalmente, a modo de cierre del apartado y de estos didlogos amplios, se exponen
algunas ideas respecto de lo que el autismo puede decir de los ideales de la época. Reconociendo
el estatuto controversial del autismo con estos dos campos trabajados (des)acuerdos nominales e
(in)consistencias epidemiologicas, resulta claro que hay algo de €l que resulta dificil de asir que
implica que actores/actrices diversos/as se hayan sentido y se sientan convocados a su alrededor
a pesar de la dificultades que supone su trabajo. Por otra parte, a proposito de los planteamientos
de Elias (1990) sobre la existencia de una determinada direccion en el proceso civilizatorio, el
cual esté interrelacionado con los procesos de individuacion, es posible afirmar que hay ciertos
ideales sociales respecto de lo que los/as sujetos deberian ser. De este modo, se dard cuenta de
dos aproximaciones para dar cuenta de qué ideales sociales estan puestos en juego en las
controversias sobre el autismo.

Por una parte, estd la propuesta de Evans (2017), quién a partir de la realizacién de una
historizacion de la investigacion sobre el autismo propone que este se ha convertido en el

emblema del derecho de los/as nifios/as a tener un desarrollo estadisticamente normal. En este

10 Para consultar una exploracion respecto de las razones tedricas de esta omision se sugiere revisar: Chartier, R.(2014). La construccion
cultural de lo social. El proceso civilizatorio: Elias, Gracian, Amelot. En Bolufer, M., Blutrach, C., Gomis, J. (eds.), Educar los
sentimientos y las costumbres Una mirada desde la historia (19 - 30). Zaragoza, Cometa SA.
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sentido, es posible pensar que entonces es menester aclarar de qué se trata esta condicion y como
se la cura, por estar fuera de la norma. Senalara también que esta perspectiva del autismo esta en
concordancia con una concepcion de la Psicologia infantil por completo reductible a estudios
epidemiologicos, por tanto, podriamos decir se trata de una concepcion patologizada de aquella.

Por otra parte, Ebben (2018) propone entender la epidemia-del-autismo como una metafora
discursiva contemporanea. Para esto, analiza discursos de actores que toma como representantes
de las tres esferas claves en el tema, a saber, politica gubernamental, asociacion autista y
cientifica. Se trata de un politico estadounidense (por medio de sus discursos de campana), de
una agrupacion alemana de padres y madres de nifios/as autistas (mediante sus declaraciones
publicas) y de un conjunto de autores/as que se refieren a este fendmeno (a través de sus
publicaciones).

Mediante estos discursos concluye que la metafora de la epidemia-del-autismo, da cuenta y
evoca las ideas de una falla humana, que se multiplica y que tiene causas externas a los sujetos
(vacunas, por ejemplo). De este modo, la autora propondra que la epidemia-del-autismo, asi
entendida, no corresponde a una mala comprension de este en un sentido mimético, sino que
produce un sentido de contagio que provoca la necesidad de una toma de accidon rapida. Esta
comprension es tributaria al deseo de capturar algo concebido como indeseable en tanto
patologico (Ebben, 2018).

Faltando mucho aun por pensar y entender, a propdsito de estas dos propuestas resulta
posible aventurar que el autismo da cuenta de ideales en primer lugar referidos a la infancia y al
tratamiento de esta y luego respecto de lo sano y lo enfermo con cargas morales asociadas, en la
linea de otras condiciones o enfermedades de salud y en especial, de salud mental. Sin embargo,
seria posible aventurar a propdsito de lo aqui trabajado que el autismo particularmente refiere a
ideales respecto de como un/a sujeto debe relacionarse con lo social y quizas también respecto de

qué es lo humano.

Aperturas

A modo de cierre se sefialaran algunas aperturas que abre este texto, que se constituyen como
preguntas abiertas a ser pensadas e intentar ser respondidas. De este modo, emergen limitaciones

relativas a la muestra. Asi, reconociendo que la presente investigacion se pregunta por las
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experiencias de mujeres autistas en Chile en atencion al vacio de conocimiento al respecto y, en
consideracion de los resultados obtenidos (pensado en la experiencia de ser diferente, qué se
hace con la falta asociada a esa diferencia, el lugar y usos del diagnodstico y la figura de la
extranjeridad como metafora) cabe la pregunta respecto de si estas experiencias seran cercanas o
no, a las de los hombres autistas. Para esta pregunta resulta particularmente relevante tener en
consideracion el dato de la mayor frecuencia de los diagndsticos en la infancia a nifios. Esto dado
que parece posible suponer que el hecho de disponer del diagnéstico de manera anterior en la
vida podria tener efectos y usos diferentes que, si se otorga en la adultez y sirve importantemente
como una explicacion, pero retrospectiva.

Por otra parte, dentro del grupo de mujeres autistas existen tres caracteristicas cuya variacion
podria contribuir en conocer experiencias diferentes de las aqui analizadas. Asi, las participantes
de este estudio, en términos del DSM V, pertenecen al grado 1 dentro del TEA, es decir el de
menor dependencia y ayuda requerida. En este sentido se abre la pregunta respecto las
experiencias de mujeres que se identifican a si mismas como autistas con mayor necesidad de
apoyo. También las participantes de esta investigacion tienen actualmente un nivel
socioecondmico medio o medio alto por lo que queda la pregunta respecto de como se
constituyen las experiencias de mujeres de otros niveles socioeconomicos. Finalmente, todas las
participantes recibieron el diagnoéstico en la adultez, como lo es en la mayoria de los casos para
las mujeres. Sin embargo, poder conocer las experiencias de mujeres adultas que hayan recibido
el diagnostico en la nifiez o adolescencia se constituye como una interrogante relevante en
términos de pensar como esto hace diferencia o no en relacion con las experiencias revisadas.

Dicho lo anterior, se mencionan a continuacion cuatro tematicas que no fueron abordadas en
el presente estudio y que emergieron en el andlisis del material o quedaron por fuera de este.

En primer lugar, en consideracion del creciente interés que hay en Chile respecto del
autismo, que ha llevado a que el afio pasado se realice el primer estudio de prevalencia de la
condicion a nivel nacional (Yafiez, et al.,, 2021), resulta fundamental poder realizar una
investigacion respecto de la historia del diagndstico en nuestro pais. Una posible perspectiva para
esto podria ser la de explorar respecto de cudl(es) son los ideal(es) de autismo que se han
constituido y se estan constituyendo, tanto para quienes reciben el diagndstico como para sus
cercanos/as y profesionales vinculados/as a ellos/as, teniendo el consideracion las diferencias de

género que emerjan. Esto con el objetivo, por un lado, de poder comprender mejor los procesos
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de subjetivacion de estos/as sujetos, entendiendo la funcion normativa de los ideales y por otro,
poder pensar con qué ideales epocales el autismo entra en didlogo particularmente en este
territorio, respecto de qué normas se posiciona el autismo o de qué normas habla. En atencién a
que el autismo esta concebido predominantemente como una condicion de la nifiez, poder pensar
respecto de qué ideales sobre la infancia estan siendo puestos en juego puede resultar de interés.

En el trabajo de campo realizado emergié material en esta linea, pero en orden de tratar este
tema apropiadamente hubiera sido necesario realizar entrevistas a estos/as otros/as
actores/actrices implicados/as, lo que hubiese significado distanciarse de la pregunta por las
experiencias mismas de las participantes. Se considera sin embargo un tema relevante y
contingente de ser estudiado.

Las siguientes tres limitaciones surgen en parte en relacion con lo analizado en esta
investigacion, pero también de la revision de material publicado por autistas adultas/os
disponible en redes sociales. Estas limitaciones tienen por hilo conductor la idea de espectro,
partiendo de la nocién de la fisica como un rango de variacidon cuantitativa de una magnitud.

Como se sefiald6 mas arriba en términos del DSM, la denominacién contemporanea del
discurso médico-cognitivo para el autismo corresponde al Trastorno del espectro autista que,
como hemos visto en el uso de las participantes por el influyjo de los discursos de la
(neuro)diversidad queda entendido como con la cualidad espectral como constitutiva.

En esta linea, queda abierta a indagacion la interrogante respecto de lo sensorial en el
autismo. Esta fue poco emergente en esta investigacion mas alld de algunas referencias por
ejemplo a proposito de la autosuficiencia o del uso de determinados objetos como formas de
suplencia. Este punto aparece como relevante en tanto, por un lado, emerge como una
experiencia frecuente y que supone dificultades para este grupo, especialmente bajo lo que se
llama meltdowns, entendidos como momentos de crisis que se exterioriza y en la mayoria de los
casos tiene por causa una sobrecarga sensorial. Por otro lado, resulta importante en tanto da
cuenta de la diversidad del autismo asi, se habla de que en su interior habria un continuo desde la
hiposensibilidad hasta la hipersensibilidad (fisica).

También queda por indagar la temdtica de la empatia en el autismo, que en este analisis
quedo incluida como una de las dimensiones de la tension entre lo comun y lo ajeno bajo la idea
de otra forma de empatia. Explorar esta tematica resulta interesante en tanto, por una parte, en el

discurso de las participantes el tema de la empatia -como lo indica el nombre de la categoria-
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queda signado a veces como una forma otra de relacion con los afectos de los/as demaés, no en
comun con los/as otros/as y, en otras ocasiones, aparece organizada como dentro de una
caracteristica de los/as autistas que va desde la hipoempatia a la hiperempatia. Siendo en ambos
casos una tematica importante en tanto constitutiva de la extranjeridad.

El tema de la empatia y el autismo es relevante de ser estudiado dado que se ha tendido a
caracterizar a esta condicion como centrada en la inteligencia racionalmente entendida, en
general por ser excepcionalmente alta en oposicion a una falta de empatia total, contribuyendo a
la generacion de estereotipos sobre el autismo. Para la reflexion de este tema resulta de
relevancia la distincion entre diferentes perspectivas al respecto, donde hay por un lado teorias
de la empatia y por otro de la mentalizacion.

Finalmente, la ultima tematica corresponde a la vivencia del género en el autismo, asi como
de las orientaciones sexuales. El primero de estos temas se trabajo en parte en el andlisis bajo la
oposicidn entre parecer y ser mujer, sin embargo, es posible abrir preguntas al respecto en tanto
se ha ido haciendo acuerdo que los/as autistas tendrian una forma mas fluida de relacion con el
género (Kourti and MacLeod, 2018). Esto resulta explicable en parte a proposito de la
experiencia de la extranjeridad, no obstante, si se considera la preminencia que toma la
dimension de la actuacion como forma de suplencia resulta un tema particularmente relevante de
indagar. En lo que respecta a la orientacion sexual, se ha encontrado que una parte relevante de
los/as autistas se identifica como con una orientacion sexual no heteronormada (Dewinter, De
Graaf'y Begeer, 2017), existiendo incluso dentro del espectro asexual el término asevage que
refiere a que una persona siente poca o no siente atraccion sexual por otros/as debido a su
neurodivergencia, pudiendo estar o no su atraccion romantica afectada por esta. Resulta
llamativo este nivel de especificidad y la insistencia en la nocion de espectro, abriéndose como
un campo de preguntas. Asi, el autismo aparece nuevamente cruzado por la diferencia y por la

pregunta por su lugar.
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