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RESUMEN

Se realizo una investigacion en poblacion femenina autista, que tuvo como propoésito explo-
rar y describir como viven la ansiedad las mujeres autistas. Para ello se busc6 mostrar como
la experimentan, identificar los desencadenantes y las estrategias de afrontamiento que uti-
lizan para sobrellevarla. La investigacion es de enfoque cualitativo con alcance exploratorio
y descriptivo; ademas sigue un método fenomenoldgico para destacar la experiencia de las
mujeres entrevistadas. La muestra utilizada fueron 10 mujeres dentro de la Condicion del Es-
pectro Autista entre 14 y 21 afos. Los datos fueron recolectados a través de entrevistas semi
estructuradas. Los resultados evidenciaron como fuentes de ansiedad los cambios no anti-
cipados, la sobredemanda, las redes sociales, entre otros. Por otro lado, la experiencia de la
ansiedad en las mujeres autistas es diversa, con manifestaciones tipicas y atipicas de la an-
siedad, dentro de esta tltima surgieron componentes comunes como: el camuflaje, la autoexi-
gencia y las estereotipias. El impacto de la ansiedad afecta en sus relaciones personales y en
la ejecucion de sus actividades cotidianas. Por ultimo, algunas de las estrategias de afronta-
miento fueron: las actividades relacionadas a sus intereses, movimientos y desplazamientos
de regulacion, sus redes de apoyo y acciones de anticipacion para situaciones especificas.
Palabras claves: Autismo, mujeres autistas, ansiedad, camufiaje.

ABSTRACT

An investigation was carried out in an autistic female population, that explores and describes
how autistic women live anxiety. In order to accomplish this, the objectives of the research aim
to present how does they experience it, their triggers and their coping strategies. The research
has a qualitative approach, with an exploratory and descriptive scope following a phenomeno-
logical method and specially giving the relevance to the experiences of the interviewed women.
The sample used was composed of women within the Autistic Spectrum Condition between 14
and 21 years old while the data was gathered through semi structured interviews. The results
showed that the triggers of anxiety found were the unexpected changes, the overdemand, the
social media and others. The anxiety experience in autistic women involves typical and atypical
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manifestations; within atypical manifestations, common components emerged like camouflage,

self-demand and stereotypes. The impact of the anxiety affects in their personal relationships and
the execution of their daily activities. this was linked with the limitation that anxiety brings to
their daily activities. Finally, some of the coping strategies found were activities related to their

interests, regulation movements, support network and anticipation actions for specific situations.

Keywords: Autism, autistic women, anxiety, camouflage

INTRODUCCION

La condicion del espectro autista (de ahora
en adelante CEA o “el autismo”) se estd ha-
ciendo cada vez mas visible y De igual for-
ma, aspectos que antes no eran considerados
en los estudios y atenciones de las personas
autistas. Dentro de estos aspectos, uno muy
relevante para la calidad de vida de las per-
sonas autistas es la ansiedad (Bargiela ef al.,
2016), siendo un 39 a 50 % de la poblacion
autista joven en general la que atraviesa an-
siedad en sus vidas (Kerns y Kendall, 2013).
Ademas, es importante considerar que existe
un déficit de los profesionales de salud para
diferenciar los sintomas de las dificultades
emocionales coocurrentes con los sintomas
del autismo (Paula, 2015). Si bien ya se vie-
nen haciendo esfuerzos para comprender y
atender esta necesidad en la poblaciéon autis-
ta, la investigacion presentada es la primera
en explorar este tema de forma especifica en
las mujeres autistas. Las mujeres autistas han
sido a lo largo del tiempo una poblacion in-
visibilizada, segun Lai, Baron-Cohen y Bux-
baum (2015) las mujeres autistas pueden ha-
ber pasado desapercibidas y por ende han sido
poco representadas a todo nivel: educativo,
clinico, de investigacion; debido a que la ma-
yor parte de la literatura sobre esta condicion
esta basada en la comprension del autismo
segun las caracteristicas del sexo masculino.

Con respecto a las cifras en el Pert hay que
considerar que existe una gran brecha de co-

nocimiento sobre el autismo en el pais y que
de las pocas investigaciones que existen, la
mayoria, se han realizado tomando como
muestra principalmente a los cuidadores de
las personas autistas (Arphi et al., 2017; Bor-
do, 2017; Veran, 2011). En contraposicion, en
esta investigacion la principal fuente de infor-
macion fue la opinidn, vision y lucha de las
personas autistas en primera persona, de esta
misma fuente deviene el tema de investiga-
cion pues el 2016 Cusack y Sterry encontraron
como 4to lugar de prioridad en investigacion
sobre autismo la pregunta: ;Qué intervencio-
nes reducen la ansiedad en las personas autis-
tas?; asi como la exigencia de la comunidad
autista en realizar investigaciones que partan
desde las descripciones en primera persona
debido a la mirada capacitista que se suele te-
ner hacia ellos. Cabe mencionar que a lo largo
de la investigacion se utilizo la terminologia
que es mas aceptada por parte de la comuni-
dad autista; hablaremos de personas autistas y
no con autismo y también se haré referencia
a la condicion del espectro autista y no a un
trastorno (Baron-Cohen, 2015; Kenny et al.,
2015). Siguiendo con ello, el método de estu-
dio empleado, también priorizé la voz de las
personas autistas y se procurd mantener de la
forma mas fidedigna posible el método feno-
menoldgico en la recoleccion de informacion.

En cuanto a la literatura previa que enlaza
estos dos diagnosticos, la ansiedad y el autis-
mo, existe un amplio debate sobre la relacion
que estos podrian tener. Actualmente, se dis-
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cute si se puede considerar una comorbilidad,
una coocurrencia o una manifestacion atipica
de la ansiedad en el autismo (Paula, 1., 2015;
Kerns et al., 2014). Antes de revisar los re-
sultados de esta investigacion es interesante
comparar estos con los desencadenantes de
la ansiedad previamente encontrados como
frecuentes en la poblacion autista a través
de diversos estudios de poblacion separadas
principalmente por rangos de edad y por tipo
de informantes. Dentro de dichas estas inves-
tigaciones se encontraron, por ejemplo: los
estimulos sensoriales, cambios inesperados,
el tener que tomar decisiones, el participar
de conversaciones, las preguntas ambiguas
y abiertas, entre otros factores (Tremba-
th et al.,, 2012; Ozsivadjian et al., 2012).

Especificamente sobre la ansiedad en las
mujeres autistas, se ha encontrado la alta pre-
valencia de ansiedad en ellas y que esta se
suele disminuir en la adultez temprana, que
es justamente la mitad de la poblacion que se
investiga en el estudio presentado (Gotham,
Brunswasser y Lord (2015). En otro caso, las
participantes describieron sus necesidades
como fluctuantes pues hay dias en los que ellas
son capaces de enmascarar sus dificultades y
parecer normales para poder cumplir con sus
responsabilidades diarias, pero hay otros dias
en los que requieren mas apoyo a causa de
la ansiedad y otros problemas de salud men-
tal; siendo esta variabilidad poco comprendi-
da e invalidada por los profesionales en los
que buscan un soporte (Tint y Weiss, 2017).

MATERIALES Y METODOS

La poblacion de estudio estuvo conforma-
da por 10 mujeres adolescentes y adultas jove-
nes que se encuentran dentro de la condicion
del espectro autista en un rango entre los 14 a
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los 21 afios de edad. Como criterio de inclu-
sion, las participantes debian tener un informe
diagndstico que indicara que se encuentran
dentro del Trastorno del Espectro Autista, en
un nivel 1 segin la clasificacion del Manual
Diagnostico y Estadistico de los Trastornos
Mentales (DSM 5); lo que antes se llamaba
Sindrome de Asperger, Autismo de alto fun-
cionamiento o Autismo leve. Como criterio de
exclusion se considerd que las participantes
cuenten con otro diagndstico psicopatologico;
que no sea el TEA o un trastorno de ansiedad.

Las mujeres entrevistadas vivian en zonas
urbanas de la ciudad de Lima-Peru, la mitad
de ellas vivian con ambos padres y un her-
mano/a y la otra mitad vivian solo con sus
padres o con mds familiares. Acerca de su
nivel de educacion, la mitad de ellas ain se
encontraba asistiendo al colegio y la otra mi-
tad estaba cursando una carrera de educacion
superior, dentro de las cuales se encontraban
las carreras de: animacion digital, ingenieria
de sistemas, medicina veterinaria y zootécni-
ca y sociologia. Al preguntar sobre el tiempo
con el que cuentan con su diagndstico, 3 de
ellas mencionaron que lo conocian hace me-
nos de 1 afo, 4 de ellas entre 1 a 3 afios, 2
de ellas entre 4 y 6 anos y solo 1 lo conocia
hacia mas de 6 afios. Con respecto a la aten-
cion sobre su salud mental, 8 de ellas se en-
contraban llevando intervencion psicologica
enfocada en las caracteristicas y dificultades
que surgian por el diagndstico de autismo y 4
de ellas se encontraban tomando medicacion.

Un aspecto muy importante en esta in-
vestigacion es el cuidado en el manejo de la
presentacion de informacioén, procurando
mantener de la forma mas fidedigna posi-
ble la experiencia personal de las personas

entrevistadas, tal como lo indica el método
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fenomenoldgico y exige la comunidad au-
tista. A demas de este método, se debe con-
siderar que se siguidé un enfoque cualitativo,
con un alcance exploratorio y descriptivo.

Para la recoleccion de datos se utilizd una
ficha de datos personales y una entrevista semi
estructurada. La ficha de datos personales per-
mitid recabar informacion de base para la con-
textualizacion de la persona entrevistada. Las
entrevistas, se basaron en una guia de pregun-
tas que siguen temas ya establecidos de mane-
ra consistente y sistematica; sin embargo, du-
rante la entrevista se podrian afiadir preguntas
que permitieran profundizar o aclarar algin
tema. Este tipo de entrevista permiti6 descubrir
aspectos que las personas no manifiestan con
facilidad y que las entrevistadas brinden sus
respuestas en sus propias palabras (Corbetta,
2007; Katayama, 2014; Qu y Dumay, 2011).

Para el analisis de datos, esta investigacion
utilizé el procedimiento practico para la cate-
gorizacion propuesto por Martinez (2013). Se
transcribio la informacion recolectada a través
de las grabaciones de audio de las entrevistas.
Los contenidos se dividieron segun los temas
tratados a través de claves de color en el texto
impreso., Finalmente, se categorizé mediante
un término o expresion breve que muestre la
idea central de la categoria, después se paséd
a establecer las subcategorias necesarias.

Los resultados se presentaron a través de
la descripcion de cada entrevistada sobre: la
experiencia de la ansiedad, los desencadenan-
tes de la ansiedad y el afrontamiento frente a
la ansiedad. De esta forma se puede notar la
individualidad de la vivencia de la ansiedad
de cada persona y percibir como esta es ex-
perimentada en su dia a dia y en el contexto
de la entrevista. Tal y como menciona Willig
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(2013), en el desarrollo del método fenomeno-
logico de una investigacion lo mas importante
es mantener de la forma mas fidedigna la ex-
periencia de la persona o el grupo de personas
entrevistadas en la narracion de los resultados.
Puedo comentar que este fue uno de los aspec-
tos mas complicados de mantener en la inves-
tigacion, pues son pocas las investigaciones
fenomenoldgicas y que narran los resultados
de forma individual, las que se toman como
validas por contrastarlo con la objetividad que
deben mantener las investigaciones; sin em-
bargo, en el caso de la poblacion para la cudl
se realiza la investigacion se hace evidente la
importancia de mantener el caracter indivi-
dual al transmitir los resultados encontrados.

del
ta: “Nada sobre nosotros

Mensaje base activismo  autis-

sin nosotros”
RESULTADOS Y DISCUSION

En la totalidad de las mujeres autistas en-
trevistadas la experiencia de la ansiedad es
percibida como una situacién incontrolable
y/o de incertidumbre. Al describirla, seis par-
ticipantes la refieren de forma breve y con una
emocion unica y tres lo encuentran dificil el
poder definirlo y lo explican a través de diver-
sas emociones o comparaciones. Por ejemplo,
Adi dice: “una persona se siente triste o enoja-
da o preocupada, de hecho, todo lo que siente,
los sentimientos negativos... por el estrés o la
ira”. Es importante mencionar que lo incontro-
lable lo perciben desde la dificultad para poder
afrontar situaciones o por la incertidumbre o
falta de informacion sobre una experiencia.

Por ejemplo, Merita menciona: “no sabe
qué es lo que va a pasar exactamente, como
que quieres saber algo asi y se desespera...
mas cuando son hechos negativos”. Durante
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el contexto de las entrevistas y en la narracion
de sus vivencias se observa como en muchas
participantes los movimientos estereotipados
son un aviso que les permite notar que estan
ansiosas; por ejemplo: Ad menciona que ella:
“entrelazar mis dedos rapidamente”, lo que
fue observado en el contexto de la entrevista.

Con respecto a la evaluacion de funciones
fisiologicas, se reportan sintomas a nivel di-
gestivo y respiratorio se encontraron sintomas
asociados de actividad e inactividad como es-
trefiimiento y dificultad para respirar; ademas
el aumento de la temperatura corporal, en la
actividad del sistema muscular y dificultades
en el suefio. Ad menciona: “Me tiemblan las

b AN T3

manos”,

9% ¢

me da mareos”, “sientes como si te

vas a caer”, “cierro el ojo asi... como si estu-
viera natural como un guio ”. A nivel cogniti-
vo se encontr6 que las entrevistadas se sienten
bloqueadas al no poder pensar en nada, no te-
ner control sobre lo que quieren pensar, indican
dificultad en la atencion y rumiacion constante
como M dice: “pienso bastante en las cosas que
pueden pasar lo que no pueden pasar o lo que
esta pasando”. A nivel afectivo se identifican
emociones tanto tipicas como atipicas frente
a la ansiedad, al ser estas ultimas emociones
no identificadas en investigaciones sobre an-
siedad y hasta opuestas a este estado como
por ejemplo las que menciona M: “muy feliz”,

99 <¢

“tristeza”,

2 ¢

enojo”, “rabia”. Por ultimo, se en-
cuentran conductas de evitacion y escape, in-
quietud, comportamientos compulsivos como
el preguntar constantemente sobre un mismo
tema, pedir a detalle la informacion y revisar
muchas veces un trabajo, contestar de manera

agresiva y conductas de sobrecompensacion.

Dentro de la experiencia de la ansiedad es
importante sefalar que a lo largo de la inves-
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tigacion se observo la frecuente aparicion del
camuflaje, tanto en la forma de expresarse du-
rante la entrevista como en las descripciones
brindadas sobre la experiencia de la ansiedad.
Esto surge para enmascarar sus caracteristicas
autistas como para compensar cuando recono-
cen haber realizado algo que consideran inco-
rrecto. Es importante tener en cuenta que la
presencia del camuflaje social genera conse-
cuencias que hacen que los sintomas de la an-
siedad puedan ser ciclicos, siguiendo esta se-
cuencia: Sentir ansiedad — intentar camuflar las
manifestaciones — desgaste fisico y emocional
—aumento de la ansiedad. Como se menciono,
estos surgen con el objetivo de compensar u
ocultar situaciones de “falla” social que inevi-
tablemente generan emociones desagradables
que se pueden asociar a la ansiedad; sin em-
bargo, consecuentemente se desencadena un
cansancio por el esfuerzo realizado para el ca-
muflaje. Por ejemplo: Paula narra que antes de
ir a una fiesta “llevo algo que me gusta, como
un libro, a una fiesta”, “buscar antes en inter-
net, por ejemplo: para guiarme mas o menos”.

Ademas, el impacto percibido de la ansie-
dad fue uno de los temas mas dificiles de iden-
tificar, pues casi la mitad de las entrevistadas
no lo mencionaron. Dentro de lo encontrado,
identificaron la preocupacion en familiares,
peleas, las dificultades académicas, las dificul-
tades para hacer amistades, el dejar de hacer
cosas, una sensacion de limitacion (“Me limita
a ser yo misma o a desarrollar mis habilidades
y lo que me gusta”), la pérdida de oportunida-
des y la dificultad para disfrutar de sus inte-
reses; particularmente este ultimo impacto es
relevante comprendiéndolo desde la forma en
que las personas autistas suelen usar sus inte-
reses como medio para el desarrollo de su vida
a nivel social, laboral, personal, entre otros.
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Como fuentes de ansiedad para las muje-
res autistas entrevistadas se encuentran prin-
cipalmente aspectos sociales, los cambios
no anticipados, la sobredemanda, la autoexi-
gencia, la toma de decisiones, la interaccion
por redes sociales, el interactuar con perso-
nas y las demandas académicas. Ania, refie-
re “cuando estds en una reunion familiar y
todo el mundo comienza a hablar y hablar y
hablar y cada uno mas alto que el otro y no
se dejan de hablar”. Es considerable el mayor
consenso que se encuentra en la exploracion
de este tema entre las entrevistadas y también
entre lo relatado y la literatura revisada. Es
aqui en donde surge la caracteristica de ser
perfeccionista para més de una entrevistada;
sin embargo, en el caso de la Ania el perfec-
cionismo aparece como un impacto de la an-
siedad “me da tanto miedo hablar con ellas

. a veces me obliga a ser perfeccionista”.

Las estrategias de afrontamiento de las mu-
jeres autistas frente a la ansiedad son diversas
y dificiles de reconocer por ellas mismas de
forma especifica, lo cual se evidencia por la
poca informacion brindada sobre este tema en
especifico. Por un lado, encontramos la rea-
lizacion de actividades relacionadas con sus
temas de interés como la musica, peliculas,
series, el arte y escribir. Por otro lado, identi-
fican como formas de afrontamiento el llorar,
respirar, dormir, buscar sensaciones intensas y
moverse repetitivamente. Harry explica: “Ah
si, este cuando la crisis no es muy grande si
trato de pensar como respirar, respira, como
que entre oxigeno y esas respiraciones cons-
cientes de que cuentas unos segundos o sea
inhalas, luego lo contienes, luego exhalas”.
Ademas, cuatro de las entrevistadas consi-
deran la contencion de sus redes de apoyo
coOmo una estrategia frente a la ansiedad. Por
ultimo, mencionan el prepararse para situa-
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ciones de posible ansiedad como una forma
de afrontarla anticipadamente, lo que pudie-
ra considerarse como una forma de camufla-
je. Tres participantes indicaron que sentian
que a pesar de contar con estrategias no po-
dian afrontar la ansiedad. Al ser mejor com-
prendida esta situacion, ayudaria a alcanzar
una mejor calidad de vida de las mujeres y
personas autistas que lidian con la ansiedad.

CONCLUSIONES

La investigacion mencionada es la primera
exploracion dentro de la literatura que explo-
ra la variable de la ansiedad en esta poblacion
en especifico: las mujeres autistas. Este tema
se ha explorado anteriormente en la poblacion
autista infante, adolescente y adulta pero no
especificamente en mujeres. Debido a ello, es
importante continuar la investigacion en esta
poblacion sobre la ansiedad; con la expectativa
de llegar a conclusiones practicas para la dismi-
nucion de su malestar. Sin embargo, desde esta
primera aproximacion podemos tener un mejor
acercamiento a la comprension de este tema.

La propia comunidad autista indica que
ellos demandan que se tome en cuenta sus
perspectiivas y experiencias para la construc-
cién de espacios de comprension y atencion
hacia ellos; consecuentemente esta inves-
tigacion tuvo desde el inicio el proposito de
aproximarse a la experiencia de la ansiedad en
mujeres autistas haciendo énfasis a su propia
narracion y perspectiva. Si bien a futuro se con-
sider 1til seguir profundizando en este tema a
través de otros agentes informantes, al ser una
primera investigacion en el tema con esta po-
blacion era importante partir de su vivencia.

La metodologia fenomenologica es de las
mas debatidas en cuanto a su precision para
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mostrar el fendmeno estudiado; sin embar-
go, justamente su objetivo es mostrar el
fendmeno como es vivido por las personas
uge lo exprimentan. Durante la realizacion
de esta investigacidon en un inicio se siguio
un método de presentacion de resultados a
través de categorias que colocaba en priori-
dad a la informacion mas que a la persona,
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