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RESUMEN

La maternidad en mujeres autistas ha sido poco estudiada,
debido a prejuicios y estigmas que deslegitiman su ejercicio.
Este estudio analizo la experiencia de 12 mujeres en Chile, sus
percepciones sobre el sistema de salud durante el embarazo
y los primeros dos afios de crianza. Se identificaron multiples
barreras en el sistema de salud, como el trato inadecuado
del personal, violencia, falta de acompanamiento, entornos
poco amigables, discriminacion y ausencia de ajustes
razonables. Hubo experiencias positivas aisladas. Las
madres enmascararon su autismo y normalizaron practicas
inapropiadas y violentas. Es urgente capacitar equipos de
salud, generar orientaciones técnicas y aplicar la normativa
vigente para que el derecho a la maternidad en mujeres
autistas, esté garantizado y sea apoyado por el sistema de
salud.

ABSTRACT

Motherhood among autistic women has been little studied due to
prejudices and stigmas that delegitimize their experience. This study
analyzed the experiences of 12 women in Chile, their perceptions
of the healthcare system during pregnancy and the first two years
of parenting. Multiple barriers were identified in the healthcare
system: inappropriate treatment by staff, violence, lack of support,
unfriendly environments, discrimination, and absence of reasonable
accommodations. There were isolated positive experiences. Mothers
masked their autism and normalized inappropriate and violent
practices. It is urgent to train health teams, generate technical
guidelines, and apply current regulations so that the right to
motherhood for autistic women is guaranteed and supported by
the healthcare system.

I [ Palabras claves ] Autismo, maternidad, sistema de salud,

profesionales de la salud.

Autism, motherhood, health system,

I [ Key Words ]
healthcare professionals.
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Introduccion

En Chile, la Encuesta Nacional de Discapacidad
y Dependencia (ENDIDE) de 2022, reveld que 44594
personas mayores de 18 afos presentan autismo (Ministerio
de Desarrollo Social y Familia, 2023). La proporcién entre
hombres y mujeres es de 3,8 a 1, una diferencia que se
explica, en parte, porque las mujeres autistas suelen mostrar
una mayor capacidad de adaptacion al entorno, desarrollar
habilidades sociales mas complejas y utilizar estrategias
de enmascaramiento para ocultar sus sintomas. Estas
caracterfsticas contribuyen a que sus diagndésticos sean, en
muchos casos, mas tardios (Hull et al., 2020; Ruggieri, 2024).

El proceso de maternidad para las mujeres autistas
implica una serie de desafios significativos. Partiendo por
el embarazo, se enfrentan a obstaculos como el acceso
limitado a la atencion médica, la coexistencia de condiciones
de salud cronicas, mayor angustia psicoldgica prenatal y un
riesgo elevado de complicaciones (Hampton et al, 2021).
Seguidamente, en el parto, los entornos hospitalarios suelen
generar dificultades sensoriales que afectan a las madres, tales
como la sensibilidad a la iluminacion, los ruidos ambientales y
las voces de otras madres en trabajo de parto (Hampton et al,,
2021; Gardner et al, 2016). Luego, en el posparto, un desafio
frecuente son las complejidades asociadas a la lactancia
(Grant et al, 2022). Asimismo, muchas madres autistas
enfrentan barreras adicionales para recibir atencién médica
adecuada, agravadas por prejuicios y estigmas vinculados a
su diagnostico (Treweek et al., 2018). Finalmente, durante la
crianza, deben afrontar nuevos retos al intentar integrarse en
entornos sociales grupales (Libster et al,, 2024).

Los Derechos Sexuales y Reproductivos (DDSSyRR)
de las personas con discapacidad, contindan siendo
invisibilizados, a pesar de los avances formales en su
reconocimiento dentro de las politicas publicas. Esta
invisibilizacion se traduce en vulneraciones persistentes,
especialmente hacia las mujeres con discapacidad,
quienes suelen ser excluidas del ejercicio pleno de su
derecho a maternar. Esto ocurre porque, a menudo, son
representadas socialmente como personas dependientes,
pasivas, asexuadas y Unicamente receptoras de cuidados, lo
que refuerza su marginacion en el dmbito de la sexualidad
y la reproduccién (Rodrigues Chaves et al, 2024). Asi, la
maternidad de las mujeres con discapacidad en América
Latina sigue siendo objeto de prejuicios, barreras y violencias
que restringen o impiden el ejercicio de este derecho. Estas
formas de exclusién se manifiestan en distintos espacios,
ya sea institucionales, publicos, familiares y domésticos,
a través de discursos y practicas que condicionan sus
decisiones reproductivas y limitan sus posibilidades de vivir
una maternidad plena. Ademas, muchas de estas creencias
estigmatizantes son reproducidas dentro del entorno social y
familiar, lo que repercute directamente en la falta de apoyo y
en la escasa construccion de redes que acompanen las tareas
de cuidado y crianza.

La adopcion de la Convenciédn sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (CDPD) en 2006, representd
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un punto de inflexion al reconocer estos derechos como parte
integral del marco de los derechos humanos. El articulo 23
de la Convencion, establece de forma explicita la obligacién
de los Estados de respetar y garantizar el derecho de todas
las personas con discapacidad, a decidir libremente sobre su
vida familiar, incluyendo la maternidad y la paternidad, asf
como, a conservar la custodia de sus hijos e hijas y ejercer
su crianza en igualdad de condiciones. Este instrumento
internacional ha permitido resignificar las demandas en
torno a la discapacidad y la reproduccion, desplazando
miradas individualizantes, eugenésicas y medicalizantes,
y promoviendo un enfoque centrado en la dignidad, la
autonomiay la inclusion. No obstante, la plena efectivizacion
de estos derechos continda siendo una deuda pendiente,
especialmente en América Latina, donde persisten barreras
estructurales, sociales e institucionales que restringen el
ejercicio de la maternidad vy la paternidad, por parte de las
personas con discapacidad (Ferrante & Tiseyra, 2024). En
Chile, recientemente se ha desarrollado la Politica Nacional
de Salud Inclusiva, que busca generar un marco normativo
y procedimental para garantizar y orientar una atencion
inclusiva a las personas con discapacidad en toda la red
asistencial (Ministerio de Salud, 2024).

A pesar de los avances discursivos en torno a la
inclusion, las experiencias de las mujeres autistas en el
proceso de maternidad, evidencian la necesidad urgente
de un enfoque integral que contemple sus especificidades
y garantice su plena inclusiéon en el sistema de salud y en
la sociedad, en todas las etapas del ciclo materno. Como
sefiala Donovan (2020), las madres autistas contintan
enfrentando desafios significativos en la atenciéon médica,
entre ellos, dificultades para comunicar sus necesidades a los
profesionales de la salud, para interpretar adecuadamente las
indicaciones recibidas, asi como, una percepcién generalizada
de los entornos médicos como hostiles, y de los proveedores
de atencién, como figuras poco confiables o inseguras.

La Ley N° 21.545 (Biblioteca del Congreso Nacional
de Chile, 2023) reafirma el compromiso estatal de garantizar
la inclusion, la atencion integral y la proteccién de los
derechos de las personas autistas en salud, educacion y vida
social. Esta normativa resalta la necesidad de la capacitacion
constante de profesionales de la salud, desde una perspectiva
de derechos humanos y género, asegurando el acceso
oportuno a servicios adaptados a las particularidades de
las personas autistas a lo largo de su vida (Articulos 7, 10,
14y 15). No obstante, persisten multiples desafios, como la
falta de medidas estatales especificas que visibilicen estos
derechos y garanticen apoyos adecuados; ambigtedades
en las politicas, incluyendo la vigencia de normativas
patologizantes; la escasa presencia del tema en las agendas
activistas latinoamericanas; la carencia de datos estadisticos
oficiales; y la insuficiente formacion de profesionales de la
salud y la justicia en enfoques sociales de la discapacidad.
La inclusién es, por tanto, un elemento esencial para que
las madres autistas sean respetadas y valoradas en todos los
contextos sociales, mejorando su experiencia en la atencién
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médica y promoviendo su autonomia e independencia
(Villacis Ganchozo, 2019).

En esta investigacion, escuchar y dar protagonismo
a las madres autistas, es fundamental para comprender de
manera integral sus necesidades y asegurar una atencion
digna y respetuosa. Considerar esas voces y experiencias
resulta imprescindible para disefar estrategias transversales
y fortalecer la formacion de los profesionales que intervienen
en estos dmbitos. Contribuir a ello es el propdsito final de esta
investigacion.

Método

El estudio se enmarca en una metodologia
cualitativa y un paradigma interpretativo, con el fin de
comprender los sucesos tal como acontecen en su ambiente
natural (Herndndez Sampieri et al., 2014). Se usé un disefo
fenomenoldgico para analizar vivencias desde la perspectiva

de cada persona. Este tipo de diseflo permite captar los
significados atribuidos por las entrevistadas a sus experiencias,
considerando los fendmenos tal como ocurren en su entorno
natural y desde su propia perspectiva (Fuster, 2019).

La seleccion de las participantes se realizdé bajo
los siguientes criterios de inclusion: ser mujer adulta con
diagndstico del espectro autista, que hayan sido madres en
los ultimos 10 afos, que se hayan atendido en un servicio de
salud (publico o privado), y que hayan aceptado participar
voluntariamente en la investigacion. El muestreo se realizd
por autoseleccién, tras convocatoria a través de afiches de
internet y bola de nieve, y que se atendian a distintos niveles
de atencidn en salud y dispositivos de la red publica . La
muestra fue un total de 12 personas, entre los 23 y 44 afos
de edad, habitantes de zonas urbanas de distintas ciudades
de Chile, predominando el diagnostico tardio de autismo (ver
tabla 1 con caracterizacion de la muestra).

Tabla 1.
Caracterizacién de la muestra

ID Edad Enqué Sistema de Tipo de parto N° de hijosy Lugar de
momento fue salud principal edad al residencia
el diagnéstico  (privaday/o momento de la
de autismo publica) entrevista

durante la
maternidad

1 32 Durante la Ambos Normal Hije 1: 5 afios Temuco
crianza de su
hije

2 37 Durante la Ambos Cesérea Hije 1: 6 afios Temuco
crianza del hije Hije 2: 4 meses
2

3 44 Durante la Publico Cesarea Hije 1: 23afios  Temuco
crianza del hije Hije 2: 17 afios
3 Hije 3: 10 afios

4 28 Durante la Privado Cesarea Hije 1: 7 afios Victoria
crianza de su
hije

5 29 Durante la Publico Normal Hije 1: 5 afios Metrenco
crianza de su
hije

6 30 Durante la Privado Cesarea Hije 1: 10 afios  Santiago
crianza del hije Hije: 5 afios
2

7 36 Durante la Publico Cesarea Hije 1: 13 afios  TilTil
crianza del hije Hije 2: 6 afios
2

8 23 Durante la Ambos Cesarea Hije 1: 7 afios Santiago
gestacion del Hije 2: 1 afo 8
hije 2 meses

9 37 Durante el Ambos Cesarea Hije 1: 7 afios Castro
embarazo del Hije 2: 20
hije 1 meses

10 35 Antes de ser Publico Normal Hije 1: 10 afos Puerto Montt
madre Hije 2:

Embarazo de
35 semanas

11 35 Durante la Publico Cesarea Hije 1: 3 afios Concepcién
crianza de su
hije

12 34 Durante la Ambos Cesarea Hije 1: 4 afios Santiago
Crianza de su
hije

Fuente: elaboracion propia
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En cuanto a los aspectos éticos, todas las participantes
firmaron un consentimiento informado que sigue los
lineamientos del Comité de Etica de la Universidad de La
Frontera; se asegurd la confidencialidad de los datos, y los
ajustes razonables, para una participacion justa.

La recoleccion de datos se llevd a cabo mediante
entrevistas semiestructuradas, en profundidad, y el guion de
esta se organizd temporalmente para facilitar la conversacion:
embarazo, parto y crianza. La entrevista fue evaluada por dos
expertas y pasé por una etapa de pilotaje. Las entrevistas
fueron individuales, priorizando el bienestar y la comodidad
de las mujeres diagnosticadas dentro del espectro autista, y se
aplicaron ajustes razonables cuando fue necesario. En cada una
de ellas, al menos dos investigadoras estuvieron presentes para
garantizar la calidad y fiabilidad de la informacién recabada.
Las entrevistadoras eran parte del equipo de investigacion
y no tenian ninguna relacién con las entrevistadas ni con los
dispositivos de salud en los cuales se atendian. En cuanto a
la temporalidad, las entrevistas se realizaron entre agosto y
diciembre de 2024, con una duracion de 1-2 horas cada una. Las
mujeres fueron entrevistadas una o dos veces, seguin necesidad.

Tabla 2.
Resumen de los resultados

Eje tematico

Categorias

Las entrevistas se realizaron de manera virtual (5), o presencial
(7), segun necesidad de estas y posibilidad de agenda.

Finalmente, se procedié con la transcripcion de los audios
obtenidos de las entrevistas, lo que permitié un andlisis
tematico para identificar, analizar y reportar patrones de
la informacion recolectada (Escudero, 2020), ademas de
organizary describir en detalle las experiencias de las madres.

Resultados

Este apartado presenta los hallazgos del andlisis
de las percepciones de 12 madres diagnosticadas dentro
del espectro autista, sobre su experiencia en el sistema de
salud chileno durante su proceso de maternidad, desde el
embarazo hasta los primeros dos afios de crianza. A partir de
la codificacion y andlisis tematico, emergieron tres grandes
ejes: desafios en la inclusion y calidad de la atencidon, impacto
del diagndstico tardio y presencia de estereotipos, y factores
facilitadores y estrategias de afrontamiento. A continuacion,
se presenta una tabla resumen de los resultados (tabla 2), y,
posteriormente, se detallan aspectos mas relevantes, con sus
citas:

Descripcion breve

Desafiosen la
inclusion y calidad de
la atencion

Impacto del
diagndstico tardioy
presencia de
estereotipos

Factores facilitadores
y estrategias de
afrontamiento

Falta de
acompafamiento

Baja calidad de la
atencion

Trato deshumanizadoy
violencia ginecolégica

Ausencia de apoyo continuo durante el parto,
generando soledad y desproteccion.

Largos tiempos de espera que provocan
cansancio, ansiedad y crisis sensoriales.
Escasas explicaciones, ausencia de
anticipaciony trato impersonal.

Procedimientos sin consentimiento informado y
amenazas verbales. Invalidacion de
sensaciones fisicas y emocionales, comentarios
despectivos.

Ambiente desfavorable

Diagnéstico tardio de
autismo

Ser madre autistaen la
crianza

Ruidos, olores, iluminacion intensay falta de
privacidad que generan incomodidad y estrés.

Falta de autoconocimiento sensorialy
dificultades para anticipar sobrecargas.

Prejuicios sobre la capacidad parentaly
atribucién de dificultades del hijo al diagnéstico
materno.

Estereotipo de género

Acompafnamiento
favorecedor

Expectativas rigidas (p. ej., lactancia exclusiva)
sin considerar necesidades particulares.

Presencia de personas significativas que
brindan seguridad y calma. Gestos de
contencidny ajustes simples que mejoran la
experiencia, por parte de los profesionales.

Buena comunicacion
con personal de salud

Ambiente favorecedor

Informacion clara, sin tecnicismos y con
recursos visuales.

Entornos adaptados (luces reguladas, acceso a
jardines) que facilitan la regulacion sensorial.

Uso de estrategias de
afrontamiento

Recursos personales para adaptarse a entornos
poco accesibles.

Fuente: elaboracién propia
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A continuacion, se revelan detalles por cada categoria
y se acompafan con citas de las participantes:

1. Desafios en la inclusion y calidad de la atencion

Las percepciones de las participantes revelaron la
existencia de multiples barreras que afectaron su inclusion
y la calidad de la atencion recibida. Estas abarcaron aspectos
estructurales, comunicativos y actitudinales, asi como,
condiciones ambientales adversas. Estas fueron:

1.1. Falta de acompanamiento.

Algunas participantes sefalaron haber atravesado el
parto sin acompanamiento en los dispositivos de salud, lo que
genero sentimientos de soledad y desproteccién. Esta ausencia
se asocié a protocolos o decisiones institucionales.

El acompafamiento intrabox, y yo me quedaba sola, y a
veces no sabia cémo explicarlo, o como decir las cosas (..) me
costd demasiado (..) esos cuatro dias sola sin posibilidad de
acompanamiento, fue un obstaculizador bien importante en esa
area. (P11)

1.2. Baja calidad de la atencién: este tema fue
recurrente y se manifestd en dos dimensiones:

«  Excesivo tiempo de espera: algunas participantes lo
consideraron una fuente de cansancio, desesperacion y,
en algunos casos, crisis sensoriales.

«  Falta de comunicacion profesional: la mayoria de las
mujeres describieron deficiencias en la explicacion de
procedimientos, escasa anticipacion y trato impersonal.

A uno ni siquiera le hablan, no se presentan, uno no tiene idea
quién es doctor (...) quién es matrona. (P3)

Entonces, yo trataba de aguantar eso y no ponerme a pelear
con la gente, y no ponerme a gritar o tirar cosas, desesperarme.
Ademas, que las esperas, también, de atencién en el hospital,
son muy largas, entonces, eso también me generaba mucho
cansancio y desesperacion y casi crisis. (P7)

O sea, bueno, como les decia, vomité mientras estaba pariendo,
vomité siete veces, si me hubieran contenido un poco mas al
respecto, a que si era normal, o lo que yo estuviera vomitando,
me hubiera sentido mas tranquila porque no le dieron mucha
importancia a eso de nuevo, porque yo estaba, asi como con
contraccién y vomitada, y yo en ese momento, yo pensaba que
esoeragrave po’, que eracomo terrible lo que estaba pasdandome,
igual estaba asustada en este momento, tuve susto. (P5)

1.3. Trato deshumanizado y violencia ginecolégica.

La mayoria de las participantes relataron experiencias
de maltrato que incluyeron procedimientos sin consentimiento
informado, amenazas y comentarios despectivos.

A mi me hicieron un tajo, pero a mi no me preguntaron ni
explicaron, solo que de repente ‘se estd demorando mucho) y yo
me enteré porque después me dejé a la practicante cosiéndome
(...) Entonces yo ahi recién me enteré que me habian tajeado,
porque yo no sentfa nada. (P1)

Cuando saben que tu tienes la condicion te tratan como si fueras

140

tonta, a veces eso es lo que siento, ya, entonces, eh, o sea, es
complicado igual. (P6)

Ademas, algunas participantes  reportaron
cuestionamiento del dolor, invalidando sus experiencias
fisicas y emocionales, y como se evidencia en la siguiente cita,
mezclado con violencia en el trato y asociaciones al género:

Aveces me hacian tactoy yo le decia:"ay, me duele’ y me decian:
iAh, pero son dos dedos no ma’, es mas chico que un pene. (P3)

1.4. Ambiente desfavorable.

La mayorfa de las mujeres identificaron condiciones
ambientales adversas, tales como ruidos, olores intensos,
iluminacién fuerte, falta de privacidad, que incrementaron el
estrés y laincomodidad durante la atencion.

(..) lamusicaen 10, laluz en 10, las voces de los médicos en 10,
todo en 10. (P8)

En conjunto, estas experiencias reflejan cémo
las estructuras y prdacticas cotidianas del sistema de salud,
reproducen desigualdades cuando no contemplan las
necesidades especificas de las mujeres autistas. La ausencia
de acompanamiento, los tiempos de espera excesivos, la
comunicaciéon deficiente y los ambientes sensorialmente
hostiles, evidencian una atencidon que prioriza la rutina
institucional por sobre el bienestar de las usuarias. Las
narrativas revelan que el trato recibido no solo fue insuficiente
en términos técnicos, sino también, emocionalmente lesivo,
generando inseguridad, ansiedad y una sensacién persistente
de desproteccion.

Este cimulo de barreras genera unimpacto subjetivo
profundo:las participantesinternalizan que deben adaptarse al
entorno sanitario, regulando sus emociones o enmascarando
sus reacciones para no ser percibidas como problematicas.
Asi, la responsabilidad de la inclusion se desplaza hacia
ellas, mientras el sistema permanece inmutable. La falta de
ajustes razonables y la violencia simbdlica en la atencién,
se convierten, entonces, en experiencias estructurales que
marcan negativamente su relacién con los servicios de salud
y su vivencia de la maternidad.

2. Impacto del diagnéstico tardio y presencia de

estereotipos

Ademas de las barreras estructurales y relacionales,
las participantes identificaron el papel determinante del
momento en que ocurrid el diagndéstico del autismo, y de
ciertos prejuicios en relacidon con su experiencia materna.

2.1. Diagnéstico tardio de autismo.

En algunos casos, las mujeres consideraron que la
ausencia de un diagndstico previo a la maternidad, dificulté
la comprensién de su perfil sensorial y la anticipacion a
sobrecargas.

Yo me hubiera anticipado a muchas cosas. Hubiese conocido
mi perfil sensorial y creo que hubiese podido evitar la excesiva
sobreestimulaciéon que tuve el primer aflo de maternidad. (P12)
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2.2. Ser madre autista en la crianza.

Algunas participantes enfrentaron prejuicios sobre su
capacidad parental, que incluyeron la atribucion de dificultades
de desarrollo de sus hijos a su diagnostico, y la negacion de
derivaciones médicas.

Me pasd que cuando mi hijo ya empieza a crecer alrededor del
anoy medio dos afios, y tenfa un desarrollo mds bajo, lo envian ala
sala de estimulacién del consultorio y lo vefa una fonoaudiologa...;
y un dfa, finalmente un dia, me dice que lo va a dar de altay me
dio un discurso muy grande, pero lo que recuerdo era que el nifio
no hablaba por culpa mia...y yo lloraba, lloraba. Y bueno, no fui
capaz de decirle nada. Yo tampoco sabia que mi hijo era autista. Y
eso fue muy traumante, que me dijera eso. (P3)

Hubo una situacién del control de nifio sano de mi hija el afio
pasado (...), en ese entonces con sospecha de autismo, y yo ya
estaba con el diagndstico confirmado. Yo le dije al enfermero, que
le hizo el control de nifo sano, para ver si era posible hacer como
una interconsulta, entonces ahi fue como que “no porque tu seas
autista (...) la nina también va a ser autista, tU quieres que la nina
sea autista’fue como esa situacion, y él, de hecho, se negd a hacer
la interconsulta. (P7)

2.3. Estereotipo de género.

Algunas mujeres identificaron expectativas rigidas
sobre la maternidad y el rol de mujer, como, por ejemplo,
la lactancia materna exclusiva, sin que se consideraran sus
necesidades particulares o alternativas viables.

Sienten que una es el problema'y siempre una es el problema (...),
nunca puede haber otro factor. (P1)

Los relatos de las participantes muestran que el
diagndstico tardio no solo afecté el acceso oportuno a apoyos,
sino también, la comprensién de si mismas en un momento
tan importante como es la maternidad. La falta de informacién
sobre sus perfiles sensoriales o caracteristicas emocionales,
incrementd la  vulnerabilidad ante la sobrecarga del
embarazo, parto y crianza, generando sentimientos de culpa y
autodesconfianza. Almismo tiempo, los prejuicios profesionales
y sociales que cuestionaron su capacidad de maternar,
reforzaron esa inseguridad. Las mujeres se enfrentaron a un
doble estigma, por ser autistas y por no cumplir con el ideal
normativo de la madre abnegada, paciente y autosuficiente.
Estas tensiones impactaron en su salud mental y en la forma en
que se relacionaron con los servicios de salud, donde muchas
optaron por el silencio o la evitacién como mecanismos de
autoproteccion. De esta manera, la invisibilidad diagndstica
y los estereotipos de género se entrelazan, reproduciendo
desigualdades que no solo obstaculizan la atenciéon médica,
sino también, el reconocimiento pleno de sus experiencias
maternas.

3. Factores facilitadores y estrategias de

afrontamiento

Pese a las barreras sefialadas, las participantes también
identificaron elementos que favorecieron su experiencia, asf
como, recursos personales desarrollados para adaptarse a las
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exigencias del sistema.
3.1. Acompanamiento favorecedor

«  Familiar. varias mujeres destacaron la presencia de
familiares durante el parto como fuente de seguridad
y calma.

«  Profesional empdtico: gestos, como ofrecer la mano
0 ajustar la iluminacion, fueron valorados como actos
significativos de cuidado.

3.2. Buena comunicacion con personal de salud.

La mayoria de las participantes sefalaron algunas
interacciones en las que recibieron informacion clara,
sin tecnicismos, y con recursos visuales para apoyar la
comprension.

3.3. Ambiente favorecedor.

Algunas mujeres  experimentaron  entornos
adaptados,como boxes conlucesapagadasoaccesoajardines,
que facilitaron la regulacion sensorial y la participacion activa.

3.4. Uso de estrategias de afrontamiento.

Bastantes  participantes implementaron recursos
como el enmascaramiento, la compensaciéon o la busqueda
autébnoma de informacién para mitigar el impacto de
entornos poco accesibles.

Ya sabes llevar los audifonos, ya sabes qué tienes que hacer para
no desregularte o agotarte mas. (P2)

Aun en contextos adversos, las participantes
desplegaron multiples estrategias para sostener sus
maternidades, muchas deellasbasadasenrecursos personales,
intuiciones y apoyos afectivos. El acompafamiento familiar y
los gestos empdticos del personal de salud se vivieron como
experiencias transformadoras, que validaban sus emociones
y reducian el estrés de la atencion médica. Las pequefas
adaptaciones, como el control de la luz o la claridad en la
comunicacion, tuvieron un valor simbdlico y practico que
permitié a las mujeres sentirse vistas y comprendidas.

Sin embargo, la mayorfa de las estrategias de
afrontamiento recayeron en las propias madres, quienes
debieron anticipar, controlar o compensar las carencias del
sistema para evitar crisis o malentendidos. Esto refleja una
sobrecarga emocional que, aunque muestra resiliencia,
también evidencia la falta de corresponsabilidad institucional
en la inclusién. La experiencia de las madres autistas
demuestra que la atencidén respetuosa y accesible no
depende Unicamente de recursos materiales, sino de practicas
relacionales capaces de reconocer la diversidad y otorgar
agencia a las usuarias dentro de su proceso de maternidad.

En sintesis, los resultados evidencian que la
experiencia de maternidad de las mujeres autistas en el
sistema de salud chileno estd atravesada por barreras
estructurales, estigmas y violencias, pero también, por formas
de resistencia y agencia que emergen en los margenes de
un sistema poco preparado para la neurodiversidad. Las
narrativas permiten comprender que las dificultades vividas
no se explican Unicamente por caracteristicas individuales,
sino por un entramado institucional y cultural que define
qué maternidades son valoradas y cudles son cuestionadas.
Al mismo tiempo, las experiencias de cuidado empatico, las
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adaptaciones sensoriales y los apoyos afectivos muestran que
es posible construir practicas sanitarias mds respetuosas y
accesibles. En el apartado siguiente se discuten estas tensiones,
relacionando los hallazgos con las condiciones estructurales
del sistema de salud, los estereotipos de género y las
oportunidades de transformacion hacia una atencién inclusiva
y libre de capacitismo.

Discusion

Este estudio explord las experiencias de madres
autistas en el sistema de salud chileno durante su maternidad,
revelando un entramado de barreras estructurales, actitudinales
y sensoriales, asi como la presencia de factores facilitadores
y estrategias de afrontamiento. La discusion se organiza en
torno a tres ejes tematicos: desafios en la inclusion y calidad de
atencion, impacto del diagndstico tardio y los estereotipos, y
factores facilitadores y estrategias de afrontamiento.

Desafios en la inclusién y calidad de atencion:

barreras estructurales, comunicacionales y

sensoriales

Como se evidencié en los resultados, las participantes
describieron una experiencia dificil en el sistema de salud
y numerosas situaciones complejas, tales como una falta
significativa de acompafamiento, tiempos de espera excesivos
y una comunicacion profesional deficiente, elementos que
comprometen la comprensién, la adherencia y el bienestar
emocional de las usuarias. Estos resultados coinciden con
investigaciones generales sobre el sistema de salud, que
sefalan una persistente insatisfaccion con este, especialmente
en el sector publico, donde la capacidad de respuesta y la
infraestructura son determinantes en la valoracion de la
atencion y la sobrecarga asistencial (Aravena & Inostroza, 2015).
Estarealidad se agudiza en el caso de la atencion a personas con
discapacidad (Rodriguez Gatta et al, 2024) y, particularmente, a
personas autistas (Garcia et al., 2022).

Ademas, el sistema de salud estd acostumbrado a
que las personas con discapacidad sean usuarios del sistema,
en tanto pacientes, y no que interactlen con él en su rol de
cuidadores de otros. La investigacién de Herrera et al. (2024),
quienes analizaron las interacciones entre madres y padres
con discapacidad y el sistema médico en Chile, mostro
como la autoridad sanitaria opera desde lé6gicas de control y
desconfianza hacia madresy padres con discapacidad, a quienes
se les niega reconocimiento como sujetos competentes y
auténomos, en su rol de padres y madres. Esta lectura permite
profundizar en los hallazgos del presente estudio, donde las
mujeres autistas vivieron un trato paternalista, infantilizante y
desautorizador, que limité su capacidad de decision y reforzo
jerarquias institucionales en la atencién de salud. En ambos
casos, la practica clinica reproduce relaciones de poder que
subordinan las voces de quienes deberfan ser consideradas
protagonistas de su propio proceso de maternidad.

Investigaciones como la de Compte-Pujol et al. (2020)
han sefalado que la entrega de informacién en el sistema de
salud, ademas de ser clara y oportuna, debe ser accesible para
garantizar la sequridad y la toma de decisiones informadas.
En el caso de las madres autistas, es fundamental incorporar
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medidas de accesibilidad especializada y ajustes razonables,
elementos ya precisados por marcos internacionales como
la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (Naciones Unidas, 2006) y, a nivel nacional, por
la reciente Politica de Salud Inclusiva (Ministerio de Salud,
2024). La falta de ajustes razonables en la atencién sanitaria
no solo constituye una barrera operativa, sino que perpetua
inequidades estructurales y reproduce un modelo médico
hegemdnico que invisibiliza las necesidades particulares
de las personas con discapacidad. La existencia de estas
barreras es una manifestacion de violencia estructural, ya que
impide el ejercicio pleno de derechos en contextos donde el
acceso universal estd normativamente garantizado, pero no
materializado (Rodriguez Gatta et al., 2024).

Un hallazgo particularmente grave fue el trato
deshumanizado y la violencia ginecoldgica, expresados en
procedimientos sin consentimiento informado, comentarios
despectivos e infantilizantes, y cuestionamientos de la
experiencia personal del dolor. Esto coincide con la literatura
que documenta la violencia obstétrica como una forma de
violencia de género con consecuencias emocionales y fisicas
para las mujeres que tienen algun tipo de discapacidad o
neurodivergencia (Contreras Pacheco & Casadiego, 2022;
Rodriguez-Garrido, 2023; Yupanqui-Concha et al, 2022). Las
mujeres con discapacidad, incluidas las madres autistas, son
especialmente vulnerables ante el modelo paternalista en la
relacion médico-paciente, que limita el didlogo simétrico y
la expresion libre de inquietudes (Compte-Pujol et al., 2020;
Garcia et al, 2022). En este sentido, Leiva (2022) enfatiza
que la interseccion entre género vy discapacidad amplifica la
exposicion a violencias en entornos sanitarios, lo que exige un
enfoque interseccional en la formacién de profesionales de la
salud.

Otro obstéculo clave fue el ambiente fisico y
sensorial desfavorable, caracterizado por ruidos, olores y luces
intensas, asi como, por la falta de privacidad. Estos factores,
relevantes para cualquier paciente, se agravan en personas
autistas debido a su mayor sensibilidad sensorial (Donovan,
2020; Gardner etal., 2016). La ausencia de entornos adaptados
contrasta con las recomendaciones del parto humanizado,
que promueven condiciones seguras y de apoyo (Contreras
Pérez et al, 2023). Para las personas autistas, la sobrecarga
sensorial en entornos clinicos puede, no solo generar
incomodidad, sino también, impedir la participacion efectiva
en la toma de decisiones.

Cabe destacar que, si bien todas las participantes
son usuarias del sistema publico, recibieron su diagnostico
en el sistema privado, lo que refleja inequidades en el acceso
diagndstico entre sectores, y coincide con lo sefalado por
Goyenechea (2019) sobre las barreras estructurales del
sistema publico, las cuales se agudizan al interseccionar con
género y discapacidad.

Impacto del diagnéstico tardio y presencia de

estereotipos: entre la invisibilidad y el prejuicio

El diagndstico tardio de autismo fue un elemento
transversal en las narrativas de las participantes. La literatura
documenta que, en mujeres, el autismo suele pasar



Experiencias de mujeres autistas en el sistema de salud chileno durante el embarazo, parto y crianza temprana.

desapercibido por el peso de estereotipos de género que
modelan la percepcion de los comportamientos (Augusto
Della Torre, 2021; Bargiela et al, 2016). El uso del camuflaje
0 enmascaramiento, si bien es una estrategia que facilita la
adaptacion social, dificulta la deteccion temprana (Augusto
DellaTorre, 2021; Gutiérrez Zubia & Carrillo Saucedo, 2023). Esta
situacion se agrava por la falta de instrumentos diagndsticos
validados para mujeres y por la escasez de profesionales con
formacion especifica en autismo femenino (Sedefo Manjarrez,
2024). La consecuencia es una carencia de autocomprension
que limita la anticipacion y manejo de sobrecargas sensoriales,
afectando la experiencia de maternidad (Augusto Della
Torre, 2021; Gutiérrez Zubia & Carrillo Saucedo, 2023). Esta
invisibilidad diagnostica se enmarca en sesgos epistemoldgicos
que contintan priorizando modelos masculinos del espectro
autista, excluyendo sistemdticamente a las mujeres y personas
no binarias de un diagnéstico temprano y adecuado.

La literatura ha reportado que las personas autistas
enfrentan barreras adicionales para recibir atencién médica
adecuada debido a los prejuicios y estigmas vinculados a su
diagndstico (Treweek et al, 2018). En esta investigacion, los
estereotipos vinculados a la maternidad y al autismo también
influyeron en la vivencia de las participantes, quienes se
enfrentaron a prejuicios que cuestionaban su capacidad
parental. En los relatos se evidenciaron narrativas profesionales
muy violentas que cuestionaban su maternidad. Revisiones
como la de Ferrante y Tiseyra (2022), han sefialado que “la
maternidad de las mujeres con discapacidad latinoamericanas
es objeto de persistentes prejuicios, barreras y violencias que
niegan u obstaculizan el ejercicio de este derecho” (p. 2416).
La falta de educacion social sobre neurodiversidad y diversidad
humana mantiene la discriminacién activa, reforzada por
medios de comunicacién que enfatizan déficits por sobre
capacidades (Holton et al, 2014). Este tipo de sesgos y
prejuicios no solo afectan la calidad del cuidado recibido,
sino que también, repercute en la disposicion de las mujeres
a buscar atencion, reduciendo su acceso y continuidad en los
servicios.

También en un contexto chileno, la investigacion de
Herrera (2022) muestra que madres y padres con discapacidad
se enfrentan a una vulnerabilidad estructural, producida
por la falta de apoyos, el escrutinio social y la constante
evaluaciéon de su capacidad parental. Esta situacion también
aparece en las experiencias de las mujeres autistas de nuestra
investigacion, quienes relatan la necesidad de autorregularse
y anticipar juicios, para evitar ser tratadas como inadecuadas
o incompetentes, y perder la posibilidad de ser consideradas
madres validas. Su maternidad se desarrolla, entonces, en un
contexto que exige sostener el cuidado de otros mientras lidian
con un entorno institucional, que no garantiza plenamente su
derecho a recibir apoyo.

Asimismo, se evidencidé la existencia de expectativas
de género que las colocaban en el rol de cuidadoras absolutas
(Sedefio Manjarrez, 2024). Esos ideales normativos aludidos en
las entrevistas invisibilizan el esfuerzo cotidiano, atribuyen las
dificultades de los hijos a la condicion materna y perpettan
desigualdades en la distribuciéon de cuidados.
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Factores facilitadores y estrategias de
afrontamiento: apoyos, adaptaciones y
enmascaramiento

A pesar de las barreras, las madres identificaron
elementos que contribuyeron positivamente a su experiencia.
El acompafamiento familiar o profesional fue altamente
valorado, en linea con estudios que subrayan el papel de las
redes de apoyo en la salud y el bienestar materno (Acharya,
2014). La presencia de personas significativas y las actitudes
de cuidado genuino por parte del personal sanitario,
ofrecieron seguridad y contencién emocional (Donovan,
2020; Hampton et al,, 2021). El reconocimiento explicito de
la autonomia y la capacidad de decision de las mujeres con
discapacidad, es un elemento clave para transformar estas
interacciones en relaciones mas simétricas.

La comunicacion adaptaday clara, con explicaciones
sin tecnicismos, y el uso de ajustes y adaptaciones, reduce
la ansiedad y favorece la comprension (Compte-Pujol et
al., 2020; Hampton et al., 2021). Esto respalda la necesidad
de ajustar el lenguaje y el formato de la informacion al
perfil de cada usuaria, para garantizar la comprension y la
participacion activa en la atencién. El ambiente favorable,
con espacios tranquilos y ajustes sensoriales, como luces
tenues y reducciéon de ruido, fue otro facilitador clave en
esta investigacion, también sugerido en investigaciones
previas (Donovan, 2020; Gardner et al, 2016). Aunque su
implementacion fue menor en esta muestra, demuestra
que pequefnas adaptaciones que no tienen practicamente
costo econdémico para la red asistencial, pueden tener
un gran impacto en la experiencia de las pacientes. Estas
adaptaciones no solo mejoran la experiencia individual, sino
que incrementan la eficacia de las intervenciones clinicas al
favorecer la adherencia, el autocuidado, la atencién oportuna
y la disminucion de complejidades posteriores.

Finalmente, las mujeres desplegaron diversas
estrategias de afrontamiento, como el enmascaramiento,
la compensacién o la busqueda activa de informacién
(Augusto Della Torre, 2021; Gutiérrez Zubia & Carrillo
Saucedo, 2023). Estas acciones reflejan resiliencia, pero
también ponen de manifiesto, que la carga de adaptacion
recae desproporcionadamente en las usuarias, en lugar de
en el sistema sanitario. Implementar acciones que permitan
desplazar la responsabilidad hacia los sistemas y estructuras,
y no hacia las personas, resulta esencial para garantizar la
equidad en salud.

Conclusién

Este estudio pone de relieve que las experiencias de
maternidad de las mujeres autistas en Chile, son un reflejo
de cémo las estructuras, practicas y culturas institucionales
del sistema de salud, contintian reproduciendo inequidades
cuando no incorporan una perspectiva de accesibilidad,
neurodiversidad y género. Desde una mirada critica, se
constata que la maternidad sigue siendo regulada por
mandatos y expectativas de género, que exigen a las mujeres
cumplir un rol cuidador absoluto, a la vez que cuestionan sus
capacidades cuando no se ajustan a un ideal normativo. En el
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caso de las mujeres autistas, esta doble exigencia se traduce en
una exposicion ampliada a violencias y en la invisibilizacion de
sus propias necesidades de cuidado.

La investigacion aporta evidencia cualitativa en el
contexto chileno, lo que permite contribuir a las diversas
luchas que hoy se dan para demandar el redisefio de los
entornos clinicos, las interacciones profesionales y los procesos
de atencién desde un enfoque interseccional que reconozca
la diversidad en la maternidad. Esto implica no solo eliminar
barreras fisicas y sensoriales, sino también, desmantelar las
estructuras simbolicas que reproducen el capacitismo y el
sexismo en la atencidon sanitaria. Impulsar cambios en la
formaciéon de profesionales, en las politicas publicas y en la
gestiéon institucional, con participacion y representatividad,
es clave para pasar de una atencion asistencialista y
homogeneizadora a un modelo inclusivo que garantice el
ejercicio pleno de derechos reproductivos y de crianza.

Entre las limitaciones de esta investigacion, se
reconoce que la muestra estuvo compuesta Unicamente
por un numero acotado de mujeres convocadas a través de
autoseleccion, lo que restringe la representatividad de otras
realidades. Asimismo, el estudio se desarrolld en un contexto
especifico, por lo que sus hallazgos requieren ser contrastados
con investigaciones en otros territorios y sistemas sanitarios.

Futuras lineas de trabajo deberian explorar la
experiencia de la maternidad autista en contextos diversos,
incluir voces de personas no binarias y padres autistas, vy
profundizar en el impacto de los ajustes razonables y de las
politicas inclusivas implementadas en la atencién perinatal.

Garantizar una maternidad digna y equitativa para las
mujeres autistas, implica una transformacién estructural que
trascienda la adaptacién individual y que sitde a la inclusion,
la accesibilidad y el respeto a la diversidad como principios
rectores del sistema de salud. Esto exige comprender que el
derecho a maternar sin violencia y con apoyos adecuados, es
inseparable del derecho a laigualdad de género, y que lajusticia
en salud se mide por la capacidad de acoger, sin excepciones,
las multiples formas de ser y maternar.
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