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RESUMEN

Introduccion: El autismo muestra un aumento en la prevalencia, la evidencia
de eventos como la menstruacion en este grupo de personas no se encuentra
suficientemente documentada, aunque atraviesan los mismos hitos del
desarrollo de sus pares neurotipicas. Objetivo: Explorar la experiencia de la
salud menstrual en personas diagnosticadas con espectro autista participantes
de un centro de acompafamiento para personas neurodivergentes de la
Region Metropolitana, durante el afio 2025. Metodologia: Estudio cualitativo,
exploratorio, de caracter fenomenolégico. Se realizaron 13 entrevistas
semiestructuradas, por saturacion de discurso. Se exploraron tres categorias
preliminares: vivencia de la menstruacidén, conocimiento y estrategias de
afrontamiento, surgiendo la atencion en salud. Se utilizé el software Atlas Ti
versién 25. Se aplicé analisis de contenido. Aprobado por dos comités de ética.
Resultados: Quienes participaron tenian una edad entre los 21 y 45 anos. Se
observa una interaccién de la menstruacion con sintomas sensoriales y
funciones ejecutivas, con una experiencia negativa para un grupo importante
de ellas. Existe una percepcion de educacion menstrual deficiente, dificultades
para encontrar un producto de gestion menstrual apropiado e invalidacion de
sintomas como el dolor por parte de los profesionales de salud a los que
acceden. Conclusién: La experiencia menstrual en personas autistas es
multidimensional. Se identifican brechas en la educacion menstrual que
afectan la comprension y manejo del ciclo. Se necesita abordar la salud
menstrual desde diversas aristas destacando la integralidad y particularidad

que deben considerar quienes otorgan atencion en salud.

Palabras clave: autismo, trastorno autista, menstruacién, salud menstrual,

salud sexual.
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ABSTRACT

Introduction: Autism shows an increase in prevalence, evidence of events
such as menstruation in this group of people is not sufficiently documented,
although they go through the same developmental milestones as their
neurotypical peers. Objective: To explore the experience of menstrual health
in people diagnosed with autism spectrum disorder participating in a support
center for neurodivergent people in the Metropolitan Region, during the year
2025. Methodology: Qualitative, exploratory, phenomenological study. 13
semi-structured interviews were conducted by discourse saturation. Three
preliminary categories were explored: experience of menstruation, knowledge
and coping strategies, emerging health care. Atlas Ti version 25 software was
used. Content analysis was applied. Approved by two ethics committees.
Results: Those who participated were between 21 and 45 years old. An
interaction of menstruation with sensory symptoms and executive functions is
observed, with a negative experience for a significant group of them. There is
a perception of poor menstrual education, difficulty finding an appropriate
menstrual management product, and invalidation of symptoms such as pain by
the healthcare professionals they access. Conclusion: The menstrual
experience in autistic individuals is multidimensional. Gaps in menstrual
education have been identified that affect the understanding and management
of the cycle. Menstrual health needs to be addressed from various
perspectives, highlighting the comprehensiveness and specificity that

healthcare providers must consider.

Keywords: autism, autistic disorder, menstruation, menstrual health, sexual
health.
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1.- INTRODUCCION

El autismo también denominado, trastorno del espectro autista (TEA) segun lo
describe la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), es definido como un grupo de
afecciones diversas en la interaccién social, la comunicacion, la presencia de
patrones atipicos de actividad y comportamiento, atencidén a los detalles y

reacciones poco habituales a las sensaciones (1).

La evidencia muestra un aumento en la prevalencia medida del autismo a nivel
mundial, mostrando una distribucion de un 1,23% de la poblacion infantil y
adolescente en Espaina (2), 1 de cada 66 personas en Canada (3). En Chile un
estudio realizado en poblacion urbana arrojé una prevalencia de 1,96% (1C95%
0,81-4,63), es decir, 1 de cada 51 nifios (4).

Este aumento observado en la prevalencia es reflejo de los efectos combinados de
multiples factores, incluido una mayor conciencia comunitaria y la respuesta de
salud publica a nivel mundial, el progreso en la identificacion y definicion de casos
y un aumento en la capacidad comunitaria, a través de recursos disponibles para
deteccion y apoyo (5). Su visibilizacién ha traido consigo cambios en el paradigma
donde anteriormente se consideraba que se trataba de una condicién que afectaba
predominantemente a los hombres, aumentando la conciencia de su existencia en
mujeres y nifias (6). Por lo que la literatura, afirma que, en las mujeres, al existir
estos sesgos diagndsticos, la identificacion se lleva a cabo mas tardiamente, incluso

llegando a la adultez (7).

Esto hace necesario, levantar evidencia en ambitos relacionados a la salud sexual
y reproductiva de las personas autistas, haciendo énfasis en los procesos
fisiolégicos que se enmarcan dentro de ella, como lo es la menstruacion y el ciclo

menstrual, que pese a ser un evento bioldgico saludable vivenciado por el 26% de



la poblacion mundial, lo que equivale a que aproximadamente 800 millones de
personas menstruan cada dia (8), es un tema que ha sido profundamente ignorado
en la atencion médica (9). También es importante conocer desde otras perspectivas
como se vive la menstruacién no solo desde la perspectiva biolégica, cuestionando
la homogeneizacidn de los cuerpos y comprendiendo todas las experiencias al
menstruar (10) y como las recomendaciones actuales respecto al abordaje de la
salud menstrual implica reconocer todas las dimensiones humanas, incluido el
contexto sociocultural. En este contexto, se hace necesario indagar como otras
condiciones de salud interaccionan con la vivencia de menstruar, como en el caso
de las personas que presentan una neurodivergencia como el autismo, por lo que
este estudio busca responder a la pregunta ;Como viven o experimentan la

menstruacion las personas autistas?



2.- MARCO TEORICO

Existen varias organizaciones que definen el trastorno del espectro autista (TEA),
entre ellas la Asociacién Americana de Psicologia como una condicién del desarrollo
neuroldgico caracterizada por diferencias en la comunicacion y la interaccién social
y la presencia de intereses intensos o conductas repetitivas (11). Se puede
diagnosticar a cualquier edad, sin embargo, se le conoce como un trastorno del

desarrollo porque en general los sintomas aparecen en la nifiez (12).

Con respecto al diagndstico, se podria ver que existe una diferencia respecto al
género y al momento de llegar al diagndstico o la diagndstico o la identificacion
autista de la persona que lo vivencia, con una distribucién por sexo de 4 nifios por
1 nifa (4), lo que propondria la existencia de un sesgo de género a la hora de
diagnosticar en mayor proporcion a hombres que a mujeres relacionado con
herramientas diagnosticas enfocadas en la presentacion masculina del TEA,
mayores habilidades sociales de las mujeres y un fendmeno de camuflaje entre las
mujeres autistas, para compensar las dificultades de comunicacién e interaccion
social propias del autismo (6,13). También existirian diferencias en torno a la edad
del diagndstico pues los nifios tienen mas probabilidades que las nifias de ser
diagnosticados antes de los 5 afios y otro estudio encontré de manera similar que a
las nifias se les diagnostica a una edad mas avanzada en promedio, con una edad

media de identificacion de 6,1 afios en comparacion con 5,6 anos en los ninos (14).

El TEA tendria diversos factores de riesgo, mencionando los ambientales, genéticos
e incluso inmunoldgicos que intervendrian en momentos claves del desarrollo (15).
También se describen los factores genéticos como causantes estrechos de esta
condicion, sin embargo, en la mayoria de los casos de autismo no se ha identificado
una causa especifica (16). Una revision sistematica realizada por Hoxha et al.,

mostro resultados contradictorios respecto al rol del acido félico en personas del



espectro autista, pues se han observado efectos beneficiosos a través de la
suplementacion materna prenatal, pero también se reportaron resultados opuestos,
con riesgos aumentados de autismo posterior a la suplementacion, asi como

también algunos autores no encontraron asociaciones (17).

Actualmente el autismo se encuentra clasificado dentro de los trastornos del
neurodesarrollo en el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales
en su 5° edicién (DSM-V) y en cuanto a sus manifestaciones clinicas se establece
una graduacion de la gravedad de los sintomas con respecto a la comunicacion
social y los comportamientos restringidos o repetitivos. Se establece como grado 1
si la persona “necesita ayuda”, en el cual respecto a la comunicacién social presenta
dificultades para mantener interacciones sociales, mostrando poco interés en la
interaccién, teniendo una capacidad de establecer frases completas y hablar
normalmente, pero con resultados infructuosos a la hora de hacer amigos y en
cuanto a los comportamientos restringidos la inflexibilidad en el comportamiento
afecta significativamente el funcionamiento en diversos contextos. Esta dificultad se
manifiesta en problemas para cambiar de una actividad a otra, junto con desafios
en la organizacion y planificacién, lo que dificulta la autonomia de la persona. Se
estipula como grado 2 si “necesita ayuda notable” cuando se evidencian deficiencias
notables de las aptitudes de comunicacion, tanto verbal como no verbal, otorgando
respuestas no normales a la interaccién social y con comunicaciéon no verbal
denominada excéntrica y en cuanto a los comportamientos restringidos la
inflexibilidad de comportamiento es frecuente y la dificultad para enfrentar cambios
son evidentes y afectan el funcionamiento en distintos contextos generando
ansiedad y problemas para cambiar el enfoque de accidén. En ultima categoria se
encuentra el grado 3 si “necesita ayuda muy notable” donde hay deficiencias graves
de la comunicacién social causando alteraciones graves del funcionamiento,
limitando las interacciones sociales, con utilizacion de palabras inteligibles o con

estrategias inhabituales y donde la inflexibilidad de comportamiento u otros



comportamientos restringidos interfieren notablemente con el funcionamiento en
todos los ambitos generando una intensa ansiedad. Ademas, se debe especificar si
presenta déficit intelectual, si existe un deterioro del lenguaje acompafiante, si esta
asociado a una afeccion médica, genética o factor ambiental conocidos, asociado a

otro trastorno neuroldgico, mental o de comportamiento, o si presenta catatonia (18).

Esta heterogeneidad en sus manifestaciones clinicas, lo hace un espectro ya que
sus caracteristicas estan sujetas al nivel de funcionalidad del individuo. Sin
embargo, han surgido perspectivas no biolégicas que ubican al autismo en una
mirada mas integradora, desmarcandola del trastorno mental y considerandola mas
una diversidad cognitiva y funcional surgiendo el concepto de neurodiversidad,
acuiado por la sociologa Judy Singer, desde la lucha social y que promoveria
catalogar a las personas mas alla de las deficiencias y alteraciones, sino que de las
capacidades, habilidades y potencialidades observadas en esta condicién (19).Por
otro lado, se reconoce que la sexualidad es un aspecto crucial en la vida, sin
embargo, como propone Beato et al. los estudios en sexualidad en el autismo estan
relacionados con la victimizacion sexual, los delitos sexuales y las parafilias, con
resultados ademas poco claros, enfatizando las dificultades y adversidades, lo que
se contrapone con los enfoques contemporaneos y positivos de la sexualidad (20).
La sexualidad es inherente al ser humano, independiente de su nivel de desarrollo
y esta presente a lo largo de la vida y en este sentido es importante considerar que
sera influida por la interaccion de factores bioldgicos, psicoldgicos, sociales,
economicos, politicos, culturales, éticos, legales, historicos, religiosos y espirituales
(21).

La OMS la define como “un aspecto central del ser humano, presente a lo largo de
su vida. Abarca al sexo, las identidades y los papeles de género, el erotismo, el
placer, la intimidad, la reproduccion y la orientacidn sexual. Se vivencia y se expresa

a través de pensamientos, fantasias, deseos, creencias, actitudes, valores,



conductas, practicas, papeles y relaciones interpersonales. La sexualidad puede
incluir todas estas dimensiones, no obstante, no todas ellas se vivencian o se

expresan siempre (21).

Ademas, la salud sexual no se puede alcanzar y mantener sin el respeto y la
proteccion de los derechos sexuales y reproductivos, los cuales constituyen la
aplicaciéon de los derechos humanos inherentes a la sexualidad y a la salud sexual.
Estos, protegen el derecho de todas las personas a satisfacer y expresar su
sexualidad y a disfrutar de la salud sexual, con el debido respeto por los derechos
de los demas, dentro de un marco de proteccion frente a la discriminacion. Asi se
declara en el derecho numero 7 que las personas tienen el derecho al grado maximo
alcanzable de salud, incluyendo la salud sexual, lo que requiere de servicios de
atencion a la salud sexual de calidad, disponibles, accesibles y aceptables, asi como
el acceso a condicionantes que influyen y determinan la salud, incluyendo la salud

sexual (22).

En este marco, es que al ser un aspecto central de la salud humana y ante la alta
prevalencia que esta surgiendo de esta condicion (2) en el Plan de Accién Integral
de la OMS sobre Salud Mental 2013 - 2030 y la resolucion WHA73.10 de la
Asamblea Mundial de la Salud sobre "Medidas mundiales contra la epilepsia y otros
trastornos neurolégicos” se insta a los estados para que aborden las considerables
deficiencias actuales en la deteccion temprana, atencion, tratamiento vy
rehabilitacion para los trastornos mentales y las alteraciones del desarrollo

neuroldgico, entre los que se incluye el autismo (23).

Asi es como en Chile, el 2 de marzo del ano 2023 se promulga la ley 21.545 que
establece la promocion de la inclusion, la atencion integral, y la proteccion de los
derechos de las personas con trastorno del espectro autista en el ambito social, de

salud y educacién, que en su articulo 10 detalla que las personas con trastorno del



espectro autista tienen derecho a una atencidon de salud pertinente a sus
necesidades, desde una perspectiva de derechos humanos, conforme a la
normativa vigente, lo que incluye la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad y los tratados internacionales suscritos por Chile en la materia y
que se encuentren vigentes (24). Se explicita en la ley en su articulo 6, como es
deber del Estado asegurar a dichas personas el pleno goce y ejercicio de sus
derechos en condiciones de igualdad con las demas, destacando dentro de sus
puntos el de promover el ejercicio, sin discriminacion, de los derechos sexuales y

reproductivos de las personas autistas.

La investigacion de DeWinter et al, realizado en 675 adolescentes y adultos con
trastorno del espectro autista (TEA) se observd que un 50% estaba en relacion de
pareja, resultados que difieren de las visiones anteriores que consideraban a esta
poblacién como personas asexuadas (25). La literatura ha demostrado que las
personas con diagnostico de espectro autista si tienen interés en el sexo (3), por lo
que algunos estudios han cuestionado las conclusiones previas de que los jovenes

autistas no tendrian interés en tematicas relacionadas con sexualidad (26).

En cuanto a la identidad sexual algunos estudios, muestran que los adultos con
autismo tienen mas probabilidades de tener una orientacion sexual identificada
como no heterosexuales (20,27) mientras que otros muestran proporciones
similares de atraccidn o experiencia hacia personas del mismo sexo (5-10%) entre
participantes autistas y personas neurotipicas (25). También tendrian mayor

tendencia a identificarse como no conformes con su género (20,28).

En torno a la educacién sexual proporcionada a personas autistas, inicialmente
recibirian la misma informacion respecto a biologia basica, pero manifiestan brechas
al tener menor acceso a informacion sobre comportamientos sexuales, relaciones

intimas, identidad sexual y salud sexual (29). También se podria explicar debido a



que los propios padres se sienten reacios a hablar de sexualidad por temor a que
estas tematicas aumenten el interés o la probabilidad de encuentros sexuales o que
de parte de los proveedores de atencion médica existe la percepcion erronea de
que las personas en el espectro del autismo no estan interesadas en establecer

relaciones romanticas o sexuales (2,30).

Se propone entonces que el abordaje respecto a la educacion sexual en personas
autistas debe incluir la diversidad de sus necesidades, gustos y preferencias,
expectativas sociales relacionadas con el desarrollo y la salud sexual y
especialmente considerar las barreras que limitan su acceso a programas y
servicios de educacion sexual general para disminuir los riesgos asociados al
ciberbullying, el abuso sexual y la manifestacion de conductas sexuales

compulsivas y depredadoras (3).

La evidencia ha demostrado que las personas en el espectro autista tienen tasas
mas altas de comorbilidades psiquiatricas en comparacion con las personas
neurotipicas, ademas de un acceso limitado a la atencibn médica, con el
consiguiente riesgo de tomar un numero cada vez mayor de medicamentos con el
tiempo (31). Entre estas manifestaciones se encuentran los trastornos de ansiedad,
trastornos del suefo, depresion, los trastornos disruptivos de control de impulsos o
de conducta, los trastornos bipolares y la esquizofrenia que se asocian a mayor
deterioro y complejizacién de la calidad de vida (32). Incluso se evidencia que las
personas con trastornos del desarrollo como el autismo tienen un mayor riesgo de
mortalidad que la poblacion general, en este sentido el estudio retrospectivo de
Smith DaWalt et al. de una cohorte de adolescentes y adultos autistas (n=406) en
un periodo de 20 anos, donde se pesquiso que el 6,4% de las muertes ocurrieron a
la edad de 39 anos en promedio (31). La relacién entre este hecho estaria mediada
por aspectos como los determinantes de la salud y las vias bioldgicas que causarian

una menor esperanza de vida, donde se incluyen las afecciones médicas



preexistentes y el suicidio (33).Sumado a esto, las personas con diagndstico de
autismo, enfrentan otras barreras sistémicas para acceder a una atencion médica
adecuada, incluida la falta de proveedores con conocimientos sobre el espectro del
autismo y el miedo a la estigmatizacion, lo que en consecuencia contribuye a peores

resultados de salud (34).

En el caso especifico de las mujeres, en la literatura se afirma que tienen tasas mas
altas de ciertas patologias como lo son la epilepsia, trastornos metabdlicos,
trastornos endocrinos y de salud reproductiva, trastornos gastrointestinales y
trastornos del suefo en comparacion con los hombres autistas y mujeres
neurotipicas. Esto indicaria que las mujeres autistas tienen mas probabilidades de
tener peores resultados de salud, tal vez debido a su mayor carga genética que

conduce a trastornos comoérbidos (35).

Este estudio exploro la relacién entre diagnosticos del sistema reproductivo y rasgos
autistas en mujeres. Se investigaron condiciones como el Sindrome de Ovario
Poliquistico (SOP), anovulaciéon, cancer de ovario y utero, pubertad atipica,
menstruacion excesiva y otros factores hormonales en una muestra de 1230

mujeres de 15 a 77 afos, incluidas 361 mujeres autistas.

A través de un modelo de regresion logistica, se encontré que diagndsticos del
sistema reproductivo, sintomas de prediabetes, inicio irregular de la pubertad y
duraciéon de la menstruacion aumentan la probabilidad de diagndstico de autismo.
Ademas, un analisis de regresion lineal mostré que estos mismos factores se
correlacionaron positivamente con los rasgos autistas, sugiriendo que los problemas
hormonales y reproductivos tienen un papel clave en la prediccion del autismo, mas

significativo que los sintomas de menstruacion excesiva. (36).

Respecto a la presencia de SOP en mujeres autistas, se encontré un proceso en



comun entre ambos diagndsticos observando un aumento de la actividad
esteroidogénica como denominador comun clave. Un componente genético
explicaria la asociacion observada entre el autismo y el sindrome de ovario
poliquistico. Sin embargo, es probable que este componente genético todavia
implique la esteroidogénesis, ya que varios genes superpuestos asociados tanto
con el sindrome de ovario poliquistico como con el autismo se han asociado con la
sintesis de esteroides, por ejemplo, el rol del gen EI CYP19A, implicado en la
aromatizacion de la testosterona a estradiol, el cual se ha asociado con la
patogénesis del sindrome de ovario poliquistico y también con el autismo (37). El
sindrome de ovario poliquistico también incluye niveles elevados de androgenos y
estrégenos y una aparicion mas frecuente de neoplasias del sistema reproductivo
(36).

Con respecto a las asociaciones entre el inicio de la pubertad y el autismo, estudios
clinicos y epidemiolégicos anteriores han informado resultados mixtos en cuanto a
si esta relacién se debe a la pubertad precoz o tardia (36). Sin embargo, un estudio
prospectivo en una muestra total de 239 jovenes durante 3 afos, indicd que las
mujeres autistas experimentan un inicio mas temprano de la maduracion fisica de
las caracteristicas sexuales secundarias. Si bien aun no se conocen las
consecuencias, el desarrollo puberal temprano o precoz puede contribuir a un mayor
riesgo de victimizacion entre pares. Ademas, las adolescentes tienden a

experimentar una mayor reactividad e intensidad emocional (38).

Con respecto a los procesos reproductivos existe poca literatura que aborde desde
la perspectiva de las mujeres autistas enfrentando un proceso de gestacién y parto
(39). Se ha planteado que el embarazo para las mujeres autistas representa un
momento con mas desafios sensoriales en comparacion con las mujeres no
autistas. El embarazo para las mujeres con autismo puede percibir mayor

sensibilidad a la luz o los olores, cuestion que podria intensificar la aparicion de
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nauseas y malestares caracteristicos de etapas tempranas del embarazo o en el
caso contrario de experimentar una sensibilidad tactil reducida, esto podria influir en
la percepcion de los cambios fisicos tipicos durante el embarazo, como las
sensaciones relacionadas con los movimientos fetales (39,40). Durante el proceso
del parto, las mujeres autistas relatan dificultades en la comunicacién, necesidad no
cubierta del manejo del dolor y ambientes abrumadores del punto de vista sensorial
(40,41) También se observdo que las personas autistas experimentan mayor
dificultad para interactuar con personal sanitario durante el embarazo y para muchas
mujeres, hablar de su autismo representa mas un estigma que una fuente de apoyo
pues predomina la creencia de que al revelar sobre el diagndstico de autismo
llevaria a los especialistas a tratarlas peor, lo que también pone de relieve cierto

miedo a ser juzgadas por los demas (39).

Con respecto a estudios relacionados con el ciclo menstrual, tampoco existe mayor
informacion en la literatura (42). Este es un punto relevante, ya que la evidencia
reciente recomienda considerar la evaluacion del ciclo menstrual como una
constante vital (43), ya que permite evaluar problemas de salud potenciales y
proveer a las personas de estrategias para el cuidado (44). Las recomendaciones
de las instituciones referentes en salud ginecolégica como el Colegio
Estadounidense de Obstetras y Ginecodlogos (ACOG) y la Asociacién Americana de
Pediatria (AAP), consideran la observacién de la menstruacion como un signo vital,
pues este permite la deteccion de anomalias en la salud, actuales o potenciales que
van incluso mas alla de la salud ginecoldgica propiamente tal (45), por lo que en
una evaluacién rutinaria de salud indagar sobre la salud menstrual, consultando
acerca de la ultima menstruacién y sus caracteristicas como la duracion y
regularidad del ciclo, sintomas asociados que ocurren alrededor de la menstruacion
y cambios que pudieran presentarse en el ciclo son un claro indicador de salud
general (46).
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La salud menstrual comprende aspectos relacionados a la higiene menstrual, pero
también factores, como “la salud, el bienestar, la igualdad de género, la educacion,
el empoderamiento de nifias, adolescentes y mujeres y sus derechos” segun
definicion del Fondo de Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF). Con el fin de
buscar la unificacién del concepto de salud menstrual para garantizar que esta sea
priorizada como politicas de desarrollo para las naciones, es que el Colectivo
Menstrual Global trabajo en una definicion basada en la investigacion y la
terminologia existentes, las definiciones relacionadas con la salud y la consulta con
un amplio conjunto de partes interesadas, resultando en el concepto de salud
menstrual como “un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no
meramente la ausencia de enfermedad o dolencia, en relacién con el ciclo

menstrual” (47).

Desde la OMS se insta a considerar la salud menstrual como una cuestion de salud
y de derechos humanos, ya que afecta dimensiones fisicas, psicoldgicas y sociales
durante todo el curso de vida y aunque no se incluyé primeramente en la
Conferencia Internacional sobre la Poblacién y el Desarrollo ni en la Declaracion del
Milenio hoy es parte de la agenda mundial gracias al trabajo de activistas y
trabajadores de base del Sur global que la han incluido en las agendas mundiales
de salud, por lo que desde la OMS se solicitan acciones determinadas respecto a la
salud menstrual hacia los estados, que comprenden: reconocer la salud menstrual
como un derecho humano y no solo una cuestion de higiene; garantizar el acceso a
informacion, educacion y productos de gestion menstrual a personas menstruantes;
y que se incluya en la planificacién y politicas gubernamentales estrategias que
apoyen la salud menstrual (48). Este concepto toma cada dia mas relevancia en
temas sociosanitarios, de igualdad de género y de la salud sexual y reproductiva,
debido al impacto que muchas veces tiene la menstruacién como un fendmeno de
reduccion de oportunidades para nifias, adolescentes y mujeres, principalmente

asociados al estigma y el tabu de la menstruaciéon como causante de discriminacion
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y exclusion, aspecto que se observa inclusive en paises de altos ingresos donde el
hito de la menarquia se vive con acceso limitado de acompafamiento e informacion
y verguenza, lo que puede desencadenar a futuro exposicién a practicas de sexo
inseguro, aumento del inicio temprano de las relaciones sexuales, violencia sexual

y riesgo de infecciones de transmision sexual (ITS) (49).

Ademas, el ciclo menstrual funciona como un “marcador biolégico”, sin embargo,
pese ser un evento fisiolégico sigue habiendo muchos estigmas asociados a la
menstruacion y es un tema poco estudiado pese a estar presente en la vida de la
mitad de la poblacion mundial, donde cerca de 1800 millones de personas
menstruan cada mes, incluyendo nifias, mujeres, hombres trans y personas no
binarias (50-52).

La menstruacidn en muchas ocasiones se sigue asociando a tabues y experiencias
negativas, generando verguenza y experimentandose en silencio, perpetuando asi
estereotipos de género (53) inclusive en lugares donde no se perciben
conservadores con este tema, aun persisten estigmas que invisibilizan la
menstruacion e impiden una educacién oportuna, manejo del dolor y falta de acceso
a productos menstruales (45). Tiene implicancias en todas las esferas de la vida,
como la psicologica generando trastornos de animo perimenstruales, como el
sindrome premenstrual o el trastorno disférico premenstrual, los cuales impactan en
el desempeno en el trabajo o los estudios (54). En algunos casos de exposicion a
vulnerabilidad, la menstruacion puede significar una carga financiera y dificultar el

acceso a productos de gestién menstrual (55).

Quienes también pueden enfrentar barreras y dificultades con la menstruaciéon son
las personas trans y no binarias, que relatan que el ciclo menstrual puede ser
angustiante y empeorar sintomas como la angustia, ansiedad, depresién y la

disforia, lo que es importante a considerar ya que se ha visto una relacién entre la
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diversidad de género y el espectro autista (20,28,56).

En el caso de personas que viven alguna discapacidad, el menstruar puede suponer
un desafio importante que en ocasiones puede tornarse una experiencia negativa
si se compara con personas sin discapacidad, las cuales puede estar asociada a
sangrados abundantes, dificultades con la gestion de la higiene menstrual (57) o
dismenorrea secundaria a patologias ginecolégicas como la endometriosis o el
SOP, ambos cuadros concomitantes en mujeres autistas (58). Aunque la presencia
de sintomas somaticos como los problemas menstruales no han sido tan estudiados
en poblacion autista, la investigacion de Williams et al. mostro que estos eran mucho
mayores que en poblacién general, presentandose en un 61,4% de las mujeres
encuestadas (59). También se ha observado una relacién entre los trastornos

psiquiatricos y el autismo, con el desarrollo de los trastornos premenstruales (54).

Se ha demostrado que personas autistas enfrentarian algunas experiencias
similares que la poblacién neurotipica respecto a la menstruacion, pero también
expresan la existencia de problemas especificos que muchas veces generan gran
angustia, relacionados con desafios sensoriales, regulacibn de emociones,
dificultades con el cuidado personal lo que genera un impacto en sus vidas, lo que
hace necesario indagar especificamente en el resultado de los hitos reproductivos

como la menstruacion en la vida de las personas autistas (57,60,61).

En este sentido el indagar acerca de la experiencia de la menstruacion en este tipo
de poblacion aportara a optimizar el bienestar de su sexualidad, mejorar su calidad
de vida y su salud en general, con lo cual se apunta al bienestar general de
personas, parejas y familias, y con el desarrollo social y econdémico de las
comunidades y los paises (62)
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3.- OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GENERAL

Explorar la experiencia de la salud menstrual en personas diagnosticadas con
espectro autista participantes de un centro de acompafamiento para personas

neurodivergentes de la Region Metropolitana, durante el afio 2025.
3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Describir las experiencias que han tenido en torno a la menstruacién y su
salud menstrual.

2. ldentificar las fuentes de informacion y medios para comprender este evento
ciclico en su vida.

3. Conocer las estrategias de afrontamiento utilizadas por las personas autistas

durante su periodo menstrual.
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4.-MATERIAL Y METODO
4.1 Metodologia y diseno de estudio

La metodologia corresponde a un enfoque de estudio cualitativo ya que el objetivo
de esta investigacion fue explorar la experiencia de la salud menstrual en personas
identificadas dentro del espectro autista, es decir la comprensién del fenémeno por
parte de los sujetos involucrados desde su perspectiva. Es de tipo exploratorio, ya
que en Chile no existe mayor evidencia del tema, por lo cual esta investigacion
busco claridad sobre las variables o aspectos implicados (63) privilegiando los
estudios exploratorios asociados a examinar un tema o problema de investigacion

poco estudiado o que no ha sido abordado antes (64).

Su abordaje fue desde la perspectiva fenomenoldgica, ya que se abordd la
experiencia de las personas autistas desde su punto de vista, con el fin de reconocer
su propia vivencia, por lo que utilizar este paradigma es lo mas adecuado, ya que
pretende explicar la naturaleza de las cosas, la esencia y la veracidad de los

fendmenos (65).
4.2 Poblacién y muestra

La poblacion del estudio corresponde a personas con capacidad de menstruar y en
edad reproductiva con identificacion autista, considerando un enfoque neuro
afirmativo utilizado en centro Zona Divergente al cual concurren el grupo obijetivo.
El centro Zona Divergente es de caracter privado, ubicado en el sector oriente de la
Region Metropolitana, creado el ano 2022, atiende a personas neurodivergentes
durante todo el ciclo vital, sin embargo, su poblacion mayoritaria es de los 20 a 40
afos, principalmente mujeres (cis y trans) y la atenciéon aproximada anual es 1000
personas. Este centro declara como sus pilares principales el trabajo desde el

enfoque afirmativo y de derechos, desde el respeto, empatia y colaboracién,
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favorecer el bienestar y el abordaje de todo el ciclo vital y aplicando desde el
paradigma de la neurodiversidad, es decir, respetando las identidades desde la
valoracion de las diferencias y no desde la patologizacién, que cuenta con
psicologos, terapeutas ocupacionales, fonoaudidlogos, médicos generales y
psiquiatra en el cual se entregan prestaciones como identificacion autista tanto en
la nifez como en la adultez, identificaciéon de altas capacidades, exploracién de
caracteristicas cognitivas, asesorias, entre otras. Este centro fue contactado por la
investigadora principal, exponiendo el proyecto de investigacion y recibiendo su

apoyo, para difundir y acceder a la poblaciéon que asiste a esta institucion.

La muestra se determind mediante la taxonomia de disefios y muestreo en
investigacion cualitativa propuesta por Pérez-Luco y cols. (66) que establece el
muestreo intencionado o determinado de caso intrinseco, privilegiando la eleccion
por las caracteristicas de los casos que presenten un valor positivo en la condicion
del estudio, en el caso de esta investigacion el valor positivo corresponderia al
diagnostico autista y la condicidon de estudio la capacidad de menstruar. Es
importante aclarar que el caso tipico se reconoce asociado a poblacion general que

experimenta el fendmeno a estudiar, pero no con el diagndstico asociado.

A propodsito de que se trata de una investigacion cualitativa desde la perspectiva
fenomenolégica, que tiene por objetivo proporcionar una descripcion mas profunda
del fendbmeno estudiado, el tamafno de la muestra se estimé basandose
principalmente en lograr la saturacion de la informacion y dado que se trata de una
experiencia poco estudiada en esta poblacién, se utilizo el criterio de Hennink y cols.
que propone en una reciente revision sistematica realizada sobre la saturacion para
la investigacion cualitativa que esta puede lograrse en un numero limitado de
entrevistas, que van de la 9 a la 17. Sin embargo, recomiendan refinar el tamafio
posteriormente segun las caracteristicas del estudio, la complejidad del fendbmeno,

estrategia de muestreo u objetivos planteados, por lo que se estima el tamafo
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muestral para esta investigacion en la recomendacion tedrica de este estudio para

asegurar la rigurosidad metodoldgica (67).

La convocatoria se realizo a través de difusion de afiches en el Centro y pagina web
del Centro Zona Divergente, para atraer a potenciales participantes, que entregd
datos de contacto a través de formulario de inscripcién por medio de Google Forms,
que se utilizé luego para ser contactados por la investigadora principal para acordar

la entrevista.
4.3 Criterios de inclusion y exclusiéon
Se incluy6 dentro del estudio los sujetos que cumplieron los siguientes criterios:

1. Tener un diagnodstico de autismo
2. Tener capacidad de menstruar

3. Tener entre 18 y 45 afnos de edad
Se excluyeron de la investigacion los sujetos que:

1. Se encontrasen con alguna alteracion auditiva o del lenguaje a propdsito del
grado o compromiso del neurodesarrollo que impidiera la realizacion de la
entrevista para recolectar la informacion.

2. Se encontrasen cursando alguna patologia de salud mental grave en
tratamiento de crisis que ponga en riesgo la propia salud de las personas que

impidiera la realizacion de la entrevista para recolectar la informacion.
4.4 Procedimiento

La obtencién de la informacion se obtuvo a partir de una entrevista semiestructurada
ya que como propone lIbarra y cols. permiten profundizar en las creencias y

opiniones de las personas entrevistadas, asi como en su contexto (68). Para esta
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entrevista, se utilizd un guion de preguntas, el cual permitié tener presente y poder
estructurar a nivel general, las tematicas principales en el proceso de recogida de
informacion otorgando también la posibilidad de ir adaptando la formulacién de las
preguntas conforme se fue dando la entrevista (68). Para obtener una mejor calidad

de la informacion, las entrevistas fueron grabadas y luego transcritas.

Se establecio en primera instancia, una propuesta de guion de entrevista basado en
preguntas realizadas en estudios cualitativos previos, que fue adaptado para
responder a los objetivos de esta investigacion. Se tomo6 como referencia el estudio
de Botello-Hermosa et al. (53), sobre el ciclo menstrual en mujeres jévenes y el
estudio de Steward et al. (57) dirigido a personas autistas y su experiencia de la
menstruacion. Las categorias a priori a abordar fueron tres: vivencias de la

menstruacion, acceso a la informacion y estrategias de afrontamiento.

Se buscé la validacion del guion de la entrevista a través de la evaluacion de
personas expertas (69), que determinaron si las preguntas cumplian con los
objetivos planteados ademas de posibles comentarios o sugerencias con el fin de
evaluar si este se adaptaba a las caracteristicas de la poblacion y dar validez

metodoldgica al mismo

Se contd con la participacion de 6 personas expertas (n=6) que tenian como
profesidén: dos psicélogas, un psicologo, matrona, médica y socidloga, quienes
revisaron los criterios de analisis propuestos, asi como también las preguntas

esbozadas para conformar el guion de la entrevista semiestructurada.

Se hizo una solicitud formal y personalizada por parte del equipo de investigaciéon
enviando una matriz de consulta (Ver anexo 1), que contenia el cuadro légico, donde
cada persona experta debia evaluar a través de los indicadores “esencial”, “util pero
no esencial’ o “no necesario”, ademas de la opcion de hacer comentarios sobre la

redaccion de la pregunta y qué tan claro o comprensible puede resultar para la
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poblacién cada una de ellas. En base a estas sugerencias se definid el guion de
preguntas de la entrevista semiestructurada utilizada en la investigacién (Ver anexo
2).

El espacio en que se desarrolld la entrevista fue decidido en conjunto con las
personas interesadas, propiciando un espacio de confidencialidad y seguro también
desde el punto de vista sensorial. Inicialmente, se propuso como lugar de desarrollo
de las entrevistas, inmediaciones de la Universidad donde se desempefia la
investigadora principal, dando también la opcion de entrevistas via plataforma

Zoom.

Se realizaron 13 entrevistas a personas que cumplieron los criterios de inclusion,
entre el periodo de junio y julio de 2025. El tiempo promedio de las entrevistas fue

de 41 minutos, todas realizadas en una Unica sesion.

4.5 Analisis de datos

Para el analisis de los datos cualitativos se procedio a transcribir las entrevistas
realizadas para luego hacer un analisis de contenido que es el que mas se apega a
este tipo de investigacion, pues su propdsito es la inferencia de conocimientos con
ayuda de indicadores (70). Se realizé una interpretaciéon de los datos leidos de las
entrevistas, para detectar unidades y segmentos significativos, a través de un
esquema de categorias y codigos para la interpretacion de los datos, lo cual permitio
identificar de manera ordenada y clara los patrones que puedan conectar las
categorias de la entrevista. Para realizar el analisis, se utilizo el software Atlas.ti en
su version 25, generando la unidad hermenéutica para codificar las entrevistas e
identificar las categorias.

4.6 Consideraciones éticas

La investigacion fue aprobada por el Comité Etico Cientifico de la Facultad de
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Medicina (Cdodigo 33-2024) y el Comité de Bioética y Bioseguridad de la
Vicerrectoria de Investigaciéon y Desarrollo de la Universidad de Concepcién (Codigo
3025-2025) (Ver Anexo 3).

Con el objetivo de obtener la aceptacion por parte de ambos Comités de Etica para
llevar a cabo la investigacion, se consideraron los requisitos éticos propuestos por
Ezekiel Emanuel (71), los cuales ayudan a evaluar la ética de las propuestas de
investigacion que involucran seres humanos: Valor, Validez cientifica, Seleccion
equitativa de sujetos, Proporcion favorable de riesgo-beneficio, Beneficios
potenciales para los sujetos de estudio, Evaluacién independiente, Consentimiento

informado y Respeto a los sujetos.

Se entregd una ficha informativa y un consentimiento informado a quienes
participaron del estudio (Ver anexo 4) el cual se leyé en conjunto y en donde se
explicit6 de qué trata la investigacion, los objetivos, la voluntariedad de la
participacion, el manejo confidencial de la informacion aportada y los riesgos y
beneficios de su participacién, dando énfasis a que se trataba de una instancia
voluntaria, de la cual podian retirarse en cualquier momento sin tener un efecto en

la atencién que recibian por parte del Centro.
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5.- RESULTADOS
5.1 Caracterizacion de participantes

Para generar una categorizacion de las personas participantes en el estudio, se
incorporaron algunas preguntas durante el transcurso de la entrevista que se
enmarcaban en datos sociodemograficos principalmente, como edad, género, edad
de la menarquia, uso de anticonceptivos, antecedentes de gestaciones y ocupacion
actual. También se incorporé la edad de la identificacion autista para determinar si

se trataba de un diagnéstico tardio o en la nifiez

Se realizaron 13 entrevistas, en las cuales la edad de las personas entrevistadas
iba de los 21 a los 45 afos, con un promedio de edad de 30,9 afos. La edad de la
menarquia fluctué entre los 9 y los 14 afios, con promedio de edad de 11,8 afios.
Del total de participantes, en su mayoria se identificaron con el género femenino, a
excepcion de una persona identificada como no binaria y una de género

indeterminado.

A su vez se consultoé por el uso de métodos anticonceptivos actuales, donde solo
cuatro personas entrevistadas, utilizaban un método hormonal, principalmente por

el manejo de los sintomas asociados a la menstruacion.

Con respecto a las ocupaciones, de las 13 personas entrevistadas, 10 de ellas
tenian profesiones derivadas de estudios superiores, 2 de ellas se encontraban
cursando actualmente estudios superiores y una cesante, también con estudios

superiores.

Se consulté también sobre la edad en que obtuvieron su identificacién autista, donde
la totalidad de las entrevistadas recibid el diagndstico posterior a la mayoria de

edad, en un rango que vario entre los 18 y los 42 afnos.
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5.2 Categorias exploradas en el estudio

A partir de las entrevistas y el analisis de contenido realizado, se pudieron explorar

las categorias propuestas inicialmente: vivencias de la menstruacion, acceso a la

informacion y estrategias de afrontamiento, identificando subcategorias y posterior

al analisis del discurso se identificé una categoria emergente, con sus subcategorias

TABLA N° 1 Distribucion de categorias identificadas en el discurso de las personas

autistas

Categorias propuestas y sus subcategorias

Categoria emergente y sus

subcategorias

e Vivencias de la menstruacion
o Autismo y significado del
ciclo menstrual
o Menstruacién en la nifiez y
adolescencia
o Sintomatologia del periodo
menstrual
e Conocimiento del periodo menstrual
o Educacion formal recibida
o Fuentes de informacion
o Vacios de informacion
relevante previo a la
menarquia
e Estrategias de afrontamiento
o Manejo de los sintomas
o Gestidon de productos

menstruales

e Experiencia de atenciones en
servicios de salud en torno a la

salud menstrual

o Interaccién con
profesional de salud y

preferencias personales

o Satisfaccion de la

atencion
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5.2.1 Categorias propuestas
1) Vivencias de la menstruacion

Entendida como el conjunto de experiencias subjetivas, emocionales, cognitivas,
sensoriales o simbdlicas que cada persona tiene en torno a su ciclo menstrual a lo
largo de su vida. Involucra el cdmo la persona interpreta, siente y/o integra la
menstruacion en su vida y no involucra solo el ambito fisico o fisiolégico del evento,
sino también el impacto que tiene en las emociones, la percepcion del cuerpo y la
vida diaria, permitiendo explorar la menstruacion como un evento biografico y
socialmente situado, reconociéndolo como una vivencia influida por variables como

contexto social, entorno médico, acceso a la informacion, etc.

En el discurso de las personas participantes fue identificada a través de
declaraciones respecto al significado y construccion subjetiva del ciclo, como un

evento negativo.

“Mala (se rie) como desagradable en realidad, me ha costado harto, es como
encontrar un no sé, como un método entre para como recibir la sangre, no sé ya

sea un calzén menstrual, una copita, las toallitas, tampones” [PM 3, 30 afios]

“Me parece desagradable, sensorialmente desagradable, ehh no es, no es algo
que me guste, no, no estoy como conectada a eso, nada, no, no me gusta la
experiencia, para nada ehh, me parece algo incobmodo ehh como muchas veces
también he asociado a dolor, a dolor fisico o a dolor emocional ehm eso en general,

nunca me ha gustado” [KJ 4, 32 afos]

“Siempre fue una experiencia muy desagradable para mi, no me gustaba para
nada el tema de la menstruacion, tenia una tia que siempre me decia como el
ciclo lunar como, como amar tu cuerpo, amar tu menstruacion, el proceso, pero a

mi en verdad no, no me agradaba y no lograba como conectar con ello.” [GS 13, 21
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anos]

Se distinguen también dentro de los relatos, algunas experiencias positivas,

principalmente al asociar el ciclo menstrual como un marcador de salud.

“La parte positiva en el sentido de que yo entiendo que es parte de tener un, un
cuerpo sano, joven por mientras y es parte de, no veo asi como, lo veo asi como
que es parte de ser una mujer cis y saludable, joven todavia ehmm como que es
parte de mi, de mi cuerpo, entonces lo veo como algo lindo, como si me dijeran

como se siente tener brazos, piernas cabeza, es algo lindo tenerlo” [CE 11, 36 arios]

“Me gusta estar con la regla como que para mi es que me lleque, ademas de que
es un alivio, es como ya a bacan mi cuerpo esta funcionando, mis ovarios estan
funcionando, qué bonito como que mi cuerpo en el fondo me esta mostrando que

estoy sanando y que estoy en buenas condiciones, en buen estado.” [GB 8, 29 arios]

Dentro del discurso, surgen relatos que abordan las experiencias iniciales de la
menstruacion durante la nifiez y adolescencia, incluyendo emociones, practicas de

ocultamiento y significados subjetivos a esta etapa:

“Cuando era mas chica, también el tabu de estar en el colegio y que me llegara y
no tener toalla higiénica, y tener que pedir como a escondidas una toalla
higiénica por cosa de que nadie mas se enterara ehm yo lo encontraba como

pésimo, incomodo, molesto” [AU 7, 21 arios]

‘De nina obviamente todas las vergiienzas asociadas de tener que estar
menstruando en el colegio, de sacar las toallitas también meterlas escondidas en
el, en como se llama, en el bolsillo para ir al bano y ya con los anos le fui quitando
ese peso [PR 9, 28 afos]

Dentro de los relatos, también surge la descripcion de los sintomas fisicos,
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emocionales y sensoriales que acompafian al ciclo menstrual, asi como la

intensidad, duracion y la interaccion con la vida cotidiana.

“La frustracion es como la sensacion que mas me domina emocionalmente
durante esos dias, frente a toda esta sensacion del dolor, la incomodidad, porque
producto que use, yo lo siento constantemente ahi, entonces es como una cosa mas
desagradable que me esta pasando, ademas del recuerdo constante de tener que
ocuparme constantemente de, de cambiar la toallita o la copita, o lo que sea que
esté usando.” [MF 12, 30 afios]

“Me produce sobrecarga sensorial como tactil, por ejemplo, cuando me limpio,
no sé, si voy al bafio hacer pis, o si tengo que defecar, el limpiar eso, me produce
mucho desagrado, como el pasarme el papel también, los olores, las texturas que

tiene, el color, ehh también la sensacion fisica de sentir que baja.” [KJ 4, 32 afios]

“Me siento con baja energia, me siento cansada, pero no me siento mas irritable,
no me siento con esa sensacion de vacio, de depresion, de tristeza, de todo lo que
da antes de del dia menstrual, eehm asi me siento, me siento también con mas
ganas de comer cosas calidas, calidas ojala mas como mas altas en grasa.” [CM 2,

41 anos]

‘Maravilloso, es como que, siento que de verdad cambio como de

personalidad en comparacién a las dos semanas previas.” [VL 1, 29 afios]
2) Acceso a la informacién

Esta categoria hace referencia al grado de informacién, comprensién y significacion
que las personas construyen en torno al funcionamiento del ciclo menstrual, tales
como las fases, caracteristicas, etc. Este conocimiento, se puede adquirir de

diversas fuentes, tales como educacién formal, entorno familiar, servicios de salud.
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“Me acuerdo que mucho antes de que me llegara la menstruacion mi mama ya me
habia hecho una explicacion de lo que significaba menstruar eehh y un poco
como del contexto biolégico y que pasaba, y que desde ese momento uno puede

quedar embarazada” [CM 2, 41 afios]

“No, no tengo idea o sea sé que tienen nombre, pero no, no me las, no las
identifico o sea sé que la primera parte es la, o sea, el primer dia de menstruacion
el primer dia del ciclo, que mas, o sea mas o menos cada 28, cada 35 dias se repite,

ehh pero no, sé que son” [FI 5, 45 afios]

“En ese sentido, me declaro muy ignorante porque siempre quise entenderlo y
estudiarlo, pero me confundo mucho cual es la diferencia entre la fase ldtea y con,
me confunde muchisimo de hecho, me ayuda mucho tener como estas aplicaciones

qué me dicen como, cuando estoy ovulando” [FM 7, 25 arios]

“Yo recuerdo como en tercero medio que yo le reclamé a la profesora de biologia
por qué no nos habia ensenado bien (se rie) el ciclo menstrual como con la
grafica y no, si, si, lo pasamos, pero es que no en mi en mis tiempos, y eso que yo

Soy muy joven no se pasaba tan como a profundidad” [FM 7, 25 afios]

‘Esas clases, como esa educacion sexual como paupérrima, como de Si estan
menstruando no tengan relaciones sexuales porque van a quedar embarazadas
como siempre, desde el miedo, no como desde la informacién, entonces eso
hubiese sido lo que me hubiese gustado que me hubiese como explicado las fases
del ciclo.” [FM 7, 25 afios]

“La mayor cantidad de informacion, al menos que para mi era como mas

7

certera o o que yo, retenia en mi cabeza era de mi mama.” [PR 9, 28 afos]

“Mi familia era muy cémo, no eran de hablar de esas cosas, es como la, lo mas

que llegaron de educacion sexual fue como mucha insistencia en no te embaraces
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y como usa meétodos anticonceptivos y si vas a tener sexo y por nada del mundo te
embaraces.” [MF 12, 30 afios]

Surge también dentro de los relatos, los medios a los que recurren actualmente las
personas para informarse sobre salud menstrual, destacando el rol de internet,

redes sociales y referentes profesionales.

“Veo estas personas en redes sociales igual hay hartas ginecdlogas que veo,
pero como como que prefiero que estas expertas o gente que yo considero que son
expertas, me como que me hagan un resumen de lo que esta en la literatura, pero

yo misma no suelo buscar como publicaciones de salud menstrual.” [PM 3, 30 afios]

“Ocupaba una aplicacién, que donde yo, como que veia mi ciclo, que era clue, se
escribe clue, que yo lo usé anos para saber mas o menos sobre mi ciclo

menstrual”

“No busco informacién sobre eso, pero si tuviera que hacerlo creo que buscaria la
pagina de matrona feminista ehh y por ahi tengo algun otro Instagram de alguna

matrona, como de gente como de que me da confianza” [KJ 4, 32 afios]

“Mi matrona tratante principalmente, pero si busco mucha informacion en Instagram,
debo ser muy honesta en eso, siento que ahora hay acceso, hay mayor acceso a la
informacioén obviamente busco fuentes confiables, (rie) me gusta mucho seguir
profesionales, sigo mucha ginecdlogas y matronas que sepan de

neurodivergencia” [FM 7, 25 arios]

“Le pregunto a mis amigas que son matronas, pero, por ejemplo, de repente
estoy en Instagram y me sale algun dato que es como menstruacion en tal caso y
lo veo y voy viendo como la informacion, pero tampoco es que lo esté buscando.”
[CE 10, 26 arios]
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“De redes sociales como Instagram, de matronas, de ginecdlogas, y también a mi

misma ginecoéloga.” [GS 13, 21 afios]

También se mencionan dentro de los discursos la ausencia o insuficiencia de
informacion relevante antes de la primera menstruacion segun el significado

subjetivo dado al ciclo menstrual.

“Me hubiese gustado mas una conversacion mas natural, mas abierta, no solo
de mi familia” [CM 2, 41 afios]

“Si me hubiera gustado que hubiera mas informacioén, no era como en relacion a lo
que me iba a pasar, si no, como en las opciones de objetos para recopilar, para,

para recoger la sangre eso.” [PM 3, 30 afios]

“Yo creo que habria sido importante, por ejemplo, que me presentaran ponte tu, ya
esto es una toalla esto se pone asi, eehm probarla antes, incluso sin nada poh”
(FI 5, 45 anos]

“Yo creo que qué hacer en, cuando me llegara, asi como, y qué podia usar para,
para eso, si, como eso, que se podia usar, qué tipo de toalla higiénica, donde podia
conseguirlas, como tenia que ponérmelas, qué podia tomar para los dolores, quiza
hubiese sido bueno que me explicaran que podia, que no era necesario que

me llegara asi como cada, cada 28 dias” [AU 6, 25 afios]

“Creo que faltd mucho, por ejemplo, el saber, el estar preparada, el tener, por
ejemplo, un kit de emergencia en la mochila en caso de que pasara algo en el

colegio, nunca lo tuve” [CE 10, 26 afios]

“Me habria gustado como que me dijeran te puedes usar estas otras cosas y
ademas vas a tener estos sintomas, pero no pasa nada se van a pasar solos,

cachai o que puedes mediarlos con estas estrategias.” [CE 11, 36 afios]
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3. Estrategias de afrontamiento

Comprenden los recursos y acciones, ya sean conscientes o intuitivas que las
personas pueden desarrollar para manejar los sintomas fisicos, emocionales,

ejecutivos y sensoriales que aparecen durante el ciclo menstrual.

Las estrategias pueden ir desde lo cognitivo, como la autorregulaciéon emocional o
racionalizacion de los sintomas hasta la modificacién de rutinas o busqueda de
apoyos externos, asi como también evitar los sangrados ciclicos a través de

métodos hormonales.

“Si es mucho dolor si me tomo un tipo predual o algo asi, eehm hartas aguas
calientes, pongo guatero en la zona, evito pasar frio porque siento que el frio como
la tension que genera el frio me provoca mas dolor, si es mucho dolor le pido a mi
marido que me haga un masaje en la espalda baja, que eso también me ayuda a a
aliviar, pero si muchas aguas de hierbas, es lo que, como me mantengo bien
hidratada” [KJ 4, 32 afios]

“O intento, razonar, razonar solamente, por ejemplo, cuando veo que me estoy
sintiendo muy mal, hago las matematicas y digo, ahh ya es por esto, como deberia
quedarme tranquila, sé que estoy mas enojona, entonces tengo que estar tranquila,
me tranquiliza y siento como es por esto, eso, no me castigo tanto con la comida,
como que digo ya, acuérdate que en estos periodos como que comes mas,

entonces, eso.” [VL 1, 29 afos]

“Los audifonos de cancelacion de ruido ehh, tener algo con lo que hacer stimming
como esto (muestra dispositivo), ehm de repente hablarlo igual con mis amigas que
también son matronas y que saben de mi diagndstico” [GB 8, 29 anos]

“Como estrategia de sobreestimulacion, ocupo mucho por temas auditivo tengo

muchos tipos de tapones diferentes dependiendo si estoy en la casa, si salgo a la
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calle, audifonos con cancelacion de ruido, lentes de sol, aunque esté nublado, me

aislo bastante también” [CM 2, 41 afios]

“Ahora con la trimestral, igual siento como que ando sensible de en, en una cierta
fecha, pero no me llega la regla, no, no tengo la menstruacioén con la trimestral,
entonces, pa’ mi, igual ha sido un alivio, porque la incomodidad fisica y

psicologica de que me llegara era horrible.” [AU 6, 25 arios]

Con respecto a la gestion de productos menstruales, surgen dentro del relato las
preferencias, motivaciones y rechazos, en cuanto a la eleccion de los productos de
contencidén menstrual, en su mayoria relacionado con aspectos sensoriales, es decir
como se procesan y perciben los estimulos externos o funciones ejecutivas,
entendidas como las habilidades cognitivas que permiten la planificacion vy

organizacion.

“Toallitas son, por creo que es como lo mas comun, y también es como lo que me

genera menos trabajo y incomodidad.” [VL 1, 29 afios]

“Como que me aburre tener que estar atenta de si voy a manchar el calzén o la
toallita o lo que sea, entonces como que a veces, incluso ni siquiera me pongo
toallitas y es como ya que se manche como ya filo y después el calzén lo lavaré.”
[PM 3, 30 arios]

“Parece que es mas como la incomodidad relacionada al tema de este objeto
como externo que uno tiene que estar cambiando porque si uno pudiera estar
como manchandose y no sé y que diera lo mismo estar manchada, como que pienso
que no me molestaria tanto tanto que es como lo que estoy relatando ahora, porque
en la actualidad, a veces no me pongo nada y es, como ya filo, no me estresa tanto

eso como el tener que cambiarme la cosa externa.” [PM 3, 30 arios]

‘Lo mas importante para mi era no sentir que quedaba toda manchada por la
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menstruacion, por esa sensacion incomoda de la toalla higiénica, entonces para mi

era mucho mejor ponerme la copa.” [AU 6, 25 arios]

“La copita menstrual, que la probé y me gusto porque, claro, siento no tengo esa
sensacion como de humedad y de ese roce que eso es lo que me molesta, como

sentir la humedad y el roce.” [FM 7, 25 afios]

“El que no dependa de un objeto extra, cachai, no tengo que estar acordandome
de ni de comprarlas, ni de tenerlas a mano, ni que pasaron tantas horas, tengo que
ir a cambiarmelo antes de, ehh es mucho mas comodo esto de ir al bafio me bajo el

calzén, me subo calzon, se acabo el problema, cachai.” [PR 9, 28 arios]

“El tampobn es como mas, como un poquito de invisible, como que yo sé que esta

ahi, pero no lo, no veo, no veo la sangre, ni la huelo.” [CE 11, 36 arios]
5.2.2 Categorias emergentes

Por otra parte, como categorias emergentes surgen las experiencias de atencion en
salud en torno a la salud menstrual, que contempla como las personas han vivido
las atenciones relacionadas con la salud menstrual, considerando tanto a

profesionales. como las respuestas recibidas a sus necesidades.

Se senala en los discursos las preferencias personales a la hora de buscar un

profesional, estas corresponden al tipo de atencion y género del profesional.

“Pero antes si me incomodaba sobre todo si eran como hombres, de hecho, yo no

voy a un ginecélogo hombre como que prefiero no ir, a ese nivel prefiero no ir.”
[VL 1, 29 arios]

“Busqué, persegui mucho tiempo, de hecho, a una ginecéloga que era feminista,
animalista, porque yo siempre con los intereses muy marcados que era feminista,

animalista y ademas tenia manejo en neurodivergencias.” [FM 7, 25 afios]
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También se puede observar la satisfaccion percibida frente a las soluciones
ofrecidas por los profesionales, con la presencia en el relato de acciones que
consideraron pertinentes, respetuosos y utiles, asi como también aspectos

negativos.

“En el campus habia una matrona, entonces fui con ella y ehm por ejemplo, en la
cuestion del PAP, siento que fue super brusca y que invalidé completamente
cémo me sentia, porque en general, yo soy como mas bien pudorosa, no me gusta
que me toquen entonces ella, como no me aviso, fue un poco brusca cuando, com

como que tuve una reaccion fisica y me dijo, exagerada” [KJ 4, 32 afios]

“Se notaba que era como muy antigua para todo, le prequntaba a mi mama, nunca
me pregunté a mi, me obligaron a tomarme las pastillas y yo era como, pero es
que no quiero tomar las pastillas y yo me acuerdo, que siempre preguntaba por qué
me dan pastillas anticonceptivas si yo no tengo relaciones sexuales, claro, yo ahora
entiendo que por mi mente autista pero era como no, esto te va a reqular el periodo”
[FM 7, 25 afos]

“Que me escucha, que me hace preguntas especificas, directas y que responde

también como a las interrogantes que yo tengo.” [FM 7, 25 afios]

“En general positiva, pero yo creo que es porque igual elegi bien a los profesionales
para que me acompafiaran, como que igual me preocupé que fuera gente que se
manejara en el tema y que me hicieran sentir sequra, que fueran feministas, que

tuvieran un abordaje como mas integral, mas carifioso.” [GB 8, 29 arios]

“Fue mucho mejor que esa ginecologa que me atendia cuando yo tenia 15 afios,
porque por lo menos ella me pregunté cosas y me dijo, no es normal que la

menstruacion sea asi de dolorosa.” [FM 7, 25 afios]

‘Esta cosa de hacer vista gorda, como bien invalidante y ahora ultimo, recién he
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buscado como centros especificos que tengan cierto enfoque, que me haga sentir
un poquito mas comoda y con eso ya me siento mas satisfecha, pero aun asi cuando
sale el tema del dolor y consulto por posibles soluciones llegamos a lo mismo, o

sea, anticonceptivo, medicamento.” [PR 9, 28 afios]

“Yo pregunté por qué tanto dolor ehh y lo minimizaron a que no, es normal sentir

dolor, quizas tienes quistes y eso se trata con pastillas” [MF 12, 30 arios]

“No tengo muy buena percepcion de los ginecologos, porque siento que tenia este
problema permanente de mucho dolor y mas alla de recetarme panadol o cosas asi,
en verdad no, no pasa nada mas, no, no siento que realmente sepan toda la

dificultad que genera para mi menstruar” [MF 12, 30 afios]

“Siento que cuando hago preguntas a especialistas como que se saltan muchos
detalles, es como que me resumen mucho todo el todo el sistema reproductivo para
lo que ellos creen en su cabeza, que es lo que me puede servir, a mi me gusta que
me den muchos detalles, incluso si no parecieran relevantes, me gusta para poder

entender los temas a profundidad” [FM 7, 25 afios]

“La primera ginecdloga con la que fui que, esta fue la que era muy chiquita y ella
fue como la que me derivd a hacerme los examenes para ver si tenia ovarios
poliquisticos yo recuerdo que lo valoré mucho porque ella si me explicé un poco
sobre qué era el ovario poliquistico sobre que igual quiza no era normal que me
llegara a tal edad” [GS 13, 21 afios]

“Entonces con ella, si ha sido como un proceso de, de explicarme con peras y
manzanas, que es lo que pasa y qué es lo que va a pasar, que es normal que no
deberia ser normal entonces con ella si, si he valorado mucho ehh la atencién que
me ha dado” [GS 13, 21 afios]

Para poder visualizar como se conectaron los discursos con respecto a la tematica
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principal se realizé una nube de palabras, donde el concepto principal fue
menstruacion, destacando también dentro de los relatos informacion, dolor,

menstrual. (Ver Figura n°1)

Figura n°1 Nube de palabras representativas del discurso de todas las personas
entrevistadas
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6.- DISCUSION

Las personas autistas experimentan la menstruacion de una manera muy variada,
que tiene que ver con aspectos derivados del significado subjetivo dado a este
evento, entre los cuales destaca como una experiencia negativa, asi como los
sintomas asociados mayoritariamente concentrados en funciones sensoriales,
como la incomodidad tactil, la educacion recibida es muy escasa previa a la
menarquia y el acceso oportuno a atencion en salud, muchas veces marcado por la

minimizacién de las experiencias y normalizacion del dolor.

Se identifican algunas experiencias positivas relacionadas a la vivencia general de
menstruar, principalmente porque desde los relatos, las personas lo relacionan
como un indicador de salud, una evidencia de un cuerpo sano funcionando
correctamente, tal como se puede ver en el estudio de Betsu y cols. donde se
destaca la percepcidon de mujeres que consideran que la menstruacién forma parte
de un funcionamiento reproductivo normal (72), por lo que lo encontrado en este
grupo, es coherente con el relato que hoy se identifica para las mujeres y personas
que menstruan independiente de una identidad neurodivergente. Esto también
responde a las nuevas perspectivas de considerar el ciclo menstrual como un signo
vital, como una herramienta para comprender la salud, no solo ginecoldgica, sino

también en general (73)

Sin embargo, se observa que, en la mayoria de las personas del estudio, enfrentan
la menstruacion desde una sensacion negativa, relacionada en muchos casos con
una sobrecarga sensorial como lo describe Grey y cols. donde hay una experiencia
interoceptiva mayor (58) ademas la aparicion de sintomas emocionales
abrumadores, dificultades en las funciones ejecutivas, ademas de la exacerbacién
de los sintomas sensoriales asociados al ciclo menstrual (57). Se pueden establecer
similitudes por parte de la poblacion estudiada para enfrentar la menstruacion,

aunque existen diferencias culturales y de caracteristicas personales entre ambos
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grupos

En los relatos se describe también la presencia de trastorno disférico premenstrual,
condicibn que se caracteriza por sintomas emocionales abrumadores que
interfieren en la vida cotidiana. En el caso de las personas autistas la literatura
cientifica actual aun no dispone de cifras consistentes de su prevalencia,
probablemente por la escasez de estudios que interseccionen la neurodiversidad y
la salud menstrual. Las estimaciones actuales, sugieren un rango amplio, que va
desde un 14,5% hasta un 92% (74).

Otros aspectos que contribuyen a la construccion de un significado negativo en
torno a la menstruacion, incluyen la concomitancia de sintomas como la
dismenorrea (75) que fue relatado por gran parte de la poblacion entrevistada en
este estudio, a través de la presencia de incomodidad y dolor. La literatura lo sefiala
como un cuadro predominante en mujeres adultas. Se estima que entre un 25% y
un 50% de las personas que menstruan experimentan dolor menstrual, lo que no
sélo limita sus actividades diarias, sino que también provoca fatiga, disminucién de
la productividad académica o laboral y restricciones en la participacion de

actividades, lo que potencia sentimientos de frustracion o irritabilidad (76).

Por otra parte, se afirma desde la evidencia que las personas autistas reciben
educacion en salud sexual de manera diferente a sus pares neurotipicos, teniendo
muchas menos oportunidades de aprender sobre aspectos como anticoncepcion,
comportamiento sexual, entre otras, que segun lo sefialado Solomon y cols. podria
deberse a reticencia de los padres o personal sanitario (30). Sin embargo, en la
poblacion estudiada, la educacion sexual recibida fue previo al conocimiento de la
identificacion autista, por lo que dilucidar si la educacion recibida no se ajusté a sus
necesidades dado su neurotipo o que la brecha es a causa de esto, no es plausible,
sino que mas bien responde al panorama general de la educacién sexual limitada,

especificamente en educacion menstrual. Los estudios ya revelan la insatisfaccion

37



respecto a la educacion menstrual recibida, como esta solo se centra en aspectos
biolégicos y deja fuera la experiencia y que las instancias de educacion en la
escuela resultan poco util, ya que se ubican en el curriculum de biologia y deja fuera
el impacto en las personas o como poder reconocer los sintomas o sangrados

irregulares y lo mas relevante, la gestién del sangrado (77).

Al abordar aspectos como la informacion recibida previa a la menarquia o durante
los primeros afos de menstruacion, se plasma la incomprensién generalizada del
fenobmeno, muchas veces producto de la escasa informacion al respecto
permitiendo asi por ejemplo una percepcion errada de lo que constituye un ciclo
menstrual normal, generando inaccesibilidad a atencion en salud menstrual que
permitiera manejar las complicaciones asociadas que generaban malestar. Se hace
presente también el tabu y estigmatizacion de la menstruacion en edades
tempranas, generando verguenza por la menstruacion, aspecto que también podria
perpetuar la poca comunicacion respecto a la salud menstrual, como se puede

observar en el estudio de Casola y cols (78).

En la obtencion de informacién respecto a la salud menstrual, surge fuertemente el
uso de aplicaciones moviles, internet y redes sociales como proveedores de
educacion. Actualmente, existen cientos de productos asociados a aplicaciones
centradas en el seguimiento de marcadores de fertilidad y ciclo menstrual, que
pueden llegar a ser Utiles para la identificacidon de sintomas o la entrega de consejos
breves y utiles (79). El uso de redes sociales para acceder a informacion sobre salud
menstrual, también responde a los cambios recientes de paradigma en que las
personas estan consultando, pasando de atencién directa con profesional sanitario,
al uso de Internet y las redes sociales como alternativa (80). En general entonces
podemos afirmar que el acceso a tecnologias de la informaciéon y a medios digitales
no tiene diferencias en la poblacion autista y neurotipica y puede ser un aliado a la

hora de obtener orientaciones claras.
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El manejo de los sintomas asociados a la menstruacion, lleva a las personas a
buscar estrategias para su manejo, siendo los antiinflamatorios no esteroidales
(AINESs) una terapia para el manejo del dolor ampliamente validada y recomendada,
pero también aparecen mecanismos no farmacologicos para su abordaje como el
uso de calor local, que actua a través de la relajacion de los musculos y aumentando
la circulacion sanguinea (81). La regulacion sensorial también adquiere relevancia
en el manejo de la sintomatologia menstrual, dado que como se ha visto en otros
estudios, los cambios fisicos y hormonales relacionados con el ciclo menstrual
pueden intensificar la hipersensibilidad a estimulos auditivos, visuales y/o tactiles
(58), para los cuales el uso de implementos como audifonos con cancelacion de
ruido, anteojos para manejar la sensibilidad a la luz y objetos de estimulacién tactil
(“stimming”) surgen como estrategias clave para minimizar esta sobrecarga
sensorial. Algunos estudios preliminares muestran que los usos de audifonos con
cancelacion de ruido pueden reducir la hiperreactividad en personas autistas con
sensibilidad auditiva, lo que permitiria respaldar su uso como estrategia de
regulacion sensorial en este contexto (82). En este sentido, tanto personas
neurotipicas como neurodivergentes recurren a estrategias tanto farmacolégicas
como no farmacolégicas para el manejo de los sintomas, donde destaca el uso de
AINEs y métodos como el calor local. Sin embargo, la regulacién sensorial adquiere
una importancia particular en personas autistas, que, al experimentar mayor
sensibilidad a estimulos fisicos y ambientales, requiere de estrategias especificas,
como las mencionadas (audifonos de cancelacion de ruido u objetos de
estimulacion tactil). Estas diferencias reflejan la necesidad de adaptar los enfoques
terapéuticos para responder a estas particularidades sensoriales y promover

manejos mas efectivos y personalizados de los sintomas menstruales.

Finalmente la insatisfaccion respecto a la atencion médica en temas de salud
menstrual derivados de la minimizacién de los sintomas o la normalizacién del dolor

por parte de personal médico, lo que lleva a sentir inconformidad respecto a los
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tratamientos ofrecidos, siendo esto evidenciado por la literatura donde las mujeres,
tanto autistas como neurotipicas, mencionan que los tratamientos resultan
ineficaces 0 no deseados, como cuando es la anticoncepcion hormonal la unica
opcion brindada y que no se realizan evaluaciones ni acompafamientos integrales
para abordar los malestares que presentan (58). Asi, aunque existen similitudes en
la insatisfaccion general con el manejo médico, a través de lo expresado por las
entrevistadas, como lo sefala la evidencia cientifica; la salud menstrual es un tema
poco abordado en la atencion sanitaria y hoy en dia debe ser considerado en la
evaluacion de mujeres y personas con capacidad de menstruar independiente de
su neurodiversidad pero, a propésito de sintomatologias o respuestas mas
acentuadas en personas con neurodivergencia debiera tenerse mayor atencién para

realizar una atencion integral en las personas.
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7.- CONCLUSION

Este grupo de personas permitié conocer la multidimensionalidad de la experiencia
de menstruar en personas autistas, reconociendo la importancia de ampliar los
abordajes de la salud menstrual desde la diversificacion de los cuerpos y las
vivencias, desnaturalizando las concepciones de una unica forma de vivenciar este

evento ciclico.

Existen percepciones de la experiencia de menstruar variadas, donde se pueden
observar significados subjetivos, relatdndolo como una experiencia negativa,
generalmente producto de la coexistencia con la intensificacion de sintomas
sensoriales 0 concomitancia con cuadros clinicos que generan dolor menstrual,
pero también desde experiencias personales que valoran el ciclo menstrual como

un evento positivo al considerarlo un indicador de salud.

Siguen existiendo brechas en torno a la educacion recibida en salud menstrual, lo
que impacta muchas veces negativamente en la percepcion que se tenga del ciclo,
la dificultad de reconocer un ciclo normal y la posibilidad de acceder a instancias

que promuevan una salud menstrual mas positiva.

Resulta relevante propiciar atenciones en torno a la salud menstrual por parte de
los profesionales de salud que apunten a no normalizar el dolor y también a que
dentro de los abordajes se incorpore la experiencia de menstruar desde los
aspectos subjetivos, evitando atenciones reduccionistas a temas meramente
bioldgicos, con el fin de ofrecer también tratamientos y manejos integrales, que

tomen en consideracién la individualidad de las mujeres y personas que menstruan.
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8.-LIMITACIONES

Las limitaciones de este estudio corresponden a la homogeneidad de las personas
participantes en cuanto a su nivel educacional, pues la mayoria contaba con
estudios superiores y también al acceso a salud, pues en su mayoria tenian

posibilidades de acceder al sector privado.

9.- PROYECCIONES

Con este estudio se podria incentivar a que se realicen mas investigaciones
orientadas a comprender como las personas autistas viven y enfrentan procesos
claves de salud sexual y reproductiva, tales como gestacion, parto, lactancia. Este
conocimiento es fundamental para poder desarrollar estrategias de
acompanamiento integrales, respetuosas y adaptadas a las necesidades
especificas de este grupo, promoviendo experiencias positivas y seguras en esta

etapa.

Ampliar los estudios a las experiencias de personas autistas adultas, especialmente
mujeres, resulta crucial dado que muchas reciben su diagndstico tardiamente, lo

que puede limitar el acceso oportuno a cuidados adecuados.

En este sentido propiciar nuevas investigaciones desde la perspectiva de la
matroneria no solo contribuira a mejorar la calidad de los cuidados, sino también a
fortalecer la practica clinica en temas relevantes para la salud integral de las

personas autistas, fomentando un enfoque inclusivo y humanizado.
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11.-ANEXOS

ANEXO N° 1: Matriz de consulta a expertos

la

Subcategoria 'g ©
(para abordar 5 m
cada una de ellas, 2 | o o
Categoria se generan mas PREGUNTAS 9 | E o
de una pregunta = o |8 e s
Objetivo para indagar la S |8 |9 e S
misma S |2 |¢< §g
informacion) R o5
Describir las | Vivencia de|1.1.1 Perfil de|;Cuantos afios tiene?
experiencias que|la la persona|;Sabe en qué fecha
han tenido en|menstruacié | participante nacio?
torno a la|n
menstruacion y su ¢, Qué edad tenia al
salud menstrual. momento de su primera
menstruacion?
;Con qué género se
identifica?
1.1.2 Periodo|¢Como describiria sus
menstrual experiencias

menstruales?

¢;Como describiria la
vivencia de su
menstruacion?

;Como ha sido |la
experiencia con la

menstruacion a lo largo

del tiempo?
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¢ Podria compartir como
ha vivido sus ciclos

menstruales?

¢, Como describirias sus
sensaciones y vivencias
durante la

menstruacion?

., Como se siente en
general durante sus

periodos menstruales?

¢ Podria contarme como
ha experimentado los
cambios fisicos y
emocionales

relacionados con el ciclo

menstrual?

Identificar las
fuentes de
informacion y
medios para

comprender este
evento ciclico en

su vida.

Acceso a la

informacion

211
Educaciéon
menstrual

¢$,Como aprendié por
primera vez  sobre
menstruacion?

¢,Como fue el acceso a
la informacién en esa
ocasion?

¢ Desde quién o donde
obtuvo esa informacién?

¢ Qué informacién cree
que hubiera sido
importante  tener en
cuenta antes de que

comenzara su
menstruacion?
¢ Hubiese deseado

saber algo mas en ese
momento?

;De donde obtiene
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informacion hoy en dia si
requiere averiguar algo

respecto a la
menstruacion?
21.2 ¢, Conoce las

Conocimiento
del periodo
menstrual

caracteristicas de un
periodo menstrual?

¢ Qué considera normal
dentro de un periodo
menstrual?

¢ Sabe si existe alguna
clasificacion de este
periodo segun  sus
caracteristicas?

¢ Tiene informacion
sobre las fases 'y
caracteristicas de un
periodo menstrual?

2.1.3 Acceso a
servicios de
salud

¢ Alguna vez ha
consultado con algun
especialista a causa de

su menstruacion?

¢ Por qué?

En atenciones médicas
¢, Se le ha consultado por

su ciclo menstrual?

¢,Como ha sido |la
experiencia de esta

consulta?

¢,Coémo se siente
cuando un profesional
de salud le pregunta
acerca de la

menstruacion?
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¢, Cree que es importante
abordar la menstruacion

en sus consultas

meédicas?
Conocer las | Estrategias |3.1.1 Manejo | ; Experimenta algun
. de los| . e
estrategias de|de . sintoma especifico
sintomas
afrontamiento afrontamient durante la
utilizadas por las|o menstruacion?

personas autistas
durante su periodo

menstrual.

¢ Tiene algun malestar o

sintoma particular,
cuando esta
menstruando?

¢ Hay algun sintoma que
suela notar durante los

periodos menstruales?

¢ Siente algun sintoma
fisico o emocional
caracteristico durante el

ciclo menstrual?

¢,Podria  compartir  si
experimenta algun
sintoma especial cuando

tiene la menstruacion?

¢ Utiliza alguna
estrategia o medida para
manejar esos sintomas o

disminuirlos?

¢ Podria mencionar
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cuales o como son esas

medidas o estrategias?

3.1.2
Productos
menstruales

¢, Qué productos de
higiene menstrual usa?

¢, Cual es la razén o las
razones de la
preferencia de estos
productos de higiene
menstrual?

¢ Hay algun producto en
particular que prefiera
por sobre otro?

¢ Qué caracteristicas
tienen que hacen que
prefiera su uso?

3.3 Autismo y
menstruacion

¢ Cree que ha
experimentado
dificultades con los
periodos  menstruales
que estén relacionadas
con el autismo?

¢ Cree que las
experiencias que
describe  durante la
menstruacion  podrian
estar relacionadas con
el autismo?

;Considera que |la
experiencia con los
periodos  menstruales
ha estado influenciada
de alguna manera por su
autismo?

¢ Ha notado si el autismo
ha impactado de alguna
forma cémo vive o
maneja sus periodos
menstruales?

¢ Piensa que los
desafios que enfrenta
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durante la menstruacion
podrian estar vinculados
al autismo?

¢ Le parece que algunas
de las dificultades que
experimenta con su ciclo
menstrual estan
relacionadas con ser
autista?
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ANEXO N°2: Guion de entrevista semiestructurada

Guion de Preguntas de entrevista semiestructurada

Titulo del proyecto: “Experiencias sobre la salud menstrual en personas del
espectro autista de un centro de acompafamiento para personas

neurodivergentes de la Region Metropolitana”

Preambulo:

Estimada/o, esta entrevista forma parte de la investigacion titulada que constituye
mi tesis para optar al grado de magister en Salud Sexual y Reproductiva, que esta
siendo realizada por mi, Victoria Loyola, como investigadora principal, bajo la tutoria

de la Dra. Yolanda Contreras Garcia.

Si no hay inconvenientes esta entrevista sera grabada y transcrita para conversar
con mayor facilidad, pero en el proceso los datos e informacion personal seran

omitidos y para dar mayor confidencialidad.

Las preguntas son abiertas con el objetivo de que pueda responder con la mayor
confianza y sinceridad y que pueda agregar todo lo que estime conveniente para

profundizar en el tema.
Gracias por participar en este estudio
Preguntas de caracterizacion previas:
1. Edad: ;Qué edad tiene hoy, en afios cumplidos?

2. Menarquia: A qué edad tuvo su primera regla? (Menarquia)

3. Género: ;Con qué género se identifica?
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4. Caracteristicas ciclo menstrual ;Me podria contar como es su ciclo

menstrual, respecto de duracién en dias, cantidad y frecuencia en dias

(¢, Cada cuanto dia vuelve a llega su menstruacion?

5. Anticoncepcion: ;Usa algun método anticonceptivo ¢Cual y desde

cuando?

6. Gestaciones: **;Ha estado embarazada? ;Cuantos embarazos y que

tipo de partos ha tenido?

7. Ocupacion: ;En qué se desempefa? ; Qué actividad realiza?

Subcategorias

Temas o Topicos (Preguntas)

Periodo menstrual

1.

¢, Coémo ha sido la experiencia con la menstruacion a lo largo del
tiempo?

¢, Coémo se siente en general durante sus periodos menstruales?

Conocimiento del

periodo menstrual

¢ Me podria contar que sabe sobre las fases y caracteristicas

del periodo menstrual?

Educacién menstrual

;Desde quién o donde obtuvo esa informaciéon sobre la
menstruacion?

¢ Qué informacion cree que hubiera sido importante tener en
cuenta antes de que comenzara su menstruacion?

¢ De donde obtiene informacién hoy en dia si requiere averiguar

algo respecto a la menstruacion?

Acceso a los servicios

de salud

¢Alguna vez ha consultado con algun especialista a causa de
su menstruacion? ; Me puede decir a que profesional consulto?
¢, Cual ha sido la causa de su consulta?

¢, Como fue la experiencia de esa consulta?
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En atenciones médicas generales o de otras especialidades
¢, Se le ha consultado por su ciclo menstrual?

¢, Como se siente cuando un profesional de salud le pregunta
acerca de la menstruacion?

¢, Cree que es importante abordar la menstruacion en sus

consultas médicas?

Manejo de los

sintomas

¢ Tiene algun malestar o sintoma particular cuando esta
menstruando?

¢ Siente algun sintoma fisico, emocional o sensorial que se
repita en todos sus ciclos menstruales hasta ahora? ; Cémo los
podrias describir?

¢, Utiliza alguna estrategia o medida para manejar esos sintomas
o disminuirlos?

¢ Podria describir cuales son estas medidas o estrategias
utilizadas para manejar los sintomas que describe?

¢ Podria contarme a quien recurre si requiere el apoyo de alguien
durante ese periodo 0 momento para manejar los sintomas que
describe?

Los sintomas que describe anteriormente ;Alguna vez han
generado incapacidad de realizar sus actividades de la vida

diaria? ¢ Cuantos dias de incapacidad le puede generar?

Productos

menstruales

¢, Qué productos de contencién menstrual usa?

Cuénteme las razones por las cuales prefiere estos productos

Autismo y

menstruacion

¢, Cree que ser autista ha impactado de alguna forma cémo vive

0 maneja sus periodos menstruales?
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ANEXO N°3: Cartas aprobacién Comité Etico Cientifico Facultad de Medicina (CEC)
y Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad (CEBB) de la Vicerrectoria de

Investigacion y Desarrollo de la Universidad de Concepcién

d-ECDI'I‘DEPBiL:In prirane e TS 22T

CONCEPCION, 15 de enero 2025
CEC 332024

Srta. Victoria Loyola M.
Progama de Magister en Sexualidad Reproductica
Dpto. Obstetnicia y Puericuliura

Facultad de Medicina

Universidad de Concepcion

Presents

Estimada Srta. Loyola:

Junio con saludar, infermamos a Ud.. que su proyecio titlulade ~Experiencias sobre la
salud menstrual en personas del espactro autista de un centro de acompaniamiento
para personas neurcdivergentes de la Region Metropolitana”, ha side APROBADO por
este Comité.

Como paso siguiente, de acuerdo a la Ley 20120 y al reglamenio 2017/083 de B
Uniyersidad de Concepcion, este proyecio debe ser enviado para su evaluacion al Comité
de Etica, Bioética y Bioseguridad de la Vicermectoria de Investigacion y Desarmollo de ka
Universidad de Concapeion.

Se despide cordialmente,

Dr. Alexis Gonzalez Burbod ™
Presidente
Comité Etico Cientifico
Facultad de Medicina
Universidad de Concepcicn

El presente mensale es confidenclal y dingido s0io 3 quienes aparecen como destinatanos. Se
prohibe el uso no autorzado de b3 Informackin condenida en &l S ustad lo reclbld por edror, le
Sgradieceramos Svsamos Y Wego proceder a su eliminacion.

Ay | EEEEER.
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L Erprellint, Conompciis
Comalin 950 £ — Cormeo 3

Comité de Etica, Bicética y Biosegundad s B
Vicermectora de Investigacion y Desamolio
Universidad de Concepridn

Concepcion, 19 de mayo 2025,
CEBB N° 3025-2025

CERTIFICADO

El Comite de Etica, Bioética y Binseguridad de |a Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo de la
Universidad de Concapcicn ha revisado el informe del proyecto titulado “Experiendas sobre la
salud menstrual en personas del espectro autista de un centro de acompanamiento para
personas neurodivergentes de la region metropolitana™, pressntado por la inwestigadora
wictoria Lourdes Loyoela Mena en el programa de Magister de Salud Sexual y Reproductiva de la
Facultad de Medicina de la Universidad de Concepcion.

El Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad de |a Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo de la
Universidad de Concepcion, considera que el proyecto observa los derechios asegurados en la
Declaracion Universal de los Derechos Humanos, los derechos y princpios de la Declaracion
Universal sobre Bipética y Derechos Humanos, las Mormas Eticas de |3 Ovganizacion
Panamericana de la Salud para Investigaciones con Sujetos Humanos, la Convencidn sobre los
Derechos del Mino, la Constitucion de la Republica de Chile, la Ley M2 20,120 “Sobre la
Investizacion Cientifica en el Ser Humano, su Genoma y Prohibe la Clonacion Humana" yla Ley N°
19,628 "Sobre Proteccion de la vida Priveda”. Asi tambign, siguid las indicaciones para la
confeccion del Consentimiento Informado en estudios con personas, formuladas por el Comite
Asesor de Bioética FOMDECYT/COMICYT y adoptadas por la Agencia Nacional de Investigacion y
Desarmollo - ANID del Ministerio de Ciendia, Tecnologia, Conodimiento e Innovacion del Gobierno
de chile.

El Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad de |a Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo de 3
Universidad de Concepcion, en un examen critico y sistemético de la ejecucidn prevista
presente Proyecto, con base en el dossier presentado por la Investigadora Responsable, consts
las actividades comprometidas sin advertir faltas a los estandares éticos y de bicseg
pertinentes a la investigacion propuesta en |a Inea de estudio.

T —

? T B RSN
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g = o
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Campus Conompoitn
Ediicn Evprelidel, Conmepoiss
Comllim %50 C = Cormen 3
Comité de Efica, Bicética y Bioseguridad TR 20403 - cabiulecd
Vicemectora de Imvestigacin y Desamalic
Universidad de Concepcian

En conclusion, el proyecto titulado “Experiendias sobre la salud menstrual en personas del
espectro autista de un centro de acompanamiento para personas neurodivergentes de la
region metropolitana”, presentado por la investigadora Victoria Lowrdes Loyola Mena, no
presenta, a la fecha, elementos transgresores a las pautas éticas y bioéticas rectoras de nuestra
Institucion Unieersitaria, ni a los principios éticos establecidos en la Dedaracion de Singapur sobre
3 Integridzd an |3 investigacion, asi como 3 |as normas adoptadas y formalizadas respectivamente:
por la Agencia Nacional de Investigacion y Desarrollo.

Este Comite concluye que la revision a la cual fue sometido, proporciond una base suficents
para conferir el prasente Certificado.

Comité de Etica, Biodtica y Bioseguridad
Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo
Universidad de Concepcidn

55B/BFU/aau.
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ANEXO N°4: Consentimiento informado y ficha de informacién

. P

Universidad de Concepcidn e §
Facuitad de Medicing \ L
Comité Etlen Clentfica R

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPANTE

PARTE Il: INFORMACION

Codigo:

(2

Tt

\5\, MSrunag )=/
“Expenencias sobre |z salud menstrual en pamona%‘}__‘_ ‘ﬁf
LT L

del espectro autista de un centro de acompaniamiento
para personas neurodivergentes de la Region
Metopolimna™

Investigadora responsable:

Victoria Lourdes Loyola Mena

Candidata a Magister de Salud Sexual y Reproductiva
Facultad de Medicina

Universidad de Concepcion

Tutor{a) acatemicola):

Dra_ Yolanda Sofia del Carmen Contreras Garcia
Departamento de Obstetricia y Puericultura
Facultad de Medicina

Universidad de Concepcion

Centro Patrocinante:

Magister en Salud Sexual y Reproductiva Direccion de
Postgrado Universidad de Concepeion.

Centro oe [nweshgacon:

Zona Divergente

Estimada (o)

Mediante el presents documento se invita a participar a usted en la investigacion titulada
“Experiencias sobre la salud menstrual en personas del espectro autista de un ceniro

de acompanamiento para personas neurcdivergentes de [a Region Metropoiitana™

que se realizars en Zona Divergente (www. zonadwergentedl). Esta informadicn le
permitra evalsar, juzgar y decidir si dessa participar en este estudio. Lea esta hoja
informativa con atencitn y pusde que existan algunas palabras que no entenda. Por favor,
siéntase en confanza de solicitar que le sean explicados de mejor manera los concaptos.,
S Biene preguntas mas tarde, puede preguntare al Investigador Responsable cuando

dESeE.

Consentimisnio informado Progecto de tesks Maglster WVILLM Versiin 4 - Mayo de 2025 pagina U5
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Universidad de Concepcion
Facuitad de Medicina
Comité Etico Clentifico

OBJETINVD DEL ESTUDID

Explorar la expenencia de la salud menstrual en personas dagnostcadas con
autista participantes de un centro de acompanamienio paa persenas neurodivengentes
Ia Region Metropolitana, durante el afio 2025,

RAZON POR LA GUE SE INVITA A LA PERS ONA PARTICIFAR.
Si accede a participar es pongue curmpbs con bos siguientes requisitos:
1. Tenerun diagnostico conocido de autismo;
2. Tener capacsdad de menstruar;
3. Tener entre 18 v 45 afios.

FARTICIPACION ¥ RETIRO VOLUNTARIO

Su participacion en esta investigacion es iotalmente LIBRE ¥ VOLUNTARIA, Usted pueds
elegir participar o no hacero. Tanto si efige participar o no, su atencion no serd afectzda en
ninguna forma. Puede dejar de participar en |la imvestigacicn en cualquier momento que ko
desee sin que esto implique sancion o reproche hacia wsted por esta decision,

En el caso que usted durante k3 enfrevists se sienta incomodaio o ke proveque algln
malestar, s& detendra |3 entrevista de inmediato, se le ofrecers la posibilidad de nformara
La investigadora responsable en ese mismo momento socbre esta sensacion, donde se dara
espacio a explicitar esa emocion o sensacion experimentada v se le witara a decidir si
desea continuar o refirarse de esta actividad y por ende de |a investigacion, reiterando que

nio habra ninguna consecuencia en su atencion.

La duracion de |a enfrevista se estima en 60 minutos (1 hora). S5in embargo, este tiempo
pusde ajustarse segin su comodidad ya sea generando pausas durante el relato o a teves
de des encuentros de menor duracion.

DISERND DEL ESTUDIO

Cualitativo es decir es un estudio que buscara entender como usted ha experimentado su
menstruacion y ko relacionado con su salud asociada como un evento especifico en su vida
desde su propia experiencia o vivencia.

Consentimisnio iRfSormado Projyecto de sl Msglster VILLM Versian 4 - Majgo de 2025 pagina /5
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Universidad de Concepeién N

Facutad de Medicina (] 18|

Comité Efico Clentfico Rt
PROCEDIMIENTO
La obtencion de la informacion se obtendra a partir de una enfrevista con preguntas abie
para explorar su experiencia. Esta entrevista se levara a cabo en un lugar previo acue
por ambas partes y fendra una duracion aproximada de 80 minutos, la cual sera grabada
con un dispositive para luego ser transcrita, con el objstive de no perder ningun detalle del
relain.

BEMEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION

La participacion en esta investigacion no supone un riesgo real ni potencial para usted. Los
beneficios son en virud de levantar evidencia en iomo a [as percepeiones y vivencias que
tienen las personas autistas con respecto a la menstruacion v su salud menstrual. En caso
que durante & transcurso de |a entrevista o al hablar de algun tema en especfice pudiera
sentirse emocionalments afectada o afectado, ésta sera pausada evaluando |a pesibilidad
de continuarla una vez que se sienta mejor o deteniendola y defandola sin efecto en caso
de que asi lo desee,

FRIVACIDAD ¥ CONFIDENCIALIDAD

La informacién gue recojamos s2 mantendra COMFIDEMCIAL v no se registrara k3
identidad de aquellas personas que parficipen en la investigacion, por tamto, se wsara un
codige que idenfifique la informacion proporcionada por las personas parficipantes, lo que
asagura la proteccion de datos personales anonimizades. Podran acceder a los datos
relacionados al estudic SOLO la investigadora responsable y su futora academica y bos
Comité Eficos Cientificos Revisores. La investigadora responsable se hard cango de Ia
custodia de la informacion durante todo el perodo de invesfigacion y la mantendra a
resguardo por el temoo que la ley sefala de manea adecuada v segin la legislatura
vigente.

DIFUSION DE RESULTADOS
Al finalizar esta investigacion, el conocimients que obtengames se difundira hacia la
comunidad cientifica y académica, tanto en seminarios. congresos y revistas centificas del
area, para que otas personas interesadas puedan aprender de los hallazgos obtenidos.
En caso de que usted como parbicipante desee guerer acceder a los resultados
directamente puede dejar su comeo electronico en este mismo documento autorizande el
emvio de bos datos. o soliciardos posteriommente a la investigadora principal al comeo
electronico vilkbyolafiudec cl. Finalmente, & informe final de la nvestigacion sera publicada
Consentimiento informade Proyects de tesks Magister VLLM Versitn 4 - Mayo de 2025 pagina X5
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Universidad de Concepcion ‘ f"i"&
Facutad de Medicina |y

CONTACTO
Si tiene alguna duda comuniquese con la Investigadora responsable Victoria Loyola
correo electronico viloyola@udec d o con &l Presidente del Comité Etico Cientifico de la
Facultad de la Universidad de Concepcion, Dr. Alexis Gonzalez Burboa, al comeo
electronico cecmedicina@udec d. También podra comunicarse con ka Dra. Sandra Saldivia
Bérquez, Presidenta del Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad de la Vicemrectoria de
Investigacion y Desamolio de la Universidad de Concepcion, comeo electronico
cebb@udec.cl

jPor su atencion, muchas gracias!
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Universidad de Concepcion o 'i'?‘.'-.
'I |

Facuitad ge Medicina 4
Comitke Etico Clentifico N
T T
PARTE ll: CONSENTIMIENTO INFORMADO i -
Caodigo: £ i
=l nedng

14 ;I'J-':FI}LH
HOJA DE FIRMAS DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADD P 1’:._1: "’
PARTICIPAR DEL ESTUDKD TITULADD: “Experiencias sobre la salud menstrual en “Zime

personas del espectro autista de un centro de acompanamiento para personas
neurodivergentes de la Region Metropolitana™

ANTES DE FIRMAR ESTA CONSENTIMIENTO DECLARD QUE:

# Mis pregunias han sido respondidas a mi entera satisfaccion y considero que
enfiendo toda la informacion proporcionada acerca del estudio.

# Acepio que la informacion proporcionada sera recopilada, utilizada v divuigada
conforme a lo descnito en este formulanio de consentimients informado.

# Autorizo la publicacitn de resultados en medios de dfusion gue la investigadora
responsable considers pertinentes.

# He decidido libre y voluntafiamente participar en &l estudio de investigacion v
enfiendo que puedo refirame en cualguier momento sin sancion alguna.

# Recibi una copia firmada y fechada de este documento.

# Seque, al firmar este documento, no renuncio a ninguno de blos derechos legales.

Fecha__ J |

Mombre dell de |a participante

Firrma del! de |a participante

Yo, Victoria Loyola Mena, investigadora responsable, confimo gue he enfregado
verbalmente s informacion necesara acerca del estudio, que he contestado toda duda
adicional ¥ que no ejerci presion alguna para que &l participante ingrese al estudio. Declaro
que procedi en completo acuerdo con los principios eficos descritos en las Direcirices de
GCP [Buenas Practicas Clinicas) y ofras leyes nacionales & intemacionales vigentes. Sz le
proporcionara al participants una copia de esta informacion.

Victoria Loyola Mena Francisco Jawvier Calvillo Cuevas
) Ciofundador Zona Divergente o su
Investigadora Responsable detegada/ Ministro de Fe
Fimna Fima
) Cofundador Zona Divergente o su
Investgadora Responsable delegadol Ministro de Fe
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