o o o
\/\f
FESPQU

leracion Espafiola de Autismo

Informe Final.

Estudio Piloto sobre el Programa de Habituacion
Ginecologica para Mujeres con TEAy Necesidades de

Apoyo Significativas

Fase l. Aspectos Socioemocionales

Madrid, 21 de diciembre de 2022

s VaVs
FESPAQU

Federacion Espafiola de Autismo

Federacion Autismo FESPAU 1
c/ Garibay 7,32 Dcha. - 28007 MADRID | Tfno.912905806 | Fax. 912905810
CIF: G-81104291 | Web: www.fespau.es | Email: autismo@fespau.es


http://www.fespau.es/
mailto:autismo@fespau.es

2 VaVa
FESPAQU

Federacion Espafiola de Autismo

Informe final. Fase I.

Estudio Piloto sobre el Programa de Habituacion Ginecologica para Mujeres con TEA
v Necesidades de Apoyo Significativas.

Introduccion

Los Trastornos del Espectro del Autismo (TEA) son una alteracion del neurodesarrollo
que cursa con dificultades fundamentales en el lenguaje, la comunicacion y la
interaccion social reciproca, asi como con alteraciones en la cualidad de los intereses,
actividadesy conductasy en el perfil sensorial (American Psychiatric Association, APA,
2013). La prevalencia oscila entre uno por cada 100 nacimientos (Autismo Europa,
2015) hasta 1 de cada 44 segin los estudios americanos (Maenner et al., 2021).

Segun las estadisticas, en Espana la poblacion de personas con TEA se situaria entre
las 470.000 y las 1.000.000 personas, de ellas el 55% tendria necesidades de apoyo
significativas (258.500) y, de estas un tercio serian mujeres: 85.305 que corresponde a
la estimacion del nimero de mujeres con TEA y necesidades de apoyo significativas
del estado.

No existen datos fiables sobre la asistencia de mujeres con TEA y necesidades de
apoyo (NA) significativas a atencion ginecologica. Sin embargo, profesionales y
familias alertan de las dificultades de esta poblacion en el acceso a esta especialidad,
con los riesgos para la salud que suponen.

Esta investigacion corresponde a la primera fase de implementacion de un Programa
de Habituacion Ginecologica para mujeres con TEA y NA significativas. El objetivo
altimo es mejorar la atencion ginecologica de las mujeres con TEA con NA
significativas con el fin de promover un estado de salud optimo, detectar posibles
amenazas precozmente y prevenir la aparicion de problemas graves que pongan en

riesgo su vida.
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Justificacion de necesidades

La Calidad de Vida en las personas con TEA es el marco fundamental para mejorar el
desarrollo de sistemas de apoyo y enfocar correctamente la practica para mejorar el

bienestar de las personas con TEA (Schalock y Verdugo, 2007).

Diferentes estudios encuentran que existen diferencias significativas en la Calidad de
Vida entre las personas con TEA y personas con desarrollo tipico, ademas, estas
diferencias se extienden a lo largo de todo el ciclo vital, desde la infancia hasta la

tercera edad (Van Heijst y Geurts, 2015).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la Calidad de Vida como “la
percepcion de un individuo de su posicion en la vida en el contexto de la cultura en
la que vive y en relacion con sus objetivos, expectativas, normas y preocupaciones”,
es decir, el concepto Calidad de Vida hace referencia al bienestar personal y social de
la persona y los factores que contribuyen a este (Moran et al., 2020). Asi mismo,
cuando hablamos de Calidad de Vida en personas con TEA, nos referimos a su
bienestar personal, relaciones interpersonales, inclusion social o a salud, pero
destacamos ademas el reconocimiento de la participacion de la persona en el proceso
de establecimiento de sus propias metas y al tipo de apoyo que necesita la persona

para lograrlas (Schalock y Verdugo, 2002).

El Modelo de Calidad de Vida de Schalock y Verdugo (2002) es uno de los mas
utilizados a lo largo de la historia y con mayor difusion y consenso actualmente en
todo el mundo (FEAPS, 2007). Este modelo define la Calidad de Vida como un estado
deseado de bienestar personal que es multidimensional, tiene prioridades éticas
(universales) y émicas (ligadas a la cultura), posee componentes objetivos y
subjetivos y esta influenciada por factores personales y ambientales (Schalock y
Verdugo, 2002). El modelo de Schalock y Verdugo sefiala ocho dimensiones
relacionadas con la Calidad de Vida: Bienestar Emocional, Relaciones Interpersonales,
Bienestar Material, Desarrollo Personal, Bienestar Fisico, Autodeterminacion,

Inclusion Social y Derechos.
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Dentro del modelo de Calidad de Vida, la dimension Bienestar Fisico definida por
Cuesta et al. (2017) es el “Nivel de salud relacionado con el funcionamiento fisico,
nutricion, atencion sanitaria adecuada, realizacion de actividades la vida diaria, ropa,
higiene y seguridad”. La literatura cientifica indica que los adultos con TEA tienen una
peor calidad de vida en términos de salud fisica (Kamp-Becker et al., 2010; Khanna et
al., 2014) y mayor probabilidad de presentar las alteraciones fisicas, principalmente
asociadas a trastornos inmunologicos, problemas gastrointestinales, dislipemia,
hipertension, obesidad, diabetes o enfermedades cardiovasculares entre otras (Croen
et al., 2015). Estos datos nos llevan a senalar la salud y el cuidado fisico de las
personas adultas con TEA como una dimension a la que hay que prestar especial

atencion.

Particularmente, en el caso de las mujeres con TEA, destaca que aun existen escasos
estudios sobre las necesidades concretas de atencion médica sobre salud
ginecologica y reproductiva. Hasta al momento, los estudios al respecto se han
centrado en los cambios conductuales y emocionales asociados a la menstruacion
(Burke et al., 2010; Steward et al., 2018) o programas de higiene y autocuidado (Quint
y O'Brien, 2016).

Un estudio realizado por FESPAU en 2019 con financiacion del Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social, y la fundacion ONCE, sobre la salud de mujeres con TEA,
senalaba que el 45% de las mujeres con TEA sobre las que se recogio informacion, no
acudian de forma regular al ginecologo, ademas los profesionales senalaban no tener
acceso a un protocolo especifico para facilitar la habituacion a este entorno de las

mujeres a las que atendian y se mostraban preocupados por ello.

Las estimaciones mas recientes sobre la incidencia del cancer en Espana, aportadas
por la Red Espanola de Registros de Cancer (REDECAN) correspondientes al ano 2021,
senalan el cancer de mama como el de mayor incidencia en mujeres, estiman 33.375
nuevos casos de cancer de mama en el Gltimo ano, 6.293 de cuello uterino, 3.659 de
ovario y 1.942 de cérvix (REDECAN, 2021).

A pesar de estos datos, no existen bajo nuestro conocimiento, datos especificos sobre

la incidencia de cancer ginecologico en mujeres con TEA, ni se conoce ningin
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programa centrado en mejorar el acceso a la atencion ginecologica para mujeres con
TEAy necesidades de apoyo significativas (Gandia-Abellan et al., 2019). Es decir, puede
que las mujeres con discapacidad no estén recibiendo la atencion ginecologica
rutinaria recomendable (Burke et al., 2010), a pesar de saber que la prevencion y la
deteccion temprana es un elemento clave en el curso de cualquier enfermedad, pero
sobre todo cuando se trata de enfermedades que pueden ser especialmente graves o

causar la muerte, como en el caso de las enfermedades oncologicas.

Por este motivo, el fin Gltimo del programa que presentamos es mejorar la calidad de
vida de las personas con TEA, en concreto, la dimension Bienestar Fisico asociado a

la salud ginecologica de mujeres con TEA con necesidades de apoyo significativas.

Metodologia

Diseno

Ante la ausencia informacion y protocolos de intervencion especificos enfocados a
favorecer el acceso a la atencion sanitaria ginecologica de mujeres con TEA y
necesidades de apoyo significativas, se plantea la primera fase de implementacion
del PHG como version piloto. El objetivo Gltimo es valorar la implementacion de este
programa enfocado a mejorar la atencion ginecologica de las mujeres con TEA con
necesidades de apoyo significativas con el fin de promover un estado de salud
optimo, detectar posibles amenazas precozmente y prevenir la aparicion de

problemas graves que pongan en riesgo su vida (Gandia-Abellan et al., 2019).
Estudio Piloto

Con el fin de valorar la implementacion del PHG, se ha formado grupo de mujeres con
TEA y necesidades de apoyo significativas para testar el programa. Esta primera
implementacion del PHG, permite e invita a la participacion de otras mujeres
interesadas, asi como a la colaboracion con profesionales motivadas a formar parte
del programa y continuar creando redes con el fin Gltimo de mejorar la calidad de

vida de las mujeres con TEA.
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Para implementar el estudio piloto del PHG se contactd con las entidades miembro
de Federacion de Autismo FESPAU y se mantuvo una primera reunion informativa para

presentar el PHG con las entidades interesadas.

Se cred una red de trabajo con las profesionales quienes han mantenido una reunion

mensual de seguimiento para compartir avances y herramientas.

Se ha facilitado a las profesionales de la red el PHG y materiales especificos de
intervencion correspondientes a las fases 0. y I, para facilitar el desarrollo de
Unicamente hasta el momento, de estas dos primeras fases del PHG. Ademas, se han
creado materiales y modificado estos en funcion de las dificultades y demandas

expuestas por las profesionales durante la implementacion del programa.

Se ha establecido contacto con la Sociedad Espanola de Ginecologia y Obstetricia
(SEGO), ofreciendo a profesionales especializados en salud ginecologica, revisar y
validar el programa.

De forma paralela, se ha establecido contacto con profesionales expertas en derecho
y discapacidad. Se revisaran los aspectos del programa relacionados con la toma de
decisiones, la autodeterminacion y el respeto de las mujeres con TEA y necesidades

de apoyo significativas.
El Programa

EL PHG fue desarrollado por Federacion Autismo FESPAU y la Asociacion de Padres con
Autismo (APNA) y contd con financiacion del Ministerio de Sanidad, Consumo vy
Bienestar Social (Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030) y la Fundacion Once.

Se puede consultar en la web de la federacion (www.fespau.es).

EL PHG esta disenado en seis fases. La fase inicial, Fase 0., esta orientada a preparar
el contexto e implementar los requisitos previos a la puesta en marcha del programa.
En esta fase inicial se realiza una Evaluacion Previa con cada participante, se recogen
los consentimientos informados de la persona participante y de sus tutores legales
(en el caso de existir), se define el equipo de trabajo de profesionales del centro que

desarrollara el PHG y cumplimentar un Registro Base sobre aspectos sensoriales y
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conductuales que son importantes tener en cuenta a la hora de implementar el

programa.

Desde esta primera fase se invita a las profesionales a iniciar el contacto vy
colaboracion con los centros sanitarios del entorno y ofrecer sesiones informativas y
formativas al personal sanitario, para asi facilitar el desarrollo de las fases futuras
del PHG.

En la siguiente fase, Fase I, se trabajan con las mujeres participantes aspectos
socioemocionales: comprender por parte de la mujer/joven/nifa los conceptos
relacionados con el derecho sobre el propio cuerpo, dotar de herramientas de
relajacion para fases posteriores y realizar una aproximacion a los materiales

especificos del area de ginecologia.

Las siguientes fases, Fase Il., lll, IV y V., se centran en la habituacion a las pruebas
ginecologicas, iniciando con la habituacion al ambito sanitario y aproximacion a
pruebas medianamente invasivas/dolorosas: ecografia y exploracion mamaria, y
continuando con pruebas mas invasivas: citologia, ecografia transvaginal vy

mamografia.

La Gltima fase es un seguimiento para mantener los avances y vigilar el cumplimiento

de las revisiones ginecologicas rutinarias.

Todas las fases cuentan con materiales especificamente elaborados para guiar la
accion de las profesionales, y con una serie de registros que permiten objetivizar y
valorar los avances logrados por las participantes. En todos ellos se contempla en

consentimiento de la mujer para realizar la prueba concreta.

Resultados

Tras la primera fase de contacto con las entidades de FESPAU, de las 22 entidades
miembro de la Federacion, 7 aceptan participar en el estudio e implementar el PHG. 5
de estas 7 entidades se mantienen activas en la red de trabajo y desarrollando

actualmente la Fase I.
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EL nimero total de mujeres con TEA que conforman los servicios de estas entidades
participantes, suman 42. De estas, solo a las mayores de 12 anos se les propuso
participar en el estudio, el grupo de mayores de 12 anos lo conforman 17 mujeres en
total, de las cuales, tras invitarles a participar en el programa, aceptaron la

participacion 10 mujeres con TEA y necesidades de Apoyo Significativas.

La participante de menor edad tiene 12 anos y la de mayor edad 31, siendo la media
de edad 22.

Mas del 60% de las participantes acuden al centro de dia de la entidad de referencia

y el grupo restante son alumnas de centro de educacion especial especifico TEA.

Ninguna de las participantes ha formado parte previamente en un Programa de
Habituacion Ginecologica y el 85% de ellas nunca han asistido a una consulta de
Ginecologia ni suelen acudir habitualmente a revisiones médicas. Ademas, mas del
70% de las participantes han vivido con anterioridad una experiencia negativa en un

entorno sanitario.

A dia de hoy, el 100% de las participantes han finalizado la Fase 0, y se encuentran
realizando ensayos sucesivos de la Fase | con el fin de consolidar los conocimientos

adquiridos.

Tras la evaluacion, algunas barreras encontradas por las profesionales de la red de
trabajo para lograr la participacion de las mujeres con TEAy sus familias en el
estudio fue la negativa de las familias a participar, y el alto nivel de necesidades de

apoyo de las personas con TEA de las entidades.

EL100% de las entidades participantes recomendarian desarrollar PHG a otros
profesionales, familias y entidades y se muestran altamente satisfechas con el

Protocolo.

Respecto a la investigacion las entidades participantes recomendarian totalmente a
otras entidades participar en el estudio y se muestran totalmente satisfechas con la

forma en la que se esta desarrollando la investigacion.
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Asi mismo, las mujeres participantes que contestaron a la evaluacion del protocolo
y, por consiguiente, al estudio que se esta realizando, también se muestran

totalmente satisfechas con ambas actuaciones.

Conclusiones

A partir de esta primera fase de prueba de implementacion del programa, a través de
la informacion que transmiten las profesionales de la red de trabajo, es posible

establecer una serie de conclusiones sobre la implementacion del PHG.

Al no existir ninglin programa de estas caracteristicas centrado en mejorar el acceso
a la atencion ginecologica para mujeres con TEA y necesidades de apoyo
significativas, las profesionales valoran muy positivamente contar con un recurso
practico que apoye su trabajo. Las familias entienden que el PHG es un recurso
necesario que puede ayudar a mejorar la su calidad de vida y la de sus familiares,
mujeres con TEA y necesidades de apoyo significativas. A pesar de ello, es necesario
continuar trabajando para generar una mayor conciencia sobre la necesidad de

abordar este ambito.

Es importante destacar que la implantacion del PHG requiere de multiples agentes
(mujeres con TEA y necesidades de apoyo significativas, familiares, profesionales de
apoyo, profesionales sanitarios...), por ello, debemos dedicar tiempo y recursos a
valorar las necesidades reales de cada uno de estos agentes y lograr cubrir dichas

necesidades.

Ante esta dificultad encontrada, surge la oportunidad de destacar la importancia de
trabajar los aspectos socioemocionales (Fase I.) durante la implementacion del PHG.
Los aspectos socioemocionales son la base para poder sustentar el programa y
favorecer la comprension de las mujeres y demas agentes, sobre los conceptos de
intimidad, derecho sobre el propio cuerpo y relaciones socioafectivas, sobre las que

se sustenta el desarrollo del programa.

Con el inicio de la implementacion del PHG ha surgido el dilema ético sobre como

estan siendo informadas y en qué medida estan ejerciendo su derecho de toma de
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decisiones. Por ello, es realmente importante la revision del PHG por parte de la
persona experta en derecho y discapacidad, para asi contar con un juicio experto
sobre las consideraciones ético-legales que puedan surgir sobre el programa.
Concluimos que es necesario continuar revisando los aspectos éticos y legales del

PHG sobre el consentimiento de participacion de las mujeres.

La colaboracion entre profesionales y el trabajo en red, ha sido valorado
positivamente por las profesionales. Ademas de permitir valorar el desarrollo del
PHG, ayuda a la implementacion del propio programa pues permite a las
profesionales compartir materiales creados e individualizar estrategias. Por ello es
importante continuar ampliando la red de trabajo y favorecer la colaboracion entre

profesionales que puedan aportar su perspectiva al programay al estudio del mismo.

El PHG es una guia practica para profesionales y familias que puede generar un
impacto significativo en la calidad de vida de las mujeres con TEA y necesidades de
apoyo significativas. Es necesario facilitar este protocolo a las profesionales y dotar
a las mujeres con TEA y necesidades de apoyo significativas de herramientas para

acceder al servicio de salud ginecologica.

La implementacion del PHG repercutiria positivamente en el aumento de mujeres con
TEA y necesidades de apoyo significativas que acuden de manera regular al
ginecologo, favoreceria la deteccion temprana de enfermedades grave de tipo
oncologico y mejoraria la Calidad de Vida del colectivo desde la dimension del

Bienestar Fisico.
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