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Mujeres, Trastornos del Espectro del Autismo
y Atencion Ginecologica.

La literatura cientifica indica que los adultos con Trastorno del Espectro del Autismo

(TEA) tienen una peor calidad de vida en términos de salud fisica (Kamp-Becker, Schroder,
Remschmidt, Bachmann, 2010; Khanna, Jariwala-Parikh, West-Strum y Mahabaleshwarkar, 2014)
y, en este sentido, una mayor probabilidad de presentar condiciones médicas asociadas. Entre
las alteraciones fisicas que comunmente se describen en las personas con TEA, se encuentran
los trastornos inmunologicos, problemas gastrointestinales, dislipemia, hipertension, obesidad,
diabetes o enfermedades cardiovasculares entre otras (Croen et al,, 2015). De forma paralela,
tanto la clinica como la investigacion indican que, ademas, las familias de las personas con
TEA tienen dificultades significativas en el uso de los recursos médicos (Vohra, Madhavan,
Sambamoorthiy Peter, 2014).

En la Gltima década ha surgido un interés creciente por la situacion especifica de las mujeres
con TEA en diferentes aspectos. Sin embargo, existen alin pocos estudios sobre sus necesidades
concretas en términos de atencion médica y de salud ginecologica y reproductiva. Los estudios
relativos a la atencion en este sentido se han centrado fundamentalmente en todos los aspectos
asociados a la menstruacion, analizando, por ejemplo, los cambios conductuales y emocionales
asociados a ella (Burke, Kalpakjian, Smith y Quint, 2010; Steward, Crane, Roy, Remington y
Pellicano, 2018) o los programas de higiene y autocuidado (Quint y O'Brien, 2016).

Las necesidades especificas de las mujeres en relacion con los aspectos de salud ginecologica
suponen un entramado complejo que alna, entre otros, aspectos emocionales, sociales y fisicos
todos ellos relacionados entre si. De esta forma, no podemos contemplar, por ejemplo, los
cambios corporales fisicos que se producen en las mujeres en la pubertad, sin tener en cuenta
el impacto emocional y social que éstos producen y el replanteamiento de las habilidades de
autocuidado y vida diaria que implican. Este es un campo especialmente extenso que requiere
que, partiendo de esta vision global, cada uno de sus aspectos sea contemplado de forma
exhaustiva en profundidad. Este documento se va a centrar de forma especifica en el acceso

de las mujeres con TEA a la atencion médica ginecologica, si bien, como ya se ha indicado, es
necesario tener en cuenta una vision global del fendomeno.

e )
La prevencion y la deteccion temprana es un elemento clave en el curso

de cualquier enfermedad, pero este aspecto cobra especial relevancia

cuando se trata de enfermedades que pueden ser especialmente graves

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

En relacion con los procesos oncologicos ginecologicos, en Espana,

en 2019, se diagnosticaron cerca de 32.536 casos nuevos de cancer de

mama, 6.682 de cancer de cuello uterino, 3.548 de ovario y 1.987 de cérvix

(Red Espanola de Registros de Cancer, REDECAN, 2019).




La Sociedad Espaiiola de Ginecologia y Obstetricia (SEGO)
indica que la citologia para la deteccion de cancer de cérvix debe
comenzar a los 25 anos, realizandose primero de forma bianual
y posteriormente trianual (SEGO, 2014). El Colegio Americano de
Ginecologos y Obstetras (ACOG) recomienda la realizacion de una
revision pélvica anual a partir de los 21 anos y para menores de
esta edad si presentan sintomas como desordenes menstruales
o dolor pélvico, comenzando con el protocolo de cancer de
cérvix a esta misma edad independientemente de cual sea la
actividad sexual de la mujer (ACOG, 2012). Es necesario tener en
cuenta aqui que parece que la menstruacion puede tener un
impacto cualitativamente diferente en las mujeres con TEA. La
menstruacion parece exacerbar algunos aspectos relacionados
con el TEA como los referentes al procesamiento sensorial o

a la regulacion emocional (Steward et al., 2018) y, en mujeres

con mayores necesidades de apoyo, el ciclo menstrual puede
estar asociado a un aumento en la aparicion de alteraciones conductuales (Burke et al., 2010).
Con respecto a las mamas, el Colegio Americano de Ginecologos y Obstetras, recomiendan

la exploracion regular a partir de los 20 anos y una mamografia anual a partir de los 40

anos, variando el inicio de estas en funcion de la historia familiar de presencia de canceres
ginecologicos (ACOG, 2012). No debemos olvidar que el cancer de mama es el cancer de mayor
incidencia en mujeres (REDECAN, 2019).

Pese a la importancia y recomendacion de la realizacion de examenes ginecoldgicos periodicos,
estudios internacionales encuentran que las mujeres con discapacidad pueden no estar
recibiendo la atencion ginecologica rutinaria recomendable (Burke et al., 2010). Este aspecto

se hace mas peligroso si tenemos en cuenta, ademas, que las personas con TEA pueden tener
dificultades en percibir y expresar los sintomas fisicos (Boada y Parellada, 2017).

En un estudio realizado por la Federacion Espanola de Autismo (FESPAU) en el 2019, financiado
por el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, se encontro que cerca del 45% de

las mujeres con TEA sobre las que se recogio informacion no acudian de forma regular al
ginecologo. Los profesionales informaban, ademas, de 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.

Varios son los posibles factores relacionados con estas dificultades en el acceso a una atencion
ginecologica adecuada. Entre estos factores podemos destacar:

Aspectos sensoriales. Algunos estudios estiman que hasta el 80% de las personas
con TEA pueden presentar atipicidades en el procesamiento sensorial (Ben-Sasson,
Hen, Fluss, Cermak, Engel-Yeger y Gal, 2009). El contexto médico/hospitalario es un
ambiente especialmente particular en lo que a estimulos sensoriales se refiere, de
forma que éstos son frecuentemente potentes en diferentes modalidades (olores
intensos, luces etc.). Las pruebas médicas tienen ademas un alto componente tactil:
requieren ser tocado, en ocasiones con aparataje frio y pueden causar dolor. Pues
bien, en algunas personas con TEA con una mayor sensibilidad, este umbral sensorial
puede favorecer que los estimulos sean percibidos con mayor potenciay que estos
elementos (olor, tacto, vision etc.) resulten especialmente aversivos.



Mayores dificultades para adecuarse a entornos nuevos. Las personas con TEA
presentan alteraciones ejecutivas que pueden implicar, entre otras, dificultades para
adaptarse a cambios en el entorno (Russell, 2000). Acudir al médico supone una
actividad novedosa que implica cambios significativos en la rutina diaria. La persona
con TEA puede requerir de apoyos antes y durante la visita al médico que favorezcan la

comprension de la actividad y la puesta en marcha de las habilidades necesarias para
hacerle frente.

Historia de aprendizaje en el entorno médico. Si no se controlan los factores
anteriores (en ocasiones la urgencia no lo permite) es frecuente que la visita al
entorno medico produzca en las personas con TEA emociones especialmente
desagradables. Cuando esto ocurre, no es infrecuente que se condicione el entorno
meédico y se produzca en la persona cierto rechazo a los estimulos relacionados con él.

Por Gltimo, a menudo los profesionales médicos no disponen de una formacion

especifica que les permitan atender a las demandas de personas con TEA de forma
precisa (Burke et al., 2010).

A lo largo de los anos se han venido desarrollando diferentes programas cuyo objetivo ha sido
favorecer el acceso de las personas con TEA al entorno sanitario (Vizcaino, Roncero, Rodrigo,
Cebrian, y de Oro-Villora, 2008; Boada y Parellada, 2017; Alvarez, Lobaton y Rojano, 2007)

con excelentes resultados. Sin embargo, no existen hoy en dia, para nuestro conocimiento,
programas o protocolos especificos que tenga como objetivo mejorar el acceso de las

mujeres con TEA con mayores necesidades de apoyo a la atencion médica ginecologica. Tal

y como se ha indicado anteriormente, éste es un aspecto complejo que requiere de una
aproximacion multidisciplinar (Burke et al,, 2010). En el presente documento se aborda de
forma especifica el acceso al entorno médico ginecologico.




Objetivos
del Programa.

El programa sigue la estela de otros programas de habituacion al entorno médico general que
han mostrado buenos resultados (Vizcaino et al., 2008; Boada y Parellada, 2017). La intencion

es ayudar a proporcionar a las mujeres con TEA las herramientas necesarias para que, de
forma gradual, puedan aproximarse al entorno sanitario ginecologico. El objetivo Gltimo de

este programa es mejorar la atencion meédica ginecologica de las mujeres con TEA con mayores
necesidades de apoyo con el fin de promover un estado de salud optima en todos los niveles,
detectar posibles amenazas de forma precoz y prevenir la aparicion de problemas graves que
pongan en riesgo la vida de estas mujeres. Este programa esta disenado para ser implementado
por profesionales que atienden a mujeres con TEA con necesidades de apoyo significativas, sin
embargo, la familia tiene un papel esencial en el desarrollo del mismo. Este documento trata de
proporcionar a los apoyos de la persona con TEA una guia concreta sobre como favorecer sus
habilidades para que puedan acceder a una atencion ginecologica adecuada.




Consideraciones
Previas.

De manera previa a la puesta en marcha del programa, es necesario que se realice una reflexion
sobre determinados aspectos.

3.1. Consideraciones éticas.

El mantenimiento de la salud y el acceso a una asistencia sanitaria adecuada son indicadores
clave para la Calidad de Vida (Schalock y Verdugo, 2007). La Convencion de la ONU sobre los
Derechos de las personas con Discapacidad, en su articulo 25, expone: “Los Estados Parte
reconocen que las personas con discapacidad tienen derecho a gozar del mas alto nivel posible
de salud sin discriminacion por motivos de discapacidad. Los Estados Parte adoptaran las
medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con discapacidad a servicios de
salud que tengan en cuenta las cuestiones de género” (ONU, 2006). Por tanto, tomar acciones
dirigidas a propiciar el acceso de las mujeres con TEA a una atencion médica especifica en
igualdad de condiciones que las mujeres sin TEA es un imperativo ético y legal.

Sin embargo, no debemos contemplar las acciones de promocion de la salud como un
elemento que es ajeno a la persona. Cualquier accion que tomemos no solo debe guiarse por
la maxima del respeto a la dignidad personal, sino que, fundamentalmente, debe enmarcarse
en un proyecto vital decidido, disenado y dirigido por la propia persona. En este sentido es
absolutamente necesario tener en cuenta dos consideraciones:

1. Este programa debe estar inserto en un proceso de Planificacion Centrada en la
Persona (Gonzalez, Lopez y de la Parte Herrero, 2004), donde la persona es el eje
central y los profesionales y familiares son los apoyos que la ayudan a poner en
marcha acciones para conseguir sus objetivos.

2.Se debe favorecer al extremo la toma de decisiones, la autodeterminacion
y el respeto de éstas en todos y cada uno de los aspectos y momentos de la
aplicacion del programa.

En esta linea, es necesario por tanto que los profesionales que vayan a implementar el programa
realicen un esfuerzo en que la mujer comprenda, en diferentes niveles de complejidad, la
finalidad del programay su metodologia, dando su consentimiento para la participacion en

ély en cada una de sus pruebas. Con este fin se han desarrollado diferentes Modelos de
Consentimiento Informado de Participacion adaptados que puede resultar Gtil como guia
(Material de Trabajo) y un documento de lectura facil para el mismo.



DESEOS, PLANES, OBJETIVOS. ..



3.2. Consideraciones legales.

Con el fin de salvaguardar los derechos de las personas con TEA, es necesario que consideremos
siempre todos los aspectos legales que impliquen las acciones que tomemos. En relacion con
este programa, por sus caracteristicas particulares, es especialmente importante contemplar lo
siguiente:

Es necesario atender de forma particular a las circunstancias especificas de las
participantes en relacion con su capacidad judicial.

Para la participacion en el programa es absolutamente necesario que exista una
autorizacion expresa firmada por:

- La propia mujer con TEA en el caso de que ésta tenga capacidad judicial.
En el caso de no tenerla, igualmente debera autorizar la inclusion en el
programa (Consentimiento Informado de Participacion Adaptado).

- En el caso de que la mujer tenga sentencia de incapacitacion judicial,
por el tutor o el curador designado en la misma. Se adjunta un Modelo de
Consentimiento Informado para Tutores Legales (Material de Trabajo) que
puede servir como guia.

Estas autorizaciones no sustituyen en ningln caso las que sean preceptivas para las pruebas
meédicas concretas a realizar.

3.3. Consideraciones tecnicas.

Este programa ha sido disenado siguiendo los principios y metodologia de las intervenciones
que han mostrado ser eficaces para el apoyo de personas con TEA (Crowley et al, 2019). De
forma concreta, el programa toma como base™

- Principios del Modelo TEACCH (Mesibov, Shea, y Schopler, 2004).
- Principios y técnicas de Modificacion de Conducta.
- Aspectos relativos a atipicidades en el procesamiento y modulacion sensorial.

Es necesario que los profesionales que vayan a implementar el programa tengan un
conocimiento exhaustivo sobre estos modelos, técnicas y principios. Un mal uso del programa
puede tener un impacto especialmente negativo en el bienestar de las participantes.

" Ver apartado 4. Metodologia y Pautas Basicas.



En este sentido, es esencial que el profesional vigile especialmente el estado emocional de las
mujeres que participen, estando especialmente atento a cualquier senal que pudiera sugerir que
la implementacion del programa esté teniendo un impacto negativo sobre éste. Cada individuo
es Unico, y si bien pueden existir muestras universales que indiquen sufrimiento, cada persona
manifiesta sus estados emocionales de forma muy diversa. Esta es una de las razones por las
cuales es absolutamente imprescindible que el profesional que implemente el programa forme
parte del circulo de apoyo de la mujer con TEA, de forma que conozca las senales especificas
que indican sus estados emocionales y que comparta con ella los codigos de comunicacion
especificos.

Otro aspecto importante a tener en cuenta es la historia especifica
de aprendizaje de las participantes en relacion al entorno
sanitario. Si bien el programa tiene entidad propia vy las
pruebas son especificas, es necesario evaluar de forma
pormenorizada la relacion de las participantes con el
entorno sanitario con el fin de establecer la linea base
adecuada para comenzar la implementacion del
programa. En este sentido, aunque es altamente
improbable, si las participantes no tienen

experiencias previas con el entorno sanitario,

seria conveniente comenzar con un programa de
habituacion al entorno sanitario general con los
programas disponibles (Vizcaino et al., 2008).

Por ultimo, y como ya se viene reiterando, el
presente programa aborda de forma concreta la
habituacion al entorno sanitario ginecologico. Este
es un aspecto especifico que debe formar parte
del abordaje integral de género y que debe estar
siempre inserto en un proceso de Planificacion
Centrada en la Persona.

1
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3.4. El papel de la familia.

El programa esta disenado para ser implementado por profesionales hasta la fase de
seguimiento, cuando se prevé que sea la familia la que asuma el rol principal de apoyo a la
persona con TEA. Sin embargo, la familia es un elemento central en el circulo de apoyo a la
persona con TEAy en muchas ocasiones asumen el papel de tutor o curador, por eso, al margen
de las consideraciones legales anteriormente mencionadas, la familia tiene un papel esencial
en cualquier accion de apoyo a la persona con TEA. La literaturay la clinica frecuentemente
nos indican que las familias de las personas con TEA experimentan un impacto emocional
significativo en términos de estrés, depresion y ansiedad (Costa, Steffgen y Ferring, 2017). Por
este motivo, algunas familias pueden requerir de un apoyo mas intenso y especifico para poner
en marcha acciones que conllevan un reto significativo. En relacion con el programa que nos
0OCupa, quiza sea necesario realizar un trabajo de apoyo previo de forma mas intensiva con
aquellas familias en las que el impacto sea mayor. En este apoyo previo es conveniente realizar
una evaluacion de las necesidades especificas de la familia en general y en particular de las
necesidades concretas referidas al programa. Se deben llevar ademas a cabo acciones que
mejoren la comprension de las familias sobre el programa: sobre la necesidad de este, sobre la
importancia de la prevencion y el cuidado en términos de salud, sobre las implicaciones de la
figura del tutor/curador, etc. Para esto, previamente hemos debido establecer un clima en el que
la conflanza entre la persona con TEA, la familia y el profesional sea maxima.

DESEOS, PLANES, OBJETIVOS. . .



Metodologia

4. Estructura.

El programa esta dividido en cinco fases:

Fase 0. Preparacion del Contexto. Esta fase esta encaminada a orientar a los profesionales
sobre la implementacion de los requisitos previos a la puesta en marcha del programa.

Fase I: Aspectos Socioemocionales previos. Esta fase es esencial. Su objetivo es ayudar
a que la mujer con TEA comprenda los conceptos relacionados con el derecho sobre el propio
cuerpo (el concepto de intimidad, el derecho a decidir quién, cuando y como alguien puede tocar
nuestro cuerpo, etc.). En esta fase se incluye también la ensenanza de estrategias de relajacion
basicas como mecanismo que ayude a la mujer a aliviar el malestar generado por las pruebas en
las fases sucesivas.

Fase II: Requisitos Previos. La finalidad de esta fase es la de asentar las conductas que
posteriormente seran necesarias para la realizacion de las pruebas mas complejas.

Fase Ill: Pruebas Medianamente Invasivas/Dolorosas. El objetivo es lograr que la persona
se habitle a las pruebas ginecologicas medianamente invasivas/doloras mas comunes: ecografia
abdominal y exploracion mamaria.

Fase IV: Pruebas Invasivas /Dolorosas. Esta fase tiene como proposito la habituacion de
la persona a la realizacion de pruebas ginecologicas que son altamente invasivas y dolorosas:
citologia, ecografia transvaginal y mamografia.

Fase V: Seguimiento. La finalidad de esta Gltima fase es la de mantener los avances
obtenidos durante las fases anteriores y vigilar el cumplimiento de las revisiones ginecologicas
rutinarias.

Para cada fase se establecen los objetivos generales, los indicadores de cumplimiento de esos
objetivos, asi como el material que es necesario para su implementacion (apoyos visuales,
registros, modelos etc.) que se encuentran en el Material de trabajo. Del mismo modo, se indica
el procedimiento y técnicas especificas a seguir. Tal y como se exponia en las Consideraciones
Técnicas, el profesional encargado de la implementacion del programa debe estar familiarizado
con los modelos, principios y técnicas que se indican. En cualquier caso, se ofrecen en el Material
de Trabajo bibliografia complementaria y manuales de consulta.

La edad recomendada para el inicio de la fase se establece un ano antes de la edad en la que las
guias recomiendan el inicio de la prueba concreta.



4.1. Aspectos practicos.

Como se ha indicado en las Consideraciones Técnicas, el programa esta disenado tomando como
base principios y metodologia del Modelo TEACCH (Mesibov et al.,, 2004) de la Modificacion de
Conducta y teniendo en cuenta las atipicidades sensoriales.

Respecto a las Cuestiones Conductuales:

Aproximaciones sucesivas. Los registros ofrecen una posibilidad de
aproximaciones sucesivas como guia. No obstante, puede ser necesario
adaptar esta guia en funcion de la persona, disminuyendo o aumentando la
distancia entre aproximaciones.

En el Registro Base (PG_R0071_Registro Base) el profesional debe
cumplimentar aquellos elementos (actividades, materiales etc.) que seran
utilizados como reforzadores.

Si la mujer con TEA no cuenta en su repertorio conductual con estrategias de
relajacion, se debera previamente trabajar en el aprendizaje de una de ellas.

Respecto a cuestiones Sensoriales

En el Registro Base (PG_R0071_Registro Base) se recogen algunos aspectos

de caracter sensoriales importantes. El registro toma como referencia el
modelo de cuatro cuadrantes de Dunny Brown (1997) y el Cuestionario de
Perfil Sensorial de Adultos (Brown, Tollefson, Dunn, Cromwell y Filion, 2001). Es
especialmente aconsejable que el profesional esté familiarizado con este u
otros modelos en este campo de manera previa a realizar la implementacion
del programa.

Respecto a la estructuracion del tiempo y la actividad.

Se adjuntan todos los apoyos visuales necesarios, nuevamente estos apoyos
son una guia que puede ser adaptada a las necesidades de cada mujer.
Aconsejamos que se plastifique el material y en el cuadrado disponible
encima de cada imagen, se especifique el tiempo que durara la accion.



Un elemento tiene mayor potencia de refuerzo cuanto mas tiempo
haya pasado desde que se administro por Gltima vez.

Para ayudar a la estructuracion del tiempo durante la realizacion de
la actividad se pueden utilizar diferentes elementos como conteo
para tiempos cortos (pe. oralmente o sefalizando con los dedos),
temporizadores visuales (pe. aplicaciones disponibles en el movil,
barras descarga etc.).

Para poder utilizar el mismo registro para una persona, puedes
cumplimentarlo cada dia con un color de boligrafo diferente, asi
podras ver la evolucion facilmente y contribuiras a la sostenibilidad
del planeta.

Junto con el Registro Base (PG_R00T_Registro Base) aparece un
ejemplo de cumplimentacion del mismo.

~
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Desarrollo
del Programa

FASE O:
PREPARACION DEL CONTEXTO

Objetivo general

Establecer los requisitos previos para la implementacion del programa.

Espacio concreto con el material necesario para cada fase.
PG_M000_Documento de Lectura Facil sobre el Programa.
PG_MO001_Modelo Consentimiento Informado para las mujeres con TEA
PG_M002_Modelo Consentimiento Informado para las familias
PG_R0O01_Registro Base

Bibliografia Recomendada y Manuales de Consulta (Material de Trabajo)

,—[Observaciones)

El lugar dentro del centro para la realizacion del programa debe ser un lugar especifico,
donde no se lleve a cabo ninguna otra actividad. Si no se dispone de este recurso, se
debe optar por el lugar menos utilizado, cambiar la distribucion de los muebles para la
realizacion del programa y establecer los apoyos visuales precisos de forma previa.




Objetivos Especificos

Establecer el equipo de trabajo encargado del
Programa.

Indicador de Cumplimiento

Existe en el centro/servicio especifico? un equipo
formado por, al menos dos personas que se
encargara de la implementacion del programa.
Los profesionales encargados pertenecen al
circulo de apoyo de las participantes con TEA.

Establecer el lugar definido dentro del servicio
especifico donde se llevara a cabo el programa.

El centro cuenta con un lugar especifico donde
realizar el programa.

Informar a las mujeres con TEA sobre el programa
y solicitar su consentimiento.

La participante comprende, en diferente nivel

de complejidad, el programay deja expreso su
consentimiento en participar en él.

Informar a las familias sobre el programa y obtener
su consentimiento.

El tutor legal/curador cumplimenta y entrega el
Consentimiento informado.

Establecer la linea base.

La familia o profesional de referencia
cumplimenta y entrega el Registro.

Acuerdo con el personal sanitario.

Existe un acuerdo explicito de colaboracion
entre el centro sanitario y la entidad para la
elaboracion del programa.

Informar y formar al personal sanitario.

Al menos uno de los profesionales sanitarios
que van a intervenir en el programa ha recibido
formacion sobre Pautas Basicas para Personal
Sanitario.

2 Centro/Servicio especifico: En adelante se hara alusion al servicio especifico que hace referencia al servicio de apoyo
especializado para personas con TEA que sera el responsable de implementar el programa.
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FASE I:
ASPECTOS SOCIOEMOCIONALES

Objetivo general

Comprender por parte de la mujer/joven/nina los conceptos relacionados con el derecho
sobre el propio cuerpo. Dotar de herramientas de relajacion para fases posteriores.
Realizar una aproximacion a los materiales especificos del area de ginecologia.

Edad recomendada para iniciar la fase

I /

El componente psicoeducativo de esta fase puede y debe iniciarse tan pronto como sea
posible. La aproximacion a los materiales especificos del area de ginecologia puede
comenzarse de forma previa a la siguiente fase.

' /

Materiales y herramientas relacionadas con la especialidad de ginecologia.
PG_FI001_Explicacion “Derechos sobre el cuerpo I: Intimidad.”
PG_FI002_Explicacion “Derechos sobre el cuerpo Il: yo decido sobre mi cuerpo”
PG_FI003_Relajacion en respiracion.

PG_FI004_Los materiales de Ginecologia.

-

Lugar de Realizacion

Servicio especifico.

Recursos Personales

Profesional de referencia del servicio especifico y familia.




Objetivos Especificos

Lograr una comprension adecuada por parte de la
participante sobre conceptos relativos al derecho
sobre el propio cuerpo.

PG_FI001_Explicacion “Derechos sobre el cuerpo I:
Intimidad.”

PG_FI002_Explicacion “Derechos sobre el cuerpo Il:
yo decido sobre mi cuerpo.”

Indicador de Cumplimiento

La nina/joven/mujer da muestras de haber
comprendido los conceptos basicos expuestos.
Las muestras de comprension sobre los conceptos
seran particulares para cada una de las mujeres.
Los profesionales de referencia y la familia
deberan establecer cuales son los criterios de
cumplimiento para cada una de las mujeres a las
que apoya.

Lograr el conocimiento de los materiales
especificos del area de ginecologia.

La participante conoce el nombre de los
materiales especificos de la consulta ginecologica
reflejados en el modelo

PG_FI004_Los materiales de Ginecologia.

Lograr el conocimiento especifico de al menos una
técnica de relajacion.

PG_FI003_Relajacion en respiracion.

La participante puede poner en marcha (con o sin
ayuda) una estrategia de relajacion siguiendo los
pasos establecidos.

Procedimiento j

Herramientas Psicoeducativas adaptadas. Se adjunta en el Material de Trabajo como
posible guia para ser adaptados a cada participante.
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FASE II:
REQUISITOS PREVIOS

Objetivo general

Establecer las Requisitos Previos para la realizacion posterior de las pruebas.

Edad Recomendada para iniciar la fase

Objetos de espera y reforzadores personales.
PG_R002_Registro Fase II.

PG_FII001_Apoyo visual espera.
PG_FI1002_Secuencia de Desvestido/Vestido.
PG_FII003_Apoyo Visual Camilla.

-

Lugar de Realizacion

Servicio especifico.
Centro Sanitario de especialidades.

Recursos Personales

Profesional de referencia o profesional de apoyo del centro y profesionales de referencia.
Familia.




Objetivos Especificos

Espera en la sala de espera.

Indicador de Cumplimiento

Espera, sentada o de pie, en la sala de espera
durante, al menos 15 minutos, en ausencia de
malestar significativo en el centro especifico.

Espera, sentada o de pie, en la sala de espera
durante, al menos 15 minutos, en ausencia de
malestar significativo en el centro sanitario

Se pone el camison.

Realiza la secuencia completa (se desviste entera
y se pone el camison) con o sin ayuda en el lugar
que se le indica (bafio/ biombo) en el centro
especifico.

Realiza la secuencia completa (se desviste entera
y se pone el camison) con o sin ayuda en el lugar
que se le indica (bafio/biombo) en el centro
sanitario

Se tumba en la camilla.

Se tumba en la camilla y permanece tumbada al
menos durante 2 minutos en el Centro Especifico.

Se tumba en la camilla y permanece tumbada al
menos durante 2 minutos en el Centro Sanitario

- Procedimiento

. J/

Anticipacion previa de cada uno de los puntos mediante apoyo visual. Pueden tomarse

como referencia los que se anexan.

Encadenamiento y Aproximaciones sucesivas: Partiendo de la linea base establecida por el
Registro 001, implementar aproximaciones sucesivas adaptadas. Como referencia pueden
tomarse las aproximaciones del Registro PG_R002.

Una vez estén establecidas las conductas en el servicio especifico, pasaran a
implementarse en el centro sanitario (PG_R002).
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FASE llI:
PRUEBAS MEDIANAMENTE INVASIVAS/DOLOROSAS

Objetivo general

Conseguir la habituacion a las pruebas ginecologicas medianamente invasivas/doloras
mas comunes.

( Ecografia abdominal }

Edad Recomendada para iniciar la fase

16 anos si no hay antecedentes.

Material Necesario

PG_R003_RegistroFase Ill.

PG_FIII001_Apoyo Visual Ecografia Abdominal.

Camilla.

Camison/sabana.

Reforzadores.

Gel Conductor (si no se dispone, utilizar un similar con las mismas
caracteristicas sensoriales, pe. gel hidroalcohol frio).

Simulador de ecografo (pe. lector de codigo de barras de caja registradora de
juguete de color gris).

Toallitas.

Lugar de Realizacion

Servicio especifico.
Consulta ginecologia.

Recursos Personales

Profesional de referencia.
Personal sanitario de la consulta.



Objetivos Especificos

Se mantiene tumbada.

Permite la subida del camison.

Aplicacion del gel conductor en la zona
abdominal.

Tolera el mantenimiento del gel en el
abdomen.

Tolera el movimiento del ecografo por la
zona abdominal.

Limpieza del gel.

Indicador de Cumplimiento

Se mantiene tumbada en la misma posicion
durante el tiempo que dura la prueba en el
servicio especifico.

Se mantiene tumbada en la misma posicion
durante el tiempo que dura la prueba en la
consulta ginecologica.

Permite que se le suba el camison hasta
debajo del pecho, durante el tiempo necesario
que dure la prueba en ausencia de malestar
significativo en el servicio especifico.

Permite que se le suba el camison hasta
debajo del pecho, durante el tiempo necesario
que dure la prueba en ausencia de malestar
significativo en la consulta ginecologica.

Se tumba en la camilla y permanece tumbada
al menos durante 2 minutos en el centro
especifico.

Se tumba en la camilla y permanece tumbada
al menos durante 2 minutos en la consulta
ginecologica.

Permite que el gel permanezca en su abdomen
durante 5 minutos en ausencia de malestar
significativo en el servicio especifico.

Permite que el gel permanezca en su abdomen
durante 5 minutos en ausencia de malestar
significativo en la consulta ginecologica.

Permite que otra persona mueva el ecografo
gjerciendo una pequena presion por toda

la zona abdominal en ausencia de malestar
significativo en el servicio especifico.

Permite que otra persona mueva el ecografo
gjerciendo una pequena presion por toda

la zona abdominal en ausencia de malestar
significativo en la consulta ginecologica.

Permite que se le retire el gel con una toallita o
se limpia ella misma el gel una vez finalizada la
prueba en ausencia de malestar significativo en
el servicio especifico.

Permite que se le retire el gel con una toallita o
se limpia ella misma el gel una vez finalizada la
prueba en ausencia de malestar significativo en
la consulta ginecologica.

Jeurwiopge eljei§od3
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( Exploracion mamaria w

Edad Recomendada para iniciar la fase

19 anos si no hay antecedentes.

Material Necesario

PG_R003_Registrofase Ill.

PG_FI11002_ Apoyo Visual Exploracion Mama.

Reforzadores.

Material disponible en la consulta de Ginecologia necesario para la prueba.

Lugar de Realizacion

Consulta ginecologica.

Recursos Personales

Personal sanitario encargado de la prueba
Profesional de referencia (guia y apoyo al personal sanitario)

Objetivos Especificos

Se mantiene tumbada en la camilla.

Retirada del camison/sabana.

Levantamiento de los brazos hacia atras.

Mantenimiento de los brazos estirados.

Palpacion de las diversas zonas de la
mama.

Indicador de Cumplimiento

Se mantiene tumbada en la camilla durante el
tiempo que dura la prueba.

Permite retirar con o sin ayuda el camison
de la zona superior del cuerpo sin malestar
significativo.

Levanta los brazos hacia atras con o sin ayuda.

Mantiene los brazos hacia atras durante, al
menos, 5 minutos sin malestar significativo.

Permite que se palpen ambas mamas y axilas
durante, al menos, 4 minutos.

pliRWEW U0IDRI0)dX]



[ Procedimiento ]

Anticipacion previa de cada uno de los puntos mediante apoyo visual. Pueden tomarse
como referencia los que se anexan.

Encadenamiento y Aproximaciones sucesivas: Partiendo de la linea base establecida por
el Registro 001, implementar aproximaciones sucesivas adaptadas a la persona. Como
referencia pueden tomarse las aproximaciones del Registro PG_R003.

Es necesario contemplar en especial en esta fase los aspectos sensoriales (p.e. los
recogidos en el PG_R001) fundamentalmente del gel conductor.

Para algunas participantes puede ser necesario en este sentido iniciar en paralelo un
proceso de habituacion al gel en la piel.
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FASE IV:
PRUEBAS INVASIVAS/DOLOROSAS

Objetivo general

Conseguir la habituacion a las pruebas ginecologicas medianamente invasivas/doloras
mas comunes.

El orden de realizacion de las pruebas puede variar en funcion de diferentes elementos,
por ejemplo, en mujeres con factores de riesgo para cancer de mama se optara
preferiblemente por la habituacion a la mamografia como primera opcion.

( Citologia )

Edad Recomendada para iniciar la fase

20 anos si no hay antecedentes.

\

Material Necesario ~N

PG_R004_RegistroFase IV.

PG_FIV001_Citologia.

Reforzadores.

Material disponible en la consulta de Ginecologia necesario para la prueba.

Lugar de Realizacion

Consulta ginecologica.

Recursos Personales

Personal Sanitario encargado de la prueba.
Profesional de referencia (guia y apoyo).




Objetivos Especificos

Mantiene la postura adecuada en el potro.

Indicador de Cumplimiento

Pone las piernas en los enganches y mantiene
la postura durante, al menos, 5 minutos.

Permite que se le levante el camison/
sabana hasta la cintura.

Permite retirar el camison/sabana o lo retira
ella hasta la cintura sin malestar significativo.

Permite la introduccion del espéculoy la
torunda.

Permite que se introduzca el espéculo y la
torunda en la vagina durante 10 segundos sin
la aparicion de conductas que imposibiliten la
prueba.

Ecografia Transvaginal

Edad Recomendada para iniciar la fase

20 anos si no hay antecedentes.

Material Necesario

PG_R004_RegistroFase IV.

PG_FIV002_EcografiaTransvaginal.
Reforzadores.

Material necesario para la realizacion de la prueba disponible en la consulta de
ginecologia.

Lugar de Realizacion

Consulta ginecologica.

103D

P10

-

27



Recursos Personales

Personal Sanitario encargado de la prueba.
Profesional de referencia (guia y apoyo).

Objetivos Especificos Indicador de Cumplimiento

Mantiene la postura adecuada en el potro | Pone las piernas en los enganches y mantiene
la postura durante, al menos, 5 minutos.

Permite que se le suba el camison hasta la | Permite retirar el camison hasta la altura de la
altura de la cintura. cintura o lo retira ella, sin malestar significativo.

Permite que se le introduzca el ecografo Permite que se le introduzca la sonda en
en la zona vaginal. ausencia de conductas que imposibiliten la
realizacion de la prueba.

Correcta limpieza de la zona tras la Permite que se le retire los restos de gel o
ecografia. los limpia de forma autonoma sin malestar
significativo.

Jeulgeasuel] eljei30d3

( Mamografia

Edad Recomendada para iniciar la fase

39 anos si no hay antecedentes.

PG_R004_RegistroFase IV.

PG_FIVO03_Mamografia.

Reforzadores.

Material necesario para la realizacion de la prueba disponible en la consulta de
Ginecologia.




Lugar de Realizacion

Consulta ginecologica.

Recursos Personales

Personal Sanitario encargado de la prueba.

Profesional de referencia (guia y apoyo).

Objetivos Especificos

Indicador de Cumplimiento

Retirada de la camiseta/jersey.

Se retira de forma autonoma la camiseta
0 permite que se la retiren sin malestar
significativo.

Coloca la mama derecha sobre la placa. Coloca la mama derecha sobre la placa y la

mantiene durante al menos 3 minutos.
Agarra la barra con el brazo derecho durante al
menos 3 minutos.

Tolera la placa sobre la mama derecha. Permite que la placa superior presione la mama

durante, al menos, 3 minutos sin que aparezcan
conductas que imposibiliten la ejecucion de la
prueba.

Coloca la mama izquierda sobre la placa. | Coloca la mama derecha sobre la placay la

mantiene durante al menos 3 minutos.
Agarra la barra con el brazo derecho durante al
menos 3 minutos.

Tolera la placa sobre la mama izquierda. Permite que la placa superior presione la mama

durante, al menos, 3 minutos sin que aparezcan
conductas que imposibiliten la ejecucion de la
prueba.

eljeigowepy
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(—( Procedimiento }

Anticipacion previa de cada uno de los puntos mediante apoyo visual. Pueden tomarse
como referencia los que se anexan.

Encadenamiento y Aproximaciones sucesivas*: Partiendo de la linea base establecida por
el Registro PG_001, implementar aproximaciones sucesivas adaptadas a la persona. Como
referencia pueden tomarse las aproximaciones del Registro PG_R004.

Es necesario contemplar en especial en esta fase los aspectos sensoriales (pe. los
recogidos en el PG_R001) por la invasividad de las practicas.

Para algunas mujeres puede ser necesario implementar practicas que favorezcan la
relajacion de forma previa a la implementacion de la fase. Si la mujer ya utiliza practicas
de relajacion eficaces, es conveniente utilizarlas en un proceso de desensibilizacion.




FASE V:
SEGUIMIENTO

Objetivo general

Mantener los avances obtenidos durante las fases anteriores y vigilar el cumplimiento de
las revisiones ginecologicas rutinarias.

Material especifico para cada una de las pruebas utilizado en las anteriores fases.

Consulta Ginecologia y Centro Especifico.

e Recursos Personales

Personal sanitario encargado de la prueba.
Profesional de referencia.
Familia.
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Objetivos Especificos

Exploracion mamaria por parte del profesional
sanitario (cada mes).

Indicador de Cumplimiento

De forma mensual el personal sanitario realiza
una exploracion mamaria completa (Fase II1) sin
que aparezcan muestras de malestar significativo.

Citologia cada 3 anos para mayores de 20.

Cada tres anos la mujer acude a centro sanitario
donde se le realiza citologia completa (Fase IV) sin
que aparezcan muestras de malestar que impidan
la realizacion de la prueba.

Mamografia anual para mayores de 40.

De forma anual la mujer acude a centro sanitario

donde se le realiza citologia completa (Fase IV) sin
que aparezcan muestras de malestar que impidan
la realizacion de la prueba.

Ecografia abdominal con la periodicidad prescrita
por el personal sanitario.

Con la periodicidad recomendada por los
profesionales sanitarios acude al centro sanitario
donde se le realiza ecografia abdominal sin que
aparezcan muestras de malestar que impidan la
realizacion de la prueba.

Ecografia transvaginal con la periodicidad prescrita
por el personal sanitario.

Con la periodicidad recomendada por los
profesionales sanitarios acude al centro sanitario
donde se le realiza ecografia transvaginal sin que
aparezcan muestras de malestar que impidan la
realizacion de la prueba.

/—[ Procedimiento }

punto ni con la misma duracion que el inicial.

Exploracion mamaria. Realizar revision de los indicadores, si no se cumplen, realizar
una revision de las aproximaciones segin el registro correspondiente (Fase Il) e iniciar
el proceso de nuevo. Por tratarse de una periodicidad mensual, es previsible que se
mantengan los resultados sin necesidad de volver al proceso.

Citologia, ecografia abdominal, ecografia transvaginal y mamografia: Tres meses
antes de la fecha en la que la prueba ha de ser realizada realizar una revision de los
indicadores, si éstos no se cumplen, realizar una revision de las aproximaciones segun
el registro correspondiente e iniciar el proceso de nuevo. Dada la periodicidad de las
pruebas es posible que se deba realizar el proceso de nuevo, pero no desde el mismo
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ANEXOS

MUJERES, GINECOLOGIA'Y
TRASTORNOS DEL ESPECTRO DEL AUTISMO

Programa de Habituacion Ginecologica para mujeres
con TEA con necesidades de apoyo significativas
Manual para profesionales
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PG_FI001 Explicacion

Derechos sobre el Circulos de confianza

cuerpo I: Intimidad
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PG_FI001 Explicacion

Derechos sobre el Circulos de confianza

cuerpo I: Intimidad

Desconocidos

No conocemos su
No les No hablo nombre ni ellos No hago cosas
saludo con ellos conocen el nuestro con ellos

. D
Conocidos O

GO @ B

Podemos
Podemos saber No hago pedirles
Les Hablo pocas su nombrey C0sas con ayuda pocas
saludamos veces ellos el nuestro ellos veces

Por ejemplo, la madre de una companera de clase

Financiado por Desarrollado por
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PG_FI001 Explicacion

Derechos sobre el Circulos de confianza

cuerpo I: Intimidad

Personas cercanas

o @ N9 (7
GO fi%%

Hacemos Podemos
Podemos hablar Sabemos su algunas cosas pedirles ayuda
muchas veces nombre con ellos bastantes veces

Por ejemplo, nuestros amigos

7

A
e
L) ¥ ﬁ@v = tii
m %H Nos cuidan
Podemos cuando estamos

Podemos

hablar con pedirles ayuda enfermos y nos
ellos muchas Hacemos muchas veces pueden

vecesy de Sabemos su muchas cosas y durqnte acompanar al
muchas cosas nombre con ellos mucho tiempo medico

Por ejemplo, los padres o la pareja
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PG_FI001 Explicacion
Derechos sobre el
cuerpo I: Intimidad

Circulos de confianza

N

Les saludo

GO

Hablo con ellos

&

Conozco su nombre

Puedo pedir ayuda

A

Hago cosas con ellos

Nos cuidany
acompanan al meédico
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PG_FI001 Explicacion

Derechos sobre el Circulos de confianza

cuerpo I: Intimidad

Texto para profesionales:

Pegar en cada circulo las personas correspondientes segln lo registrado por cada participante en PG_R001A. Registro Base Fase |
Hacer un duplicado de esta ficha pero para colocar en los circulos las acciones de la tabla anterior.

Financiado por Desarrollado por
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PG_FI001 Explicacion
Derechos sobre el
cuerpo I: Intimidad

Partes de mi cuerpo

o)

Publicas

Semiprivadas

/l

> Yt 0
(-5

Privadas

\
TESFLL



PG_FI001 Explicacion

Derechos sobre el Partes de mi CuerpO

cuerpo I: Intimidad

¥ Publicas

Pueden ir con ropa

0 Sin ropa
- Todas las personas
pueden verlas
() :
Los desconocidos
no pueden tocarlas
()

Los conocidos y personas cercanas
pueden tocarlas si yo quiero

Financiado por Desarrollado por

FESPQU



PG_FI001 Explicacion

Derechos sobre el Partes de mi CuerpO

cuerpo I: Intimidad

(9 Semiprivadas

Muchas veces van
con ropa

Pocas veces van sin ropa como en
verano, en la playa o la piscina

Todas las personas pueden
verlas en la playa o la piscina

Las personas cercanas pueden
tocarlas si yo quiero

Financiado por Desarrollado por

FESPQU



PG_FI001 Explicacion

Derechos sobre el Partes de mi cuerpo

cuerpo I: Intimidad

(©) Privadas

Van con ropa

Personas muy cercanasy
profesionales pueden verlas
Si yo quiero

Personas muy cercanasy
profesionales pueden tocar
SI yo quiero

Personas muy cercanas y profesionales
pueden very tocar en lugares privados:
habitacion, consulta y bano

Financiado por Desarrollado por

\
FESPAU



PG_FI002 Explicacion

Derechos sobre el cuerpo II: En mi Cuerpo yo dECidO

Yo decido sobre mi cuerpo

cuerpo

N/ \.
TSR



PG_FI002 Explicacion

Derechos sobre el cuerpo II: En mi Cuerpo yO dECidO

Yo decido sobre mi cuerpo

Yo decido qué partes de mi cuerpo Si puedes tocar

Yo digo Si TG SI puedes tocar

Financiado por Desarrollado por
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PG_FI002 Explicacion

Derechos sobre el cuerpo II: En mi Cuerpo yO dECidO

Yo decido sobre mi cuerpo

Yo decido qué partes de mi cuerpo SI puedes ver

Yo digo Si TG SI puedes ver

Financiado por Desarrollado por
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PG_FI002 Explicacion

Derechos sobre el cuerpo II: En mi Cuerpo yo dECidO

Yo decido sobre mi cuerpo

Yo decido que partes de mi cuerpo NO puedes tocar

Yo digo NO Tu NO puedes tocar

Financiado por Desarrollado por

\
TEFLl



PG_FI002 Explicacion

Derechos sobre el cuerpo II: En mi Cuerpo yO dECidO

Yo decido sobre mi cuerpo

Yo decido qué partes de mi cuerpo NO puedes ver

Yo digo NO Tu NO puedes ver

Financiado por Desarrollado por
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PG_FIO03

Relajacion en Relajacion en respiracion

respiracion

]

101d sojoquis so

)ILRISC

Pongo las
manos en
mi tripa

ZInn

Respiro
contando

7R\ Mi tripa
’ esta llena

Echo el aire
contando
despacio

ed 018185 Jod sopeald opIs uey A uoSely ap 0ulalqoo 18p pepaldoid uos sope:

WYSYYY eled oe

:dny)

e

Mi tripa
esta vacia

AnqLisip soj anb ‘(810oees

Suowwo) aAlleal) eiduadl] oleq

IN-Ad

VS-

Financiado por Desarrollado por
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PG_FI004
Los materiales
de Ginecologia

Materiales de ginecologia |

GINECOLOGA GINECOLOGO

POTRO

ESPECULO VAGINAL

BASTON CITOLOGIA

Financiado por

Es el médico de las
partes intimas de la © ©
mujer

Silla especial del ginecologo
o ginecologa para mirar las
partes intimas

Es incomodo
X

El ginecologo o ginecologa lo
mete dentro de la vaginay la

abre
& g Puede hacer dano
[ -\ y esta frio
SNe———"
El ginecologo o ginecologa lo
mete dentro de la vagina'y (

rasca

Puede hacer dano

Desarrollado por



PG_FI004

Los materiales
de Ginecologia

Materiales de ginecologia Il

ECOGRAFO

~

SONDA ECOGRAFO VAGINAL

Financiado por

Fundacion

ONCE

Hace ecografias

El médico ve en la pantalla
dentro de mi

El ginecologo o ginecologa
lo mete dentro de mi vagina

%ét]:: A Puede hacer

dano vy esta frio

El ginecologo o ginecologa
presiona mi piel ‘

Puede molestary
esta frio

Se pone
en la tripa 9

Esta frio, es pegajoso
y hay que limpiarlo

Desarrollado por
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