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RESUM

Introduccio: ElI Trastorn de [I'Espectre Autista (TEA) és un trastorn del
neurodesenvolupament caracteritzat per dificultats persistents en la comunicacio i
en la interaccio social, aixi com per patrons repetitius de comportament. L’evidéncia
actual mostra una major prevalenca en homes que en dones, un fet que pot estar
relacionat tant amb diferéncies en la manifestacié clinica com amb uns criteris
diagnostics esbiaixats cap al patré masculi. La revisio de la literatura actual posa en
manifest un infradiagnostic o el diagnostic tarda del TEA en dones, la qual cosa pot
dificultar 'accés a suports adequats i repercutir negativament en el seu benestar.
Davant d’aquesta realitat, cal identificar les necessitats especifiques d’aquest
col-lectiu per tal de millorar-ne I'atencié sanitaria i social. A més, és fonamental
entendre com les dones amb TEA poden experimentar la seva identitat i les seves
necessitats d’'una manera diferent de com ho fan els homes, donat el context social

i cultural que sovint minimitza les seves manifestacions i experiencies del trastorn.

Objectiu: Identificar les necessitats especifiques de les dones que han estat
diagnosticades de TEA en l'edat adulta, explorant aixi les seves experiéncies

viscudes.

Metodologia: Es dura a terme un estudi qualitatu amb un enfocament
fenomenologic, utilitzant entrevistes individuals semiestructurades com a tecnica
principal de recollida de dades. La mostra estara composta per dones d’entre 18 i
65 anys, diagnosticades d’aquesta afeccio dins els darrers cinc anys. La seleccié es
fard mitjancant un mostreig probabilistic i intencional, i les participants seran
identificades a través de diferents centres de la Xarxa de Salut Mental i Addiccions
(XSMA) de la provincia de Girona. L’objectiu és comprendre com viuen i perceben
aquestes dones I'impacte del diagnostic tarda, especialment en els ambits social,
emocional i laboral. La utilitzacié de I'enfocament fenomenologic permetra explorar
les experiencies subjectives de les participants, garantint una comprensié profunda
dels seus significats, percepcions i vivencies en relacio amb el diagnostic tarda del
TEA.

Paraules clau: Dones; Trastorn de I'Espectre Autista; diagnostic tarda; necessitats

de les dones.
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ABSTRACT

Introduction: Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental disorder
characterized by persistent difficulties in communication and social interaction, as
well as repetitive patterns of behavior. Current evidence shows a higher prevalence
in ment than in women, a fact that may be related both to differences in clinical
manifestation and to diagnostic criteria skewed towards the male pattern. The review
of the current literature shows an underdiagnosis or delayed diagnosis of ASD in
women, which may hinder access to adequate support and negatively affect their
well-being. Given this reality, it is necessary to identify the specific needs of this
group in order to improve their health and social care. Furthermore, it is essential to
understand how women with ASD may experience their identity and needs differently
from men, given the social and cultural context that often minimizes their

manifestations and experiences of the disorder.

Objective: Identify the specific needs of women who have been diagnosed with ASD

in adulthood, thus exploring their lived experiences.

Methodology: A qualitative study will be carried out with a phenomenological
approach, using semi-structured individual interviews as the main data collection
technique. The sample will be composed of women between 18 and 65 years old,
diagnosed with this condition within the last five years. The selection will be made by
means of a probabilistic and intentional sampling, and the participants will be
identified through different centers of the Mental Health and Addictions Network
(XSMA) of the province of Girona. The objective is to understand how these women
live and perceive the impact of late diagnosis, especially in the social, emotional and
labor fields. The use of the phenomenological approach will allow us to explore the
subjective experiences of the participants, ensuring a deep understanding of their

meanings, perceptions, and experiences in relation to the late diagnosis of ASD.

Keywords: Women; Autistic Spectrum Disorder; late diagnosis, women’s needs.
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MARC TEORIC

1. Trastorn de UEspectre Autista (TEA)

1.1 Definicié i caracteristiques principals

Segons el Manual Diagnostic i Estadistic dels Trastorns Mentals (DSM) el
Trastorn de I'Espectre Autista (TEA) és un trastorn del neurodesenvolupament
caracteritzat per un deteriorament en diferents ambits de la comunicacio i la
interaccié social, amb possible preséncia d’altres trastorns o sindromes

associats (1).

Els trastorns del neurodesenvolupament es manifesten durant el periode de
desenvolupament infantil, normalment abans dels sis anys, coincidint amb [’inici

de I'educacio primaria (1).

Aquests tipus de trastorns es defineixen i caracteritzen per un conjunt de
deficiencies i dificultats que afecten el funcionament normal d’ambits com el

social, personal, académic i ocupacional, entre d’altres (1).

En el cas del TEA, aquestes deficiencies poden veure’s manifestades per
mancanga o per excés a I'’hora de realitzar el diagnostic, ja que el trastorn en si
ve definit per una dificultat en la comunicacio i relacid, pero existeixen altres
criteris que fan referéncia a comportaments monotons, repetitius o arees
d’interés restringides (1). Aquestes caracteristiques estan definides en el DSM-
V, el qual estableix els criteris per a la seva identificacio i diagnostic, reflectint al

mateix temps I'evolucié del terme.

A partir d’'aquestes modificacions i actualitzacions en els criteris diagnostics,
s’han pogut aconseguir diferents criteris essencials per classificar de manera
optima el Trastorn de I'Espectre Autista. Aixi doncs, existeixen un total de 5

criteris definits actualment en el DSM-V, que son els seguents (1):

A. Preséncia de dificultats en la comunicacio i la interacci6 social en diferents
contextos, manifestades pels seglients punts:

o Dificultats per a la reciprocitat socioemocional.
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e Dificultats en la comunicacido no verbal durant les interaccions
socials.

¢ Dificultats en el comprensié, manteniment i desenvolupament de
les relacions socials.

B. Existéncia de patrons repetitius o restrictius de comportament, activitats o
interessos, manifestat per un minim de dos dels segiients punts:

e Poden ser tant moviments repetitius, com la utilitzacid
estereotipada de diferents objectes o caracteristiques especifiques
de la parla.

e Patrons tant verbals com no verbals, rigidesa mental pel que fa a
les rutines o la monotonia.

e Temes d’interés fixos i intensament restringits.

e Hiperreactivitat o hiporreactivitat als estimuls sensorials, o interes
inusual per aspectes sensorials de I'entorn.

C. Els simptomes s’han de presentar durant el periode del desenvolupament,
encara que aquests poden passar desapercebuts.

D. Els simptomes interfereixen en el context social, laboral o en altres arees
del funcionament normal.

E. La discapacitat intel-lectual o el retard global del desenvolupament no

expliqguen millor el diagnostic.

Un cop establerts els criteris diagnostics, cal especificar en cada cas altres
condicions associades, com poden ser la preséncia de déficit intel-lectual,
deteriorament del llenguatge, alguna afecci6 meédica o geneética, factors
ambientals, altres trastorns del neurodesenvolupament (mental o
comportamental) o preséncia de catatonia, per tal d’obtenir un diagnostic real

especific i complert (1).

Per altra banda, en funcio del grau de dificultat en la comunicacié social i el nivell
d’inflexibilitat comportamental, el TEA es classifica en tres graus segons el suport
gue sigui necessari: grau 1 (la persona necessita una minima ajuda), grau 2 (la
persona necessita suport substancial) i grau 3 (la persona necessita ajuda total),

tal comes pot veure a la Taula 1 (1,2).
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Taula 1: Graus de TEA en funci6 de la comunicacioé social i la inflexibilitat comportamental

Comunicacio social Inflexibilitat comportamental

Grau 1 Les deficiéncies dificulten les | Aquesta inflexibilitat dificulta I'autonomia
interaccions socials provocant | de la persona i l'alternancga d’activitats.
respostes atipiques i poc interés per a
les relacions.

Grau 2 Les deficiencies causen problemes | En aquest cas, la inflexibilitat i la dificultat
socials amb interaccions limitades i | per alternar activitats dificulta el
respostes inusuals (frases senzilles i | funcionament diari de la persona,
interessos especifics). provocant aixi certa ansietat.

Grau 3 Les deficiencies greus poden | En aquest grau, la combinacié de la
ocasionar problemes importants, | inflexibilitat i la dificultat d’afrontar els
limitant les interaccions socials a la | canvis provoquen un mal funcionament
minima resposta possible. diari, provocant un nivell d’ansietat intens.

Font: Elaboracié propia amb base en la referéncia (1)

1.2  Evolucid del diagnostic de TEA en el context historic i social

El concepte d’autisme o Trastorn de I'Espectre Autista va apareixer per primer
cop I'any 1911 en una monografia de Eugen Bleuler, psiquiatre suis, terme
utilitzat, en aquest cas, per a definir i descriure una série de caracteristiques
relacionades amb dificultats en el desenvolupament i la comunicacié amb
'entorn (3,4).

Dotze anys més tard, Carl Gustav Jung, també metge psiquiatre suis, va introduir
al vocabulari clinic els conceptes d’introversié i extroversio, usats per definir les
persones amb “autisme” com a introvertides severes, relacionant-ho directament

amb determinats quadres d’esquizofrénia (4).

Posteriorment, sobre l'any 1943 va aparéixer la paraula autisme en una
publicacié de Leo Kanner, psiquiatre austriac-nord-america. Va ser a partir
d’aquesta publicacid que es van definir una serie de caracteristigues com
I'aillament social profund, la importancia de la intimitat, I'interes especial pels
objectes i l'alteracio en la comunicacid6 manifestada per una mancanga del

llenguatge o, fins i tot, el mutisme (2,4,5).

Un any més tard, Hans Asperger, psiquiatre austriac, va parlar sobre el mateix,
identificant en les persones observades certs patrons de conducta repetitius com
la manca d’empatia, certa dificultat per a socialitzar amb els altres, interessos per

temes especifics, dificultats tant motores com de coordinacié i poca expressio
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pel que feia a la comunicacio no verbal. Per altra banda, un fet que va destacar
en les seves publicacions era la facilitat que tenien aquests individus a I'’hora de
parlar sobre temes d’interés propi, per la qual cosa va definir el terme com a

psicopatia autistica (4,5).

L'any 1951, Leo Kanner, va identificar l'autisme com un trastorn del
neurodesenvolupament, diferenciant-lo aixi, de I'esquizofrénia i el retard mental.
Es va destacar la inflexibilitat com a tret definitori, fent referencia als canvis

socials, ambientals i propis de la persona (4).

El 1952 va sorgir el Manual Diagnostic i Estadistic dels Trastorns Mentals (DSM),
amb l'objectiu d’unificar idees, caracteristiques, criteris i definicions per a poder

classificar en un mateix lloc tots els diagnostics referents al mén de la psiquiatria

(4).

No va ser fins a la publicacié del tercer manual, I'any 1980, que 'autisme va ser
definit com una entitat diagnostica Unica anomenada autisme infantil. Aquesta
nova definicio es va basar en criteris especifics, que posteriorment es van revisar
i van donar llor al terme trastorn autista, definit en aquell moment mitjangcant 16

criteris especifics (4,6).

En la publicacio del quart manual, 'autisme es va classificar dins dels trastorns
degeneratius del desenvolupament, conjuntament amb diferents trastorns com
el d’Asperger, el generalitzat del desenvolupament no especificat, el de Rett i el
desintegratiu infantil. Obtenint d’aquesta manera un conjunt de trastorns
categoritzats com subtipus d’autisme. Durant aquesta revisio, els criteris
diagnostics es van veure reduits a 6, fet que va coincidir amb un augment en el

nombre de diagnostics (3,4,6,7).

Finalment, en la redaccio del cinqué manual es van unificar els subtipus anteriors
sota la denominaci6 de Trastorn de 'Espectre Autista, a excepcié de la sindrome
de Rett, degut a l'evidéncia de la seva base genetica diferenciada,
impossibilitzant aixi la seva classificacio en aquest grup. Aquest nou concepte
va ser definit per primer cop per Lorna Wing, psiquiatra britanica que va traduir i

difondre a I'anglés els textos de Hans Asperger. L’ultima revisié d’aquest manual
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manté els mateixos criteris diagnostics i caracteristiques especificades I'any
2013 quan va ser publicada la darrera versio del DSM (3,4,7).

1.3 Factors derisc, de predisposicié genetica i etiologia

Per tal de comprendre en profunditat el trastorn és fonamental saber quins sén
els factors de risc que han estat estudiats, la predisposicio genética, I'heretabilitat
i 'etiologia, a fi i efecte de poder proporcionar, en tot moment, des del punt de

vista infermer, les millors cures per a la persona.

En primer lloc, és important destacar I'existéncia de diverses classificacions de
'autisme, perd I'actualment vigent divideix aquest en dos blocs, el primari o
idiopatic i secundari o sindromic, ja que la seva base és d’origen cientific i
biologic. L’autisme idiopatic fa referencia als casos en qué se sospita 0 se sap
amb certesa que la base és geneética, per altra banda, quan es tracta d’'un TEA
sindromic és perqué aquest és el resultat d’alguna altra patologia reconeguda
(3,8).

Avui en dia, l'etiologia del TEA es considera multifactorial, on existeix una
combinacié de diferents factors i la predisposicié genética. En aquest apartat
s’esmentaran i explicaran els diferents factors de risc existents i la rellevancia de

la genética, per tal d’entendre la seva predisposici6 i heretabilitat (7,8).

Tenint en compte la classificacié anterior i la perspectiva etiologica es poden
abordar els diferents factors de risc que condueixen a un increment de la
susceptibilitat de patir aquesta afeccié. Es coneixen i relacionen amb aquest,
diferents factors tant d’origen biologic, ambiental, social o un resultat de la

multiple combinacio d’aquests.
Els factors de risc biologic que es tenen en compte son els seglents:

e Sexe biologic: avui dia se sap que el TEA afecta en major
proporcié als homes que a les dones, essent aixi una xifra entre
quatre i cinc cops superior. Aquest factor és un dels més estudiats
i que consta en la majoria dels articles i estudis actuals (2,8—-11).

e Edat dels pares: s’ha identificat que I'edat dels pares a I'hora de

tenir un infant és un element clau per a desenvolupar TEA. En

10
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diferents articles s’esmenta que I'edat avancada dels progenitors
augmenta en un gran percentatge la predisposicié de l'autisme
(7,8).

Embaras: durant 'embaras poden sorgir diferents complicacions
que s’han associat amb un maijor risc d’autisme, com poden ser les
infeccions obstétriques, l'inferior o superior edat gestacional a

I'hora del part, hemorragia uterina... (7,12).

En segon lloc, els factors de risc ambiental que s’han de tenir en compte son:

Finalment,

Exposicio a certs medicaments i toxics: diferents estudis han
demostrat que la talidomida i I'acid valproic son elements que
provoguen un augment del risc de desenvolupar aquesta afeccio,
ja que el que provoquen és un endarreriment en el
desenvolupament i creixement de I'infant. Aixi mateix, existeixen
altres elements altament toxics que han estat determinats com
potencialment perjudicials en aquests casos com soén I'alumini, el
mercuri, alguns teratogens, I'exposicié al tabac/alcohol i a laire
contaminat (7,8).

Exposicié infecciosa: tal com s’esmenta a l'article “Risk factors,
diagnosis, prognosis and treatment of autism”, I'exposicio de l'infant
durant els primers trenta dies de vida a infeccions com poden ser
la meningitis, varicel-la o febre d'origen desconegut s’han

relacionat amb un elevat risc de desenvolupar autisme (8).

existeixen altres factors de risc relacionats amb el nivell

socioeconomic i cultural de la persona, com poden ser:

Raca i etnia: en referéncia a aquest aspecte, alguns estudis
indiquen diferéncies en la incidéncia de l'autisme entre diverses
poblacions que han estat estudiades. Un exemple el trobem en el
cas dels arabs i jueus, on la incidencia en aquests conjunts €és
lleugerament més baixa si es compara amb la poblacié general. Tot
i aix0, aquest factor requereix ser més estudiat per tal de confirmar

les troballes actuals (10).

11
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¢ Nivell socioeconomic: un baix nivell socioeconomic pot estar
relacionat amb un augment del risc de patir TEA, ja que dona lloc
a una inaccessibilitat al sistema sanitari i al correcte control del

desenvolupament de I'infant (8).

Altrament, a part de coneixer els factors intrinsecs i extrinsecs que poden
augmentar el risc de patir aquest trastorn cal centrar-se també en la geneética i
I'heretabilitat de certs gens directament relacionats amb l'autisme per tal de

comprendre I'etiologia en la seva totalitat.

Pel que fa a I'heretabilitat genética, molts estudis familiars han demostrat que
quan existeix la presencia del TEA en alguna persona de les generacions
anteriors, la susceptibilitat que aquest trastorn sigui present en la futura
descendéncia es veu augmentada. A més, pel que fa als casos de germans on
un d’aquest presenta 'afeccio descrita, s’ha demostrat que la probabilitat que els

altres la desenvolupin és major, justificant aixi el fet descrit (7,8,13).

Tanmateix, també existeixen casos en el que no s’identifica una causa
hereditaria clara. Aleshores ens trobem davant una modificacié genetica que
s’anomena “de novo”, aixd vol dir que apareix espontaniament en abséncia
d’antecents familiars. Aquestes alteracions poden ser per duplicaci6 o delecio de
segments especifics de 'ADN, i poden ser identificades mitjancant noves

tecniques d’estudi genétic, com és en aquest cas l'array (8,12,13).

Actualment, han estat identificats entre 400-1000 gens associats directament
amb un increment del risc de desenvolupar autisme. Entre els més estudiats i
reconegut per la literatura actual s’hi troben: FMR1, PTEN, NLGN3, NLGN4,
TSC1, TSC2, Mthfr, MECP2 | SHANKS3, els quals presenten una relacié directa

amb les caracteristiques fenotipiques propies del trastorn (8,9,13).

2. Perspectiva de genere en el TEA

2.1 Situacio epidemiologica

La situacio epidemiologica del TEA ha anat experimentant canvis significatius
durant les darreres decades, influides per diferents factors. Entre aquests, s’hi

inclouen els ajustaments en els criteris diagnostics del DSM, un major

12
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coneixement del trastorn per part del personal sanitari, 'augment de recerca pel
que fa a la seva etiologia, la millor conscienciacié social i altres aspectes
rellevants. Per aquest motiu, és necessari comprendre els avencos, les
modificacions i 'augment de la prevalenga d’aquest trastorn per arribar a
comprendre la situacié global. Actualment, segons diverses estimacions, es
calcula que aproximadament una de cada 60 persones presenta un diagnostic
de TEA (2,8,10,11).

La majoria d’articles seleccionats i revisats a fi d’elaborar aquest apartat apunten
a un increment de la prevalenca de l'autisme, perd s’ha plantejat que part
d’aquest increment podria atribuir-se a un infradiagnostic durant les decades de
1970 a 1990, periode en qué el coneixement i les eines diagnostiques eren
limitades (8).

Diversos factors han contribuit a aquesta tendéncia, com 'esmentada millora en
els criteris diagnostics, un coneixement clinic més precis per part dels
professionals, la conscienciacié social i aveng¢os medics com les noves troballes
genétiques, aixi com canvis en I'exposicio als factors de risc i un millor accés a

la salut pablica (8).

Aquest augment diagnostic es reflectit en les dades historiques que permeten
observar l'evolucié de la prevalenca. Als Estats Units, abans del 1980, la
prevalenca se situava entre els 0’07 i 0’49 casos per cada 1000 infants. L’any
2000 després de la quarta revisio del DSM els valors van incrementar fins als 6’7
casos per cada 1000 infants. Finalment, les dades més recents del 2014,
posterior a la revisio del cinqué DSM, indiquen una prevalenca de 16’8 casos per
cada 1000 infants (6).

Es rellevant assenyalar que la prevalenca del TEA pot variar segons la zona
geografica estudiada. Aixo ve determinat per la situacié socioeconomica, situacio
demografica, els factors de risc que es tinguin en compte a I'hora d’incloure o
excloure la mostra escollida, I'edat desitjada d’estudi... Es important destacar
aguesta informacié, ja que en la literatura actual existeixen limitacions

relacionades amb aquests aspectes, donant lloc a articles on es destaca la falta
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d’'investigacié del TEA en paisos de rendes baixes o en rangs d’edat superiors
als 18 anys (8,10).

Aleshores, el que s’ha de plantejar és el perqué d’aquest increment. Com s’ha
mencionat, la majoria d’articles es basen en la millora dels criteris diagnostics,
en el millor coneixement clinic per part dels professionals, en la conscienciacio
social, en els avencos medics com poden ser les noves troballes genetiques,
canvis en I'exposicio als factors de risc, i Gltim, perd no menys important, 'accés
a la salut publica. Obtenint aixi una prevalenca actual, estimada per
I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS), del 0'76% a escala mundial, on es veu

representant el 16% de la poblaci6 infantil mundial (2,7,8,10).

2.2 Diferencia en la manifestacio del TEA en homes i dones

Es sabut que el TEA és més comu en homes que en dones, perd les
manifestacions del trastorn poden variar significativament entre sexes. Aquesta
variabilitat clinica complica el diagnostic i pot provocar frustracions per falta

d’informacio o infradiagnostic en certs casos.

Diversos estudis parlen d’algunes teories que poden explicar aquest fenomen,
encara que, actualment, no estan del tot validades i hi ha certa variabilitat en la
literatura. En primer lloc, la teoria de I'Efecte Protector Femeni (EPF), fa
referencia al fet que les dones estan intrinsecament protegides d’aquests factors
i que per presentar-lo es requereix un major risc tant genéetic com ambiental. Per
conseguent, la teoria del Perfil Autista Femeni (PAF) justifica la diferencia de la
prevalenca amb el fet que els criteris i metodes diagnostics actuals son ineficients

en la deteccié d’aquest trastorn en el sexe femeni (14,15).

Un cop explicades ambdues teories existents i tenint en compte tots els factors
de risc explicats previament, cal entendre i coneixer com es manifesta la clinica
del TEA en les persones, pero sobretot la diferéncia que existeix entre sexes per
tal d’adequar de la millor manera possible les intervencions segons la persona i

el moment.

En relacié amb els interessos que demostren les persones, s’ha demostrat que

en aquests casos els homes tenen un major interés per temes concrets, limitats
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i restringits en comparaciéo amb les dones. Aquest fet també es pot relacionar
directament amb les diverses arees d’interés, ja que son diferents. En el cas de
les dones presenten una major obsessio front els objectes en general, mentre

que els homes la mostren més pels videojocs (9).

Pel que fa a la manifestacio de les emocions, els homes externalitzen molt més
que les dones les seves emocions. Les emocions que solen experimentar els
homes son agressivitat i hiperactivitat, en canvi, les dones experimenten
depressio, ansietat i un major risc de suicidi, entre altres problemes emocionals.
Tot i la variabilitat existent entre estudis, molts d’aquests resultats s’han
relacionat amb I'us d’estratégies de “camuflatge”, especialment presents en el
sexe femeni (9,14-19).

Quan es parla de camuflatge es fa referencia a totes aquelles estrategies
utilitzades, tant de manera conscient com inconscient, per tal d'ocultar les
caracteristiques propies de I'autisme en un entorn social. Aquesta estrategia es
veu en major proporcid en les dones, fet que pot arribar a justificar
I'infradiagnostic del sexe femeni i que es relaciona directament amb les teories
explicades anteriorment, la EPF i PAF. Pero el que interessa és saber en qué es
diferencia aquesta estrategia entre els homes i les dones, aleshores segons un
article el proposit de cada sexe és diferent sent funcional en el cas de les dones

i social en el cas dels homes (9,14,20,21).

Per altra banda, en referéncia a les relacions socials també existeix certa
diferencia, ja que les dones tenen més probabilitats de ser descuidades i els
homes solen ser rebutjats per les seves amistats. Aix0 es pot relacionar amb el
fet que les dones amb TEA solen mantenir relacions socials més curtes en

comparacié amb els homes, explicant aixi les diferents manifestacions (9,14,17).

Finalment, també s’han observat diferéncies en la morfologia cerebral entre
sexes. En un estudi es van evidenciar anomalies estructurals en pacients amb
TEA, incloent un creixement anormal de la matéria blanca, substancia grisa

temporal i volum cerebel-16s, amb una major afectacié en dones que homes (9).

Després d’haver explicat certes diferéncies que es poden trobar en la

manifestacio del trastorn s’ha de tenir en compte que majoritariament tant la
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trajectoria d’edat de la simptomatologia central en persones amb TEA com de la
pérdua d’habilitats, motricitat i llenguatge no sol variar segons el sexe. Segons
un article, abans dels 4 anys no se solen veure diferenciades aquestes
caracteristiques, donant lloc a una igualtat en el diagnostic fins a certa edat. En
darrer lloc, un altre article també s’esmenta que un cop la persona és
diagnosticada es pot observar la mateixa gravetat en les conductes de I'autisme

sense diferenciacio per sexe (9,15).

3. Criteris diagnostics

3.1 Diagnostic del TEA en U'edat adulta: dificultats i reptes per a la
detecci6 en Uetapa adulta

Durant els ultims anys, ha guanyat importancia el diagnostic tarda del TEA,
especialment perquée moltes persones no sén diagnosticades del trastorn durant
la infancia. Aquest fet afecta especialment a les dones, a causa de
I'infradiagnodstic derivat de I'us de mecanismes com el camuflatge social i altres
factors contextuals. Diversos estudis assenyalen que aquest fet repercuteix en
la qualitat de vida de les persones i en I'accés als recursos i suports adaptats

que podrien millorar la seva autonomia i benestar (9,16,19,20).

Algunes de les dificultats o reptes que troben els professionals de la salut mental
a I'hora de realitzar el diagnostic és la preséncia d’estrategies que adopten les
persones per passar desapercebudes en un entorn social, com és el conegut
camuflatge, explicat en el punt anterior. Aquestes estratégies poden dissimular
la simptomatologia, dificultant-ne la identificaci6 mitjancant els criteris
diagnostics actuals (16,19,20).

En segon lloc, cal tenir en compte que I'ambit de la salut mental encara és
concebut un tema tabu i estigmatitzat, cosa que provoca un manca d’informacié
I rebuig per part de la societat, per tal d’entendre les diferents afectacions
existents. Aquestes idees donen lloc a una falta d’assessorament en casos de
sospita, pel que dira I'entorn social de la persona, sobretot quan aquests
s’adonen de les dificultats ja en una edat una mica més avangada de la que es

coneix com a normal per al seu diagnostic.
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Moltes vegades, les persones es troben davant certs reptes que sén incapaces
d’afrontar per si mateixes, aleshores, aquest €s el moment en qué demanen
ajuda i se’ls acaba diagnosticant. Es a partir d’aqui que els professionals de la
salut mental proporcionen els suports necessaris per afrontar els problemes de

la vida diaria d’aquestes persones (16,22).

Un fet que cal destacar son els criteris diagnostics que s’utilitzen, ja que, com
s’ha explicat al primer apartat, €s un trastorn que se sol diagnosticar durant el
periode de desenvolupament infantil i, per tant, els criteris estan adaptats a
aquestes edats. Amb aixo cal remarcar la importancia de revisar-los i ajustar-los
en funcio de les diferents etapes de la vida, ja que la manifestacio del trastorn es

veu modificada per les vivencies de les persones (7,16,19).

D’altra banda, el TEA en la gran majoria de casos sol anar acompanyant d’altres
trastorns o problemes de salut mental, dificultant encara més el seu diagnostic
per la superposicio de la simptomatologia de les diferents condicions. Tenint en
compte aquestes dificultats, cal estudiar més a fons la manifestacio i adequar els
criteris per tal de diagnosticar correctament aquells trastorns que puguin
assemblar-se o puguin causar certa confusio (9,23).

3.2 Impacte del diagnostic tarda

L’'obtencié d'un diagnostic de TEA en l'edat adulta constitueix un impacte

significatiu i comporta multiples reptes personals i socials.

El TEA és un trastorn que en l'actualitat encara costa de reconeéixer i aquest fet
implica un infradiagnostic o el diagnostic en edats tardanes, és per aixo, que cal
reconeixer I'impacte d’aquest en diferents arees com poden ser el benestar
emocional, 'autoacceptacié i el desenvolupament professional o social de les

persones (24).

En la majoria dels casos, el diagnostic ve determinat per una descompensacio i
I'aparicio de crisis que donen lloc a la necessitat de buscar ajuda professional.
En canvi, en altres situacions el diagnostic pot ser secundari al resultat de la

recerca d’ajuda quan s’arriba a I'edat adulta i el rol és de pare o mare amb fills
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amb dificultats a I’nora de relacionar-se o comunicar-se, essent aixi un connector

per poder posar nom a les dificultats que aquests han patit tota la vida (22).

Un cop diagnosticades, s’observen tres maneres d’afrontar aquest nou repte. En
primer lloc, aquelles persones que descriuen com a satisfactori aquest
diagnostic, obtenint aixi informacio i ajuda per poder desenvolupar-se millor en
el seu dia a dia. En segon lloc, aquells casos on el diagnostic és indiferent i no
aporta una millora en la vida de les persones. Finalment, hi ha les persones que
no accepten el diagnostic per por de ser discriminades o sentir-se diferents dels
altres (22).

En els casos en qué el diagnostic és un fet positiu, ajuda a millorar
I'autopercepcio i 'autoacceptacio d’un mateix. Aixd ve definit per la sensacio de
validacié social i la comprensié de la clinica del trastorn, millorant en la seva
globalitat I'estat emocional de la persona, disminuint la depressio i I'ansietat
determinada per la falta d’autocomprensié. Per altra banda, en els casos
d’indiferéncia o no acceptacio, obtenir un diagnostic pot ser un desencadenant

de I'alteracio del benestar emocional, essent aixi contraproduent (16,22,25).

Molts cops, es parla de la sensacié de pérdua de temps a I'espera d’aquest
diagnostic, ja que si s’'obté en el moment adequat, les intervencions poden ser
meés efectives durant I'época del desenvolupament infantil. La falta de suports,
recursos i ajudes es veuen reflectides en el treball, on més de la meitat es veien
desocupats en el moment del diagnostic o amb dificultats per trobar algun lloc de
treball. En canvi, un cop diagnosticada I'afeccid, existeixen dues variants on
algunes persones opten per revelar el diagnostic a 'empresa on s’esta treballant

o el contrari, per por de poder perdre el treball (16,22).

L’autonomia econdmica i residencial esta intimament relacionada amb
I'estabilitat econdmica que ofereix la feina. En el moment del diagnostic, entre un
30-40% de les persones estudiades vivien amb els seus progenitors o en
habitatges amb ajudes i suports especifics. Altrament, aproximadament un 50%
havien tingut alguna relacio sentimental durant la seva vida, pero en aquell
moment un 80% es trobaven solteres, fet possiblement vinculat amb els dos

factors anteriors (16,22).
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En I'ambit social, cal destacar que l'autisme, actualment, encara continua sent
desconegut per a la gran majoria de la poblacié. Aquest fet provoca un
empitjorament del sentiment d’aillament i la falta de comprensio per part de les
persones afectades. Aquests sentiments desencadenen un major risc de solitud
i evitacié social i agreugen en certa manera les dificultats que presenten les
persones amb TEA (2,16,22,25).

S’ha de tenir en compte que les dificultats que presenten aquestes persones
normalment es veuen emmascarades tan per adaptar-se millor al seu entorn
social o el contrari, per tal d'ocultar en tot moment aquestes complicacions
donant com a resultat esgotament i angoixa. Es per aix0, que el camuflatge es
pot classificar com adaptatiu o desadaptatiu segons I'objectiu d’aquest. Aquest
fet ve determinat per la falta de serveis i ajudes, o la limitacié d’aquests en I'edat
adulta (22).

Segons la literatura, les millors maneres d’ajudar segons els adults diagnosticats
de TEA és I'assessorament per part dels professionals, la correcta formacié en
habilitats socials per poder desenvolupar-se millor i els grups d’ajuda amb gent
amb les mateixes condicions per tal de compartir experiencies i estratégies, i aixi
poder afrontar de la millor manera possible les dificultats quotidianes. A part
d’aquestes ajudes, s’han de tenir en consideracio totes aquelles definides com a
informals com sén la familia, els amics, la parella i altres persones amb les

mateixes dificultats (25).

Per poder disminuir els efectes negatius de l'infradiagnostic o el diagnostic tarda,
€s molt important reconéixer durant I'etapa del desenvolupament el trastorn per
evitar qualsevol dels sentiments descrits i la falta d’ajuda en etapes essencials
del desenvolupament. Finalment, la majoria expressa una positivitat envers el
diagnostic, ja que els permet afrontar els reptes d’'una altra manera,

desenvolupant aixi les eines necessaries per fer-ho (22).
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4. Necessitats identificades a partir de les experiencies de
dones diagnosticades amb TEA en 'edat adulta

Les dones que son diagnosticades de TEA en I'edat adulta es troben davant una
situacio diferent de la dels homes, ja que com s’ha pogut observar la prevalenca
€s majoritaria en homes i els criteris diagnostics solen estar orientats en I'edat
del desenvolupament, fent aixi el diagnostic tarda més complicat per la falta
d’adaptacio dels criteris i, també, per la capacitat d’emmascarament adquirida

durant I'edat adulta.

Es a través de I'experiéncia de les dones on es poden detectar totes aquelles
necessitats que es veuen alterades a causa d’aquest infradiagnostic. A través de
les seves vivencies explicades en diferents articles es poden justificar les
mancances i les necessitats d’aquestes durant I'época diagnostica i

postdiagnostica.

L’article “Diagnosis of autism in adulthood: a scoping review” publicat 'any 2020
explica que les dones sense diagnostic es veuen obligades a camuflar les seves
dificultats relacionals i socials per tal de passar desapercebudes i intentar ser
“‘normals” en aquesta societat. A més a més, es té en compte I'aspecte sexual,
fet en que és manifesta la victimitzacié sexual per falta de recursos a I'hora de

detectar les senyals (16).

Per altra banda, 'article “Mental Health nursing and autism: | am a mental health
nurse so why did it take me so long to realize I'm autistic?” de Sweetmore, també
explica la necessitat d’obtenir un diagnostic per tal de comprendre i acceptar les
limitacions de cada una segons les eines adquirides i optar a noves ajudes per

poder millorar-les (26).

En el cas de l'article “I was exhausted trying to figure it out. The experiences of
females receiving an autism diagnosis in middle to late adulthood” es basa en
quatre temes principals que son: el fet que l'autisme sigui una condicié oculta
durant molts anys de la seva vida; l'autoprocés d’acceptacié del diagnostic;
I'impacte de la societat que I'envolta i; el futur que s’espera. A partir d’'aquests
aspectes es parlen de fets que creen certes necessitats pel que fa a I'adaptacio

social, a la millora de la salut mental, la millora en 'accés als serveis de salut
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mental conjuntament amb el desenvolupament de serveis desenvolupats a
través un treball conjunt entre professionals i persones afectades per tal
d’adaptar-los a les necessitats reals de les persones. A part d’aixo, un altre fet
que cal destacar, és la participacio de les dones en grups d’ajuda per millorar i
obtenir noves eines amb les quals, poder manejar les relacions socials i al mateix

temps no sentir-se soles en un moén on sempre s’han sentit incompreses (18).

Relacionat amb I'anterior trobem l'article “Roadblocks and detours on pathways
to a clinical diagnosis of autism for girls and women: A qualitative secondary
analysis”. En aquest cas es fa referéncia a I'aparicié de la simptomatologia en
edats més tardanes, a l'erroni diagnostic de TEA, la falta d’'informacio en la
manifestacio clinica diferenciada per sexes i la falta de serveis de diagnostic
especifics per a dones. Tal com esta definit el trastorn, s’especifica la possibilitat
d’'una aparicié tardana de la clinica en moments en que les deficiencies del
trastorn es vegin compromeses en certes etapes de la vida, donant a entendre
aixi que el diagnostic pot ser durant la vida adulta. Igual que en l'article anterior,
la gran majoria de dones confessen haver estat diagnosticades d’altres malalties
mentals abans d’arribar al diagnostic d’autisme per la possible utilitzacié del

camuflatge, accions que emmascaren les seves deficiencies (27).

Un fet que preocupa a les dones del seu diagnostic és la comprensié del trastorn
per part de la familia i amistats tal com s’explica a I'article “When | need help, |
ask my friends: experiences o Spain autistic women when disclosing their late
diagnosis to family and friends”. Normalment, per part de la familia, I'adquisicié
de l'etiqueta de TEA sol ser negativa, donant lloc a un empitjorament del trastorn
per part de la persona que ho pateix. També es comenta que quan el diagnostic
és durant la infancia és més facil d’acceptar i comprendre per part dels
progenitors. Ja que si aquest té lloc durant 'edat adulta existeix una major falta
de comprensio per part d’aquests, pero es veu augmentada en el cas dels pares
(24).

Es a partir d’aquestes vivéncies i articles que s’observa falta d’'informacioé en les
necessitats de les dones que han estat diagnosticades de TEA durant I'edat
adulta i que s’han sentit incompreses durant molts anys de la seva vida. Per aixo,

cal que el personal sanitari dedicat a I'area de la salut mental avanci en la lluita
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contra I'estigmatitzacio de la salut mental per tal que aquests diagnostics es
realitzin en les edats determinades i en aquests casos garantir el servei per poder

posar solucio a les necessitats derivades d’aquest infradiagnostic.

5. Relacio entre el diagnostic del TEA en dones adultes i els
Objectius de Desenvolupament Sostenible (ODS)

Els Objectius de Desenvolupament Sostenible (ODS) s6n un conjunt de factors
que lluiten per uns objectius comuns com son protegir el planeta, eliminar la
pobresa mundial, garantir la pau al mén i la prosperitat per a tota la poblacio.

Aquest moviment va ser creat per les Nacions Unides I'any 2016 (28,29).

Existeixen un total de 17 objectius que lluiten des de diferents ambits i
perspectives per poder aconseguir els valors establerts i aixi desenvolupar un
mon millor a través de les actuacions individuals. En aquest cas, €s tenen en

compte diferents ODS com son els seglents:

1) Salutibenestar: através d’aquest projecte el que s’intenta és millorar les
intervencions i estratégies utilitzades per poder millorar la salut de les
dones afectades d’aquest trastorn.

2) lgualtat de genere: segons la bibliografia, el TEA és una malaltia de
predomini masculi, és per aixo que s’han de tenir en compte aquells casos
que es poden veure camuflats per diferents motius i donar importancia a
la investigacid i estudi d’aquests casos.

3) Reduccio de les desigualtats: tal i com s’explica en el punt anterior és
un trastorn de predomini masculi, fet que implica que les eines de
diagnostic és trobin definides per ser realitzades en aquest sexe, pero a
més, també és pot fer referencia a tots aquells aspectes de desigualtat en
els diferents ambits de la vida.

4) Educaci6é de qualitat: en aquest cas s’ha de tenir en compte que les
persones amb autisme, normalment, tenen certes dificultats a I'hora
d’adquirir coneixements. Es fonamental intentar adaptar de la millor
manera possible 'educacio al nivell de cada persona, ja sigui en I'ambit

estudiantil o laboral.
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5) Treball decent i creixement economic: el fet de tenir TEA pot interferir
directament a I'hora d’iniciar-se en la vida laboral, és per aixo que cal
identificar aquelles necessitats per poder adaptar o trobar una treball

adequat a cada cas. i poder créixer tant laboralment com economicament.
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HIPOTESIS

Hipotesis generals:

e Les dones diagnosticades de TEA durant I'edat adulta presenten una
série de necessitats que no han estat detectades i que afecten la seva

vida diaria.
Hipotesis especifiques:

e El diagnostic tarda del TEA suposa un punt d’inflexié en la vida de les
dones, pel que és important coneixer les experiéncies previes i posteriors
per comprendre els canvis que aquest fet suposa.

e Les dones amb TEA que han estat diagnosticades en 'edat adulta han
experimentat barreres socials i d’aprenentatge derivades de la manca de
comprensio i diagnostic.

e El sistema sanitari actual presenta mancances i deficiencies en relacié
amb la detecci6 del TEA en dones, relacionat directament amb els criteris
diagnostics descrits actualment i per la falta de coneixement dins 'ambit

sanitari.
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OBJECTIUS

Objectiu general:

e |dentificar les necessitats especifigues de les dones que han estat
diagnosticades de TEA en edat adulta analitzant les dificultats que

requereixen en diferents ambits de la seva vida.
Objectius especifics:

e Explorar les experiencies personals i socials prévies i posteriors al
diagnostic per comprendre com aquest ha influit en la seva identitat i
qualitat de vida.

¢ Analitzar les barreres i desafiaments que han experimentat en ambits com
la salut, 'educacio, el treball i les relacions personals.

e Reconeixer les mancances del sistema sanitari en la identificacio del TEA

en el sexe femeni.
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METODOLOGIA

1. Disseny de Uestudi

La metodologia fa referencia al conjunt de procediments i tecniques utilitzades
per desenvolupar un estudi o projecte. Existeixen dos grans enfocaments

metodologics: la recerca qualitativa i la quantitativa.

La metodologia quantitativa es caracteritza per recollir i analitzar dades de
manera numerica, amb 'objectiu de mesurar i establir relacions entre variables;
mentre que la recerca qualitativa busca comprendre fenomens socials o
personals a través de les experiencies subjectives de les persones participants.
En aquest projecte s’ha escollit una metodologia qualitativa, ja que I'objectiu és

comprendre les necessitats del grup de dones escollit.

Un cop seleccionat el tipus de metodologia cal escollir entre les diferents opcions

gue existeixen en aquest cas. Dins d’aquest trobem diferents tipus:

e Fenomenologic: en aquest cas el que es vol és explicar I'experiéncia de
les persones d’un fet concret.

e Teoria fonamentada: s’intenta establir un procés i elaborar una nova
teoria a partir de les experiéncies i canvis viscuts pels subjectes estudiats.

e Investigaci6-accio: I'objectiu és reconéixer aspectes socials per tal de
millorar-los o canviar-los.

e Histories de vida: es vol obtenir informacié de la vida de les persones
que participen en I'estudi per tal de descriure-les i analitzar-les.

e Etnografia: es pretenen descriure i interpretar diferents fets socials a

partir dels diferents ideals culturals presents.

Aquest projecte de recerca no finalitzat esta plantejat amb una metodologia
qualitativa de perspectiva fenomenologica, és a dir que es pretén comprendre un
fenomen concret a partir de la interpretacid subjectiva de les persones

seleccionades (30,31).
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Per obtenir la informacid necessaria es realitzaran diferents entrevistes de
caracter individual seguint un guié semiestructurat; també es tindran en compte

tots aquells aspectes de la comunicacié no verbal (31).

La durada aproximada d’aquest projecte sera des del setembre de 2025 fins al

setembre de 2026, amb I'objectiu d’obtenir els millors resultats possibles.

2. Ambit de Uestudi

El projecte es desenvolupara a la provincia de Girona en I'ambit de la salut
mental, basant-se en els centres que formen la Xarxa de Salut Mental i

Addiccions (XSMA) per tal de reclutar els subjectes d’interés.

Aquesta és la xarxa publica de les diferents comarques gironines especialitzada
en I'atencié a la salut mental de la poblacié de referéncia. Esta composta per
diferents centres dedicats a I'hospitalitzacié, a I'atencié comunitaria, a I'atencié a
les addiccions, a la rehabilitacié comunitaria, atencié d’urgencia i finalment també

compta amb diverses ajudes residencials com sén els pisos i les llars (32).

Per poder dur a terme el projecte, s’escolliran aquells centres dedicats Unica i
exclusivament a I'atencié comunitaria d’aquest ambit competencial durant 'edat

adulta.

Els centres d’atencié comunitaria a la salut mental d’adults escollits sén els
ubicats a: Girona, Figueres, Platja d’Aro, Santa Coloma de Farners, Blanes, Olot
i Ripoll (33). En aquests 7 centres €s on es dura a terme el reclutament i el
corresponent projecte.

3. Poblacid d’estudi

La poblacié a estudiar seran aquelles dones d’entre 18 i 65 anys diagnosticades

de TEA en els ultims 5 anys.

Per tal de delimitar correctament la poblacio a estudiar cal establir certs criteris
com son els d’inclusio i d’exclusié per saber si poden o no formar part d’aquest

estudi.
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3.1  Criteris d’inclusio
e Dones diagnosticades de TEA durant I'edat adulta els darrers 5
anys
e Casos diagnosticats de grau 1 de TEA
¢ Franja d’edat entre 18 i 65 anys.
e Capacitat de parlar i entendre catala o castella.
e Persones que donin el consentiment per participaré en I'estudi.
3.2  Criteris d’exclusio
e Homes.
¢ Dones de menys de 18 anys o més de 65 anys amb TEA.
e Dones de menys de 18 anys o més de 65 anys amb TEA
diagnosticat fa més de 5 anys.
e Persones que no resideixin en la regio seleccionada.
4. Mostra

4.1 Mostreig

El mostreig és el procés que se segueix per poder obtenir una mostra
representativa. Aleshores, en aquest cas es realitzara un mostreig de tipus no
probabilistic i intencional (30), és a dir que els subjectes d'estudi seran
seleccionats intencionadament per part de l'investigador, sempre que segueixin

els criteris d’inclusio i vulguin ser particips d’aquest projecte.

S’ha de tenir en compte que seguint aquest tipus de mostreig, molts cops és
acumulatiu i sequencial, aixo vol dir que la mida de la mostra pot anar variant en

funcio de la informacié que es vagi obtenint durant el procés d’estudi (31).

Per altra banda, es tracta d’'un mostreig flexible, circular i reflexiu, per la qual
cosa l'objecte d’estudi es pot veure modificat i, fins i tot, poden sorgir nous

objectius fruit de les entrevistes realitzades (31).
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4.2 Midade la mostra

El projecte utilitzara entrevistes individuals amb un criteri de saturacio de dades,
és a dir, el procés de recollida finalitzara quan la informacié obtinguda deixi de
generar nous conceptes o es torni redundant. Aquesta aproximacié és coherent
amb els principis de la investigacio qualitativa, on la mida de la mostra no es fixa
inicialment, sind que es determina dinamicament segons la profunditat i riquesa
de les dades (31,35).

Tal com destaca Sharma et al. en la seva revisié sobre mides mostrals en estudis
qualitatius, no existeix un nimero universal de participants, ja que aquest depén

de factors com:

e L’objectiu de I'estudi: en aquest cas, comprendre necessitats
especifiques de dones amb TEA.

e La qualitat del discurs: riquesa de les narratives obtingudes en
les entrevistes.

e El disseny metodologic: mostreig intencional i flexibilitat per
adaptar-se a noves perspectives (34).

La intenci6é del projecte és establir un minim de 10 entrevistes com a punt de
partida, perd6 com s’ha mencionat anteriorment aquest valor es podra veure
modificat en funcié de I'aparicié de temes recurrents o nous conceptes; la
variabilitat de les respostes entre els participants, I'assoliment de la saturacié
tematica, definida com el moment en qué les noves dades deixen de contribuir a

la comprensié del fenomen estudiat.

Aquesta flexibilitat permetra adaptar el procés a les particularitats del grup
estudiat, assegurant que les dades obtingudes siguin suficientment amplies per

respondre els objectius de I'estudi, perd evitat redundancies innecessaries.

4.3 Reclutament de la mostra

Per poder reclutar la mostra, sera necessaria la col-laboracio dels diferents
centres seleccionats de la XSMA de la provincia de Girona i dels seus

professionals sanitaris. En primera instancia es contactara amb els centres i se’ls
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exposara el projecte amb I'objectiu de captar-ne la participacio i, en segon lloc,

es presentara als professionals sanitaris corresponents (vegeu Annex 1).

Aquests professionals seran els encarregats de presentar als diferents subjectes
el projecte per tal obtenir aixi el correu electronic o niumero de teléfon de les
persones interessades a participar-hi. Un cop obtinguda una minima mostra
caldra posar-nos en contacte amb aquesta per explicar correctament I'estudi,
resoldre dubtes i, sobretot, establir un dia, lloc i hora per tal de signar els
consentiments informats per garantir els drets de les persones i realitzar

I'entrevista final (vegeu Annexos 2, 31 4).

5. Quadern de recollida de dades

El quadern de recollida de dades estara compost per un gquestionari on es
recopilaran les dades sociodemografiques de la persona i el guié de I'entrevista
individual i semiestructurada i un seguit de preguntes obertes referents a
diferents aspectes de la vida. Aix0 permetra a les dones expressar-se
completament, obtenint informacié valuosa sobre les seves necessitats. Es
realitzara d’aquesta manera per tal d’aconseguir dades sobre les necessitats de
les dones quan han estat diagnosticades de TEA en una edat superior als 18
anys i inferior als 65 amb un diagnostic recent de menys de 5 anys, per poder
millorar l'atencié sanitaria d’aquest grup i també aixi les ajudes derivades

d’aquest servei (vegeu Annex 5).

Tal com s’ha esmentat, el quadern esta diferenciat en dos apartats segons els
tipus de dades a recollir. En primer lloc, consta d’un apartat introductori en el qual
s’expliquen en profunditat els diferents objectius del projecte, es revisa que
s’hagin signat correctament els consentiments informats i, finalment, s’expressa

I'interés de la llibertat d’expressio de les participants.

Tot seguit, el guié de I'entrevista es troba diferenciat en funcioé del tipus de dades,
ja que les dades sociodemografiques seran obtingudes a partir d’'un questionari.
Per altra banda, la resta de I'entrevista sera realitzada a través de diferents
preguntes obertes que fan referencia a diferents ambits d’interés dividits en un

total de 5 seccions.
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En darrer lloc, es finalitzara I'entrevista donant les gracies a les participants per
la seva participacio i es donara I'opcié de compartir o afegir alguna informacioé o

experiencia rellevant per a elles.

Finalment, un cop obtingudes les dades caldra classificar-les i analitzar-les, és
per aixo que cal establir unes variables especifiques. En aquest cas, es faran
servir tan variables quantitatives (pel que fa a la part de les dades
sociodemografiques), com categoriques o qualitatives (pel que fa a les preguntes

obertes de I'entrevista en si).
Aleshores, agquestes poden ser diferenciades de la segient manera:

e Variables quantitatives: sbén aquelles que fan referencia a
elements numeérics com poden ser I'edat i el nombre de fills. En
aguest cas es tracten de variables discretes, ja que es tracten de
nombres discrets.

e Variables qualitatives o categoriques: sén aquelles que no es
poden mesurar de forma numerica com poden ser la professio,
estudis, familia, fills, experiencia personal amb el diagnostic, salut
mental, benestar emocional, relacions personals, ambit educatiu,

ambit laboral, aportacions, suggeriments i noves propostes.

A partir d’'aquestes variables genériques i I'obtencié de la informacié s’obtindran
noves variables especifiques de cada apartat que seran de gran importancia per

poder analitzar les dades obtingudes.

Les dades es recolliran seguint un procés de saturacio o redundancia per tal de
recollir les dades necessaries, és a dir, es realitzaran entrevistes
semiestructurades a les persones seleccionades amb la intencié d’obtenir la
informacioé corresponent amb un minim d’entrevistats encara que aquest nombre
es pot veure modificat durant el procés en funcio de la informacié obtinguda, tal

i com s’ha explicat anteriorment.

Les entrevistes es realitzaran individualment en una sala de cada centre
seleccionat, sempre preservant la intimitat i confidencialitat de la persona. En

aguest cas és molt important tenir en compte les caracteristiques de la sala, que

36



——

Universitat de Girona
Facultat d’Infermeria
——

ha de ser tranquil-la, amb bona il-luminacio, sense sorolls i, el més important,
que faciliti la creacié d’'un ambient de confianca. La durada aproximada sera
d’entre 60 i 90 minuts per entrevista, ja que consta d’un total de 13 preguntes
que engloben diferents ambits de la vida diaria de les dones afectades. En el cas
d’obtenir informacio rellevant corresponent a altres aspectes no especificats en

el guid de I'entrevista s’agafaran apunts per si aquesta fos d’interés pel projecte.

Per tal de recollir correctament les dades sera necessari enregistrar en audio les
diferents entrevistes per després poder-les transcriure i obtenir els resultats
corresponent a aquestes. Per poder realitzar aquest punt del procediment
s’utilitzara una enregistradora d’audio. Un cop transcrites les entrevistes, les
gravacions s’eliminaran al finalitzar el projecte per preservar els drets de les

participants.

Per altra banda, també s’imprimira el guié de I'entrevista per tal d’anotar aspectes
gue siguin interessants o tot allo que faci referéncia a la comunicacio no verbal i

gue pugui ser d’ajuda durant I'analisi de la informacio i la redaccié dels resultats.

6. Descripcio del procediment

1) En primer lloc, es presentara el projecte al Comité d’Etica d’Investigacio
amb Medicaments (CEIm) de I'Institut d’Investigacié Biomedica de Girona
per a la seva aprovacio. En aquest tramit s'adjuntaran diferents
documents, com ara el protocol de I'estudi on s’hi inclogui la justificacio,
els diferents criteris d’inclusid i exclusioé que es tindran en compte a I'’hora
de seleccionar la mostra, el procés general que es seguira i sobretot
aguells documents que garanteixen la intimitat i confidencialitat de les
dades, com els consentiments informats tant de participacié a I'estudi com
de I'enregistrament d’audio (vegeu Annexos 6, 7 i 8).

2) Un cop el projecte hagi estat acceptat pel comité d’ética, es presentara
I'estudi als diferents centres de la XSMA i als professionals que seran els
encarregats de difondre la informacié a aquelles persones que compleixin
amb els criteris d’inclusio i d’exclusié i, aixi, poder obtenir el contacte
d’aquelles que estiguin interessades en participar en el projecte. A més,

també seran qui els hi facilitaran el full informatiu del projecte.

37



——

Universitat de Girona
Facultat d’Infermeria

[

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Posteriorment, es contactara amb les persones interessades en participar
en el projecte per explicar detalladament els objectius i el funcionament
d’aquest. A partir de les respostes obtingudes d’aquesta primera presa de
contacte, es revisaran individualment els casos seleccionats i s'escolliran
un total de 10 subjectes per tal de seguir amb el projecte.

Abans de citar els participants, caldra sol-licitar als diferents centres la
disponibilitat d’una sala per realitzar les entrevistes. Per fer-ho,
s’entregara una sol-licitud formal que haura de ser acceptada (vegeu
Annex 9).

Un cop escollits els participants i confirmada la disponibilitat de la sala,
se’ls citara un dia, hora i lloc concret del centre XSMA corresponent.
Durant aquesta trobada es repassara presencialment el procés, es
firmaran els consentiments informats corresponents i es realitzaran les
diferents entrevistes.

El dia de I'entrevista s’explicara novament el projecte per resoldre els
dubtes que puguin sorgir. Es lliurara als participants el consentiment
informat tant per a la participacié en I'estudi com per a la gravacio de veu.
Un cop signats els documents necessaris per poder iniciar I'entrevista,
se’ls facilitara el questionari inicial perqué emplenin les seves dades
sociodemografiques mentre es prepara el material necessari per a iniciar-
la.

Es realitzara I'entrevista que consta d’un total de 13 preguntes en un lloc
tranquil, amb llum natural, sense soroll i amb el material necessari. La
durada aproximada sera d’entre 60 i 90 minuts per persona. Per optimitzar
recursos, es realitzaran diverses entrevistes en un mateix dia.

Per registrar correctament la informacié es prendran apunts durant
I'entrevista i aquesta sera enregistrada a nivell d’audio per facilitar-ne la
posterior transcripcio.

En darrer lloc, es redactara I'informe final del projecte que s’haura de
sotmetre a una revisid exhaustiva per garantir la seva qualitat. Un cop
acceptat, es presentara per a la seva publicacié en diferents revistes
d’interés cientific i academic, amb l'objectiu de contribuir al coneixement
en 'ambit d’infermeria. Si fos necessari, I'informe podria ser traduit a altres

idiomes en cas que hi hagi interes cientific.
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7. Analisi de les dades

El procés d’analisi de dades es dura a terme de dues maneres. Pel que fa a
I'analisi quantitativa de les variables sociodemografiques, es realitzara mitjangant
el programari Microsoft Excel (versio 2024) per tal de classificar les dades
numerigues corresponents i obtenir-ne la mitjana d’aquestes a través de la

férmula adequada.

Per a l'analisi del discurs de les diferents entrevistes s’utilitzara el programa
NVivo 15 en un sistema operatiu Windows 11. Aquest programari d’analisi
qualitativa col-laborativa i facil d’utilitzar permet importar, organitzar, explorar,
connectar i col-laborar per tal de revelar la informacié més significativa a partir

de les dades obtingudes.

Aquest programa permet analitzar les dades de diferents fonts com poden ser
textuals i audiovisuals organitzant-les i codificant-les, assignant diferents atributs
per tal de comparar informacié i compartir dades i resultats, d’entre altres

funcions com poden ser:

e Importacio i organitzacié de les dades
e Caodificacié i categoritzacio

e Memoritzacié i anotacio

e Transcripcio

e Visualitzaci6 de les dades

¢ |dentificacio del patrons i tematica

e Informes

e Col-laboracio (36)

Per dur a terme aquesta analisi, caldra seguir un procés exhaustiu estructurat en
diverses fases. En primer lloc, un cop obtinguda la informacio6 de les entrevistes

realitzades, aquesta sera transcrita de manera literal i posteriorment revisada.

En segon lloc, es classificara la informacio en diferents categories i subcategories
en funcio de la seva importancia i rellevancia en relaci6 amb els objectius

principals del projecte. A partir d’aques pas, s’identificaran les variables d’estudi,
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que seran analitzades mitjangant el programa NVivo per tal d’obtenir les

conclusions corresponents.

Finalment, un cop extretes aquestes conclusions, seran contrastades en I'apartat
de discussié de l'estudi, d’acord amb la literatura revisada i els objectius

plantejats en el projecte.

8. Consideracions etiques

Pel que fa a I'apartat de les consideracions étiques, caldra respectar en tot
moment els drets de confidencialitat i intimitat de les persones participants, aixi
com garantir I'aplicacid dels quatre principis basics de la bioética: autonomia,
beneficencia, no maleficéncia i justicia. Per assegurar aquests drets, sera
imprescindible que els subjectes de I'estudi signin un consentiment informat

després d’haver rebut préviament un full informatiu amb els detalls del projecte.

Aquest projecte es presentara amb anterioritat al Comité d’Etica d’Investigacié
amb Medicaments de I'Institut d’Investigacié Biomédica de Girona per a la seva
aprovacio pel que fa a la proteccio dels drets, seguretat i benestar dels subjectes
que participen en assaigs clinics i altres projectes de recerca que s’avaluen.
Aquest tramit assegura que es compleixin els principis étics fonamentals i les

normatives aplicables.

Pel que fa a la proteccié de dades, es garantira el compliment del Reglament
(UE) 2016/679, també conegut com RGPD, que estableix la proteccié de les
persones fisiques en relaci6 amb el tractament de dades personals i la lliure
circulacié d’aquestes. Aquest reglament reconeix el dret fonamental a la
proteccié de dades personals, tal com s’estableix en l'article 8 de la Carta dels
Drets Fonamentals de la Uni6 Europea i I'article 16 del Tractat de Funcionament
de la Unio Europea.

A meés, es respectara la Llei Organica 3/2018, de 5 de desembre, sobre proteccio
de dades personals i garantia dels drets digitals. Aquesta llei complementa el
RGPD en I'ambit espanyol, regulant aspectes com el consentiment informat, el
tractament licit de dades i els drets dels afectats. També incorpora la Llei
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41/2022, basica reguladora de I'autonomia del pacient, per garantir que les dades

cliniques es tractin amb confidencialitat i respecte als drets individuals (37).

Altrament, també cal tenir en compte la Declaracié de Heélsinki. Aquesta fou
desenvolupada per I’Associacié Médica Mundial (AMM) com una declaracio de
principis etics per a la recerca amb participants humans, incloent-hi aquella que

utilitza dades personals o material huma (38).

9. Criteris de rigorositat

El rigor qualitatiu fa referencia a la precisid, coheréncia i transparéncia en la
recerca. Implica I'is de meétodes sistematics, estructurats i rigorosos per
assegurar la credibilitat, fiabilitat, confirmabilitat i transferibilitat dels resultats.
Aquests principis sén essencials en la investigacio qualitativa, ja que garanteixen
que l'estudi reflecteixi fidelment el fenomen analitzat, que les seves conclusions
siguin Utils per altres investigadors i que tant els processos com els resultats

puguin ser examinats i validats (39).

Per tal de verificar la rigorositat de la investigacioé s'utilitzara la “Consolidated
Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ)” on un total de 32 items
ajuden a avaluar la qualitat de I'estudi a partir de I'analisi de I'equip investigador,
els diferents metodes utilitzats, el context del projecte, les troballes i finalment

I'analisi i interpretacio de la informaci6 (vegeu Annex 10).

Es important destacar que el COREQ no garanteix que la investigacio sigui d’alta
qualitat, pero si que ajuda a verificar que els diferents aspectes del procés sén
transparents i mesurables (40).

Una altra eina que ens pot ajudar a validar la rigorositat una investigacio
qualitativa son els ‘Eight big-tent criteria for excellent qualitative research”
definits per Tracy. Aquests criteris inclouen aspectes clau com la credibilitat,

'impacte i I'ética, entre d’altres, tal com es detalla a 'Annex 11 (41).

10. Limitacions

Les limitacions que es poden presentar en aquest estudi es descriuen a

continuacio:
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e Limitacié geograficai falta de generalitzacio:

Al tractar-se d'un projecte de recerca realitzat en un territori limitat com és en
aquest cas la XSMA de Girona, fa que la informacié no pugui ser extrapolable a
tota la poblacié del territori espanyol amb les mateixes caracteristiques i criteris

d’inclusié i exclusié.
¢ Grup minoritari, risc d’estigmatitzacié i dificultat en el reclutament:

La seleccié de dones amb TEA diagnosticades en I'edat adulta representa un
grup minoritari dins la poblacié general, amb un risc més elevat d’estigmatitzacié
social en comparaci6 amb els homes. Aquesta situacié pot comportar una
dificultat en el reclutament de participants, ja que les dones poden sentir-se
menys inclinades a participar per por a ser jutjades o discriminades pel seu

entorn social.

A més, el fet que es tracti d’'un grup reduit pot limitar la disponibilitat de
participants, afectant la mida de la mostra i incrementant el risc de biaixos en les
respostes. Aquestes dificultats son especialment rellevants en un context on les
experiéncies personals i les narratives tenen un paper central, ja que poden no
reflectir la diversitat completa d’experiéncies d’altres persones en situacions

similars.
e Subjectivitat de les narratives individuals:

Hem de tenir en compte que es tracta d’'un projecte basat en entrevistes i en
vivencies personals, provocant aixi que les dades obtingudes siguin especifiques
d’aquelles persones que han estat entrevistades. Les entrevistes
semiestructurades, tot i riques en detalls, recullen dades basades en vivéncies
personals que poden no reflectir la diversitat d’experiéncies d’altres persones en
la mateixa situacid. Aix0 genera un risc de biaix d’informacio, ja que les

conclusions depenen de les perspectives individuals dels participants.
¢ Influencia de I’entrevistador en les respostes:

El fet que la recollida d’'informacié sigui a través d’entrevistes individuals també

pot modificar les respostes dels subjectes per la preséncia de I'entrevistador,
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provocant aixi certa mancanga d’informaci® o un biaix en les respostes
proporcionades. La preséncia de I'entrevistador pot alterar les respostes dels

participants, especialment en temes sensibles com la salut mental.

11. Aportacio a la practica infermera

L’autisme és una afeccié que afecta tant el sexe masculi com el femeni, sent
diagnosticat en major freqiiencia en el masculi per la major presencia de clinica

i de com estan redactats elc criteris diagnostics fins i tot en ple segle XXI.

Aquest fet produeix un diagnostic tarda o infradiagnostic en el cas del sexe
femeni, la qual cosa comporta una manca de seguiment per part de la comunitat
sanitaria i de suports per poder desenvolupar-se amb normalitat dins la societat.
Es per aix0, que és essencial entendre com se sent i s’ha sentit aquest col-lectiu
durant els anys de la seva vida en qué han estat excloses d’aquest diagnostic i

les necessitats d’aquestes un cop diagnosticades en edats més tardanes.

Amb aquest projecte el que s’intenta és esbrinar de quina manera els infermers
i infermeres de la XSMA poden ajudar a aguest col-lectiu un cop diagnosticades
les seves mancances i necessitats tant pel que fa al sistema com al seu dia a
dia.

A part d’aix0, també cal reflexionar pel que fa als criteris diagnostics actuals, ja
gue potser estan desactualitzats o cal revisar-los per tal d’adaptar-los en funcié
del sexe i etapes de la vida, perqué s’ha pogut observar que davant els
problemes i les experiéncies viscudes les persones son capaces d’adaptar-se a
les situacions i d’adquirir certes estrategies per tal de passar desapercebudes,

dificultant aixi el diagnostic del seu trastorn.

Pel que fa a la relacié amb la practica infermera aquest projecte intenta promoure
I'atencié centrada en la persona, fomentant aixi I'is de I'atencié personalitzada
en un grup minoritari i amb risc d’estigmatitzacié com és el de les dones amb
TEA. La sensibilitzacié envers aquesta necessitat dona lloc a la necessitat
d’adaptacio dels plans de cures a les necessitats de cada dona, en funcié de les

seves vivencies, experiencies personals i context vital.
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Per altra banda, també suposa una lluita contra un estigma establert sobre
aguest col-lectiu en concret, donant llum a una comprensié més profunda del
trastorn entre els diferents professionals de la salut. Paral-lelament, el que es
busca és millorar la qualitat assistencial d’aquest col-lectiu a partir de
I'enfortiment del rol de la infermera dins els equips interdisciplinaris, contribuint
també al desenvolupament de la recerca infermera, aplicant el coneixement

sobre I'atencié d’aquest col-lectiu.
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CRONOGRAMA

Taula 2: Cronograma de planificacio del projecte.
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PRESSUPOST

Taula 3: Pressupost estimat de material necessari pel procediment del projecte.

Recursos materials
Boligrafs Pack de 10 bolis BIC 4'60€
é § Papereria Pack de 500 fulls blancs A4 8'90€
—=. D
g5 Aigua Pack de font vella 35x35cl 15°99€
Mocadors Foxy cream 12x76 mocadors 25'80€
Repografia Impressio entrevistes 6€
Gravadora Gravadora de veu — Philips | 47°99€
VoiceTracer DVT1160, 8 GB Flash
= NAND, 1.29” LCD, USB, 1 canal,
% altaveu, negre
® | Ordinador portatil ASUS Vivobook Go E1504GA- | 449€
3 NJ546W, 15.6" Full HD, Intel®
= Core™ j3-N305, 8GB RAM, 512GB
a SSD, UHD Graphics, Windows 11
g Home Mode S
Programa informatic Nvivo llicéncia per 1 any 430€
Microsoft Office 2024 Llicéncia indefinida 19€
Recursos humans
Ajuda per a I'analisi de dades Duraci6 de 2 mesos 1600€
Servei de traduccid Traduccio a I'anglés 80€
Altres despeses
Desplacament en cotxe 540km (0’15€/km aprox) 81€
Publicacié article Open Access 500€
3268’28€

Font: Elaboracio propia
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ANNEXOS

Annex 1: Full informatiu pels professionals sanitaris

Full informatiu pels professionals sanitaris

Benvolguts/des

Em dirigeixo a vosaltres per presentar-vos un projecte de recerca que té com a finalitat
coneixer les necessitats de les dones diagnosticades de Trastorn de I'Espectre Autista (TEA)
en edat adulta. La vostra col-laboracié és fonamental per a la difusié de la informaci6 i la

captacié de la mostra.

En aquest cas la vostra tasca és essencial per tal d’acostar el projecte a les futures
participants. El que heu de tenir en compte en tot moment sén els diferents criteris d’inclusié i
d’exclusio per tal que la captacié dels subjectes sigui correcte, es per aixd que a continuacié

s’esmenten els punts a tenir en compte:

e Criteris d’inclusié: dones diagnosticades de TEA durant 'edat adulta els
darrers 5 anys, casos diagnosticats de grau 1 de TEA, franja d’edat entre 18 i
65 anys, parlar i entendre catala o castella i persones que donin el
consentiment en la participacio a I'estudi.

e Criteris d’exclusié: homes, dones de menys de 18 anys 0 més de 65 anys
amb TEA, dones de menys de 18 anys o més de 65 anys amb TEA

diagnosticat fa més de 5 anys i persones fora de la regié seleccionada.

Un cop identifigueu dones amb les caracteristiques necessaries, la vostra feina és informar-
les del projecte donant-li el full informatiu que vos sera proporcionat i molt important aconseguir
el correu electronic i telefon mabil per tal de posar-me en contacte amb elles un cop obtinguda

una primera mostra.

En cas de dubtes o voler més informacio, no dubteu en posar-vos en contacte amb nosaltres

a través del correu electronic (xxxxxx@gmail.com) o via telefonica (+34 XXX XXX XXX).

Gracies pel vostre temps i interés en formar part d’aquest projecte!
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Annex 2: Full informatiu per als subjectes d’estudi

Full informatiu per als participants del projecte

Benvolguda,

Ens complau convidar-te a participar en un estudi que té com a objectiu coneixer millor
les experiéncies i necessitats de les dones diagnosticades en edat adulta de Trastorn
de I'Espectre Autista (TEA). Sabem que el diagnostic en aquesta etapa de la vida pot
comportar desafiaments i, per aix0, volem aprofundir en la teva vivéncia per tal de

millorar I'atencio i els suports disponibles.

Aquest projecte esta dirigit a dones com tu, que han rebut el diagnostic de TEA entre
els 18 i 65 anys i en els darrers 5 anys. A través d’aquest volem comprendre millor
com ha estat el procés, quines dificultats has trobat en la teva vida i de quina manera
el diagnostic ha influit en diferents aspectes com poden ser la salut, 'educacio, el
treball i les relacions socials. També ens interessa detectar possibles mancances en
el sistema sanitari que podrien millorar-se per adaptar-se millor a les vostres
necessitats especifiques.

En cas de voler participar en I'estudi de forma voluntaria, tassegurem I'anonimat i
privacitat de les dades obtingudes a partir d’'una entrevista individual d’'una duracié
d’entre 60 i 90 minuts en la que tindras I'oportunitat d’esplaiar-te i ser escoltada. Per
tal d’assegurar aquests drets et demanarem la signatura de dos consentiments
informats, un corresponent a la participacioé de I'estudi i un altre per a la gravacio de

veu de I'entrevista, que un cop transcrita la seva informacio sera eliminada.

T’animo a participar en aquest estudi per tal de compartir la teva experiéncia i en un
futur poder ajudar a altres dones que es troben o s’han trobat en la mateixa situacio.
La informacié obtinguda sera de gran valor per poder contribuir a millorar els serveis

actuals i donar més visibilitat a casos com el teu.

En cas de dubtes o voler més informacio, no dubtis a posar-te en contacte amb
nosaltres a través del correu electronic (xxxxxx@gmail.com) o via telefonica (+34 xxx

XXX XXX).

Gracies pel teu temps i interés, t'esperem amb els bragos oberts!

49



——

Universitat de Girona
Facultat d’Infermeria
——

Annex 3: Consentiment informat participacio projecte

Full de consentiment informat per a la lliure participacio al projecte

Jo, Sr/Sra amb DNI

Manifesto haver estat informat/da de:

e El projecte i els objectius d’aquest, havent pogut resoldre els dubtes
corresponents a aquest projecte.

e La gravacio de veu i 'obtencié d’'informacié mitjangant una gravacié de
veu, que un cop finalitzat el projecte sera eliminada.

¢ La confidencialitat i privacitat de les dades obtingudes.

e La lliure participacié al projecte i el dret a al cessament sense

justificacié necessaria en qualsevol moment del procés.

Signatura:

Lloc i data: , de de 20
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Annex 4: Consentiment informat gravacio entrevistes

Full de consentiment informat per a la gravacio de veu

Jo, Sr/Sra amb DNI

Manifesto haver estat informat/da de:

e La necessitat de gravacio de I'entrevista per mitja d’'una gravadora de
veu.

e Les transcripcions de les gravacions seran guardades en un disc dur
de forma anonima.

e Un cop transcrita la informacio i finalitzat el projecte les gravacions
seran eliminades.

e El dret a al cessament sense justificacié necessaria en qualsevol

moment del procés.

Signhatura:

Lloc i data: , de de 20
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Annex 5: Entrevista semiestructurada

Introduccio6

o Explicacio de I'objectiu de I'entrevista
¢ Reafirmar que el consentiment informat esta signat
¢ Demanar a la participant que es senti lliure d’expressar les seves idees de la

manera que prefereixi

Secci6 1: dades dociodemografiques

e Edat:

e Professio: activa / inactiva

e Nivell d’estudis: primaris / secundaris / FP grau mitja / FP grau superior
/ batxillerat / grau universitari / master o postgrau / doctorat

o Familia: soltera / parella de fet / casada / separada / divorciada / viuda

e Fills: si/ no

o N° defills en cas de que la pregunta anterior sigui afirmativa:

SecciO 2: Experiencia amb el diagnostic de TEA

1) Quanicom vas rebre el diagnostic de TEA? Com va ser aquesta experiéncia
per a tu?
2) Com consideres que ha influit el diagnostic en la teva vida persona i en el teu

desenvolupament?

Secci6 3: Salut mental i benestar emocional

3) Entermes de salut mental, hi ha dificultats especifiques que enfrontes a causa
del teu diagnostic?

4) Et sents recolzada emocionalment? Quin tipus de suports consideres que
necessites per a millorar el teu benestar emocional?

5) Hi ha situacions que et resulten particularment estressants o dificils de

manejar?
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Secci6 4: Relacions personals

6) Com perceps les teves relacions amb familiars, amics o parella? Has notat
dificultats en la comunicacié o en la manera de relacionar-te a causa del TEA?

7) Consideres que el teu entorn social et comprén bé? Qué creus que
necessitarien saber o entendre millor per a donar-te suport?

Secci6é 5: Ambit laboral i educatiu

8) Existeixen barreres en el teu treball o estudis que creus que estan

relacionades amb el TEA?
9) Quins suports creus que t'ajudarien a tenir una experiéncia laboral o educativa

més positiva i adaptada a les teves necessitats?

Secci6 6: Noves aportacions, suggeriments i propostes

10) Sents que el TEA afecta la teva capacitat per a participar en activitats socials
0 comunitaries?

11) Quins recursos o suports consideres que t'ajudarien a millorar la teva qualitat
de vida en els diferents ambits que hem parlat?

12) Com t'agradaria que els professionals de la salut, el treball o 'educacio et
donessin suport de manera més efectiva?

13) Com t’agradaria que fos el futur per a les dones amb TEA, en termes de suport,

comprensio social i oportunitats?

Tancament

e Donar les gracies per a la participacio

e Preguntar si hi ha quelcom més que li agradaria compartir o afegir
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Annex 6: Sol-licitud del projecte al comite d’etica i investigacio
amb medicaments d’investigacio biomedica de Girona

Sol-licitud del projecte al comitée d’ética i investigaci6 amb medicaments
d’investigacié biomédica de Girona

Benvolguts/des,

En aquest document s’exposa la intencié d'iniciar un projecte d’investigacié
corresponent al projecte “ldentificar les necessitats especifiques de les dones
gue han estat diagnosticades de TEA en edat adulta analitzant les dificultats que

requereixen en diferents ambits de la seva vida”.

Sol'licito la vostra revisid per l'aprovacié d’aquest projecte tot adjuntant la

documentacio corresponent.

Atentament,

Sr/Sra Girona, de de 20 __
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Annex 7: Compromis signat de Uinvestigador/a en el centre i
col-laboradors/es

Compromis signat de I'investigador/a en el centre i col-laboradors/es

Sr/Sra: amb DNI treballador/a al servei

de de I'hospital

Faig constar:

Que conec i accepto participar com a investigador principal del projecte: “Identificar
les necessitats especifiqgues de les dones que han estat diagnosticades de TEA
en edat adulta analitzant les dificultats que requereixen en diferents ambits de

la seva vida”.
| em comprometo a:

o Respectar la Declaracioé de Helsinki vigent i les normes de Bona Practica
Clinica.

e Signar un compromis en qué em reconec com a investigador del projecte
i afirmo conéixer el protocol i estar d’acord en tots els seus termes.

e Informar els subjectes participants i obtenir el seu consentiment per escrit
i mantenir la documentacio arxivada.

e Recollir, registrar i notificar totes les dades de forma correcta responent de
la seva actualitzacié i qualitat.

o Respectar la confidencialitat de les dades dels subjectes participants en el
projecte d’acord amb la normativa vigent.

¢ Respondre sobre els objectiu, metodologia basica i significat dels resultats

del projecte davant la comunitat cientifica i professional.

Signhatura:

Lloc i data: , de de 20
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Annex 8: Compromis IP-CEIm

Compromis IP-CEIm

Jo, Sr/Sra com a Investigador Principal del projecte: “Identificar les

necessitats especifiqgues de les dones que han estat diagnosticades de TEA en
edat adulta analitzant les dificultats que requereixen en diferents ambits de la
seva vida” amb codi de protocol i en compliment de la normativa vigent —
RD1090/2015 pel que fa a les obligacions de I'lnvestigador Principal, signo aquest
document i em comprometo amb al Comité Etic d’Investigacié Clinica amb

Medicaments (CEIm) de Girona a:

e Garantir que el Consentiment Informat es recollira segons el
RD1090/2015.

e Registrar a la historia clinica del pacient la seva participacié en estudis
d’investigacio.

e Garantir que totes les persones implicades en I'assaig respectaran la
confidencialitat i la protecci6 de les dades de caracter personal.

e Informar al CEIm Girona l'estat del projecte sempre que se’'m
requereixi.

e Facilitar la revisié de la documentacio dels pacients participants en un
assaig clinic sol-licitada per la secretaria del CEIm Girona.

e Complir totes les obligacions com a Investigador Principal que venen

marcades per llei.

Sighatura:

Lloc i data: , de de 20
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Annex 9: Sol-licitud d’una sala per a la realitzacié de les
entrevistes

Sol-licitud sala per entrevistes

Sr/Sra: amb DNI i com a investigador/a

principal del projecte: “Identificar les necessitats especifiques de les dones que
han estat diagnosticades de TEA en edat adulta analitzant les dificultats que

requereixen en diferents ambits de la seva vida”.
Sol-licito el segient:

e Disposar d'una sala amb unes condicions adequades per tal de
realitzar entrevistes individuals als subjectes d’estudi.

e La durada aproximada d’utilitzacié de la sala sera de 120 minuts.

e El mobiliari minim de dues cadires i una taula.

e Em comprometo a deixar la sala tal i com estigui al arribar.

Sighatura:

Lloc i data: , de de 20
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Annex 10: COREQ

Table | Consolidated criteria for reporting qualitative studics (CORE -item checklise

Mo Irem Guide guestons /description

Domain 1: Research team and reflexivity
Personal Characteristcs

1. Interviewer/ facilicator Which author,s conducted the intervicw or focus group?

2. Credentals What were the researcher’s credentials? Fpo PROy MDD

3. Oecupation Whar was their occupation at the time of the study?

4. Gender Was the researcher male or female?

5. Experience and training Whar experience or training did the researcher have?

Reladonship with participants

6. Relationship established Was a relationship established prior to study commencement?

7. Paricipant knowledge of the Whar did the participants know about the researcher? eg permanal gaals, reasons for daing the
interviewer researoh

8. Interviewer characteristics What characteristics were reported about the interviewer/ facilitator? g Bies, arsnmgpéions,

reasons awd foteredts i the research fapic
Domain 2: study design
Theoretical framework
9. Methodological orientation and Whar methodological orieneation was stated to underpin the study? eg grondad feery,

Theory dircanrse awalyss, ethwogrpln, phenonrenology, content anafysis
Participant selection
10, Sampling Honw were participants sclected? eg parposice, commeuiende, comsecniive, sowball
11. Method of approach Howw were participants approached? e.g. five-fo-fave, telpbane, s, el
12, Sample size Hover many participants were in the study?
13, Mon-paricipation Hevw many people refused o participate or dropped out? Reasons?
Setting
14, Setdng of data collecdon Where was the data collected? ep bowe, alinic, workpiace

15, Presence of non-participants Was anyone else present besides the participants and researchers?
16, Description of sample What are the important characteristics of the sample? eg dewograpic dita, date
Data collection

17, Interview guide Were questions, prompts, guides provided by the austhors? Was i pilor tested?
18, Repeat interviews Were repeat interviews carried out? 1f yes, how many?

19, Audio/visual recording Did the research use audio or visual recording to collect the data?

20, Field notes Were ficld notes made during and /or after the interview or focus group?

21. Durarion Whar was the duradon of the interviews or focus group?

22, Dara saturation Was data saruration discussed?

23, Transcripts returned Were transcripts returned to participants for comment and /or correction?

Domain 3: analysis and findingsz

Data analysis

24, Mumber of dara coders Hover many dara coders coded the data?

25, Description of the coding mee  Did authors provide a description of the eoding tree?

26, Dervation of themes Were themes identtfied in advance or derved from the data?

27, Software What software, if applicable, was used to manage the dataz

28, Participant checking Did participants provide feedback on the Andings?

Reporting

29, Quotations presented Were participant quotations presented to illustrate the themes [ findings? Was each

quotation identified? e.g particihant member
30, Dara and Andings consistent Was there consistency berween the dara presented and the findings=
31, Clarty of major themes Were major themes cleady presented in the findings?

32, Clarty of minor themes Is there a description of diverse cases or discussion of minor themes?

Figura 1: Questionari COREQ (42).
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Annex 11: “Eight big-tent criteria for excellent qualitative
research”

Table 4 Summary of the “Eight big-Tent criteria for excellent qualitative research™

Criteria for quality (end goal) Mode of achieving the end goal

Worthy topic The research topic is:
* Relevant * Significant
¢ Timely ¢ Interesting
Rich rigor The study uses a sufficient, abundant, appropriate, and complex:
* Set of theoretical constructs * Context(s)
* Data and time in the field * Data collection and analysis processes

¢ Sample(s)
Sincerity The study is characterized by:
¢ Selfreflexivity about subjective values, biases, and inclinations of the researcher(s)

¢ Transparency about the methods and challenges

Credibility The research is marked by:

¢ Thick description * Multivocality

* Triangulation * Member reflections
Resonance The research influences the audience through:

» Esthetic, evocative representation
* Naturalistic generalizations

¢ Transferable findings

Significant contribution The research provides a significant contribution:
¢ Conceptually/theoretically * Methodologically
* Practically * Heuristically

* Morally
Ethics The research considers

® Procedural ethics (such as human subjects)

» Situational and culturally specific ethics

* Relational ethics

¢ Exiting ethics (leaving the scene and sharing the research)
Meaningful coherence The study

¢ Achieves what it intends to be about

* Uses methods and procedures that fit its stated goals

¢ Meaningfully interconnects literature, research questions/foci, findings, and interpretations with each other

Figura 2: Questionari “Eight big-ten criteria for excellent qualitative research”
(41).
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