X Jornadas Cientificas Internacionales de Investigacion sobre Personas con Discapacidad
Libro de Actas en CD

X Jornadas Cientificas

Internacicnales de Investigacion
sobre Personas con Discapacidad

ESTRATEGIAS de
IHHOVACION y CAMBIO

en SERVICIOS SOCIALES,
EDUCATIVOS ¥ de SaLyp

Libro de la Salud.
Book of Health.

Ana Belén Rodrigo abrodrigo@afanias.org

Afanias
Resumen:

La comunicacidn y el lenguaje son esenciales para todo ser humano, para relacionarse con los demds, para
aprender, para disfrutar y para participar de forma activa en la sociedad. Hoy en dia, gracias a los sistemas
alternativos y aumentativos de comunicacion (en adelante SAAC), no deben verse frenados a causa de las
dificultades en el lenguaje verbal.

Por esta razon, todas las personas, que por cualquier causa no han adquirido o han perdido un lenguaje
verbal para comunicarse de forma satisfactoria, necesitan usar un SAAC.

El libro de la salud es una herramienta creada para facilitar la relacion paciente-personal sanitario en
personas con necesidades de apoyo en comunicacion, ofreciendo una mejor expresion y comprension en
todo lo relacionado con la salud. Pues de un proceso de comunicacion eficaz, parte la identificacion y
posterior satisfaccion de las necesidades de la persona.
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salud.

Abstract:

Communication and language are essentials for every human to be in contact with others, to learn, to
enjoy and to participate actively in society. Nowadays, thanks to Augmentative and Alternative
Communication Systems (AACS) anybody should not been restrained by any verbal language difficulty.

Because of that, everybody who have not acquired o lost their verbal language for any reason to
communicate in a satisfactory way, need to use an AACS.

The Health Book is a tool created to facilitate the relationship between patient-health staff for people with
communication support needs, offering a better expression and understanding in everything related to
health. The identification and subsequent satisfaction of everyone’s needs come from an effective
communication.
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1. Planteamiento del problema:

AFANIAS desde el afio 2012, ha destacado por trabajar orientandose hacia un Modelo
de Calidad de Vida, disenando objetivos para la transformacion en las 8 dimensiones:
bienestar emocional, bienestar fisico, relaciones interpersonales, desarrollo personal,
bienestar material, autodeterminacion, inclusion social y derechos. Estos objetivos se
encuadran en dos planes de accion 2013/2015 y 2016/2018, incluidos en el Plan
Estratégico Il que avala el compromiso de la entidad con el modelo.

AFANIAS Pozuelo es un centro ubicado en Pozuelo de Alarcén (Comunidad de Madrid)
con un largo recorrido de trabajo con personas con discapacidad intelectual y/o del
desarrollo, en constante evolucién, enfocada a la mejora de la Calidad de Vida de estas
personas. Siempre atendiendo a sus fortalezas, capacidades y especialmente, a sus
deseos.

AFANIAS Pozuelo comenzd a trabajar con SAAC de una forma mas sistematica, creando
los profesionales herramientas personalizadas a partir de 2011. Los profesionales
detectaron la necesidad de buscar alternativas de comunicacién para las personas que
necesitaban este apoyo.

Araiz de esta inquietud naci6 también el programa SAAC, que se encuadra en formacién
permanente en el Area de Apoyo Personal y Social, con el fin de proporcionar a las
personas con necesidades de apoyo en la comunicacidon, una herramienta util y real a
utilizar de manera cotidiana para comunicarse con las personas que le rodean.

Para elaborar el | Plan de accién se realizdé formacidn sobre el Modelo de Calidad de
Vida, y se aplicaron una serie de cuestionarios a personas con discapacidad intelectual,
familias, profesionales y voluntarios para detectar los puntos fuertes y puntos débiles
de AFANIAS. Una vez recogida la informacion se realizd un estudio de las necesidades,
siendo una de ellas la mejora de la comunicacién, como derecho de todas las personas
y necesario para una buena promocion de la autodeterminacion.

A raiz de esto, surgio la creacién del equipo de SAAC de AFANIAS Pozuelo, formado por
profesionales de los tres servicios (residencia, centro ocupacional y viviendas
comunitarias) encargados de detectar las necesidades surgidas en cada uno de los
servicios y realizar las adaptaciones necesarias para su comprension.

Se realizaron dichas adaptaciones con fotografias y/o dibujos de pequefias secuencias
de AVDs: ducha, cambio de compresa, lavado de dientes, etc.

Mas adelante, se valord la utilizacién del programa ARASAAC para unificar todos los
pictogramas utilizados en cada uno de los centros de AFANIAS, facilitando de manera
exitosa la comprensién y la comunicacidon, ya que es imprescindible que estos apoyos
visuales mantengan un disefo unificado, coherente y homogéneo. Si los pictogramas
que se utilizaran en cada centro fueran diferentes, no estariamos asegurando dicha
comprensién y el uso de los pictogramas del Portal Aragonés de Sistemas Aumentativos
y Alternativos de Comunicaciéon fue una garantia por la homogeneidad, diversidad,
difusidn y calidad, siendo la base de la herramienta.

Es en 2014, cuando surgid la idea de crear el “Libro de los especialistas médicos” a raiz
de los acompafiamientos a centros sanitarios que realizaban los profesionales, donde se
detectd la dificultad en el intercambio de informacién entre las personas con
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necesidades de apoyo en la comunicacion y los profesionales de los recursos de atencién
sanitaria.

En un primer momento, el libro se cred para comunicar a las personas con discapacidad
intelectual a qué especialista debian acudir en funcidn de sintomas o dolencias. Una vez
en marcha, surgieron nuevas necesidades relacionadas con la salud, por lo que se
decidié impulsar el proyecto, trabajando conjuntamente con el departamento de
enfermeria, el equipo multidisciplinar y las propias personas, ampliandolo y pasandose
a llamar “Libro de la salud”.

2. Objetivos del estudio.
Los objetivos mas relevantes de esta iniciativa son:

1. Dar visibilidad y hacer reales los derechos de las personas con
discapacidad intelectual y/o del desarrollo. Mediante el Libro de la Salud
creamos una herramienta para facilitar la consecucion tanto del derecho
a la salud como del derecho a la accesibilidad, consiguiendo asi una
mayor autonomia y desarrollo personal.

2. Defender los derechos de las personas con discapacidad intelectual como
pacientes.

3. Mejorar la autonomia a través de herramientas que faciliten la
comunicacion.

3. Método.

Desde la creacidn del libro de la Salud se ha recogido informacion de los diferentes
ambitos y se realizan las modificaciones oportunas.

Inicialmente los pictogramas y las necesidades sdlo se trabajaban en el equipo SAACy
posteriormente, se volcaban al Equipo multidisciplinar que lo trabajaba con las personas
con discapacidad intelectual, siendo un método poco efectivo por la escasa participacion
de las personas a las que se dirigia.

El equipo SAAC, junto al equipo guia de Calidad de Vida, detectaron la necesidad de
impulsar el proyecto desde otro enfoque, trabajando conjuntamente con el
departamento de enfermeria, el equipo multidisciplinar y las propias personas con
discapacidad intelectual, creando equipos de trabajo en torno a la mejora de la
comunicacion (adaptacion a lectura facil y accesibilidad cognitiva).

Para continuar avanzando, se recogid informacion de todos los equipos, detectando
necesidades para adaptarlas y afiadirlas al Libro de la salud; siendo éste un documento
vivo en continua transformacion.

Tras realizar las modificaciones oportunas, son los equipos de trabajo de adaptacién de
materiales a lectura facil formados por un profesional y personas con discapacidad
intelectual los que las validan y realizan todas las aportaciones y propuestas de mejora,
siendo la pieza clave e imprescindible para que esta herramienta sea funcional.

El proceso de transformacién del Libro de la salud, ha sido progresivo durante estos
afios, afiadiendo y completandose las diferentes areas:

- Médicos especialistas
- Sintomas

ISBN: 978-84-697-9277-3 3



X Jornadas Cientificas Internacionales de Investigacion sobre Personas con Discapacidad
Libro de Actas en CD

- Pruebas médicas
- Tratamientos
- Botiquin
- Necesidades basicas en temas médicos
- Area de hospitalizacién
e Tipos de ingreso
e Qué necesitas estando ingresado en hospital
- Pruebas especificas
- Tipos de dietas
- Area de ginecologia
- Area de odontologia

Ademas de ampliar el contenido, durante el Ultimo afio, también se han desarrollado
mejoras en el formato, dando respuesta a nuevas demandas:

» Adaptacion del 100% de los pictogramas del Libro de la Salud para aquellas
personas con disminucion de la agudeza visual. Se crean los pictogramas en soporte
informatico para adaptar el tamafio a las necesidades personales.

» Creacion de un Libro de la Salud en formato reducido, que facilite la utilizacién
cotidiana, informando de su uso para el testeo al ARASAAC Portal Aragonés de
Sistemas Aumentativos y Alternativos de Comunicacion.

Esta alternativa pictografica comenzé a funcionar como herramienta en Afanias Pozuelo
en las siguientes situaciones:

- En 2016 difundid a todos las personas con discapacidad intelectual y
profesionales, comenzando a trabajar con el libro en las distintas areas del centro
(Area de Apoyo Personal y Social, departamento de enfermeria, departamento
psicosocial, area de vivienda, terapia ocupacional...).

- Se utilizé por primera vez, ante una necesidad médica real, con I.F.B. en enero
de 2016, para trabajar una futura intervencion quirurgica.

- El departamento de enfermeria se apoyd en esta herramienta con tres usuarios
(M.M.M., A.M.M., E.H.G.) para explicar sus dolencias crénicas y tratamientos.

- En el Centro de Salud San Juan de la Cruz de Pozuelo de Alarcén, la Doctora Rey
se ha apoyado en esta herramienta durante la atencion de 4 de sus pacientes (F.S.R.,
I.LF.B., J.C.S.V y F.J.LM.M), resultando la comunicacidon mas fluida y satisfactoria para
ambas partes.

- En Septiembre de 2016 se hizo extensible a la Comisidon de Envejecimiento de
AFANIAS; desde esta comisidén se favorecid la difusion a los demds centros vy
servicios.

- En 2016 el Libro de la Salud se presentd en las jornadas de Buenas Practicas de
la Asociacién.

- Enverano de 2017, se adaptd el libro de la salud a formato reducido, con la idea
de ser utilizado y testado en los viajes de verano del Servicio de Ocio; se adjunté a
éste, una hoja informativa en la que se explica en qué consiste la herramienta y
pasos basicos para su utilizacion. (ver anexo I)
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- Durante Septiembre y Octubre de 2017 el libro de la salud de bolsillo se difundid
a cada uno de los centros de AFANIAS junto con la herramienta creada para testarlo.
(ver anexo ).

4. Principales resultados.

El Libro de la Salud en formato reducido se testa por un lado, en una poblacion de
personas con discapacidad intelectual y/o del desarrollo de edades comprendida entre
los 3y los 95 afios de edad.

Los perfiles a los que el estudio va dirigido abarcan personas con discapacidad
intelectual con necesidades de apoyo generalizado, intermitente y sin necesidades de
apoyo en la comunicacion.

Se testa sobre:

- 84 personas con discapacidad intelectual y/o del desarrollo.

- 31 profesionales de equipo multidisciplinar siguiendo la linea de trabajo
transversal (técnicos en integracion social, maestros de taller, psicélogos, auxiliares
de atencidn sociosanitaria y terapeutas ocupacionales).

- 5 profesionales de la sanidad (médicos, enfermeros y fisioterapeuta)

Por otro lado, se testa durante los viajes estivales del 2017 ofrecidos por el servicio
de Ocio, concretamente en 21 viajes en los cuales han participado mas de
trescientas personas.

El testeo se ha contemplado con las variables de tiempo o duraciéon, muestra,
profesionales con experiencia y titulacion y agentes implicados.

Los resultados obtenidos han sido los siguientes:

- Para que la herramienta sea funcional es imprescindible un entrenamiento
previo con pictogramas.

- Es importante crear un formato digital, ya que su difusion mejoraria puesto que
en todas las consultas médicas cuentan con soporte informatico, y sobre todo
porque algunas de ellas tienen tablet y conocen su manejo.

- Mejorar la maquetacién y formato del libro en general (tamafio y orden de los
diferentes pictogramas, unificar tamafio y tipo de las fuentes utilizadas, formato de
los epigrafes, afiadir contraportada,...)

- Mejorar la accesibilidad, de tal forma que, con el libro abierto, todos los
pictogramas tengan la misma orientacidén y sea mas rapido y sencillo a la hora de
utilizarlo.

- La hoja informativa adjunta al libro, deberia estar directamente incluida dentro
del mismo, en la primera pdagina, ya que es algo basico para un buen manejo de la
herramienta.

- Valorar la posibilidad de realizar un apartado en el que se pueda personalizar,
adaptdndose a las caracteristicas especificas de cada persona.

- Reducir el nimero de pictogramas por pagina, para que resulte mas funcional en
personas con mayores necesidades de apoyo.

- Utilizar un lenguaje inclusivo, evitando diferenciar el género en los profesionales
sanitarios que aparecen en el libro (médico, enfermero/a, cirujano/a...).

- Afadir un area con pictogramas relacionados a los estados de animo.
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- Organizar la aparicién de las distintas areas, de manera que aparezcan en las
primeras paginas las de mayor utilidad o mayor uso.

5. Conclusiones.

Tras la recogida de informacion, la evaluacion posterior y el trabajo realizado durante
estos ultimos afios, podemos concluir que:

El Libro de la Salud nacié de la necesidad de mejorar la comunicacién, derechos e
inclusion de las PDI. Por ello es basico sensibilizar tanto al personal sanitario como a las
familias, ya que su disposicidn y receptividad asegurara que las personas sean participes
de sus propios procesos. De esta manera se da la oportunidad de ejercer su derecho a
la salud y a la accesibilidad, alcanzando el objetivo principal.

Esta herramienta es un sistema alternativo y/o aumentativo de comunicacion y como
tal, requiere de un aprendizaje y entrenamiento previo para que su uso sea efectivo.

En el entorno de las nuevas tecnologias, la comunicacidon es algo que se adapta de forma
rapida y precisa a todo cambio. Por lo que el Libro de la Salud, deberia ser adaptado a
soporte informatico, facilitando su actualizacién, su uso y difusién, asi como la
posibilidad de individualizarlo ajustdndose a las necesidades de cada persona.

Con todo esto, nuestras lineas de futuro van encaminadas de acuerdo a estas
conclusiones. En primer lugar, es primordial sensibilizar tanto a familias como a
profesionales del ambito sanitario, mediante sesiones o formaciones especificas, por
otro lado, es importante extender el uso del Libro de la Salud en formato digital,
evitando que se quede restringido al ambito de la discapacidad intelectual y/o del
desarrollo, ya que es una herramienta util para todas las personas que necesiten un
apoyo en la comunicacion.
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