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Nombre de la experiencia
Guías de salud y bienestar para todos en lectura fácil
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ASOCIACION DE AYUDA POR LA PERDIDA
DE UN SER QUERIDO




Nombre de la entidad, empresa u organismo
Plena inclusión Región de Murcia
¿La experiencia está relacionada con Plena inclusión?
Marca la casilla que sea correcta.
	x
	Somos una federación Plena inclusión

	
	Somos una entidad estatal de Plena inclusión

	
	Somos una entidad de una federación Plena inclusión

	
	Somos la confederación

	
	No pertenecemos a Plena Inclusión

	
	Otro:


¿Qué objetivo tiene la experiencia?
Queremos que las personas con discapacidad intelectual conozcan sus enfermedades o sus condiciones de salud. Así pueden cuidarse mejor.
También queremos que las familias y los profesionales que apoyan a estas personas tengan ayuda para hablar de temas de salud. 

Para conseguirlo, hacemos manuales que explican temas de salud y de bienestar. 

Elegimos temas de sobre los que no había información accesible.

Estos manuales tienen que entenderse bien, por eso están en lectura fácil. Para eso, lo validan personas con discapacidad intelectual.

La salud es un tema muy delicado. Por eso, además, estos manuales tienen que tener la información correcta. 

Para eso, lo validan expertos sobre los temas de fuera de Plena inclusión.
A todo este proceso le llamamos doble validación.

Contar con expertos de fuera del movimiento Plena inclusión es bueno para todos: aprendemos unos de otros.

Cuéntanos tu experiencia
Profesionales de las asociaciones se dieron cuenta de que hay temas importantes sobre los que falta información fácil de entender. 

Son temas relacionados con la salud y el bienestar.
Las personas con discapacidad no podían informarse y no podían cuidarse bien.

Además, sus familiares no sabían cómo explicarles estos temas.

A veces no sabían encontrar las palabras. 

Otras veces tampoco ellos entendían muy bien estos temas.

Los profesionales también necesitaban ayuda para explicarlo.

La federación hace estos manuales para hacer su trabajo más fácil.

¿Cómo se elige cada tema?

Los temas los han elegido los profesionales del área de la salud de las asociaciones.
Lo hacen reunidos en los equipos de trabajo de la federación.

Los eligen porque son temas que preocupan en sus centros y no hay manuales fáciles de entender. 

Los temas elegidos hasta ahora son cuatro 
· la epilepsia, 
· la disfagia, 
· el duelo por un ser querido y 
· la diabetes. 

¿Quién hace la guía?

Para hacerlos, se hace un equipo de profesionales que saben del tema.

Se llama equipo redactor. 

En los dos primeros manuales han sido una psicóloga y un enfermero de una asociación.

Con ellos trabaja el responsable de hacer lectura fácil de la federación, que es el técnico de Comunicación.
Además, encargan los dibujos y el diseño a un especialista que sigue sus instrucciones.

¿Quién nos ayuda a mejorar los manuales?

Lo más importante es que el trabajo de este equipo redactor lo validan otros dos equipos. Por eso le llamaos doble validación. 
1- El primer equipo validador se encarga de que realmente se entienda bien.

Son personas con discapacidad intelectual que validan todo: el texto, los dibujos y el diseño del manual.

En estos equipos participa alguna persona a la que le afecta el tema. 

Por ejemplo, para validar el manual de epilepsia participó una persona con discapacidad intelectual y también con epilepsia. 

Este equipo dio su opinión. Hizo correcciones y dio ideas para mejorar el manual. 
2- El segundo equipo validador es el de expertos sobre el tema. 
Es una validación especial.

Profesionales que están especializados en cada tema nos han ayudado.

Dan su opinión y señalan lo que hay que corregir.

Se encargan de que, además de sencillo, el resultado sea correcto.

Son médicos, profesores de universidad o expertos.

Por ejemplo, la guía sobre epilepsia la validó la Sociedad Murciana de Neuropsicología. 

La guía sobre disfagia la validó la Sociedad Española de Geriatría y Gerontología. 

Cada equipo de validación volvió a revisar la guía después de hacer correcciones.

El proceso se repitió hasta que los dos equipos quisieron. 

¿Cómo surge cada manual?  
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1- Guía de epilepsia.

El primer manual fue una adaptación de un material de una asociación.

Luego lo validaron personas con discapacidad y expertos. 
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2- Guía de disfagia.

El segundo manual lo crearon juntos los profesionales de asociaciones y el adaptador de la federación.

Luego lo validaron personas con discapacidad y expertos. 

3- Guía de duelo.
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El tercer manual lo crearon juntos una experta de fuera del movimiento Plena inclusión y el adaptador a lectura fácil de la federación. 

Ya no hizo falta que lo revisaran otros experto. La especialista participó desde el principio.

Luego lo validaron personas con discapacidad intelectual. 
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¿Quién nos ha ayudado en cada manual?

1- Guía de epilepsia.

Lo validó la Sociedad Murciana de Neuropsicología. 

2- Guía de disfagia.

Lo validó la Sociedad Española de Geriatría y Gerontología.
Nos ayudaron dos doctores especialistas en disfagia 
del Hospital Clínico Universitario 
Virgen de la Arrixaca de Murcia. Son:

- Juan Dionisio Avilés, especialista en Geriatría, y

- Jesús Iniesta, de la Unidad de Disfagia Orofaríngea.   

3- Guía de duelo.

Lo redactamos con la psicóloga Pastora Monpeán,
de la asociación Amanecer.

Amanecer es la Asociación de Ayuda 
por la Pérdida de un ser Querido.  

¿Cómo conseguimos el dinero que hace falta?

En cada guía se ha conseguido el dinero de diferentes vías.

Primero se ha escogido el tema y después se ha buscado la forma de pagarla.

Las tres que se han publicado se han hecho con dinero del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

En cada caso, el manual está dentro de un programa diferente como Envejecimiento o el Programa de Apoyo a Familias.

Si hace falta se puede buscar otra financiación.

Además, se hace todo lo posible para que cueste poco.

Es fundamental que sea gratis para quien lo necesita.

Para eso:

- Los redactores no cobran por su trabajo en el proyecto.

- Las personas con discapacidad intelectual que validan son voluntarias.

- Los expertos que validan lo hacen como colaboradores. No cobran pro ayudar. 

- Imprimimos manuales en papel, pero mucha más gente lo consigue gratis en Internet. 

Resultados de la experiencia

Los resultados son tres manuales. 

Estamos preparando un más que saldrá el año que viene. 
Como cada manual ha sido útil para las personas con discapacidad intelectual, hemos seguido haciendo otros. 

Los manuales sobre salud y bienestar para todos son:

· Saber más sobre epilepsia (2015) (Enlace de descarga)
· Saber más sobre disfagia (2016) (Enlace de descarga)
· ¿Qué pasa cuando se muere alguien a quien quiero?

Guía sobre el duelo por un ser querido para adultos con discapacidad intelectual y del desarrollo (2017) (Enlace de descarga)
· Saber más sobre diabetes (se publicará próximamente)

Los manuales son gratuitos. Se han repartido en las asociaciones de Plena inclusión Región de Murcia y en las federaciones de toda España. 

También se han repartido en otros sitios donde pueden ser útiles.

Además, se pueden descargar también gratis en nuestra página web.

Muchas personas de España y de otros países las han conseguido así. 

Hemos conseguido que las personas con discapacidad intelectual que leen puedan aprender sobre su salud. Así se pueden cuidar mejor.

Además, los profesionales tienen material para hacer talleres y explicar los temas.

Nos ha sorprendido la reacción de muchas madres y padres. 
Nos han contado que ahora entienden mejor lo que les pasa a sus hijas e hijos. Así, se lo pueden explicar mejor.

De todas estas maneras, ayudamos a que se cumplan los derechos de las personas con discapacidad sobre su salud. 

Además, muchos médicos y expertos sobre salud que nos han ayudado han conocido así la lectura fácil.

Así se dan cuenta de lo importante que es dar información que todos podamos entender bien. 

También ellos tienen materiales para cuando atienden a personas con discapacidad intelectual. 

¿Qué cosas enseña esta experiencia a otras organizaciones?
Las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo deben ayudar a hacer cosas accesibles.

Por eso, tienen que validar los textos en lectura fácil.

Pero también lo pueden validar expertos sobre el tema del texto.

Es lo que llamamos doble validación.

Esta experiencia nos enseña que un documento accesible también puede ser riguroso.
Se pueden hacer manuales en lectura fácil sobre temas complicados.

Los temas de salud y bienestar son a veces muy complicados.

Además, dar consejos sobre salud es una gran responsabilidad.
Por todas estas razones, además de personas con discapacidad, lo valoran expertos: médicos, profesores de universidad o asociaciones médicas. 

Son entidades de nuestro entorno. No tienen relación con Plena inclusión ni con las personas con discapacidad.

Así, aprendemos nosotros de ellos y ellos de nosotros.

Esto también sirve para que los expertos descubran la lectura fácil y la importancia de la accesibilidad. 
¿A quién le interesa esta experiencia y por qué?

Por ejemplo: explica si le puede interesar a ayuntamientos o empresas.
Esta experiencia le puede interesar a otras federaciones y asociaciones. 

Si descubren que necesitan materiales accesibles sobre algún tema, pueden contar con expertos para ayudarles.

En las asociaciones hay profesionales que saben de muchas cosas, pero a veces es bueno pedir ayuda a expertos de fuera de nuestro movimiento.

También le puede servir a las administraciones de la salud, entidades de profesionales de la salud, etc.  

Pueden buscar ayuda en entidades Plena inclusión para hacer materiales accesibles para todos.

Palabras clave:
Escoge 5 palabras relacionadas con la experiencia.
Por ejemplo yo presento una experiencia 
para mejorar la accesibilidad cognitiva en empleo a través de internet.

Las palabras claves pueden ser: 

empleo, trabajo, internet, app y autonomía.

Salud, bienestar, manual, expertos, entorno

Vídeo, sonido o presentación
Además de la ficha, añade un resumen del proyecto

que sea fácil de entender y breve.

Por ejemplo, puede ser una presentación corta, 
una grabación de sonido o un vídeo.

Si es una grabación, debe durar menos de 3 minutos. 

Si es un vídeo, os damos unas pistas para hacer vídeos accesibles.
Sube tu video a YouTube y pega el enlace aquí abajo. 
Tenéis un poco más de tiempo para preparar este material:

hasta el 23 de junio de 2017.

Enlace a Youtube: https://youtu.be/5f512jB-34A
Ámbito de la accesibilidad cognitiva

Indica en cuál o cuáles de estos ámbitos se desarrolla la experiencia:

	
	Entornos

	x
	Productos

	
	proceso

	
	Servicios

	
	Otro. Escribe cuál es: 


Área del entorno que mejora

Indica una o varias áreas que la experiencia desarrolla:

	
	Empleo

	x
	Salud

	
	Educación

	
	Tecnología de la información y comunicación

	
	Cultura (libros o teatro)

	x
	Vida en la comunidad (incluye vivienda, familia, participación ciudadana, buscar soluciones a los problemas, manejar las emociones, justicia…)

	
	Otro. Escribe cuál:


¿Qué criterios cumple esta experiencia?
En este documento explicamos 
con qué requisitos vamos a elegir las experiencias. 

Explica que requisitos cumple tu experiencia y por qué.

Requisito 1: accesibilidad cognitiva

Son manuales en Lectura Fácil.

Ayudan a entender problemas de salud, cómo prevenirlos, etc.

Requisito 2: participación

En cada manual han participado personas con discapacidad intelectual y del desarrollo.

Han formado los equipos de validación. 

Han ayudado a que se entiendan bien. 
Ha habido 3 equipos. 

En cada equipo había 4 personas con discapacidad intelectual.

En total, han participado 11 personas con discapacidad intelectual. 

Requisito 3: la experiencia es fácil de entender

La experiencia se presenta en Lectura Fácil.

Lo contamos todo sobre la experiencia.

Requisito 4: la experiencia viene de una necesidad estudiada
Los manuales se hacen porque los profesionales de las asociaciones los necesitan.

Ellos trasladan esta necesidad a la federación en los equipos de trabajo.

Hacemos estos manuales porque no existía nada parecido. 

Requisito 5: la experiencia es innovadora
Hacemos estos manuales porque no existían materiales en Lectura Fácil sobre estos temas.

Además, no sólo la validan personas con discapacidad.

También buscamos expertos que nos ayuden a que estén bien.

La doble validación es una forma nueva de trabajar. 

Hasta ahora, los materiales en Lectura Fácil los hacían solo personas de las asociaciones o las federaciones, sin ayuda del entorno. 

Requisito 6: la experiencia logra resultados en las personas

Estos manuales ayudan a las personas con discapacidad 

- cuando los leen ellas mismas, 

- cuando los lee alguien de su familia y luego se lo explica,

- o cuando participan en talleres donde los profesionales los usan. 

Requisito 7: la experiencia comparte el conocimiento

Los manuales se pueden descargar gratis en nuestra página web www.plenainclusionmurcia.org
Además, se han repartido gratis en muchas asociaciones y federaciones. 

También hemos compartido la forma de hacerlas:

- las guías fueron reconocidas como Buena Práctica en el Encuentro Nacional de Prácticas Admirables de Córdoba de Plena inclusión España en 2016.

- las guías se han expuesto en Encuentro Autonómico de Buenas Prácticas de Plena inclusión Región de Murcia de 2017.
- ahora, compartimos el método en este encuentro.

Requisito 9: la experiencia se puede ampliar
Otras federaciones y asociaciones pueden hacer materiales accesibles así.

Pueden contar con expertos de su entorno.

Esto sensibiliza al entorno y hace mejores los materiales.

Aún hace falta mucha información accesible sobre muchos temas.

Requisito 11: interés para el entorno

Nos hemos dado cuenta de que los manuales son útiles para mucha más gente.

Los expertos usan estos materiales con personas que no tienen discapacidad intelectual.

Muchas personas los prefieren porque son más fáciles de entender. 

Requisito 12: la experiencia tiene en cuenta a otros colectivos
Muchas personas pueden usar estos manuales 
porque son más fáciles de entender. 
Los pueden leer las personas con dificultades cognitivas de otros colectivos.

Por ejemplo: personas mayores, niñas y niños o personas de otros países.

Requisito 13: la experiencia tiene un plan
Los manuales se hacen con un objetivo y participan varios equipos.

Se siguen haciendo porque vemos que son útiles.

En cada caso se hace un plan especial con las mismas partes.

Requisito 15: la experiencia puede continuar

Se pueden seguir haciendo manuales.

La federación busca cada vez el dinero que hace falta.

Requisito 17: Diseño Universal

Cada vez que se hace un manual se piensa que sea accesible desde el principio.

Pensamos en todo. 

Por ejemplo: el tamaño, el tipo de papel, el tamaño de la letra, etc. 

Evidencias

Pon aquí enlaces a páginas webs, documentos, vídeos 
o cualquier información que nos ayude a conocer tu experiencia.
Presentación pública:

· ‘Saber más sobre epilepsia’ (2015). 
- Vídeo de la noticia en el informativo territorial de TVE en Murcia: https://www.youtube.com/watch?v=Uio1dC9WS7Y) 

· ‘Saber más sobre disfagia’ (2016). 
- Vídeo de la noticia en el informativo de la televisión local GTM Televisión: https://www.youtube.com/watch?v=bdPYEwR_G2Y&t=67s
- Vídeo de la noticia en el informativo territorial de TVE en Murcia: https://www.youtube.com/watch?v=TW5FHNG7AkM
· ‘¿Qué pasa cuando se muere alguien a quien quiero’ (2017). 
- Vídeo resumen de la presentación en el canal de YouTube de Plena inclusión Región de Murcia: https://www.youtube.com/watch?v=h8HxC2rsNy0&t=1s
- Entrevista en Radio Murcia Cadena SER a la psicóloga coautora:
http://cadenaser.com/emisora/2017/03/14/radio_murcia/1489505308_402974.html
Las guías compartidas por otras entidades:

- Universidad Politécnica de Cartagena. UPCT.

http://www.upct.es/seeu/ficha_anuncio.php?id_anuncio=3854
- Colegio Oficial de Psicólogos de la Región de Murcia.

http://colegiopsicologos-murcia.org/web/index.php/dependencia-y-discapacidad-106/1462-guia-descargable-saber-mas-sobre-epilepsia
- SID. Servicio de Información sobre Discapacidad.

http://sid.usal.es/libros/discapacidad/27030/8-1/saber-mas-sobre-epilepsia.aspx
- Asociación Aspadex (Galicia)

http://aspadex.org/epilepsia-guia-en-lectura-facil-para-personas-con-discapacidad-intelectual/
- CEIP Sauce (Granada)
http://ceipelsaucechauchina.blogspot.com.es/2015/05/saber-mas-sobre-epilepsia.html
- La guía de disfagia en la web de Fundación Mapfre

http://discapacidad.fundacionmapfre.org/escueladefamilias/es/saber-mas/saber-mas-disfagia.jsp
- La guía de disfagia en la web ‘somospacientes.org’

https://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/guia-saber-mas-sobre-disfagia-para-personas-con-discapacidad-intelectual/
-  La guía sobre duelo en Murcia Social: 
http://murciasocial1.blogspot.com.es/2017/03/guia-sobre-la-muerte-y-duelo-en-version.html
- La guía de disfagia en el blog ‘Leagratis’ (Recursos educativos gratuitos para enseñar y aprender, que pueden ser descargados legalmente).

http://leagratis.blogspot.com.es/2017/04/saber-mas-sobre-disfagia-guia-sobre.html
- La guía sobre duelo en Planeta Fácil:

http://www.plenainclusion.org/sites/default/files/planeta_facil_-_numero_04.pdf
- Guía sobre duelo en Riberdis: Repositorio Iberoamericano de la discapacidad.

http://riberdis.cedd.net/handle/11181/5178
- Guía sobre duelo en el apartado de Documentos de la Consejería de Familia e Igualdad de Oportunidades de la Comunidad Autónoma de la Región de Murcia:

https://www.carm.es/web/pagina?IDCONTENIDO=267&IDTIPO=200&RASTRO=c890$m6413&Iddoc=12730
- Guía sobre duelo en el blog Aulapt.org (Blog de recursos para la elaboración de A.C.I.S.)

http://www.aulapt.org/2017/03/08/pasa-cuando-se-muere-alguien-quien-quiero-procesos-duelo-lectura-facil/
- Guía sobre duelo en el a web de Plena inclusión Aragón:

http://plenaformacionaragon.es/noticia.php?id=70
- Guía sobre duelo en la web de la asociación Aspapros:

http://aspapros.org/?p=22520
Nombre de la persona de contacto
Juanjo Muñoz Ros
Teléfono

968 281 800
Correo
comunicacion@plenainclusionmurcia.org
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