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CONCEPTOS CLAVE

La epilepsia es un trastorno cerebral
caracterizado por una predisposicion
duradera a generar crisis epilépticas y por
las consecuencias neurobiologicas,
cognitivas, psicoldgicas y sociales (Fisher
et al,, 2005)

|

La discapacidad
intelectual es una
condicion del
desarrollo que afecta al
1-2% de la poblacion y
qgue limita de forma
significativa el
funcionamiento
intelectual y las
habilidades
adaptativas (OMS, 2001)




EL PROBLEMA QUE QUEREMOS ABORDAR

Epilepsiay discapacidad intelectual

L Prevalencia de la
Poblacion

General

I 0,76% epilepsia (Fiest et al, 2017)

Poblacion
o [ -

Impacto en calidad de vida (van Blarikom
et al,, 2006) y (Emeson & Hatton, C., 2013)

Mas ingresos hospitalarios
Mas mortalidad

Mas costes sanitarios

A

/ Barreras sistémicas (Ali et al., 2013)

Diagnéstico
epilepsia y DI
(Chapman et al.,, 2011)

33%

Erroneo

67%
Correcto

Acceso sanitario dificil
Problemas de comunicacion
Informacién no adaptada




LA SOLUCION QUE PROPONEMOS

Alfabetizacion en salud: | 4 I

habilidades para acceder y

entender (Nutbeam, 2000) Toma de
< b decisiones

ResE)onsabllldad compartida

(Griebler et al., 2024) Derechos

E d

Accesibilidad cognitiva (Griebler mpodera

et al,, 2024): Por ley (Catalufia, Ley miento

13/2014 y Codigo de accesibilidad (Decreto T

209/2023)) PYEERNG /

Quality Rights y Plan de Accidn
Mundial sobre epilepsia (OMS 2021)




ANTECEDENTES: i
EL PROYECTO control

“Artes en salud”: integrar la creatividad en A g,
el contexto de la salud fortalece la atencion = :
sanitaria: mejora la salud fisica,
emocional y mental (ciift, 2020).

Talleres de cocreacion

. . « e 1s Libro ilustrado
Equipo interdisciplinar: oo T

o Personas con DI % Epilepsia i
. " Discapacitat
o Profesionales de la salud intel-lectual

o Profesionales sociales
o llustradora




FINALIDAD Y OBJETIVOS

Objetivos especificos:

1. Explorar la experiencia
subjetiva de los participantes
con Dl en la cocreacion y
validacion.

2. Validar el grado de
cumplimiento de los
materiales segun criterios de
accesibilidad cognitiva.

3. Evaluar su comprension
lectora.

Estudio sobre epilepsia + Discapacidad intelectual

l

Finalidad
Alfabetizacion en salud
+
Accesibilidad cognitiva
con personas con DI
Objetivo tltimo Reduci
l el vacio de evidencia
Materiales L,
bl Disefio + validacion
comprensibles I de materiales de salud

vy el + validados accesibles sobre
Validacion epilepsia

de 2 libros + 2 videos Entender mejor
como materiales clave la epilepsia

+ favorecer su manejo



METODOLOGIA

( Bloque O — Fase O: %
Preparacién y Reclutamiento

/

Bloque 1 — Fase 1:
Cocreacién del material accesible

Bloque 2 — Fase 2:
Validacién formal de los libros

0 0)

REFLEXION
-
1) Reuniones técnicas
(profesionales salud y social) J
=
I ™
2) Contactos (asociacion
epilepsia)
- g
r 3) Formacién ilustradora
( 4) Cribaje y entrevistas
.
5) Seleccién muestra i
o 5

Sesiones
grupales (8) )

[EXPLICACKSN] @REACKSN ] [REFLEXION ]

Protocolo lectura facil

[(27 items accesibilidad)]

[(VTS, Storytelling, Sonata K448)]
I

Talleres

L]

Bloque 1.2 — Creacién y validacién
de los videos

. ~
GRUPO 1 — LIBRO_v1

Definicién Decision Decisidon LIBRO v LIBRO v
) J contenidos visual estilo visual y (ectura facil) (muy visual)
y estructura maquetacién | | maquetacién I
_ Sintesis aportaciones grupo ) l
A 4
@ ™

/
GRUPO 2 — LIBRO_v2 )

[

[

VERSION PROVISIONAL
LIBRO_v1 y LIBRO_v2

J

J

0 |LusG1-LFszg: B [ S1: test individual 1 [ S1: test individual ]
LIBRO_v1 | > VIDEOS S2-S6: lectura grupal S2-S4: lectura grupal
(lectura facil) | L FINALES y revision iterativa y revision iterativa

]acoesibles via QR

N Validacién 7 TEXTO TEXTO

experta + usuarias VALIDADO, VALIDADO
I e P 8 _
[Cuestionarios] [Anélisis visualJ Jr

[

RESULTADOS COMPRENSION +
VALIDACION FINAL DE LOS LIBROS

]




RESULTADOS OBTENIDOS

Validacion: test de comprension Cocreacion: test de bienestar (n=8)
lectora (n=8) 1B
Escala de !Narwnckfdnmburg Test de Ia UCL
Control'Art 5 6
Grupo 1-Libro 1 Grupo 2-Libro 2 4 7 controlAr
Lectura facil: Sin
83,75% lectoescritura
68,75% ’ ’ 8

% Epilépsia Epilepsiai
Discapacitat Discapacitat

intelectual intellectual
s - 2 9
L 3 Mejora de bienestar emocional ‘
A A
+2 puntos

Citas de los participantes con DI en la cocreacion y la validacion:

“Ahora al médico le podré explicar mas exacto lo que nos pasa” P2
“Hombre, pues claro!. Seguir con esto al final del todo” P1
“Los dibujos del libro me han ayudado a entender mejor lo que ponia en la historia” P8

1

‘Si el libro hubiera estado solo en texto en blanco ineiro, se habria hecho mucho mas dificil” P2



CONCLUSIONES

> Los materiales cocreados y en lectura facil pueden mejorar AL A |
la comprension de la epilepsia en personas con discapacidad PN
intelectual. ECSN\‘ETﬁES“ \;—\

> Aun asi, los contenidos mas conceptuales necesitan mayor
esfuerzo y adaptacion.

> Los resultados son prometedores, pero no se puede
generalizar a toda la poblacion.

> La cocreacion también favorece bienestar, confianzay
participacion durante el proceso.

> Este estudio ofrece una via concreta para disenar y validar
materiales accesibles y refuerza el papel de los servicios y
profesionales en una comunicacion mas comprensible.
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