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Compromis amb la investigacio:
doctorat industrial

+Tu Fundacioé de Suport:

Entitat amb 40 anys d'expertesa en 'acompanyament de ‘

persones amb discapacitat intel-lectual (Dl) o discapacitat + I u

derivada de I'envelliment, | les seves families. Actualment,

dona suport a gairebé 1.000 persones en tot el territori Fundacid de Suport
catala.

+Tu Impulsa el desenvolupament d'un doctorat industrial.
AliXxi, garanteix la continuitat de la investigacio, I'analisi | AT, UVIC

. . e X Iris CC UNIVERSITAT DE VIC
millora dels recursos, 1 la consolidacié d’'un model

UNIVERSITAT CENTRAL
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innovador d’atencio a les persones.
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El projecte d’Arts en Salut

Criteris d'intervencio d’arts en salut:

1. Comptar amb un objectiu de salut clarament definit
2. Ser cocreada | ser especifica

Control’Art és un projecte pioner d'Arts en Salut: 3. Ser participada
una disciplina que integra les arts en el context 4. Estar avaluada
de la salut 1 que, a través d'intervencions, millora 5. Publicar i comunicar els resultats

la salut fisica, emocional | mental de les
persones (Clift, 2020).

Marc “INNATE"” (Warran et al.,, 2022)
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and well-being?

A sCopIng review
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Doctorat industrial

“Avaluacio de I'impacte de material divulgatiu accessible en |a

qualitat de vida i I'alfabetitzacid sanitaria de persones adultes Epilépsia
amb discapacitat intel-lectual 1 epilepsia”.

Directors de tesi:
Sergi Blancafort Alias, PhD - Carlos Peha Salazar, MD, PhD

Estudi 1 Estudi 2 Estudi 3
Revisio Cocreacio dels Traduccio | adaptacio
sistematica llibres il-lustrats | d'una escala de

validacio del qualitat de vida
material accessible relacionada amb

epilepsia en
persones ambp DI

Alfabetizacio

Discapacitat en salut i
intel-lectual accessibilitat
cognitiva
Estudi 4

Estudi de factibilitat
d'una intervencio




Conceptes clau

L'epilépsia és un trastorn cerebral caracteritzat La discapacitat intel-lectual és una condicié
per una predisposicio duradera a generar crisis del desenvolupament que afecta I'l-2% de |a
epiléeptiques i per les consequéncies poblacid i que limita de forma significativa

neurobiologiques, cognitives, psicologiques i el funcionament intel-lectual i les habilitats

socials (Fisher et al., 2005). adaptatives (OMS, 2001).




El problema que volem abordar

Epilépsia i discapacitat intel-lectual

Prevalenca de l'epilépsia (Fiest et al., 2017)

Poblacié general .0,76%

Poblaciéo amb DI — 22,00%

0 % 8 %

Diagnosi epilépsia i DI
(Chapman et al., 2011)

@ Diagnosi correcte

@® Diagnosi erronia

15 %

23 %

30 %

Impacte en la qualitat de vida (Van Blarikom
et al., 2006 i Emerson & Hatton, C., 2013)

3-8

vy ey

Més ingressos Més Més costos
hospitalaris mortalitat sanitaris

Barreres sistemiques (Ali et al., 2013)

YW @

=
Falta de formacio Problemes de Informacio
especialitzada de comunicacio no adaptada

professionals de salut




La solucié que proposem

Alfabetitzacio en salut: Habilitats cognitives i
socials per accedir | comprendre informacio per

gestionar | millorar la salut (Nutbeam, 2000) Presa de
‘ decisions
Responsabilitat compartida entre
individus, professionals i institucions Drets
sanitaries (Griebler et al., 2024)
‘ Empoderament

Accessibilitat cognitiva: La gue garanteix que
qualsevol persona pugui orientar-se, processar
la iInformacid | actuar en conseguencia sense
barreres mentals o intel-lectuals (ONCE)

Convencio sobre els drets de les
persones amb discapacitat (2008)

Quality Rights i Pla d’Accié Mundial

Ens basem per 'estudi en: sobre epilépsia (OMS 2021)




Objectius i finalitat de I'estudi

Objectius especifics:
- Explorar I'experiencia subjectiva dels participants amb DI en la cocreacio i validacio.

- Validar el grau de compliment dels materials segons criteris d'accessibilitat cognitiva.
- Avaluar la seva comprensio lectora.

Estudi sobre epilépsia i discapacitat intel-lectual

Solucioé proposada: Accions: Lliurable: Finalitat:
Alfabetitzacio sanitaria + » Cocreacio i validacio Materials » Omplir el buit d'evidencia
Accessibilitat cognitiva de material accessible comprensibles en el disseny i validacio

(en el context amb persones amb DI de materials accessibles

d'epiléepsia i DI) en salut, sobre epiléepsia
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Control’Art és un projecte de +Tu que pren les imatges
com a base artistica i que, a través d'un procés de
cocreacio participat, produeix un llibre il-lustrat i en
Lectura Facil sobre I'epilépsia.

El seu objectiu és oferir eines:

- A les persones amb DI que pateixen aguesta malaltia,
pergue en tinguin un coneixement més ampli.

. Als professionals sanitaris, perque puguin millorar la
comunicacié amb els seus pacients durant el
diagnostic i el seguiment de l'epilépsia.




El procés de cocreacio

Etapa O: Preparacio

- Reunions i formacio amb professionals de I'ambit
social 1 sanitari, aixi com amb la il-lustradora.

- Seleccid de 8 persones amb DI i epilepsia per a la

cocreacio | de 2 grups validadors acreditats per a la
validacio del material.

control’

Etapa 1: Cocreacié

Els participants
.- 8 persones amb DI i epilépsia usuaries de +Tu
Fundacio.

. Equip d'intervencio: professional del sector social
com a facilitadora, una observadora i una artista
il-lustradora.

- Equip motor: professionals sanitaris experts
(Metgessa de familia | comunitaria, neuroleg,
psiquiatra | psicologa).

Estructura de la intervencio:

. 8 sessions grupals per explicar, reflexionar i

cocrear sobre l'epilepsia.

- 4 tallers per definir I'estructura, els continguts,

I'estil visual | la maquetacio.




La metodologia

Bloc 1 - Etapa 1: Cocreacio del material accessible

Sessions grupals (8)

Tallers (4)

o

Reflex

o

Explicacio Creac

Tecniques usades: VTS (Visual Thinking Strategies),
Storytelling, Sonata K448)

\ 4
Definicio L. Decisio estil
. . Decisio visual . .
continguts i .. visual I
maquetacio .
estructura maquetacio

|

Sintesi aportacions grup

control’
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La metodologia

Bloc 1.2 - Etapa 1: Creacio i validacio dels videos

Guio + il-lustracions

Versio del primer
llibre Videos finals (accessibles via QR)

(Lectura Facil)

Validacié experta + usuaries

Com s'ha avaluat

Versio provisional Llibre_v1i Llibre_v2

Questionaris Analisi tematica Analisi visual




El procés de validacié

Etapa 2: Validacié

Els participants

- 8 persones amb DI usuaries de la Fundacio
Sant Tomas (Vic | Calldetenes) de 2 grups
acreditats en validacio cognitiva.

- Equip d'intervencid: professional del sector
social com a facilitadora 1 una observadora.

Materials audiovisuals formatius accessibles:

control’ control’
Epilépsiai Epilépsia i
Discapacitat discapacitat intel-lectual
Intel-lectual en clau accessible

Telma Arbués
Dr. Carlos Pena-Salazar tora Ares sociol +Tu Fundscié de Supont

Llibres il-lustrats:

Epilépsia i
Discapacitat
intel-lectual

control’

6.

Consens grupal: L.
els llibres Lectura

s'entenen sense individual
esforg

2.
5. Test de
Proposta comprensio
de millores lectora
adaptat
4, 3.
‘ Deteccio de Lectura ‘

dificultats de col-lectiva
comprensio del llibre

- Versio 1 text adaptat en LF
- Versio 2 text adaptat en LF

reduit i major nombre
d’'il-lustracions

@




La metodologia

Bloc 2 - Etapa 2: Validacio formal dels llibres

Protocol Lectura Facil (27 items accessibilitat)

Grup 1 - Llibre_v1 Grup 2 - Llibre_v2

Sessio 1; test individual Sessio 1: test individual

Sessions 2-4: lectura
grupal i revisio iterativa

Sessions 2-6: lectura
grupal | revisio iterativa

Text validat Text validat

Resultats comprensio + validacio finals dels llibres

control’

Analisi de sang.

)

R

_/  Etpesen iet miren
Radiografia. la tensio. )

Perqué tens epilépsia:

s El cervell
esta malalt.
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Resultats obtinguts dels tests

Validacio: test de comprensio lectora Cocreacio: test de benestar

(hUumero de mostra = 8) (hUumero de mostra = 8)
Grup 1 Test UCL Escala Warwick-Edimburg
Llibre 1 Lectura Facil: ControlArt Control’Art
83,75%

Grup 2
Llibre 2 Sense
lectoescriptura:

68,75%

10

Millora benestar general Millora benestar emocional
+18 punts +2 punts




Les veus de les persones participants: entrevistes prévies

Testimonis sobre I'epilépsia

“Sembla que no sigui jo” participant 1

“Em trobo com que... no soc la mateixa que abans,
més divertida, més graciosa, més pallassa... Soc una
altra, que no... que se’n va al llit sense sopar, o no vol,
no vol menjar o alguna cosa aixi” participant 8

“Quan em passa em noto aixafat. Molt aixafat.”
participant 5

“Estic molt cansada per la medicacid” participant 2

“Estic preocupat per la medicacié. Diuen que va
millor, i no fan res per canviar el caracter” participant 3

“No m'agrada que es riguin de mi per l'epilépsia”
participant 8

Testimonis sobre els
professionals de la salut

“Trobo a faltar que hi hagi més metges
per tenir més temps per parlar i que
m’ho expliquin tot millor” participant 2

“No entenc el que diuen els metges”
participant 3

“Hi ha metges que com que si, jo qué
sé..., vaig amb la meva mare o amb la
meva tutora, parlen amb ella com si jo
no existis” participant 5

control’




y

control
Moments il-lustrats
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Explicacio i cocreacio
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Moments il-lustrats

Reflexio: preocupacions, dubtes
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Les veus de les persones participants: entrevistes finals

“Ara al metge li podré explicar més exactament el que em passa” participant 2 (Grup cocreacid)

“Servira per poder llegir i saber el que és aix0, abans que es doni un ensurt i no
sapiga que li passa” participant 2 (Grup cocreacid)

“Els dibuixos del llibre m’han ajudat a entendre millor el que posava a la historia”
participant 8 (Grup validacio)

“Si el llibre hagués estat només amb text en blanc i negre, s’hauria fet molt més dificil”
participant 2 (Grup validaciod)

“El llibre il-lustrat sera un gran aliat a la consulta per poder fer el seguiment d’'una manera
més facil, valorant I'’evolucioé del tractament i possibles dubtes, i sobretot empoderant el
pacient amb DI en el control de la seva malaltia” Metgessa de Familia i Comunitaria

“lI-lustrem temes que s6n molt complicats perqué quan vegin aquest llibre diguin
“aixo és el que em passa”, i aixi poder tenir una diagnosi més rapida” |l-lustradora
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Conclusions: estudi 2 cocreacio i validacio

- Els materials cocreats i en Lectura Facil poden millorar
la comprensio de I'epilépsia en persones amb
discapacitat intel-lectual.

- Tot I aIxo, els continguts més conceptuals necessiten un
esforc | adaptacido meés gran.

- Els resultats sdn prometedors, pero no es pot generalitzar
a tota la poblacio.

- La cocreaci¢ també afavoreix el benestar, la confianca i
la participacio durant el procés.

. Aguest estudi ofereix una via concreta per dissenyar i
validar materials accessibles i reforca el paper dels serveis
professionals en una comunicacid més comprensible.
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El llibre il-lustrat en Lectura Facil

Qué et pot passar quan =3, D Operacié

Epilépsia i crisis SN Que et pot passar
tens una crisi epiléptica

\ @ amb |a medicacié‘) ,——— Proves abans de I'operaciéﬁ

) o - - . > .
Lepilépsia = Et pot passar que de cop tinguis: 1. Que vomites 2. Que no tens gana 3. Que tens 'ég?:;acfr::ntfs
una malaltia Z - menys anims . P
del cervell r = A quetenen_

el cerve = una epilepsia
que produeix dificil de controlar.

crisis epiléptiques.

» Has de seguir

Analisi de sang.

Electrocardioagrama.

RN i)
e o) El teu cos
(66 es comenca
? a moure.

Pots caure prenent
6 a terra la medicaci6. ”
%QATENC' ! i mossegar-te
RN . la llengua. » L'operacié
CLLEL diferrguefens 4. Que et surten 5. Que t'oblides no elimina
eplléps2|a e ha; h taques a la pell de coses les crisis - R f Elpgsen etémiren
tingut 2 crisis en 24 hores. . ' adiografia. la tensié.
8 (66 h¥ 2. Moviments \ ~
dels bracos
A s Sabies que abans d’operar... - ATENCIO
Sabies que I'epilpsia... 2’ | Elsteus bracos %\ , o
No & " €S mouen. » T’han de fer moltes proves a I'hospital. ®1 ) ' Tu decideixes,
? N° €s una malal s mental. . Pot ser » Pot ser que et diguin que no et pots operar.  2MD €l teu metge
g Lt pat con’l?glar. o . ) >_ | que llencis coses » El seguiment sempre es fa a un hospital. Omelgessa;
* No té cura, perd amb la medicacio algunes crisis es poden reduir molt. @ ! ) a terra. si et vols operar.

36

Bons consells per tenir
menys crisis

@ 3. Fes activitat fisica
= Y - -

g O
? ‘

Quines proves
et faran

Qué et faran?
Quina durada té?

Ressonancia Magnética (RM):

o Es per fer fotos al teu cervell,
i veure si esta bé.

« Tlestires en un llit i et posen A / N /
dins Hna maguing: activitats amb amics i familiars
» No fa mal, pero la maquina =
fa molt de soroll. l \P':\ @ a
* La persona que fa la prova, % 3 ! |Parla abans -
es queda al teu costat. s S amb é| teu metge gé
» La prova dura 30 minuts. 5 0 metgessa =
sobre el tipus
d'esport que

vols practicar.

41
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