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La recerca translacional: component estrategic en el futur de
'organitzacio

Un nou entorn de profunds canvis socials i economics
Un mon de navegants on les organitzacions han d’innnovar i experimentar

Compartir en I'época del
benchmarking el
monitoring i les best best
practices per reduir
complexitat i incertesa

nous models
entorns complexes i solucions complexes
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Gestionar el Del producte al client:
coneixement: serveis d’innovacio oberta
produir-lo “open services innovation”
cooperativament,

compartir-lo i aprendre
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¢ Que és el Laboratori?

La sistematitzacio, monitoritzacio i analisi del resultat rehabilitador i la seva
incidencia en la qualitat de vida de les persones amb una gran discapacitat
fisica per causa d’afectacié en el sistema nervios central.

Estudis utilitzant
Resultats del diferents GENERACIO
procés rehabilitador metodologies DE
(a curt, medi i llarg termini) quantitatives i CONEIXEMENT
qualitatives

o

CONCENTRACIO Traduits a
DE CASOS Codis CIF de
Més de 900 nous (OMS)
casos a l'any, més Comparabilitat
8.000 prevalents en internacional

revisio periddica



Objectius

1. Avaluar el procés rehabilitador en
les diferents dimensions funcionals i
de qualitat de vida, sota el marc
conceptual de la CIF-2001 (OMS) i
de qualitat de vida (Shalock i
Verdugo).

2. |ldentificar els factors que incideixen
favorablement o els que augmenten la
vulnerabilitat.

3. ldentificar patrons que permetin
realitzar prediccions i actuacions de
prevencio o promocio.
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Avaluar el procés rehabilitador en
les diferents dimensions funcionals i
de qualitat de vida, sota el marc
conceptual de la CIF-2001 (OMS) i
de qualitat de vida (Shalock i
Verdugo).

Identificar els factors que incideixen
favorablement o els que augmentenla
vulnerabilitat.

Identificar patrons que permetin
realitzar prediccions i actuacions de

prevencié o promocio.

Valor que aporta
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Explotacié anual del resultat rehabilitador en
pacients tractats a I'Institut Guttmann i analitzar
tendéncies interanuals.

Realitzacié d'estudis inédits sobre I'autonomia
I la qualitat de vida de les persones amb una
gran discapacitat, i les seves families, que ajudi
a avaluar i innovar en tecnologies, procediments
clinics i politiques publiques.

Establiment d'un cos de coneixement rigords
en I'ambit de la discapacitat.

Realitzacio d'estudis longitudinals.
Complementar i enriquir els resultats de les
enquestes tipus EDAD [I'INE.

Possibilitat de realitzar estudis multicéntrics i
internacionals.

Possibilitat de comparacions (benchmarking)
Instrument d'Innovacié i lideratge.

Avaluar desenvolupaments de la Llei
d'Autonomia personal i dependéncia.
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Explotacié anual del resultat rehabilitador en
pacients tractats a I'Institut Guttmann i analitzar
tendéncies interanuals.

Realitzacié d'estudis inédits sobre I'autonomia
i la qualitat de vida de les persones amb una
gran discapacitat, i les seves families, que ajudi
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Realitzacié d'estudis longitudinals.
Complementar i enriquir els resultats de les
enquestes tipus EDAT I'INE.
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1. Avaluar el procés rehabilitador en
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Projectes I metodologies

1. Metodologies quantitatives:

a) Estudis amb estadistica convencional:Correlacié

b) Estudis de supervivéncia: temps des de Ialta fins a
la deteccio d’'un empitjorament en el nivell de funcionalitat.

c) Estudis KDD (Knowledge Discovery in ‘ ; e B
Databases) incloent técniques hibrides (intel-ligéncia ==
Artificial & estadistica) de Mineria de dades. Per identificar

patrons de resposta al procés rehabilitador i la qualitat de vida.

12 FASE 2aFASE 32 FASE

Perspectiva Perspectiva families Perspectiva

afectats i associacions professionals =

2. Estudis sobre la qualitat de vida des de la 2010 = e E
perspectiva de les persones persones afectades, X
utilitzant metodologies qualitatives. En
P -

(recomanacions internacionals, paradigma del pacient

Expert, medicina centrada en la persona, model de sintesi creuada)
CONEIXEMENT
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Alguns resultats

1.- Estudis d'Analisis de Supervivéncia:
« Lafuncionalitat guanyada per la rehabilitacié és manté durant més temps en les dones (risc d’empitjorar 1,18
vegades més gran en homes vs. dones) . | quan la rehabilitacio s’inicia més precogment (< 6 mesos de la lesio).
« LM, major severitat d’afectacié menys probabilitat d'empitjorar la Percepcié de Benestar Psicologic al llarg del
temps.

2.- Estudis de Mineria de dades:

. P.ex. . en LM: es van identificar 4 patrons basics agrupats segons nivell de funcionalitat i percepcio de
benestar psicologic: independents positius, independents moderats, semidependents negatius i dependents.
En tres mesures temporals es va poder veure si aquests patrons es repetien al llarg del temps (trajectories).

3.- Estadistica convencional:
«  En LM: els aspectes socials mobilitat, barreres ambientals, integracio social, estatus laboral i percepcié de salut
dels més relacionats amb la satisfaccio personal.
« En LM, paradoxa de la discapacitat: més satisfaccio relacionada amb el procés d'adaptacié i la posada en
marxa de mecanismes d'afrontament.
*  Depressio molt relacionada amb la CdV.
« En DCA, les funcions executives la que més explica la integracié en la comunitat.

4.- Metodologies qualitatives:

« S'identifiquen 3 factors relacionats amb la CdV: activitats significatives (LM i DCA), capacitat de decidir (DCA) i
capacitat de control (LM).

« En TCE els familiars demanen serveis sociosanitaris d’ atencié de llarga durada, com centres de dia
(especialitzats), serveis de respir i suport emocional al procés, especialment durant els primers anys. Els
afectats demanen suports per treballar o normalitzar al maxim la seva vida.

« Familiars tendeixen a veure “I'ampolla mig buida”, focalitzacié en el déficit vs les potencialitats . 12




La Plataforma “Cercles de Salut”, un instrument per a la generacio
de coneixement i la participacio social

Circulos
S de Salud

Es una plataforma tecnologica dissenyada per Barcelona Digital Centre
Tecnologic i I'Institut Guttmann en el marc d'un projecte Avanza-ciutadania
digital del Ministeri d'Industria, Turisme i Comerg, desenvolupat entre

2009 i 2011.
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Circulos
de Salud

Es una xarxa social digital adrecada a persones amb una
discapacitat, que permet no només un entorn col-laboratiu amb
persones en la mateixa situaci6 o interessos per compartir
experiencies i coneixements sino:

a)

b)

Habilitar unes eines per al seguiment per part del professional
de la salut.

Realitzar autoavaluacions en relacié a aspectes de la salut i la
discapacitat (simptomes, tractaments, us de productes de
suport, etc.) | poder comparar-se amb un grup o veure
I'evolucio en el temps.

Compartir continguts i coneixements sobre tot allo que
I'administrador incorpori: investigacio, noves alternatives
terapeutiques, complicacions, legislacio, tecnologies, etc.
Rebre informacié adaptada al perfil.

14



Circulos

de Salud Una red social avanzada para...
.
&
Personas con Profesionales de la Cuidadores

Circulos
de Salud

discapacidad salud

8

o,
Otras personas o

Voluntarios Instituciones entidades involucradas
(Stakeholders)

Te ayuda a comunicarte, a compartir informacién
y a aprender sobre tu calidad de vida

Desconectar,

INICIO

PERFIL MURO TALLER de NOTICIAS Y FORO EVENTOS IMAGENES

conocimientos PREGUNTAS Y VIDEOS
frecuentes

-

&= [

GRAFICOS GRAFICOS

aenerales individuales

Circulos de Salud © 2010 | Quiénes somos | Contacta 1 5
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Circulos
de Salud

Analisis de la
discapacitat

Accés Eines
personalitzat a col-laboratives i
recursos socials

Transferencia de coneixent de:

* Altres xarxes socials

* Aplicacions de I'historial clinica electronica (HCE)
* Aplicacions de I'historial de salut personal (HSP)

d'institucions mediques
16



Circulos
de Salud

Analisis de la discapacitat:

a) Centrat en lesié medul-lar i cerebral adquirit (Ictus i AVC)
b) Una representacid ontoldgica (conceptual CIE-10 i CIF) basada en
estandards bio-psico-socials del model de salut: identificacié de perfils,

factors ambientals i estratégies d'intervencio.

c) Els indicadors del Laboratori (autonomia, satisfaccido personal i qualitat de

vida) traduits a un estandard internacional: CIF.

De cuestionarios...
Medida de la independencia funcional

(FI M ) AUTOCUIDADOS alimentacion

Independencia completa (apro|
Independencia modificada (aparatos)
Vigilancia

Ayuda minima (autonomia 75% o mas)
Ayuda media (autonomia 50% o0 mas)
Ayuda maxima (autonomia 25% o mas)

Ayuda total (autonornia 0%)

iada a las circunstancias y al peligro

E
AUTOCUIDADOS: vestido, parte inferior

El
AUTOCUIDADOS: utilizacion bafio

=
CONTROL ESFINTERS: vejiga

=

...a CIF

5 2 b FUNCIONES CORPORALES
® 2 b1 Capitulo 1 Funciones mentales
= 2 b2 Capitulo 2 Funciones sensoriales y dolor
= 2 b210-b229 Vista y funciones relacionadas (b210-b229)
3 [ b210 Funciones visuales
® [ b2100 Funciones de la agudeza visual
2 b2101 Funciones del campo visual
=5 2 b2102 Calidad de la visidn
) b21020 Sensibilidad a la luz
£ b21021 Visién en color
2 b21022 Sensibilidad al contraste
) b21023 Calidad de la imagen visual
) b21028 Calidad de la visidn, otra especificada
2 b21029 Calidad de la vision, no especificada
(2 b2108 Funciones visuales, otras especificadas
D b2109 Funciones visuales, no especificadas
# [ b215 Funciones de las estructuras adyacentes al ojo

17



Circulos
de Salud

O La representacio de la
CIF s'ha realitzat
mitjangant l'editor

d'ontologies Protegeix.

Q Es interoperable amb

I'historial médic electronic

(EHR) de I'Institut
Guttmann.

Class hierarchy: c DEEE

I EEY
v--@Thing
v-@
> @ 1CDSection
v-- @ ICFCategory
> @b
v-0d
voodt
»-©d110-d12¢9
»-©d130-d15¢9
»-©d1560-d179
- ®d198
©di1ee
- ®d2
»-©d3
>0 d4
»-©Od5
O dé
- 0d7
»-©d8
b0 d?
> Qe
@
> @ ICFQualifier

»-- @ Other classes

Circulos
Q de Salud

Annotations: d1

Annotations

label
"d1. CHAPTER 1 LEARNING AND APPLYING KNOWLEDGE"stting

Description: d1

Equivalent classes

Superclasses

od

Inherited anonymous classes

Members

Te ayuda a comunicarte, a compartir informacién
y a aprender sobre tu calidad de vida

m e 00

INICIO PERFIL MURO GESTION
de personas
Inicio » Gestién de personas

TALLER de
conocimientos PFEGUNYAS

NOTICIAS Y FORO EVENTOS IMAGENES
Y

recuentes

Relacione un usuario de Circulos de Salud con su nimero de historia clinica (NHC):

NOTA: Encontraré ef nimero de identificador def usuanio ular

Actualice su lista de pacientes aiiadiendo y/o borran

Mis pacientes son

.2

s niimeros de histori

en el apartado datos bisicos del usuario comespondiente

Circulos de Salud © 2010 | Quiénes somos | Contacta
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Circulos
de Salud

Q Es possible I'auto administracié directa per part de les escales de
qualitat de vida del Laboratori i que es tradueixen automaticament als

codis de la CIF.

Circulos
de Salud

INICIO

Te ayuda a comunicarte, a compartir informacién
y a aprender sobre tu calidad de vida

El NOTICIAS Y FORO
‘ PREGUNTAS EVENTOS '%ﬁ:?gss

PERFIL MURO
= frecuentes

nicio » Taller de conocimientos » Escalas

Listado de escalas de paciente (autoadministrables)

Escalas .
Estado Fecha Ver PDF Ver grafico Borrar escala
Mas informacion de las escalas
Escala social Instituto Guttmann —— po oo
(ESIG)
Enlace
indice de bienestar psicologico (IBP) ~ Acabado (7 o on oo e o0y - W 8
Cuestionario de integracion en la
sociedad (CIQ) Acabado o7 e feprero de 2011 = W =
Escala de factores ambientales
-
hospital Craig (CHIEF) Acabado 7 o feprer de 2011 y] W ]
Escala de ansiedad-depresion (HAD)  Acabado 07 de febrero de 2011 'ﬂ\ M g
Cuestionario sobre la salud del
paciente (PHQ9) Acabado o7 e fenrero de 2011 | W &
Escala de calidad de vida de la
Organizacion Mundial defaSalud  Acabado g7 oop o o0 =
(WHOQOL) = [ E]

Listado de escalas a administrar por el profesional

Escalas B
Estado Fecha Ver PDF Ver grafico
Mis informacién de las escalas
Medidas de la independencia
funcional (FIM) Acabado 07 de febrero de 2011 “}‘ v
Medida de a lesion de la médula
al (SCIM) Pendiente
Escala de discapacidad (ASIA) Pendiente

Circulos de Salud © 2010 | Quiénes somos | Contacta
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Circulos
de Salud

d Permet a l'usuari tenir una representacio grafica del seu estat actual,
de la seva evolucid o situar-lo en una poblacio de persones amb la seva
afectacio.

%Escala IBP de la ion de Tetraplejia i ¥ con algun tipo de deficiencia a los 3 afios desde la lesion
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Circulos
de Salud

0 CS també disposa d'eines socials i de gestio col-laborativa del coneixement.

Circulos Te ayuda a comunicarte, a compartir informacién
de Salud

y a aprender sobre tu calidad de vida

{Hola pol Desconectar|
INICIO PERFIL MURO TALLER de NOTICIAS Y. EVENTOS IMAGENES
conocimientos  PREGUNTAS Y VIDEOS
Inicio » Imégenes y videos
Galeria de imagenes y videos CRErE A
Carpetas Imagenes y vids
Batukada maraton TV 3
Carpeta. Niimero de carpetas Nimero de documentos Accién
Wastrando 0 resulados
Buscar Busque esta carpeta
Nombre Tamafio Descargas Bloqueado
n Batukada public.jpy [Descararl e
Circulos Te ayuda a comunicarte, a compartir
— de Salud y a aprender sobre tu calidad d

n BATUKADA Escenaripy [Descargan

E DIRGuttmannMaratoTV3 swi

Mostrando 3 resultados.

T—

m 9 1 01

24

Circulos Te ayuda a comunicarte, a compartir informacion
de Salud y a aprender sobre tu calidad de vida

INICIO PERFIL MURO TALLER de NOTICIAS Y
conocimientos ~ PREGUNTAS
frecuentes
Inicio » Foro
GrupoFocal
@ v status #CirculosdeSalud *
(no topic set)
[12:14] pol [545844bd@gateway/web/freenode/ip.84.88.68.189] has @pol
joined #CirculosdeSalud Ana_
[12:14] == mode/#CirculosdeSalud [+ns] by bear.freenode.net elisa
[12:15] elisa [54 bd eway/web/fr de/ip.84.88.68.189] has

joined #CirculosdeSalud
[12:15] <elisa> Hola

[12:15] <elisa> ya estoy aqui
[12:15] <@pol> hola elisa!
[12:17] == Ana_ [545844bd@gateway/web/freenode/ip.84.88.68.189] has
joined #CirculosdeSalud

[12:17] <Ana_> hola

[12:17] <@pol> hola

[12:17] <@pol> ya estamos todos :)

[12:18] <elisa> si!

[12:18] <elisa> jjjhola Ana!!!

O™

INICIO PERFIL MURO GESTION TALLER de NOTICIAS Y FORO EVENTOS

depersonas  conocimientos  PREGUNTAS
Inicio » Naticias y proguntas kacusries
Wik Moticlas externas de iterés
' Wotcias | Eraquntas fecuentes | 5| Tog y
‘Sobre Ruedas Buscar 72102207

Molicias v prequniys ecuertes » General »

2010-04-20 Discapacitada, pero no para ser madre (yeoter [ Destes: Slmpriic

vértebraniimero 8, Pero esono

do tres.

s
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Circulos
de Salud

[ S'ha realitzat un estudi

d'usabilitat, accessibilitat i
experiéncia d'usuari i s'estan
realitzant millores en base
als resultats.

En l'actualitat s'esta
estudiant la metodologia
d'explotacio que permeti la
implantacié i sostenibilitat de
la Xarxa Social Cercles de
Salut i analitzant els
possibles usos del portal
(valoritzaciod) i I'ampliacio a
altres discapacitats.

\ \4

Circulos Te ayuda a comunicarte, a compartir informacién
de Salud y a aprender sobre tu calidad de vida
™ (7f
i “J \
IMAGENES QUIENES CONTACTAR
Y VIDEOS SOMOS
Autenticate

Direccidn de correo
proig@circulos.com

Contrasefia

Recuérdame [

Acceder

£, Crearcuenta ) Obvidd su

Red digital avanzada dirigida,
desde los principios de promocién de la
inclusiéon social, a todas las
personas, y centrada en los problemas
de aguellas con diversidad
funcional, abierta a la
participacion de profesionales de la

salud, agentes sociales y familiares.

Agenda

Mes
Todos los eventos v

<@ febrero, 2011 &

Hoy

Permite  compartir  experiencias,
acceder a informacion y
conocimiento,  compartila

potenciar sus opiniones.

Imagenes y videos Encuesta
¢Qué opinas sohre Circulos de Salud?
m Batukada oubllc 0 a Me parece muy Gtil por su parte social
falukada puplic e informativa
Y 5 [ .
& PorMartaPuig | B 25011 © b. Me parece (til por su parte social
O c. Me parece itil por su parte informativa

O d. Nome parece (til

e ...
& Por Marta Puig B 25011
1 2 3 4 § [
Anuncios [ver todos] e
E 7 Ayudas técnicas
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