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FORMULARI DE PROJECTES DE DOCTORAT INDUSTRIAL

S'HA D'EMPLENAR PELS ENTORNS EMPRESARIAL | ACADEMIC

PROJECTE  Avaluacio de I'impacte d'un llibre il-lustrat en la qualitat de vida de persones adultes amb discapacitat
intel-lectual i epilépsia.

DATA PREVISTA D'INICI DEL PROJECTE 01/01/2025

FRC PANEL 1 LS7 Diagnostic tools, Therapies and Public Health

ERC PANEL 2 roPcionat) LS5 Neurosciences and Neural Disorders
SECTOR' Salut
SECTOR 2 (oPcioNAL) Educacio

Vegeu |'apartat de caracteristiques i escolliu la modalitat depenent de les caracteristiques del projecte.

Modalitat de cofinancament Modalitat d'ajutsespecifics []

NOM DE L'ENTITAT +TU FUNDACIO DE SUPORT e CIF
REPRESENTANT LEGAL DE L'ENTITAT ESTRELLA VIDAL ALONSO

RESPONSABLE DEL PROJECTE A L'ENTITAT (TUTOR/A)  TELMA ARBUES OGAYA

ADRECA ELECTRONICA e TELEFON

ADRECA DEL CENTRE DE TREBALL ON ES DESENVOLUPARA PARCIALMENT EL PROJECTE

c. Hipalit Lazaro 18, baixos 12

CODIPOSTAL 08025 e POBLACIO  Barcelona e PAGINAWEB www.mestu.org

BREU PRESENTACIO DE L'ENTITAT
Som una fundaci6 privada sense afany de lucre, d’abast catala, que donem suport a persones majors d’edat amb discapacitat intel-lectual o derivada
del procés d’envelliment.
Aquest acompanyament I’exercim per designaci6 judicial o notarial, en el marc de la Convencié de Nacions Unides sobre els Drets de les Persones
amb Discapacitat i la normativa vigent.

Des de +Tu Fundacié de Suport també informem, orientem i acollim a persones amb necessitats de suport i a les seves families.

Des de +Tu Fundacié de Suport proporcionem un acompanyament centrat en la persona. D’acord amb les directrius de la Convencié de Nacions
Unides sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat i les figures juridiques de suport, acompanyem donant suport en la presa de decisions i
respectant la voluntat i la historia de cada persona, a partir d’'un seguiment i avaluacié permanent de les seves necessitats.

El nostre compromis és construir conjuntament amb la persona el seu projecte de vida, prioritzant que pugui assolir el major grau d’autonomia. Per
fer-ho possible, assignem a la persona un equip de professionals i elaborem de forma conjunta el seu pla de suports. En aquest pla, anem
concretant objectius i accions en els diferents ambits: habitatge, salut, formacio i ocupacio, lleure, participacio social i gestio economica i
patrimonial, segons les necessitats de suport de cada persona.

L’equip professional multidisciplinari de I'entitat, a més de donar suport a la persona, es coordina amb la familia i els diferents agents externs.

En el nostre afany d’innovacid i recerca, hem creat diferents comissions de reflexié sobre el model d’intervencio, i hem introduit la metodologia de la
supervisi6 de professionals, en grup i individual, per tal d’analitzar les dinamiques de treball.

A més, organitzem jornades a les diferents seus per promoure el coneixement i el debat, amb els diferents professionals del sector i de la xarxa de
recursos.
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e CODISGR 2021 SGR 00828 e NOMDEL GRUP DE RECERCA METHODOLOGY, METHODS, MODELS AND OUTCC
e DIRECTOR/A DE TESI LAURA COLL PLANAS
e CENTRE DE RECERCA (SI ESCAU) Fundacié Institut de Recerca i Innovacio en Ciéncies de la Vida i de la Salut a la Cat
e ADRECA ELECTRONICA e TELEFON
o ADRECA DEL DEPARTAMENT/CENTRE ON DESENVOLUPARA PARCIALMENT EL PROJECTE

Facultat de Ciéncies de la Salut i el Benestar. c. Sagrada Familia num.7

e CODIPOSTAL 08500 e POBLACIO Vic o PAGINAWEB www.uvic.cat/centre/fcsb

Redactar un breu resum del projecte de recerca, mitjangant el qual el candidat pugui identificar si es tracta d'un projecte del seu interés.
Cal indicar si hi participen altres entitats o centres, i cenyir-se a I'espai del requadre.

Introduccio:

L'epilépsia afecta aproximadament el 22% de les persones amb discapacitat intel-lectual (DI), una dada molt rellevant si tenim en compte que a la
poblacié general és d’un 0,76%. L'alta frequéncia de les convulsions, la resisténcia als tractaments, la manca d'habilitats associades i les
comorbiditats existents, fisiques i psicologiques, en aquest col-lectiu fan que la gesti6 de I'epilépsia sigui particularment complexa per a les
persones afectades, els seus cuidadors o familiars i els professionals de la salut, amb un impacte molt important a les seves vides.

Justificacio:

« Dificultat d’accés del col-lectiu de persones amb DI a una atenci6 de qualitat i adaptada.

= Manca de recursos dels professionals sanitaris per atendre als seus pacients amb DI en el context de I'epilépsia.

Aquesta proposta pretén avaluar I'impacte d’un llibre il-lustrat dissenyat per a aquest col-lectiu, mitjangant un estudi estructurat en diverses fases.

L'objectiu principal és millorar I'efectivitat clinica en la diagnosi, la gestié i el tractament de I’epilépsia en persones adultes amb DI lleu i moderada,
a través d’un procés de co-creaci6 d’un llibre il-lustrat.

Objectius especifics:

1. Revisar evidéncia intervencions previes

2. Elaborar un instrument de mesura de la QOL

3. Avaluar impacte d’una intervencié amb llibre il-lustrat => Estudi de factibilitat i impacte percebut de la intervencié longitudinal amb metodes
mixtes d’avaluacié quantitativa i qualitativa.

4. Millorar I'alfabetitzacié en salut.

5. Augmentar els diagndstics de epilepsia.

6. Millorar la qualitat de I'atenci6 sanitaria (com la disminucié de I'estrés...)

Metodologia:

L’estudi es desenvolupara en tres fases:

Fase 1: Revisid de la literatura: Identificar evidéncies prévies sobre I'impacte de llibres il-lustrats en la qualitat de vida, alfabetitzaci6 sanitaria
(health literacy) i atenci6 sanitaria en poblacions amb caracteristiques similars.. En aquesta fase es pretén obtenir una sintesi narrativa dels estudis
existents que serveixi de base tedrica per a les fases posteriors.

Fase2: Traduccio i validaci6 de I'’escala ELDQOL: Traduir i validar I'escala ELDQOL “Epilepsy and Learning Disabilities Quality of Life Scale” al catala i
al castella per avaluar la qualitat de vida i epilépsia en aquesta poblacié. El resultat esperat sera una escala adaptada culturalment i validada per a la
poblacio d’estudi.

Fase3: Estudi de factibilitat: Avaluar la factibilitat i I'impacte del llibre il-lustrat en la qualitat de vida, health literacy i qualitat de I’atenci6 sanitaria.
Dels resultat esperat obtindrem dades preliminars sobre I'eficacia i acceptabilitat de la intervencid, i la identificacié de millores per a futurs estudis.

Participacio de centres:

En la recerca esta prevista la participacié de professionals sanitaris de diversos centres d'atenci6 primaria, un metge neurdleg i coordinador de la
Unitat d’epilépsia de I’'Hospital de la Vall d’Hebron, un metge psiquiatre i neuroleg de la UHEDI (Unitat hospitalaria especialitzada en salut mental i
discapacitat) del Parc Sanitari de Sant Joan de Déu.
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6. PERFIL DEL CANDIDAT/A

Descripcio dels requisits minims i valorables, quant a titulacio, idiomes i experiéncia, que seran més valorats en els candidats.
En tots els apartats cal fer referencia a si és un requisit minim o valorable.

o TITULACIO" [GRAU, 0 EQUIVALENT (LLICENCIATURA, ENGINYERIA SUPERIOR | ARQUITECTURA), | MASTER UNIVERSITARI]

LLicenciada en Historia de I'Art i master en I'ambit cultural

*Requisits per a | admissio al doctorat: vegeu lapartat corresponent a les preguntes més Freqients dels estudiants de doctorat (FAQ) del web del Pla de Doctorats Industrials.

« IDIOMES o EXPERIENCIA PROFESSIONAL D'INTERES
Catala Coordinacié de projectes amb entitats d'atencio a persones adultes
Castella amb discapacitat intel-lectual i persones grans amb deteriorament
Anglés cognitiu.

o ALTRES

Es valora la realitzacié d'un Postgrau d'arts en salut

CARACTERISTIQUES DELS PROJECTES DE DOCTORAT INDUSTRIAL

L'element essencial del Pla de Doctorats Industrials és un projecte de doctorat industrial, s a dir, un projecte de recerca estratégic d'una empresa, en
que el doctorand/a desenvolupara la seva formacio investigadora, en col-laboracié amb un organisme de recerca, i que sera objecte d'una tesi doctoral.

La Generalitat de Catalunya dona suport economic a aquests projectes mitjangant 2 modalitats, depenent de les caracteristiques d'execucié del projecte:
o Projectes de doctorat industrial cofinangats per la Generalitat de Catalunya.
o Projectes de doctorat industrial amb ajut especific.

CARACTERISTIQUES COMUNES D’AMBDUES MODALITATS

o Latesidoctoral es desenvolupara en el marc d'un conveni de col-laboracié entre I'entitat o entitats de I'entorn empresarial i l'entitat o entitats de 'entorn
académic (sempre ha d'haver-hi una universitat catalana), que ha de ser vigent durant els 3 anys de durada del periode d'execucio del projecte.

e Eldoctorand/a disposara d'un director/a de tesivinculat I'organisme de recerca sol licitant i d'una persona responsable designada per I'empresasol-licitant
(tutor/a).

o Laselecciod de la persona candidata es dura a terme conjuntament entre les parts signants del conveni de col-laboracio. En tot cas, la persona candidata ha de
ser acceptada i admesa en el programa de doctoratde la universitat corresponent.

e Lapersona candidata ha de tenir una nota mitjana de I'expedient académic igual o superior a 6,5 (escala 0 a 10), calculada sobre el total de credits dels
estudis superiors que donen accés als estudis oficials de doctorat.

o Eldirector/a de tesi ha de formar part d'un grup de recerca reconegut (SGR) vigent de la Generalitat de Catalunya o bé ser investigador/a del programa
ICREA o haver obtingut financament del Consell Europeu de Recerca (ERC).

o Ladedicaci6 del doctorand/a al projecte de recerca es distribuira entre els dos entorns.

o Eldoctorand/a participara enprogrames formatius en competéncies especifiquesrelacionades amb el lideratge, la coordinacio i la gestio de projectes d'R+D+l;
la transferencia de resultats de recerca; el desenvolupament de noves empreses, i la propietat intel-lectual i industrial, entre altres matéries rellevants.

e Eldoctorand/a disposara d'una assignacié anual (borsa del doctorand/a)financada per la Generalitat de Catalunya i acumulable per un periode de 3 anys.
La finalitat és cobrir les despeses de matricula, mobilitat, formacio i publicacio d'articles del doctorand/a.

o Totes les tesis llegides en el marc del Pla de Doctorats Industrials rebran la mencié de doctorat industrial. Els tutors i tutores de I'entorn empresarial, aixi com

els directors i directores de tesi participants rebran un reconeixement per la seva participacio en el Pla.
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1. DADES DE LA PERSONA SOL-LICITANT
e NOMICOGNOMS DE L'ESTUDIANT

o ADRECA DE LA RESIDENCIA HABITUAL
e CODIPOSTAL e POBLACIO
e ADRECA ELECTRONICA

2. PERFIL DEL CANDIDAT/A

e TELEFO

e TITULACIO: GRAU O EQUIVALENT (LLICENCIATURA, ENGINYERIA SUPERIOR | ARQUITECTURA), | MASTER UNIVERSITARI

o NOMBRE DE CREDITS (ECTS)
del GRAU 0 EQUIVALENT

o NOMBRE DE CREDITS (ECTS)
del MASTER UNIVERSITARI

e IDIOMES. EN EL CAS DE DISPOSAR D'UN CERTIFICAT
ACREDITATIU, CAL ESPECIFICAR-HO AMB LA DATA D'OBTENCIO.

o ALTRES DADES D'INTERES RELLEVANTS PER AL PROJECTE

e NOTA MITJANA
DE L'EXPEDIENT escaLAta10)

e NOTA MITJANA
DE L'EXPEDIENT escaLA1a10)

o EXPERIENCIA PROFESSIONAL
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3.MOTIVACIO | INTERES EN EL PROJECTE

Espai per incloure les motivacions i linterés personal en el projecte, amb I'extensio maxima del requadre.

PROTECCIO DE DADES DE CARACTER PERSONAL
£n complimentar aquest fomulari, autoritza i dona el seu consentiment per al tractament de les dades personals facilitades en els termes segents:

Responsable. AGAUR | CIF 00801117C | Passeig Lluis Companys 23, 08010, Barcelona | T. 93 310 63 941 lopd.agaur@gencat.cat.

Delegat de proteccié de dades: agaur@dpo.microlabhard.es

Finalitat. La finalitat de la recollida de les dades és fer arribar la seva candidatura a l'empresa i la universitat/organisme de recerca impulsors del projecte de recerca al qual shagiinscrit per si, s'escau, gestionar la sol licitud dajut en el marc del Pla de Doctorats Industrials (en endavant,
Pla DI), de conformitat amb el Reglament (UE) 2016/673 del Parlament Europeu relatiu a la proteccio de dades de caracter personal i la Llei Organica 3/2018, de 5 de desembre, de proteccio de dades personals i garantia dels drets digitals.

Base legal.El compliment d'una missio realitzada en interés public, I'exercici de poders pUblics conferit al responsable o el compliment d'una obligacio legal o; el consentiment de la persona interessada en el cas de sol-licitar-lo, consentiment que podra ser retirat en qualsevol moment.
Conservacié de les dadesLes seves dades es conservaran mentre siguin necessaries per gestionar la convocatéria corresponent i, un cop tancada, es conservaran d'acord amb els terminis establerts a la normativa d'arxius aplicable. El responsable, certifica haver implementat les
mesures técniques i organitzatives recollides al Reglament (UE) 2016/678, per tal de garantir la seguretat i integritat de les dades de caracter personal incloses als fitxers i evitar la seva alteracio, pérdua i tractament o accés no autoritzats.

Drets. En qualsevol moment, voste pot exercir els drets daccés, rectificacio, supressio, oposicio, limitacio del tractament de les seves dades, o exercir el dret a la portabilitat d'aquestes. Tot aixé, mitjangant escrit, acompanyat de copia de document oficial que l'identifiqui, adrecat a TAGAUR
o al delegat de proteccio de dades. En cas de disconformitat amb el tractament, també té el dret de presentar una reclamacio davant I'Autoritat Catalana de Proteccié de Dades.

Destinataris.Empresa i universitat/organisme de recerca impulsors del Projecte de Recerca per a la valoraci6 de la candidatura, Departament de Recerca i Universitats (REU) i Consorci de Serveis Universitaris de Catalunya (CSUC) amb la finalitat de participar i assessorar en la seleccio

de les entitats i candidats, coordinar i promocionar conjuntament el programa amb 'AGAUR. Igualment, les dades podran ser comunicades a l'empresa on desenvolupi les seves funcions i a la universitat amb la finalitat de seleccionar el candidat.

Data i signatura de la persona interessada.

BLOQUEJAR

Per a més informacio:

doctorats.industrials.recerca@gencat.cat | doctoratsindustrials.gencat.cat

Procediment de sollicitud de participacié:

Cal enviar una copia signada i una altra en format editable a la bustia de correu del Pla de Doctorats Industrials: doctorats.industrials.recerca@gencat.cat
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Aquest acompanyament l’exercim per designació judicial o notarial, en el marc de la Convenció de Nacions Unides sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat i la normativa vigent.

Des de +Tu Fundació de Suport també informem, orientem i acollim a persones amb necessitats de suport i a les seves famílies.

Des de +Tu Fundació de Suport proporcionem un acompanyament centrat en la persona. D’acord amb les directrius de la Convenció de Nacions Unides sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat i les figures jurídiques de suport, acompanyem donant suport en la presa de decisions i respectant la voluntat i la història de cada persona, a partir d’un seguiment i avaluació permanent de les seves necessitats.

El nostre compromís és construir conjuntament amb la persona el seu projecte de vida, prioritzant que pugui assolir el major grau d’autonomia. Per fer-ho possible, assignem a la persona un equip de professionals i elaborem de forma conjunta el seu pla de suports. En aquest pla, anem concretant objectius i accions en els diferents àmbits: habitatge, salut, formació i ocupació, lleure, participació social i gestió econòmica i patrimonial, segons les necessitats de suport de cada persona.

L’equip professional multidisciplinari de l’entitat, a més de donar suport a la persona, es coordina amb la família i els diferents agents externs.

En el nostre afany d’innovació i recerca, hem creat diferents comissions de reflexió sobre el model d’intervenció, i hem introduït la metodologia de la supervisió de professionals, en grup i individual, per tal d’analitzar les dinàmiques de treball.

A més, organitzem jornades a les diferents seus per promoure el coneixement i el debat, amb els diferents professionals del sector i de la xarxa de recursos.
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Introducció:
L'epilèpsia afecta aproximadament el 22% de les persones amb discapacitat intel·lectual (DI), una dada molt rellevant si tenim en compte que a la població general és d’un 0,76%. L'alta freqüència de les convulsions, la resistència als tractaments, la manca d'habilitats associades i les comorbiditats existents, físiques i psicològiques, en aquest col·lectiu fan que la gestió de l'epilèpsia sigui particularment complexa per a les persones afectades, els seus cuidadors o familiars i els professionals de la salut, amb un impacte molt important a les seves vides.

Justificació:
• Dificultat d’accés del col·lectiu de persones amb DI a una atenció de qualitat i adaptada.
• Manca de recursos dels professionals sanitaris per atendre als seus pacients amb DI en el context de l’epilèpsia.
Aquesta proposta pretén avaluar l’impacte d’un llibre il·lustrat dissenyat per a aquest col·lectiu, mitjançant un estudi estructurat en diverses fases.

L'objectiu principal és millorar l’efectivitat clínica en la diagnosi, la gestió i el tractament de l’epilèpsia en persones adultes amb DI lleu i moderada, a través d’un procés de co-creació d’un llibre il·lustrat. 

Objectius específics:
1. Revisar evidència intervencions prèvies 
2. Elaborar un instrument de mesura de la QOL 
3. Avaluar impacte d’una intervenció amb llibre il·lustrat => Estudi de factibilitat i impacte percebut de la intervenció longitudinal amb mètodes mixtes d’avaluació quantitativa i qualitativa.
4. Millorar l’alfabetització en salut.
5. Augmentar els diagnòstics de epilèpsia.
6. Millorar la qualitat de l’atenció sanitària (com la disminució de l’estrés...)

Metodologia: 
L’estudi es desenvoluparà en tres fases:
Fase 1: Revisió de la literatura: Identificar evidències prèvies sobre l’impacte de llibres il·lustrats en la qualitat de vida, alfabetització sanitària (health literacy) i atenció sanitària en poblacions amb característiques similars.. En aquesta fase es pretén obtenir una síntesi narrativa dels estudis existents que serveixi de base teòrica per a les fases posteriors.
Fase2: Traducció i validació de l’escala ELDQOL: Traduir i validar l’escala ELDQOL “Epilepsy and Learning Disabilities Quality of Life Scale” al català i al castellà per avaluar la qualitat de vida i epilèpsia en aquesta població. El resultat esperat serà una escala adaptada culturalment i validada per a la població d’estudi.
Fase3: Estudi de factibilitat: Avaluar la factibilitat i l’impacte del llibre il·lustrat en la qualitat de vida, health literacy i qualitat de l’atenció sanitària. Dels resultat esperat obtindrem dades preliminars sobre l’eficàcia i acceptabilitat de la intervenció, i la identificació de millores per a futurs estudis.

Participació de centres:
En la recerca està prevista la participació de professionals sanitaris de diversos centres d'atenció primària, un metge neuròleg i coordinador de la Unitat d’epilèpsia de l’Hospital de la Vall d’Hebron, un metge psiquiatre i neuròleg de la UHEDI (Unitat hospitalària especialitzada en salut mental i discapacitat) del Parc Sanitari de Sant Joan de Déu.
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