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Resumen

En este articulo se consideran el uso de
estandares bio-psico-sociales y la experiencia de
usuario en una red social orientada a personas con
discapacidad de origen neurolégico, abierta a la
participacion de personas con discapacidad,
familiares, profesionales de la salud, de la educacién
y de los servicios sociales, y otras personas
interesadas. A través de esta red social, los usuarios
pueden compartir experiencias e informacion
relacionada con la enfermedad, administrar
cuestionarios que permiten conocer el estado y
evolucion bio-psico-social de las personas utilizando
estandares internacionales, y expresar sus opiniones
en un &mbito mas amplio. Se han llevado a cabo
pruebas de usabilidad y de experiencia de usuario
que han  proporcionado una  importante
retroalimentacién. De particular relevancia es el
hecho que las personas con discapacidad sefialaron
la gran ayuda que supondria una herramienta de
interacciéon social con otros individuos con sus
mismas inquietudes.

This article analyzes the use of bio-psycho-social
standards and user experience in a social network
which is focused on people with disabilities of
neurological origin, open to the participation of:
people with disabilities; their family; health,
education and social professionals; and other people
who are interested. Across this social network, users
can share experiences and information about their
disabilities, and administrate questionnaires that let
them know the bio-psycho-social state and evolution
of people using international standards, and express
their opinions in an open environment. Usability and
user experience tests have provided important
feedback. In particular, people with disabilities
pointed out the great help that a tool to interact with
other people with their same interests would provide.

1. Introduccion

Las redes sociales basadas en el uso a través de
ordenadores y orientadas a personas con problemas
de salud ofrecen soporte a redes que ya existen de
manera natural como la familia, los amigos o los
compafieros de trabajo. Concretamente, su mision es
capacitar y dar soporte a personas con algun tipo de
discapacidad, favoreciendo la socializacién, la
participacién, la comunicacion y la interaccién sobre
teméticas de interés coman.

Un ejemplo es el proyecto Circulos de Salud,
financiado a través del programa Avanza -
Ciudadania Digital, del Ministerio espafiol de
Industria, Turismo y Comercio, que se ha
desarrollado entre 2009 y 2011, y que se concibe
como una red social digital orientada a personas con
discapacidad. Esta red social permite al usuario no
solamente pertenecer a una comunidad de personas
relacionadas con una misma problemaética, con la que
compartir experiencias 'y conocimientos, sino
también:

e habilitar unas herramientas para el

seguimiento responsable de la salud;

e hacer andlisis comparados de sintomas,
tratamientos, evolucién de afecciones e
indicadores integrales de salud;

e compartir contenidos y conocimiento sobre
investigacion medica, nuevas alternativas
terapéuticas, prevenciéon y tratamiento de
complicaciones, legislacion, tecnologias
ambientales, ayudas y voluntariado;

e recibir la informacion de manera adaptada a
su perfil.

Circulos de Salud se ha disefiado para poder
acoger varias redes de personas con discapacidad de
distinta naturaleza. Actualmente se ha implantado un
prototipo de una red social de personas con una
situacion de discapacidad neuroldgica adquirida, en
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concreto personas en la fase posterior al proceso de
rehabilitacidn intensiva de lesiones medulares (LM)
(correspondientes a las clases S14.0-S14.1, S24.0-
S24.1, S34.0-S34.1 y T09.3 de la CIE-10 [1]) y dafio
cerebral adquirido (DCA) (correspondiente a la
clase 160-169 y S06 de la CIE-10).

La aplicacién se ha validado con una red de
personas que han proporcionado el contexto
experimental de donde se han extraido
requerimientos y especificaciones funcionales, de
usabilidad y accesibilidad, para la consecucion de un
producto-servicio disefiado para usuarios finales con
discapacidad, miembros de asociaciones de
pacientes, familiares y cuidadores profesionales.

Desde el punto de vista de las personas con
problemas de salud, el objetivo del proyecto es
facilitar la inclusion social utilizando los nuevos
servicios y tecnologias digitales que ofrece la
sociedad de la informacion, mediante su
participacion en una red social adecuada y
especializada que ademas les proporciona:

e una valoracién objetiva y comparada de las
variaciones en sus indicadores de salud,
participacion y calidad de vida;

e el acceso personalizado a recursos como
avances médicos, ayudas, o voluntariado.

Desde el punto de vista de la comunidad
cientifica y finalmente del progreso social, la red
social producird un cuerpo de datos poblacionales de
muestras heterogéneas y diferentes entornos sociales,
que permitird contrastar hipétesis 'y extraer
conclusiones cientificas, con posibles implicaciones
directas en otros campos, como por ejemplo la
aplicacion de la reciente Ley de la Dependencia [2].

En las siguientes secciones se presentan los
principales resultados obtenidos en este proyecto. En
la seccion 2 se introduce la representacién ontolégica
basada en estandares bio-psico-sociales. En la
seccion 3 se explica el disefio y la implementacion de
herramientas de analisis comparada del estado y
evolucién bio-psico-social representados a través de
graficos. En la seccion 4 se describen las
herramientas de gestién colaborativas y sociales. Las
experiencias de usuario y la prueba de concepto se
detallan en la seccidn 5. Finalmente, en las secciones
6y 7 se presentan las conclusiones y el trabajo futuro
respectivamente.

2. Representacion ontologica basada en
estandares bio-psico-sociales

Para los conceptos utilizados en la red social se
ha usado una representacidn ontolégica y estandares
internacionales orientados al modelo bio-psico-social
de la salud. La representacion de los perfiles de
usuarios facilita el estudio de los problemas
poblacionales, la valoracién personalizada, y el
desarrollo de politicas sociales orientadas a la

necesidad de cada individuo o cada perfil. Mediante
la identificacidn y representacion formal de perfiles,
factores ambientales y estrategias de intervencion
(ayudas técnicas, politicas sociales, barreras y
elementos facilitadores de la participacion
comunitaria) se espera poder generar una estructura
de conocimiento sobre la que articular una
optimizacion de los recursos y mejorar con ello la
calidad de vida de las personas, que en si mismo es
el indicador altimo de resultado.

A continuacién se presentan: los indicadores de
la autonomia, satisfaccion personal y calidad de vida
que se han utilizado, con informacién obtenida a
través de cuestionarios; la traduccion de estos
indicadores a un estandar internacional; y finalmente
la interoperabilidad con aplicaciones médicas.

2.1 Traduccion de indicadores de la
autonomia, satisfaccion personal y calidad de
vida a un estandar internacional

Se define “indicador” como una medida que se
usa para evaluar, de manera cualitativa o0
cuantitativa, algun aspecto de la funcionalidad o de
la salud de una persona (incluyendo el nivel de
autonomia, satisfaccion personal y calidad de vida) o
algin aspecto de la rehabilitacién de una persona
(incluyendo tanto el proceso como el resultado de la
rehabilitacion). En el Laboratorio de medidas
potenciadoras de autonomia, satisfaccion personal y
calidad de vida (Qvidlab) [3], se ha definido y
especificado un conjunto de indicadores para la
valoracion integral de las situaciones de discapacidad
de personas que ha sufrido una LM o un episodio de
DCA.

Los indicadores del Qvidlab han sido traducidos
a la Clasificacion internacional de la funcionalidad,
la discapacidad y la salud (CIF) de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) [4] y se han
representado ontolégicamente mediante Protégé 4 [5]
como se muestra en la llustracién 1. De esta manera
se pueden representar los perfiles de usuarios en
forma de ontologia, usando estandares que facilitan:

e lainteroperabilidad de aplicaciones;

e poder tratar los datos de las personas de
manera independiente de la procedencia y del
centro médico en el que se estén tratando.

La CIF incluye un total de mas de 1.400
categorias, para describir de manera holistica
funciones y estructuras corporales, actividades vy
aspectos de participacion, asi como distintos factores
ambientales que pueden actuar como favorecedores o
como barreras a la participacion de la persona en la
sociedad. A continuacion se presenta la
representacion ontolégica de este estandar generada
mediante Protégé, teniendo en cuenta los estudios
existentes [6, 7, 8]. En la llustracién 2 se muestra un
esquema general de las clases de la ontologia:



componentes funcionales, factores contextuales,
persona, valor, y sus subclases directas.

IndependenciaFuncionalEscalera
IndependenciaFuncionalAlimentacion
IndependenciaFuncionalBafieraDucha
IndependenciaFuncionalComprensionAuditiva
IndependenciaFuncionalCompresionVisual
IndependenciaFuncionalControlEsfinteres
IndependenciaFuncionalCuidadosPersonales
IndependenciaFuncionalExpresionNoVerbal
IndependenciaFuncionalExpresionVerbal
IndependenciaFuncionallnteraccionSocial
IndependenciaFuncionalintestino
IndependenciaFuncionalMarcha
IndependenciaFuncionalMemoria
IndependenciaFuncionalResolucionProblemas
IndependenciaFuncionalSillaDeRuedas
IndependenciaFuncionalTransferenciaCamaSillaRuedasSilla
IndependenciaFuncionalUsoBafio
IndependenciaFuncionalVestidoInferior
IndependenciaFuncionalVestidoSuperior
IndependenciaFuncionalWC

# 1_independenciaCompleta
# 2_independenciaModificada
# 3_vigilancia

4 4 ayudaMinima

# 5_ayudaMedia

# 5_ayudaMaxima

# 7 _ayudaTotal

llustracion 1. Ejemplos de conceptos de
la ontologia de indicadores
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llustracion 2. Representacion de la CIF
mediante el editor de ontologias Protégeée

En la llustracién 3 se muestran en mas detalle las
mencionadas clases y sus subclases.

En la |llustracion 4 se describen algunas
propiedades en la ontologia. Por ejemplo, la
propiedad “tiene impacto en” permite relacionar los
componentes  funcionales con los factores
contextuales. Finalmente, en la Illustracion 5
aparecen las instancias como por ejemplo las
personas.

2.2 Interoperabilidad con otras aplicaciones
médicas

Para que la base de conocimiento de Circulos de
Salud fuese interoperable con el historial médico
electrénico (EHR) del Institut Guttmann, se ha
explorado la opcién de representar el conocimiento
mediante arquetipos, que facilitan la
interoperabilidad  semantica  entre  sistemas

generadores 'y consumidores de informacion,
siguiendo el estandar UNE-EN 1SO 13606 [9].
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llustracién 3. Clases de la representacion
ontolégica de la CIF
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llustracion 4. Propiedades en la ontologia de
la CIF
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llustracion 5. Instancias en la representacion
ontolégica de la CIF

Una de las escalas (o cuestionarios) utilizadas,
concretamente la escala Barthel mostrada en la
lustracion 6, ya se encuentra definida en el estandar
UNE-EN ISO 13606. Se propone definir el resto de
indicadores mediante el formato UNE-EN 1SO
13606 y afiadirle mas valor semantico relacionandolo
con estandares terminolégicos internacionales como
CIF o Systematized Nomenclature of Medicine —
Clinical Terms (SNOMED CT) [10].
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llustracién 6. Arquetipo de la escala Barthel
que se administra a personas con DCA
(Fuente: repositorio de arquetipos
[www.openehr.org/knowledgel])

3. Herramientas de andlisis de la calidad
de vida y de los factores bio-psico-sociales

Tanto la calidad de vida como los factores bio-
psico-sociales  varian en el tiempo v,
consecuentemente, es importante conocer su
evolucién para poder incidir en ellos de manera
positiva a partir de datos objetivos.

Los usuarios buscan afinidades con otros
usuarios (a traves de herramientas de anlisis que
permiten la visualizacion del estado y evolucion de
la situacion) para crear comunidades, facilitando la
identificacion de problemas comunes, soluciones
potenciales y factores que favorecen o interfieren con
la inclusion social, asi como los relacionados con la
calidad de vida.

3.1 Administracion de escalas y traduccion
automatica a la CIF

Una persona con discapacidad, una vez
recuperada una vida méas normal después de la lesion
y haber regresado a casa, responde anualmente a un
conjunto de cuestionarios segun su perfil en lo que se
conoce como valoracion integral periddica (VIP).
Estos cuestionarios pueden ser administrados por las
mismas personas con discapacidad
(autoadministrables) o por profesionales (no
autoadministrables). En la llustracion 7 se puede
observar parte de la pagina de administracion de las
escalas y en la Tabla 1 el resumen de escalas
administradas. Cada vez que se introduce o se borra
una escala, se actualizan automaticamente, siguiendo
la metodologia de Cieza et al. (2005) [11, 12], los
indicadores basados en el estandar CIF a través de
los cuales se representa el perfil de la persona.

3.2 Representacion gréfica del estado de la
personay su evolucion

Las gréficas, generadas mediante MATLAB vy el
APl de Google Chart, permiten al usuario
compararse con otras personas con Sus mismas
problematicas.

Listado de escalas de paciente (autoadministrables)

Escalas

Estado Ver PDF Ver grafico Borrar escala

Mas informacion de las escalas

Escala social Institute Guttmann
(ESIG)

Pendiente
Enlace
indice de bienestar psicolagico (IBP)  Acabado = E ﬁ

Cuestionario de integracion en la
sociedad (C1Q)

Acabado '\?I; M ﬁ

llustracion 7. Detalle de la interfaz de gestion
de escalas autoadministrables y no
autoadministrables

Tabla 1. Escalas administradas

Auto
Escala Perfil anl
nistr
able
Escala social Instituto Guttmann LMy si
(ESIG) DCA
indice de bienestar psicolégico (IBP) LMy Si
DCA
Cuestionario de integracion en la LMy si
sociedad (CIQ) DCA
Escala de factores ambientales LM si
hospital Craig (CHIEF)
Escala de ansiedad-depresion (HAD) LM Si
Cuestionario sobre la salud del LM si
paciente (PHQ9)
Escala de calidad de vida de la
Organizacién Mundial de la LM Si
Salud (WHOQOL)
Medidas de la independencia
funcional (FIM). Corresponde a
Functional independence measure LM No
(assessment scale) [273469003] en
SNOMED CT [10].
Medida de independencia funcional
(SCIM) LM No
Escala de clasificacion
neurolégica (ASIA) LM No
Escala de valoracion de las DCA si

competencias del paciente (PCRS)

Escala Conductual DCA No

Escala de valoracion de las
competencias del paciente (PCRSI) DCA No

Escala del nivel de funcionamiento
cognitivo (LCFS). Corresponde a
Rancho scale - levels of cognitive DCA No

functioning (assessment scale)
[273727001] en SNOMED CT.

indice de Barthel (BARTHEL).
Corresponde a Barthel index

(assessment scale) [273302005] en DCA No
SNOMED CT.
Escala de valoracion de la
discapacidad (DRS). Corresponde a DCA No

Disability rating scale (assessment
scale) [273421001] en SNOMED CT

Escala de resultados de Glasgow
extendida (GOSE). La escala de
resultados de Glasgow correspondea | DCA No
Glasgow outcome scale (assessment
scale) [273484007] en SNOMED CT
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Al usuario se le muestran sus propios datos bien

en un instante concreto que él mismo selecciona o
bien a lo largo del tiempo, y en ocasiones hay una
comparacion con personas que tengan su mismo
género, haga el mismo tiempo que han tenido el
accidente, y tengan su misma patologia y origen del
accidente. Se han desarrollado los siguientes tipos de
gréficas:

e Grafica de evolucion de individuos. Esta grafica
(ver llustraciéon 8) muestra el valor en el tiempo
de un conjunto de categorias de la CIF, para un
individuo. Mediante un sencillo cddigo de
colores el usuario puede detectar rapidamente
sus principales dificultades. En la representacion
de la categoria de factores ambientales,
mediante  circulos se  representan  los
facilitadores y mediante estrellas las barreras.
Esta informacion también se ilustra mediante
una modalidad més interactiva (ver llustracion
9) en la que el usuario puede escoger
dinamicamente qué tipo de datos quiere analizar,
pudiendo asi escoger Unicamente los criticos o
los que se refieren a un aspecto concreto.
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llustracion 8. Representacion grafica de la
evolucion de un individuo a través de
categorias de la CIF
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llustracién 9. Representacion grafica de la
evolucioén de un individuo utilizando la
MotionChart de la API de Google
Visualization

Gréafica de evolucién de poblacion. La
lHlustracion 10 muestra el porcentaje de
poblacion con un valor determinado de una
categoria de la CIF en el tiempo. Los colores
calidos (rojo) indican que hay mas porcentaje de
poblacion con ese valor, mientras que los
colores frios (azul) indican lo contrario. El
usuario es representado mediante una estrella, y
podra ver su evolucibn y compararse con
poblacion que padezca sus mismos problemas en
la categoria seleccionada.
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llustracion 10. Representacion grafica de la
evolucion de una poblacion a través de
categorias de la CIF

e Gréfica del estado individual y poblacional

usando CIF. Se muestra el porcentaje de
poblacion con un valor determinado de
diferentes categorias de la CIF en un instante
concreto del tiempo (ver llustracion 11).



Situando el cursor encima de cada categoria, se
puede obtener una descripcion de ésta y su
identificador segun el estandar CIF. Si se clica
en una categoria se accede a la evolucion en el
tiempo de la poblacién de esa categoria (ver
llustracién 10).

e Gréfica del estado individual y poblacional
usando cuestionarios. Se muestra el porcentaje
de poblacion con un estado determinado en cada
uno de los cuestionarios que el usuario ha
contestado, segln su patologia. Un ejemplo de
esta grafica se muestra en la llustracion 12.

Cuando se quieren visualizar representaciones
poblacionales, se ofrece la posibilidad de filtrar la
poblacién segln los siguientes pardmetros: etiologia
(LM o DCA), nivel lesional (paraplejia y tetraplejia
en el caso de LM), género, y causa de la lesion
(traumética o no traumatica).
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llustracion 11. Representacion grafica del
estado de poblaciones e individuos a través
de categorias de la CIF

4.

Herramientas sociales y de gestion

colaborativa del conocimiento

Se han desarrollado herramientas para: la

interaccion social, la gestion de la informacién y la

gest

i6n de la red social. A continuacién se describen

los diferentes elementos y funcionalidades ofrecidos:

Moder
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om

Pantalla principal sin autenticacion. Dinamiza y
resume el contenido nuevo del portal.

Creacion de una cuenta. Permite dar de alta en
el portal a los diferentes actores: personas con
discapacidad, familiares, profesionales de la
salud, de la educacién y de los servicios
sociales, y otras personas interesadas.

Pantalla principal después de autenticacion.
Muestra informacion privada de la red social
como el muro (inspirado al “wall” de Facebook)
o0 el resumen de informacién interna de la red
(ver llustracion 13). Se monitoriza el uso de la
plataforma permitiendo conocer por ejemplo la
navegacion del usuario, la frecuencia y tiempo
de acceso a cada pagina y lugar desde donde se
realiza el acceso.
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llustracion 12. Representacion grafica
del estado de poblaciones e individuos a
través del cuestionario medida de la
lesion de la médula espinal (SCIM).

Gestion del perfil. Permite gestionar el alta de
personas con diferentes roles, gestionar la
admision a las comunidades y cambiar algunos
datos del perfil de la persona. Una vez un
profesional ya se ha acreditado, le aparece un
nuevo menu de “Gestion de personas”, COMO se
puede observar en la llustracion 14.

Muro. Incluye las actividades de la persona y la
gestion de amigos (ver llustracion 14).

Gestién de personas. Este men( aparece en el
perfil de profesional acreditado, y desde aqui el
profesional puede incorporar a su red a personas
con discapacidad, para poder luego
administrarles cuestionarios y visualizar su
informacion.



e Noticias y preguntas frecuentes. Los
profesionales  acreditados pueden  escribir
noticias que consideren relevantes y respuestas a
preguntas frecuentes (FAQs). Cualquier usuario
del portal puede leer el contenido.

e Foro. Hay diferentes categorias de foros:
anuncios, dolor neuropatico, estrategias de
afrontamiento, grupos focales (grupo de
discusibn o sesiones de grupo), ocio Yy
participacion en la sociedad. Circulos de Salud
proporciona una plataforma para chatear en
grupo y para realizar los grupos focales
virtualmente.

e Eventos. Los profesionales pueden afadir
eventos de interés, y los usuarios del portal
pueden visualizarlos.

e Imégenes y videos. Se pueden subir videos e
imégenes de actos relacionados con Circulos de
Salud. Sélo los administradores del portal
pueden subir videos en la parte publica del
portal; mientras que en la parte privada cada
usuario administra su contenido audiovisual y su
visualizacién por parte de la comunidad de

Circulos de Salud.
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llustracion 13. Pantalla principal de un
usuario autenticado en Circulos de Salud

El caracter diverso de los potenciales usuarios de
la plataforma ha requerido hacerla accesible para
todos ellos obteniendo una solucién multi-modal y
multi-canal. Se han llevado a cabo acciones para
comprobar la multimodalidad de la interfaz: entre
ellas, se han realizado pruebas de lectura de la
plataforma con lectores de voz como JAWS, se ha
evitado usar los campos select, ya que no son

accesibles para los lectores de pantalla, y se ha
optimizado la navegacion por medio de teclado. Para
optimizar la navegacion por teclado, se han utilizado
teclas de acceso rapido y se ha comprobado que el
orden de los tabs (tabindex) seguia una secuencia
I6gica en la pagina.

Con la finalidad de hacer una interfaz multi-
canal, se ha creado también una plataforma movil
con funcionalidad limitada y con estilos mas
sencillos para poder acceder a la informacion de
manera rapida y facil a través de un dispositivo
movil. Las funcionalidades de la interfaz movil
incluyen la posibilidad de ver y escribir noticias,
FAQs, foros y eventos, como se puede ver en la

llustracion 15.
N \UN

AR OC UEE @ 0

PERFL v GESTION TALLER de FORD EvEnTOS MAGENES
Geparronss  comoummmics  PREGUNTAS ¥ ViDEos

llustracion 14. Interfaz de un administrador

5. Usabilidad, accesibilidad y experiencia
de usuario

En Circulos de Salud se ha realizado un estudio
de usabilidad, accesibilidad y experiencia de usuario,
ya que estos factores se consideran especialmente
importantes en colectivos con discapacidad. El
estudio de la plataforma se divide en dos fases:

1. un anélisis de experto;

2. un test de wusabilidad, accesibilidad y
experiencia de usuario con seis potenciales
usuarios de la plataforma.

5.1 Fase 1: analisis de experto

Los requerimientos de usabilidad y accesibilidad
vienen marcados por el andlisis de experto, del que
resultaron las siguientes recomendaciones, que se
han tenido en cuenta en la siguiente iteracion de
implementacion:

e Disefio compatible con CSS 2.1. Mejoras de
accesibilidad de algunos elementos



desarrollados con la herramienta de software
libre utilizada, Liferay [13].

e Beneficios de pertenecer a la comunidad de
Circulos de Salud. En el caso de personas con
discapacidad, los beneficios estan constituidos
principalmente por las opciones de interaccion y
el acceso a informacion atil. En el caso de
profesionales, los beneficios estan constituidos
por las funciones que agilizan su trabajo a nivel
técnico y el trato con personas con discapacidad.

¢ Normalizacion de la interaccién. La interaccion
en la participacion en la plataforma se debe
realizar utilizando un vocabulario cuidadoso, y
unas funciones que ayuden al usuario en su dia a
dia.

e Mejoras en la estética de la pagina y disefio
funcional. El disefio debe centrarse en las
necesidades del usuario.
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llustracién 15. Plataforma mévil para
noticias, FAQs, foros y eventos

¢ Nueva reticula u organizacion de la pagina web
y redisefio de los iconos. Se ha eliminando el
exceso de links y apartados, que podia llevar a
confusion. Ademas, se da mas relevancia a los
apartados que el usuario consulta mas a menudo.
e Representaciones graficas del estado de la
persona. Se relacionan los diferentes tipos de
graficas entre ellas para que el usuario entienda
mejor cudl es el estado y la evolucién de su
calidad de vida. Las graficas se refieren a

individuos o poblaciones, y pueden ser de estado
o de evolucion.

e Relacion con otras redes sociales. El usuario no
necesita otras redes sociales para interactuar con
la plataforma de Circulos de Salud. Esta es una
comunidad con entidad propia y el usuario, sea
cual sea su perfil, puede entrar sin necesidad de
ejecutar enlaces externos.

e Accesibilidad del sitio weh. Circulos de Salud se
ha desarrollado a partir del sistema de gestién de
contenidos Liferay. Aunque no todos los
desarrollos cumplen el nivel AA, la comunidad
Liferay esta realizando un esfuerzo para que los
desarrollos disponibles sean compatibles con
este nivel de accesibilidad e incorporen atajos de
teclado.

5.1 Fase 2: test de usabilidad, accesibilidad y
experiencia de usuario

En una segunda fase, se ha realizado un test de
usabilidad, accesibilidad y experiencia de usuario.
Para ello se ha usado un test de tareas con entrevista.
Este método genera resultados tanto cuantitativos
como cualitativos. Se recoge cuantitativamente el
éxito, falso éxito, fracaso o falso fracaso en el llevar
a cabo la tarea. También se recogen los siguientes
datos cualitativos:

e observaciones: anotaciones sobre las
dificultades, los comportamientos inusuales o
cuando la causa del error no es obvia;

e comportamiento: acciones realizadas por el
usuario para entender cémo llevar a cabo la
tarea;

o literales: opiniones subjetivas sobre la
experiencia y la interfaz expresadas por los
participantes.

Durante el proceso se ha seguido el protocolo de
pensamiento manifiesto [14], que nos permite
entender la aproximacion del usuario a las interfaces
y las consideraciones que realiza mientras las utiliza.
El principal beneficio que aporta este método es el de
identificar el modelo mental del usuario y de su
interaccion con Circulos de Salud.

Para analizar detenidamente la actividad del
usuario se ha llevado a cabo el protocolo de
pregunta-respuesta, que se realiza en el momento en
gue se finaliza cada una de las tareas. Este método
provoca las manifestaciones del usuario respecto a la
red social mediante la formulacion de preguntas
directas. La capacidad del usuario (0 su ausencia)
para contestar las preguntas sirve de ayuda para
detectar qué partes de la interfaz o del sistema son
obvias o confusas.

Este estudio se ha realizado con participantes
que representan los diferentes roles que habré en el
portal. Mas concretamente se han evaluado:



e tres personas con discapacidad, autdnomas en
la interaccién con la plataforma, cada una con
un tipo de lesion diferente (lesion medular,
ictus y traumatismo craneo-encefalico);

e tres profesionales de diferentes dmbitos: un
médico, un trabajador social y un psicélogo.

5.3 Resultados

Segun las aportaciones que los usuarios han ido
haciendo a lo largo de las pruebas y del estudio de
las mismas, el portal necesita las siguientes mejoras
de usabilidad y accesibilidad:

e Reforzar el texto explicativo dando prioridad a
la necesidad de darse de alta y a los privilegios
de participar en la red social. Incluir quién es el
responsable de la dinamizacion del portal.

e Explicar en detalle el objetivo de rellenar el
formulario de darse de alta y qué supone el rol
del usuario a la hora de consultar el contenido de
la plataforma.

e Agregar textos de ayuda contextualizados para
ayudar a conocer el tipo de contenido que el
usuario va a encontrarse en cada seccién antes
de que acceda a ella.

e Dar informacion sobre qué contenido puede
consultar cada tipo de perfil de usuario, de
manera tal que los usuarios sepan en todo
momento quien va a poder consultar lo que se
esta escribiendo.

e Revisar el formato de la plataforma dando
énfasis en afadir el titulo en todas las secciones
y afadir diferentes colores en el texto.

6. Conclusidn

Se ha presentado una red social orientada a
personas con discapacidad de origen neurologico,
abierta a la participaciobn de personas con
discapacidad, familiares, profesionales de la salud,
de la educacion y de los servicios sociales, y otras
personas interesadas.

El disefio grafico y la distribucion del contenido
han obteniendo una valoracion muy positiva por
parte de los usuarios potenciales de la plataforma, ya
sean profesionales o personas con discapacidad.

Se deberian incluir mejoras en el portal con
respecto a la interaccion, para que ésta sea intuitiva y
sencilla, y al disefio grafico del contenido dinamico.

La mayoria de los usuarios indican que el hecho
de participar en una comunidad les aportaria muchos
beneficios y enriquecerian los conocimientos
personales en base a las experiencias de otros
usuarios. Se da especial importancia al hecho de
conocer quién esta detras de la dinamizacion del
contenido y quién certifica y da realismo a lo que se
muestra. Cabe destacar que los profesionales han
sefialado durante el estudio que los graficos relativos

a los individuos son una buena herramienta para
realizar los programas de rehabilitacion, ya que
permiten ver rapidamente los puntos débiles de cada
caso mediante un sencillo cddigo de colores. El tipo
de informacion que intercambiarian los usuarios no
seria necesariamente médica sino que mas bien sobre
aspectos de la vida cotidiana, organizaciones, ayudas
y actividades de interés.

En definitiva, los resultados obtenidos indican
que la herramienta tiene un gran potencial para los
usuarios.

7. Trabajo futuro

Circulos de Salud es una herramienta que podria
generalizarse a otros tipos de discapacidad, a todo
tipo de personas o internacionalizarse.

7.1 Generalizacion a
discapacidad

otros tipos de

Personas con discapacidad visual o auditiva
podrian ser usuarios de la plataforma si se introducen
a la plataforma los cuestionarios tipicos de estos
colectivos junto con su traduccion al estdndar CIF
siguiendo la metodologia descrita en [11, 12] y si se
conoce su perfil bio-psico-social.

Ademas de adaptar la informacién a la
discapacidad en cuestion, también se deberia adaptar
el contenido audiovisual a estas personas, por
ejemplo subtitulando los videos y utilizando audio-
descripcién. La comunidad Liferay estd realizando
mejoras continuas en temas de accesibilidad y
usabilidad [13].

Seria interesante generalizar Circulos de Salud a
la discapacidad fisica, psiquica y mental, adaptando
los cuestionarios y la informacién segun el perfil de
la persona. Diversas instituciones podrian estar
ligadas a esta iniciativa, como hospitales, centros
residenciales.

7.2 Generalizacién a todas las personas

También las personas sin discapacidad podrian
encontrar interesante conocer su calidad de vida
desde un modelo bio-psico-social y compararse con
el resto de poblacion. Simplemente se deberian
adaptar los cuestionarios y el contenido informativo
de lo que puede interesar a la persona.

7.3 Internacionalizacion

Aungue en una primera aproximacion esta
dirigida al territorio espafiol, ésta puede extenderse
internacionalmente a los distintos paises de habla
espafiola, y en una segunda fase, a paises de habla
inglesa. Esto seria Gtil para las administraciones, ya
qgue permitiria una fotografia de las diferentes



discapacidades y la comparacién entre diferentes
regiones. Ademas permitiria la creacién de mejores
practicas y recomendaciones a nivel Europeo,
derivadas del analisis de datos poblacionales de la
herramienta, con impacto directo a politicas
regionales de inclusién, asistencia y soporte a la
dependencia.

7.4 Implantacion y sostenibilidad

Actualmente se esta estudiando la metodologia
de explotacion y el modelo de negocio que permitira
la implantacion y sostenibilidad de la red social
Circulos de Salud. Para ello se planea involucrar a
otros centros asistenciales de referencia, asociaciones
de pacientes, los sistemas publicos de salud, y la
empresa privada. El modelo de negocio para
asegurar la sostenibilidad del portal es todavia
objeto de estudio. Pero se conoce a través de otras
experiencias en redes sociales que es fundamental
poder llegar a involucrar una masa critica de usuarios
y llevar a cabo una labor inicial y continuada de
dinamizacidn social. Por otro lado, Circulos de Salud
se revela también como una herramienta altamente
innovadora que proporciona modelos de evaluacion
para cuantificar costes, ahorros, y eficiencia de las
intervenciones en el marco de un nuevo paradigma
de medicina centrada en el paciente. Esta
caracteristica diferencial abre un potencial camino de
sostenibilidad basado en su explotacion por parte de
las administraciones publicas y la industria de la
salud. Todo ello se har& méas evidente con la
generalizacion a otros tipos de discapacidad o
patologias cronicas, la generalizacion a todas las
personas, y con la labor de internacionalizacion
descritas en los apartados anteriores.
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