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RESUMEN

Este trabajo propone la creacion de una bitacora enfocada hacia la Artritis Juvenil
Reumatoide para el uso de adolescentes que padecen de enfermedades crdénicas (infantiles).
La bitacora tiene como objetivo principal contrarrestar los efectos psicologicos negativos
que frecuentemente acompanan el diagndstico de una enfermedad crénica de pacientes
jovenes y se utilizaria durante el primer afio de la enfermedad a partir del diagndstico. El
objetivo secundario seria el impulso de una intervencién médica individualizada a través de
la bitacora como herramienta tanto para ajustar y hacer el seguimiento clinico de un
tratamiento en curso como para registrar datos relevantes que con las debidas precauciones
éticas- puedan servir para la investigacién médica/académica a futuro en forma en torno a
enfermedades- y grupos afectados- poco estudiados en el Ecuador. Los pacientes
presentarian su bitdcora al médico tratante de manera periddica para estos usos, sin
embargo esto seria opcional, pero fuertemente recomendado.

Palabras clave: Disefio, Medicina, Bitacora, Enfermedades Crdnicas, Adolescentes, Artritis



ABSTRACT

This work proposes the creation of a specialized journal focused towards Juvenile
Rheumatoid Arthritis for the use of teenagers who suffer (childhood) chronic illnesses. The
journal’s primary objective is to counteract the negative and psychological effects that
frequently accompany the diagnosis of chronic illness in young patients, and would be used
during the first year of the illness starting from the date it was first diagnosed. The
secondary objective would be to boost individualized medical intervention through the use
of the journal as a tool to both adjust and improve the clinical follow-up of an ongoing
treatment and register relevant data that with the appropriate ethical precautions- can be
useful for medical/academic investigation in the future surrounding illnesses-and affected
groups- that are scantly studied in Ecuador. Patients would present their journal to their
doctor in a periodic way for these uses. This would be optional, put strongly recommended.

Key words: Design, Journal, Chronic lliness, Teenagers, Arthritis



TABLA DE CONTENIDO

Derechos de AULOT ... 3
2 D L7 08 4
40 2 2 X 5
INEFOAUCCION .S 8
3 IR0 o Ta | U o T O 11

1.1. Como entienden el concepto de enfermedad los nifios, nifias y adolescentes de
acuerdo a Perrin y los estudios cognitivos de Piaget........ccuocinninssnsnnssssnssssssnsssssssesens 12
1.2. Enfermedades Cronicas Infantiles ... 14

1.2.1 Ajuste Emocional y Sicoldgico en nifios, nifias y adolescentes que padecen de

ENFEIMEAAAES CIOMICAS ..uureurreueenreereieeeseeeett s s seesse s e e s eb s s b s s bbbt ssns e anbas 16
1.2.1.1 La terapia artistica como tratamiento psicolégico y afectivo de ECI......ocoenmernreeneernneenneeennns 19

1.2.1.1.1 La terapia artistica en el Ecuador

2. DiSENO0 Y PropUESTA.....ccccciismierimssmsssssssnssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnnns 24
2.1 Descripcion del DiSefo GrafiCo ... sssssssssas 24
2.2 Teorias y Modelos de DIiSEM0......cuumnmrmimsmsmsmssssssssmssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssasssssssssssssssssnsans 28

2.2.1 Disefio Centrado en €l SET HUMAMNO .....ccuuueriereeneiseeseieeessessesssesssesssssssesssessssssssssssssss st sesssssssesans 29
2.2.2 Modelo del Proceso de DiSEM0 ....uceeueeereeuseeneessesseessessesssessesssssssesssssssesssesssssssessssssssssssssesssssssasans 30
2.3 El DiSEI0 MEAICO ..ururermsmrarmsmssssssssisssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssss ssssssssssssssssssssssassssssnsssssssssnsses 32
2.4 DiSEMN0 A€ BitACOTA...coimiirinrisnsssssiss st sss s ss s ss s s s n s m e e nE s s 34
2.4.1 LiDTO INFOTTNATIVO coeerreerieerienreeareesseteeeseesectsecsesssessse s sssse s s s s st sss s bbbt st 36

3. Desarrollo del Producto .......iissssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssss 39
R 20 T D0 ) (o b T 06 00 F o 42
3.2. Investigacion y Planificacion.......iinnssssssssssssssssssssssssssssssssssssssens 44

3.2.1. Crear y Probar el Concepto de DISEM0....ccuenmirnmeernernmeesseesesssesssssssesssesssesssssssesssssssssssssesssssssssans 44
3.2.1. 1. DIAGNOSTICO ceoueeureusrersreeseeseessesssesssessssesssessssssssesssess e ssse st s s st Es st SRR SRR R R AR R R ARt R bR
3.2.1.2 PrOCESO ceueuieeueessesseessesseesse s es s esssss bbb AR R RS AR
3.2.1.3 REILEXIOMN cereureeeeeeeeeet ettt ees s s bbb b RS R s E R R AR AR bR
3.2.1.4 BILACOT @ uueeurrerseeeseesseesseeessesssessssesssesssessssesssess e ssse s sees et Esse bR AR RS ER SRR SRR AR LR ER R R Rt R e

3.2.2. PrOtOtiPO A€ DISEM0 .. iuierierieseieeeseeiectseesesssesssessseesse s s s s sss s sss s s bbb
3.2.2.1. Desarrollo de la Marca
3.2.2.2.DESAITOII0 BILACOTA .cuuieeeeereeseeseeesseessessseesssesssessssssssesssessss s s s s s bbb e s bR bbb st

3.2.3. PrU€EDas del ProtOtiP0 .. eeereeeectseessessseessessssesse s sssssssssssssssssesssssssessssssss st sesssssssasans
3.2.3.1 Usuario 1: Lucia Naranjo, padece de artritis ... eeesesesessssssssssesssssssessssssssssssessssssseses 64
3.2.3.2 Usuario 2: Dra. Beatriz LeOn, PEAIAtra ... eeeereeerneesseesseeessessessssssssssssessssssssesssessssssssessssssssssssesssssssseees 68

3.2.4. Prototipo de alta Calidad ...ttt et sss s bbb 69

L0701 101 11 T3 10 1 L 70

Referencias bibliograficas ... 73

Anexo A: papeles del taller inicial........cu s —————————— 76

Anexo B: Preguntas Lucia prueba de USUario ... 97



INDICE DE FIGURAS

Figura 1: Hipdcrates (460-380 AC) y Galeno (130-200 0 216 d.C) ..cevveveeenenicinencniciniennes 11
FIGUIA 2 oottt ettt ettt e et e et e e tb e bt e e abe e bt e st e eteeeateenbeeennas 12
FIGUIA 3 .ottt ettt et e et e e bt e s tb e et e et e e bt e sbeeteeeabeenseeeneas 15
Figura 4: Dibujos de la galeria de Tracy’s Kids......c.cceceriiriiniiiiniiiinieccecceceeeeee 20
Figura 5: Empaque y Envoltura Chocolates Bios

Figura 6: Plataforma Virtual Servicios de Renta Internas Ecuador ............cocceeoveniininincenen. 25
FIGUIA 7 .ottt ettt et e et e e bt e ssbe et e e sabe e bt e esbeebeenabeenseennees 30
Figura 8: Modelo del proceso de disefio de Paul Ninni ........cccceecvevieiierieniiienicniecnieniceee 31
Figura 9: Ilustraciéon médica de un torso por William Cheselden (1763) .......cc.cccevvervrenennen. 33
Figura 10: Bitdcora Marina. Imagen recuperada de:...........cccocveeriieniiiiiinieeiecieeeeeee e 35
Figura 11: Diferentes portadas de Wreck This Journal de Keri Smith ........c.ccoceviiiiniinnnn. 41
Figura 12: Prevalencia de Artritis Reumatoidea Juvenil...........ccccooieviniiniiiiniiniinciieceee 43
Figura 13:Respuestas a las peguntas escritas del taller.............ocoviininiiniiiiniiniinciceee 45
Figura 14: E] LOZOIPO c..eeeuiieiieiiieiieeie ettt ettt ettt ettt et et e sabe et e ssbeenseesasaenseennnas 48
Figura 15: Posibles portadas para las bitacoras: ARJ, DIABETES, EPILEPSIA.................... 49
Figura 16: Esquema de megatipos de marcas graficas .........ccoccecevieverieneenenieneenieniesieeneen 50
Figura 17: Reticula de MImario ........cocovueiieniiiiinienieient ettt st 52
Figura 18: Colores de MIMATTO .....c...ovuiiiiiiiniieieeiienieeie sttt sttt siee e 53
Figura 19: Logotipo fullcolor, en escala de grises y a una tinta blanco y negro...................... 54
Figura 20: Pagina de explicacion de calendario en papel calco........cccoeveviiiiniiniinincncenen. 58
Figura 21: 3ra Infografia de la bitdcora para la ARJ: Las articulaciones........c...cocceeervenueenene 60
Figura 22: “portada” de la seccion de RegIStro.......cceevueriiviiiiiiiiniiiiiiecceceseceec 61
Figura 23: hojas de 1a seccion de diario ..........ceceeieriiiieniiniieiiciieseeeeeeee e 63

Figura 24: Portada y Contraportada del Mimario: Bitacora para la ARJ.......c.cccoceeviniiniennen. 69



INTRODUCCION

La palabra disefio, como tantas otras, tiene origen en el latin. El termino se construye a
partir de las palabras de y signare. La traduccion literal de “disefio” es hacer signos, aunque
la palabra también se puede interpretar como dar nombre a los signos, crear signos, o incluso
dar significado. De acuerdo a Klaus Krippendorff, esto significa que el disefio consiste en
encontrar el sentido de las cosas (Krippendorff, 1989). En ciertos casos, dar sentido significa
la creacion de nuevas cosas, dado que el disefio esta ligado (entre muchas y distintas
aplicaciones) a la innovacion de productos.

El acto de disefiar implica que el disefio tiene ambos un uso y un usuario. Es decir, el
disefio es para alguien. Como la disciplina es relativamente moderna, frecuentemente se habla
de la relacion entre disefio y usuario de una de dos maneras. El disefio centrado en el usuario,
en el cual el disefiador observa al usuario e interpreta sus necesidades y a partir de esto crea
un producto, o el disefio participativo, que incluye al usuario en el proceso de disefio y el
producto se crea a partir de esa colaboracion. En la actualidad (Ninni, 2006) también se
piensa del disefio como una actividad que traduce ideas y necesidades al &mbito de la praxis y
lo transforma en productos.

Este proyecto nace a causa de una educacion que fomenta una idea del disefio como el
método parar resolver necesidades, de buscar soluciones a problemas de una manera no lineal.
En este caso, es un proyecto dirigido hacia nifios, nifias y adolescentes que padecen de
enfermedades crdnicas, ya que es un grupo en su mayoria de casos poco conocidas. La
enfermedad cronica causa que estos jovenes no se integren completamente a sus compaferos
de edad. En la mayoria de los casos, una enfermedad cronica no tiene una cura definitiva.

Vale mencionar que el problema que este proyecto busca solventar no es la enfermedad en si,



ya que esta cae firmemente dentro del campo médicol, es mas bien un complemento al
tratamiento clinico para facilitar el ajuste emocional, reducir el estrés y los problemas
sicologicos que surgen en el paciente al ser diagnosticado con una enfermedad cronica y
ayudar al nifio o nifia a adaptarse a las necesidades y restricciones que impone su condicion a
la vida diaria. La herramienta que propongo como solucion es una bitdcora®, un cuaderno con
la funcidn de anotar sucesos, experiencias, ideas y mas.

Este proyecto utiliza como estudio de caso la Artritis Reumatoidea Juvenil para el
desarrollo del objeto, y deja abierta la posibilidad de ampliar el proyecto a una serie de
bitdcoras de uso médico enfocadas a enfermedades como la diabetes mellitus y la epilepsia,
entre muchas mas. El trabajo se divide en tres capitulos: Pediatria, Diseno/ Propuesta y
finalmente, Desarrollo del Producto.

El capitulo uno trata de los antecedentes del proyecto para introducir al lector a
términos que se abordaran durante el proceso de propuesta y desarrollo del proyecto; qué es la
pediatria, qué son las enfermedades cronicas, cudles son las caracteristicas de éstas y sus
consecuencias mas alla de lo fisioldgico. El capitulo concluye con una discusion acerca de la
terapia artistica, y como ésta aporta al tratamiento de las enfermedades cronicas.

El capitulo 2 ofrece una breve resefia del disefio como profesion, basandose en las
definiciones de Jorge Frascara y The Design Council. También aborda algunas de las ramas
del disefio, la teoria del disefo centrado en el ser humano y el modelo del proceso de diseiio
de Paul Ninni. Este capitulo también reflexiona sobre la relacion entre el disefo, la medicina

y los libros informativos, la base tedrica que postula el concepto de bitacora.

' Pienso que es prudente reiterar este punto. La biticora que propongo es un complemento al tratamiento
profesional que reciben los pacientes a través de su médico. De ninguna manera busca esta herramienta
remplazar este tratamiento o remplazar la informacion que provee el doctor.

" Brevemente, una discusién sobre la viabilidad del término bitacora (derivado de la nautica, y del cual se
discutira mas a fondo en la seccion 3.2.1.4) en oposicion a otros: diario/registro/cuaderno/breviario, etc. En parte
la eleccion fue a causa de una analogia: Sobrellevar una enfermedad puede compararse a hacer un viaje, la
bitacora asi anota los sucesos importantes del trayecto, y a la vez, denota un creciente dominio o control sobre
ella. Tradicionalmente, el capitan es el que lleva una bitacora.
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El capitulo tres recuenta el proceso de disefio y el desarrollo de la bitacora como
producto y solucion. Este capitulo incluye el proceso de ideacion, los talleres con usuarios, el
desarrollo de todo el material grafico desde la creacion del logo hasta la produccion del
prototipo y todas las especificaciones y razonamientos de por medio, finalizando con la
puesta a prueba del usuario para comprobar la practicidad y estética de la bitacora.

En las conclusiones se discute sobre las modificaciones que podrian hacerse para
mejorar la bitdcora como producto direccionado a la ayuda del tratamiento de la artritis, y mi

reflexion final acerca del proyecto como tal.
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1. PEDIATRIA

Hasta el siglo XVII no existia el concepto de nifiez, mucho menos de la adolescencia,
y se pensaba que aquellos que tenian esta edad no eran mas que pequefios adultos?. Hasta el
siglo XVII, y a consecuencia de esta falta de comprension sobre la fisiologia del desarrollo, la
medicina cientifica se enfocaba exclusivamente en adultos, y las teorias venian en gran parte
de filosofias médicas antiguas, heredadas en unos casos de Hipdcrates (460-380 AC) y
Galeno (130 — 200 0 216 d.C) (Greydanus, Patel, & Pratt, 2003). La pediatria, la rama de la
medicina que trata acerca del crecimiento y el desarrollo de infantes y nifios y su cuidado en
salud y enfermedad (Moss & Moss, 1980) aparece en el siglo XIX como un estudio
independiente (Stern & Markel, 2002). Como dijo el Dr. John Scudder, médico de la época,
“existen diferencias suficientes en la accion de los remedios sobre adulto y nifio para ameritar
un estudio cuidadoso del sujeto [el nifio]”? (Scudder, 1869). Dentro de la pediatria, se divide

a los pacientes por grupos de edad: neonato, “infante”, preadolescente y adolescente.

Figura 1: Hipdcrates (460-380 AC) y Galeno (130-200 0 216 d.C)

2 Ver Philipe Aries Centuries of Childhood: A Social History of Family Life. (Ariés, P,1960)
3 La mayoria de las citas textuales en este proyecto fueron escritas originalmente en inglés. Las
traducciones son mias, buscando una fiel traduccion del contenido.
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1.1. Como entienden el concepto de enfermedad los nifios, nifias y
adolescentes de acuerdo a Perrin y los estudios cognitivos de Piaget

En 1981, Ellen Perrin escribe un articulo llamado “There’s a Demon in your Belly:
Children’s Understanding of Illness”, que tiene como tematica como los nifios entienden el
proceso de causa, prevencion y tratamiento de enfermedades. Perrin utiliza el marco tedrico
de desarrollo cognitivo de Jean Piaget’ (1896 — 1980), para clasificar, discutir y analizar las
respuestas de nifios desde el jardin de infantes hasta sexto grado y de esa manera determinar
en qué punto de desarrollo cognitivo logran internalizar y comprender concretamente
preguntas como: qué es una enfermedad, como llega a estar enfermo un nifio o nifia, y como

se puede evitar una enfermedad. (Perrin & Gerrity, 1981)

EDAD T
ETAPA APROXIMADA CARACTERISTICAS
La elapa pre f'gk; stica, en el gue Ia
inteligenc f és ge las
0-2
SENSOMOTORA -
anos
2= 0.
PRE-OPERACIONAL -
ik s e 1samiento
g o, desar e juegos
imaginativos, mejora del lengugje. Figura 2:
B Etapas Cognitivas de Jean Piaget
Er S 2 ya comprence ia
OPERACIONES 7-12 O ervaconae sustonca
CONCRETAS afios 2 ek e masmd e
-
NINOCS que caen aeniro
r C ecto
OPERACIONES 12-14
FORMALES afios

* Etapa Sensomotora: 0 a 1 afio de edad

Etapa Pre-operacional: de 2-7 afios

Etapa de Operaciones Concretas: 7-12 afios

Etapa de Operaciones Formales: 12 afios en adelante
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Perrin concluye el estudio diciendo que apenas en la etapa de operaciones formales (es
decir en la adolescencia) los nifios logran entender de manera coherente e internalizada de qué
manera los mecanismos que operan dentro del cuerpo junto con agentes externos resultan en
enfermedad. En esta etapa, entienden también que pueden existir varios sintomas unificados
bajo una unica enfermedad o sindrome, que los resultados de esta enfermedad no siempre son
predecibles, y como funciona el medicamento prescrito para contrarrestar la enfermedad de
manera logica. (Perrin & Gerrity, 1981) Perrin no hace diferencia entre enfermedades
cronicas y enfermedades de corta duracion durante su estudio, pero una de sus conclusiones
finales trata especificamente de nifos, nifias y adolescentes que las padecen:

Recientemente se ha dedicado atencion especial a los problemas que enfrentan los nifios con

enfermedades de largo alcance. Siempre se ha asumido que vale la pena ensefarles los

detalles de su enfermedad y del manejo de la misma, lo que incluso contribuye a un mejor

cumplimiento, control y manejo... Los conceptos cognitivos avanzados se pueden ensefar y

aprender solo hasta cierto punto. Por ende, nos corresponde encontrar maneras de explicar la

enfermedad y su manejo en un lenguaje y con conceptos apropiados al nivel de entendimiento

conceptual del nifio. (Perrin & Gerrity, 1981, pp. 841-849)

Un punto importante que plantea Perrin en su estudio es que busca comprobar la
hipotesis de que una mejor explicacion acerca de la enfermedad resultard en un mejor
entendimiento por parte del nifio, y por lo tanto un mejor ajuste y manejo de su enfermedad
incluyendo menos temor hacia la enfermedad y una mayor sensaciéon de control.
Lamentablemente su estudio no logra comprobar la veracidad o falsedad de esta hipotesis.

La publicacion de Perrin es inmensamente relevante para esta investigacion ya que sus
conclusiones ayudan a precisar el rango de edad en que la herramienta que planteo seria mejor
utilizada y aprovechada. La investigacion se dirige de aqui en adelante a nifios y nifias

considerados adolescentes, pasados los 11 afios de edad que se encuentran en una periodo de
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crecimiento cognitivo lo suficientemente desarrollado como para beneficiarse de la bitacora.
Al definir esta edad no quiero decir que es imposible utilizar la bitdcora o una herramienta
similar para nifios y nifias con enfermedades cronicas por debajo de los 11 afios, sin embargo,
seria imposible transmitir el mismo nivel de comprension a chicos de edades tan diferentes y
por lo tanto las decisiones de disefio tomadas perderian fuerza y ldgica al momento de la

creacion del objeto.

1.2. Enfermedades Cronicas Infantiles

La pediatria ha crecido y se ha diversificado extensamente en las ultimas décadas,
ademas se han definido varios tipos de enfermedades y padecimientos dentro del 4rea. Una de
estas areas, mas delimitada y al miso tiempo extensa, consiste de enfermedades cronicas
infantiles. Habitualmente se piensa en las enfermedades cronicas como “un grupo
heterogéneo de condiciones que por lo general emergen en la mediana edad después de una
exposicion prolongada a patrones de consumo no saludables.” (Merson, Black, & Mills, 2006,
p. 273). Sin embargo, como las enfermedades cronicas abarcan una gran variedad de
padecimientos, y como cada individuo las vive de manera Unica e individual, la definicién
precisa de qué es o que no es una enfermedad cronica es ampliamente debatida en la
comunidad médica mundial (Garcia, 1994). Generalmente, las enfermedades cronicas se
caracterizan por tener tres elementos importantes: son enfermedades o condiciones de salud
de duracion prolongada, no se pueden resolver de manera espontdnea o sin tratamiento, y
raramente se curan por completo (Compas, Jaser, Dunn, & Rodriguez, 2012).

En el afio 2002, se registraron un total de 56 millones de muertes en el mundo’, 60%

de ellas se atribuyen a enfermedades cronicas. Entre las enfermedades cronicas con mayor

> Este es el dato que provee la Organizacion Mundial de la Salud (OMS por sus siglas) en el 2016 en respuesta a
la pregunta: ;Cuantas personas mueren cada afio? Por el otro lado, la plataforma digital de worldometers, donde
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numero de muertes se encuentran las enfermedades cardiovasculares, enfermedades
respiratorias cronicas, la diabetes y los canceres comunes. (Merson, Black, & Mills, 2006)
Dentro del Ecuador, la diabetes mellitus, la dislipemia y la hipertension arterial aportan el
mayor numero de consultas y egresos en los hospitales de todo el pais desde hace més de dos
décadas. Estas enfermedades representan el 26% de todas las muertes en el Ecuador segun
datos del INEC (Freire, et al., 2013). Sin embargo, en textos extensos como La Encuesta
Nacional de Salud y Nutricion ENSANUT-ECU 2011-2013 y International Public Health:
Diseases, Programs, Systems and Policies, recopilaciones de datos nacionales y globales de la
salud como el mencionado libro de la ENSANUT, no se menciona la prevalencia, causa o
gravedad de las enfermedades cronicas infantiles, a causa de su menor porcentaje de

6
enfermos’.

26%
de todas las muertes son

causadas por
enfermedades crénicas

60%
de todas las muertes se
atribuyen a enfermedades
crénicas

Figura 3
TOTAL DE MUERTES EN EL MUNDO:

56 millones - 2002

se registran datos acerca de la poblacion, economia, sociedad y recursos naturales, entre otros, en tiempo real
dice que hasta el 30 de abril del 2016 al medio dia se han registrado mas de 19 millones de muertes.
(worldometers.info, 30 de abril del 2016). Haciendo célculos, se puede estimar que para fin de afio (a menos de
que suceda alguna catéstrofe) el nimero de muertes mundiales sera alrededor de 60 millones, lo que es coherente
con el estudio del 2002.
% Los datos recaudados de ENSANUT-ECU se realizaron a través de una encuesta a 15,916 personas de entre 10
a 59 afios de edad, y se clasifica al grupo de enfermedades cronicas mencionados aqui como enfermedades
cronicas no transmisibles cardiometabdlicas. De esa muestra, la poblacion de 10-19 afos comprendia a 2673
personas de sexo femenino, y 2487 de sexo masculino. De la ENSANUT-ECU 2012:

en la nifiez y la adolescencia, si bien la diabetes denominada tipo uno (aquella que siempre

requerira de insulina para su tratamiento) permanece como la principal forma de diabetes, el

gradual incremento en la prevalencia mundial de diabetes mellitus tipo dos en los jovenes, tal

como lo aseveran los organismos especializados (D’Adamo, Santoro, y Carpio, 2013) ha

puesto de manifiesto la necesidad de contar con datos significativos sobre la epidemiologia de

la enfermedad y la identificacion de nifias, nifios y adolescentes que estarian en riesgo de

progresion de la enfermedad. (Freire, et al., 2014)
LA ENSANUT-ECU registra que el 0.2% de la poblacion de 10 a 19 afios sufre de diabetes.
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De acuerdo con la Academia Americana de Pediatria, una enfermedad crénica infantil
(de ahora en adelante ECI), incluye condiciones de salud crénica en nifios y adolescentes, y
de acuerdo a Van Cleave se define como:

Cualquier condicion fisica, afectiva o mental que le impide al nifio, nifia o adolescente

atender al colegio regularmente, hacer de manera regular el trabajo del colegio o hacer

actividades usuales de la nifiez. También incluye a jovenes que requieren de atencidon o

tratamiento frecuente de un doctor u otro profesional de la salud, el uso regular de

cualquier medicacién, o el uso de un equipamiento especial.”(Van Cleave, Gortmaker, &

Perrin, 2010, pp. 623-630)

El término ECI es un termino “paraguas”, lo que significa que abarca una variedad de
enfermedades, entre ellas epilepsia, asma, diabetes, paralisis cerebral, anemia falciforme y
muchas otras. En muchos casos, no existe cura para algunas de estas enfermedades. Sin
embargo, todas pueden ser manejadas médicamente. Se predice que del 10% al 20% de nifios
pueden sufrir de una ECI tal como el asma, la enfermedad més diagnosticada en esta
categoria. (Leblanc, Goldsmith, & Patel, 2003) El incremento al nimero de diagnosticados se
debe a varios factores como avances médicos que permiten la detecciébn, manejo y
diagnostico temprano de pacientes. También se sabe que un 90% de nifios, jovenes y
adolescentes con enfermedad cronica sobreviven hasta la adultez temprana. (Perrin & Thyen,

1999)

1.2.1 Ajuste Emocional y Sicoldgico en nifios, nifias y adolescentes que padecen de
enfermedades cronicas.

A pesar de que las ECI pueden ser muy diferentes entre si, uno de los factores
unificadores es el reto de enfrentar la enfermedad de manera prolongada que experimenta el
nifio o nifia, su familia y su circulo social (amigos, profesores, otras personas cercanas). En la

mayoria de los casos, cuando una ECI es diagnosticada, tanto el paciente como su familia
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sufren una fase aguda de estrés prolongado, asociada con el extenso tratamiento, la
recuperacion y la supervivencia percibida del paciente. Los autores Leblanc, Goldsmith y
Patel (2003) estipulan que recibir el diagndstico de una ECI presenta un reto tanto para el
paciente como para su familia. Ambos tienen que hacer lugar a cambios como: visitas
frecuentes al médico, regimenes clinicos rigidos, posibles emergencias médicas, posiblemente
desarrollo fisico desacelerado o alterado, problemas académicos, la posibilidad que el grupo
social del paciente no esté preparado para enfrentar los cambios del estilo de vida, entre otros
que afectan el estado emocional y psicoldgico del paciente y contribuyen al estrés.

El estrés’ causa varios efectos fisicos y emocionales en las personas, incluyendo
dolores de cabeza, tension, posible depresion, insomnio, alta presion, falta de motivacion,
dolor, fatiga y mas. (Mayo Clinic Staff, 2013) En lo fisico, esto significa que el paciente
puede presentar sintomas contradictorios o preocupantes a su enfermedad, en lo psicolégico
puede contribuir a problemas afectivos y de comportamiento que pueden comprometer su
adherencia a los tratamientos. Por ende es fundamental entender las maneras en las que nifios
y adolescentes afrontan no solo su enfermedad, sino también el estrés y las dificultades
afectivas que acompafian a la enfermedad. De esta manera se puede dar un mejor proceso de
adaptacion del paciente hacia su nueva condicion de vida. (Compas, Jaser, Dunn, &
Rodriguez, 2012) Se conoce que la mayoria de nifios diagnosticados con una ECI logran los
ajustes necesarios a su enfermedad dentro del primer afio, y también se sabe que factores tales
como la cohesion familiar y la expresividad saludable del paciente ayudan a un mejor ajuste a
sus circunstancias. (Leblanc, Goldsmith, & Patel, 2003)

Los niflos y adolescentes con enfermedades cronicas tienen un mayor riesgo de
trastornos de comportamiento que los nifios saludables, (Gledhill, Rangel, & Garralda, 2000).

Algunos estudios estiman que los nifios que enfrentan una ECI tienen una probabilidad de 2 a

7 . . . . .
Definido como un conjunto de alteraciones que se producen en el organismo como respuesta fisica ante
determinados estimulos repetidos, como por ejemplo el frio, el miedo, la alegria, etc.
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2.4 veces mas que otros nifios de desarrollar un desorden psiquiatrico o de comportamiento.
Se conoce también que el primer afio después del diagndstico de una enfermedad cronica es el
de mayor riesgo, y que los nifios que experimentan una aparicion temprana de la enfermedad
crénica generalmente logran mejores resultados psicoldgicos®. (Leblanc, Goldsmith, & Patel,
2003) Generalmente se considera que mientras mayor el nifio, mayor el impacto emocional de
las pérdidas asociadas con la enfermedad: estado de salud permanentemente disminuido,
pérdida de libertades asociadas con la buena salud, temor ante una mayor posibilidad de
muerte joven (Councill, 2012).

Los nifios y nifias que muestran una reaccion negativa al diagndstico reaccionan de
una de dos maneras. La primera es internalizar sus problemas, la segunda externalizar los
mismos. De acuerdo con healthychildren.org, una pagina de la Academia Americana de
Pediatria, los adolescentes, mas que los niflos, enfrentan su situaciéon de manera oscilante. Los
sintomas mas comunes de internalizacion son: depresion, ansiedad, quejas somadticas,
retraccion social (American Academy of Pediatrics, 2015). Es particularmente dificil tratar
estos sintomas con medicaciones tales como antidepresivos, puesto que los pacientes ya
consumen regularmente otros medicamentos que pudieran interactuar de manera negativa con
estos (Elliot & Smiga, 2003). La externalizacion es menos frecuente y tiene sintomas como la
agresion, la negacion y el comportamiento defensivo, entre otros. La negacion es la omision y
el rechazo de la realidad por parte del paciente y aparece cuando los adolescentes (mas que
los nifios) demuestran comportamientos de riesgo para el ambito de su enfermedad. El
comportamiento defensivo se manifiesta como un comportamiento desafiante y agresivo.
Cuando un adolescente muestra un comportamiento defensivo, frecuentemente estd buscando

sus limites en casa, escuela y en todos sus ambitos sociales de expresion. El comportamiento

8 . J . .
Aunque esto puede variar de acuerdo a factores externos tales como el trato familiar o social del paciente.
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defensivo es frecuentemente perjudicial tanto para el enfermo como para su circulo social, ya
que puede manifestar expresiones auto-destructivas. (American Academy of Pediatrics, 2015)

La internalizacion y externalizacion son reacciones psicoldgicas que suceden tanto en
nifios con enfermedades cronicas como en nifios “saludables”. Sin embargo, la probabilidad
de exhibir uno de estos dos sintomas es mayor cuando se padece una enfermedad cronica. Se
sabe que los efectos de la internalizacion son mas pronunciados en nifios con desordenes
neuroldgicos y sensoriales como la epilepsia (LaVigne & Faier-Routman, 1992) y que la
externalizacion sucede de manera mas elevada en nifios con diabetes (Holmes, Yu, & Frentz,
1999). Por estas razones, los médicos involucrados con la salud de nifios con ECI deben estar
conscientes de los indicadores de ajuste deficiente a la enfermedad y monitorear
frecuentemente no solo los cambios en salud fisica, sino también en el funcionamiento y
sicologia de sus pacientes. Dentro de la pediatria hay un estudio que se conoce como Pediatria
del Comportamiento. RJ Haggerly (2006) la define como lo que un médico hace para
diagnosticar, tratar y principalmente para prevenir enfermedad mental en nifios y
adolescentes. La pediatria del comportamiento es enormemente util para los médicos

pediatras que tratan a pacientes con ECI.

1.2.1.1 La terapia artistica como tratamiento psicoldgico y afectivo de ECI.

Una técnica que se utiliza para tratar al aspecto afectivo y psicoldgico de las ECI es la
terapia artistica. Tracy Councill, terapeuta artistica y fundadora de la organizacion
Tracyskids®, un programa de terapia artistica para nifios con cancer, dice:

El proceso creativo ayuda a que los niflos se sientan empoderados, y puede ser un proceso

de normalizacién para aquellos que reciben tratamiento médico. Cuando un nifio enfermo

participa en hacer arte, él o ella esta a cargo del trabajo- los materiales que se usan, el

tamafio, intento, la imagenes; cudndo se completa la pieza; y si se la va a guardar o

® Mas acerca de Tracyskids en: http://www.tracyskids.org/who-we-are/
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descartar... Participar en trabajo creativo dentro del entorno médico puede ayudar a
reconstruir el sentido de esperanza, autoestima, autonomia y competencia del joven
paciente, mientras que ofrece oportunidades para expresiones seguras y contenidas de sus

sentimientos. (Councill, 2012, p. 213)

Figura 4: Dibujos de la galeria de Tracy’s Kids.
http://www.tracyskids.org/photo-gallery/nggallery/galleries/international-art-exchange

La terapia artistica se define como la utilizacion de herramientas artisticas como alternativa a
la terapia verbal en el proceso de tratamiento psicoldgico. La idea no es dar valor estético a la
obra, sino valor a los sentimientos y a lo afectivo. La terapia artistica se ha utilizado en una
variedad de jovenes y niflos con condiciones médicas, incluyendo el cancer, la artritis
reumatoide juvenil, el dolor crénico y las quemaduras severas. La informacion que se recauda
a través de las obras artisticas puede ser invalorable para los médicos, ya que estos buscan la
salud entera de la persona, y no solamente tratar la enfermedad o afeccion que han
diagnosticado. Esto va en linea con la definicion universal de la salud acufiada por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS): una persona es saludable cuando esta se encuentra
en un estado de bienestar fisico, mental y social, y no solamente ante la ausencia de
enfermedad, afecciones o factores dafiinos (OMS, 2015)

El arte-terapia se ha desarrollado ampliamente en EEUU y en Gran Bretafia. Otra

organizacion que la utiliza en espacios médicos para nifios con enfermedades cronicas,
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particularmente reumatoides como el Lupus es la organizacion escocesa The Teapot Trust.
Ellos sefialan que las enfermedades cronicas pueden causar enojo, ansiedad y malestar en los
nifios y sus familias, y que el arte les ayuda a sentirse mas en control, mejora la confianza y
ayuda que los pacientes logren afrontar su condicion. The Teapot Trust asegura también que:
“el proceso creativo frecuentemente lleva a que los nifios puedan compartir sus
preocupaciones y temores de una manera que previamente no era posible para ellos.” (The

Teapot Trust, 2015, para. 3)

1.2.1.1.1 La terapia artistica en el Ecuador.

En el Ecuador existen programas similares a los anteriormente mencionados, pero
ninguno como The Teapot Trust o como Tracyskids que se concentran netamente en nifios
enfermos. Algunos médicos utilizan la arte-terapia como apoyo a su tratamiento, pero no de
manera establecida. El hospital de cancer SOLCA (Sociedad de Lucha Contra el Céancer del
Ecuador) por ejemplo, tiene varios programas de ayuda a sus pacientes que involucran el arte-
terapia, pero son programas aislados, no institucionales ("El 70% de nifios y nifias puede
curarse de cancer", 2012).

Existe también el programa Arteducarte, que apunta a la educacion de nifios y nifias
en escuelas primarias desfavorecidas a través del arte y la expresion. Arteducarte es un
programa de educacion artistica independiente que se cre6 en el 2000, que se dedica a
“estimular la creatividad y expresion de nifios y nifias de escuelas primarias desfavorecidas en
el Ecuador a través de procesos artisticos, los cuales fomentan su capacidad de aprendizaje,
autoestima y valores.” (Arteducarte, 2010, para.2). El programa ha beneficiado més de 11.000
estudiantes en total, 1200 anualmente en las ciudades de Quito, Otavalo e Isabela en las Islas
Galapagos. El programa también ha contado con la participacion de mas de 50 artistas,

voluntarios y maestros artesanos.
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Figura 5: Pagina Principal del sitio web de Arteducarte

Esta institucion provee varios servicios, entre ellos el Proyecto “Educacion
Artistica y Buenas Practicas”, talleres artisticos, proyectos didacticos, capacitacion docente,
material educativo mensual para docentes, padres y el publico en general, gestion cultural
para impulsar el arte, la educacion y la cultura. Arteducarte tiene una filosofia similar a la de
Councill y Tracyskids, pero centrada hacia la educacion:
La experiencia ludica y participativa ... permite que cada nifia y nifio descubra su
inmensa capacidad creativa para enfrentar los nuevos conocimientos y la realidad que lo
circunda, con confianza y placer, trascendiendo aspectos de desarrollo, crecimiento
personal integral y comunitario.” (Arteducarte, 2010, para.6) Ademas de esto, aseguran
que los beneficios de los talleres son multiples: “facilitan el aprendizaje, desarrollan el
pensamiento critico, creativo y conceptual; mejoran la capacidad de resolucién de
problemas [de los nifios]; alimentan el desarrollo de las competencias sociales,
emocionales y cognitivas. (Arteducarte, 2010, para7)
Menciono también a Paulina Bucheli, Sicéloga Clinica de la ciudad de Quito, que
también es arte terapeuta. Bucheli no trabaja con nifios con enfermedades cronicas, sino que
enfoca su conocimiento hacia los trastornos de alimentacion. Sin embargo, al usar el técnicas

de arte-terapia con nifios y adolescentes, tiene conocimiento acerca de sus resultados. Bucheli
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considera que el arte-terapia que se realiza con nifios y adolescentes beneficia a aquellos que
“tienen dificultades emocionales o de comportamiento y cuyas necesidades no pueden ser

atendidas en el seno familiar o en el &mbito escolar.” (Bucheli, 2015, para.11).



24

2. DISENO Y PROPUESTA

Este capitulo tiene como objetivo introducir los conceptos, métodos y teorias de
disefio relevantes tanto a la investigacion como al desarrollo de este proyecto. Diserio es una
palabra que determina una actividad, un objeto, un fenémeno natural, algo intangible o
tangible, un proceso o producto final. Es por lo tanto un término ambiguo, y tedricamente
aplicable a toda disciplina del saber humano. El disefio como profesion es relativamente

10 I3 . . . .« . ~ , ,
nuevo ~ y los métodos aplicables a la investigacion en disefio mas aun.

2.1 Descripcion del Disefio Grafico

Como mencioné anteriormente, la palabra disefio puede ser ambiguo, sin embargo,
hay varias palabras y acciones que surgen frecuentemente cuando se habla del disefio como
disciplina: creacion, accidn, proyecto, idea, comunicar, proceso. Jorge Frascara ofrece una
definicion amplia acerca de lo que es el disefo, “el resultado de una serie compleja de
acciones que determinan la apariencia del producto final” y otra definicion acerca del disefio
grafico: “la accion de concebir, programar, proyectar y realizar comunicaciones visuales,
producidas en general por medios industriales destinados a transmitir mensajes especificos a
grupos determinados.” (Frascara, 1988, p. 9)

Con una definiciéon como ésta, el disefio grafico incluye comunicaciones que pueden
ser fisicas o virtuales, pueden incluir imagenes, palabras, graficos, fotografias o texturas,
pueden ser comunicaciones de cualquier tamafio y escala y pueden tomar cualquier forma,
tradicional o moderna. Es por esto que se considera que diserio grdfico a la envoltura de un
chocolate Bios, y que también es diserio grafico la plataforma virtual del SRI (Servicio de

Rentas Internas).

' A pesar de que el disefio tiene raices en la historia del arte, y esta sobre todo ligado a la invencion de la
imprenta de Johannes Gutenberg (1456) , Frascara considera que las primeras personas en ejercer el disefio como
profesion eran los integrantes de la escuela Bauhaus en Alemania. (Frascara, 1988, p.27).
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La profesion de disefio, entones, participa en todas las areas del saber humano. Es una
disciplina que unifica: principios estéticos, de analisis, conocimiento técnico, flexibilidad
mental, procesos de visualizacion y uso de tecnologia. Sin embargo, al tener que participar en
otras areas, cientificas, literarias, culturales, el disefio y el o la disefiadora son también
interdisciplinarios, coordinadores y organizadores de informacion multifacética, que requiere
de la participacion de profesionales de otras areas para verificar y optimizar el mensaje. Es
por esto que el Design Council, una organizacion Britdnica dedicada al disefio industrial y a
mejorar la vida de las personas a través del disefio'' piensa del disefio como una traduccién de
mensajes:

El disefio se puede ver como una actividad que traduce una idea a un proyecto para algo

util, sea un carro, un edificio, una grafica, un servicio o proceso. La parte importante es la

traduccion de la idea, aunque la habilidad del disefio de destellar una idea en primer lugar

no deberia ser ignorada. Los cientificos pueden inventar tecnologias, los fabricantes

pueden hacer productos...pero solo los disefiadores pueden combinar la percepcion e

intuicién dentro de todas estas cosas y convertir un concepto en algo deseable, viable,

exitoso comercialmente y que agrega valor a las vidas de las personas. (Design Council,

2005)

" “the Design Council is now an enterprising charity which works to improve people's lives through the use of

design” (Design Council, 2015)



26

Esto tiene relacion a la definicion de Krippendorff del disefio como herramienta para
encontrar el sentido de las cosas. Todos estas ideas unificadas vienen a significar en otras
palabras que la funcién del disefo grafico es sintetizar ideas de manera creativa y visual con
el proposito claro de transmitir un mensaje a través del medio, sea material o virtual, que
mejor comunica este mensaje.

A causa de su amplio alcance, el disefio grafico se puede subdividir, dividir y
clasificar de varias diferentes maneras. Frascara clasifica al disefio no por sus aplicaciones
fisicas (sefialética, web, packaging, etc.) sino por su enfoque. En su vision particular, todo
disefio se puede clasificar de acuerdo a cuatro orientaciones de comunicacion, que pueden
ocasionalmente superponenerse: disefio informativo, disefio persuasivo, disefio educativo o
disefio administrativo. (Frascara, 1988)

El disefo informativo incluye todo disefio que organiza el mensaje y los elementos de
la pieza con el expreso propodsito de informar. Dentro de esta categoria se encuentran el
disefio editorial, graficos y diagramas, manuales instructivos, informes, programas,
sefializacion, mapas y planos. En el disefio informativo lo mas importante es tener en mente
elementos como legibilidad, eficiencia comunicacional y relacion entre forma y contenido
(texto e imagenes).

El disefio persuasivo es el disefio que tiene la intenciéon de influir en el
comportamiento de un receptor especifico y se divide en tres areas fundamentales: la
publicidad, que a su vez es publicidad comercial o no comercial, la propaganda, publicidad
con fines politicos o ideoldgicos, y comunicacion de interés social, dentro de esta se incluye
salud, higiene, seguridad, etc.

El disefio educativo utiliza material de disefio informativo, e igual del disefio
persuasivo busca crear una actitud o un comportamiento en el receptor. Sin embargo a

diferencia de las secciones anteriores, en el educativo se busca la participacion activa del
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receptor. El disefio educativo tiene como objetivo contribuir al desarrollo educacional de su
publico a través de material didactico como mapas, graficos, libros informativos y mas.
Finalmente, el disefio para la administracion es el disefio que organiza todos los
elementos administrativos; es decir, facturas, formularios, de una empresa o el disefio de
territorio, sea ciudad o pais, como por ejemplo, mapas, estampillas, banderas, dinero, etc.
Entre las vertientes del disefio siguiendo a Frascara, el disefo informativo y el disefio
educativo son los dos tipos que tienen relacion con la presente investigacion. Como se
menciona en el capitulo uno, mucha de la angustia o estrés causado por enfermedades
cronicas se debe a la falta de informacion dirigida hacia el paciente, que puede tener
reacciones negativas y afectivas a causa de la misma. (Leblanc, Goldsmith, & Patel, 2003) Ha
sido probado repetidamente que una mejor comunicacion entre médico, paciente y padres
disminuye la posibilidad de que efectos psicologicos indeseados como la internalizacion,
agresion o depresion se manifiesten en los pacientes, entre muchos otros beneficios de una
comunicacion eficiente se observan: un mejor intercambio de informacién y una toma de
decisiones mas inclusiva en cuanto a procedimientos médicos. (Ong, M. de Haes, Hoos, &
Lammes, 1995, pp. 903-918)(Hawken, 2005, pp. 185-189). Por otro lado, también existen
estudios, como la teoria de zona de desarrollo proximo de Lev Vygotski, un psicélogo ruso
que realiz6 la mayor parte de su trabajo entre 1924 y 1934 (existen también publicaciones
postumas)'?, que sustenta que la mejor manera de receptar informacion en las etapas
formativas de la nifiez y adolescencia es a través de la involucracion directa, el juego, y el
apoyo de adultos hasta que los jovenes logren realizar la tarea por si mismos. Es por esta

razoén que aunque el proyecto se enfoca en informar, busca hacerlo de manera didéctica.

"2 Me enteré de Vygotski y sus estudios en conversacion privada con Sarah Troya, ex-estudiante de la
universidad San Francisco de Quito y licenciada en psicologia. El texto en el que me basé es la guia de estudio
para el examen complexivo de psicologia de la USFQ del segundo semestre del 2015.
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Volviendo entonces al disefio informativo, se puede especificar su funcion a través de
la definicion del Design Council, que considera que el disefo informativo convierte datos en
informacion, haciendo que lo complejo sea facil de entender y utilizar. (Design Council,
2005) El disefio de informacién utiliza elementos como tipografia, distribucion, lingiiistica,
ergonomia, forma y sicologia entre otros para visualizar la informacioén y cumplir el propdsito
de informar.

Una de las herramientas mas utilizadas por disefiadores para comunicar datos y lograr
un disefio de informacion efectivo es la infografia. Una infografia es “una presentacion visual
en la que los graficos (ilustraciones, simbolos, mapas, diagramas, etc.) junto con el lenguaje
verbal comunican informacion que no seria facil de entender de otra manera.”(Meirelles,
2013). La infografia incluye todo desde ilustraciones médicas, horarios y rutas de metro,
graficos que explican tendencias politicas, y todo lo que existe de por medio. En el caso de
nifios y adolescentes, la informacion se transfiere mas facilmente a través de textos cortos y
directos e imagenes que complementan a éstos (Perrin & Gerrity, 1981). Se incluye por esta

razon en el presente escrito, la infografia.

2.2 Teorias y Modelos de Diseiio

Para estre proyecto utilizo ideas del disefio centrado en el ser humano, especificamente
la metodologia de la compafiia IDEO como inspiracion para la fase de desarrollo del
producto. Utilizo también el modelo del proceso de disefio de Paul Ninni como base para la
investigacion y desarrollo del producto, la bitaicora médica, la que expondré en el capitulo

tres.
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2.2.1 Disefio Centrado en el Ser Humano.

El disefio centrado en el ser humano, o human centered design, es, como explica su
nombre, el espacio interesado en la aplicacion de los derechos, comportamientos,
experiencias y tendencias de los seres humanos sobre un producto o servicio. En este enfoque,
el disefiador pone a las personas o usuarios en primer plano, y el proceso de disefio en
segunda. El disefio humano es algo que esta emergiendo, transformando el pasado esquema
de disefio como meramente “forma y funcién” (Cummings, 2009) sobre su cabeza. En las
palabras de Richard Buchanan, “creando el camino para una nueva filosofia: no un rechazo a
la funcién, sino mds bien un reconocimiento que a menos de que los disefiadores entiendan el
significado del contenido de los productos que crean, su trabajo tendrd pocas consecuencias
reales, e incluso estas pueden ser dafiinas en el mundo”(Buchanan, 2006, pp. 300-305).

La publicidad comete el error de ignorar a su usuario frecuentemente, en particular

. 13
cuando los “creativos”

se concentran mucho en las metas de su cliente, y no en los valores
de su usuario. Un ejemplo reciente es el spot publicitario de Coca-Cola en México'* para su
campafia navidefa de #abretucorazén, que tuvo fuertes criticas por su mensaje de
colonialismo y racismo implicito. En la perspectiva de Buchanan, en el disefio humano,
siempre lo mas importante es recordar el contexto humano, social, politico, econdmico y
cultural de la persona a la que el producto o servicio se dirige

Otro promotor del disefio humano es la compania de disefio global IDEO, donde los
disefiadores crean servicios, espacios y experiencias que ayudan a un amplio rango de
empresas a innovar a través de este enfoque. IDEO define a esta area, a la que llaman Design
Thinking o Pensamiento de Diserio, como: “El disefio humano orientado a encontrar

significado e insights para el disefio a través de las personas, sus necesidades, marcos

mentales, experiencias.”(Givechi, Groulx, & Woollard, 2006)

1 Equipos compuestos de comunicadores, publicistas, disefiadores, director de arte, y mas
' Consultar en: http://themexicantimes.mx/coca-cola-abre-tu-corazon/
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Es decir, IDEO emplea la investigacion con enfoque humano para poner a las
personas en el centro del proceso de disefio colaborativo. Su proceso se divide en 5 pasos:

observacion, inspiracion, ventaja, organizacion y comunicacion.

5 pasos de metodologia IDEO
1®® 2920 3005 4 5 (209

OBSERVACION INSPIRACION VENTAJA ORGANIZACION COMUNICACION

Fiaura 7

Observacion es en este caso involucrarse y exponerse al entorno de las personas para
las que se esta disefiando. /nspiracion también llamado el unfocus group, es un grupo focal
que reune a un grupo de personas para que ellos mismos hablen acerca de cudl seria su
producto ideal y no preguntas direccionadas entorno de un nuevo producto ya planteado. La
ventaja es el proceso de encontrar un insight a partir de la informacion recaudada en los pasos
anteriores, y desarrollar una idea o proyecto a través de este. La organizacion es el proceso de
“editar” la informacion recaudada y componerla, sintetizarla en algo que lleve al ultimo paso,
comunicacion en el cual se construye el mensaje y el producto final (Givechi, Groulx, &

Woollard, 2006).

2.2.2 Modelo del Proceso de Diseio.

En el 2004 Paul Ninni hizo una presentacion en la conferencia de educacion en disefio
de AIGA (asociacion profesional para el disefio) que fue subsecuentemente publicado, como
un articulo con el titulo Afilando tu Hacha: El caso a favor para un Método Comprensivo de

. .7 . ~ ’ 15 s ey . . 7
Investigacion en el Proceso de Diserio Grdfico”. La exposicion y por consiguiente el articulo

"* Titulo original: Sharpening One’s Axe: Making a Case for a Comprehensive Approach to Research in the
Graphic Design Process
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de Ninni sefala que muchos disenadores tienden a empezar un proyecto de disefio basados en
su intuicidon y yendo directamente a la creacion de formas (el producto, el grafico, etc). Ninni
propone una serie de pasos simples como alternativa a este proceso de adivinanza e inmersion
directa hacia la solucion.

Este modelo ademas tiene el ser un mejor andlisis y método resolucion de problemas
al postular una manera mas inclusiva de ver a los clientes, observadores, usuarios y otras
personas involucradas en un proyecto. Este método nace de una vision similar a la que toma
este escrito del disefio como una actividad de resolucion de problemas. El modelo de Ninni
tiene dos fases distintivas y es suficientemente amplio como para permitir un traslado entre
ellas. Es un modelo-guia que se puede adaptar a las necesidades de cualquier proyecto.

El modelo de Ninni es interesante ya que da igual relevancia tanto a la investigacion
del problema de disefio que al desarrollo de éste. Ademas de esto da gran importancia al rol
del usuario, incentivando fuertemente hacia las pruebas de usuario, en ambas fases, lo que

demuestra un fuerte enfoque de disefio centrado en el ser humano.

FASE 1: INVESTIGACION Y PLANIFICACION

IDENTIFICAR REUNIR Y ANALIZAR DESARROLLAR

necesidades
+ informacion posibles soluciones

problemas

FASE 2: DESARROLLO-PRUEBAS DE USUARIO

CREAR CON(_;EPTO CREAR PROT~OT|PO |NTBODUC|R _
DE DISENO DE DISENO SOLUCION DE DISENO
~ N ~~
(7 ( J,l ;
K_/ ~_/
PROBAR CONS:EPTO PROBAR PROIOTIPO P!‘OBAR .
DE DISENO DE DISENO SOLUCION DE DISENO

Figura 8: Modelo del proceso de disefio de Paul Ninni
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2.3 El Disefio Médico
Este estudio y el producto de la bitacora es un producto cuya funcién es médica tanto
como expresiva. A causa de esta funcion, es importante conocer la relacion que existe entre

disefio y medicina. En el prélogo del libro Disefio y Comunicacién de Jorge Frascara, escrito

por Peter Kneebone, se menciona que la lista de objetos disefiados para la vida diaria es casi
interminable. También agrega que los médicos, especificamente'®, necesitan libros de texto, y
productos que sean graficamente eficientes e informativos (Kneebone, 1988).

El disefio y la medicina tienen varios puntos de encuentro. El disefio médico consiste
de todo disefio que apoya a la profesion médica o de salud, incluyendo pero no limitandose a
la ilustracion médica para textos informativos, el disefio de productos farmacéuticos, el disefio
de interfaces, la imagen de centros de salud, clinicas, hospitales, etc. Incluye también al
disefio industrial y la creacion de protesis y equipos médicos entre otros productos. Es un area
muy especifica, y existen varias empresas y estudios de disefio que se concentran netamente
en el diseio médico, como Flat World Communication, que se enfoca en el disefio de
farmacos, The Medical Design Agency, que proporciona servicios desde tripticos informativos
hasta campafas de informacion o recaudacion de fondos, postulandose como “la conexion
con tu audiencia objetiva, y ayudando a crecer a los clientes de atencion médica.” (The
Medical Design Agency, 2015) También existen varios programas universitarios, como el que
ofrece Brown College, o Hopkinsmedicine'’, que tratan directamente el disefio aplicado a la

medicina.

16 :
Entre otras profesiones como contador y vendedores de vegetales.
17 . .. . .y . C . ;. . ., . .y c s
Hopkins Medicine es una organizacioén que aplica sus servicios artisticos (ilustracion, animacion, disefio web
y programas multimedia).
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Figura 9: llustracion médica de un torso por William Cheselden (1763)

A diferencia de otras aplicaciones del disefio, como el disefio arquitectonico o el
disefio web, el disefio médico afecta directamente a la salud. Miguel Jouvencel Rodriguez,
disefiador industrial, dice que el médico tiene gran interés en el disefio a causa de que un mal
disefio puede causar desde incomodidad hasta dafos a la salud del usuario, que pueden a
implicar no solo dolor sino también deterioro de la calidad de vida (Rodriguez, 2010).
Guillermina Noel tiene una perspectiva mas optimista sobre del disefio médico, ya que dice
que éste puede hacer que “los servicios médicos sean mdas seguros, de mejor calidad y
efectividad, evitando los errores en comunicacion'® entre el médico y el paciente.” (Noel,

2014)

'8 Ver articulo de Slate: Medical Errors Have Become So Common That They Are Now a Leading Cause of
Death in the U.S. (Gross, R., 2016) donde se expone que los errores médicos son la tercera causa de muerte en
EEUU.
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2.4 Diseiio de Bitacora

He utilizado ya varias veces la palabra “Bitacora”, y por lo tanto en esta seccion
quisiera presentar la definiciéon de esta y también dejar en claro qué quiero decir cuando
utilizo la palabra. El “libro/cuaderno” que propongo hacer tiene fines informativos,
documentales y de apoyo psicoldgico para nifios con enfermedades cronicas durante su
primer afio de diagnostico. La palabra mds cercana a un texto de este tipo es Journal, palabra
en francés'’ que significa un cuaderno que registra ocurrencias, experiencias y reflexiones de
manera personal, mantenido de manera regular. (American Heritage® Dictionary of the
English Language, 2011)

Journal se traduce al espafiol como diario, revista y bitacora frecuentemente. Diario
me parece una palabra imprecisa, ya que aqui se trata de un objeto con la funcién de registrar
vivencias diarias, y pensamientos privados. Diario denota intimidad y privacidad, y mas que
nada, expresion libre de cualquier tipo. Cuaderno o revista por el contrario es un objeto
masivo y publico, y al contrario de un diario, un espacio escrito ya predeterminado, sin
espacio para la expresion o la interactividad. El cuaderno que busco realizar se encuentra en
un punto intermedio entre el diario y el cuaderno, y por ende lo caracterizo como bitacora
(ver nota previa sobre bitacora en pg21).

Se debate de donde proviene la palabra bitadcora. Por un lado puede originar en el latin
de la mezcla de habitaculum, de habito o habeo, unido con ghabh, que significa dar o recibir.
Antiguamente esta union de palabras se conocia como bitdcula. (R.S.M., 2014) Por otro lado,
la palabra también puede originar del francés bifacle, un armario que se utiliza en la cabina
del capitan en los barcos. (“Definicion de Bitacora”, 2016) La bitadcora es una herramienta que
facilita la navegacion en océanos desconocidos, y dentro de este armario se guardaba un

cuaderno, que se llegd a conocer como el cuaderno de bitacora. Este cuaderno tenia de

' Journal viene de “Jour” Dia, por ende el registro de los dias
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funcion el registro de los datos de lo acontecido durante las guardias de los marinos,
apuntando cosas como el rumbo, la velocidad, las observaciones y mas para dejar constancia
de los sucesos durante el viaje y de los problemas y la resolucion de los mismos para consulta
posterior. Este libro®® incluia escritos, dibujos e ilustraciones, codigos tnicos al escritor,
coordenadas, mapas y mas para realizar el registro. ("Definicion de Bitacora", 2016)(R.S.M.,

2014)

Figura 10: Bitdacora Marina. Imagen recuperada de:
http.//www.navegar-es-preciso.com/news/derrota/

En la actualidad el libro de registro ha perdido el sufijo ‘cuaderno de’ y se conoce
meramente como bitdcora. Es utilizado méas que para viajes maritimos, y es mas bien
conocido como “un cuaderno o publicacion que permite llevar un registro escrito de diversas
acciones [organizado cronologicamente] lo que facilita la revision de los contenidos
anotados.("Definicion de Bitacora", 2016) Las bitacoras son utilizadas por cientificos,
fotografos e investigadores entre muchos mas. Se considera también que los blogs son de

alguna manera bitacoras virtuales, ya que permiten registrar sucesos a través de varios medios

" En inglés este término no se traduce como Journal sino como Captain’s logbook.
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(texto, imagenes, gifs animados, clips de audio y mas) y pueden ser escritos por mas de un
autor.

Mas alld de la historia de la bitdcora, vale mencionar que el sustento teorico de este
libro-cuaderno en cuanto a su funcioén es de un libro informativo tal como lo describe Mdnica

Bar6 (1995).

2.4.1 Libro Informativo.

Dentro del disefio de informacioén esté el disefio editorial, y dentro del disefio editorial,
el libro informativo. El libro informativo, también llamado libro de conocimientos o libros de
documentos, es un género discursivo que tiene la funcidon de estimular y educar al lector
acerca de un debido tema. El término “libro de conocimientos” aparece por primera vez a
comienzos de los afios 80 del siglo pasado en Catalufia, donde “grupos y seminarios se
dedicaban, bésicamente, al estudio y divulgaciéon de libros de ficcion con el fin de
promocionar la lectura”(Bar6, 1995) cuando se descubre que los jovenes tenian un alto interés
en adquirir “obras documentales y de vulgarizacion cientifica y técnica”, aparece un enorme
mercado potencial que se adoptd por las escuelas y colegios para incrementar el conocimiento
de los jovenes. (Junta de Andalucia) Por otro lado, los llamados “libros informativos”
aparecen a causa de la influencia anglosajona y los informational books de Estados Unidos,
mientras que los “libros documentales” vienen del ambito francofono y los livres
documentaires (Bard, 1995). La clasificacion de lo que es y lo que no es un libro informativo
varia, ya que es dificil decidir si clasificar todo libro que contiene informacion, o todo libro
que trata de informar acerca de un tema especifico cae dentro de la categoria de “libro
informativo”. Una definicion tradicional, y sin embargo funcional es: “libros que tienen la
finalidad de aproximar a los lectores a un conocimiento, y a la vez estimular en ellos la

curiosidad por saber més”’(Baro, 1995, pp. 7-18).
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Desde sus inicios, los libros informativos han estado ligados a la educacion de nifios y
jovenes. Esto significa que escuelas y colegios adoptaron el libro informativo para ampliar los
conocimientos y horizontes de sus estudiantes, mejorar la comunicacion cultural y fomentar
conocimiento. Para cumplir con todos estos objetivos, los libros informativos deben ser
ludicos, contener informacion actualizada y veridica e intentar suscitar el amor por el
conocimiento en sus lectores (Junta de Andalucia). Con el proposito de cumplir con su
funcion, y a pesar de que el libro informativo estd constantemente innovando, hay ciertos
elementos que recurren en su composicion. El libro informativo combina al texto y la
imagen®' de manera que la diagramacion sea mas libre para maximizar el espacio y permitir
que se explore en su totalidad la informacion presentada (Barod, 1995). En el libro
informativo, similar a los libros album, el texto y la imagen no solo se unifican, sino que seria
dificil seguir el uno o el otro sin su complemento.

Usualmente, en el libro de conocimientos existe un texto principal que incorpora los
conceptos informativos de manera gradual para facilitar el entendimiento del lector. Con
frecuencia, este texto es lo que dirige el sentido de lectura. Esto significa que se remite a los
demas elementos del libro para aclarar, ejemplificar completar, o reforzar el conocimiento y
la informacién, segun sea el caso. Otra caracteristica especial del libro informativo es la
constante innovacion. Dado a que la informacion y el conocimiento en las diversas areas del
saber humano siempre se estdn optimizando y cambiando, el libro informativo solo es
funcional mientras su informacién esté¢ actualizada. Es por esto que varias editoriales
renuevan al mismo libro de conocimientos cada afio con informacion actualizada. Sin
embargo, para no aburrir o confundir al lector, se hace necesaria toda una reestructuracion del
libro, lo que significa que se incorporan nuevos textos, nuevas imagenes, y nueva

informacion, siempre con el fin de que sea imposible confundir una versiéon con la anterior.

*! Imagen incluye fotografia, graficos, ilustraciones y dibujos, grabados, mapas, infografias.
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Sin embargo, hay algunas veces cuando se encuentran errores informativos en los libros de
conocimientos a causa de una traduccidon imprecisa o un libro con informacién desactualizada

("El libro informativo", s.f.).
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3. DESARROLLO DEL PRODUCTO

El objeto de disefio de este proyecto como ya ha sido mencionado es una herramienta
editorial (bitdcora) de uso médico direccionado a las diferentes enfermedades cronicas de la
infancia. Para este proyecto se ha desarrollado solo una bitdcora de las multiples que se
pueden crear, ya que se requiere un libro individual para cada enfermedad con
especificaciones diferentes, dependiendo del caso. La presente seria especificamente para la
Artritis Reumatoidea Juvenil y define el rango de edad de los pacientes de esta edad a chicos
y chicas entre 12 y 18 afios.”’En conjunto estos cuadernos llegarian a formar una serie de
bitacoras que tienen el fin de facilitar el acople del paciente a su enfermedad y de mejorar el
tratamiento de éstas a futuro.

La bitacora se dividira en tres secciones: informativa, registro médico y diario. Estas
secciones fueron determinadas a partir de la investigacion realizada y en base al taller inicial
para definir necesidades del que se hablara mas adelante. Las tres secciones tienen como
propdsito brindar diferentes soluciones a los jovenes usuarios. Informacion para tener una
fuente concreta y comprobada como alternativa al internet de las caracteristicas mas
importantes de una enfermedad determinada, Registro para sentir un mayor control acerca del

proceso de recuperacion ya que si se ve la mejoria en temas medibles a la enfermedad las

** Se llegb a definir este grupo de edad tanto a causa de la investigacion y al descubrir estudios como el que
realizé Ellen Perrin en 1981 y después de realizar un taller con nifios y nifias que padecen de artritis de diversas
edades. El taller dejo en claro que un publico de nifios de 6 a 18 afios como originalmente se planteaba era
demasiado amplio, ya que las necesidades cognitivas, sociales y sicologicas de nifios en esta edad son
drasticamente diferentes. El grupo de edad de 12 a 18 sigue siendo grande, pero mas delimitada, aunque esto no
significa que la bitacora es imposible utilizar por adolescentes mayores o nifios menores Sin embargo, para niflos
por debajo de los 12 afios, pienso que la biticora seria manejada mas que nada por los padres de familia, de esta
manera eliminando el objetivo inicial de dirigir la herramienta a los pacientes y no a sus padres.

Si el caso se diese de que la bitacora fuera aceptada como una herramienta viable de uso para niflos y nifias con
enfermedades cronicas, y existiera la demanda de una bitacora para nifios y nifias de menor edad, esta se podria
adaptar a una version junior, mucho mas ludica e inclusiva para los padres de familia; que estos manejen la parte
de registro, que la seccion informativa y la seccion de diario sean mas ludicas y que se puedan utilizar de manera
conjunta con los padres, con mas espacio libre para la imaginacion y la libre expresion.
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condiciones animicas del paciente mejoran. Esta seccién también sirve para tener un historial
médico adicional al de la instituciéon o clinica tratante en caso de quequier eventualidad
(pérdida de datos, cambio de médico tratante, etc.). La seccion Diario es para tener un espacio
de expresion privado, sea acerca de la enfermedad o por el simple hecho de que la
adolescencia es un periodo de cambio y muchas veces los adolescentes se sienten mal
interpretados y requieren un espacio para expresarse.

En la seccion informativa se proveeran 10 infografias que presentan de los puntos mas
importantes de la enfermedad, de una manera mas visual y enfocada al nivel de entendimiento
de nifios y adolescentes, sin utilizar demasiada jerga médica, para que estos tengan un mejor
entendimiento acerca de los cambios que estan sucediendo en sus vidas, y las justificaciones
de varias decisiones médicas que se pueden dar a futuro. Es una seccion a la que el usuario
pueda recurrir con mas frecuencia y facilidad que a su médico tratante, y que puede compartir
con amigos o familiares interesados en saber mas de la enfermedad sin tener que buscar libros

médicos especializados. La informacion provista en estas infografias se extraera

principalmente de dos libros : Your Child with Arthritis: a family guide for caregiving de Lori
B. Tucker, Bethany A. Menardo, Judith A. Stebulis y Jane G. Schaller (1996) y de Raising a

Child With Arthritis: A Parents Guide, una publicacion oficial de The Arthritis Foundation

(1998). La informacion extraida de ahi serd entregada a la Dra. Beatriz Le6n, médica y
pediatra reumatdloga para verificar la informacion, y sugerir cambios.

La segunda seccion serd de uso de registro, y funcionard como un tipo de ficha médica
en manos del paciente, pero donde tanto médico como paciente y su familia tengan acceso a
informacion de varios momentos y sucesos de la enfermedad. Es un éarea para registrar y
contener toda la informacion que tenga que ver con visitas médicas: fechas de visita, controles
de sangre, ingresos hospitalarios, tablas de dolor o épocas de crisis aguda, radiografias,

preguntas que se quiera hacer al médico en la préxima visita, indicaciones del médico hacia el
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paciente, y otros. Esta seccion es un registro de la historia médica del paciente, bajo el control
mismo del paciente de manera que vaya teniendo un mayor dominio y comprension acerca de
su enfermedad, tenga registradas fechas importantes y para que observe su progreso con el
paso del tiempo. Esta seccion también sirve como respaldo, si en el peor de los casos,
sucediera una eventualidad con los datos o registros que guarda el hospital o clinica donde el
paciente se hace atender.

La ultima seccion es un diario de libre expresion. Se presentard en formato de
preguntas guiadas para que cada niflo o nifia exprese sus temores, metas y frustraciones con el
mundo, si esto fuera necesario, a causa de su reciente diagndstico, y con espacio en blanco
para escribir, dibujar o quequier otro uso que el usuario quiera darle a las paginas de esta
seccion. Al ser una herramienta destinada a adolescentes, sera verificado también por una
sicologa que determinard la eficacia del segmento, donde se incluirdn preguntas abiertas,

similares a las del libro-diario Wreck This Journal de la autora Keri Smith(Smith, 2007)*.

WRECK WRECK
s EEE T =
- JOURNAL | JORML = — I JouRw

TS

KER\ SMITH

Figura 11: Diferentes portadas de Wreck This Journal de Keri Smith

¥ La primera edicion de Wreck This Journal fue publicada en el 2007. Fue rechazado 6 veces antes de encontrar
una editorial que lo publicara. (Smith, 2006) El ‘libro’ es un escrito interactivo que invita al lector o usuario a
romper paginas, mancharlo, rellenarlo, documentar tu dia y mucho mas. Estuvo en la lista bestseller varias
semanas y a causa de su éxito la autora, Keri Smith que también es ilustradora y artista de guerrilla, expandi6 su
trabajo a una serie de libros de uso recreacional como Finish This Book, Wreck This Journal:Student Planner,
Wreck This Journal Everywhere y muchos mas. Wreck This Journal ha tenido tanta popularidad que se ha
traducido a varios idiomas, entre ellos el espaiiol, con el titulo de Destroza Este Diario.
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El libro tendra pautas a través de sus tres secciones motivando al usuario para que, al
concluir el afo, revise todo el proceso, observe su progreso, y entregue la agenda a su médico
tratante para uso futuro: mejorar su trabajo de pediatria de comportamiento. Esta opcion es
completamente opcional para el usuario, pero altamente recomendada. Para motivar al nifio o
nifia a entregar su bitacora, el libro estard separado por las tres secciones mencionadas, y tanto
la seccion de informacion como la de diario tendran hojas troqueladas que sean desprendibles.
De esta manera, el chico puede conservar la seccion de informacidon para su uso personal
pasado el primer afio, y para que el usuario pueda mantener personal o secreta las hojas de la
seccion diario que no quiera compartir con el médico o el mundo. Sin embargo, si el usuario
si quiere entregar esta seccion al médico con la excepcion de pocas paginas, también puede

hacerlo.

3.1. Estudio de Caso

Para el desarrollo del prototipo de la bitacora, las necesidades de los involucrados la
informacion requerida me basaré en el caso especifico de la Artritis Reumatoidea Juvenil
(con opciodn a diversificacion a otras enfermedades, como la diabetes y la epilepsia a futuro).
Distinguir entre enfermedades es inevitable, a causa de las diferencias en sintomas,
experiencias y necesidades médicas. También justifico el enfoque en esta enfermedad porque
tengo acceso a personal médico que trata esta dolencia especifica y que me puede
proporcionar con informacion de casos reales en el Ecuador, acceso a pacientes que quieren
compartir su experiencia, y verificacion de la informacion recavada tanto para la
investigacion como para uso en la bitacora.

La Artritis Reumatoidea Juvenil es una enfermedad que ocurre aproximadamente de

30 a 150 de cada cien mil ninos. El 60% de éstos experimentan deterioro de su movilidad en
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la vida diaria, y el 30% tienen limitaciones funcionales severas. (Leblanc, Goldsmith, & Patel,
2003) La definicion de la artritis reumatoidea juvenil es: una enfermedad sistéemica que
involucra las articulaciones, el tejido conectivo y las visceras. Epidemiologicamente, se sabe
que es mas comun en nifias y que el estrés emocional esta ligado a la aparicion y exacerbacion
de la enfermedad. Hay dos punto picos de incidencia, el uno por debajo de los 5 afios y el otro

en los grupos de 10-15 afios (Moss & Moss, 1980).

la Artritis Reumatoidea Juvenil ocurre

aproximadamente en 30 a 150 de cada cien mil PREVALENCIA

nifios

60%

deterioro de movilidad
en la vida diaria

3

0%

limitaciones
funcionales severas

Figura 12: Prevalencia de Artritis Reumatoidea Juvenil
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3.2. Investigacion y Planificacion

Como se menciono6 anteriormente, el proceso de disefio de este proyecto se basa en el
modelo de Paul Ninni. En la primera fase de este modelo, investigacion y planificacion, Ninni
resalta tres actividades: identificar necesidades y problemas, recolectar y analizar informacion
y desarrollar posibles soluciones. La necesidad en este caso es la falta de material didéactico e
interactivo direccionado hacia nifios con enfermedades cronicas, el analisis de informacion es
todo el texto recopilado en los capitulos uno y dos y el desarrollo de una posible solucion es

la totalidad de este proyecto.

3.2.1. Crear y Probar el Concepto de Disefio.

El concepto de disefio de este proyecto es el que fue expuesto arriba, y por lo tanto,
antes de disenar la bitdcora en si, busqué una manera de comprobar la viabilidad del concepto
con mi grupo objetivo. Puesto que no padezco una enfermedad cronica como la artritis, el
primer paso fue realizar un taller participativo con niflos que tienen artritis reumatoidea
juvenil. El taller tuvo como propoésito entender a los chicos mas alld de textos médicos que
describen la enfermedad netamente, y también para evaluar tendencias, necesidades, ideas de
parte de los usuarios, antes de empezar con el proceso de disefio de la bitacora.

El taller se realizé en noviembre del 2015, fueron invitados 7 chicos y chicas que
habian tenido contacto con artritis (5 pacientes, 2 hermanas de las pacientes). El grupo
presentd miembros desde los 8 afios hasta los 21, con una paciente (mujer, de 16 afios) que
habia sido diagnosticada hace alrededor de dos meses antes del taller y otros que habian
tenido la enfermedad por mas de 10 afios y que la tienen controlada o en remision. El taller se
dividié en cuatro partes: diagnostico, proceso, reflexion y biticora. En cada parte cada

persona primero reflexionaba y respondia en papeles a preguntas abiertas o papeles en
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24 . . . .. oy

blanco™, de manera privada, por cinco minutos. Luego todos participaban en escribir o
dibujar en pliegos de papel blanco pegados a la pared y en una discusion abierta acerca de
cada uno de los temas. A continuacion resumo lo que aprendi con la informacion de cada

seccion.

Escribe 10 cosas que has aprendido este afio:
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Figura 13:Respuestas a las peguntas escritas del taller

3.2.1.1. Diagnéstico.

Muchos de los chicos reunidos sufrieron un largo periodo (antes de ser
diagnosticados) de incertidumbre, impotencia, temor y reflexcion interna. La artritis no es un
diagnostico comun en nifios y adolescentes, y muchos de los chicos que participaron en el
taller dicen que fueron sometidos a varias pruebas, examenes e incluso hospitalizados antes
de recibir un diagndstico. La peor parte es no saber qué sucede. Algunos incluso llegaron a
pensar que iban a morir. También relatan que aparecen moretones en todo el cuerpo sin
ninguna razén, el cuerpo duele de un dia para otro. Narran algunos que después de ser
diagnosticados, se siente mucho mejor saber qué estd sucediendo, pero es incomodo al inicio
acostumbrarse a tomar muchas pastillas, a las inyecciones semanales, a que la familia les trate

diferente. También demora un tiempo decidir si prefieren jarabe o pastillas, pastillas o

** Los papeles utilizados fueron posibles preguntas para uso de la tercera seccion de la biticora, la seccion de
diario. Todos los papeles se pueden ver en el anexo A
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inyecciones. Las constantes faltas al colegio o a la escuela por citas médicas, o no poderse
mover durante las mafanas, cuando el dolor es mas intenso resulta complicado. Pocos
sintieron frustracioén al comienzo, todos dicen que el apoyo de su familia fue clave para poder

avanzar en sus vidas.

3.2.1.2 Proceso.

Proceso en este caso significa el desarrollo de la enfermedad, ya después de varios
meses o afnos, ;,como se sentian los integrantes del taller con su situacion? Por un lado, dicen
que las constantes visitas al doctor disminuyen, de ser por ejemplo cada mes a cada tres
meses, que se hace rutinario recibir inyecciones, y someterse a radiografias y pruebas de
sangre. Problemas que al comienzo causan mucha molestia, como no poderse vestir
facilmente, o dolor al escribir, disminuyen. Sin embargo, la enfermedad no es constante.
Algunos de los participantes mencionan que hay meses en que se sienten perfectamente bien,
y que hay meses en que se sienten muy mal. El dolor también es algo a lo que se acostumbra,
pero nunca completamente. Sin embargo, hay momentos en que el dolor desaparece por
completo. Por lo general, una vez que ya se establece una rutina de medicaciones, terapia y

citas al doctor, la vida continiia normalmente como la de otros chicos.

3.2.1.3 Reflexion.

En este momento del taller, lo que buscaba era que me cuenten los que ya tenian su
enfermedad bajo control qué les hubiera ayudado a manejarla mejor, qué les gustaria que haya
existido, cudles fueron sus mejores y peores experiencias. A los que seguian en el proceso o
en el comienzo de la enfermedad, les pregunté cuéles eran sus metas a futuro, y qué quisieran
que sucediera al llegar el punto de tener bajo control su enfermedad permanentemente.
Tristemente, algunas dijeron que quisieran que exista una cura, que por el momento no hay.

En general, todos me dijeron que tenian sentimientos positivos hacia la medicina. Recibirla es
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molestoso, pero los efectos fueron claros desde el inicio. Al tener bajo control la enfermedad
varios mencionaron sentirse tranquilos, e incluso disfrutar de la experiencia de ir al doctor,
tanto por la relacion que tenian con su tratante como al saber que ir realmente mejoraba como
se sentian. Algunos de los miembros del taller mencionaron que era buena motivacion
conocer el proceso de la enfermedad, fechas especificas en el que se demuestran claras
mejorias, y que la informacion ayuda a sentirse mas tranquilos y tranquilas acerca de la
situacion. Uno de los chicos dijo que lo que mas le ayudo a superar su enfermedad fue volver
a hacer deporte, ya que éste es un excelente espacio social, ayuda con la responsabilidad y
ayuda también a la terapia fisica. Todos concluyeron que el proceso de la enfermedad es

personal y varia mucho dependiendo de la persona y de la familia.

3.2.1.4 Bitacora.

La ultima seccion del taller es donde realmente probé el concepto de disefio. Les conté
a los miembros participantes lo que buscaba con la creacion de la bitdcora, y pregunté si
habian cosas especificas que pensaban que deberia incluir. Me dijeron que les parecia buena
idea pero que no debia ser una cosa enfocada netamente sobre la enfermedad, porque eso
podia desanimar a los usuarios. Varios mencionaron que el espacio de diario funcionaria
mejor con mas espacio para escribir que para dibujar. La herramienta deberia ser de uso libre.
Es decir, sin un comienzo o un final definido, ni con fechas especificas. Cuando el usuario
quiere utilizarlo, lo tiene, y si no hay obligaciéon de llenar informacidon para completar la
seccion. Hubo varios conflictos acerca de si se deberia emplear o no un personaje en la
bitacora, y concluyeron que de ser asi, no debia ser prominente. También especificaron que el
uso deberia ser para el primer afio o primer afio y medio de la enfermedad, ya que después de
eso la bitacora seria innecesaria. Hubo discusion también acerca de si se deberia entregar al

médico la bitdcora o no. Por un lado, varios integrantes dicen que quieren guardar la bitacora,
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para ellos mismos ver su progreso anos después. Una chica en particular mencion6 recelo al
entregar su diario a un médico, y sugirié que tenga candado la parte de diario. Uno de los
chicos en cambio piensa que es buena idea darle el libro al médico, ya que éste podria ayudar
a futuros pacientes, para que ellos vean como se va mejorando a través del tiempo la artritis si

se maneja bien la enfermedad.

3.2.2. Prototipo de Disefio.
3.2.2.1. Desarrollo de la Marca.

La serie de bitdcoras médicas tiene como nombre Mimario, y cada bitacora
independiente tendra un copy especificando hacia qué enfermedad va dirigida. (e.g. Bitacora
para la ARJ, Bitacora para el ASMA, etc.) Llegué a este nombre por varias razones. Mimario
es un neologismo, una palabra inventada, originalmente creada de la mezcla entre varias
palabras, entre ellas ‘Mi’ y ‘Diario’. La palabra incorpora el sustantivo diario y el verbo
mimar, que significa tratar a alguien o a uno mismo con carifio, delicadeza, amor, cuidado.
Todas estas connotaciones son de sentimientos positivos, y por lo tanto representativos de la
funcion del cuaderno. También es importante resaltar la importancia de la silaba ‘Mi’ al
comienzo de la palabra, ya que la bitidcora es principalmente para uso del paciente y esta

particula posesiva denota también un sentimiento de pertenencia.

Figura 14: El Logotipo
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El copy” de cada bitacora individual como ya se mencioné llevara el tagline
Bitdcora para la (enfermedad especifica)®®. En el caso del Mimario para la Artritis, la
denominacién correcta para la enfermedad de artritis que afecta a nifios y adolescentes es
Artritis Reumatoidea Juvenil. Las siglas de esta frase son ARJ, y en busca de un copy

amigable y corto el nombre del prototipo es Bitdcora para la ARJ.

Bitacora para la ARJ Bitacora para la DIABETES Bitacora para la EPILEPSIA

Figura 15: Posibles portadas para las bitdcoras: ARJ, DIABETES, EPILEPSIA

Norberto Chavez habla acerca de la importancia del tipo (i.e. la clase) para identificar
los simbolos marcarios. Los cddigos graficos ayudan al receptor a identificar qué mensajes
son de su interés, y qué mensajes debe ignorar. Un mensaje poco o mal codificado es un
mensaje lento y mal hecho, y por lo tanto no llegara al grupo objetivo del producto o mensaje.
Chavez piensa que la codificacion del simbolo es indispensable, y que mas alla de si la marca
estd bien disefiada en cuanto a su forma, si es tipoldgicamente erronea no funcionara (Chavez,

2011). La marca de mi biticora, el nombre y disefio es por ende el primer punto de encuentro

> Un copy son las palabras en una palabra utilizada en publicidad para delimitar el fagline de una campafia o
producto. El propdsito del copy es comunicar de forma clara y corta aquello que el comunicador quiere
transmitir.(Barry, 2012). En el caso del Mimario, se quiere transmitir que el cuaderno es una bitacora bajo la
definicion dada en la seccion 2.4 y para qué enfermedad cronica de la infancia va dirigido ese cuaderno.

*® Ademés del mencionado cambio en el copy, para que la serie de cuadernos realmente se diferencien unos de
otros la portada de la bitacora debe variar en cada enfermedad. Para el disefio de la portada del Mimario utilicé
conceptos minimalistas, con justificaciones para cada una de las portadas: el fondo de la bitdcora de ARJ
representa las células blancas que son responsables de la inflamacion en la artritis, los circulos en la portada de
la Diabetes representan la hormona de insulina y los brillos en el de la epilepsia denotan cambios de luz, que es
uno de los detonantes mas frecuentes de un ataque de epilepsia. Como mencioné antes, cada bitacora debe ser
adaptado y personalizad a las necesidades de cada enfermedad. La bitacora de la Diabetes debe ser mucho mas
informativa acerca de la buena alimentacion, la de la epilepsia acerca de la actividad eléctrica en el cerebro.
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entre la herramienta editorial y el usuario. Es indiscutiblemente importante y por ende debe
ser codificado correctamente.

Chavez, junto con Luciano Cassisi y Raul Belluccia crearon un esquema de megatipos
de marcas graficas para mejor clasificar las marcas. Los megatipos se dividen en seis,
separados por sus identificadores simbdlicos y nominales. De acuerdo a este esquema, el
logotipo del Mimario es un logo-simbolo donde: “ambos signos identificadores estan
formalmente integrados y construyen una unidad grafica”(Chavez, 2011) . De acuerdo a
Cassisi, este tipo marcario combina las ventajas de todos los tipos marcarios. Se asemeja al
logotipo con fondo, lo que significa que independientemente del color, la cromatica no se
distorsiona y la legibilidad sobre toda superficie o aplicacion siempre serd buena. La marca
grafica es un solo elemento, y por lo tanto no tiene variaciones. Cada vez que la marca
aparece, se ve igual, lo que permite mayor recordacion. Ademas de esto, al incluir un simbolo

tiene una mayor capacidad emblematica y mayor llamado de atencion. (Cassisi, 2011)
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Figura 16: Esquema de megatipos de marcas grdficas (Cassisi, Belluccia, Chaves)
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La tipografia del logo es una union de las dos tipografias que se utilizan dentro de la bitacora.
Quicksand y Oyster. Quicksand, creada por Andrew Paglinawan en el 2009. Es una tipografia
sans-serif, contemporanea, redonda y geométrica. Al ser una tipografia sans-serif, es decir sin
serifas®’, es una tipografia neutral. La familia tipografica incluye un estilo romano, italico,
bold, y light’®. Oyster por el otro lado es una tipografia handdrawn, es decir basada en la
escritura a mano, mucho mas suelta y intencionalmente disefiada para ser asimétrica. Oyster,
disefiada por Ricardo Marcin y Erica Jung en el 2009 tiene tres estilos (de los cuales solo
tengo acceso a los primeros dos), regular, relleno y contorno, ademds de una serie de
ornamentos adicionales es una tipografia mucho mas informal y artistica que Quicksand.
Hablaré acerca de la combinacion de ambas tipografias en la seccion 3.2.2.2..

El logotipo de Mimario fue creado en base a una reticula. Una reticula es una
cuadricula que tiene la funcion de separar el logotipo por partes y que ayuda para la
reproduccion del logo, para reducciones y aplicaciones de la escala. En el caso de la reticula
de Mimario, se define también un margen invisible de seguridad, llamado el area de
oxigenacion que se debe respetar y mantener alrededor del logo cuando se utiliza
conjuntamente con otros elementos. Para crear la reticula del logotipo de Mimario, tomé el
alto de la letra a y creé¢ un recuadro de ésta para utilizarlo como unidad de medida. El

Mimario entra en una reticula de 6x12 unidades, incluyendo un area de seguridad.

% Una serifa es el remate que llevan algunos tipos de letra, como la actual. Una tipografia sans-serif es una
tipografia sin este adorno. Regularmente se utilizan letras con serifa en textos impresos, como libros y
periddicos, y tipografias sans-serif en textos electronicos, como el buscador de Google. (Lupton, 2010)

*% Las especificaciones técnicas acerca de la tipografia es tomado del libro Thinking with Type de Ellen Lupton.
De acuerdo a ella, el estilo romano, también conocido como simple o regular, es la version estandar de la
tipografia, el italico se utiliza para crear énfasis, y las versiones bold y light para crear una amplia gama de pesos
para variar en el texto (Lupton, 2010, pp. 48-51).
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Figura 17: Reticula de Mimario

El ltimo elemento utilizado en la construccion del logotipo son los colores, que tienen la
funcion de crear una respuesta positiva y afectiva en el receptor. Los colores principales del
logo son: amarillo, celeste y un verde lima. Los colores estan mezclados a base del modelo de
color CMYK, el modelo de color substractivo también conocido como cuatricromia en la
impresion. Estos colores se escogieron en base de la teorfa de la psicologia de los colores™.

El color amarillo es un color optimista, calido y vibrante. Tiende a comunicar alegria,
y hay estudios que demuestran que ver este color estimula la creacion de serotonina, una
sustancia quimica del cerebro que estimula el contento y la placidez (Chapman, 2010). El
amarillo del logotipo de Mimario no es un amarillo puro (C:0M:24Y:75:K:0), sino mezclado
con magenta y tiende hacia el anaranjado, que es un color que denota diversion, confianza y
llama la atencion. El Mimario es una herramienta de uso durante el progreso de la enfermedad
cronica, y por lo tanto fue incluido amarillo positivo.

El celeste, o cyan, es el matriz més puro del azul. El azul transmite seguridad, lealtad y
tranquilidad. La mayoria de personas en el mundo dice que el azul es su color favorito. Es un

color seguro y fuerte (Chapman, 2010). El azul y celeste por estas connotaciones de confianza

** En el disefio, la teoria de los colores es subjetiva. Una reaccién positiva en una persona no necesariamente
quiere decir que todo observador sentira lo mismo. Esto puede ocurrir a causa de preferencias personales,
experiencias positivas o negativas, incluso razones culturales. Sin embargo ciertos colores tienden a tener
significados especificos o universales.
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son frecuentemente utilizados por las redes sociales. El celeste del Mimario es palido
(C:55M:24Y:1K:0), mezclado levemente con magenta, no busca ser dominante y busca
transmitir que la bitacora es confiable.

El verde es el color de la salud, el crecimiento y la tranquilidad. Este color es ademas
el color que el ojo procesa de manera mas facil. El verde lima, similar al que utiliza la marca
(C:36M:Y:38K:0) también es el color de la juventud (Chapman, 2010). Al ser el color de la
salud, desde un comienzo era elemental la necesidad de incluir este color en el logotipo, y es

un aditivo adicional y positivo que el la tonalidad escogida también se asocie con la juventud.

C:025 M:022 Y:033 K:004 C:044 M:024 Y:001 K:000
NEUTRAL CONFIABLE

C:000 M:024 Y:075 K:000 C:036 M:000 Y:038 K:000
ALEGRE CRECIMIENTO

Figura 18: Colores de Mimario

Dentro del logotipo los colores se encuentran ubicados en los lapices. Esto fue hecho para que
cada color represente una de las secciones de la bitdcora; amarillo, la seccion de informacion,
para que la informacion ahi expuesta se perciba de manera clara y positiva, celeste en la
seccion de registro para transmitir seguridad en el proceso de terapia y medicina y verde en la
seccion de diario para denotar crecimiento personal y salud mental. Intento demostrar a través
del logotipo que los tres lapices y las secciones que estos representan son separados pero
mantienen la misma importancia.

El ultimo color utilizado en el logotipo de Mimario es un gris cromatico, a veces
conocido errébneamente como café. Un gris cromatico es la mezcla exacta entre dos colores
complementarios y se encuentra exactamente entre el blanco y negro. El caso particular del

color que utilicé para el Mimario (C:25M:22Y:33K4), no es una combinacion exacta entre
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cyan magenta y amarillo, ya que los primeros dos abruman al tercero. Utilicé este color ya
que no causa distorsién con ninguno de los otros tonos ni da prominencia a uno sobre el otro.
Ademas de esto es un color que permite varias combinaciones con un tono individual
adicional o con todos juntos.

Para el uso de los elementos cromaticos dentro de la bitdcora se amplio6 esta paleta de
colores a una serie que incluye cinco tonos adicionales: rojo, gris, violeta, otro tono de verde
y un color beige. A parte de eso, y a causa de que un logotipo debe ser legible bajo varias
circunstancias de aplicacion u impresion, existe una version en escala de grises o de una tinta,
y para mantener legibilidad. Se cre6 también una silueta de color blanco para que no haya
distorsiones con los colores de fondo en casos de ser colocado sobre una fotografia o un color

vibrante.

FULLCOLOR ESCALA DE GRISES BLANCO Y NEGRO

Figura 19: Logotipo fullcolor, en escala de grises y a una tinta blanco y negro

3.2.2.2.Desarrollo Bitdcora.

Antes de iniciar quisiera hacer un paréntesis acerca del contenido de esta seccion.
Muchas de las justificaciones en cuanto a “reglas” en cuanto al porqué disené el logotipo de la
manera que lo hice en la seccidon pasada pueden ser sustentadas con informacion y textos de
disefiadores reconocidos mundialmente como Ellen Lupton y Norberto Chévez, ya que hay
bastante material acerca tanto de la tipografia como de la construccion de logotipos. Sin

embargo, para el disefio y la diagramacion de la bitacora, es decir el contenido, de ahora en
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adelante las justificaciones y razonamientos hacia las decisiones de disefio tomadas se basan
en la informacioén que he aprendido acerca de la artritis a través de investigacion previa, las
ideas presentadas por los miembros del taller de verificacion de concepto, mi conocimiento
propio de diseno grafico e inspiracion de varios libros y textos cuya diagramacion y disefio
me parecen atractivos y que pueden ser aplicables para el texto que estoy creando. Hasta el
momento no existe propuesta similar. Algunos de estos textos tienen gran relevancia al campo

de bitacoras y diarios, algunos fueron escogidos meramente por su condicion estética.

Los textos que utilicé son los siguientes.

Agenda 2011: Tim Burton’s El Extrafio Mundo de Jack

Agenda Julieta, 2008
Pasqualina diary, 2010
La Felicidad — Kevin Simé6n

Wreck This Journal — Keri Smith

Recipe Book (Happy Veggies)™

The Macrophenomenal Pro Basketball Almanac — Freedarko

Se(nti)mental — Alfonso Casas

Ademas de estos textos, los modelos de ciertas paginas que disefi¢ para la seccion de
registro vienen también del libro Your Child With Arthritis de Lori B. Tucker, Bethany A.
Menardo, Judith A. Stebulis y Jane G. Schaller’!(Tucker, DeNardo, Stebulis, & Schaller,
1996). En algunos casos los graficos presentados en este libro funcionaron unicamente como
inspiracion ante ciertos temas que debia incluir, en otros casos como base o plantilla de

disefio.

30 T T
El cuaderno no presenta ni editorial, ni créditos. Es meramente un cuaderno para anotar recetas.

31 , . . . r 1 . . . . . ;1
Especificamente: la pagina de historial médico, hospitalizaciones, condiciones médicas y vacunas.
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En cuanto a especificaciones técnicas, el Mimario mide 176mmx250mm, el tamafio de
una pagina B5. Este tamafo fue elegido por ser un porte intermedio entre un A4, el tamafio
estandar de papel tanto en el Ecuador como internacionalmente y un A5, el tamafio estandar
de los cuadernillos. Este tamafio me parece ideal ya que se destaca entre otros libros y
cuadernos por sus inusuales dimensiones (especialmente en una maleta colegial o sobre el
escritorio del usuario adolescente) sin obstaculizar. El tamafio también lo elegi consciente de
que el Mimario, al ser un texto de registro médico para nifos con enfermedades cronicas,
quienes a quequier momento pueden sufrir una exacerbacion de su enfermedad, debia tener el
suficiente espacio como para que todo escrito sea legible, y facil de utilizar. En el caso
individual de la bitdcora para la ARJ, donde existe la posibilidad de artritis en las
articulaciones de la mano o la mufieca que dificultan la escritura, el espacio mas amplio de
trabajo puede incentivar el uso.

Las paginas internas todas tienen la misma base y reticula sobre la que realicé los
disefios individuales. Los margenes de las paginas internas, empezando desde el margen
superior y siguiendo el orden de las manillas del reloj, son 15mmx15mmx15mmx18mm. El
margen izquierdo es el mas amplio para permitir espacio para el troquelado y anillado de la
bitacora. En general, los margenes los hice bastante amplios, tanto para asegurarme de que no
hubiera pérdida de contenido al momento de refilar el papel, como para crear un espacio
visual que no se va abultado. Como este proyecto busca facilitar ciertos aspectos de la
enfermedad cronica, el ruido visual o la mala distribucion de elementos puede causar
ansiedad, que seria contraproducente a su uso.

Dentro de los margenes creé una reticula adaptada de la regla de tercios. La regla de
tercios es uno de los modelos mas conocidos de composicion visual, especialmente en la
fotografia (Caroll, 2014). En esta regla, el espacio de la imagen se divide en nueve partes

iguales, con dos lineas horizontales y dos lineas verticales. La idea de esta regla es distribuir
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los elementos de la composicién de manera equilibrada o balanceada de acuerdo a las lineas y
los recuadros creados por €stos.

La bitacora ademas de las tres secciones de informacion, registro y diario tiene al
inicio la informacién necesaria para denotar que el cuaderno pertenece a alguien. Las paginas
antes de empezar propiamente con el contenido de la bitdcora son: Portadilla con renglon para
escribir el nombre del paciente, nota inicial con informacién de uso del Mimario®*, datos del
usuario, incluyendo tanto los datos personales como datos médicos, un calendario
personalizable y calcomanias y culminando con otra nota hacia el lector para reforzar que el
Mimario es una herramienta de ayuda, y explicar que al finalizar el afio si el usuario esta
dispuesto puede entregar su bitdcora al médico tratante y de manera mejorar la practica
médica de este.

El calendario del Mimario fue disefiado teniendo en cuenta que esta herramienta es
anual pero que no se rige a un afio especifico y que no empieza necesariamente el primero de
enero. Es un calendario abierto, que se puede llenar, empezando con el mes del diagnéstico (y
en la mayoria de los casos el mismo mes en el que el paciente recibid el Mimario) y
terminando exactamente un afio después. Para explicar el funcionamiento del calendario de
una manera facil y rdpida de comprender, hay una pagina de explicacion con un ejemplo
sobre papel calco, para que el ejemplo caiga directamente sobre el de calendario de mes vacio
en la siguiente pagina. También hay una pdgina de calcomanias especificamente para el

calendario, con calcomanias tanto para feriados internacionales como la navidad, como con

3% A través de las diferentes secciones hay varios puntos en donde “hablo” directamente al lector, lo que se
conoce en el arte dramatico como “romper la cuarta pared”. La cuarta pared es un término que origino en el
teatro, y es la ‘pared’ invisible que separa el escenario de la audiencia. Cuando un personaje interactia
directamente con el publico espectador, se conoce como romper la cuarta pared. A pesar de que el Mimario no es
un trabajo literario, al utilizar este recurso y dirigirme directamente al lector/usuario busco que éste sienta una
involucramiento mas directa con la bitdcora y que sienta realmente que el objeto busca ayudarle personalmente.
Utilizo este recurso de “notas al lector” varias veces a través de la bitacora.
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pautas como cita médica, hospitalizacion, remision para que el paciente vea a simple vista

fechas importantes pertinentes a su enfermedad.
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Figura 20: Pdgina de explicacion de calendario en papel calco

La primera seccion, la seccion de infografias empieza con una nota que explica que la
informacion es tanto para el paciente como para su familia y circulo social, que las hojas estan
troqueladas para conservarlas ain en el caso de que la bitacora se entregase al doctor y mas
que nada resaltando que el proposito de esta seccion es informar qué este sucediendo en el
cuerpo del usuario y por qué son necesarios tratamientos como las medicinas o los examenes.
Esta nota es seguida por un indice de infografias, en el que se enumera Unicamente las

paginas de esa seccion, ya que el orden no importa en el resto del cuaderno.

Las infografias en la bitacora para la ARJ son 11:

1. Qué es la artritis, un breve resumen de la enfermedad y lo que hace en el cuerpo.
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2. La inflamacidn, el sintoma principal de la artritis, qué lo causa y por qué.

3. Las articulaciones del cuerpo, para que el paciente pueda identificar las cuando

sienta dolor.

4. Enfermedades cronicas, para explicarle al lector lo que en este trabajo se explico en

la seccion 1.2.

5. Exacerbaciones y Remisiones, para que el paciente entienda que, a pesar de

apegarse perfectamente al tratamiento, su enfermedad puede empeorar o mejorar

inesperadamente.

6.Tipos de Medicinas, para que sepa qué es lo que estd tomando y las razones por qué

necesita de estas medicinas.

7. El ejercicio, especificamente la terapia fisica, que es un requisito para mejorar en el

tratamiento de artritis reumatoidea.

8. La nutricidn, que es importante para todo ser humano pero mas aliin para pacientes

que estan tomando medicinas regularmente.

9. La uveitis, que es una enfermedad ocular que sucede con frecuencia en pacientes de

ARJ, y que debe monitorearse constantemente.

10. Como facilitar actividades diarias.

11. El Colegio, algunas de las actividades que se deben evitar, algunas de las cosas

que van a suceder, como por ejemplo perder clases a causa de hospitalizaciones y mas.

La seccion concluye con un espacio para agregar notas, ya que es seguro que el
paciente o su familia aprenderdn mas acerca de la enfermedad, y posiblemente quieran tenerlo
en el mismo espacio que las infografias. Esta seccion, por lo menos en los primeros dias y
semanas serd muy utilizada. Por esta razon y para evitar que las paginas se estropeen, las
infografias en esta seccion son laminadas. Esta seccion también viene con las hojas

troqueladas para que al finalizar el afio se puedan desprender de la bitacora. Incluso si el
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paciente no entrega su Mimario al médico, es usual que al terminar de llenar un cuaderno,
¢éste se guarda. Al tener las hojas de informacion separadas, estas se podrian tener a la mano

para poder consultar incluso afnos después de concluir el uso del resto del Mimario.

LAS ARTICULACIONES
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Figura 21: 3ra Infografia de la bitdcora para la ARJ: Las articulaciones

La seccion de registro incluye plantillas para llenar para uso del paciente, su familia y su
médico. Al igual que informacion esta seccidbn empieza con una nota incentivando al paciente
a llevar un registro de su enfermedad, y hablando de los beneficios de registro, los que ya
expuse al comienzo del capitulo tres.

La seccion de registro del Mimario de la ARJ incluye: Historial médico, equipo
médico principal y adicional, vacunas, condiciones médicas adicionales a la ARJ (como
alergias, asma, discapacidades, etc.), hospitalizaciones y cirugias, historia médica familiar,
medicinas que esté tomando el paciente, inyecciones, examenes adicionales, preguntas para el

doctor antes de la consulta, tablas de dolor para evaluar el progreso y calcomanias. Como el
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registro de examenes adicionales, las preguntas al médico y las tablas de dolor son todas
paginas que se deben llenar periddicamente, éstas se repiten varias veces. Seis paginas para
examenes adicionales (que incluyen radiografias, exdmenes de sangre, exdmenes de orina
entre muchos mas), diecinueve paginas de preguntas al doctor’® y quince paginas de tablas de
dolor (dentro de las que estan seis tablas individuales para un total de 90). Adicionalmente al
final de esta seccion se incluyen tres carpetas para guardar papeles: carpeta para guardar
examenes médicos, carpeta para guardar recetas del médico y carpeta para guardar otros

papeles pertinentes (facturas, impresiones, notas, etc.)
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Figura 22: “portada” de la seccion de Registro. El poliéster es semi transparente, por lo que se puede ver un la
pdgina de Historial Médico levemente atrds de esta

%3 Si hacer una prueba real del producto, entregandole la biticora a un paciente y evaluando su uso después del
afio, es dificil decidir cuantas paginas de preguntas son necesarias. El paciente acudira al doctor mas de 20 veces
en el afio, y al comienzo tendra preguntas frecuentes (si no el paciente, sus familiares). Sin embargo mi hipotesis
es que con el transcurso del tiempo y lo mas que se acopla el joven a su enfermedad, las preguntas seran menos
frecuentes, y no utilizara las plantillas tan frecuentemente.
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Esta seccion mas que cualquier otra es la que tiene importancia para el médico tanto
durante el proceso de la enfermedad como posteriormente. Al concluir el afo, si el paciente
entregd la bitacora a su médico, este puede revisar la progresion de dolor, sus preguntas mas
frecuentes, qué paginas es la que mas le sirvio al paciente. Por esta razon, esta seccion mas
que las otras, debe ser lo suficientemente seria y organizada como para cumplir este objetivo
secundario del objeto. Sin embargo, para mantener la unidad, estética y tono amigable del
Mimario, a pesar de ser hojas de formularios, éstas son coloridas, con recuadros redondeados
y bastante espacio.

La ultima seccion tiene dos funciones. La primera, que el paciente se entretenga con el
Mimario; es decir, que llegue a sentir que usarlo y rellenarlo no es una obligacion o
meramente un cuaderno para anotar sucesos de su enfermedad. La segunda es para que tenga
un espacio de expresion. La seccién se divide en notas al lector (de las que hay tres),
preguntas dirigidas y actividades de recreacion (la parte que se inspira mas fuertemente en
Wreck This Journal), hojas vacias para uso diario y una ultima pagina en la que el Mimario
pide que al finalizar el afio, el paciente llene ese espacio con su experiencia personal acerca
del afo y la enfermedad. Todas las paginas de este segmento con excepcion de esta tltima son
troqueladas para asegurar la privacidad del paciente. La ultima pagina del Mimario es un
recordatorio al usuario de que si la herramienta fue util para ¢l o ella puede también ser util
para su doctor, o para los pacientes de su doctor a futuro.

El contenido del Mimario como lo he expuesto aqui apunta especificamente hacia la
Artritis Reumatoidea. Sin embargo, se puede utilizar el mismo modelo de péginas iniciales,
notas al lector, informacion, registro y diario para cada una de las enfermedades cronicas de la
infancia, adaptando la informacion de las notas e infografias hacia cada condicion médica. La
parte que mas variacion tendria entre bitdcoras de diferentes enfermedades es la seccion de

registro, ya que cambia la informacion relevante para cada enfermedad. En el caso de la
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artritis, hay varias hojas dedicadas a los exdmenes de sangre que los pacientes deben hacer de
manera semanal al comienzo y mensual una vez que la enfermedad sea controlada, y hacia la
evaluacion y registro del dolor. Para ciertas enfermedades, esta informacion no es
necesariamente tan pertinente. La diabetes mellitus por ejemplo necesitaria mucha mas
prominencia sobre registro nutricional y de insulina. La seccion de informacion por supuesto
tendria que cambiar todas las infografias con la excepcion de la que explica qué es una
enfermedad cronica de infancia, y la seccion de diario tendria el menos cambio de las tres. Si
el proyecto llegara a llevarse a produccion, cada nueva version podria incluir nuevas plantillas

o plantillas actualizadas.
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Figura 23: hojas de la seccidon de diario
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3.2.3. Pruebas del Prototipo.

De acuerdo con el modelo de proceso de disefio de Ninni, el desarrollo de producto o
disefio siempre va de la mano con la prueba de usuario. La prueba se realizé buscando
comprobar dos cosas: la funcionalidad de la bitacora, y la apariencia del mismo. Para realizar
la prueba de usuario imprimi un prototipo blanco y negro, papel bond, sin paginas repetidas
(las paginas repetidas de tablas de dolor, consultas de doctor, paginas en blanco de diario,
etc.) y un pdf en una tableta para mostrar la apariencia real de los colores. Realicé 2 pruebas:
la primera el sdbado 16 de abril con Beatriz Ledn, pediatra reumatdloga quien hizo la
comprobacion de los datos médicos. Las segunda prueba la realicé con Lucia Naranjo,
estudiante universitaria quien tiene artritis reumatoide ya mas de una década.

La primera prueba buscaba comprobar datos médicos y ver si el Mimario cumple con
el objetivo de ayudar a la investigacion; de la artritis juvenil, las enfermedades cronicas e
incluso la pediatria de comportamiento. Este seria el objetivo secundario del Mimario, y por
lo tanto lo califico como ‘Usuario 2’. El ‘Usuario 1’ siendo por su puesto los nifios, nifias y
adolescentes que padecen de la enfermedad, y el objetivo principal proporcionarles una

herramienta grafica para el mejor manejo de su enfermedad.

3.2.3.1 Usuario 1: Lucia Naranjo, padece de artritis.

Lucia Naranjo fue participante en el taller inicial de noviembre para verificar el
concepto del proyecto, y por lo tanto ya estaba familiarizada con el proyecto. Lucia fue
diagnosticada a los 10 afios, y actualmente tiene 20. Describe su memoria de su diagndstico
asi:

“Me diagnosticaron a los 10 afios, y... todo fue porque yo vine a una fiesta en la piscina de

Cumbaya y me dio el sol, entonces me empezé a doler debajo de las ufias, pero no

sabiamos que era. Y... un dia que fui acompafidndole a mi mama al acupunturista, me dijo
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que me haga 2 exdmenes, asi que me hizo los examenes y salieron positivos. Después de

eso le mostramos al pediatra, y me mandé a donde una doctora, no me acuerdo de qué era,

y no nos gust6. Entonces nos mand6 a donde [Beatriz Ledn, quien realizé el diagnostico

definitivo]. Entonces ahi... 6sea yo no me acuerdo bien pero ella me mand6 3 dosis de

corticoide para ponerme en el Hospital del dia, entonces una vez al mes tenia que ir al

Hospital del Dia que me pongan eso. Y de ahi... bueno seguimos con el tratamiento y de

ahi ya me he ido controlando...”

Luego de esta introduccion, procedimos directamente hacia la prueba del prototipo.
Esta la realicé entregandole las paginas del Mimario engrampadas y a blanco y negro,
poniendo el pdf en la tablet alado con la versidbn a color, y pidiendo que me relate
especificamente cuando le gustaba algo, tanto por contenido o por forma estética, cuando no
le gustaba algo y cuando no entendia. Ademas de esto tenia preguntas especificas acerca de
ciertos elementos que pienso tienen la mayor relevancia para mejorar el uso de la bitacora.”*
A continuacion relataré brevemente los comentarios y aportes mas importantes que Lucia
hizo acerca del Mimario.

Para empezar le gusto el disefio de la portada, el color y el nombre. “es tuyo, y como
que dice que te mimas a ti mismo”, dijo. En cuanto al tamafio, los colores y las tipografias
dijo que le gustdé que sea grande, facil de identificar, que le parecen neutrales en cuanto a
género los colores pero bonitos igual, y que las letras son amigables, grandes, faciles de leer.
Particularmente le gusto6 la apariencia de mano suelta de Oyster, y la redondez de Quicksand.
Le gusto la idea de las notas al lector, y recomendd que mas notas serian mejor, para reforzar
ciertos objetivos del Mimario que talvez no queden tan claros.

Uno de los disefios que me tenia mas preocupada fue el calendario personalizable,
pensando que talvez desmotive tener que llenar los 12 meses, 364 dias a mano. Sin embargo,

a Lucia le encant6 la idea, y le encantd que hayan calcomanias para llenar los calendarios, ya

** Las preguntas estan adjuntas en los anexos.
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que piensa que es importante tener en mente las fechas de la proxima consulta, dias de
exdmenes, entre mas. Tuvo un poco de recelo acerca de la seccion de informacion y los
graficos especialmente en la parte de infografia antes de verlos, recomendandome no utilizar
demasiadas imagenes, y especialmente no utilizar imagenes muy fuertes. Por suerte al
momento de ver las infografias pens6é que el contenido estaba bien, que “no falta nada”.
Especialmente le gusto la infografia que trata acerca de las articulaciones, ya que dice nunca
haber visto esta informacién y la pensé util. Le gustdé la idea de que las hojas sean
troqueladas, y que incluir un espacio de notas al final. Recomendd que se refuerce que esta
informacion la puedes compartir con tu familia.

Cabe mencionar que al comienzo de la prueba, Lucia se encontraba muy emocionada
solo de ver el producto, y no tenia tantos comentarios acerca de cambios o mejoras. Sin
embargo mds o menos cuando llegamos a la seccion de registro empezd a soltarse mas y
hablar mas especificamente de los usos de ciertas de las paginas. En la seccion de registro
tuvo varios comentarios en cuanto a mejoras acerca de ciertos detalles. Recomendd aumentar
espacio en la hoja dedicada a hospitalizaciones previas, dividir la pagina de historial familiar
en una seccion para la familia materna y una para la familia paterna. Pidi6 un ejemplo
adicional de hojas calco sobre la secciébn para medicinas, ya que esta es sumamente
importante y el modelo no se entendia tan bien. También sugiriéo darle importancia a las
fechas de calendario en cuanto a las inyecciones, recomendando hacer calcomanias en forma
de infeccion para poder visualizar con mas facilidad las fechas de esta.

En cuanto a la ultima seccidn, la seccion de diario le gustd que sea tan interactivo, y
demostré interés hacia ciertas hojas mas que otras. Le gustd que no se vean hojas vacias, ya
que dice nunca haber logrado mantener un diario por mucho tiempo a causa de esto. Piensa
que la nota al comienzo de la secciéon que informa que el orden no importa es bueno, y

también le gustd que las hojas al final de “diario” mismo tengan un fondo leve de diferentes
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colores. La ultima pagina de esta seccion es el espacio para agregar tu historia personal, y le
pareci6 interesante que esta tenga un margen de otro color para diferenciar del resto de la
seccion. Concordd con la decision de hacer que esta ultima hoja no sea desprendible, ya que
piensa que esta puede ser de gran uso para el médico. La contraportada al momento de hacer
la prueba estaba vacié de informacion, y recomend6 poner en ese espacio algin mensaje de
esperanza o de apoyo para el nifio o nifio que use la bitacora.

Al finalizar la prueba pedi que me de su impresion general del Mimario. Lucia dice
que le gusto mucho la idea de la bitacora, le parece muy buena idea y posiblemente muy util.
Dice que le hubiera gustado mucho utilizar la bitacora cuando recién fue diagnosticada,
especialmente porque el médico “te puede ver y ver lo que escribiste y con eso ayudarte
mejor”. Ella piensa que incluso se pudiera ampliar el rango de edades de uso del Mimario de
10 a 22 afos. En cuanto a cosas por mejorar, le gustaria que la herramienta fuese mas
inclusiva para la familia, ya que el apoyo de ellos es de suma importancia para la mejoria de
la enfermedad.

En total, la prueba duré un poco més de una hora, y fue muy util. Con esta pude
verificar la funcionalidad y estética del Mimario y corregir ciertos errores de uso que sin la
ayuda de alguien quien ha vivido con artritis no hubiera podido identificar. Ademas de lo que
me comentd directamente, simplemente ver a Lucia interactuar con el objeto también me
verifico que la decision de incluir elementos como calcomanias y carpetas, a pesar que estos
aumentan el costo de produccion, fue buena idea, ya que estos aumentan el interés y la

diversion de se utilizar el objeto en si.
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3.2.3.2 Usuario 2: Dra. Beatriz Leon, pediatra.

Beatriz Leon es pediatra especializada en reumatologia e inmunologia, lo que significa
que trabaja con muchos casos de enfermedades inmunodeficientes como la artritis. Beatriz me
ha ayudado desde el comienzo del proceso, tanto con ideas como con contactos de pacientes
interesados en aportar con el proyecto. Seria incorrecto decir que realicé una unica prueba con
ella, pero tampoco podria decir un numero exacto de veces que la consulté. Ella me ayudo
con la construccion de la bitdcora en cuanto a términos médicos (remplazando palabras como
inmunizaciones por vacunas, operaciones por cirugias y mas), comprobacion de datos e ideas
para el uso tanto durante el afio de uso del paciente como para la posterioridad.

Cuando le presenté el prototipo blanco y negro de la bitdcora, realmente lo que mas
resaltd es que quisiera mds espacio en la seccion de diario enfocado realmente hacia la
enfermedad. Hojas con pautas como: Haz un autorretrato de ti mismo, como te sientes ahora
comparado con antes del diagndstico y mas son cosas que piensa que realmente es necesario.
Su recomendacion es dividir el diario en tres partes: las dos que ya existen, preguntas
abiertas>, espacio libre, y preguntas especificas hacia la artritis. Esta ltima seccion quisiera
que no sea desprendible, ya que esa informacion es 1til para que ella mejor entienda lo que
siente y necesita su paciente.

Su comentario final es que en general le parece muy “lindo” el Mimario, aunque le
queda la duda de que es un objeto mas dirigido hacia niflas que nifios, y que quisiera
incorporar la idea en la realidad. Pienza que es un buen comienzo hacia un trabajo con
participacion de jovenes, y que puede llegar a ser un proyecto mas amplio, incluso con

abriendo la posibilidad de ayudar en otras enfermedades ademas de la artritis.

3% Realmente le gusto la seccién de diario, ya que piensa que es bueno que los pacientes se sientan como
adolescentes normales.
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3.2.4. Prototipo de alta calidad.

El ultimo paso fue la creacion del prototipo de alta calidad, ya arreglados ciertos
problemas que aparecieron al hacer las pruebas de usuario. El prototipo mide 260mm alto por
188mm ancho (incluyendo el anillado) y 18mm de grosor. Incluye varios materiales,
incluyendo material poliéster de Imm para la portada y contraportada, y laminas de pléstico
para las secciones informacion, registro, diario y para los folders de la seccioén registro.
Incluye papel adhesivo para las paginas de calcomanias, papel calco para los ejemplos en el
calendario, consulta médica y tablas de dolor, papel bond laminado en la seccion de
informacion y papel bond de 120 gramos para el resto del contenido.

Finalmente ciertas paginas, incluyendo las infografias de la seccion de informacion y
las paginas de diario estan troqueladas al lado del margen interior a 4mm desde el filo para
permitir desprenderlas en el futuro. La bitdcora de ahi fue troquelada con un molde
especializado para hacer los huecos en el margen izquierdo y anillada para concluir el

proceso. En total, el prototipo cost6 un total de 141,68 dolares.

Figura 24: Portada y Contraportada del Mimario: Bitdcora para la ARJ
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CONCLUSIONES

Al finalizar el proyecto tengo varias conclusiones, tanto acerca del proceso y
desarrollo, como prondsticos para el futuro de esta herramienta, y mejoras que se pueden
realizar a partir de el trabajo existente.

Quisiera empezar hablando acerca del costo de la produccion de la bitacora. El costo
total del prototipo no es una estimacion real del costo del producto, ya que al ser un tnico
cuaderno todos los gastos se elevan, y al no tener un unico proveedor, tanto de materiales,
impresiones y anillado, tuve que realizar varios ajustes para llegar hasta el producto final,
incluyendo impresiones adicionales a causa de mal-comunicados pon la imprenta y varios
viajes a diferentes proveedores cuando estos fallaban en entregar el trabajo acordado, o en las
condiciones acordadas. Menciono esto de primera instancia porque el proyecto que realicé
este pasado afo, parece ser, después de realizar las pruebas de usuarios y las comprobaciones
médicas, ser un proyecto viable.

La bitacora médica tiene el potencial de ser una herramienta que mejora el tratamiento
de médicos con pacientes especificos y personalizar su tratamiento a cada caso, ademas de
mejorar el acoplamiento a la enfermedad y posiblemente en un futuro ayudar la investigacion
de estas enfermedades, de las cuales hay pocos estudios locales. Con esto no quisiera decir
que esta herramienta ya se encuentra en perfectas condiciones para ser aplicada en la realidad
en este momento. Beatriz Ledn menciond que siente que falta un espacio para expresion
directamente relacionado a la enfermedad, y Lucia tuvo dudas de si es que es una herramienta
que utilizarian pacientes hombres al igual que mujeres.

Personalmente también al ver el producto final pienso que se pueden realizar varios
ajustes. A pesar de haber dejado un margen mayor al lado izquierdo de las péaginas, si parece

que ciertas paginas de la bitdcora estdn muy apegadas al anillado. En vez de un margen
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15x15x15x18, deberia cambiarlo a 15x13x20x30 para la mejor funcionalidad. En anillado que
tiene el prototipo también deberia ser modificado. Actualmente es un 3/4, en el que entran
todas las paginas de la bitdcora, pero un poco ajustado. Un anillado 7/8 es el que realmente
requiere un cuaderno con el grosor del Mimario. Varias cosas mas se pudieran mejorar; me
recomendaron agregar mandalas a la seccion diario, ya que estas tienen usos terapéuticos y
artisticos. También pienso que las secciones deberian tener pestafias para mayor facilidad y
acceso, y que los folders de la seccion de registro deberian ser de un material menos rigido y
que estas tengan mayor espacio.

Mas alla de mejoras técnicas, creo que realmente el Mimario no puede avanzar como
un proyecto real sin hacer una periodo de prueba con un usuario real, un paciente recién
diagnosticado con la enfermedad entre los 12-18 afios, mas alla de las pruebas iniciales, las
entrevistas y correcciones que ya se realizaron. En este periodo podria hacerse un seguimiento
periddico de el uso de la bitdcora, comprobando que paginas son realmente utiles, que no, que
elementos deberian recibir una mayor prominencia en cuanto a disefio y cuantas veces repetir
ciertas paginas.

Para concluir, pienso que es importante crear y facilitar productos para los
adolescentes, ya que este es un periodo dificil en la vida de muchas personas, mas aun si
tienen una discapacidad o enfermedad que les aparta de la experiencia social del colectivo.
Los adolescentes son constantemente menospreciados en cuanto a sus pensamientos y
decisiones por adultos, y por ende tienden a sentirse ignorados, malinterpretados y
fuertemente individuales. Es la etapa de la vida, tanto cognitiva como fisicamente y social, en
el que las personas realmente se desarrollan y convierten en individuos. Varios
comportamientos e ideas que aparecen en la adolescencia llegan a ser las bases de los valores

que una persona tiene luego en la vida.
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Es por esto que realmente queria enfocar esta herramienta y este disefio hacia ellos. Si,
es una herramienta que tiene el potencial de tener usos para doctores y para los familiares del
paciente®®, pero fin de cabo queria que esta herramienta diga explicitamente que el usuario
principal siempre serd el nifio o la nifia quien la tiene, que posiblemente necesite de un
espacio personal para expresar sus pensamientos acerca de lo que le esta sucediendo.

Quisiera que esta herramienta se llegara a producir y que se convierta en una
herramienta para la artritis y posteriormente otras enfermedades cronicas. Creo que hay
mucho espacio para mejorar, ampliar y aplicar el trabajo, y que este estudio es un buen punto

de partida.

*% Una anécdota acerca del taller inicial. Un momento que realmente me impact6 e influenci la manera en la que
trabajé en este proyecto fue un comentario de una de las mamas que asistieron al taller inicial de comprobacion
del concepto. Esta mama me dijo que ella sentia que la enfermedad de su hija realmente era mas dura para ella
que para su hija, ya que ella no podia realmente entender todo lo que le estaba sucediendo. Dijo esto enfrente de
su hija de 15 aflos, quien mantuvo la cabeza baja y la expresion neutral durante el transcurso de la conversacion.
Este comentario me molesto mucho, porque me parecié inmensamente injusto e inapropiado. No pretendo decir
que esta mujer y su familia no ha sufrido, y estoy segura que ella experimento una angustia fuerte durante el
periodo inicial, pero el dolor de uno no minimiza el dolor de otro, y que la chica no haya entendido la gravedad
de la situacion al diagnostico de la misma manera de la mama no quita que sintié algo acerca del diagndstico, y
que ha vivido los afios desde entonces con el dolor y estrés que acompaifian la artritis. Me parecié un comentario
inapropiado, y justificacion adicional que los adolescentes no reciben informacion dirigida hacia ellos, sino
hacia sus padres.
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ANEXO B: PREGUNTAS LUCIA PRUEBA DE
USUARIO

Preguntas Lucia:
1. ;Usamos tu nombre o un alias (nombre inventado)?
2. Cuéntame brevemente tu historia con el artritis.
a. Cuando te diagnosticaron
b. Cuando entraste en remision

Necesito que me digas cuando te gusta algo, cuando no te gusta, cuando no entiendes
3. PORTADA:

a. Nombre: te gusta, ;que piensas que significa?
b. Colores
c. Fondo/Patréon
4. Portadilla
a. Tamafios, informacion (;agregar o eliminar algo?)
5. Nota 1:
a. (Que piensas acerca de este escrito?
b. (Se entiende?
c. (Cambiarias algo?
d. (Agregarias algo?
6. Datos Personales y Datos Médicos
7. Calendario:
a. (Se entiende?
b. (Lo llenarias usarias?
c. (Alguna alternativa?
8. INFORMACION “portada”
a. (Se entiende?
b. (Agregarias algo?
9. Indice infografias
a. (Numeros de pagina s6lo en la seccion o en todo?
b. (Agregarias algo?
10. Infografias
a. (Crees que la informacion se entiende?
b. De tu experiencia, ;piensas que alguna de estas estd de mas?
c. ¢Te gusta el estilo?
d. (Agregarias Algo?
e. Notas al final de la seccion, ;o0k?
11. REGISTRO “portada”
a. (Agregarias algo?
b. (Cambiarias algo?
12. Historial Medico
a. (Te parece repetitivo?
13. Equipo Médico Principal y Adicionales
14. Paginas de Registro



15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.
26.
27.
28.

a. (Cuales crees que son las mas importantes?

b. (Piensas que estd muy grande la letra?

c. (Agregarias o cambiarias algo?
Visitas Medicas

a. (Se entiende?

b. (Falta algo?

c. (Piensas que se deberia separar hojas de consulta y hojas de preguntas?
Tablas de dolor

a. (Se entiende?

b. (Usarias los stikers?

c. (Lo usarias de manera diario/semanal/mensual?

d. (Qué piensas en general de las tablas?
Folders al final de la seccion

a. (Qué mas ademas de recetas y exdmenes guardarias?

b. (Falta algo en esta seccion?
DIARIO “portada”

a. (Se entiende?
Nota diario:

a. (Se entiende?

b. (Agregarias quitarias algo?

c. ¢Te parece amigable?
Péaginas Con preguntas

a. (Te gusta?

b. Te parece bien que no sean todas acerca de la artritis?
Paginas “libres” de diario

a. ¢Las usarias'y como?

b. (Estan bien las lineas?
Ultima pagina

a. (La llenarias?

b. ;te gusta la idea?

c. ¢Estas de acuerdo que esta pagina no se pueda quitar?
Ultima Nota

a. (te parece bueno el wording?

b. (Entregarias la bitdcora a tu médica?

c. ¢Qué mas puedo agregar para incentivar entregar la bitdcora?
Contraportada

a. (Te parece buena idea?

b. (Se entiende?

c. ¢Que le agregarias?
(Cual es tu impresion en general de todo?
(Usarias en privado la bitdcora o quisieras compartir con tu familia o doctor?
(Cual parte te parece la mas importante?
(Agregarias una seccion ?
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