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Glosario

Aprendizaje: Se denomina aprendizaje al proceso de adquisicion de conocimientos, habilidades,
valores y actitudes, posibilitado mediante el estudio, la ensefianza o la experiencia. Dicho proceso
puede ser entendido a partir de diversas posturas, lo que implica que existen diferentes teorias
vinculadas al hecho de aprender. La psicologia conductista, por ejemplo, describe el aprendizaje de

acuerdo a los cambios que pueden observarse en la conducta de un sujeto. (Pérez Porto, et al., 2008).

Comunicacion: Es el proceso de transmision e intercambio de mensajes entre un emisor y un
receptor. La comunicacion deriva del latin communicatio que significa compartir, participar en algo o
poner en comun. A través del proceso de comunicacion los seres humanos comparten informacion
entre si, haciendo del acto de comunicar una actividad esencial para la vida en la sociedad. (Delgado,

2021)

Contenido Educativo: El contenido educativo o contenido didactico, se define como un conjunto
de conocimientos, habilidades y destrezas que estan plasmados en un plan de estudio, que busca un

objetivo especifico, en este caso, que el alumno que integra un determinado nivel educativo, al final de
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cursarlo, logre manejar con naturalidad los contenidos curriculares, para lo cual el alumno es evaluado

para conocer su nivel de competencia sobre lo que se ensed. (Euroinnova Business School, 2022)

Creacion: Es una de las caracteristicas que definen al ser humano, sin importar la edad, ni el
género, ni ninguna otra condicidn, ya que las personas siempre estan imaginando cosas que luego seran
plasmadas como ideas y en un momento se realizardn en la practica. Para que la persona tenga un
proceso creativo no hace falta mas que imaginacidén, determinacién y sensibilidad, para poder

desarrollar algo que sea interesante. (Diccionario Actual, 2015a)

Dibujo vectorial: Es un término que describe cualquier dibujo realizado con un software de
ilustracion vectorial como por ejemplo Adobe Illustrator. El dibujo vectorial se crea a partir de graficos

vectoriales, que son imagenes creadas con formulas matematicas. (Adobe, s/f.).

Disefio: Suele utilizarse en el contexto de las artes, la ingenieria, la arquitectura y diversas
disciplinas creativas. Asi, el disefio es el proceso previo de configuracion mental en la busqueda de una
solucion. En otras palabras, el disefio consiste en una vision representada en forma grafica de una obra

futura. De esta forma, el disefio implica plasmar el pensamiento a través de esbozos, dibujos, bocetos y
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esquemas trazados en cualquier soporte. El acto de disefiar puede ser considerado como creatividad (el
acto de la creacion), innovacion (cuando el objeto no existe) o una modificacion de algo ya existente (a

través de la abstraccion, la sintesis, la ordenacion o la transformacion). (EcuRed, s. f.).

Educacion Virtual: Es una estrategia educativa que facilita el manejo de la informaciéon y que
permite la aplicacion de nuevos métodos pedagodgicos enfocados al desarrollo de aprendizajes
significativos, los cuales estan centrados en el estudiante y en la participacion activa. Permite superar la
calidad de los recursos presenciales, se ajusta al horario personal de los estudiantes y facilita la

interaccidn continua entre compafieros y el docente por medio virtual. (EcuRed, 2002)

Enfermedad autoinmune: Es una condicion patoldgica en la cual el sistema inmunitario se

convierte en el agresor que ataca y destruye a los propios 6rganos y tejidos corporales sanos. (Leyva,

2021)

Infografia: Una infografia, como su propio nombre indica, es informacion empaquetada en un

componente grafico, siendo este su principal atractivo. Normalmente, la informacion se presenta en
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modo de esquema y acompaiada por elementos visuales que ayudan a organizar y entender mejor el

contenido. (MadridNYC, 2022)

Investigacion: La actividad cuya meta es descubrir nuevos conocimientos cientificos. Se lo
considera un proceso sistemdtico, objetivo y organizado que tiene como finalidad responder a una
cierta pregunta o hipdtesis y de esta manera permite el aumento del conocimiento y la informacion

sobre alglin objeto o tema desconocido. (Diccionario Actual, 2015b)

Lupus Eritematoso Sistémico (LES): Es una enfermedad reumadtica autoinmune que puede
afectar muchos 6rganos del cuerpo. En esta enfermedad, el sistema inmunologico del cuerpo, tiene un
mal funcionamiento y como consecuencia de ello produce un ataque contra las propias células y
estructuras del organismo lo cual genera un dafio inflamatorio y alteracion o pérdida de la funcion

normal de los 6rganos o sistemas afectados. (Saavedra, 2014)

Proceso Creativo: Es un conjunto de etapas ordenadas, las cuales mediante el ejercicio de cada

una de ellas, se desarrolla el pensamiento creativo. En el estudio de la creatividad, diversos autores han
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estudiado la forma en que el cerebro genera ideas, en el que la creatividad puede solucionar problemas

dependiendo de la dedicacion y esfuerzo que se tenga en el problema. (Resendiz, 2011)

Tele-educacién en salud: Es la utilizacion de las tecnologias de la informacion y

telecomunicacion para la practica educativa de salud a distancia (Ministerio de Salud, 2010).

Sistema inmunitario: Compleja red de células, tejidos y 6rganos especializados que reconocen las

sustancias extrafias, principalmente los microorganismos patdégenos (causantes de enfermedades), como

bacterias, virus, parasitos y hongos, y defienden al cuerpo contra ellos. (Clinical Info HIV, s.1.)
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Resumen

El disefo grafico busca hacer uso de diferentes herramientas para comunicar un mensaje a
determinado publico objetivo. En este proyecto se plante6 la creacion de un contenido informativo
sobre una enfermedad cronica dirigida a pacientes diagnosticados con Lupus Eritematoso Sistémico y
sus familiares y amigos de manera que se definan los conceptos claves con soporte grafico y lenguaje
claro y facil de comprender. Se parti0 de una revision de literatura para la identificacion de los
contenidos mas importantes, se plantearon los tipos de ilustraciones necesarias para complementar y
dar claridad en la informacién y se realizé el proceso de disefio tanto editorial de la cartilla. Para
facilitar el acceso se disefid también un micrositio en el que se presento el material creado y se realizo
el proceso de validacion del contenido mediante encuestas dirigidas a profesionales de la salud y
pacientes y familiares. La cartilla recibié buenas calificaciones tanto en el contenido y claridad de los
temas tratados como en el disefio grafico y la facilidad de lectura. Se recibieron recomendaciones
sobre la inclusiéon de nuevos temas pero en términos generales fue considerado un contenido completo
y claro, muy ttil para quienes tienen relacion con esta enfermedad sea profesionales de la salud como
pacientes y sus familiares y amigos. Finalmente, este proyecto demuestra la importancia del rol del
disefiador en una area como lo es la comunicacioén para la salud de manera que su trabajo impacte

directamente en el bienestar de las personas. Se abre también la posibilidad de ser una guia para el
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desarrollo de proyectos de este tipo en diferentes enfermedades y temdticas importantes para el sector

salud.
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Introduccion

El disefo grafico tiene como objetivo la entrega de un mensaje a un determinado grupo social por
medio de la comunicacion visual efectiva, lo cual se logra a través de diferentes herramientas y
elementos graficos que permiten transmitir informacién de manera oportuna y clara. Esta comunicacion
es aplicable a cualquier &mbito de la vida, y en el caso de este trabajo, a la salud, en un proceso
denominado alfabetizacion en salud que busca brindar herramientas y conocimientos necesarios para
que las personas tomen decisiones respecto a su proceso de salud y enfermedad.

Con este proyecto se busca la generacion de contenidos didacticos alrededor de una enfermedad
especifica, en este caso, el Lupus, dirigidos a pacientes diagnosticados con esta enfermedad y sus
familiares y amigos, que les permita tener un mayor conocimiento sobre el diagndstico, causas,
tratamiento, entre otras.

Se pretendié ademas sentar un precedente de la aplicacion del disefio a la comunicacion en salud
que pueda ser usado no solo a la enfermedad en mencién sino a otro tipo de enfermedades.

A través de una revision de literatura sobre los contenidos didacticos sobre el lupus dirigidos a
pacientes y familiares se identificaron las necesidades que existen y se planted el desarrollo del

contenido informativo abarcando los aspectos criticos del Lupus que requieren mayor apropiacion de
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conocimiento. Como proceso de validacion se compartio el contenido disefiado con personal de la
salud y pacientes diagnosticados con la enfermedad y se aplicd una encuesta digital para conocer su

opinion respecto a la pertinencia de la estrategia didactica respecto a su contenido y disefio grafico.

El enfoque del proyecto es cualitativo pues se buscé comprender y profundizar los fenomenos
alrededor de una enfermedad, para disefiar contenidos didéacticos que fueron analizados
cualitativamente por otros participantes de manera que se valide la pertinencia de los mismos. Si bien
se realizaron encuestas que arrojan datos estadisticos, el andlisis de las mismas se enfocd
principalmente en aspectos de pertinencia y disefio grafico del material propuesto, de manera que
cumpla con su principal finalidad que es comunicar datos importantes sobre una enfermedad para
brindar informacién que empodere al paciente y a sus familiares con un lenguaje claro y de facil
comprension.

El tipo de estudio realizado segin la finalidad es una investigacion aplicada pues buscaba
solucionar un problema frente a la falta de contenidos educativos sobre el Lupus dirigidos a pacientes y
familiares. Segln la profundidad y objetivo se clasifica en Investigacion descriptiva pues se busco

describir tanto el proceso de seleccion del contenido, la creacion y el disefio del material y el proceso
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de validacidon con expertos tematicos y pacientes. Los estudios descriptivos ponen su interés en la
descripcion de los datos, sin conceptualizacion y con un bajo nivel de interpretacion.

El publico objetivo de los contenidos didacticos seran pacientes diagnosticados con Lupus y sus
familiares y amigos en la ciudad de Medellin inicialmente, sin embargo, para la validacion de
contenidos se contard con la evaluacion tanto de personal de la salud de la ciudad como de los

pacientes y familiares.
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1. El problema
1.1. Identificacion del problema

Con el acceso cada vez mas amplio a internet a través de las Tecnologias de la Informacion y la
comunicacion (TIC), ya es recurrente que todas las personas usen estos medios cuando necesitan
encontrar informacion sobre casi cualquier tema de su vida diaria. Una de las areas en las que mas se
busca informacion es el area de la salud, especialmente cuando se refiere a diagnosticos o
recomendaciones médicas.

Existen enfermedades raras de las cuales la poblacion en general no tienen informaciéon y en
ocasiones ni han escuchado en su vida, por lo que recurren a buscadores para solucionar sus dudas, sin
embargo, muchas veces las personas no tienen conocimiento de la validez de dicha informacion y
pueden incluso obtener datos abrumadores y dificiles de entender, lo que puede generar mas estrés
respecto a dichos diagnosticos.

Para todas las enfermedades es indispensable el conocimiento que tiene el paciente sobre su
diagnostico, sintomas, causas, tratamiento y recomendaciones, lo que denomina la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS, 2012) como empoderamiento de la salud entendiéndolo como el “proceso
mediante el cual las personas adquieren un mayor control sobre las decisiones y acciones que afectan

su salud, para ello, los individuos y las comunidades necesitan desarrollar habilidades, tener acceso a la
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informacion y a los recursos, y la oportunidad de participar e influir en los factores que afectan su salud
y bienestar”. Este proceso de empoderamiento de la salud permite que la aceptacion de las diferentes
condiciones médicas por parte de los pacientes sea mucho mas amena, tranquila y confiada, ya que al
contar con las herramientas y la informacioén necesaria sobre su enfermedad pueden actuar de manera
oportuna en caso de signos de alarma.

En el caso de las enfermedades cronicas, y especialmente sobre el Lupus Eritematoso Sistémico
(LES) podemos encontrar informacion sobre definicidon, causas, sintomas y tratamiento, pero en la
mayoria de las ocasiones con términos médicos poco entendibles para la poblacion en general. Otra
parte del contenido que se encuentra proviene de paginas sin respaldo médico por lo que no son
confiables, lo que puede afectar la credibilidad del tema y generar desinformacién en los pacientes y/o
familiares que quieran aprender mas sobre dicho diagnoéstico.

Esta falta de contenido educativo confiable y validado sobre el Lupus, puede generar vacios y
confusion en el proceso de aceptacion y entendimiento de la enfermedad, por lo que es importante
aportar contenidos didécticos claros y amigables enfocados directamente a pacientes y familiares, que
brinden informacion veridica sobre la enfermedad y derriben mitos que existan sobre la misma.

Por otro lado, el tiempo disponible en la consulta médica con el modelo actual de atenciéon en

salud, no es suficiente para que los médicos puedan educar e instruir al paciente en todos los aspectos
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importantes sobre su condicion médica (Saavedra, 2014). Por lo que se crea la necesidad de contar con

informacion de calidad y comprensible que pueda ser facilmente compartida de manera que se eviten

preocupaciones extra y malos manejos del tratamiento que puedan generar complicaciones en los

pacientes.
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1.2. Planteamiento del Problema

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES), un tipo de lupus, es una enfermedad autoinmune en la que
el sistema inmunitario del cuerpo ataca sus propios tejidos. Puede afectar las articulaciones, la piel, el
cerebro, los pulmones, los rifiones y los vasos sanguineos, y puede causar inflamacion y dafos
generalizados en los 6rganos afectados. No existe cura para el lupus, pero intervenciones médicas y
cambios en el estilo de vida pueden ayudar a controlarlo. (CDC, 2017).

En el manejo de las enfermedades cronicas el paciente debe ser el primer responsable, siempre
guiado por el profesional de la salud para cumplir su plan terapéutico. Para esto es indispensable que el
paciente conozca su enfermedad, como debe manejarla y qué cambios en su estilo de vida debe
implementar para evitar en lo posible complicaciones.

El modelo actual de atencion del sistema de salud del pais, no permite a los profesionales de la
salud, tener un tiempo suficiente para ensefar a los pacientes todo sobre su enfermedad. Ademas la
falta de especialistas hace que las consultas sean muy espaciadas, lo que genera poco entendimiento de
los diagnodsticos e imposibilita la soluciéon de dudas por parte de los pacientes. De ahi que sean los
mismos pacientes quienes recurren a buscar informacion en otros medios, especialmente internet, que
pueden o no ser veridicas y confiables, pudiendo generar estrés, malos manejos y alarmas innecesarias

para los mismos.
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De esta manera, se hace necesario contar con material educativo validado por expertos, con

lenguaje claro y preciso dirigido a los mismos pacientes y familias, para que ellos sean quienes se

comprometan con su enfermedad y su tratamiento.

1.3. Formulacion del Problema

(Como informar sobre LES a través de contenidos didacticos enfocados en pacientes y familiares?
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2. Justificacion

El disefio grafico es aquella profesion cuyo objetivo es la entrega de un mensaje a un determinado
grupo social por medio de la comunicacion visual efectiva con un proposito especifico (Machado,
2017). De esta manera, el disefio es aplicable a cualquier area del conocimiento en la que se quiera
transmitir informacion de manera oportuna y clara.

En el ambito de la salud, es muy importante la comunicacién que hay entre todos los actores del
sistema, especialmente entre médicos y pacientes, pues posibilita a las personas aumentar el
conocimiento, las habilidades y las capacidades para adoptar decisiones saludables de forma auténoma,
lo que denomina la OMS como alfabetizacion para la salud (Diaz, 2012). Y es en este ambito de la
comunicacion para la salud que el disefio grafico y sus aplicaciones cobran gran importancia, pues a
través de diferentes herramientas y tipos de contenidos, puede aportar al conocimiento tanto de
personal de la salud, pacientes y familiares respecto a un tema especifico, convirtiéndose en parte
fundamental del proceso comunicativo, facilitando la transferencia de conocimiento entre el médico y
el paciente.

Las iniciativas educativas, especialmente aquellas digitales, se reconocen en la literatura como una

herramienta valida para proveer conocimiento acerca de la enfermedad y buscar el compromiso
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(engagement) del paciente frente a la misma, con el fin de fomentar la participacion de los pacientes en
el manejo adecuado de su enfermedad (Barello et al., 2016).

Respecto a la enfermedad que abordaremos en este trabajo, el lupus, se debe saber que es una
enfermedad autoinmune que desencadena inflamacién en diferentes tejidos del cuerpo. Las
enfermedades autoinmunes se presentan cuando el sistema inmunitario del cuerpo ataca sus propios
tejidos. El tipo mas comin de lupus es el lupus eritematoso sistémico o LES, que afecta diferentes
partes del cuerpo, incluso 6rganos internos (CDC, 2017).

El LES puede afectar a cualquier persona sin importar su edad, género o su grupo €tnico, sin
embargo, es mucho mds frecuente en mujeres que en hombres (relacion de 9 a 1). Las personas con
Lupus que reciben atencion médica adecuada, cuidados preventivos y educacion con respecto a la
enfermedad pueden mejorar significativamente su funcionamiento y calidad de vida (CDC, 2017).

Los reumat6logos en su consulta con el paciente con LES, brindan herramientas y explicaciones
basicas sobre su enfermedad, sin embargo, en la actualidad, no es comuin encontrar material
informativo validado y con lenguaje entendible, que pueda facilitar a los pacientes la comprension de
su diagnostico, tratamiento y control de la enfermedad.

Si bien se encuentran diversos grupos de pacientes y fundaciones que brindan informacion sobre

esta enfermedad, no siempre dicha informacion estd validada ni es lo suficientemente clara, por lo que
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se hace necesario contar con mads iniciativas educativas especialmente dirigidas a pacientes y/o

familiares, por tanto el resultado de este proyecto se convierte en una gran herramienta de apoyo para

los profesionales de la salud en su quehacer diario.

Una buena estrategia informativa debe contener un contenido validado y de excelente calidad

apoyado por un disefio grafico claro, apropiado y que efectivamente comunique el mensaje que se

quiere transmitir. En este punto el papel del disefiador grafico es fundamental para traducir al lenguaje

grafico las necesidades de aprendizaje en este caso en el area salud, lo cual abre un sinfin de

oportunidades para la creacion de contenidos educativos para esta y otras enfermedades.

2. Objetivos

2.1. Objetivo General

Disefiar un contenido didactico sobre el Lupus Eritematoso Sistémico (LES) dirigido a pacientes

diagnosticados con esta enfermedad y sus familiares.

2.2. Objetivos especificos

e Realizar una revision en literatura sobre contenidos didacticos orientados al LES que sean

dirigidos a pacientes y familiares.
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e Desarrollar una cartilla educativa sobre los aspectos criticos del LES, que brinden un soporte

grafico a través de ilustraciones y contenido interactivo para facilitar la comprension del tema.

e Evaluar la opinion de un profesional especializado en el tema sobre la pertinencia de la

estrategia educativa y su contenido visual por medio de una encuesta digital.
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3. Referentes teoricos

3.1 Comunicacion para la salud

La educacion y el aprendizaje se integran con el area de la salud en una practica conocida como
Educacion médica o educacion en salud para el paciente, definida como se cita en (Guerra Guerrero et
al., 2010) como un proceso que mejora el conocimiento y las habilidades que influyen en las actitudes
que el paciente requiere para mantener un comportamiento adecuado en bien de su salud. En definitiva,
tiene como intencion que el paciente se empodere y aprenda de su propia enfermedad y ponga en
practica habitos y comportamientos para su cuidado y tratamiento.

La educacion para la salud puede ser definida como un proceso que mejora el conocimiento y las
habilidades que influyen en las actitudes que el paciente requiere para mantener un comportamiento
adecuado en bien de su salud. La educacion para la salud tiene dos objetivos fundamentales: capacitar a
las personas para tomar decisiones informadas que favorezcan la salud y conseguir su participacion en
el proceso educativo mediante una actitud critica y una implicacion en las decisiones que favorezcan la
salud (Psiqui & Vicedirecci, 1999; Guerra Guerrero et al., 2010).

El disefio grafico facilita la comunicacion visual a través de diversos elementos que permiten la
entrega de un mensaje a un determinado grupo de personas con un propdsito especifico, en este caso la

educacion en salud. Bruno Munari (1985) divide la comunicacion visual entre aquella que se da
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intencionalmente y la que se da de manera casual. En la primera, el emisor decide el mensaje que
quiere comunicar y selecciona un cddigo, y el emisor debe decodificar el mensaje recibido. En la
segunda, no existe ninguna intencion de comunicar por parte del emisor.

La comunicacion para la salud tiene un fin en si misma y es la de hacer participe a las personas del
proceso salud y enfermedad a través de la apropiacion de conocimientos especificos sobre diversos
aspectos que repercutan en su calidad de vida. Esta comunicacidon se basa principalmente en la
capacidad del personal de la salud de transmitir intencionalmente informacioén oportuna a las personas
utilizando diversas herramientas. En este proceso cobra vital importancia el rol del
disefiador-comunicador que facilite la traduccion del conocimiento médico a términos mas entendibles
y cercanos al receptor, utilizando especialmente elementos graficos que puedan facilitar la comprension
de la informacion.

El desafio para los disefiadores es tener claro el mensaje que se quiere transmitir y realizar la
planeacion de los contenidos de manera que se comunique de manera eficiente. Para esto es necesario
tener en cuenta la informacion a comunicar, el tipo de herramientas a utilizar, el impacto que se espera
en el usuario final y las caracteristicas del disefio para conseguirlo (Machado, 2017).

La seleccion de los componentes del disefio debe ser apropiada al contenido del mensaje, por lo

que se hace uso de elementos graficos y tipos de lenguaje acordes al usuario final del contenido, en este
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caso, pacientes y familiares. Carlos Puig (s/f) en su articulo sobre comunicacion humana recomienda 4
aspectos indispensables para facilitar la transferencia de conocimientos: 1. Reforzar la empatia; 2.
Utilizar un tono cercano, natural; 3. Emplear un tono tranquilizador; 4. Valerse de un tono positivo.
Estos aspectos son aplicables a la comunicacién para la salud ya que se busca llegar al paciente con un
lenguaje claro y facil de apropiar, que permita la transmision del mensaje de manera eficiente.

Castilla (2016) sefiala que la funcion de las sociedades médicas, mas alla de la generacion de
conocimiento cientifico y de la actualizacién de habilidades y tratamientos médicos que puedan ser
aplicados en la practica clinica diaria, no tendria sentido sin una planificacion y estructuraciéon que
transmita correctamente dichos conocimientos a la poblacion general. Es acd donde la comunicacion
entre los profesionales de la salud y los pacientes, entendida como una herramienta sanitaria de primer
orden, puede afectar directamente a la eficiencia de las intervenciones de los profesionales sanitarios
(Leal-Costa et al., 2016).

Por lo anterior, el rol del disefiador-comunicador en la traduccion del conocimiento y la facilitacion
de la transmision de la informacion entre médicos y pacientes, cobra gran importancia, especialmente

en la actualidad.

3.2 Lupus Eritematoso Sistémico (LES)
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En este proyecto se abordara el Lupus Eritematoso Sistémico (LES), una enfermedad inflamatoria
cronica, no contagiosa, del sistema inmunitario que afecta y ataca a las células y tejidos sanos. El
Lupus es una condicion que puede generar inflamacion en muchas partes del cuerpo (practicamente
cualquier 6rgano o sistema), aunque las zonas mas frecuentemente implicadas son las articulaciones, la
piel, los rifiones, los pulmones y el sistema nervioso (Ministerio de Sanidad, 2013). Es dificil encontrar
en la bibliografia cifras estandarizadas de pacientes nifios y adolescentes diagnosticados con la
enfermedad en Latinoamérica; sin embargo, se estima que el LES afecta entre 5000 y 10000 nifios en
los Estados Unidos, siendo mas frecuente en el sexo femenino que masculino (Klein-Gitelman, M,
2016), y que el 20% de los LES se presentan en la edad pediatrica con cuadros clinicos que en general

son de mayor gravedad que en adultos (Caggiani, 2015).

Enfrentarse a una enfermedad crénica como el Lupus constituye un reto importante para el
paciente y su entorno familiar. Quienes padecen la enfermedad deben hacer frente a diversas
situaciones estresantes como evaluaciones médicas frecuentes, visitas al hospital, efectos secundarios
del tratamiento, dolor, fatiga y ansiedad. Lo anterior aumenta el riesgo de desarrollar alteraciones

conductuales, sociales y emocionales (Valencia et al., 2017).
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Las personas con lupus que reciben atencién médica adecuada, cuidados preventivos y educacion

con respecto a la enfermedad pueden mejorar significativamente su funcionamiento y calidad de vida

(CDC, 2017). Dicha informacion debe ser clara y entendible, de manera que pueda ser apropiada por

los pacientes y brinde herramientas para enfrentar el proceso de aceptacion de la enfermedad y su

correcto manejo.
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4. Metodologia

4.1. El método de Investigacion

El enfoque del proyecto es cualitativo pues se buscdé comprender y profundizar los fendmenos
alrededor de una enfermedad, para disehar contenidos didacticos que son también analizados
cualitativamente por otros participantes de manera que se valide la pertinencia de los mismos. Si bien
se realizaron encuestas que arrojaron datos estadisticos, el analisis de las mismas se enfoco
principalmente en aspectos de pertinencia y disefio grafico del material propuesto, de manera que
cumpla con su principal finalidad que es comunicar datos importantes sobre una enfermedad para
brindar informacion que empodere al paciente y a sus familiares con un lenguaje claro y de facil

comprension.

4.2. Tipo de estudio

El tipo de estudio realizado segun la finalidad es una investigacion aplicada pues busc6 solucionar
un problema frente a la falta de contenidos educativos sobre el Lupus dirigidos a pacientes y familiares.
Segun la profundidad y objetivo se clasifica en Investigacion descriptiva pues busco describir tanto el

proceso de seleccion del contenido, la creacion y el disefio del material y la validacion con expertos
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tematicos y pacientes. Los estudios descriptivos ponen su interés en la descripcion de los datos, sin

conceptualizacién y con un bajo nivel de interpretacion (Frias et al., 2014).

4.3. Universo Poblacion

El publico objetivo de los contenidos didacticos son pacientes diagnosticados con Lupus y sus
familiares y amigos en la ciudad de Medellin inicialmente, sin embargo, se realiz6 una validacion con
expertos tematicos en la que se aplico un cuestionario con preguntas cerradas y abiertas que permitié
hacer un recuento estadistico sobre la opinion de personal de la salud sobre la estrategia y sirvié como
evaluacién inicial del proyecto. También se realizd una validacion con pacientes diagnosticados con
Lupus y familiares a través de una encuesta online para conocer la opinidon sobre el contenido

informativo y su facilidad de comprension.

4.4. Fuentes
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El proyecto hard uso de fuentes primarias y secundarias para la recoleccion de la informacion y su
desarrollo. La fuente primaria son las encuestas realizadas a los expertos tematicos para evaluar la
calidad de los contenidos.

Las fuentes secundarias son los articulos y libros que ayudan en la revision bibliografica inicial y

en la definicion del tipo de material informativo a disefar.

4.5. Recursos y cronograma
Los recursos econémicos empleados en el desarrollo de este proyecto fueron propios de las integrantes
del equipo de trabajo, una descripcion detallada se presenta en el Anexo 1.
El proyecto se desarrolld durante un afio, teniendo en cuenta que se presentaron inconvenientes con el
tiempo debido a las actividades laborales de las integrantes del equipo y la pandemia por el covid 19.
El cronograma detallado se presenta en el Anexo 2.
4.6. Planeacion Cartilla

La cartilla “Aprendiendo sobre Lupus” contara con informacion concisa, clara, y actualizada. En
ella se abordaran tematicas desde su concepto, tipos de lupus, causas, sintomas, tratamiento. entre otras,

lo que permitira que los pacientes y sus familiares tengan mayor claridad de esta enfermedad, siendo un
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apoyo en todo su proceso, ademés de que esta cartilla la podran obtener por parte de su médico,
creando un lazo de confianza y credibilidad.

Toda la informacion sera revisada por un profesional de la salud, quien evaluara la pertinencia de
los contenidos, se seleccionara el texto que ird en cada temadtica, y definiran las ilustraciones mas
acordes, las cuales serdn punto muy importante en todo el proceso de creacion de la cartilla, pues son
un soporte grafico para comprender de manera detallada y con ejemplos claros en cada una de las
tematicas.

El paso a seguir sera definir carta de color, formato, texturas, carta tipografica, disefio de
diagramacion. La cartilla contard aproximadamente con 30 paginas y con ilustraciones y elementos
graficos que complementen la informacion.

Finalmente se adaptara la cartilla de manera que sea posible tenerla en formato fisico y digital por
medio de un micrositio a través de la plataforma Google Sites. La cartilla “Aprendiendo sobre Lupus”
serd interactiva y contard con soporte de motion graphics en la version online. Con este micrositio se

busca poder alcanzar el publico objetivo de manera mas amplia y eficiente.
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5. Resultados
5.1. Revision de literatura
En la revision de literatura realizada se encontraron y analizaron 9 cartillas o documentos
principalmente en formato electronico. De estos, 3 abordaban directamente el LES mientras que los
otros 6 documentos eran sobre otro tipo de enfermedades, pero servian como ejemplo para el desarrollo
de la cartilla informativa.
Se establecieron pros y contra de cada uno de los documentos analizados teniendo en cuenta la
intencion de la cartilla a desarrollar. No se encontr6é ninguna cartilla ilustrada enfocada inicamente a
pacientes o sus familiares.
Una de las principales debilidades que se encontraron en los documentos analizados fue el lenguaje
utilizado, pues se hacia muy técnico en ciertos apartados, igualmente, el poco uso de gréaficas o disefios
que ilustraran los diferentes temas.

Los resultados de la revision bibliografica se presentan en el Anexo 3.

5.2. Desarrollo de la cartilla
La cartilla “Aprendiendo sobre Lupus” cuenta con informacion concisa, clara, y actualizada sobre

el Lupus Eritematoso Sistémico. En ella se abordaron tematicas desde su definicion, tipos, causas,

Elaboré: Jefes de Revisé: Vicerrector de
departamento docencia
Fecha: 2018/09/04 Fecha: 2018/09/20 Fecha: 2018/09/20

Aprobo: Vicerrector de docencia




INSTITUCION UNIVERSITARIA

PASCUAL BRAVO.

Vigilada Mineducacin

GUIA PARA LA PRESENTACION DEL INFORME FINAL DE TRABAJO DE
GRADO EN MODALIDAD INVESTIGATIVA

Codigo: GDO-GU-001

Version: 02

Pagina: 36 de 103

sintomas, tratamiento, entre otras, permitiendo que los pacientes y sus familiares tengan mayor claridad

sobre los conceptos mas importantes de este diagnodstico, de manera que se facilite el proceso de

entendimiento y aceptacion de la enfermedad. Ademas se espera que esta cartilla pueda ser compartida

directamente por parte del médico tratante, creando asi un lazo de confianza y credibilidad.

Luego de realizar la busqueda bibliografica se determinaron los siguientes temas claves para

abordar en la cartilla educativa. Se plante6 ademas que el contenido se desarrolle a partir de preguntas.

1. (Quées el Lupus?

2. (Qué no es el Lupus?

3. (Cuaéles son los tipos?

4. (Cudles son las causas?

5. (Qué tan comun es?

6. (Cuales son los sintomas?
7. ¢Como se diagnostica?

8. (Cual es el tratamiento?
9. Algunas recomendaciones
10. Datos interesantes

11. Mas informacion
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La cartilla lleva una dedicatoria personal por parte de Diana Garcia, autora y paciente con diagnostico
de LES, dirigida a los pacientes y sus familiares.

Se procedid a recopilar la informacion para la cartilla la cual fue revisada por Juan Manuel Velasquez,
médico cirujano de la Universidad de Antioquia, quien evalud la pertinencia de los contenidos y realiz
una primera correccion al texto de la cartilla.

Posteriormente, a partir de los textos corregidos se definieron las ilustraciones, tipos y cantidad mas
acordes, de manera que se convirtieran en un soporte grafico para comprender de manera detallada y
con ejemplos claros cada una de las tematicas.

Se defini6 un formato cuadrado de 20 cm x 20 cm de manera que pueda ser facilmente accedida
tanto de manera digital como impresa. A nivel grafico se inicid con la creacion de una plantilla que
contenia los titulos de las secciones y texto falso para tener una vision general de la cartilla. Se
establecieron las ilustraciones y elementos graficos necesarios para todo el contenido, especificando
que correspondia a cada seccion de acuerdo a la informacién que se debia transmitir.

Partiendo de esto se comenzaron a realizar los bocetos de las ilustraciones de forma analoga y por
medio de la herramienta Adobe Illustrator se realizaron los dibujos vectoriales, de manera que se
pudiera modificar libremente el tamafno de los elementos sin perder la calidad de visualizacion,

teniendo en cuenta los detalles necesarios para tener la cartilla de forma digital y/o impresa. Se
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estableci6 una linea grafica armoniosa para las ilustraciones, teniendo en cuenta el grosor del trazo,

colores y sombras acordes a la realidad, de manera que se facilitara la comprension de los contenidos

sobre la enfermedad.

Se crearon elementos graficos acordes a los simbolos que se emplean para representar a la

enfermedad, como lo son la mariposa destacando también su color representativo que es el morado en

gran parte de estos.

La herramienta grafica que se empleo para el disefio editorial de la cartilla fue Adobe Indesign, se

realiz6 una plantilla andloga como guia para el desarrollo de la diagramacion y posteriormente de

forma digital en la que se comenzd a trabajar. En este punto se aprobd la carta de color y carta

tipografica final que se muestra en la figura 1.
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( lﬂhﬂm =
Subtitulos

Cuadros de texto

Textos imagenes

Paginacion

Figura I- Carta tipografica y de color — Creacion propia

La carta de color cuenta con una gama de morados para los colores principales, secundarios con
colores violetas y rosa, y colores de acento como verde aguamarina y amarillo todos en tonalidades

pasteles, con excepcion de algunos morados. Para evitar el uso excesivo de colores se prefirid usar
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diferentes valores de opacidad a partir de los colores ya definidos de manera que se ampliara la carta de
color.

La carta tipografica cuenta con la fuente Grand Hotel para titulos que llevan los colores
principales de la cartilla, y la familia Montserrat para subtitulos, los cuadros de texto, texto de
imagenes y paginacion. Se definié un tamafio de 22pt para los cuadros de texto y hacer uso de las
variaciones tipograficas para resaltar informacion importante y la explicacion de las ilustraciones.

Se procedié entonces a la diagramacion del contenido con el texto final de la cartilla y la
inclusion de las ilustraciones disefiadas, se disefiaron también infografias a partir del contenido de cada
seccion procurando un balance entre texto e ilustraciones. Se definieron también los elementos de la
portada y contraportada y de los fondos de las paginas internas. Se realizaron pruebas de impresion y
se corrigio la carta de color.

La cartilla cuenta con 35 paginas, aproximadamente 50 ilustraciones contando elementos graficos
de decoracion y diagramacion. El disefio de la portada y contraportada cuenta con una fusion de dos
técnicas, la ilustracion del fondo con mariposa y el lettering de la palabra Lupus caracteristico en el
proyecto. La eleccion de la mariposa como elemento principal para la portada radica en que es
considerado el simbolo de la enfermedad, pues uno de los sintomas es una erupcion en nariz y mejillas

que asemeja las alas de la mariposa, igualmente, el uso del morado como predominante en el disefo se
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debe a que es el color con que se identifica esta enfermedad asociado a una coloracién morada en los

dedos presente en el fendémeno de Raynaud.

A la cartilla en formato pdf puede accederse a través del siguiente enlace:

https://goo.su/gxgN6BL. A continuacion se presentan capturas de pantalla de la cartilla disenada:

APRENDIENDO
SOBRE EL

Figura 2 - Portada y contraportada
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Figura 4 -

Hola

Me Ilamo Diana Cristina, actualmente tengo 32 afos y
desde el ano 2003 me diagnosticaron Lupus Eritematoso
Sistémico (LES), cuando solo tenial13 afios.

Aunque en un principio fue dificil aceptar mi diagnéstico,
me interesé mucho en entender cémo es que funciona
esta “enfermedad” y aprender sobre ella me ha permitido
aceptarlay ser consciente de lo que debo o no debo hacer
para mantener misalud.

Ademas, siempre me ha gustado ensefarle a los demas
sobre el LES, derribar algunos de los mitos que hay
alrededor y compartirles mi experiencia de vida con una
enfermedad crénica.

Es por esto que cuando empecé a estudiar
disefio grafico supe que queria hacer mi
trabajofinal sobre el Lupusy aca estoy.

Indice

Esta cartilla la escribo con la intencién de que pacientes
con mi mismo diagnodstico y sus familias, entiendan y
conozcan mas sobre el Lupus y aprendan cémo poder
seguir con su vida a pesar de tener esta enfermedad,
siempre teniendo todas las precauciones necesarias y
siguiendo las recomendaciones de los médicos tratantes.

Hoy puedo decir que
el Lupus no me ha I
impedido hacer
todas las cosas
que hequerido, =l
y esta cartilla |

eslaprueba. :
Unabrazo! %

Diana Cne

Figura 5 - Dedicatoria
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AT EEKEEK K

@sistema Inmunoldgico
@ Médula Osea

@ Ganglios Linféticos

@ Timo

® Amigdalas

Para entender qué esel Lupus,y en especial
el Lupus Eritematoso Sistémico (LES)
debemos primero conocer sobre nuestro
cuerpoy sufuncionamiento.

Elcuerpo humanosedivide envarios sistemas
de acuerdo a su funcién: circulatorio y
linfatico, digestivo, respiratorio, endocrino,
inmunolégico, éseo, muscular, nervioso,

El sistema inmunolégico
0 es el encargado de proteger
nuestro cuerpo atacando, por
medio de proteinas llamadas
anticuerpos, a los agentes
extranos como bacterias,
hongos, virus, parasitos, entre
otros, que pueden ocasionar
infeccionesy enfermedades.

reproductor y urinario.

En una persona con Lupus,
el sistema inmunolégico no
funciona correctamente, se
confunde e interpreta los
érganos y tejidos propios
como si fuesen agentes
extrafios, por lo que genera o
auto-anticuerpos y comienza \

a atacar sus propios érganos

y tejidos, ocasionando todo

tipo de complicaciones.

El LES es una enfermedad
crénica lo que quiere decir
las personas que lo contraen
lo tendran por el resto de
sus vidas, sin embargo, se
caracteriza por ser una
enfermedad con periodos de
activacion, en los que genera
complicaciones, y periodos
de remisién, en los que la
enfermedad parece que esta
“dormida” y genera pocos o
ningunsintoma.

-10-

Por otro lado, es una enfermedad

Unica para cada paciente, es decir, su

forma de presentacion, los sintomas

g que se presentan y el tratamiento

‘ recomendado sera diferente entre
pacientey paciente.

Anticuerpos

N Qe haydos Supusiguates

\/, ,
. i |\ Activacién
. Remisién
e
& ®

Figura 6 - [Qué es el Lupus?
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;Qué 110 es. el
9

Hay muchos mitos sobre lo que es el Lupus
y su gravedad que generalmente asustan
a pacientes y familiares en el momento del
diagnostico, por lo que es muy importante
buscar siempre fuentes de informacién
confiablesy realizar todas las preguntas que
tengamos al médico tratante.

El Lupus NO es una enfermedad infecciosa
ni contagiosa, es decir, no se transmite por
contacto fisico o por compartir comida con
un paciente.

CANCER

NO es un tipo de cancer ni
unaenfermedad terminal.

Aunque es una enfermedad
inmunolégica, tampoco
estd relacionado con el VIH
oel SIDA.

VIH
DA

Figura 7 - ;Qué NO es el Lupus?

Existen cuatro tipos de Lupus: el lupus
eritematoso sistémico (LES), el lupus discoide
(LD), el lupus inducido por medicamentos
(LIM) y el lupus neonatal (LM).

Lupus

Discoide

Unicamente afecta la piel y
los tejidos asociados.

Lupus Inducido

por Medicamentos

Causa generalmente

eriterna y enrojecimiento
en mejillas y nariz

~ -
Pl et

~
~

P

Puede ser leve o grave, y
puede afectar varios
sistemnas del cuerpo o un
drgano en especifico.
Frecuencia segun tipo Es el mds comun.

de presentacion e
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Figura 8 - ;Cuales son los tipos?

5, Cudles. son las
caundas?

AUn no se conoce la causa
del lupus, pero existen varios
factores de riesgo que lo
pueden desencadenar:

Predisposicién
genética
Aproximadamente
10% de los pacientes
tienen un familiar
con la enfermedad.

ian
nte).

Factores

% hormonales *
Alteracicn en el
i f metabolismo de
las hormonas.
femeninas.

Figura 9 - ;Cuales son las causas?

Elaboré: Jefes de
departamento

Reviso: Vicerrector de
docencia

Aprobo: Vicerrector de docencia

Fecha: 2018/09/04

Fecha: 2018/09/20

Fecha: 2018/09/20




_!,.

INSTITUCION UNIVERSITARIA

PASCUAL BRAVO:

Vigilada Mineducacin

GUIA PARA LA PRESENTACION DEL INFORME FINAL DE TRABAJO DE
GRADO EN MODALIDAD INVESTIGATIVA

Codigo: GDO-GU-001

Version: 02

Pagina: 47 de 103

(Quéten

COMUU es?

millones de personas alrededor del
mundo tienen

Q< ¥
vy Q o o
N0 Oh e
Y OY v .« Y
o ole;
O v o
0O )
o %

Es mas frecuente en pacientes de
origen no caucdsico, como los
hispanos o 3
asidticos y aborigenes australianos.

8-

El LES es mucho mas frecuente en mujeres
en edad fértil, es decir, en entre los

15 v44

anos afnos

Pero puede desarrollarse en nifios, hombres y
pacientes adultos mayores (después de los 50 afios)

PRRRARRRR S

Casos de LES en
Colombia 2010 a 2020
Diagnéstico de LES en
Colombia 2010 a 2020
Total 230.474 casos atendidos

Mujeres

Hombres

Figura 10 - ;Qué tan comun es?

El lupus es una enfermedad impredecible y
es Unica para cada paciente; como provoca
inflamacion en diferentes partes del cuerpo,
puede generar muchos tipos diferentes
de sintomas y estos pueden aparecer,
desaparecerycambiar.

Los sintomas que se presentan cominmente
en los pacientes son:

20-

Fatiga extrema

Sensacion frecuente
de cansancio

Al

Malestar general
Fiebre, debilidad,
ganglios inflamados

0 higg:?arz%n (( W»
00-00%  acuey " ®EY

pacientes

Afecciones en piel

Caida anormal de

cabello, brotes en
mejillas y nariz

i

Elaboré: Jefes de
departamento

Reviso: Vicerrector de
docencia

Aprobo: Vicerrector de docencia

Fecha: 2018/09/04

Fecha: 2018/09/20

Fecha: 2018/09/20




_!,.

INSTITUCION UNIVERSITARIA

PASCUAL BRAVO:

Vigilada Mineducacin

GUIA PARA LA PRESENTACION DEL INFORME FINAL DE TRABAJO DE
GRADO EN MODALIDAD INVESTIGATIVA

Cadigo

: GDO-GU-001

Version:

02

Pagina: 48 de 103

Ve

30-70%

pacientes

3

Inflamacién
En envoltura del
corazon o pulmones

40-60%

pacientes

Compromiso
neurolégico

Convulsiones, psicosis,
dolor de cabeza

i

40-90%

pacientes

Compromiso renal
Inflamacion y dano en
ambos rifiones

20-30%

pacientes

Alteraciones
hematoldgicas
Anemia, disminucion de
plaquetas, fenémeno de
Raynaud (coloracion
blanca y/o morada de
los dedos con el frio)

23

Figura 11 - ;Cuéles son los sintomas?

;,Cama. se
lea?

No existe una Unica prueba que pueda hacer
eldiagnosticode LES porsisola.

Para diagnosticar el Lupus es muy
importante analizar la historia clinica, los
sintomas presentados y el examen fisico,
y posteriormente solicitar los exdmenes
indispensables para confirmar el diagndéstico
y determinar el compromiso de los érganos o
sistemas.

24-

En las personas con Lupus, se pueden
presentaralgunas de estas alteracionesen los
examenes de laboratorio solicitados:

¢ Escasa cantidad de glébulos rojos (anemia)

¢ Escasa cantidad de glébulos blancos o
plaguetas (leucopenia, trombocitopenia)

# Elevacion de |a creatinina (que da cuenta de
lafuncion del rifdn)

@ Proteinas en la orina, leucocitos o glébulos
rojos, cilindros

¢ Anticuerpos antinucleares positivos (ANA):
Estan presentes en casi todos los pacientes

¢ Anti-DNA de doble cadena, anti-Sm

¢ Anticuerpos antifosfolipidos (anticardiolipinas,
anticoagulante ltpico)

¢ Complemento (C3y C4 bajos)

_FE.
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Figura 12 - ;Como se diagnostica?

(Cudl es el

¥/

Como todos los Lupus son diferentes,
igualmente el tratamiento va a variar
dependiendo de las necesidades de cada

paciente, de los sintomas y de los 6rganos
afectados.
Siempre deben ser recetados

NO

Automedicarse

porelmédicotratantey nunca
debes automedicarte.

Los medicamentos mas
comunes utilizados paratratar
el Lupusson:

26-

" £ol Prednisolona,
Antimalaricos metilprednisolona
Para controlar
manifestaciones
cutdneas y articulares. '
Cloroquina,
hidroxicloroquina

|I’|I’TIUI’|OSUpI’eSDI’ES

Para reducir y regular
la actividad del

sistema inmunoldgico.

Ciclofosfamida, azatioprina,
micofenolato

‘ Bioldgicos
Para que el sistema
inmunoldgico funcione

correctamente.

Belimumab,
Rituximab

Antiinflamatorios y
analgésicos
Para ayudar con la
inflamacién y el dolor
Naproxeno, meloxicam,
celecoxib, acetaminofer

Cualquier medicamento que se use para
el tratamiento puede producir efectos
secundarios, por lo que es muy importante
que el médico tratante le explique todos los
cambios a los que tiene que estar alerta al
tomar los medicamentos.

27

Figura 13 - ;Cual es el tratamiento?
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Ademasde seguir todas lasindicaciones del médico tratante
y tomar los medicamentos de la manera correcta, hay otra
serie de recomendaciones que pueden ayudar a llevar la
enfermedad de una mejor manera:

Estilo de vida

Procura llevar un estilo
de vida saludable con
una alimentacion
balanceada y ejercicio
fisico siempre que
sea posible.

Conoce tu
enfermedad
Identifica senales de

alerta y lleva un o
registro de tus \& trast‘g:\eietxto
sintomas ya que tu \ Acata las

i e e indicaciones de tu
médico tratante y NO
te automediques ni
uses medicamentos

Asiste a los
controles “naturales” que
Asiste a todas las ~~ - pu[ed[ergég;s’;;e;‘r;gom
revisiones y controles 1 0 § u

qmpadmdm

Maneja los niveles
de estrés
Procura mantener

una vida tranquila
evitando situaciones

~

L

asf te sientas bien y %
realiza los eximenes m ff/'ﬂﬂdﬂb
de laboratorio que el m*o. (7

médico te indique.

Evita la luz solar
Usa bloqueador solar

dgygg;gr;tgvrﬂglﬁo estresantes, descansa
: 1 o suficiente
exposicion excesiva al ke preocupate po;vtu
sol uotras fuentes de E salud mental.

radiacion ultravioleta.
- H -

Figura 14 - Recomendaciones

Daliss. infonesantes Mds. m{;wzmaum

Siquieres aprender y entender mas sobre el
Lupusterecomiendo lassiguientes paginasy
libros que me han servido a mi:

Dia mundial del

Lupus # Publio Giovanni Saavedra Ramirez. Lupus:
Enesediase s Causas, sintomas y tratamiento. Consulta
2 demas sobre la clinica para el pacientey la familia. (2014)
enfermedad y hacerla " R
\ VDS el ¢ Jose Fernando Molina, Juan Manuel Anaya,
para encontrar Javier Molina. Lupus Eritematoso: Manual
mejores tratamientos acti adi i
( Color y simbolo hojores fratamien practico para médicosy pacientes. (2000)
Se representa con el # Lupus Foundation of America. Disponible en:

color morado asociado i
a la coloracion del https:/mwww.lupus.org
fenémeno de Raynaud. 3 . X . .
¥ con una mariposa ¢ Fundacion de Lupusdel Caribe. Disponibleen:

debido a las manchas & http:/funluca.or

que salen en la narizy
# Fundacién Gales - Apoyo para pacientes con

mejillas en algunas
personas con esta 1 r
enfermedad. Lupus. https://instagram.com/fundaciongales

-30- -3]-
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Anticuerpos:

Auto-
anticuerpos:

Anticuerpos
anti-nucleares
(ANA):

Complemento:

Figura 15 - Datos interesantes y mas informacion

Glosanis.

Son proteinas producidas por el sistema
inmunolégico que se generan cuando se
detectan agentesextrafnos (como bacterias,
hongos, parasitosy virus).

Son proteinas que se producen en algunas
enfermedades autoinmunes que atacan
los tejidos y 6rganos propios, ya que los
consideran agentes extranos, lo que
ocasionainflamaciony dafoen los mismos.

Proteinas de la sangre que reaccionan con
componentes de los nlcleos celulares
(antigenos); se encuentran en el 98 a100%
de pacientescon LES.

El sistemna complemento es un conjunto
de proteinas que tienen gran variedad de
funciones, entre ellas, ayudar en el proceso
inflamatorio para eliminar las células
muertasy los materiales extrafos.

39

Creatinina:

Ganglios
linfaticos:

Metabolismo:

Predisposicién
genética:

Proteina:

Figura 16 - Glosario

Esun productode desechogenerado por los
musculos como parte de la actividad diaria,
normalmente esfiltrada de la sangre por los
rifonesy expulsada por la orina.

Son pequefas estructuras que funcionan
como filtros que recolectan sustancias
ajenas al cuerpo, tal como infecciones y
células cancerosas.

Sontodos los procesos fisicosy quimicosdel
cuerpo que convierten o usan energia.

Cuando se presenta una mayor probabilidad
de desarrollar una enfermedad particular
basada en la composiciéon genética de una
persona heredada generalmente deunode
los padres.

Molécula compuesta de aminoacidos que
el cuerpo necesita para funcionar de forma
adecuada.Son labasedelas estructurasdel
cuerpo, tales como la piel y el cabello,y de
sustancias como las enzimas, las citocinasy
los anticuerpos.
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Figura 17 - Bibliografia

5.3 Desarrollo del micrositio

Comparte esta cartilla con
tu familiay amigos

Para mas informacion y
acceder a la version online de
esta cartilla ingresa a:
https://sites.google.com/view/
aprendiendo-sobre-el-lupus

En.

ﬂ

L L= |.".+

H

‘z%‘?-:aa"a

EE-

e

La cartilla se disefid de manera que sea posible visualizarla tanto en formato fisico como digital.

Para acceder a ella digitalmente se desarrolld6 un micrositio a través de la plataforma Google Sites. Se

incluyo6 la cartilla “Aprendiendo sobre Lupus”

en pdf con posibilidad de visualizacion en formato

revista con la ayuda del aplicativo Heyzine y se desarrollaron complementos con motion graphics. Con
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este micrositio se buscd alcanzar el publico objetivo de manera mas amplia y eficiente, ademas se
publicaron las encuestas de validacion tanto para personal de salud como para pacientes y familiares
para facilitar su acceso.

El disefio del micrositio se realiz6 utilizando la misma linea grafica de la cartilla, carta de color,
tipografica y tono de comunicaciéon. El tipo de mapa de navegacion que se uso tiene una estructura
jerarquica, que permite establecer en un rango superior y de principal importancia la pagina de inicio.
Cada una de las animaciones que se encuentran en el micrositio fueron desarrolladas a partir de las
ilustraciones de la cartilla, utilizando la herramienta Adobe Photoshop opcidon animacion por cuadros.

Al micrositio puede accederse a través del siguiente enlace

https://sites.google.com/view/aprendiendo-sobre-el-lupus. En la figura 18 se presenta una captura de

pantalla de la pagina de inicio del sitio.
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Y Aprendiendo sobre el Lupus

INICIO  TIPOS DE LUPUS ~ SINTOMAS ~ ;QUE TAN COMUN ES?

1,7
| 7 1
7 !
» | )
" .

S

|

\_,' |
\

\

\

\
\
\

para ti

Figura 18 - Micrositio

5.3.1 Mapa de navegacion micrositio

Barra superior

TRATAMIENTO  ALGUNAS RECOMENDACIONES ~ DATO INTERESANTES  Mas v  Q

/[y APRENDIENDO
Y SOBRE EL

Este sitio ha sido creado para brindar informacion sobre el Lupus de forma clara,

didactica y amigable.

Queremos que tu proceso sea tranquilo y beneficioso para conocer poco a poco sobre

tu enfermedad, disfruta y aprovecha al maximo este contenido que hemos disenado

Icono y nombre de micrositio: El icono de la pagina es una mariposa ilustrada ubicada al lado

izquierdo y el sitio lleva el nombre de la cartilla, Aprendiendo sobre el Lupus.
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Modo navegacion: Ubicado después del nombre Aprendiendo sobre el Lupus, al lado derecho, cuenta
con las subpéaginas del micrositio que tienen informacion obtenida de la cartilla en forma de motion

graphics, y enlaces directos a otras paginas web.

“\"_;)j- Aprendiendo sobre el Lupus INICIO  TIPOS DE LUPUS ~ SINTOMAS ~ ;QUE TAN COMUN ES?  TRATAMIENTO Mas v Q

Figura 19 - Barra superior

Inicio

Encabezado: ITmagen ilustrada usada en portada de la cartilla, con el titulo “Aprendiendo sobre
el Lupus”. La palabra Lupus fue disefiada por Diana Cristina Garcia Vargas con la técnica lettering
utilizando Procreate.

Primer bloque de contenido: Motion graphics de Ilustracion inspirada en Diana y un corto
mensaje de bienvenida para las personas que llegan al sitio.

Segundo bloque de contenido: Titulo “Cartilla educativa Aprendiendo sobre el Lupus”,
seguido de un cuadro de texto con una breve explicacion de como se recomienda visualizar la cartilla si

se esta desde un dispositivo mévil. Continta la visualizacion de la Cartilla Aprendiendo sobre el Lupus
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por medio del aplicativo Heyzine. Y finalmente un cuadro de texto donde se especifica que esta cartilla

fue realizada como parte del trabajo de grado, el nombre del asesor encargado y un link donde pueden

descargar la cartilla en formato pdf.

Powaradby

Catilla, educdtiva Gpnmdjzndm.whnzelﬁupub

Para visualizarla correctamente desde un dispositivo movil te recomendamos verla en posicion horizontal

Créditos

Contenido
Diana Cristina Garcia Vargas

Diagramacién

Diana Cristina Garcfa Vargas
llustraciones

Vanessa Gomez Rivera

Esta cartilla fue disefada como parte
del trabajo de grado denominado
DISENO DE CONTENIDOS
DIDACTICOS PARA PACIENTES
SOBRE EL LUPUS ERITEMATOSO

SISTEMICO asesoradas por el docente

Juan David Henao Santa.

Medellin, Colombia.

2022.

........................

1) PASCUAL BRAVO-

CRHIN)

{/) APRENDIENDO

SOBRE EL
h DA 8 F

Figura 20 - Visualizacion de la cartilla en el micrositio
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Tercer bloque de contenido: Titulo “Tematicas Cartilla”, se presenta un cuadro de texto donde se
especifican los titulos de cada temética en el orden que se encuentran en la cartilla.

Cuarto bloque de contenido: Titulo “Encuesta profesional salud”, se presenta un cuadro te texto
invitando al personal del sector de la salud a realizar la encuesta de validacion de contenidos de la
cartilla educativa. Debajo lado izquierdo tenemos ilustracion de mariposa en contornos y lado derecho
previsualizacion de la encuesta con el respectivo link de acceso.

Quinto bloque de contenido: Titulo “Encuesta pacientes”, se presenta un cuadro de texto invitando a
pacientes, familiares y amigos a realizar la encuesta de validacion de contenidos de la cartilla
educativa. Debajo lado izquierdo se presenta ilustracion de mariposa con relleno y lado derecho
previsualizacion de la encuesta con el respectivo link de acceso.

Sexto bloque de contenido: Titulo “;Alguna pregunta?”’, se presenta un cuadro de texto donde se

especifican a qué correos se puede escribir para obtener mas informacion sobre el proyecto.

Pie de pagina
Cuadro de texto con ciudad, pais, afio y nombre de las creadoras del proyecto. El pie de pagina esta

anclado, se puede visualizar cualquiera de las subpaginas.
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Subpaginas menu superior lateral izquierdo
Tipos de Lupus: Encabezado de solo titulo “Tipos de Lupus”, se presenta tnico bloque de contenido
motion graphic en el centro.
Sintomas: Encabezado de solo titulo “Sintomas”, se presenta un Unico bloque de contenido motion
graphic en el centro.
¢ Qué tan comun es?: Encabezado de solo titulo “;Qué tan comln es?”, se presenta un tnico bloque de
contenido motion graphic en el centro.

Tratamiento: Encabezado de solo titulo “Tratamiento”, se presenta un bloque de contenido motion
graphic en el centro.

Algunas recomendaciones: Encabezado de solo titulo “Algunas recomendaciones”, se presenta un
unico bloque de contenido motion graphic en el centro.
Datos interesantes: Encabezado de solo titulo “Datos interesantes”, se presenta un primer bloque de
contenido ilustracidon icono lado izquierdo y cuadro de texto con subtitulo y texto informativo lado
derecho. Continuando con el segundo bloque de contenido dos ilustraciones de iconos lado izquierdo y
cuadro de texto con subtitulo y texto informativo lado derecho.
Mas informacion: Encabezado de solo titulo “Mas informacioén”, se presenta un cuadro de texto

informando si desean tener mas informacion sobre el lupus lo pueden hacer con las siguientes
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sugerencias. Continuando con cinco bloques de contenido algunos solo con los titulos de libros,

previsualizacion de paginas web recomendadas y enlaces de redes sociales.

5.3. Encuestas y validacion

Se elaboraron y aplicaron dos cuestionarios con preguntas cerradas utilizando la escala de Likert,
preguntas de respuesta corta y abiertas para comentarios, mediante la herramienta Google forms que
permite hacer un recuento estadistico sobre la opinioén del personal de la salud, pacientes, familiares y
amigos sobre la estrategia informativa y la calidad de los contenidos de la misma.

Por medio de la encuesta profesional de la salud, se busca validar la calidad del material
informativo desarrollado y la disposicidon a compartirlo con sus pacientes.

Las encuestas se presentan en el Anexo 4. Ambas encuestas cuentan con un apartado inicial en el
que se solicita el consentimiento de participar en el estudio haciendo la aclaracion que los resultados se

utilizaran con fines académicos unicamente.
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A continuacién, se presentan los resultados de ambas encuestas. Fueron resueltas por 9

profesionales de la salud y 11 pacientes y 24 entre familiares/amigos de personas diagnosticadas.

Profesional de la salud - Encuesta de validacion de contenido educativo sobre el Lupus

Eritematoso Sistémico (LES) https://forms.gle/JiNzSFiwEqKetp6J6

Nombre completo

8 respuestas

Lina Maria

Nicolas Wilches Rivas

Maria Alejandra Mesa

Deisy Lépez Pérez

Laura Ocampo

Diana Melissa Castafio Arbeldez
Carlos Jaime Velasquez Franco

Lorena Mora Mufioz
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Profesion

8 respuestas

Dermatologa

Médico

Medico Internista

Independiente

Estudiante

Enfermera

Reumatodlogo

Auxiliar de Enfermeria

Figura 21 - Encuesta validacion Profesional de la salud parte 1
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Califique de 1 a 5 los siguientes aspectos tematicos luego de haber revisado el contenido educativo
sobre LES (Pertinencia del contenido)

N .2

~

N

3 N4 EES5

| J

Pertinencia del contenido Lenguaje utilizado enfocado

al paciente

Claridad en la informacion Precision de los contenidos
(textos e imagenes)

Figura 22 - Encuesta validacion Profesional de la salud parte 2
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¢Considera que los temas tratados en la cartilla son apropiados para los pacientes con diagndstico
de LES?

8 respuestas

®si
® No

Figura 23- Encuesta validacion Profesional de la salud parte 3
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;Que otra informacion sobre el LES considera que debe ser incluida en la cartilla?

5 respuestas

Un apartado sobre "banderas rojas" para consultar a servicios de urgencias
Una variacién de lupus les ( llamado lupus incompleto )

Todo estd muy claro

Mas gue informacion, creeria que al final puede haber una especie de recuadro donde los pacientes puedan
llevar un récord de los examenes mas representativos y asi poder llevar registros en cada control. Esto
facilitaria la conciencia del paciente y apersonarse de su estado

Ninguna adicional

Figura 24- Encuesta validacion Profesional de la salud parte 4
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Califique de 1 a 5 los siguientes aspectos de disefo luego de haber revisado la cartilla educativa
sobre el Lupus (Orden de lectura grafica)

I 1

N

N

o

Il 2

3 EN4 EES

l

Orden de lectura grafica Claridad en la relacion de

imagenes y texto

Uso de color, formas y Facilidad en la lectura
texturas es acorde con la
tematica de la pieza grafica

Figura 25 - Encuesta validacion Profesional de la salud parte 5

Elaboré: Jefes de
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Aprobo: Vicerrector de docencia

Fecha: 2018/09/04

Fecha: 2018/09/20

Fecha: 2018/09/20




INSTITUCION UNIVERSITARIA

PASCUAL BRAVO:

Vigilada Mineducacin

GUIA PARA LA PRESENTACION DEL INFORME FINAL DE TRABAJO DE
GRADO EN MODALIDAD INVESTIGATIVA

Codigo: GDO-GU-001

Version: 02

Pagina: 66 de 103

¢Compartiria este tipo de contenido con sus pacientes?
8 respuestas

® si
® No

Tal vez

Figura 26- Encuesta validacion Profesional de la salud parte 6

Elaboroé: Jefes de Reviso: Vicerrector de
departamento docencia

Aprobo: Vicerrector de docencia
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:Que recomendaciones tiene en cuanto al disefio grafico del contenido educativo?

6 respuestas

Ninguna

Los colores acordes al tema, crean identidad. Las ilustraciones son claras, coherentes con la descripcion del

texto

Nuinguna

Dejanos tus comentarios y sugerencias

6 respuestas

Excelente trabajo, muy agradable de leer

Compartir algunos casos o generar foros

Excelente explicacion del tema, muy comprensible y la presentacion muy atractiva

Una cartilla clara y precisa. Agradable para leer y que permite dar claridad sobre el tema

Felicitaciones !

Esta muy claro el contenido acerca del Lupus, tiene colores armonicos agradable su lectura y visualizacion,

esta muy claro para compartirlo con pacientes y familiares. Muchas Gracias

Figura 27 - Encuesta validacion Profesional de la salud parte 7

Elaboroé: Jefes de Reviso: Vicerrector de
departamento docencia
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Pacientes, familiares y amigos - Encuesta de validacion de contenido educativo sobre el

Lupus Eritematoso Sistémico (LES) https:/forms.gle/sUTN64rHCAh6ASwn8

Nombre completo

34 respuestas

MNataly vargas valencia

Maria Fernanda Betancur
Camilo Benito

Sandy Paola Ramos Pérez
Ménica Isabel Garcia Jaramillo
Liliana Maria Vargas

Claudia Martinez

Juan

Nidia Maria Vargas Rendon

Elaboré: Jefes de Revisé: Vicerrector de
departamento docencia
Fecha: 2018/09/04 Fecha: 2018/09/20 Fecha: 2018/09/20
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Jorge Andrés Acosta Strobel

Isabel Cristina Diaz Arce

Islanis Daniela olmos perez

Sebastian Santos

Maritza Buitrago Vasquez

Mateo Betancur

Isabel Cristina Sanchez

Javier Camilo

Maria Del Mar Herrera

Valentina Cardona Londofio

Maria Tovar

Ana Mariza Garcia Jaramillo

Sandra Pefa

Maria Valentina Idarraga Lopez

Dyana Grillo

Sara Serna Henao

Catalina Alvarez

Monica Patricia Vargas Rendén

Elaboroé: Jefes de Reviso: Vicerrector de
departamento docencia

Aprobo: Vicerrector de docencia
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Jeaqueline Vargas Rendon

Sebastian Gomez Rivera

Laura Villa

Juan Pablo Betancur Marin

Andrea Mufioz

Erica Lorena arcila Sanchez

Lizeth Daniela Sanchez Cabezas

Rango de edad

35 respuestas

Figura 28 - Encuesta validacion Pacientes parte 1

)

@ Menor de 20 afios
® 21 230 afios
31 a 40 afios
® 41 a50 afios
@ Mayor de 50 afios

Figura 29 - Encuesta validacion Pacientes parte 2

Elaboré: Jefes de
departamento

Reviso: Vicerrector de
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Seleccione su caso:

35 respuestas

Otro

Figura 30 - Encuesta validacion Pacientes parte 3

¢Considera que los temas tratados en la cartilla son claros?
35 respuestas

®si
® \o

@ Soy paciente diagnosticado con Lupus

@ Soy familiar o amigo de un paciente
diagnosticado con Lupus

Elaboroé: Jefes de Reviso: Vicerrector de
departamento docencia

Aprobo: Vicerrector de docencia
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Figura 31 - Encuesta validacion Pacientes parte 4

¢Considera que la cartilla contribuye a su conocimiento sobre la enfermedad?

35 respuestas

® si
® No

Tal vez

Figura 32 - Encuesta validacion Pacientes parte 5

Elaboré: Jefes de
departamento

Reviso: Vicerrector de
docencia

Aprobo: Vicerrector de docencia
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:Que otra informacion sobre el LES le gustaria que estuviera incluida en la cartilla?

19 respuestas

Me quedd la duda de si los medicamentos pueden tratar la enfermedad como tal o lo sintomas

unicamente

Afecciones a organos y como prevenirlo y detectarlo a tiempo

Asi esta muy completa.

Muy completo el contenido

Inflamacion de las articulaciones

La alimentacién y salud mental del paciente con Lupus

Todo esta muy completo, si se necesitara mas informacion deberia ya ir al &mbito profesional con un

meédico.

La dificultad del diagnodstico cuando los sintomas no comprometen érganos

Elaboré: Jefes de
departamento

Reviso: Vicerrector de
docencia

Aprobo: Vicerrector de docencia

Fecha: 2018/09/04

Fecha: 2018/09/20
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Importancia de redes de apoyo -
Seria chévere poder evidenciar mas testimonios de pacientes que han sido diagnosticados.
Alimentacion

Me gustaria que se brindaran aportes con enfoque hacia el apoyo que los docentes pudieran brindar a los
estudiantes que padecen esta enfermedad

debido a que cada lupus inicia diferente, seria bueno contar con testimonios reales que cuenten como
fueron diagnosticados (sintomas iniciales)

Si es posible, agregar otros testimonios de pacientes de lupus.
Si se puede quedar en embarazo teniendo lupus

Investigaciones y resultados relevantes que se tengan en pro de mejorar la calidad de vida de los
pacientes diagnosticados.

Esta muy completa como esta.
Todo lo relacionado con el lupus

Piramide alimenticia donde se especifigue los alimentos que aportan a nuestro estado de salud y los que
no lo hacen.

Dar a conocer el impacto de los medicamentos que consumimos a largo, mediano y corto plazo.

Elaboroé: Jefes de Reviso: Vicerrector de
departamento docencia

Aprobo: Vicerrector de docencia
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Figura 33 - Encuesta validacion Pacientes parte 6

Califique de 1 a 5 los siguientes aspectos de disefio luego de haber revisado la cartilla educativa
sobre el Lupus (Orden de lectura grafica)

30
B .2 3 EN4 ENS
20
10
0 e . > "
Orden de lectura grafica Claridad en la relacion de Uso de color, formas y Facilidad en la lectura
imagenes y texto texturas es acorde con la

tematica de la pieza grafica

Figura 34 - Encuesta validacion Pacientes parte 7

¢Compartirias este tipo de contenido con familiares y amigos?
35 respuestas

®si
® N\o

Tal vez

Figura 35 -

Encuesta validacion Pacientes parte 8

Elaboroé: Jefes de Reviso: Vicerrector de

departamento docencia Aprobé: Vicerrector de docencia
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Dejanos por favor tus comentarios y sugerencias

24 respuestas

Me encanto la cartilla y la informacion fue muy completa
Esta muy claro y hermoso, me encanta la mariposa

Muy clara, didactica, facil de entender e interfaz amigable con el lector.

Excelente propuesta, excelente y clara la informacién ™ un apoyo para todos los pacientes y familiares,
gue generalmente estan muy desinformados y temerosos al inicio de esta compleja enfermedad.
Sugerencia: que se pueda difundir ampliamente en la comunidad médica y en grupos de apoyo y« @

Informacidn clara y concisa para informarse in poco mas sobre el lupus. Aprendi cosas nuevas y muy

interesantes. Buen trabajo!

Felicitaciones

La informacion es clara y con las ilustraciones se hace muy entretenido y comprensible, gran trabajo

Elaboroé: Jefes de Reviso: Vicerrector de
departamento docencia

Aprobo: Vicerrector de docencia
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Un trabajo muy didactico, bien logrado y sobre todo motivador para profundizar aspectos relacionados a

la enfermedad

Muy bien logrado el producto final. Un disefio ilustrativo que tiene un propdsito humano muy bonito. Las
ilustraciones estan muy bien logradas y ayudan a la digestion de la lectura. Me gusta mucho las paginas
que tienen espacios en blanco donde dan respiro pues es una informacion dificil de digerir mentalmente.
En la pagina web sugeriria justificar los textos centrados, pues en algunos lados esta a la derecha y otros
al centro, entonces la diagramacion queda como desordenada. Y ojo con el tono de voz, en algunos

parrafos se habla de “tu” y en otro de “usted”. Felicitaciones, en general muy bien hecho.

Excelente trabajo!

Gracias por hacer parte de una comunidad que parece invisible.

Me parece muy interesante el contenido, permite entender de manera concreta el lupus y sobre todo
entender un poco mas las personas gue tenemos a nuestro alrededor y que conviven con esta

enfermedad.

Excelente iniciativa

Excelente contenido, un disefio Unico y amigable con la lectura, pienso que esta hermosa y muy valiosa
cartilla debe llegar a Instituciones Educativas (universidades y colegios) y a Entidades de Prestadoras de

Salud. Gracias por ensefiarnos sobre esta enfermedad tan importante.

Muchas gracias por compartir tan excelente trabajo

Mil felicitaciones por esta informacién tan valiosa

existen varios blogs escritos por pacientes con lupus o personal de salud, seria bueno tener una seccidn

aqui en la que se pudiera acceder a ellos

Felicitaciones, muy necesaria esta cartilla educativa sobre el lupus. En una préxima esperaria que se
pudiera profundizar mas en aspectos como los tratamientos y tal vez, los gjercicios no alimentacion

La intencion comunicativa es clara y precisa. Los felicito!

Elaboroé: Jefes de Reviso: Vicerrector de
departamento docencia

Aprobo: Vicerrector de docencia
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Esta genial esta cartilla, es facil de leer y de comprender. Muy visual y eso llama mas la atencion.

Felicitaciones, es un trabajo muy bien logrado a nivel grafico y de contenido.

Muy linda y humana, con informacion muy valiosal!

Exelente toda la informacion

iFelicitaciones!

Es posible evidenciar una cartilla con una estructura que responde a las preguntas basadas en los
objetivos, con excelente ortografia y redaccion que le permite al lector comprenderla con gran facilidad.

iExcelente!

Figura 36 - Encuesta validacion Pacientes parte 9

De acuerdo a la encuesta profesionales de la salud, se observa que tanto la pertinencia del contenido, el lenguaje

y la claridad de la informacion fue calificada en la escala superior, ademas el 100% de los encuestados considera

que los temas tratados son apropiados para los pacientes diagnosticados con Lupus (figuras 23 y 24).

Respecto al disefio grafico se obtuvieron calificaciones entre 4 y 5 en la escala de likert para todos los aspectos

analizados: orden de lectura, claridad en la relacion texto e imagenes, uso de color, formas y texturas y facilidad

en la lectura (figura 25).

Finalmente el 100 % de los encuestados compartirian este tipo de contenido con sus pacientes, lo cual era la

finalidad principal de este proyecto (figura 26).

Elaboroé: Jefes de Reviso: Vicerrector de
departamento docencia

Aprobo: Vicerrector de docencia

Fecha: 2018/09/04 Fecha: 2018/09/20 Fecha: 2018/09/20




INSTITUCION UNIVERSITARIA

PASCUAL BRAVO:

Vigilada Mineducacin

GUIA PARA LA PRESENTACION DEL INFORME FINAL DE TRABAJO DE | Codigo: GDO-GU-001

GRADO EN MODALIDAD INVESTIGATIVA Version: 02

Pagina: 79 de 103

Como recomendaciones se observa la inclusion de nuevos apartados como signos de alarma, e incluir cuadros de
registro de examenes de laboratorio que permitan hacer un seguimiento de los mismos en los controles y
compartir casos o foros alrededor de la enfermedad. También se recibieron comentarios de felicitacion por la
claridad del contenido y la presentacion atractiva lo que la hace muy facil de leer.

En cuanto a la encuesta realizada a pacientes y sus familiares o amigos, el 31,4 % de los encuestados
corresponde a pacientes diagnosticados con Lupus mientras que el 62,9% son familiares o amigos. En este caso
el 100% de los encuestados considera que los temas tratados son claros y que contribuyen al conocimiento sobre
la enfermedad (figuras 31 y 32).

En esta ocasion se generaron varias recomendaciones sobre informacion que falta por ser incluida en la cartilla,
entre ellas: afecciones en 6rganos y como detectarlo a tiempo, alimentacion y salud mental, importancia de las
redes de apoyo, inclusion de testimonios de pacientes con Lupus, el embarazo, investigaciones y resultados
relevantes alrededor de la enfermedad.

Respecto a los aspectos de disefio fueron calificados igualmente con un puntaje entre 4y 5, y el 100% de los
encuestados compartirian el contenido con familiares y amigos (figuras 34 y 35).

Finalmente, en los comentarios se reconoce la claridad de la informacion, lo facil de entender y leer, y que las

ilustraciones complementan los contenidos de una manera correcta.

Elaboré: Jefes de Revisé: Vicerrector de
departamento docencia
Fecha: 2018/09/04 Fecha: 2018/09/20 Fecha: 2018/09/20
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6. Recomendaciones

Esta cartilla y en general el proceso seguido para su elaboracion puede servir como base para la

aplicacion en otro tipo de enfermedades de manera que se facilite la transferencia de la informacién

médica con lenguaje mucho mas claro y sencillo, y soportado en elementos graficos que permitan la

transmision efectiva del mensaje.

Se plantea a futuro, hacer una revision del contenido por parte de reumatdlogos de la Facultad de

Medicina de la Universidad de Antioquia, de manera que la cartilla se pueda distribuir ampliamente a

través de las estrategias de educacion para la comunidad que tiene la institucion. Igualmente se espera

poder compartir la cartilla de manera fisica en diferentes lugares como centros de salud, asociaciones

de pacientes, corporaciones y centros educativos.

Elaboroé: Jefes de Reviso: Vicerrector de
departamento docencia
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7. Conclusiones

La cartilla “Aprendiendo sobre el Lupus” busca brindar informacioén oportuna a pacientes y familiares
sobre una enfermedad cronica poco conocida por la poblacién general, de manera que sea un
complemento a la informacioén que los médicos tratantes pueden brindar en el momento del diagndstico
que en ocasiones es escasa. El acceder a contenidos claros, con lenguaje sencillo dirigido a los
pacientes y con elementos graficos que complementen la informacion permite la comprension de los
conceptos de manera mucho mas eficaz.

Como se menciond anteriormente, el rol del disefiador grafico para comunicar informacién de manera
efectiva puede aplicarse a muchos ambitos de la vida, y en este caso, puede decirse que se logro el
objetivo de transmitir correctamente una informacion en el drea de la salud que puede repercutir en
bienestar para quienes padecen esta enfermedad pues entender y conocer el diagnostico evita malos
manejos en el tratamiento, permite la identificacion de signos de alarma y brinda la posibilidad a los
pacientes de tomar decisiones en pro de mantener su salud.

El Lupus es una enfermedad que si bien es desconocida para muchas personas, tltimamente ha sido
mayormente diagnosticada por lo que estas estrategias informativas se convierten en herramientas muy
valiosas tanto para el personal de salud que la pueda recomendar como para los pacientes, familiares y

amigos que quieran apropiarse y entender un poco mas de la misma.

Elaboré: Jefes de Revisé: Vicerrector de
departamento docencia
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El material disefiado cumple con los requisitos principales que se plantearon: soporte grafico que

complemente la informacién, lenguaje claro y sencillo dirigido a los pacientes, que se incluyan los

conceptos principales alrededor de esta enfermedad, y que sea un material atractivo y facil de leer.

Ademas, los comentarios recibidos por parte de profesionales de la salud y pacientes fueron muy

positivos resaltando especialmente la facilidad de lectura y claridad en los conceptos.

Con este proyecto se abre la puerta para que disefadores puedan aplicar sus conocimientos a una area

tan importante como lo es la comunicacién en salud, facilitando no solo la labor del personal de la

salud sino repercutiendo en los conocimientos que los pacientes y la poblacion en general tienen sobre

diferentes temas.

Elaboroé: Jefes de Reviso: Vicerrector de
departamento docencia
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Anexos
Anexo 1. Recursos
Tabla 1 - Recursos
Humanos Dos disefiadoras graficasx 3 $17680.000

horas diarias x 16 semanas.
Valor hora $35.000
Un asesor metodologicox 2 $1°920.000
horas semanales x 16
semanas. Valor hora $60.000
Técnicos (equipos, Licencias Adobe Creative $1°800.000
implementos, Cloud
software, etc.)

Costos operativos Impresiones material $1°200.000
(salidas de campo, analogo disefiado

desplazamientos,

impresiones, papel.

TOTAL $8°280.000

Anexo 2. Cronograma

Tabla 2 — Cronograma Parte 1

Actividad

enfocados a pacientes y familiares.

- Realizar una revision de literatura sobre los contenidos educativos existentes sobre LES
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Identificar y clasificar los temas especificos de la enfermedad que son criticos y requieren apoyo
pedagdgico asociados con cambios de comportamiento y compromiso de los pacientes con su
enfermedad.

- Determinar nimero de secciones y contenido de cada una

- Revision de ortografia y gramatica

- Visto bueno de los contenidos por parte de un médico
Desarrollar la cartilla educativa de minimo 20 paginas con los temas establecidos en la actividad
anterior.

- Definir formato de la cartilla

- Disefio de diagramacion

- Establecer carta de color, carta tipografica y texturas
Disefiar las ilustraciones que hagan referencia a los temas tratados en la cartilla y adaptarlos al
disefio total

- Determinar ubicacion estratégica de ilustraciones

- Definir nimero de ilustraciones (10 aproximadamente)

- Disefiar ilustraciones acorde a carta de color y texturas
Adaptar la cartilla desarrollada a un documento interactivo utilizando motion graphics

- Determinar acciones interactivas que contiene la cartilla

- Desarrollar acciones dentro de la cartilla
Disefiar un micrositio en el que se aloje la cartilla interactiva

- Disefiar micrositio a través de la plataforma Google Sites
Elaborar encuesta digital para conocer la opinion de los profesionales de la salud sobre la
pertinencia de la estrategia educativa y su contenido por medio de una encuesta digital.

- Disefio de encuesta a través de Google Formularios
Elaboracion de analisis de la informacion de la encuesta realizada e implementacion de
recomendaciones.

Diana Cristina Garcia Vargas / Vanessa Gomez Rivera

Tabla 5- Cronograma Parte 2

MES | SEMANA DURACION / ID

1
2--
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Anexo 3. Revision de Literatura

familia Centro de
cuidado clinico de
Artritis Reumatoide

Nombre cartilla Link Pro Contra
https://www.fsfb.org.co/|Definiciones
, - m/connect/f; importantes al inicio:
Guia educativa paray, 3965, 11 40c7-8dcalsistema inmunologico
el paciente y su glco,
-73b25f185¢c1b/4751471 enfermedad crdnica

Muy institucional

11-Centro-Cuidado-Clin

1co-Artritis-Reumatoide.

pdf?’MOD=AJPERES&
CVID=nmpgQOne

Uso de 1lustraciones

No hay una linea grafica
clara para las
ilustraciones
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Diagramacion y
fuente clara para
lectura

Textos largos

Glosario

Anexos: control
meédico,
medicamentos, notas

Aprendiendo a
conocer y vivir con
Lupus Eritematoso

Sistémico

http://lupusmadrid.com/
wp-content/uploads/201
6/01/Material-para-pacie

Muy completo en
cuanto a temas

Lenguaje académico y
médico

ntes-GPC LES.pdf

Diagramacion como un
documento plano

La vida es posible
con lupus

https://repository.javeria
na.edu.co/handle/10554/

Preguntas que los
pacientes quieren
saber

No tiene graficos ni
ilustraciones

Lupus y autocuidado,
la vida es posible con
lupus

Es mas un libro aunque
el lenguaje es sencillo

Ejercicios: linea de
tiempo enfermedad,
luces y sombras, carta
a la vida, para donde

41004

voy y a qué

Algunos apartados
hablan directamente al
paciente ( es
importante que
conozcas los cuidados

que debes tener...)
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Hablan directamente
al paciente

Autoexamen de

https://saludando.medici
naudea.co/vida-saludabl

Lenguaje en segunda
persona

Corta

mama 4
e/autoexamen-de-mama G_raﬁCOS para
ejemplos e
instrucciones
https://saludando.medici|Textos a partir de
) .. naudea.co/enfermedades|preguntas Fuente muy pequeiia
Onicomicosis AU CorCemecacesipreg ybeq

-de-la-piel/omnicomicos
is

Fotos

Diagramacion

Conozcamos sobre

Uso de graficos,
personajes

https://saludando.medici

Fuente clara 'y
diagramacion simple

el VIH la mejor |naudea.co/vih/conozcam
forma de os-sobre-el-vih-la-mejor|Los parrafos no son
protegernos -forma-de-protegernos |muy largos
Textos a partir de
preguntas
Datos e imagenes
http:// .husi.org.co/d
Todo lo que usted y DLW, IUSLOTE

su familia deben
saber sobre el
covid-19

ocuments/10180/196264
76/Cartilla Covid 19.pd

/795891 ce-1b40-4f54-a

Preguntas frecuentes

05d-495¢¢f034905

al final

Diagramacion muy
simple
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[lustraciones de
diferentes tipos
No habla a pacientes
Generalidades de ht'tps://www.f_unleuceml Fuente muy pequetia
Linfoma alinfoma.org/images/Ge Sin disefio
neralidadeslinfoma.pdf
Temas muy médicos
Lenguaje claro, habla |[No forma una cartilla
directamente al completa sino la suma
paciente de varios documentos
Paquete https://www.lupus.org/s Di -
. q 3fs-public/pdf/NRCL/Ifaf~'38ramacion y
informativo sobre . : colores
Lupus -paquete-informativo-so
bre-el-lupus.pdf  |Desarrolle su discurso
acerca del lupus
Preguntas para hacer
al reumatologo
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Anexo 4. Encuesta Profesional de la salud

I

Acepta participar de esta encuesta: ~
Si

No

Profesional de la salud - Encuesta de
validacion de contenido educativo sobre el
Lupus Eritematoso Sistémico (LES)

Esta cartilla fue disefiada como parte del trabajo de grado denominado DISEND DE CONTENIDOS DIDACTICOS
PARA PACIENTES SOBRE EL LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO asesorado por el docente Juan David Henao
Santa en la Institucion Universitaria Pascual Bravo.

Con el fin de validar la informacion y el disefio de la misma le pedimos resuelva la siguiente encuesta, los datos
recopilados seran usados Unicamente con fines académicos

Puede descargar la cartilla en el siguiente link: hitps://goo.su/qxgN6BL
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Reviso: Vicerrector de
docencia

Aprobo: Vicerrector de docencia
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Datos personales

Descripcién (opcional)

Mombre completo

Texto de respuesta corta

Profesion

Texto de respuesta corta
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departamento

Reviso: Vicerrector de
docencia
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Validacion de contenidos -

Descripcion (opcional)

Califique de 1a 5 los siguientes aspectos tematicos luego de haber revisado el contenido educativo
sobre LES

Pertinencia del ..
Lenguaje utiliza..
Claridaden lai...

Precision de lo...

iConsidera que los temas tratados en la cartilla son apropiados para los pacientes con diagnostico
de LES?

Si
No
Elaboré: Jefes de Revisé: Vicerrector de g .
. Aprobé: Vicerrector de docencia
departamento docencia
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;Que otra informacion sobre el LES considera que debe ser incluida en la cartilla?

Texto de respuesta larga

Califique de 1a 5 los siguientes aspectos de disefio luego de haber revisado la cartilla educativa

sobre el Lupus

Orden de lectur...

Claridadenlar..

Uso de color, fo..

Facilidad enla .

;Compartiria este tipo de contenido con sus pacientes?

Si

No

Tal vez

Elaboré: Jefes de
departamento
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docencia
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;Que recomendaciones tiene en cuanto al disefo grafico del contenido educativo?

Texto de respuesta larga

Déjanos tus comentarios y sugerencias

Texto de respuesta larga

Muchas gracias!

Elaboré: Jefes de
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Reviso: Vicerrector de
docencia
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Anexo 5. Encuesta Pacientes

.. @

Pacientes, familiares y amigos - Encuesta  *
de validacion de contenido educativo sobre
el Lupus Eritematoso Sistémico (LES)

Esta cartilla fue disefiada como parte del trabajo de grado denominado DISENO DE CONTENIDOS DIDACTICOS
PARA PACIENTES SOBRE EL LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO asesorado por el docente Juan David Henao
Santa en la Institucidn Universitaria Pascual Bravo.

Con el fin de validar |a informacién y el disefio de la misma le padimos resuelva |a siguiente encuesta, los datos
recopilados serdn usados inicamente con fines académicos

Puede descargar la cartilla en el siguiente link: https://goo.su/gxgNeBL

; Acepta participar de esta encuesta? ™

Si
No
Elaboré: Jefes de Revisé: Vicerrector de g .
. Aprobé: Vicerrector de docencia
departamento docencia

Fecha: 2018/09/04 Fecha: 2018/09/20 Fecha: 2018/09/20




INSTITUCION UNIVERSITARIA

PASCUAL BRAVO:

Vigilada Mineducacin

GUIA PARA LA PRESENTACION DEL INFORME FINAL DE TRABAJO DE
GRADO EN MODALIDAD INVESTIGATIVA

Codigo: GDO-GU-001

Version: 02

Pagina: 100 de 103

Datos personales

»<

Descripcion (opcional)

Nombre completo

Texto de respuesta corta

Rango de edad

Menor de 20 afios

21 a 30 afios

31 a 40 afics

41 a 50 afios

Mayor de 50 afios

Elaboroé: Jefes de Reviso: Vicerrector de
departamento docencia

Aprobo: Vicerrector de docencia
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Seleccione su caso:

Soy paciente diagnosticado con Lupus
Soy familiar o amigo de un paciente diagnosticado con Lupus

Otro

Después de la seccidn 2  Ir a la seccion 3 (Validacion de contenidos) -

Validacion de contenidos

><

Descripcion (opcional)

;Considera que los temas tratados en la cartilla son claros?

.
No
Elaboré: Jefes de Revisé: Vicerrector de g .
. Aprobé: Vicerrector de docencia
departamento docencia
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;Considera que la cartilla contribuye a su conocimiento sobre la enfermedad?
si
No

Tal vez

;Qué otra informacién sobre el LES le gustaria que estuviera incluida en la cartilla?

Texto de respuesta larga

Califique de 1a 5 los siguientes aspectos de diseno luego de haber revisado la cartilla educativa
sobre el Lupus

2 3 4 g

Orden de lectur...

Claridaden lar..

Uso de color, fo...

Facilidadenlal.
Elaboroé: Jefes de Reviso: Vicerrector de . .

. Aprobé: Vicerrector de docencia

departamento docencia
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;Compartirias este tipo de contenido con familiares y amigos?
si
No

Talvez

Déjanos por favor tus comentarios y sugerencias

Texto de respuesta larga

iMuchas gracias!

Descripcion (opciona

Elaboroé: Jefes de Reviso: Vicerrector de
departamento docencia
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