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Resumen

En la enfermedad crénica, el registro diario del estado de salud del paciente es indispensable
para el autocontrol; para ello usualmente se utilizan formatos de bitdcora de control en papel
que no estan estandarizados ni se han disefiado de acuerdo, al perfil del usuario. Se realizé
una herramienta de control alternativa a estos formatos tradicionales, en especifico, para el
paciente de asma pediatrico, a partir del uso de técnicas de disefio contextual y disefio
centrado en el usuario. Durante el proceso de disefio se encontré que la bitacora de control
podia considerarse un objeto de aprendizaje para la educacion terapéutica del paciente y su
cuidador, debido a ello, se incorporé el modelo ADDIE de disefio instruccional y se propuso el
uso de dos estrategias instruccionales, el juego serio y la narrativa. El prototipo de baja
fidelidad se evalué en una prueba piloto, encontrando que su disefio como herramienta de
comunicacidn visual no solamente tiene utilidad para el registro del estado de salud, sino que
permitid a los usuarios aprender a identificar los detonadores de crisis personales y la
asociacién de sintomas, eventos, actividades y contexto para mejorar la adherencia al
tratamiento y el autocontrol del padecimiento. La bitdcora de autocontrol basada en
comunicacion visual se convirtié en un objeto de aprendizaje trascendental para la educacion
terapéutica del paciente pediatrico y sus cuidadores.

Abstract

In chronic disease, the daily record of the health of patient status is indispensable for self-
control; for this purpose, paper control bin formats are usually used, these are not
standardized nor have been designed according to the profile of the users. The objective of
this work was to design an alternative control tool to these traditional formats, specifically,
for pediatric asthma patients, based on the use of rapid contextual design techniques and
user-centered design. During the design process, it was found that the daily control diary could
be considered an object of learning for the therapeutic education of the patient and their
caregiver, due to this, the ADDIE model of instructional design was incorporated and the use
of two instructional strategies was proposed, serious game and storytelling. The low fidelity
prototype was evaluated in a pilot test, finding that its design as a visual communication tool
has utility not only for the health status registry, but it also allowed users to learn to identify
the personal crisis triggers and the association of symptoms, events, activities, and context to
improve adherence to treatment and self-control of the condition. The self-control diary
based on visual communication became a transcendental learning object for the therapeutic
education of the pediatric patient and their caregivers.
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Introduccion

En cualquier enfermedad crénica; el registro diario del estado de salud del paciente es
indispensable para el autocontrol [1]. El asma es una enfermedad crdnica, que afecta a mas
de 235 millones de personas a nivel mundial [2]-[4]. Es el principal padecimiento pediatrico
que impide la asistencia de los nifios a sus actividades escolares, mientras que el cuidador
primario generalmente desatiende sus actividades laborales ya que el paciente pediatrico
presenta exacerbaciones hasta llegar a las crisis asmaticas [5]. El asma es incurable, pero
controlable y prevenible si se evitan las exacerbaciones a través de la Educacidn Terapéutica
(ET) del paciente y de sus cuidadores primarios [6] y logrando el autoconocimiento y
adherencia al tratamiento [7].

La ET tiene como objetivos a) educar al paciente y a su cuidador primario en el autocontrol y
la adaptacion en su propio padecimiento; b) ensefiar sobre los procedimientos,
medicamentos, accesorios; c) instruir a cerca de las mejores practicas para disminuir los gastos
involucrados con la enfermedad y d) mantener y mejorar la calidad de vida [6], [8], [9].

La ET debe prepararse e impartirse por los profesionales de la salud; sin embargo, estos
disponen de escasos recursos (tiempo y herramientas pedagdgicas) para realizar la ET de
manera homogénea [10]. El control del asma requiere que el paciente y su cuidador primario
conozca: los sintomas [11], los estados de salud [4] [12] [13], los detonadores [14], la
adherencia al tratamiento [1] y el autocontrol [11], [15] y necesaria para el paciente que vive
con asma y su cuidador primario durante la consulta del profesional de la salud.

El profesional de la salud requiere la informaciéon del paciente de las Gltimas cuatro semanas
para dosificar o ajustar las dosis de los medicamentos con precisidn y certeza. Para que el
paciente y su cuidador primario registren la informacién pertinente de la enfermedad, se
utilizan hojas sin algun formato o bien, formatos de bitacora de control en papel que no estan
estandarizados y no estan disefiados de acuerdo con el perfil del usuario (paciente pediatrico
entre 5y 7 afios).

El objetivo de este trabajo fue el disefio de una herramienta de control alternativa a los
formatos tradicionales para el registro diario de salud del paciente de asma pediatrico, a partir
del uso de técnicas de disefio contextual y disefio centrado en el usuario [8], [16]—-[19].

Métodos y medios utilizados

El control del asma pedidtrico requiere ser tratado con una metodologia transdisciplinaria
[20]. La transdisciplina atraviesa las distintas disciplinas de manera transversal [21] y genera
una via de comunicacion [22], [23], derivando las barreras entre las disciplinas [24] y
estudiando el sistema (asma) como un holén [25]. Con esto en mente, se reunid a varios
expertos en distintas disciplinas relacionados con el asma: neumopediatria, psicologia,
pedagogia, disefio grafico y tecnologia. Con enfoque transdisciplinario se establecié el
objetivo de ensefianza, los alcances y la didactica para ET al paciente pediatrico y su cuidador
primario para el control del asma, derribando las fronteras entre cada disciplina.

Se observé la complejidad [21] para ensefiar a dos personas distintas (paciente entre 5y 7
afios y un adulto); se encontré que el “juego” [26] es la herramienta instruccional, que ensefia
a ambas personas con buenos resultados.

El paciente pediatrico no domina el lenguaje escrito, por lo que, los bocetos, las escenografias
y los avatares aunados a los audios transmitieron los conocimientos sobre el control del asma
[27] entre tanto que el adulto comprendid los conceptos para el control del asma de manera



ludica [28]. La interfase debe ser: sencilla, clara, predecible, flexible, consistente, intuitiva y
coherente [27].

La Guia Espafiola para el Manejo del Asma [15] y la Guia Mexicana del Asma [29] sugieren que
el paciente y el cuidador primario elaboren el registro diario del asma; sin embargo, ambas
organizaciones no presentan un formato para realizar dicha actividad.

La comunicacion visual es el fundamento para explorar nuevos conocimientos y difundir la
informacién, con la ayuda de videos, fotografias, diagramas, bocetos, caracteres [30]. Asi
mismo, la comunicacidn visual es la parte medular para dar solucién al problema mediante las
imagenes [31].

El Disefio Centrado en el Usuario (DCU) es una filosofia que coloca al usuario como la pieza
mas importante a la hora de pensar en la solucién de un problema; considerando sus gustos,
sus requerimientos y sus necesidades; creando soluciones (productos o servicios) que
cumplan con los anhelos y necesidades del usuario como centro del propio sistema [32]. En
este sentido, los usuarios son los pacientes pediatricos que viven con asma, entre 5y 7 afios,
que hablan espafiol y que aun no saben leer y escribir y su cuidador primario.

El disefio instruccional es un conjunto de elementos que influyen en el estudiante para
facilitar el aprendizaje [33]. El modelo ADDIE (Analisis, Disefio, Desarrollo, Implementacién y
Evaluacién) permitid realizar el disefio instruccional, se presenta en la Figura 1.
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Figura 1 Modelo ADDIE. Fuente [34]

Una bitdcora es un registro para adultos, por lo que diseifiar un medio de comunicacion visual
para un paciente pediatrico el uso de la estrategia instruccionales juego serio [31], [35], [36].

Un juego serio es un videojuego que instruye o entrenara en alguna disciplina al jugador, en
un ambiente seguro, en entornos de trabajo de la vida real, al mismo tiempo se entretiene de
manera ludica [37]. La narrativa es un género literario, que expresa la informacién cientifica
con un lenguaje accesible para el paciente pediatrico y el cuidador primario [35], [38]; ésta es
un cuento corto que instruye al lector [39].

El Disefo Contextual Rapido es una técnica para DCU, con las siguientes fases: 1) Investigacion
contextual identifica la problematica a estudiar; centrada en el usuario/cliente, 2) Recoleccién
de datos a través de la observacién y las entrevistas a los usuarios principales, 3) Analisis de
datos, considera la transcripcion e interpretacion de la informacién recabada por los usuarios,
4) Modelado elabora el diagrama de afinidad; obteniendo una vista jerarquica de las
problematicas, diagrama de actividad e implementaciéon del modelo 5) Disefio, con los
diagramas de la fase anterior se inicia el disefio, reuniendo a los involucrados de cada perfil,
se las visiones que , se describen las personas (perfil de los usuarios), elabora el storyboard



(narrativa con escenas de ejecucion) y 6) Prototipado, donde se elaboran los disefios de baja
y media fidelidad [18] (Figura 2).
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Figura 2 Fases de la técnica Disefio Contextual Rdpido. Fuente: Elaborado a partir de [18]
Resultados
1) Investigacién contextual

Se realizd un estudio cualitativo para conocer y delimitar las necesidades de disefio e
implementacién de un juego serio para el registro del estado de salud del paciente pediatrico
gue vive con asma en la poblacion entre 5 a 7 afios y su cuidador primario y que es paciente
del Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias (INER), en la Ciudad de México.

2) Recoleccion de la informacién

Se observaron 45 consultas en las instalaciones de la Consulta Externa de Neumopediatria del
INER. Con estas observaciénes se definid que las entrevistas tendrian un formato semi-
estructurado, tanto para los profesionales de la salud como para los pacientes y sus
cuidadores primarios. Se realizaron 16 entrevistas en total.

En la Tabla 1 se presentan perfiles de los entrevistados y el nimero de entrevistas realizadas.

Tabla 1 Tipo de participantes y nimero de entrevistas

Perfil Numero de
entrevistas

Pacientes pediatricos y su cuidador primario 5
Médicos tratante 7
Psicdlogos 2
Pedagogos 2

3) Analisis de datos

Se transcribieron las entrevistas realizadas y se realizé la interpretacion de los resultados. Se
encontrd que los pacientes pediatricos no querian realizar el registro de un diario del estado
de salud porque era aburrido y sin sentido para ellos. Por el contrario, los cuidadores primarios
expresaron que el registro del diario les permitiria conocer las causas y los sintomas de los



pacientes. Los profesionales de la salud expresaron que el registro del diario les permite
conocer el estado de salud del paciente. A continuacidn se presentan algunas transcripciones
de las respuestas obtenidas durante las entrevistas.

Paciente 3:

“Con la bitdcora pude encontrar que el humo del pastel de mi prima,

me enferma de asma”

Cuidador primario 5:

“Descubri que no debo darle 28 dias

el salbutamol a mi hija

y debi ir de regreso al hospital”

Médico adscrito 2

“No me alcanza el tiempo para ensefiar a cada paciente,

con la misma informacion”
Psicdlogo 2

“El paciente se siente bien y

deja de lado sus medicamentos”

4) Modelado. Diagrama de Afinidad. Se presenta el diagrama que sintetiza las sesiones
en la que los participantes hicieron la lluvia de ideas. (Figura 3).
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Figura 3 Diagrama de afinidad

5) Disefio

Tecnologia

Celular
Tablet
Computadora
Sin equipo
Con un
cuaderno

Reguerimientos

Saber que
hacer cuando
empiezan los
sintomas
Correlacionar
informacién
Tomar
decisiones
basadas en el
aprendizaje

Los requerimientos de disefio que se determinaron fueron los siguientes:

Anhelos

« Comer
alimentos
frios

+ Vestir sin
exagerar

+« Sentirse
normal

a) Realizar el disefio adecuado a la edad y los intereses de los nifios entre 5y 7 afos

que viven con asma,

de salud (tachar o marcar la cara que describe su estado de salud);

¢) Que permita reconocer su medicamento enumerar las veces que lo aplican.



d) Que permita distinguir el detonador que les afecta y relacionar los sintomas que
exprese el estado controlado, parcialmente descontrolado o descontrolado. El juego
es el elemento fundamental para el registro del estado de salud [40].

El formato de registro del estado de salud cambié de nombre a Bitdcora del control de
Asmaléficus. Asmaléficus es el avatar del asma.

La Bitdcora del control de Asmaléficus como aplicacion ubicua mediante el desarrollo de un
juego serio en la ET del asma centrado en el paciente y su cuidador primario. Adicionalmente,
permitira al profesional de la salud conocer el estado de salud de su paciente y podra ajustar
las dosis de los medicamentos, asi como ensefiar al paciente y su cuidador primario acerca de
su padecimiento.

6) Prototipado
Se elaboraron tres propuestas de disefio, que se describen a continuacion.

i) Registro libre sin formato. Su inconveniente fue que carece de la informacién
requerida de manera constante u homogénea, por lo que los profesionales de la
salud lo desecharon casi de inmediato.

ii) Registro en papel. Su principal inconveniente fue que se puede extraviar u
olvidarse en casa cuando el paciente y su cuidador primario asisten a consulta y
ademads, es un formato disefiado para adultos (ver Figura 4). Este modelo de
bitdcora en papel se probé con 15 pacientes infantiles y sus cuidadores primarios,
quienes expresaron que preferian que estuviera relacionado a la aplicacién de los
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Figure 4 Bitacora de control de Asmaléficus en papel.

iii) Interfaz digital para el registro del estado de salud para el paciente y su cuidador
primario, con un disefo grafico adecuado a los pacientes entre 5y 7 afios que aln
no saben leer ni escribir, con un juego serio. Se presenta ejemplo del storyboard
en la Figura 5.
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Assets

Los super héroes de Asmaléficus

Figure 5 Ejemplo del storyboard para la Bitacora para control de Asmaléficus

El disefo grafico para la interfaz desarrollada con la transparencia de la tecnologia; en otras
palabras, se elabord para el paciente pediatrico y su cuidador primario, pero a la vez ludico.

En la Figura 6 se presenta la pantalla de registro del estado de media fidelidad de la Bitacora.

¢Como esta
tu asma ahora?

Figura 6 Ejemplo de pantalla del modelo de media fidelidad
IV Conclusiones

La ET para el control del asma como sistema fue creado con el enfoque transdisciplinario,
pensando en las necesidades del paciente pediatrico y su cuidador como el centro del sistema.
El disefio de la bitacora para el control del asma basada en la comunicacién visual integré los
bocetos, las escenografias y los avatares, los cuales permitieron a los nifios y adultos aprender
y jugar al mismo tiempo.

Los pacientes y sus cuidadores primarios registran en la bitdcora jugando dos veces al dia,
fomentando la adherencia al tratamiento y el profesional de la salud puede efectuar su



consulta con base a la informacién obtenida en la bitacora para realizar la ET. La comunicacién
visual fue bien aceptada por los participantes.
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