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Capitulo 1

Descripcion y planteamiento del proyecto

1.1 Planteamiento

El presente proyecto de investigacion se propone el disefio y desarrollo de una pieza
potenciada por la tecnologia que propicie el fortalecimiento de las acciones colectivas en
personas que comparten informacion, tratamiento y cuidados sobre patologias de interés
comun propias de un tercero. Para el desarrollo del presente se ha tomado como caso de
estudio el Sindrome de West en primera infancia. De acuerdo a esto se propone analizar
necesidades, costumbres y habitos a fin de caracterizar una comunidad de préctica virtual
que potencie a través del disefio el aprendizaje entre sus miembros.

La decision del caso de estudio se debe a una motivacion personal, al encontrar una gran
dificultad en el apoyo al manejo de un nifio con sindrome de West, la necesidad de optimi-
zar, caracterizar y formalizar un sitio web que permita compartir experiencias que puedan
convertirse en conocimiento para otros. Por medio de este proyecto se busca evidenciar la
manera en que las personas con este tipo de necesidades especificas buscan respuestas fre-
cuentemente en internet como una fuente de apoyo al manejo de una enfermedad; tomar
esa busqueda como la indicacion mas importante para aplicar el disefio grafico apuntando a
solucionar un problema o necesidad y maximizar el interés por el desarrollo de actividades
en comunidad que permitan aumentar el aprendizaje y conocimiento.

La conceptualizacion practica de este trabajo corresponde al disefio de un prototipo fun-

cional, de una comunidad de préactica virtual que contara como el resultado del desarrollo
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de los objetivos planteados y la obtencion de informacion producto del desarrollo de la me-
todologia.

Mostrar mediante una pieza de disefio grafico como este puede potencializar el aprendi-
zaje grupal por medio de la experiencia, aplicando en el disefio de este ambiente virtual
caracteristicas como la usabilidad, interfaz grafica, experiencia de usuario, colores, tipo-
grafia, jerarquias, contenidos 6ptimos centrados en responder las necesidades de los usua-
rios, para aumentar el interés y compromiso en la participacion.

1.1.1 ¢Por qué un proyecto con la salud?

Frecuentemente los disefiadores nos vemos inmersos en proyectos consientes de facilitar
procesos técnicos y operacionales, resulta méas facil y conveniente reproducir y operar que
intentar crear e innovar; “la investigacion se considera una actividad inherente al disefio
como disciplina” (Leiro, 2006), esta se ve asociada continuamente al momento previo de un
proceso de disefio donde se estudian diferentes contextos para llegar a un resultado 6ptimo.
Sin embargo la investigacion se limita a el andlisis de informacion para un determinado
proyecto y no a la utilizacién de la misma para la exploracion de resultados en busca de la
solucion a un problema (Leiro, 2006).

El desarrollo investigativo en disefio es una disciplina académica ya utilizada que conso-
lida cada vez nuevos y mejores proyectos en el ambito, “pues a pesar de su naturaleza emi-
nentemente pragmatica, el disefio es también una ciencia en construccion” (Herrera, 2010,
p, 4); la investigacion es una actividad que busca generar nuevos conocimientos, veraces y
confiables, los espacios académicos que ofrecen momentos para la materializacion de pro-

yectos de investigacion en disefio son muy pocos “sugieren la investigacion como herra-
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mienta para valorar la usabilidad y aceptabilidad de los productos o piezas de disefio” (Res-
trepo , 2009,p,5).

Es asi pues como partiendo de lo anterior me baso en una necesidad de comunicacion
existente, en la que el disefio grafico puede ser el autor de una posible y efectiva solucion
con base a una investigacion previa; el tener conocimientos en la salud como lo es mi caso
(Auxiliar de enfermeria) y un interés personal por el Sindrome de West articularon el desa-
rrollo del proyecto, ya que con el puedo considerar el aspecto humano como el factor esen-
cial del mismo , vincular la investigacion, el disefio grafico y la salud en un proceso que
pretende potenciar el disefio de una comunidad de practica virtual en funcién del aprendiza-
je como respuesta a una necesidad.

1.2 Pregunta de investigacion

¢ Cémo potenciar el disefio de una comunidad de préactica virtual en funcion del aprendi-
zaje, mediante la caracterizacion y conceptualizacion de las necesidades de personas que
tienen contacto con patologias de interés en comunidad?

La utilizacién de recursos tecnoldgicos en busqueda de la solucién a problemas de apo-
yo al manejo de una enfermedad es una constante en personas que padecen patologias cro-
nicas; es por esto que se busca resaltar la importancia del disefio grafico como esa herra-
mienta que busca ser el vinculo entre el recurso tecnologico y el usuario, la cual permite o
no generar interés y compromiso, apoyando asi el cumplimento del objetivo que se plantee,
en este caso la potencializacion del aprendizaje en comunidad.

1.3 Objetivo General
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Caracterizar la funcion potencial del aprendizaje para el disefio de una Comunidad de

Practica Virtual interesada en el Sindrome de West en la primera infancia

1.4 Objetivos Especificos

¢ Disefiar una comunidad de practica virtual con un contenido 6ptimo centrado en el
usuario, que permita evaluar la idoneidad de los recursos graficos utilizados en fun-
cion potencializar el aprendizaje.

e Identificar las necesidades, costumbres, desempefios, trabajo en equipo entre otras
tradiciones o acciones de grupos que comparten practicas en comunidades que se in-
teresan en patologias

e Incrementar los niveles de participacion de los usuarios a través de experiencias de
aprendizaje significativo en patologias de interés en comunidad.

e Determinar cuéles son los aspectos que inciden en la formacién de grupos de perso-

nas que tienen contacto con Sindrome de West en primera infancia.

1.5 Justificacion

El presente proyecto de investigacion tiene como fin explorar y destacar la impor-
tancia que tiene el disefio grafico aplicado en las tecnologias, en el apoyo a la resolu-
cion de necesidades de grupos especificos. Las personas son el recurso mas importante
de una organizacion pero no todas las veces entendemos esto a manera de comunidades

a traveés de las cuales los individuos comparten y desarrollan capacidad de crear y utili-
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zar el conocimiento (Wenger y Seely; 2000).

Basada en una necesidad personal, real y existente se toma como caso de estudio
Sindrome de West en primera infancia (una enfermedad rara con mal prondstico de la
que se cuenta con poca informacion de ayuda para su manejo en casa), con la intencion
de obtener un resultado que pueda ser llevado a cada una de las personas, grupos, co-
munidades a los que les interesa esta causa, y que buscan ansiosamente a través de in-
ternet una respuesta a dicha necesidad, es una oportunidad en que el disefio gréafico
puede ser el protagonista de la intervencion positiva al cambio en la manera de ver, in-
teractuar y concebir un sitio web.

El proceso de comunicacion y distribucion del conocimiento esta vinculado a la
forma en como se presenta ese conocimiento siendo este un facilitador en el entendi-
miento de los datos e informacion, el manejo adecuado de la informacion puede consis-
tir en el éxito en que se vuelva efectiva y memorable para el usuario (Shedroff, 2008).
El disefio de un ambiente virtual mas humano y consciente, con un contenido optimo
centrado en el usuario que siga los principios de interaccion, usabilidad y experiencia
puede llegar a potencializar el aprendizaje entre los miembros, explorando por primera
vez el campo de las comunidades de practica virtual dirigidas a Sindrome de West en
primera infancia .

La potencializacion del aprendizaje utilizando como herramienta el disefio grafico
puede lograrse considerando la solucion a necesidades de informacion, comunicacion,
conocimiento y aprendizaje; generar beneficios a las personas. La caracterizacion de

una comunidad de practica virtual cuyo desempefio sea positivo, amigable y que expre-
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se un profundo respeto por las necesidades de los usuarios (Shedroff, 2008) puede re-
solver de la manera mas sencilla sin que sea simple los problemas de un grupo.

Por tanto el disefio tiene un rol definitivo y decisivo en la produccion, distribucion y
asimilacién del conocimiento (Bonsiepe,2000), el aprovechamiento de esta faceta es un
valor practico para direccionar y formalizar una comunidad de practica virtual; pun-
tualmente el grupo de estudio tiene necesidades especificas, contacto con otras personas
en su misma situacion a través de la web pero no siempre la experiencia es positiva o se
obtiene el beneficio buscado; formalizar un comunidad, dar roles a los miembros, invo-
lucrarlos socialmente, generar interés y compromiso son caracteristicas que se pueden

lograr potencializando el disefio de la misma.
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Capitulo 2

Planteamiento Tedrico

El marco tedrico tendra lugar a cuatro pautas para el desarrollo del trabajo. Las comuni-
dades de préctica virtual como uno de los recursos mas importantes en que las personas
comparten y aprenden de experiencias desarrollando la capacidad de transformar eso en
conocimiento para poder aplicarlo en sus vidas y transmitirlo a otros. Mediacion de las
ayudas a patologias donde se resalta el apoyo significativo que tiene la implementacién de
un trabajo en comunidad en el dia a dia de personas que conviven con enfermedades raras o
huérfanas. Internet en la mediacién entendido como la herramienta de tecnologia méas usa-
da en la busqueda de solucion a necesidades especificas. Sindrome de West causas, necesi-
dades, definiciones médico cientificas aportantes para el proyecto.

2.1 Comunidades de préctica

Las comunidades de préctica se definen segun ( Wenger, McDermott y Snyder, 2002)
citado por Sanz (2005) como “un grupo de personas que comparten una preocupacion, un
conjunto de problemas o un interés comun acerca de un tema, y que profundizan su cono-
cimiento y pericia en esta area a través de una interaccion continuada”p.1; se abordan as-
pectos importantes para el desarrollo del presente proyecto, el caso de estudio presenta una
indicacion de formacion de comunidad al tener un interés comun, y mas ain cuando este
cuenta con muy poca informacion de apoyo por ser una enfermedad rara.

“El aprendizaje es una condicion social que debe integrar los componentes necesarios

para caracterizar la participacion como un proceso de aprender y conocer” (Wen-
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ger,1998,p.22) en la que hay 4 componentes Significado: La capacidad de experimentar
nuestra vida y el mundo como algo significativo, Practica: Poder hablar, escuchar y com-
partir, Comunidad: Participar socialmente, Identidad: El aprendizaje que se adquiere y ge-
nera un cambio. Las personas aprenden de la experiencia de otros y pueden vincular los
procesos de aprendizaje de estos a la adquisicién de su nuevo conocimiento.

Para que los grupos puedan aprender, se deben generar entornos de aprendizaje donde
se tenga acceso a personas con experiencia que tengan un dominio determinado en el tema
(Véasquez, 2010) y se generen interacciones aprendiz / experto dependiendo de los niveles
de participacion de los miembros, Vasquez menciona que las comunidades de préctica tiene
generalmente 3 niveles de participacion, el primero es el que lidera el grupo por lo tanto
participa muy activamente pero no supera el 15%, el segundo es el que participa regular-
mente pero no con la misma intensidad del grupo lider y representa un 20% de la comuni-
dad, y el tercero es el que lee, revisa, ingresa pero no participa, comenta ni comparte al cual
pertenecen la mayoria de miembros.

Este proyecto se propone aumentar los niveles de participacion de los miembros que
pertenecen a la comunidad pero no participan activamente, con la propuesta de un disefio
centrado en el usuario que permita generar mas interés y compromiso en la interaccion gru-
pal, implementando los medios para la participacion que menciona Wenger , mutualidad,
competencia y continuidad, y un administrador para el grupo. Para que una comunidad
virtual pueda llegar a ser exitosa es clave contar con un moderador, es quien puede llegar a
garantizar su funcionamiento, promueve la participacion, gestiona, identifica y almacena

los contenidos que intercambian los miembros (Sanz,2005).
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2.1.2 Dimensiones de las comunidades de préactica

Las comunidades de préctica se describen en tres dimensiones que relacionan practica y
comunidad (Wenger, 1998)

2.1.2.1 Compromiso mutuo: Las personas aportan conjuntamente su conocimiento a la
comunidad como un componente esencial de la misma, generando asi la capacidad de fami-
liarizarse, hablar, interaccionar, comunicarse, intercambiar informacion (Wenger, 1998). El
compromiso hace que la comunidad se mantenga y sea productiva, los miembros se identi-
fiquen y hagan una reputacion.

2.1.2.2 Empresa conjunta: EI compromiso muto refleja situaciones complejas que pue-
den ser negociada para su aceptacion, los participantes crean una responsabilidad que con-
vierten en una parte integral de la practica (Wenger, 1998), todo se puede negociar colecti-
vamente, las necesidades, diferencias, expectativas y aspiraciones. La practica se condicio-
na de acuerdo al tema y los miembros, forma medios y limitaciones creando una empresa
que a medida del tiempo y la continua practica genera sus propias formas de evolucionar
para dar respuesta a todas las situaciones que se presenten dentro de la comunidad, el pro-
ceso produce relaciones de responsabilidad.

2.1.2.3 Repertorio compartido: “El repertorio de una comunidad de practica incluye
rutinas, palabras, instrumentos, maneras de hacer, relatos, gestos, simbolos, géneros, accio-
nes o conceptos que la comunidad ha producido o adoptado en el curso de su existencia y
que ha pasado a formar parte de su practica” (Wenger,1998,p.110) . La comunidad crea un

lenguaje de comunicacion, una identidad como miembro, empieza hallar significados para
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las distintas situaciones que se presentan, se utilizan recursos como saludos o rutinas que

sean reconocidos por todos generando compromiso.

Las comunidades experimentan situaciones seguidamente todas ellas diferentes ya que
ningun miembro es igual a otro, de ahi nace la importancia de dar un lugar a la experiencia
de cada uno y que esta puede generar un significado que implique o no un aprendizaje entre
los participantes; no siempre los niveles de participacion o colaboracion van a ser los mi-
mos (Vasquez,2002) , esto depende del rumbo que tome la comunidad, puede estar direc-
cionada al éxito o constante evolucion siempre y cuando el aprendizaje obtenido producto
de la participacion sea tan significativo que tenga una afectacion real en la vida de la perso-
na que se involucra.

Es por esto que la comunidad de préctica no es una comunidad cientifica como tal, ya
que su planteamiento no es la ciencia si no la experiencia de la practica y la gestion del co-
nocimiento (Bozu y Imbernon, 2008), de acuerdo con los autores la gestion del conoci-
miento de una manera colaborativa es la parte mas importan para generar entre los miembro
identidad, participacion y liderazgo. La motivacion con la que cuenta este grupo objetivo
puede influir en la buena relacion y el trabajo colaborativo, intercambiar conocimiento sig-
nificativo a traves de experiencias vividas, procesos que fomenten confianza para el buen
desarrollo de la actividad en comunidad.

2.1.3 Comunidades de valor

Las redes sociales son amplias, variadas y dentro de ellas existen comunidades de mu-

chos tipos pero no en todas se aprende colaborativamente ni se comparte conocimiento
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(Sanz, 2005), en las que si se aprende se les denomina comunidades de valor de las cuales
hay tres tipos:

2.1.3.2 Comunidad de aprendizaje: Las personas aprende porque participan y se impli-
can dentro de la comunidad, colaboran con otras personas, en investigar y construir cono-
cimiento sobre algo personal o social, se da en un contexto que puede ser organizacional ya
que finaliza cuando el objetivo de aprender lo que necesitan sea cumplido (Onrubia, 2004
citado por Sanz, 2012).

2.1.3.3 Comunidad de interés: Estan ligadas al internet para compartir datos, intercam-
biar informacion, seguir grupos de interés (Sanz, 2012), a este grupo pertenecen las actuales
comunidades de Sindrome de West donde padres y madres comparten experiencias de vida,
técnicas de terapias en casa, informacion sobre colegios y guarderias, esto sucede mas fre-
cuentemente en la red social Facebook para el caso de este sindrome. Estas comunidades
tiene larga vida, sus miembros estan en contacto constante, se agregan y remueven (Sanz,
2012)

2.1.3.1 Comunidad de préactica: Los miembros desempefian la misma actividad y res-
ponsabilidad, todos tienen un interés en comun que los lleva a profundizar su conocimiento
a traveés de la experiencia que comparten (Sanz, 2012), la autora afirma a su vez que una
comunidad exitosa deberia tener entre 50 y 80 miembros, un numero inferior tendria una
actividad muy pobre y uno mayor no tendria buena gestion lo que acabaria dividiendo la
comunidad.

Sin embargo no todas las comunidades que existen se encuentran dentro de las anterio-

res clasificaciones, pero algunas de las establecidas podrian estar en grupos que no evolu-



28

cionen de acuerdo a sus necesidades, las comunidades de enfermedades huérfanas creadas

en redes sociales pueden no evolucionar a lo largo de su vida, por factores como la falta de
un moderador y la no garantia en la veracidad de la informacion por el desconocimiento de
los integrantes.

2.2. Manejo y ayuda a enfermedades raras:

La asistencia medica profesional a un nifio y fu familia con una enfermedad rara es es-
trictamente necesaria (Gonzélez y Garcia 2008), el impacto social con el que viven estas
personas es dificil de manejar, es necesario un seguimiento y a poyo médico para generar
un plan de vida e inclusion social. Al aparecer una enfermedad huérfana, los padres ini-
cialmente deben tomar decisiones rapidas al enfrentarse con la nueva condicion de su hijo,
siempre teniendo muchas expectativas hacia la positiva evolucion del estado de salud del
paciente.

Las opciones asistenciales y terapéuticas de un paciente con una enfermedad rara mejo-
ran progresivamente gracias a los avances tecnoldgicos y el oportuno diagnéstico médico,
cada dia hay mayor disponibilidad en la adquisicion de recursos socio-sanitarios destinados
a personas con discapacidad (Gonzélez y Garcia 2008). Los nifios con enfermedades raras
necesitan un cuidador de tiempo completo, el personal médico es el encargado de suminis-
trar informacion sobre los cuidados primarios y de manejo en casa, adicional esto se debe
generar un vinculo que empiece a familiarizar al cuidador sobre la historia de la enferme-
dad, examenes, tratamientos farmacologicos, medidas preventivas especificas, rutinas por
realizar como parte de un plan de cuidado en casa.

De acuerdo con los autores Gonzalez y Garcia las soluciones terapéuticas definitivas no
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son un hecho inminente en paciente con enfermedades raras, la pérdida de la autoestima,
depresion, desequilibrio emocional son caracteristicas de padres en procesos de aceptacion
de su nueva forma de vida, tienen preguntas, miedo, preocupaciones, deben tener un proce-
so de duelo y de consuelo que puede también generar expectativas tan grandes que se alejan
de la realidad, es un proceso que requiere tiempo y ayuda psicologica.

2.2.1 Impacto social de un nifio con enfermedad rara:

Los nifios con enfermedades raras demuestran una discapacidad evidente o malforma-
cion, es importante brindar a los padres toda la informacion acerca de las fases de la enfer-
medad como herramienta para combatir esa fuente de temor al incierto futuro de la convi-
vencia con la patologia. Los familiares son vulnerables, hipersensibles, temen enfrentarse a
la curiosidad de las personas (Gonzélez y Garcia, 2008). Las redes de apoyo intra y extra
hospitalarias, centros de rehabilitacion, grupos de ayuda, guarderias de interaccion son un
aspecto esencial en el apoyo al manejo de la enfermedad, compartir con personas que tiene
el mismo impacto de vida logra que se pueda centrar la atencion en los aspectos evolutivos
del paciente y exista una mejor adaptacion por parte de la familia al problema.

Segun Gonzalez y Garcia los puntos claves para la inclusion y adaptacion a la sociedad
de un nifio con una enfermedad rara y sus familiares son el apoyo activo y evolutivo en los
procesos de adaptacion, satisfacer las necesidades de informacion e involucrar a los padres
sobre el cuidado de sus hijos. Los servicios de salud tienen grandes dificultades en priorizar
la atencion, ayudas diagndsticas y terapéuticas en pacientes con enfermedades complejas de
baja prevalencia (Gonzalez, Lozano y Garcia, 1998), la informacidn que existe sobre cada

enfermedad rara depende de los recursos que se hayan destinado para su investigacion, de
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las personas afectadas y de la presion social que puedan ejercer por la priorizacién de sus
necesidades.

Asimismo los pediatras han sido formados para el diagndstico de enfermedades de alta
prevalencia Gonzalez et al.(1998), lo que conlleva a que los pacientes sean diagnosticados
de manera tardia o que el tratamiento inicial no sea de correcta indicacion, situacion que
genera sentimiento de incomprension entre los familiares, algo que puede llegar a ser mas
doloroso que la propia enfermedad. Los avances en el conocimiento de la comunidad mé-
dicay el desarrollo tecnoldgico en el campo amplian los horizontes de los diagnésticos y
terapéuticas de acuerdo con Gonzalez et al.(1998), los sistemas de informacién articulados
alrededor de internet estdn adquiriendo una especial relevancia en la comprensible blsque-
da de la solucion al problema.

Es posible obtener informacion de la enfermedad a través de internet, su historia, como
evoluciona, casos clinicos, ayudas terapéuticas en otros paises. La informacion que se en-
cuentra en la Web sobre patologias raras es administrada y compartida por organizaciones o
particulares a los que generalmente les afecta el problema Gonzélez et al.(1998); los fami-
liares acuden a estos para unir experiencias y esfuerzos en pro de tener un resultado favora-
ble para el paciente e incluirse en sociedad nuevamente.

2.3 Internet como apoyo a las enfermedades huérfanas:

“Internet es conjunto de redes de computadores interconectados alrededor del mundo que
manejan informacion de acceso comdn, a traves de archivos de textos, imagenes y sonidos
que son periodicamente actualizados por sus usuarios.” (Cobos, 2010), es de rapido acceso

y facil de usar, frecuentemente pacientes consultan para resolver dudas sobre enfermeda-
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des, es influyente, puede generar cambios en el estilo de vida (Marin, Valverde,Sanchez,
Saenz; Poletinos y Garrido, 2012).

El uso de internet para obtener informacidn sobre patologias puede llegar a tener venta-
jas reforzando la informacion suministrada por el profesional médico apoyando la promo-
cién y prevencion, resaltando la importancia de cumplir con un tratamiento; y como des-
ventajas presenta informacion dispuesta en contenidos web que no esta sujeta a la verifica-
cién de la veracidad de la misma por parte de un ente regulador, ese tipo de informacion
cauda ansiedad y falsas expectativas sobre el resultado de un tratamiento o diagnostico Ma-
rin et al.(2012),

2.3.1 Internet y Salud

El internet ha tenido un gran impacto en el ambito de la salud en los dltimos afios, las
personas buscan informacion frecuentemente por su facilidad y rapidez en el acceso sobre
temas de salud y medicina (Mendiezabal, 2010), los estudios realizados por el Pew Re-
search Center en EE.UU como lo menciona Mendiezabal en su articulo Serie médicos y
pacientes en la sociedad de la informacién muestran el impacto social del internet en dife-
rentes contextos, en el campo de salud ; “En el afio 2000, en EEUU, menos de la mitad de
la poblacion adulta tenia acceso a Internet (46%) y s6lo 1 de cada 4 buscaba informacion
sobre salud online (25 %). Diez afios més tarde, casi la totalidad de los usuarios de Internet
buscan este tipo de informacion en la Web” (Fox y Jones, 2009) citado por Mendiezabal
2010.

Si bien la investigacion muestra que la informacion se busca online también se inter-

cambia por las vias tradicionales, con profesionales de salud, familiares y amigos (Medie-
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zabal, 2010), podria decirse que la exploracién en internet es un complemento de la infor-
macion en salud suministrada a un paciente; esta es una evolucion constante y con el paso
de los afios se ven més usuarios informados acerca de sus patologias y tratamientos que
incluso se ha llegado hablar de términos como “E-salud”, “E-paciente”, “E-médico” para
aludir a la préactica de cuidados sanitarios apoyada en las Tecnologias de la Informacion y las
Comunicaciones (Villaescusa y Saéz, 2013).

Todas estas manifestaciones dejan ver como los pacientes pueden adquirir conocimien-
to en internet y aplicarlo a su vida siendo guiados por un profesional (Lupiafiez, 2011), sin
embargo cabe resaltar que el uso de internet también puede ocasionar consecuencias y lle-
var a los paciente hacer uso de los servicios sanitarios sin necesidad entorpeciendo la ade-
cuada prestacion de los servicios, e incluso podria generar impactos negativos en la salud
del mismo al considerar una patologia de extrema gravedad, somatizar signos y sintomas de
una impresion diagnostica e incluso llegar a la automedicacion e induccion a tratamientos
incorrectos.

De acuerdo con Lupiafiez los profesionales de la salud podrian sentirse amenazados
cuando sus pacientes relacionan el contexto de un diagnostico dado con la informacion en-
contrada en internet lo que podria dificultar la relacion médico — paciente, segun el autor se
podria guiar a los pacientes para que sean “cofacilitadores” de la informacion, participar en
la comunicacion online y ser participes del disefio de aplicaciones informativas y sistemas
de informacion en salud. (Castells y Lupiafiez, 2008) refieren que el profesional médico
tiene un clara resistencia a estimular el uso de internet entre los pacientes y por ende su

participacion en grupos virtuales, ya que se pretende preservar el “poder del experto”.
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Ahora bien no se puede dejar de lado que la medicina es una de las profesiones que mas
demanda tiempo y atencion, y si sumamos a esta labor ain méas responsabilidades y deberes
puede presentarse resistencia por parte de la comunidad médica, los autores Castells y Lu-
piafiez, 2008 sugieren que las organizaciones de salud no han implementado las tecnologias
de la informacién y comunicacién como herramientas de ayuda y liberacién si no por el
contrario como un peso a la carga laboral de los profesionales en salud.

De este modo resulta absolutamente importante para los pacientes que los profesionales
médicos se involucren en red con el fin de que la informacion obtenida a través de ella sea
veraz, eficaz y confiable. La calidad de la informacion en salud debe estar asesorada por
profesionales “webs fiables e interactivas, con respecto a las cuales los médicos se sientan
mas seguros en lo que concierne los efectos sobre su relacion con los pacientes” (Castells y
Lupiafiez, 2008, p.9). En este sentido los pacientes podrian facilitar al medico la practica
asistencial en algunos casos donde la condicién médica sea de primer nivel y rapida solu-
cién; emerger escenarios multidisciplinarios que involucren eficientemente las partes (Vi-
llaescusa y Saéz, 2013).

2.4 Sindrome de West

El sindrome de West es una enfermedad catalogada como rara o huérfana, se indica una
patologia de este tipo cuando su prevalencia es inferior a 5 casos por cada 10.000 personas
en el mundo (Navarra, 2008); esta enfermedad consiste en una alteracion cerebral grave y
poco que frecuente de la infancia, el nombre del sindrome se dio por el Doctor William
James West (1793-1848) quien describid por primera vez el cuadro clinico encontrado en

su hijo describiéndolo como espasmos infantiles, aparece en los primeros 3 a 6 meses de
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vida y se caracteriza por convulsiones epilépticas, retraso mental y del desarrollo psicomo-
tor, rasgos de personalidad autista, tiene un mal pronostico en el 90% de los casos ya que
pueden desarrollar otros sindromes epilépticos (Lancet,1841).

2.4.1 Etiologia del sindrome de West
Segun la clasificacion internacional de epilepsias y sindromes epilépticos el sindrome de
West se clasifica en sintomatico y criptogenico :

Sindrome de West Sintomatico: Las crisis son el resultado de una o més lesiones estruc-

turales cerebrales identificables

Sindrome de West criptogenico: Se refiere a los sindrome que se presume sean sintoma-
ticos, pero la causa esta oculta. ( Pozo, Pozo, Pozo, 2002).
2.4.2 Causas del Sindrome de West:
2.4.2.1 Causas prenatales: “La mas frecuente de las causas es la displasia cerebral
que se presenta en el 30 % de los paciente, esclerosis tuberosa, neurofinromatosis, sindrome
de Sturger — Weber o microcefalia neonatal, sindrome de Aicardi, holoprosencefalia y es-
quizencefalia. Algunos trastornos cromosoémicos como el sindrome de Down, sindrome de
Miller — Dieker, la depuracion del brazo corto del cromosoma 18 o la del 15. Infecciones
como el citomegalivirus, herpes simple, rubeola, sifilis o toxoplasmosis cuando afectan al
feto”. (Lancet, 1841)
2.4.2.1Causas perinatales: Se definen como causas perinatales aquellas que tienen
lugar entre la semana 38 del embarazo y la primera semana de vida tras el nacimiento. Se

incluyen aqui la necrosis neural, el status marmoratus, la leucomalacia periventricular, la


https://es.wikipedia.org/wiki/Embarazo
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poroencefalia, o la encefalomalacia multiquistica. (Lancet, 1841)

2.4.2.3Causas posnatales: Infecciones: meningitis bacteriana, absceso cerebral, me-
ningoencefalitis virica.Hemorragias o traumatismos con consecuencia
de hemorragia subdural o subaracnoidea. (Lancet, 1841)

2.4.3 Cuadro clinico del sindrome de West:

El sindrome de West se evidencia en la mayoria de casos en el primer afio de vida del
paciente con mas frecuencia entre los 3 y 7 meses, las personas al cuidado de estos nifios
empiezan a notar los espasmos que son las contracciones bruscas del cuerpo, por lo general
son simétricas, es decir se mueve paralelamente y en la misma forma las extremidades, el
cuello y el tronco, este estado se acompafa de una breve perdida de la conciencia. Los pa-
cientes con sindrome de West suelen presentar salvas cuando se trata de espasmos aislado,
estas consisten en espasmos que ocurren al despertar o antes de dormir son menos frecuen-
tes durante el suefio y pueden ocurrir de 1 a 60 veces al dia. Pozo et al.(2002).

En un principio el nifio tiene un desarrollo normal y entre los 3 y 7 meses se comienza a
ver un retraso en el desarrollo como lo es la perdida de la sonrisa, expresion facial confusa
0 asustada, convulsiones, espasmos o salvas y llanto al final del episodio convulsivo. Los
ruidos repentinos, la estimulacion tactil, el hambre, la excitacion y el calor pueden desarro-
Ilar aunque con menor frecuencia un espasmo. Regresion del desarrollo psicomotor como la
pérdida del seguimiento visual, tomar objetos y la aparicion de la hipotonia muscular. Pozo

et al.(2002).


https://es.wikipedia.org/wiki/Meningitis
https://es.wikipedia.org/wiki/Bacteria
https://es.wikipedia.org/wiki/Hemorragia
https://es.wikipedia.org/wiki/Duramadre
https://es.wikipedia.org/wiki/Aracnoides

36

Fd De Yew Beoot Opore Video \irdow lieb alalx
" vafes|re |

2 = 1 T T T T T T T T T

e AN A e e e

e e

S ]
e A e — e ———

f»"wvvﬁwwwfj Jw/"'/"'.v"h\'«‘%\‘»/"'WWWVN\-/A'!{”fr‘w\NJWv"«’Wv‘WNWN.ﬂ‘rﬁ’l\,k\*v\'\‘r‘wWMﬂw\ﬂ'.
cua *’\J\A-«Y‘-‘«V"w'-ﬂfh \.\.‘\/»../w'\v,\u Wf‘n‘-MN‘W.WAM\%WM*ﬁ-‘w"-i\\mv'imww.\*Mwwwm'.
o2 h,w,,'\h/w\wl".Mﬂ.vﬁwklw-.m J\*W".J\MwM‘,p\a,.Auﬂ-W»wh‘u\w\mMn‘,\-.W,JMM,{JM&MML‘;A‘N\-,\)“'

A1 { e WA A r L i e Jm.,.\-w-.Mw&wwwW*wwwqx—“p\u\wmw\'_qw,ﬁ\,qwqwﬁ.,,\‘/“

e = .
T 4':".:::'(',"::;1:'::5:.L",

.| A A A A R A A A D A G A P A A0 Al S AU R A A o A B Gt G D

M 9 o 9 9 % 9% 9 % P56 9% 9% 9 9 W % 9% W 96 95 9 %6 9% W % %W W 9B 9B %

T I
YR = —_—

Figura 19: Electroencefalograma durante la fase del suefio. El diagnéstico de sindrome de West se realiza
mediante la deteccidn de hipsarritmias en el EEG, desapareciendo estas durante esta fase del suefio. (The

Lancet)

2.4.4 Pronostico sindrome de West:

“El pronostico global del sindrome de West es grave. El retardo mental ocurre en el
90 % de los casos y con frecuencia se asocia con déficit motor, trastornos de conducta y
rasgos autisticos. La mortalidad es del 5 %. De 55 a 60 % de los nifios con sindrome de
West desarrollan posteriormente otros tipos de epilepsia como el sindrome de Lennox-
Gastaut y epilepsias con crisis parciales complejas” Pozo et al.(2002. p.8). El prondstico
es mejor en los casos criptogénicos que en los sintomaticos, la demora en el inicio del
tratamiento puede asociarse al peor diagnostico ya que es un sindrome dificil de diag-

nosticar y en primera instancia puede confundirse con cdlicos o reflujo gastroesofagico.
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Capitulo 3

Disefio Metodoldgico

3.1. Planteamiento metodoldgico

De acuerdo con los objetivos planteados, la necesidad de conocer ampliamente el objeto
de estudio y con el fin de generar un planteamiento de la funcion del disefio como potencia-
lizador del aprendizaje de un ambiente virtual, y a su vez una propuesta grafica del mismo;
el desarrollo metodoldgico de la presente investigacion consistira en la implementacion de
3 fases de estudio las cuales se relacionan a continuacion:

3.1.1 Fases:

3.1.1.2 Fase | - Recopilacion de Informacién

Anélisis Heuristico: Critica de 5 sitios de Internet o Comunidades Virtuales de Practica
que traten patologias clinicas de interés en Comunidad

3.1.1.3 Fase Il - Entrevista a especialista en Pediatria.

Entrevista: Adquirir informacion a través de un especialista médico en Pediatria que
tengan conocimiento sobre como influyen las comunidades de practica en diferentes pato-
logias

3.1.1.4 Fase 111 - Encuesta a grupo focal Sindrome de West en primera infancia

Encuesta a grupo en Facebook “Sindrome de West”

3.2 Disefio Metodologico

3.2.1 Fase I:
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De acuerdo con la recomendacion de los autores Bertini, Kimani & Gabrielli (2006) se
seleccionaran los principios de evaluacion heuristica propuestos por Nielsen que se consi-
deran pertinentes para evaluar los 5 sitios web enfocados en responder la pregunta ¢Cuéles
son los objetivos principales de una comunidad de préctica virtual?

3.2.2 Fase Il:

Con el fin de adquirir informacion a través de especialistas médicos sobre cdmo influyen
las comunidades de practica en diferentes patologias, se establecen una serie de preguntas
que seran aplicadas al Pediatria Dr William Cabra.

3.2.3 Fase IlI:

Resaltando la gran importancia que tiene el grupo objetivo en la caracterizacion de un
ambiente virtual se busca recopilar informacion que permita el desarrollo gréafico de una
manera mas certera y puntual, para dar cumplimiento a lo anterior se realizara una encuesta
al grupo en Facebook “Sindrome de West”. No se tiene un estimado aun de cuantos miem-
bros del grupo podrian responder la encuesta por lo que se publicara un cartel con el fin de
llegar a las personas de una manera més cercana y confiable dandoles a conocer a groso
modo la finalidad de esta investigacion y obtener respuestas de las personas que estén in-
teresadas.

3.3. Instrumentos metodoldgicos

3.3.1. Instrumento metodoldgicos Fase I: Analisis Heuristico

Los 10 principios de usabilidad de Jabon Nielsen son los siguientes:

1. Visibilidad del estado del sistema: el sistema siempre deberia mantener informados a

los usuarios de lo que esta ocurriendo, a traves de retroalimentacion apropiada dentro de un
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tiempo razonable.

2. Relacion entre el sistema y el mundo real: el sistema deberia hablar el lenguaje de los
usuarios mediante palabras, frases y conceptos que sean familiares al usuario, mas que con
términos relacionados con el sistema. Seguir las convenciones del mundo real, haciendo
que la informacion aparezca en un orden natural y ldgico.

3. Control y libertad del usuario: hay ocasiones en que los usuarios elegiran las funciones
del sistema por error y necesitaran una “salida de emergencia” claramente marcada para
dejar el estado no deseado al que accedieron, sin tener que pasar por una serie de pasos. Se
deben apoyar las funciones de deshacer y rehacer.

4. Consistencia y estandares: los usuarios no deberian cuestionarse si acciones, situacio-
nes o palabras diferentes significan en realidad la misma cosa; siga las convenciones esta-
blecidas.

5. Prevencion de errores: mucho mejor que un buen disefio de mensajes de error es reali-
zar un disefio cuidadoso que prevenga la ocurrencia de problemas.

6. Reconocimiento antes que recuerdo: se deben hacer visibles los objetos, acciones y
opciones, El usuario no tendria que recordar la informacién que se le da en una parte del
proceso, para seguir adelante. Las instrucciones para el uso del sistema deben estar a la
vista o ser facilmente recuperables cuando sea necesario.

7. Flexibilidad y eficiencia de uso: la presencia de aceleradores, que no son vistos por los
usuarios novatos, puede ofrecer una interaccion mas rapida a los usuarios expertos que la
que el sistema puede proveer a los usuarios de todo tipo. Se debe permitir que los usuarios

adapte el sistema para usos frecuentes.
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8. Estética y disefio minimalista: los dialogos no deben contener informacion que es irre-
levante o poco usada. Cada unidad extra de informacion en un didlogo, compite con las
unidades de informacién relevante y disminuye su visibilidad relativa.
9. Ayudar a los usuarios a reconocer, diagnosticar y recuperarse de errores: l0s mensajes
de error se deben entregar en un lenguaje claro y simple, indicando en forma precisa el pro-
blema y sugerir una solucién constructiva al problema.
10. Ayuda y documentacion: incluso en los casos en que el sistema pueda ser usado sin
documentacién, podria ser necesario ofrecer ayuda y documentacion. Dicha informacion
deberia ser facil de buscar, estar enfocada en las tareas del usuario, con una lista concreta
de pasos a desarrollar y no ser demasiado extensa.
Tomado de: http://www.nngroup.com/articles/ten-usability-heuristics/.

3.3.2. Instrumento metodoldgico Fase 11: Entrevista

El Dr William Cabra es especialista en pediatria con mas de 30 afios de experiencia,
tiene entre sus pacientes nifios con Sindrome de West y otras enfermedades raras, sus re-
puestas son de gran pertinencia para la presente investigacion; el pensamiento de la comu-
nidad cientifica en un proyecto como este es de vital importancia para la toma de decisio-
nes. La entrevista constara de 7 preguntas.

3.3.3. Instrumento metodoldgico Fase I11: Encuesta

Resaltando la gran importancia que tiene el grupo objetivo en la caracterizacion de un
ambiente virtual se busca recopilar informacion que permita el desarrollo grafico de una
manera mas certera y puntual, saber que actividades realizan, que comparten, que ensefian,

cuéles son sus mayores necesidades y como esperan que sean resueltas, que tipo de infor-
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macion les resulta mas importante y cual no; para dar cumplimiento a lo anterior se realiza-

ra una encuesta al grupo en Facebook “Sindrome de West” tiene 2794 miembros.

3.4 Diseno de instrumentos

3.4.1 Disefio de entrevista

Con el fin de adquirir informacion proveniente de la comunidad cientifica a través de un

especialista médico sobre como influyen las comunidades de préctica en diferentes patolo-

gias, se establecen una serie de preguntas que seran aplicadas al especialista Dr. William

Cabra Pediatra.

1.

2.

¢ Qué opina sobre el uso de internet para el apoyo al manejo de patologias en casa?
¢ Como considera que debe ser el aprendizaje de una enfermedad huérfana por parte
de un paciente?

¢ Qué herramientas de apoyo debe utilizar un paciente para aprender sobre una en-
fermedad?

¢ Qué opina de las organizaciones, fundaciones, grupos o comunidades de apoyo a
enfermedades?

¢Es importante el contacto entre pacientes con la misma enfermedad o sus familia-
res para el aprendizaje sobre una enfermedad huérfana?

¢ Qué aspectos podria resaltar como importantes en el aprendizaje en comunidad pa-
ra el apoyo de una enfermedad huérfana?

¢ Cual podria ser el mayor aporte del uso de tecnologias a las enfermedades raras?
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3.4.2 Disefo de encuesta

Los encuestados seran personas del grupo en Facebook “Sindrome de West” que tengan
nifios y nifias con el diagnostico de esta patologia, interesados en el uso de nuevas tecnolo-
gias para el aprendizaje y conocimiento sobre la enfermedad. Se publicara un cartel con el
fin de llegar a las personas de una manera mas cercana y confiable donde se muestre el in-
terés por la enfermedad y que hago parte de ellos perteneciendo a su comunidad dandoles a
conocer a groso modo la finalidad de esta investigacion, y obtener respuestas solo de las
personas que estén interesadas. A continuacion el cartel y la

encuesta:
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APRENDER Y ENSENAR SOBRE EL
SINDROME DE WEST

Hola a todos, mi nombre es Alejandra Pérez
estudiante de Ultimo semestre de Disefio gra-
fico en la Fundacidon Universitaria los Liberta-

dores Bogota - Colombia, tengo una sobrina

de 2 afios diagnosticada con sindrome de

West a los 3 meses de edad; y actualmente

realizo mi tesis de grado basada en disefar

una comunidad de prdctica virtual que nos
permita aprender con la experiencia de otras
personas y ensefiar con la nuestra mas sobre
este sindrome, y asi apoyar a la mejoria conti-
nua de la calidad de vida de nifios, nifias y ado-
lescentes con Sindrome de West.

Alos que estén interesados en apoyar esta
causa, pueden ayudarme a contestar una en-
cuesta que sera de gran aporte para la crea-
cién de la comunidad de prdctica virtual.
En los comentarios dejo el link de la encuesta Juliana Gonzdlez, 2 afos

GRACIAS A TODOS POR SU AYUDA SinCIOmE EE HESt

Figura 20: Cartel Publicado en el grupo de Facebook “Sindrome de West”



GRACIAS POR TODA SU AYUDA CON LAS RESPUESTAS A ESTA ENCUESTA

Responsable: Mayra Alejandra Pérez Marifio- Estudiante ultimo semestre de
Disefio Grafico - Fundacion Universitaria Los Libertadores
Contacto: Comunidaddepracticasindromedewest@gmail.com

OBJETIVO: ESTABLECER CUALES SON LAS NECESIDADES QUE PRESENTAN LAS
COMUNIDADES O GRUPOS DE FAMILIAS QUE TIENE CONTACTO CON SINDROME
DE WEST EN PRIMERA INFANCIA

Por favor responda las siguientes preguntas de acuerdo a la indicacion

1. ; Donde consulta informacién de apoyo sobre el Sindrome de West? , seleccione cual de las
siguientes opciones es la que mas frecuenta.

[] Paginas Web (Wikipedia, Respuestas Yahoo, consultas médicas on line, Doctor chat y
otros)

[] Grupos en redes sociales

[] Aplicaciones

L] Personas que tenga contacto son el Sindrome de West

L] Profesionales médicos

[] No consulta informacion

2. ;Cuales son los criterios que usa para verificar la idoneidad de la informacion que recibe
sobre el Sindrome de West? Seleccione una opcién

[] Informacién que provenga de profesionales médicos

[] Informacién que provenga de personas con experiencia en el Sindrome

[] Informacién que provenga de familiares y amigos

[] Informacién que provenga de internet en sitios reconocidos

L] Informacién que provenga de redes sociales, grupos o comunidades de Sindrome de
West.

3. /Cree todo lo que dicen frente al Sindrome de West?

Que Sl cree Que NO Cree
[ ] Medicamentos [] Medicamentos
[] Terapias [] Terapias
[ ] Medicina Alternativa ] Medicina Alternativa
[] Experiencias de vida [] Experiencias de vida
[] Rehabilitacion [] Rehabilitacion
] Nutricion [] Nutricion
[] Salud Emocional [] Salud emocional
] Inclusion social [] Inclusion social

Figura 21: Pagina 1 de encuesta grupo en Facebook “Sindrome de West”
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4. ; Usted comparte a otros informacion de sus experiencias con el Sindrome de West?

(] si
[ ] No

5. ¢ Pertenece algun grupo, red social o comunidad sobre el Sindrome de West?

L] si
[ ] No

6. Si la respuesta anterior fue afirmativa por favor mencione que tipo de actividades realizan

7. Si usa tecnologia para consultar informacion de apoyo sobre el Sindrome de West, selec-
cione que herramienta utiliza con mayor frecuencia

[ ] Internet - Computador
[] Dispositivos moviles
[] Nouso

8. Con que frecuencia consulta informacion en internet sobre el Sindrome de West, por
favor seleccione la opcién que mas se ajuste.

[ ] Diariamente
Semanalmente
Mensualmente
No consulto informacién en internet

9. Al utilizar tecnologias de la informaciéon y comunicacion que recurso es mas util o solucio-
na mas eficientemente sus inquietudes.

Recursos Herramientas
[] Texto [] Foros
[ ] Graficos [] Chats
[ ] Imagenes (Fotos) [] Blogs
[] Videos [] Redes sociales

Figura 22: Pagina 2 de encuesta grupo en Facebook “Sindrome de West”
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Capitulo 4

Andlisis y resultados

4.1. Analisis y resultados Fase I: Recopilacion de informacion
El anélisis de la primera fase tendra especificamente dos momentos, el primer mo-

mento tendra lugar a la intervencion de los principios de usabilidad de Nielsen con el fin de
dar cumplimiento al primer objetivo y conocer que elementos son necesarios para “Caracte-
rizacion de una comunidad de préactica virtual con un contenido 6ptimo centrado en el usua-
rio, que permita evaluar la idoneidad de los recursos graficos utilizados en funcién poten-
cializar el aprendizaje.”. El segundo momento sera la evaluacion individual de los sitios
para asi dar cumplimiento al segundo objetivo “Identificar las necesidades, costumbres,
desempefios, trabajo en equipo entre otras tradiciones o acciones de grupos que comparten
précticas en comunidades que se interesan en patologias”.

4.1.2 Sitios Web para analizar:

Se realizo la identificacion de 5 sitios en internet con la caracteristica en comun de tratar
patologias de interés en comunidad:
- Una de cada mil: Blog sobre esclerosis multiple
- Imagina mas : Pagina web que involucra personas con VIH y enfermedades de transmi-
sion sexual
- Funswester: Pagina web de la fundacion sindrome de West de Medellin
- Tu diabetes org: Comunidad virtual sobre diabetes tipo | y 11

- La comunidad con cancer de seno avanzado
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4.1.3 Principios de usabilidad heuristica a evaluar:

Con base a los 10 principios de usabilidad establecidos por Nielsen 1994 se han tomado
5 como los més importantes para el desarrollo del presente proyecto, visibilidad del estado
del sistema, relacion entre el sistema y el mundo real, control y libertad de usuario, recono-
cimiento antes que recuerdo y finalmente estética y disefio minimalista. Tomando como
ejemplo la lista de comprobacion de items de Pierotti mencionada por Gonzélez, Pascual y
Lores (2006) donde se aplican los principios heuristicos de Nielsen (1994) se implemento
una serie de items dentro de cada principio a evaluar para definir estructuradamente los
aspectos que seran analizados; para lo anterior se utiliz6 una lista de puntuacién que defini-
ra el cumplimiento del principio de usabilidad de acuerdo a cada sitio.
Tabla 1

Convencion por color principio de usabilidad de Nielsen

Color Principio de Usabilidad

Visibilidad del estado del sistema

Relacion entre el sistema y el mundo real

Control y Libertad de usuario

Reconocimiento antes que recuerdo

Estética y disefio minimalista
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Tabla 2

Descripcidn calificacion

Calificacion  Descripcion

0 No cumple con el principio de usabilidad

1 Cumple con el principio de usabilidad

2 Cumple parcialmente con el principio de usabilidad
3 Principio de usabilidad no aplica para el tipo de sitio
Tabla 3

Puntuacion aplicacion principio de usabilidad por cada sitio

Sitio Principio de Usabilidad Heuristica

Color . ‘ . .

Una de cada mil 2 1 0 1 2
Imagina méas 1 1 2 1 1
Funswester 0 0 2 2 0

Tu diabetes org 1 1 2 2 2
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La comunidad con cancer de seno avanzado 2 2 1 2 2

4.1.4 Analisis individual sitios web

Con el fin de dar cumplimiento al segundo objetivo “Identificar las necesidades, cos-
tumbres, desempefios, trabajo en equipo entre otras tradiciones o acciones de grupos que
comparten practicas en comunidades que se interesan en patologias” se realizard una eva-

luacion individual de cada uno de los sitios teniendo en cuenta los siguientes items.

- Necesidades

- Trabajo en quipo

- Desempefio dentro de la comunidad

4.1.4.1 Analisis sitio web - Una de cada mil

Blog de origen espafiol sobre esclerosis multiple, administrado por Paula Bornachea
ganador al mejor blog de salud y vida sana 2015 en los premios 20 blogs del periédico es-
pafiol 20 minutos; en el sitio Paula relata historia del vivir dia a dia con una enfermedad
Neuroldgica de dificil manejo y tratamiento como lo es la esclerosis maltiple.
Necesidades de los usuarios:
- Respuestas desde la experiencia de otros pacientes a tratamientos realizados
- Compartir experiencias de vida
- Preguntas sobre medicamentos
- Preguntas sobre terapias fisicas y ocupacionales

- Preguntas sobre sitios asistenciales y manejo emocional
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13. Dice ser Lore

Hola .mi historia fue un poco rara la verdad ,porque me primer brote me dic a los 12 afios y los
medicos dijeron que era muy poco probable que tuviera esa enfermedad, porque seria el 5 nifio
que habia en Espaiia asi ,pero me hacian siempre resonancias y revisiones y el 12 de noviembre
del 2013 me dijeron que las manchas se habian despertados ,y fue ahi cuando me dio un brote
con 24 afos y ahora me estan dando cada 7 meses...Estoy con rebiff 22 porque el de 44
vomitaba y me daba 40 de fiebre,y ahora en junio se van a reunir para cambiarme el tratamiento
.pero tengo miedo de si me haran mas pruebaS_solo me consuela que aunque haya perdido mi
trabajo y este en paro (encima recuperandome),voy a estudiar para montar mi propic negocio.

13 mayo 2014 | 01:38

o 1decada1000

Claro que si! Hay que seguir hacia delante y buscar altemativas a la vida. Si no sale bien
una cosa, pues hay que hacer otra. Y lo mismo te digo con los tratamientos, si no te
funciona uno, pues cambiamos a otro. Ahora tenemos |a oportunidad de elegir entre varios,
y eso, hay que aprovecharlo. No sé si te haran mas pruebas, pero en el caso que sea asi,
piensa que es por tu bien, y que una época mejor esta por llegar.

Mucho animo =

29 mayo 2014 | 15:24

Figura 23: Necesidades usuarios una de cada mil

Trabajo en equipo:

- El administrador del blog es la Gnica persona que puede publicar informacién (ar-
ticulos, videos, resefias, foros, documentos, fotografias, etc), los seguidores pueden
comentar todas las publicaciones.

- El administrador en la mayoria de casos responde a los comentarios de los seguido-
res, pero se presentan varios casos en que los seguidores responden entre ellos mis-
mos brindando apoyo o compartiendo sus experiencias

Desempefio dentro de la comunidad:
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El registro de seguidores est actualmente inactivo

- Se destaca el interés de los seguidores por dar solucidon a las necesidades del grupo
cuando el administrador no puede hacerlo

- Los usuarios brindan informacién al administrador para publicar en el blog

- El administrador esta en constante contacto con el grupo (diariamente)

COMENTARIOS RECIENTES

% Unadecadamil
Unadecadamil w
Txema en Los gastos extra que supone un Ch.

tratamiento que dispensa el hospital <¢Como consequis vuestra medicacion
y ; , < > h
¢Os exigis cada dia mas... 0 no? mensual? {Vais todos los meses al

hospital? &Y los que vivis en otra ciudad?

de marte en Los gastos extra que supone un
tratamiento que dispensa el hospital
n Contadme!

EM1 en Los gastos extra que supone un

tratamiento que dispensa el hospital http://blogs.20minutos.es/.../los-gastos-
Richie en Los gastos extra que supone un extra-que-supone-un...
tratamiento que dispensa el hospital
Los gastos extra que

supone un tratamiento que

Lorena Ubaque en Los gastos extra que supone
un tratamiento que dispensa el hospital

Sandra en ;Como solicitar el grado de [ dispensa el hospital

5 — v
discapacidad? ¢Vivia antes en mi zona de Actualmente estoy con un tratamiento
Miguel en ‘!’enao un problema con los pinchazos, confort? que dispensa la farmacia del Hospital
‘me ayudais? Universitario de Burgos, que es el

Rotundamente si. Antes, las actividades

! hospital de referencia de la provincia
que hacia, las llevaba a cabo en el

Cada mes tendria que ir alli para

Jacinta en Revision del grado de discapacidad

Enrigue en Tengo un problema con los
pinchazos, ;me ayudais?

Frank en Tengo un problema con los pinchazos,
A i
IR w3z Wy A w20 W » Compartir

Figura 24: Desempefio dentro de la comunidad usuarios una de cada mil

4.1.4.2 Analisis sitio web - Imagina mas
Pagina web de la asociacion espafiola sin animo de lucro que tiene como objeto princi-
pal trabajar en la salud, educacion, formacion, prevencion, reduccion del estigma y discri-
minacion, exclusion social y laboral, asi como fomentar la igualdad y diversidad principal-
mente en los colectivos mas vulnerables: Personas con VIH y otras ITS o en riesgo de ad-

quirirlo, mujeres, personas migrantes, colectivo LGTBI, personas que ejercen la prostitu-
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cion, jovenes y personas mayores. Recuperado de

(http://www.imaginamas.org/inicio/quienes-somos/)

Necesidades de los usuarios:

Informacidn sobre salud sexual, igualdad y diversidad

- Tratamientos médicos y terapéuticos sobre enfermedades de transmision sexual

- Apoyo psicologico

- Atencidn a casos especificos de diversidad sexual ( Prostitucion, homosexualidad,
transexuales, salud sexual, VIH, etc)

4 THOUGHTS ON *QUE TIRAN MAS, ;TUS CD4 O TUS ESTROGENOS?

Rodrigo

to hace 2

pezo a tomar tratamien

Figura 25: Necesidades usuarios imagina mas
Trabajo en equipo:

- La péagina cuenta con un espacio de noticias donde los visitantes pueden comentar y

hacer uso de la informacion para difundirla a través de distintas redes sociales


http://www.imaginamas.org/inicio/quienes-somos/

5 razones para
hacerse la
prueba de VIH
al menos una
vez al afio

) 08022016 OO

Sino

discriminas en
tu dia a dia,
ipor qué lo
haces cuando
ligas en
Internet?

P

8 26m12016 OO0

Figura 26: Trabajo en equipo imagina mas

Desempefio dentro de la comunidad:

f v

R

SOY +

o o
i e
‘.v: /
I»ERONO% \y’ \
“ -

Erradicar la
serofobia, un
paso
obligatorio
para acabar
con el VIH

(9 21012016 @91

- Los visitantes del sitio no debe realizar ningln tipo de registro
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Daniel Jiménez
gana la batalla
ala

discriminacion

por #VIH

£ 11012016 @4

- El administrador suministra informacién, documentos, videos, fotografias y noticias

de interés al sitio que pueden ser vistas por todos los visitantes

- Actividades de interés en comunidad que se desarrollan en las instalaciones de la

organizacion de manera presencial.

- Donaciones para la organizacion

4.1.4.3 Analisis sitio web — Funswester

Fundacidn sindrome de West Colombia ubicada en Bello Antioquia, pagina web creada

en la plataforma gratuita WIX, es un entidad privada sin animo de lucro, que busca prestar
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servicios profesionales interdisciplinarios en el sector de la salud, la educacion e inclusién
social a los nifios (as), adolescentes, jovenes y adultos que presentan el sindrome de West.

Recuperado (http://funswesterdecolombia.wix.com/funswesterdecolombia)

Necesidades de los usuarios:

Informacidn sobre el Sindrome de West

Preguntas sobre tratamientos médicos y terapéuticos

Inclusion en la sociedad

Preguntas sobre el manejo apropiado de la enfermedad

Compartir experiencias de vida

Trabajo en equipo:

- La fundacion tiene instalaciones en Bello Antioquia desde donde realizan foros, ta-
lleres, terapias de rehabilitacion, desde la pagina publican informacion sobre dichas

actividades

Desempefio dentro de la comunidad:

- Donaciones para la fundacién


http://funswesterdecolombia.wix.com/funswesterdecolombia
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PARA DONAR PUEDE HACERLO AQUT

Figura 27: Desempefio dentro de la comunidad Funswester

4.1.4.4 Analisis sitio web - Tu diabetes org
Comunidad de personas que padecen diabetes tipo 1 y 2 creada por la fundacién Diabe-
tes hands Foundation de California, es una organizacion sin &nimo de lucro que tiene un fin

informativo. Recuperado de http://www.estudiabetes.org/

Necesidades de los usuarios:

- Recomendaciones sobre el manejo de la diabetes

- Preguntas sobre nutricion

- Preguntas sobre actividades como foros informativos

- Preguntas sobre el manejo apropiado de la enfermedad
- Compartir experiencias de vida

- Contacto permanente con otros usuarios


http://www.estudiabetes.org/
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Comunidad

SRS
%igf s , f{

»

o -

“Usted no puede comer eso!” - El efecto de las Maestro de Chat Serie: Distress Diabetes y el Bennet Dunlap presenta DPAC, Hacer defensa
palabras sobre la diabetes, la investigacién de  lado emocional de la Diabetes de la diabetes Facil!
Jane K. Dickinson > : < 2 S -

" £n =sta presentacion Vai unio habiard sobre i ralacidn Bennet Duntap &5 ¢o-fundador de ia Coslcidn de Apoyo sl
Jene K. Dickinson es enfermera y educador de diabetes entre la ansiedad y el manep de la dabetes, como la Paciente de la Diabetes. Defensa ce Ia diabetes Facll
certific ado. que ha estado viviendo con diabetes tipo 1 por ansiedad v el estres van . significa DPAC hara ¢! trabap muc ho tiempo .

&0

Figura 28: Necesidad de Usuarios Tu diabetes org

Trabajo en equipo:

- Lo usuarios pueden realizar publicaciones en cada una de las categorias

- Los usuarios tienen libertad para comentar todas las publicaciones
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Lo Ultimo

Tema Respuestas Visitas Me gusta
ué opinas ¢ la diabetes duele? 68 3610 79
mendaciones para identificar publicidad enganosa en productos para la salud 13 495 2

buenos modales en la red 15 1496 22

saber que glucometro dice la verdad 21 203 0

Mis emociones y numero evad 6 45 0
Juices para corregir hipogl mias? 9 56 3

Chat

Bienvenidos al chat de EsTuDiabetes! Tenemos algunas reglas para su uso

1. Mantenga todas 'as conversaciones PG13 en |z sala principal

chat para cualguier forma de promocion, incluida ta promocion de eventos. s

3. Los miembros no deben aconsejar a otros

VICIOS, producios e Investigacion

Dros para iniclar, delener 0 tambia & un megicamento que se prescribe habituaimenie y es

controlado o supervisado por un profesional medico o cambiar su fratamiento sin consentimientc médico

& Debe iniciar s sesion para participar en el chat

Figura 29: Necesidad de Usuarios Tu diabetes org

Desempefio dentro de la comunidad:

- Cada usuario de acuerdo a su interaccion con la comunidad adquiere un nivel ( Li-
der, activo, regular, biografo, editor o miembro) que es reconocido entre los usua-
rios mediante un icono de identificacion

- La comunidad cuenta con un chat grupal en el que todos pueden participar activa-
mente sobre el tema que este en relacion, y un chat personal para tener contacto con
un usuario especifico si se quiere.

- Lo usuarios pueden publicar eventos en el calendario de la comunidad

- Todos los usuarios cuentan con un perfil que puede ser personalizado
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Figura 30: Desempefio dentro de la comunidad

4.1.4.5 Analisis sitio web - La comunidad con cancer de seno avanzado
Comunidad sin animo de lucro que involucra personas que viven con cancer de seno
avanzado, sus amigos y familiares; esta es una comunidad que tiene necesidades fisicas y
emocionales distintas de quienes se encuentran en las primeras etapas del cancer de seno.

Recuperado de http://www.comunidadconcancerdesenoavanzado.org/

Necesidades de los usuarios:

- Informacion sobre cancer de seno
- Apoyo psicoldgico
- Preguntas sobre actividades de lucha contra el cancer de seno

- Preguntas sobre el manejo apropiado de la enfermedad

Trabajo en equipo:


http://www.comunidadconcancerdesenoavanzado.org/
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- Lo usuarios pueden realizar publicaciones en cada una de las categorias

- Los usuarios tienen libertad para comentar todas las publicaciones

Desempefio dentro de la comunidad:

- Cada usuario de acuerdo a su interaccion con la comunidad adquiere un nivel ( Li-
der, activo, regular, biografo, editor o miembro) que es reconocido entre los usua-
rios mediante un icono de identificacion

- Lacomunidad cuenta con un chat grupal en el que todos pueden participar activa-
mente sobre el tema que este en relacion, y un chat privado para tener contacto con
un usuario especifico si se quiere.

- Lo usuarios pueden publicar eventos en el calendario de la comunidad

- Todos los usuarios cuentan con un perfil que puede ser personalizado

- Existen categorias de interés dentro de la comunidad que permiten al usuario aplicar

mas facil a su categoria de interés
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Figura 31: Desempefio dentro de la comunidad de cancer de seno avanzado

4.2. Analisis y resultados Fase I1: Entrevista

Con el fin de adquirir informacion a través de especialistas médicos sobre cémo influyen
las comunidades de practica en diferentes patologias, se establecen 7 preguntas que fueron
aplicadas al especialista Dr. William Cabra Pediatra de la Clinica del Country. Por solicitud
del especialista las preguntas fueron mencionadas al principio de la entrevista manifestando
lo siguiente:

El internet es orientador mas nunca es una herramienta que vaya a tranquilizar, a educar
o transformar el pensamiento proactivo de una persona, no construye la capacidad de gene-
rar de generar un suefio, una ilusion o la capacidad para hacer las cosas mejor en una fami-
lia; el internet ayuda a informar mas no para apoyar lo que hay que hacer, las acciones de-
ben estar apoyadas en la planeacion, asesoria, explicacion, trabajo en equipo, el proyecto de

vida que se tenga planeado para cada caso con el profesional de la salud, es ay donde se
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desarrollan grupos multi e interdisciplinarios como Neurologia, Neurofisiatria, Psicologia y
terapia, ese es todo el medio donde se desarrolla la estimulacion integral de cada nifio.

Los centros de ayuda donde grupos de personas puedan acudir y por retroalimentacion
de experiencia vivida, experiencia sentida, experiencia negativa de una familia la manifies-
ten de una manera en que quede una ensefianza, puede motivar mas a las familias que un
profesional de la salud ya que este por tiempo no alcanza a cubrir todas las necesidades que
solicitan estas personas.

Las personas que dirigian grupos de ayuda deben ser indudablemente profesionales mé-
dicos bien calificados que hagan una orientacion de primera mano, de primer orden, de
primer nivel, que puedan definir si esa consulta se sale de los parametros de los planeado
para esa familia; ese manejo debe ser por niveles, por etapas, por pasos porque no todos los
nifios evolucionan igual.

El ser humano por naturaleza es social, es gregario, es solidario, no le gusta estar solo, si
en una comunidad hay personas con sentido de pertenencia, comprometidos, que quieran lo
que hacen, sirve de apoyo proactivo, instructivo, motivador para que la gente que esta alre-
dedor continde y se apoye.

La tecnologia ayuda por la rapidez en la informacion, la consecucion rapida de una ayu-
da, un auxilio o en una orientacion para que no tengan que desplazarse largas distancias,
cuando no hay citas pronto con el profesional médico, es un apoyo de primera mano, hasta
en una segunda intencién, cuando no hay la oportunidad de tener una cita con el profesional
es muy importante.

Las comunidades virtuales debe ser dirigidas por un profesional médico, muchas veces
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algunas paginas invitan a dejar a un lado la titulacion del profesional, se puede generar la
necesidad de crear un espacio interactivo donde en unas horas, profesionales medicos que
quieran apoyar esta causa, pueden contestar preguntas y ayudar a conocer mas sobre esta
patologia, este apoyo calma la intranquilidad de las personas, todas esas sensaciones y
emociones que se generan al tener que vivir con una enfermedad huérfana, es un resultado
a corto plazo y por la obtencidn del beneficio la gente se anima a comprometerse cada vez
mas y a querer y amar lo que hace.

Es importante que siempre existan comunidades o grupos de apoyo para este tipo de
enfermedades, la vida surge no solo surge por lo que se hace, también por lo que se deja de
hacer, asi sea un solo nifio que exista con una enfermedad huérfana vale la pena brindar una
mejor calidad de vida, un alcance, un suefio, una ilusién y vale la pena hacerlo.

4.3. Analisis y resultados Fase I11: Encuesta

La encuesta fue ingresada en la red social Facebook en el grupo “Sindrome de West”
con el cartel, tuvo respuesta por 42 personas, entre las que se encuentran ciudadanos de
Colombia, Chile, México, Espafia y Perd, de sexo masculino y femenino. Es importante
resaltar la gran aceptacion del grupo al mencionar el proyecto y el interés de algunas perso-

nas por participar.



h Alejandra Pérez Marifio https:/es.surveymonkey.com/r/5YDWDWS

¢Podria dedicar unos minutos a completar
mi encuesta?

ES.SURVEYMONKEY.COM

Ya no me gusta - Responder - Eliminar vista previa 2 - 8 de abril a las
10:02

ml Marysun Es Si Listo!
E : Si te puedo ayudar en algo mas, estoy a |a orden!
Saludos desde Guadalajara, México

Ya no me gusta - Responder - &% 3 - 8 de abril a las 10:29

(S h Alejandra Pérez Marifio respondio - 1 respuesta

Cecilia Abella Ya la completé muchas gracias!
Ya no me gusta - Responder 2 - 8 de abril alas 11:35

a Ma Elena Listo!
Ya no me gusta - Responder 2 - 8 de abril alas 11:51

Monica Silva Pereira Yo tambien soy de chile

Ya no me gusta - Responder - €% 2 - 8 de abril a las 12:30

Sandra Ramirez Ya la respondi. Si te puedo ayudar en algo me avisas.
Vivimos en Bogota. Saludos.

Ya no me gusta - Responder %2 - 8 de abril a las 12:41

9 h Alejandra Pérez Marifio respondio - 1 respuesta

Alejandra Pérez Marifio Muchas Gracias a todos por su ayuda, espero que
sigan respondiendo la encuesta. Saludos.

Me gusta - Responder - 8 de abril a las 16:48
Eliana Mejia Listo, completado, soy egresada de la misma U
Ya no me gusta - Responder - ¥ 1 - 8 de abril a las 17:23

Cati Mendoza Ya |a hice desde hace rato saludos desde Guadalajara
Jalisco,México. Y en lo que te pueda servir aquieta estoy é)

Me gusta - Responder - 9 de abril a las 0:26

Deyanire Avila Ya |a conteste
Me gusta - Responder - 9 de abril a las 3:21

Barbara Gonzalez Ya la contesté soy de Espafia un saludo
Me gusta - Responder - 9 de abril a las 3:48

Magdalena Alessandri Yo tb |a conteste soy de Chile
Me gusta - Responder - 9 de abril a las 7:25

[ Y
? Eleangela Parra Clarolll
— Me gusta - Responder - 9 de abril a las 11:29
Zuzana Vilhelmova Listo (&)

Ver traduccion

Me gusta - Responder - 9 de abril a las 16:01

Veroca Pino Hecho.
i Me gusta - Responder - 9 de abril a las 16:47

Escribe un comentario

Figura 32: Comentarios de los usuarios del grupo Sindrome de West en Facebook a la encuesta
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Pregunta 1: ;Ddnde consulta informacion de apoyo sobre el Sindrome de West?

En consulta de informacidn sobre sindrome de West las respuestas a la busqueda entre
profesionales médicos, paginas web y redes sociales son igualitarias, solo una persona res-
pondio al uso de aplicaciones maéviles y 13 consultan a personas que tengan contacto con la
patologia, la mayoria de personas manifiestan tener contacto con un medio virtual para la
adquisicion de informacion sin obviar la direccion de un profesional médico que es de un

resultado de 26 personas de las 42 encuestadas.

Opciones de respuesta Respuestas
Paginas Web (Wikipedia, respuestas Yahoo, consultas médicas on line, Doctor chaty 59,52%
otros)

Grupos en redes sociales 59,52%
Aplicaciones 2,.38%
Personas que tengan contacto con el Sindrome de West 30,95%
Profesionales meédicos 61,90%
No consulta informacion 0,00%

tal de encuestados 42

Figura 33: Respuestas pregunta 1 encuesta a grupo en red social Facebook “Sindrome de West”

Pregunta 2: ;Cuales son los criterios que usa para verificar la idoneidad de la informacion
que recibe sobre el Sindrome de West?

La credibilidad de la informacion siempre va estar sujeta de la fuente que provenga mas
aun cuando se trata de nifios y patologias, las personas creen en la gran mayoria de los ca-
sos lo que les dice el profesional médico; podria decirse que la ayuda de segundo nivel en

credibilidad es la informacién que proveniente de personas que tienen experiencia con el
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Sindrome de West, que bien puede tomarse como personal para médico (enfermeras, tera-

pistas, psicélogos) y/o personas que tengan contacto directo con la enfermedad.

¢ Cuales son los criterios que usa para
verificar la veracidad de la informacion que
recibe sobre el Sindrome de West?

Respondido: 41 Omitido: 1

Informacion
que provenga...

Informacidon
que provenga...

Informacion
que provenga...

Informacién
gue provenga...

Informacion
que provenga...

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Figura 34: Respuestas pregunta 2 encuesta a grupo en red social Facebook “Sindrome de West”

Pregunta 3: ;Cree todo lo que dicen frente al Sindrome de West, por favor indique que Sl
cree y que NO cree?

De la informacidn suministrada en internet o proveniente de otras personas el grupo con-
testo lo que Sl cree y lo que NO cree frente al sindrome, siendo de mayor creencia la in-
formacion con respecto a terapias, rehabilitacion y experiencias de vida; y de menor los

contenidos que se refieren a medicamentos, nutricion e inclusion social. Este aporte direc-
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ciona el posible contenido que tendria una herramienta de comunicacion dirigida a personas

que tengan contacto son Sindrome de West en primera infancia.

¢Cree todo lo que dicen frente al Sindrome ¢Cree todo lo que dicen frente al Sindrome
de West? Por favor indique lo que Sl cree. de West? Por favor indique lo que NO cree.

Moo ameraos Meda amentos

e _ W .
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Fapetmncas T xpecmncins
o vl & vela
FS—— _ m—— .

Nty win Nty i aom
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nusen wAsn
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0N

o “ 0% TN

Figura 35: Respuestas pregunta 3 encuesta a grupo en red social Facebook “Sindrome de West”

Pregunta 4: ; Usted comparte a otros informacion sobre sus experiencias sobre el Sindrome
de West?

Con una respuesta del 90% al SI comparto informacién de mis experiencias sobre el
sindrome del West se evidencia la necesidad de los usuarios por suministrar informacion y

deducir que a su vez en este proceso se busca la respuesta a lo compartido.
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Opciones de respuesta Respuestas
Si 90,48%
No 9,52%

Figura 36: Respuesta pregunta 4 encuesta a grupo en red social Facebook “Sindrome de West”

Pregunta 5: ¢Pertenece algin grupo, red social o comunidad sobre el Sindrome de West?
El 85.71% de las personas que tiene contacto con tecnologia e internet, pertenece algin

tipo de red social y comparte sus experiencias a traves de cualquiera de esos mecanismos.

Este puede ser un asentamiento a la direccion que pretende tomar el proyecto sobre la

creacion de una comunidad de préactica virtual

Opciones de respuesta Respuestas
Si 85,71%
v No 14,29%

Figura 37: Respuesta pregunta 5 encuesta a grupo en red social Facebook “Sindrome de West”

Pregunta 6: Si la respuesta anterior fue afirmativa por favor mencione que tipo de activi-
dades realizan.

En su mayoria las personas refieren que la actividad principal que realizan en una red
social es el intercambio de experiencias de vida con el Sindrome de West; la capacidad de
atender, escuchar, valorar los aportes, interactuar y compartir son solo algunos de los gran-

des compromisos que adquieren las personas al unirse a grupos como estos.



Compartir charlas y opiniones
10/04/2016 16:58 Ve las respuestas del encuestado

Compartimos experiencias de vida y nos aconcejamos respecto a algunas situaciones
09/04/2016 17:12 Ve las respuestas del encuestado

Grupos en Facebook familiares de nifios con s.w
09/04/2016 16:47 Ve las respuestas del encuestado

Lo utilizo para informarme de otras experiencias
09/04/2016 14:05 Ve las respuestas del encuestado

Sobre todo las experiencias que se tienen con cada bebe
09/04/2016 11:33 Ve las respuestas del encuestado

asisto a talleres
09/04/2016 8:52 Ve las respuestas del encuestado

pertenezco a grupos en facebook donde compartimos experiencias, tambien tengo grupos de whatsapp donde
hacemos lo mismo, nos apoyamos y nos preguntamos cosas entre todas.

09/04/2016 7:25 Ve las respuestas del encuestado

INTERCAMBIAMOS EXPERIENCIA Y CONSULTAMOS SOBRE ALGUNA DUDA EN CUANTO A
MEDICACION

09/04/2016 6:02 Ve las respuestas del encuestado

solo comentarios sobre nuestras propias vivencias con nuestros hijos
09/04/2016 3:20 Ve las respuestas del encuestado

consultas sobre algunas dudas que uno misma tiene al igual que apoyamos, orientamos a otras personas que
recién se enteran de la enfermedad y.contamos nuestra experiencia con.nuestros familiares o hijos con west
09/04/2016 1.27 Ve las respuestas del encuestado

Ayudar a los.demas a informarse .. todos nos ayudamos con su experiencia
08/04/2016 2350 Ve las respuestas del encuestado

Ninguna
08/04/2016 21:41 Ve las respuestas del encuestado

terapias y toma medicamento
08/04/2016 19:03 Ve las respuestas del encuestado

compartir experiencias de evolucion de los nifios, como medicamentos alternativos, terapias y oracion.
08/04/2016 18:46 Ve las respuestas del encuestado

compartir con mamitas, hablar de la experiencia de cada una, hacer preguntas, regalar medicamentos, buscar
informacion etc

08/04/2016 17:56 Ve las respuestas del encuestado

pertenece a un grupo de papas west
08/04/2016 17:16 Ve las respuestas del encuestado

sindrome de west
08/04/2016 17:00 Ve las respuestas del encuestado

Contarnos experiencias, darnos apoyo y ayuda
08/04/2016 14.35 Ve las respuestas del encuestado

Figura 38: Respuesta pregunta 6 encuesta a grupo en red social Facebook “Sindrome de West”
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Pregunta 7: Si usa tecnologia para consulta informacién de apoyo sobre el Sindrome de
West, Seleccione que herramienta utiliza con mayor frecuencia.

La pertinencia del uso de internet como la respuesta a una necesidad en primera instan-
cia puede ser favorable para estas familias. El 52,38 % utiliza el computador y el 45.24%
usa dispositivos moviles, se puede inferir que al ser el grupo encuestado de la red social
Facebook tengan la facilidad de tener conectividad desde sus computadores o equipos mo-
viles facilmente; esta respuesta muestra una division casi igualitaria del medio de acceso a
la informacion porque lo que tendria que pensarse en fortalecer la direccion que pretende
tomar el proyecto hacia una comunidad de practica virtual (Web) que a su vez fuese de tipo

responsive.
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Si usa tecnologia para consultar
informacion sobre el Sindrome de West ,
seleccione que herramienta utiliza con
mayor frecuencia

Respondido: 42 Omitido: 0

Internet -
Computador

Dispositivos
moviles

No uso

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Figura 39: Respuesta pregunta 7 encuesta a grupo en red social Facebook “Sindrome de West”

Pregunta 8: Con qué frecuencia consulta informacion en internet sobre el Sindrome de
West

Existe una gran demanda en la utilizacién de recursos tecnoldgicos que brindan infor-
macion de apoyo a este grupo objetivo, el 42% de las personas encuestadas interactia dia-
riamente y el 58% restante lo hace al menos una vez a la semana. La pertinencia del uso de
internet como la respuesta a una necesidad en primera instancia puede ser favorable para
estas familias. Esta respuesta fortalece el analisis de la pregunta anterior y la direccion que

pretende tomar el proyecto hacia una comunidad de préactica virtual y no presencial.
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¢Con que frecuencia consulta informacion
en Internet sobre el Sindrome de West?

Respondido: 42 Omitido: 0

Diariamente
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Figura 40: Respuesta pregunta 8 encuesta a grupo en red social Facebook “Sindrome de West”

Pregunta 9: Al utilizar tecnologias de la informacion y comunicacidn que recurso es mas
util o soluciona eficientemente sus inquietudes

Al utilizar tecnologias de la informacion y comunicacion los recursos escogidos como
los que solucionan mas eficientemente inquietudes son las redes sociales y en ellas el uso

de textos, video e imégenes.



Opciones de respuesta
Texto
Graficos
Imagenes (Fotos)
Videos
Foros
Chats
Blogs
Redes sociales

Total

Figura 41: Respuesta pregunta 9 encuesta a grupo en red social Facebook “Sindrome de West”

Respuestas
31,711%
0,00%
14,63%
21,95%
2,44%
4,88%
2,44%
21,95%
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Capitulo 5

Materializacion del disefio

5.1 Planteamiento general del prototipo de disefio

El disefio del prototipo funcional de una comunidad de practica virtual responde al desa-
rrollo de los objetivos planteados y la informacion obtenida por medio de la metodologia;
se plantea evidenciar a través de una pieza de disefio grafico como este puede potencializar
el aprendizaje grupal por medio de la experiencia, haciendo énfasis en responder de la ma-
nera mas Optima las necesidades manifestadas por el grupo objetivo, siendo la necesidad
principal el tener contacto con otras personas en su particular situacion, la comunidad de
practica virtual pretende aumentar el interés, compromiso mutuo Yy la participacion; esto se
quiere lograr aplicando al disefio de la interfaz gréfica caracteristicas como la usabilidad,
experiencia de usuario, colores, tipografia y jerarquias entre otros.

Cabe resaltar el enorme interés en que el desarrollo de este sitio Web tenga un sentido
humano que permita a los usuarios sentirse comodos con el entorno, la realidad a la que se
enfrentan en sus vidas es definitivamente triste y desalentadora al ser el caso de estudio una
enfermedad huérfana, puede ser ese el motivo para que dentro de la comunidad los lazos de
compromiso sean realmente fuertes y se tome como una familia. Seria positivo que los
miembros de esta comunidad se sientan muy cercanos y disfruten realmente la experiencia.
5.2 Planteamiento especifico del prototipo de disefio

Familias West es una comunidad de practica virtual que pretende mediante la implemen-

tacion del disefio grafico aumentar los niveles de participacion entre los miembros, su prin-
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cipal objetivo serd ensefiar a usuarios por medio de la experiencia de otros actividades de
cuidado del sindrome de West propias de un tercero; esta comunidad trata de una enferme-
dad huérfana, por tanto la necesidad de adquirir informacion en diversos temas es muy
grande, muchas personas tendrdn més contacto con la patologia que otros lo que podra pro-
piciar un espacio de atencion y compromiso mutuo; contara con diferentes espacios en los
que el usuario podré tener contacto de acuerdo a su experticia e interés logrando que pueda
sentirse comodo de ensefiar y aprender.

Se piensa en una navegacion facil e intuitiva que cumpla con los principios bésicos de
usabilidad nombrados aqui por Nielsen (1994), un disefio definitivamente centrado en el
usuario, en responder sus necesidades como él espera que sean resueltas, y sobre todo que
logre certeramente que exista una trasmision del conocimiento parte de la experiencia de
otros.

5.3 Decisiones de disefio

5.3.1 Nombre

Familias West: La familia es el grupo humano méas importante en la vida del hombre,
las personas por naturaleza siempre viven en familia, nacen en una y posteriormente crean
una (Vigostky, 1988), trasmitiendo asi valores, actitudes, modos de actuar y conocimientos;
esta no solo se compone de los padres o hermanos la palabra familia no tiene que ver solo
con un parentesco de consanguinidad (Gough, Strauss y Spiro, 1974), la solidaridad, con-
vivencia, compartir sentimientos y experiencias por un tiempo también hacen una familia.

De este modo el Sindrome de West es un padecimiento que solo las personas que viven

dia a dia con el saben realmente lo que significa y las multiples necesidades que tiene, aun-
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que existan muchas personas alrededor brindando apoyo solo aquellos que conviven con la
patologia saben cuén dificil puede llegar a ser; es por esto que se toma la decision de que el
nombre de la comunidad de practica sea Familias West, aunque no se tenga un lazo de san-
gre entre los miembros, la cercania puede llegar a ser tan significativa cuando hablamos de
nifios con discapacidades mentales, que sin lugar a dudas podemos hablar de una familia.

Por otro lado psicoldégicamente la palabra familia es social, amigable, gregaria, da con-
fianza Sanchez (2012), lo que ayudaria a que los miembros se sientan seguros de querer
hacer parte de la comunidad y participar. La palabra West se refiere especificamente al Dr
William West quien descubrid el sindrome de espasmos epilépticos infantiles en su hijo de
4 anos en 1981, por lo que la revista de investigacion médica The Lancet decidio darle el
nombre de Sindrome de West gracias al genetista que lo descubrio.

5.3.2 Identidad Grafica

El disefio estara enfocado en responder las necesidades propias del usuario sin dejar de
lado su entorno, para lograr cercania y agrado se buscé una linea grafica que apunte a forta-
lecer el objetivo de ofrecer un espacio que evoque tranquilidad, armonia y equilibrio, basa-
dos en tipografia, forma y color, se quiere destacar la comunidad con una personalidad que
inconscientemente pueda maximizar en el usuario el interés por la misma.

5.3.3 Forma

En todos los procesos de creacion visual debe considerarse la psicologia (Arn-
heim,1996); las formas organicas suelen asociarse con la sensibilidad, naturaleza y expre-

sividad, por lo que se quiso involucrar ese concepto a toda la gréafica y continuar fortale-
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ciendo el objetivo de la comunidad, los iconos, menu e intervencion fotografica y de textos

estan disefiados con formas organicas.

5.3.4 Color

El color es uno de los elementos de comunicacion parte del disefio mas importantes
segun Barbero (2006), de acuerdo con el autor este influye en la aceptacién o rechazo de la
comunicacion escrita aunque muchas veces las elecciones de color en disefio se obedezcan
mas a la intuicion que al estudio, este se liga definitivamente a la composicion grafica como
uno de sus componentes mas atractivos.

Los sentimientos influyen de acuerdo al color, no solo esto también en las acciones de
las personas, el color en web es fundamental en la toma de decisiones y a su vez aumenta el
reconocimiento de un sitio, por lo tanto su relacién con el contenido bebe ser significativa
y relevante en la composicion grafica; siguiendo con el concepto de llevar a punto de tran-
quilidad la realidad a veces tan dificil en la que viven las familias con West se tomo la deci-
sion de escoger una gama tonal que permita al usuario tener un encuentro amable y confia-
ble con la comunidad.

Azul: Este color se asocia generalmente con la calma, serenidad, fuerza, productividad,
confianza y seguridad, es uno de los colores asociados a la esperanza, la vida, la salud, el
agua, el cielo, el futuro; y usado con gran frecuencia en temas de salud, medicina, tecnolo-
gia, ciencia o politica ya que no es invasivo y denota seriedad, fuerza y energia. Se usara

un tono oscuro del azul para titulos, subtitulos y algunas graficas a fin de direccionar las
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acciones del usuario, la intervencion siempre sera guiada por la tipografia en color azul

oscuro.

R:0

G: 68

B: 105
#004469

Figura 42: Color azul utilizado en disefio de prototipo comunidad de practica virtual

Azul — Verde: Este es un color que tiene la misma cantidad de verde y de azul sin que
sea de predominio ninguno de los dos, psicolégicamente puede significar serenidad, sofisti-
cacion, confianza, calma y paciencia; de acuerdo con Barbero (2006) se busca que el color
se perciba de forma instantanea y “cada tonalidad emite un mensaje antes de que el receptor
tome conciencia de ello” el tono escogido es saturado, plano y vibrante buscando tener la
mayor atencion e interés del usuario por lo que se tomd la decision de que el logo e iconos

sean de este tono.

R:0

G: 168
B: 168
#00A8AS

Figura 43: Color azul — verde utilizado en disefio de prototipo comunidad de préactica vir-

tual

Verde: Este color se asocia con la naturaleza, equilibrio, vida, armonia, descanso, co-
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mienzo, tranquilidad, paz y buena energia; el verde es uno de los colores que los 0jos pro-
cesan mejor Berbero (2006) se utiliza en este prototipo para el menu y parte complementa-
ria del logo e iconos. Tener un hijo con sindrome de West es algo que cambia drasticamen-
te la vida de una persona, por tanto se busca crear un efecto de calma, tranquilidad, el en-
cuentro en la comunidad de un nuevo comienzo de la mano de otras personas que tiene la

misma situacion y diferentes recursos para ayudar y aprender.

R: 173

G: 204

B: 74
#ADCB4A

Figura 44: Color verde utilizado en disefio de prototipo comunidad de préactica virtual

5.3.5 Tipografia

Una de las decisiones mas importantes en el disefio Web es la tipografia, con esta se
pretende transmitir un mensaje ademas de la informacién que contenga el texto, es decir
con el estilo de la tipografia se pretende ubicar al usuario en un contexto especifico que le
permita asociarse mas facilmente a la comunidad, la seleccion tipografica “influye en la
interpretacion del contenido por parte del lector” (Haslam y Baines, 2005), permitir y facili-
tar la lectura y escritura seran motores de aprendizaje para el usuario; de acuerdo con los
autores la tipografia permitira expresar el “contenido emocional” de las ideas, lo que facili-
tara la reflexion y una adecuada manipulacion de las palabras.

Las tipogréaficas seleccionadas son las siguientes:
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Open Sans: Disefiada por Steve Matteson en 2010 es un tipografia Sans-serif muy fre-
cuente en web, tiene una legibilidad éptima en pantalla incluso en puntajes muy pequefios y
diferentes colores, es descrita como amable y neutral, se basa en formas geométricas con
variaciones anchas, se usa en cuerpo de texto, titulos y subtitulos, en el disefio de la comu-

nidad se implementara Unicamente en cuerpo de texto.

abcdefghijklmnopqgrstuvwxyz
ABCDEFGHIJKLMNOPQRSTUVWXYZ
0123456789 (|@#%$%&.,7:;)

Figura 45: Fuente tipografica Open Sans — Steve Matteson

Shadows Into Light Two: Disefiada por Kimberly Geswein en 2012 pertenece a una de
las tipografias manuscritas, se usa para acentuar titulos y subtitulos, consta de trazos finos e
irregulares, alto contraste, imita la escritura a mano, es una version para web del disefio de
la tipégrafia throw my hands up in the air de la misma autora; se puede concebir como

tranquila y sencilla, aporta al disefio continuidad en el estilo organico que se quiere mostrar.

ABCDEFGHILM

NOPQRS TUVWXYZ
abcdetghnikim

NoparstuvWxyz
01234567189+
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Figura 46: Fuente tipografica Shadows Into Light Two - Kimberly Geswein

5.3.6 Logo

El disefio del logotipo se basé en mantener la propuesta gréafica que evoque tranquilidad,
armonia y equilibrio pensando en confrontar la realidad por la que atraviesa el usuario; par-
tiendo de alli se utilizé una variacién grafica de la tipografia Shadows Into Light Two de
la letra W como identificador del sindrome de “West” creando una particularidad estructu-
ral en la terminacion de sus brazos consistente en lineas organicas que dan continuidad a la
forma, el color utilizado fue el azul-verde. El trazo que representa la actividad cerebral de
un paciente con Sindrome de West es un zig zag muy cerrado categorizado como caético,
metaféricamente el resultado de la intervencion de la letra es abierto, suave y con termina-
ciones curvas que sugieren progreso y continuidad, lo que se quisiera ver en un trazado de
un nifio con actividad cerebral normal.

Para reforzar el concepto de familia que se busca trasmitir se implementaron circulos en
los vértices superiores de la forma como identificador de la familiar West en color verde,
el nombre de la comunidad hace parte de la composicién en la parte lateral derecha en la

tipografia Shadow Into Light Two en color verde para fortalecer la identidad visual.
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Figura 47: Logo “Familias West”

5.3.7 Iconos

La iconografia obedece a graficas que se establecen como reconocibles intuitivamente
por los usuarios, permitiran indicar una accion facilmente sin ninguna explicacion; su es-
tructura es una linea a mano alzada utilizando una reticula para su composicion , con los
mismos colores que refuerce visualmente la informacion, guardando la unidad y coherencia
visual. Los iconos son basicos, claros, sencillos, de facil interpretacién y comunicativa-

mente precisos para la practica en comunidad.
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Figura 48: Algunos iconos prototipo Familias West
5.4 Usabilidad, interactividad y experiencia de usuario.

El objetivo principal de este proyecto es mostrar mediante una pieza de disefio grafi-
co como este puede potencializar el aprendizaje grupal por medio de la experiencia, apli-
cando en el disefio de este ambiente virtual caracteristicas como la usabilidad, interactivi-
dad y experiencia de usuario, para aumentar el interés y compromiso en la participacion.
De acuerdo con el analisis heuristico y los datos obtenidos producto del desarrollo de la
metodologia se plantea el desarrollo e implementacidn de estas tres caracteristicas de la
siguiente manera:

5.4.1 Usabilidad

En el desarrollo metodoldgico se considerd el uso de 5 principios de usabilidad méas im-
portantes para el desarrollo del proyecto establecidos por Nielsen 1994, de acuerdo a ellos
se realizo el analisis de 5 sitios Web con la implementacion de una serie de items dentro de
cada uno de ellos, obteniendo los hallazgos antes mencionados que son de gran aporte para
el desarrollo del prototipo; a continuacién se nombrara el principio de usabilidad con el
desarrollo aportante para el disefio de la comunidad.

5.4.1.2 Visibilidad del estado del sistema
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- El sitio Web mostrara un mensaje que informe al usuario sobre la confirmaciéon de ca-
da accion que realice.

- Se informara al usuario sobre el proceso de publicacion y tiempo de espera en acepta-
cién por parte de los miembros para obtener una publicacion exitosa.

- Tiempos de espera cortos para cada tarea

5.4.1.3 Relacion entre el sistema y el mundo real

- La comunidad se mostrara de una forma cercana al usuario, el lenguaje usado es coti-
diano y familiar para los miembros

- Los temas implementados son de conocimiento para todos los usuarios resaltados co-
mo los mas importantes en el resultado de las encuestas.

- Cada usuario tendra el identificador que acredita el contacto que tiene con el sindrome
de West (mama, pap4, tio, tia, hermano, primo, amigo, etc); esto hace que un usuario pueda
distinguir a distintos miembros de una familia con relacién a un nifio; dando un protago-
nismo al paciente que es el conector més importante entre los miembros de la comunidad.

5.4.1.4 Control y libertad del usuario:

- Las funciones donde los usuarios pueden acceder erradamente son varias, pueden
equivocarse en el tipo de terapia, tema de seleccidn o categoria, por lo que siempre estara
visible la funcion que permitira al usuario deshacer y rehacer una accion
Al ingresar el formulario de registro el usuario sera informado del funcionamiento de la
comunidad por etiquetas (indexacion social) que le permitira tener acceso de una manera
mas agil y eficiente a la informacion en la que esté interesado, esto no sera una limitante

para acceder a la informacion que no hubiese sido marcada como de interés en su momento.
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5.4.1.5 Reconocimiento antes que recuerdo:
El sitio permite a los usuarios interactuar fécil e intuitivamente, los procesos estaran presen-
tados de una manera sencilla y amable que no dificultara ninguna accion.

5.4.1.6 Estética y disefio minimalista:

- Cada unidad de informacion es precisa e indica brevemente el uso de la categoria y el
como debe ser implementada por el usuario.

- Las gréficas son sencillas de usar, amables y de reconocimiento universal.

- La estética se basa en lineas organicas y colores que permiten el facil reconocimiento
del usuario

- La informacidn es precisa, corta y puntal.

5.4.1.7Ayuda y documentacion:

- Cada tarea que realiza el usuario esta enlazada por una serie de recomendaciones que
le permite tener en cuenta toda la informacion necesaria antes de realizar una tarea o publi-
cacion.

- La busqueda de informacién esta antecedida por las etiquetas consignadas como de
interés por el usuario.

5.4.2 Interactividad

El proceso de comunicacion entre el usuario y la comunidad de préactica virtual esta ba-
sado en el disefio de elementos funcionales que expresen familiaridad y faciliten las tareas
de los miembros potencializando las actividades de aprendizaje y los intercambios de in-
formacion; la interactividad sera mayor de acuerdo al nivel de participacion que presente el

usuario (Shedroff, 1994), de acuerdo con el autor (citado por Mendoza 2010) se tuvieron en
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cuenta los elementos que determinan los niveles de interactividad en un sitio web que son
los siguientes:

5.4.2.1 Control y retroalimentacién: La comunidad virtual de aprendizaje tiene un
amplio contenido de informacion resaltada como de interés por el usuario en las encuestas,
cada miembro cuenta con el control de suministrar informacion y respuestas; las publica-
ciones utilizando la clasificacion colaborativa por medio de etiquetas (indexacion social)
los llevara hacer busquedas precisas y eficaz. El usuario tendra la oportunidad de verificar
la veracidad de la informacion suministrada por otros antes de ser publicada.

5.4.2.2 Productividad y experiencias creativas: Al ser una comunidad de aprendizaje
virtual situada en la modalidad de compromiso mutuo todos los usuarios tienen presencia
activa dentro de ella; esto permitira que las personas se sientan en la capacidad de proponer
nuevos temas de conversacion, categorias o terapias de acuerdo a su experiencia, y de la
respuesta positiva que tengan sus aportes consistira la clasificacion del nivel de participa-
cion (Lider, Miembro o Bésico), esto hace acreedor al usuario de un estatus dentro de la
comunidad.

5.4.2.3 Experiencias adaptables: De acuerdo a los resultados del analisis heuristico
dentro del disefio de la interfaz grafica esta contemplado un espacio de experiencias adap-
tables nombrado “experiencias de vida”, este cuenta con cuatro categorias que hacen refe-
rencia especificamente aquellos usuarios que no pueden determinar a que menu pertenece
su experiencia de vida o aporte pero aun asi quieren participar.

5.4.2.4 Experiencias comunicativas: El nivel mas grande de participacion de la co-

munidad esta en las actividades que permiten a los usuarios ensefiar a otros con su expe-
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riencia; se tiene la posibilidad de compartir todo sobre el Sindrome de West, desarrollar
actividades, eventos, foros, colectas, donaciones. La estructura del disefio esta dispuesta
con identificadores que permiten ubicar rapidamente acciones a realizar y se invita constan-
temente a la participacion.

5.4.3 Experiencia de usuario

El desarrollo de un ambiente virtual con fines sociales debe considerar un factor humano
con la finalidad de proveer al usuario de todos los elementos que hagan de su interaccion
con el sitio una experiencia satisfactoria y funcional; el disefio debe facilitar el dialogo, la
buena comunicacién y el interés; este debe adaptarse a la “forma en que las personas esta-
blecen sentidos a los conceptos y a las circunstancias” (Mendoza , 2010). El disefio de la
experiencia de usuario del prototipo funcional de este proyecto estara enfocado en respon-
der a las necesidades manifestadas en las encuestas por los usuarios, utilizando como prin-
cipal herramienta el disefio gréfico y la investigacion del caso de estudio, la estructuracion
sera enfocada a facilitar la obtencion de informacion que permita a los usuarios ensefiar y
aprender por medio de la experiencia.

De acuerdo con lo anterior se nombraran los elementos del disefio de experiencia de
usuario de un sitio web orientado hacia la informacion expuestos por Garret (2000) con el
fin de enfocar el disefio de la comunidad de practica virtual centrado en el usuario, la vincu-

lacion y uso adecuado de sus contenidos.
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Visual Design: graphic treatment of interface
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Web as hypertext system

Visual Design: visual treatment of text,
graphic page elements and navigational
components

Navigation Design: design of interface
elements to facilitate the user's movement
through the information architecture
Information Design: in the Tuftean sense:
designing the presentation of information
to facilitate understanding

Information Architecture: structural design
of the information space to facilitate
intuitive access to content

Content Requirements: definition of
content elements required in the site
in order to meet user needs

User Needs: externally derived goals

for the site; identified through user research,
ethno/techno/psychographics, etc.

Site Objectives: business, creative, or other
internally derived goals for the site

information-oriented

Figura 49:) Los Elementos de la Experiencia de Usuario. Jesse James Garrett (2000)

5.4.3.1Arquitectura de la informacién: Se realizé un mapa de navegacién que orga-

niza el contenido y las funciones de cada pantalla, una secuencia de uso que facilita el en-

tendimiento de la funcionalidad de la comunidad; la estructura del sitio web es lineal con

jerarquia, cuenta con cuatro niveles de contenido situados en un mismo menu permitiendo

una navegacion facil y directa, dentro de cada nivel estan situadas categorias de informa-

cion en funcion de ampliar el tipo de contenido.

5.4.3.2 Disefio de la informacion: El disefio grafico en esta etapa cumple con presen-

tar la informacion al usuario para que sea entendida, relacionada y correctamente leida

(Shedroff, 2006) de acuerdo con el autor la forma en como es presentada la informacion

puede conseguir que sea valiosa, efectiva y memorable; es claro que en la comunidad de

practica virtual el intercambio de informacion es uno de los principales motores de la fun-

cionalidad de la misma, los datos y la informacidn estaran estructurados por niveles de in-
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formacion y organizados de acuerdo a su funcionalidad, se tendra acceso a textos, image-
nes, videos, enlaces, recursos, datos, narraciones, etc, expuestos de manera que el usuario
pueda compartir y comunicar lo aprendido.

5.4.3.3 Disefio de navegacion: La navegacion familias West esta definida por la
experiencia de usuario, este podra moverse con facilidad por las distintas paginas de la co-
munidad, los espacios de informacion estan presentados de una manera facil donde se pue-
de navegar de una manera intuitiva con el objetivo de no perder al usuario; para esto se
implemento una estructura uniforme en jerarquias de los distintos menus, colores y tipogra-
fia con el fin de darle coherencia al disefio.

Las secciones de la comunidad de practica virtual familias West son las siguientes:
Splash: Es la primera pantalla con la que el usuario tiene contacto, esta contiene el logo de
la comunidad, un espacio para identificarse e ingresar en el caso de que ya sea miembro o
el inicio del formulario de registro para acceder a la comunidad; debajo del logo y en la
parte lateral izquierda una fotografia que integra a nifios con Sindrome de West donde es
facil identificar fisicamente la presencia de la patologia con el fin de involucrar al usuario
familiarmente al contexto haciendo que se sienta seguro de ingresar y ser parte de la comu-
nidad.

Registro: La segunda pantalla para el caso de los usuarios que ingresan por primera vez es
la ampliacion del formulario de registro para acceder a la comunidad, en esta se explica al
usuario detalladamente el manejo y funcionamiento del sitio a la vez que se le pide sumi-
nistre informacion sobre su contacto con la patologia e interés por pertenecer a Familias

West.
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Home: Es la tercera pantalla para el caso de los usuarios que ingresan por primera vez, en
el caso de los miembros es la segunda, en ella se encuentra la informacién sobre los conte-
nidos de la comunidad, cuenta con el logo, un buscador, iconos reconocidos como universa-
les para ubicar selecciones de configuracion, mensajes y privacidad; un slider con fotogra-
fias que tienen un contenido propio del Sindrome de West para continuar ofreciendo fami-
liaridad a los usuarios y un menu de los contenidos de informacion de la comunidad en
forma lineal. En el home por defecto aparecera la informacién correspondiente al menu
terapias como seleccionada (titulo en fondo blanco) los cambios de men( de informacion
seran sefialados por color para la facil identificacion del usuario.

Barra de menu principal : Presente en todas las pantallas debajo del slider, tiene cuatro
titulos de informacion (temas de conversacion, terapias, experiencias de vida y usuarios )
con un contenedor de color verde que cambiara a blanco cuando sea seleccionado para ubi-
car al usuario, la navegacion de la comunidad se basara en estos cuatro temas de informa-
cion.

Barra de sub menu : Dentro de cada menu de informacion se encontrara un sub menu que
ubicara al usuario sobre el manejo de su contenido, podra seleccionar una categoria de inte-
rés, afiadir una publicacion, evidenciar que publicaciones nuevas hay y cuantas no ha leido
en cada seccion.

Contenido: Se centra en dar soluciones a las necesidades manifestadas por los usuarios por
ende es la parte mas importante y fundamental de la comunidad de practica virtual, los con-
tenidos de cada pantalla estaran dispuestos de acuerdo al titulo de informacion donde se

encuentre. Todas las paginas de contenido contaran en la parte lateral derecha con datos de
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eventos, noticias, enlaces de interés, articulos y novedades, se podra acceder facilmente a
un vinculo de interés y vincular informacion también.

Filtros: Todas las pantallas contaran con un buscador en la parte superior, se podra filtrar la
informacion para agilizar las busquedas, las conexiones entre los datos estaran precedidos
por etiquetas (Indexacion social) facilitando la busqueda y el aumento en los resultados;
cada titulo de informacion contara con un filtro de informacion dentro de cada categoria
que permitira a los usuarios hacer busquedas especificas. Por otro lado el usuario contara

con la informacion de la instancia donde se encuentre (Terapias/Hidroterapia/Crear tera-

pia).
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Figura 50: Mapa de navegacion
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5.5 Disefio de Wireframes

El objetivo de los wireframes es identificar las &reas de organizacion y rotulado que ten-
dra la comunidad de practica virtual asi como su estructura y funcionamiento (Rosenfeld,
Morville, 2010); se realiz6 una representacion con textos, cajas e iconos concretando los
elementos que haran parte del sitio como resultado de la investigacion y del analisis heuris-
tico, a continuacion se presentan los planos con las decisiones de disefio tomadas para la

interaccion, navegacion, usabilidad y experiencia de usuario. -

LOGO

Figura 51: Wireframe Splash
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Figura 52: Registro
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y especialmente en los que presentan Sindrome de West y otras

Encefalopatias Epllépticas. Se presenta un estudio descriptivo con i Al limite 1t
60 alumnos con Encefalopatias Epilépticas y relacional con otro Reto benéfico en Bici
grupo de 65 alumnos sin ninguna uumpacma asociada. Utiliza

{{TENEMOS NUEVO RETO!!
Va a ser el més importante de nuestras vidas y ti
también puedes participar porque esta vez es
BENEFICO. Puedes ayudar a muchas famillas, asf
que no dudes en participar, darlo  conocer y
compartirio...

[iVAMOS A HACER HISTORIAI!

una ydetipo facto. Su objetivo
Seré conocer las caracterfsticas del desarrollo del Juego y saber si
acceden al juego simboiico.

file:/1C: .pdf

#juegos #practica #compaieros #amigos

blogspot.com.es/. benefi

Parentesco usuario
Nombre Usuario
Tipo de miembro

v » ©

A comert!t
Restaurante COPAS
ROTAS donara sus ingresos

DEL DIA SABADO 23 DE SEPTIEMBRE DE A favor
de la fundacién Mateo por amor ubicada en bello
Antioquia.

facebook.

mor

Parentesco usuario
v ®» © i

Tipo de miembro

v » ©

Comenta que aprendiste ? Que puedes aportar ?

Parentesco usuario
Nombre Usuario
Tipo de miembro

Excelente post, el juego tiene muchos beneficios para los nifios,

o ot s i

campo. Mejora los problemas de conducta, ayuda al tratamiento y
desarrollo de nifios con cualquier tipo de discapacidad mental,
mejora la autoestima y socializacién.

@ Responder

Parentesco usuario
Nombre Usuario
Tipo de miembro

Publicar
El contenido de Familias West tiene un fn | y de interés que no pretende sustituir la consulta, consejo, asesor(a, diagnéstico
de un médico Ita a tu médico u otro profesional de la salud calificado si tienes preguntas sobre una condicién médica del

Sindrome de West,Jamds ignores e consejo de un médico profesional o postergues su biisqueda por algo que hayas lefdo Familias West. .




Figura 53: Home
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La hidroterapia es el uso del agua con fines
Terapéuticos, ya sea de forma térmica, mecanica (efer-
ciendo presion) o quimica. Es una forma de fisioterapia y

p de vari

lesiones y trastomos. La hidroterapia se lleva utilizando
desde la Epoca de los griegos, que ya aprovechaban sus.
propiedades con fines médicos.

Parentesco usuario
Nombre Usuario
Tipo de miembro

En el agua con Sarita

Nuestra primera clase de natacién, iniclamos con ejercicios de flexo - Noticias
extension, 3 aria le encanco, hemos visto mejorla en Cuanto a su
seguridad; en el video se muestra el paso a paso de
terapia en el agua.

#hidroterapia #agua #piscina #terapia #ejercicio #natacién #matro-
natacién CANNABIS MEDICINAL
iColombia esta lista ?

Mientras el Congreso debate un proyecto de
ey sobre la regufacién de fa marihuana
medicinal en Colombia, decenas de
micro-empresarios, que tienen productos a
base de cannabls, esperan poder comerciali
zarlos libremente.

http://vwww.marihuana-medicinal com

#cannabls #terapiaAlternativa #marihuana
#medicina

Parentesco usuario
Nombre Usuario
Tipo de miembro

v » ©

v » ©

Comenta que aprendiste ? Que puedes aportar ?

:] (O Leidos  (ONo leidos Organizar :]

En el agua con Sarita Técnicas de relajacion acustica

Nuestra primera clase de natacién, iniciamos Dentro de la hidroterapia existen una serie de
con ejercicios de flexo - extension, a Sarita le técnicas que se realizan a nivel mundialy que
encanto, hemos visto mejoria en cuanto a su son aplicadas en este centro de medicina inte-
seguridad; en el video se muestra el paso a paso gral: Watsu:"Técnica de relajacién acutica, que
de nuestra primera terapia en el agua. Se basa en movimlentos.

Parentesco usuario Parentesco usuario

Nombre Usuario Nombre Usuario

Tipo de miembro Tipo de miembro

o rPiginatdeto P

€l contenido de Familias West tiene un fin yde dad que no i s
o ratamiento de un médico profesiona.Slempre consuka atu por pmleslonal de la salud calficado s t
West. Jamss ig jo de postergues su bi por algo que hayas leido Familias West. ,

1a consulta, consejo, asesoria, diagndstico
édica del




Figura 36: Contenido
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LOGO [ Buscador

Parentesco usuario
,0] @ Nombre Usuario = ﬂ o

Tipo de miembro

SLIDER

E=REEE

Experiencias ] [ - ]
de vida Usuarios

Nuevos (2) No leidos (4)

[ | Describe en una frase como deseas nombrar tu aporte a terapias

] [ Tipo de terapia

(S

[BI MW p L EEA-BE ]

| Describe aqui en que consiste el tema que quieres compar-
tir, puedes vincular imdgenes y videos, citar un autor, un
articulo, un link o a otro miembro de la comunidad.
Recuerda seguir las recomendaciones

Etiquetas

| Por favor nombre las etiquetas de acuerdo a la categoria
y antecedidas por el cardcter #. Puedes colocar el
numero de etiquetas que consideres necesarias

Ejemolo:
#hidroterapia #agua #piscina #terapia #ejercicio
#natacion

Recomendaciones

Gracias por compartir una terapia
en la comunidad

El titulo debe ser preciso, interesante, llamativo
describiendo el tema que quieres compartir

Recuerda tener claro porque quieres compartir
este tema ? a quien puedes ayudar? a quien
puede interesarle? que respuestas esperas ?

Siempre debes ser cordial, amable, respetuoso al
realizar publicaciones, como al participar en las
publicaciones de otro miembros, un trato amisto-
so utilizando las palabras correctas puede
acercarnos mas como comunidad.

Recuerda verificar estar en el menu correcto para
que la publicacién obedezca a la categoria
indicada. (Terapias en terapias, temas de conver-
sacion en temas de conversacion, experiencias
de vida en experiencias de vida, etc.)

[ Cancelar ] [ Publicar ]

El contenido de Familias West tiene un fin informativo, comunicativo y de interés en comunidad que no pretende sustituir la consulta, consejo, asesoria, diagnostico
o tratamiento de un médico profesional. Siempre consulta a tu médico u otro profesional de la salud calificado si tienes preguntas sobre una condicion médica del
Sindrome de West. Jamas ignores el consejo de un médico profesional o postergues su blsqueda por algo que hayas leldo Familias West. .

Figura 547: Publicacion
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SLIDER
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(Compror) (errtmn ) wowosty - Netetosca st espaciolamado experiencs de vidaha

sido creado para que todos podamos compartir
aquellas vivencias personales con las que
podemos aportar a la vida de otros; nuestra

A GG felicidad, alegrias, tristezas, logros y derrotas
Nombre Usuario también podemos hacerlas parte de otros,
Tipo de miembro

cuéntanos cuales son tus experiencias de vida
con el Sindrome de West.

iiCumpleanos de Pipe 1!

A pesar de i
hoy celebra sus 2 anotes

‘#familia #cumpleatios #experiencia #sisepuede Parentesco usuario
Nombre Usuario
Tipo de miembro

Convivir con Sindrome de West

César y Marisa observaban el despertar de Hugo en la
cuna, su hijo recién nacido de tres meses. Un dia, a los
dos minutos de abrir sus ojos, el pequefio hizo un movi-
miento con los brazos. Los extendia y los llevaba hacia
delante. No le dieron importancia. Incluso pensaron
que, con 1o pequefio que era, ya queria que le cogieran
y le abrazaran. Al dia siguiente, mientras que Marisa le
daba el pecho, esos aspavientos volvieron a aparecer,
pero esta vez, de manera intensa y repetida. Su madre,
v o © asustada, se preguntd por qué su hijo habia empezado
a hacer ese extrafio movimiento.

#familia

Parentesco usuario
Nombre Usuario
Tipo de miembro

Tengo una pregunta

Chicas (0) este es mi hermoso ! HELEA

IUELLA | Ando un poquito preocupa-
dopues mi bebito lo acabo de meter
escuela especial | Y he visto que empeza-
ron & darle dicen doctores que son crisis
de ausencia | Como si se desvaneciera
pero no le duran ni segundos | Saben por
«que son ? Ya no le habian dado, !! Tam-
bién veo que ya relaciona y dice mas v » ©
palabras. Pero no me gustan los desva-
necimientos ! Algulen sabe que puede
ser?

#ayuda #coleglo #escuelaespecial #edu- parentesco usuarlo
cacion Nombre Usuario
Tipo de miembro

Alquien necesita medicamentos

atodos, mi bebe est asegurado en el seguro socialy ahi
e facitan u Vesbairnay el vaiproato de magnesio Yo

optado por comprar el medica antes debido a que
se qnmi iy Apido e rediarmanss o Por 8 o guien las

Tienen su casa a un costado del Estadio Azteca , para veros en
oy sk s el
que es consegui

y ma
Tods orazinh slgueritene f el 4 bt e s
seria e gran beneficio para mi pequet

saludos

#ayuda smedicamentos #solidaridad #donacién

v » ©

<
]
©

o Pignatdeto P

informativo, que no pr consulta, consejo, asesoria, diagnostico
atu sobre médica del
Sindrome de West. i Teid

Figura 558: Contenido



Parentesco usuario
Nombre Usuario
Tipo de miembro

Convivir con Sindrome de West, la historia de

César y Marisa observaban el despertar de Hugo en la cuna, su hijo recién nacido de tres
meses. Un dia, a los dos minutos de abrir sus ojos, el pequefio hizo un movimiento con
los brazos. Los extendiay los llevaba hacia delante. No le dieron importancia. Incluso
pensaron que, con lo pequefio que era, ya querfa que le cogleran y le abrazaran. Al dia
siguiente, mientras que Marisa le daba el pecho, esos aspavientos volvieron a aparecer,
pero esta vez, de manera intensa y repetida

#familia #aprendizaje #experiencia #experienciadevida

v » ©

Parentesco usuario
Nombre Usuario
Tipo de miembro.

Excelente post, el juego tiene muchos beneficios para los nifios, ayuda a mejorar en el
yatratar P

Figura 569: Visualizacion publicacién

L0Go [ puscadr 2 @ Nombre Usarc 63 @ @ (Corrarsesién)

SLIDER
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TodoslosUsuarios  Lideres  Bisicos  Miembros  Publicaciones recientes  Buscar usuarios E

Estimados amigos de la comunidad,

a todas las
on con la nuestra
y asi apoyar a la mejoria continua de la calidad de vida de nifos, nifas y
‘adolescentes con Sindrome de West. Primeramente les envio un caluroso saludo y
les agradecemos por su 3poyo.
Entend

al compartir personal, méste
uso serd

w
exclusivamente para nuestras comunicaciones contgo.

necesitamos de tu ayuda. Nos ayudas?
Y

®

Parentesco usuario
Nomere Usoario
ipo de miemoro
parentesco usuario
Nombre Usuiarlo
Tipo de miembro
Parertesco usuario
Nombre Usuario
Tipo de miembeo
Parencesco usuari
Nombre Usuario
Tipo de miembro
Nombre Usuario
Tipo de miembro

o rignardenn B

% =

|
|

R

Nombre Usuario
Tipo de miembro

Nombre Usuario
Tipo de miembro

X
=

B -

Farnlas West

\ cosejo, asesoria, dagnbrtico

Figura 40: Usuarios
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LOGO [ Buscador

Tipo de miembro

Parentesco usuario
p] @ Nombre Usuario = 6 ]

Parentesco usuario
Nombre Usuario
Tipo de miembro

Mi historia Publicaciones (118) Visitas (279)

£l milagro de Camila

Hola miembros de Familias West, soy uno de los lideres de esta
comunidad. Quiero contarles que soy padre de 3 hijos; la menor de
ellos naci6 prematura con 7 meses de gestacion y tuvo un derrame
cerebral que la tuvo hospitalizada durante 3 meses. A los 5 meses de
vida y debido al derrame cerebral le diagnosticaron Sindrome de
West . Hoy dia llevamos 3 afios aprendiendo a convivir con esta con-
dicién ,

brindando y recibiendo apoyo a otras familias. Dia a dia aporto esta
comunidad que me ha ayudado en este duro proceso , me apasiona
ayudar a los demas y considero que se puede aprender mucho de
esta condicion con la ayuda de otros.

#hidroterapia #agua #piscina #terapia #ejercicio #natacion #matro-

natacién
v » ©

Me gusta (387) Me gusta “Dados” (265)

Fotos

Ultima publicacién

Enlaces compartidos

Noticias publicadas

Eventos creados

En el agua con Sarita

Nuestra primera clase de natacion, iniciamos
con ejercicios de flexo - extension, a Sarita le
encanto, hemos visto mejoria en cuanto a su
seguridad; en el video se muestra el paso a paso
de nuestra primera terapia en el agua.

Parentesco usuario
Nombre Usuario
Tipo de miembro

v ®» ©

Técnicas de relajacién acuatica

Dentro de |a hidroterapia existen una serie de
técnicas que se realizan a nivel mundial y que
son aplicadas en este centro de medicina inte-
gral: Watsu:'Técnica de relajacion acudtica, que
se basa en movimientos.

Parentesco usuario
Nombre Usuario
Tipo de miembro

v » ©

<« Piginatdet0 P

El contenido de Familias West tiene un fin i Vo, C ivo y de interés en c

o tratamiento de un médico profesional. Siempre consulta a tu médico u otro profesional de la salud calificado si tienes preguntas sobre una condicién médica del
Sindrome de West. Jamés ignores el consejo de un médico profesional o postergues su bisqueda por algo que hayas leido Familias West. .

que no pretende sustituir la consulta, consejo, asesorfa, diagnéstico

Figura 571: Perfil de usuario
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5.6 Disefio de Mockups

El disefio visual de la comunidad de practica virtual relacionara el resultado de todo el
proceso de investigacion antes mencionado, se presenta al usuario un conjunto de elemen-
tos que pretenden hacer de su visita una experiencia exitosa que cumpla con el objetivo de
potencializar el aprendizaje por medio de la experiencia. A continuacion se presentan cada
una de las pantallas disefiadas

5.6.1 Splash — Primera pantalla

Es el primer contacto del usuario con la interfaz, en el aparecen el logo de familias
West, una fotografia que integra nifios con Sindrome de West como un acercamiento al
contexto social en que se encuentran los futuros miembros, una breve descripcion de lo que
se pretende lograr con la comunidad y finalmente un formulario que inicia el registro de

usuario para acceder al sitio.

W

£7
P

r

Figura 582: Splash Comunidad de practica virtual “Familias West”
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Actividades a realizar:
- Ingreso a Familias West
- Registro como usuario para hacer parte de la comunidad de préactica virtual Familias West

5.6.2 Registro — segunda pantalla

Antes de tener acceso al home de familias West el usuario bebera diligenciar un formu-
lario de registro que es de vital importancia para su inmersion como miembro, este consta
de dos partes, la primera es informacion para la creacion de un perfil de usuario donde po-
dra publicar una fotografia con la especificacion de estar en ella acompafiado con su fami-
liar con sindrome de West para darle protagonismo al nifio o nifia con la patologia, ense-
guida consignara datos personales como sexo, fecha de nacimiento, pais y cuanto tiempo
Ileva conviviendo con el sindrome ; la segunda parte es un cuestionario donde se bebe ex-
plicar cuales son los intereses que se tiene con el sindrome de West, que espera aprender y
que puede aportar a la comunidad.

En la Gltima parte de esta pantalla se encuentra de una manera detallada el funciona-
miento de la comunidad, se hace énfasis en guiar al usuario a una actuacion, cordial, respe-
tuosa con la finalidad de ensefiar y aprender; en este espacio se podra seleccionar los temas
de mayor interes con la finalidad de notificar las publicaciones que se deriven de la selec-
cion y asi poder lograr una experiencia satisfactoria y productiva, se explica el uso de eti-
quetas para publicaciones, facilidad en las busquedas y repuestas de informacion de conte-
nidos.

Es importante aclarar a todos los miembros de Familias West que la informacion conte-

nida es de caracter informativo, comunicativo y de interés en comunidad, que no pretender
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sustituir la consulta, asesoria o consejo de un profesional médico, esta aclaracion estara

presente en todas las pantallas de contenido del sitio en su parte inferior (Footer).
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Fecha. dé nacimiento

Pals

cunnto iempo Viviendo con Sw

Facha. de nacimiento
Fecna. de nacimiento nifio con Sw

VS CET— -

dé cada. 4.000 nifos padece Sindrome de West, Yo hagp parte de esa. cif

|

soverda
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Esta comunidad de préctica virtual esta
dirigida a todas las familias que tienen
contacto con el Sindrome de West, para
tener la oportunidad de aprender con la
experiencia de otras personas y ensefiar
con la nuestra sobre este sindrome.
Todas las personas miembros de esta
comunidad conviven con el Sindrome de
West, todos sabemos que se siente vivir
con este Sindrome asi que recuerda siem-
pre que debes tratar a los demas como
quisiera que te traten:

Seré cordiod
Seré amavle
Seré respetvoso
particpare
ensefiaré
Aprender

BRRBBE

TOd0S SAbeMOS qUe Nenax CuestoNarios es aburyido v fom. fiempo
Pero por favor haz un estuerzo, m:smrnda.smprmasqm
ONides ser iUy Sincero ) responder con ¢l corazdn

POr FOVOr responde las siguientes preguntas
& POr gue estas inferesado en ¢l Sindrome de west 7

e

o

& Que esperas oofener de esta conmwnidad 2

GEn e PVWS WMY a esta comunidad ?

Selecciona. que Temas son de tu interds Nota

Las i en esta funcionan
através de etiquetas con las cuales podras
relacionar mas facilimente tus temas de interés
y colaborar de una manera mas precisa con el
material informativo que suministres en la
comunidad. Puedes seleccionar uno o mas
temas; debes tener en cuenta que solo recibiras
informacion de los temas de interés que
selecciones para agilizar tus bisquedas,

Al realizar publicaciones deberas colocar las
etiquetas que consideres necesarias (sin impor-
tar el nimero)para que al igual que tu otros
usuarios puedan tener acceso solo a la informa-
cién en la que estan interesados y pueda ser

Siempre que termines de redactar
una publicacién esta sera enviada
a tres miembros de la comunidad

con el fin de confirmar la veraci-

dad de la informacién que sumis-
tras, una vez verificada sera publi-
cm. asi tuy los demas usuarios

n estar siempre seguros de

i~ mlormacnén con la que tienen

contacto en Familias West.

mas precisa la busqueda de informacion.

categprias

©J Nutricién ! Hidroterapia Dia a dia con West

' Tecnologia Equinoterapia " Consejos
Salud Emocional 1 Musicoterapia 11 Quiero contarles
© Otros Sindromes 1 Logoterapia 1 Sentimientos
epilépticos
' Medina Alternativa
Inclusién Social
4 de efiqueras a— B

[ Las etiquetas deben ser nombradas de acuerdo ala

categoria y antecedidas por el carécter #. En este caso
@ 7 Hidroterapia | pueden funcionar
| #hidroterapia #agua fpiscina #terapia ejerccio #natacion
Puedes colocar el ndmero de etiquetas que consideres

necesario

/
-

Acepto términos y condiciones
Leer términos y condiciones
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Figura 43: Registro — pantalla 2

Actividades a realizar:

Diligenciar formulario de perfil

Diligenciar formulario de intereses

Primer acercamiento del funcionamiento de Familias West
Leer términos y condiciones de la comunidad

5.6.3 Home — Tercera pantalla

En esta pantalla se encuentra el menu principal con cuatro titulos de seleccion de infor-
macidn, temas de conversacion, terapias, experiencias de vida y usuarios, decision tomada a
raiz de las respuestas numeros 3 y 6 de la encuesta realizada al grupo objetivo, dicha selec-
cion sera indicada con el titulo contenido en un fondo blanco si no esta seleccionado sera de
color verde; en esta pantalla aparecera por defecto seleccionada temas de informacién. En
el sub menu se encuentran las opciones de seleccionar categoria, agregar un temay ver el
namero de publicaciones leidas y no leidas, asi como un texto que explica de que se trata la
seccidén en la que se encuentra el usuario.

Contendra en primera instancia la Gltima publicacion de la categoria en su vista comple-
ta, es decir si la ultima publicacion fue un video sobre terapias de equino terapia entonces
sera visualizado la informacidn completa de la terapia (texto), el video y sus comentarios;
las demas publicaciones seran vistas solo con el titulo de la terapia, una breve descripcion,
la fecha y usuario quien la realizo, esto estara antecedido por un filtro que podréa entregar la

informacién de acuerdo a las necesidades del usuario (ultimas publicaciones, por fecha,
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© eimorace o psera. nteigente pars. detctor
ataayes pdpticos

Eldispos
cinicos dirigidos por
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Figura 44: Home — pantalla 3
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Restaurante COPAS.
ROTAS donara sus ingresos
'DEL DA SABADO 23 DE SEPTIEMBRE
A favor de ia fundacién Mateo por
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iap/micps:iiwawe facebook com/E-
Amor

Tio de Jergrim Santacruz
Saniaga Santacrir
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PUede Inférosarte

I %*m.n..mJ
Wﬂ.l.m.-ﬁ |
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leido 0 no leido) apuntando a ofrecer una navegacion més agil donde el usuario pueda bus-
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Actividades a realizar:
Leer informacion
Participar comentando que se aprendié o que se puede aportar con respecto a una publica-
cion.
Agregar un tema de conversacion
Agregar una publicacion a un tema ya establecido
Comentar, ayudar, aprender, comunicar, explorar , compartir y ensefiar

5.6.4 Contenido — Cuarta pantalla

Terapias es la seleccidn en el mend de la cuarta pantalla, indica el contenido de la misma
forma que en la tercera pantalla; en este caso solo se agregaron videos para evidenciar co-
mo los usuarios pueden acceder a ellos a través de una blsqueda répida, se visualizara la
ultima publicacién de la categoria de una manera completa, texto, imagen o video y sus
comentarios; las demas publicaciones seran vistas con el titulo de la terapia, una breve des-
cripcion, la fecha, usuario quien realizo la publicacién y una miniatura del video, al igual
que la anterior esta y las demas pantallas contaran con el filtro especifico para las publica-
ciones. El indicador visual para identificar una publicacion leida es un circulo de color azul
precedido al titulo de la terapia, y de color rojo para la no leida, esto ayudara al usuario a
identificar facilmente los contenidos a los que todavia no accedido.

Con respecto a lo anterior se considerara una publicacion no leida si el usuario no ha
entrado a la vista completa de la publicacion, la pre visualizacion no contara como lectura 'y
por lo tanto no sera sumara al “estatus” del usuario (el estatus del usuario varia de acuerdo

a sus aportes e interaccion con la comunidad), esto se explicara de una manera mas detalla-
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da en una de las siguientes pantallas. En este punto cabe resaltar que la categoria de infor-
macion correspondiente a terapias se podria llegar a considerar de mayor aporte entre los
miembros de Familias West, las personas que tienen acceso a las terapias correctas y fun-
cionales pueden ayudar mucho al compartir sus videos ensefiar a otros como iniciar esta
préactica tan importante en nifios con retraso del desarrollo psicomotor.

Actividades a realizar:

Leer informacion

Participar comentando que se aprendié o que se puede aportar con respecto a una publica-
cion.

Agregar una terapia (video, fotos, recurso, enlace, texto, etc.)

Comentar, ayudar, aprender, comunicar, explorar , compartir y ensefiar
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Figura 45: Contenido — pantalla 4
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5.6.5 Ingresar una publicacion — quinta pantalla

Esta pantalla muestra detalladamente a que se enfrentara el usuario a la hora de realizar
una publicacion, este cuadro direcciona las acciones de una manera muy especifica para
disminuir la posibilidad de errores y lograr efectividad; en primer lugar se debera ingresar
el nombre de la publicacion, escoger a que categoria pertenece (en caso de que el usuario
este en un menu equivocado esta opcién le permitiré direccionar correctamente la publica-
cién), describir su publicacion en este espacio se ofrecen opciones para vincular enlaces,
archivos, videos, fotografias, personalizar textos y demas; finalmente consignar las etique-
tas que se consideren necesarias segun la publicacion.

Este cuadro de publicacion contiene un listado de recomendaciones puntuales muy im-
portantes a la hora de consignar informacion en Familias West para que el usuario las tome
en cuenta; antes de finalizar con una publicacién se le informa al usuario que su publica-
cién sera evaluada por dos miembros de la comunidad antes de aparecer en el sitio, dichos
usuarios deben ser lo que tengan mayor estatus, una vez sea aceptada sera publicada, lo
anterior con fin de verificar la veracidad de la informacién compartida, si bien los usuarios
no seran expertos en todos los temas tratados , si tendran bases en los criterios de informa-
cion expuestos que les permita direccionar mejor toda la informacion que se comparte en
familias West (solo se usara en temas de conversacion y terapias)

Actividades a realizar:
- Agregar informacion (video, fotos, recurso, enlace, texto, etc.)

- Leer la publicacion de otro usuario y verificar la veracidad de la informacion
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Papa de Camila Bonilla
Leonardo Bonilla
Lider

Nuevos (2) N0 leldos (4)

X EE A -8 [2

ol [\ Recomendaciones

aracias por comparfy vna. terapia

mendaciones en la comunidad

[2) El titulo debe ser preciso, interesante, llamativo
describiendo el tema que quieres compartir

Recuerda tener claro porque quieres compartir
este tema ? a quien puedes ayudar? a quien
puede interesarle? que respuestas esperas ?

)

7, Siempre debes ser cordial, amable, respetuoso al

= realizar publicaciones, como al participar en las
publicaciones de otro miembros, un trato amisto-
so utilizando las palabras correctas puede
acercarnos mas como comunidad.

S

Recuerda verificar estar en el menu correcto para
que la publicacién obedezca a la categoria
indicada. (Terapias en terapias, temas de conver-
sacién en temas de conversacion, experiencias
de vida en experiencias de vida, etc.)

®

#hidroterapia #agua #piscina #terapia #ejercicio
#natacion

cocar | ()

Figura 46: Ingresar una publicacion — pantalla 5
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5.6.6 Contenido — Sexta pantalla

Experiencias de vida es un espacio creado para aquellos usuarios que desean ser parte
activa de Familias West pero no encuentran una categoria de informacion precisa para
compartir la informacion que poseen, de acuerdo a la respuesta nimero 6 de la encuesta
realizada y al andlisis realizado a los sitios web mencionados, una de las actividades mas
frecuentes en comunidades de practica virtual y redes sociales de este grupo objetivo es
compartir experiencias de vida, sentimientos, contar una historia triste o feliz, donar ele-
mentos, dar apoyo moral, ayudar, no sentirse solos, compartir, tender la mano y hacer cre-
cer la comunidad.

En este espacio la informacion esté dispuesta en orden cronoldgico, el usuario podra
visualizar todas las publicaciones de la comunidad en esta categoria de una forma completa,
la opcion del circulo azul para publicaciones leidas y circulo rojo para no leidas estara pre-
sente en esta pantalla.

Actividades a realizar:

- Comentar, ayudar, aprender, comunicar, explorar , compartir y ensefiar

- Participar comentando que se aprendio o que se puede aportar con respecto a una publi-
cacion.

- Agregar videos y fotos



Papé de Camila Bonilla 5
Leonardo Bonilla
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aave quieres confaunos ?

|| #familia #cumpleatios #experiencia #sise- |

Tio de Jerénimo Santacruz | ‘
Santiago Santacruz
Basico
» u 9 de 2016
TI'W na qulﬂm.
Chicas (0) este es mi hermoso ! HELEA
MANUELLA ! Ando un poquito preocupa-
dopues mi bebito lo acabo de meter
escuela espedial | Y he visto que empeza-
ron a darle dicen doctores que son crisis
|| deausencia!Como si se desvaneciera
‘ pero no le duran ni segundos ! Saben por ‘
\} que son ? Ya no le habian dado. !l Tam- |
| bién veo que ya relaciona y dice mas
|| palabras. Pero no me gustan los desva-
necimientos ! Alguien sabe que puede
ser?

| #ayuda #colegio #escuelaespecial #edu-

0, comunicativo y de intey

Figura 47: Contenido — pantalla 6

Este espacio llamado experiencias de vida ha
sido creado para que todos podamos compartir
aquellas vivencias personales con las que
podemos aportar a la vida de otros; nuestra
felicidad, alegrias, tristezas, logros y derrotas
también podemos hacerlas parte de otros,
cuéntanos cuales son tus experiencias de vida

con el Sindrome de West.
Mama de Felipe Mora
Marlen Mora o
Basico f————— —— =
260 2006 €22 ° N
Mami de Jullana Gonzdlez ‘
icumplearios de Pipe | Andrea Sanchez Garcia
: . der
A pesar de los pronésticos médicos nuestro ‘ prog
|| Felipe hoy celebra sus 2 aiotes
|

Césary Marisa observaban el despertar de Hugo en la cuna,
su hijo recién nacido de tres meses. Un dia, a los dos minu-

tos de abrir sus ojos, el pequefio hizo un movimiento con

los brazos, Los extendia y los llevaba hacia delante. No le

dieron importancia. Incluso pensaron que, con lo pequefio

que era, ya queria que le cogieran y le abrazaran. Al dia

siguients, mientras que Marisa le daba el pecho, esosaspa- |
vientos volvieron a aparecer, pero esta vez, de manera [
intensa y repetida. Su madre, asustada, se preguntd por ‘

COnVivir con Sindrome de west ‘
|
|
|

qué su hijo habia empezado a hacer ese extrafio movimien-
to.

#familia i

Papi de Tomas Hernandez | ‘
odolfo Hernandez

GAayien necesito. medicamentos ‘

Hola a todos, mi bebe estd asegurado en el seguro social y ahi me
facilitan la vigabatrina y el valproato de magnesio . yo eh optado por
comprar el medicamento desde antes debido a que se agotaba muy
rapido dicho medicamento ... Por si alguien las necesita que viva en el
D.F 0 cerca de él para podérselas dar

Tienen su casa a un costado del Estadio Azteca , para vernos en un
punto y sea més facil.

Se de lo dificil que es conseguir medicamentos anticonvulsivantes y
més aun si no se tiene formula médica, pero gradeceria de todo cora-
26n si alguien tiene la facilidad de brindar esta ayuda seria de gran
beneficio para mi pequefio

Saludos

#ayuda #medicamentos #solidaridad #donacion

115



116

5.6.7 Visualizacion publicacion — pantalla siete
Esta pantalla corresponde a la visualizacién de una publicacion, cuando se habla de vi-

sualizacion se refiere a la accion del usuario de entrar en una publicacion para poder leerla

completamente.
Actividades a realizar:
- Comentar, aprender, comunicar, compartir y ensefiar

- Participar comentando que se aprendi6 o que se puede aportar con respecto a una publi-

cacion.

Mama de Juliana Gonzalez
y Andrea Sanchez Garcia
2 Lider
1 Mayo 06 de 2016 4:32pm

convivir con Sindrome de West, la. nistoria. de cesar Y Marisa P

César y Marisa observaban el despertar de Hugo en la cuna, su hijo
recién nacido de tres meses. Un dia, a los dos minutos de abrir sus ojos,
el pequefio hizo un movimiento con los brazos. Los extendia y los lleva-
ba hacia delante. No le dieron importancia. Incluso pensaron que, con lo
pequefio que era, ya queria que le cogieran y le abrazaran. Al dia
siguiente, mientras que Marisa le daba el pecho, esos aspavientos
volvieron a aparecer, pero esta vez, de manera intensa y repetida

#familia #aprendizaje #experiencia #experienciadevida

Tia de Sara Ruiz
“ M Milena Ruiz
Basico

Excelente post, el juego tiene muchos beneficios para los nifios, ayuda a
mejorar en el aprendizaje y a tratar las dificultades en este campo.

56 {7 36

Figura 48: Visualizacién publicacion — pantalla 7

5.6.8 Usuarios— pantalla ocho
La octava pantalla muestra a los usuarios y su nivel de participacion dentro de Familias
West el cual tiene 3 niveles, lider quien interactGa con la comunidad todos los dias, publica,

comenta y comparte activamente; basico es el que participa al menos tres veces por semana
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en la comunidad y finalmente miembro que es aquel que ain no participa en las diferentes
categorias de informacion. Estos niveles fueron creados con la finalidad de crear un am-
biente de confianza entre los usuarios, animar e incentivar a la participacion, entre mas se
interactUe mas posibilidades tiene el usuario de subir su estatus y ser reconocido en la co-
munidad.

A su vez los miembros de la comunidad en este espacio podran ubicar otros miembros,
enviar mensajes privados, crear grupos de mensajes; todas las paginas cuentan con un chat
donde podran tener contacto en tiempo real con los usuarios, la comunicacion entre los par-
ticipantes de Familias West es de vital importancia para el futuro éxito de la comunidad.
Actividades a realizar:

- Comunicacion entre usuarios
- Crear grupos de conversacion
- Ubicar usuarios

- Comentar, ayudar, aprender, comunicar, explorar , compartir y ensefiar
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" Leonardo Bonilla 7 @& -
west Sl

Lider

mi@os de . comunidad,

Esta comunidad de practica virtual esta dirigida a todas las familias que tienen
contacto con el Sindrome de West, para tener la oportunidad de aprender

con la experiencia de otras personas y ensefiar con la nuestra sobre este sindrome;
y asi apoyar a la mejoria continua de la calidad de vida de nifios, nifias y
adolescentes con Sindrome de West. Primeramente les envié un caluroso saludo y
les agradecemos por su apoyo.

Entendemos seas muy cuidadoso al compartir tu informacion personal, mas te
aseguramos que tu informacién no seré compartida o vendida; su uso serd
exclusivamente para nuestras comunicaciones contigo.

£sfamos y segu'\rewws frabajando (mm iy foda \a comunidad, pero
necesitamos de tv auda. Nos auvaas?
enfre fodos podemos lograr fener la mejor convwnidad de Sindrome de west

4 usvarios

= 7R
Tio de Jeronimo Santacruz Mama de Juliana Gonzalez
Santiago Santacruz Andrea Sanchez Garcia
" Basico Lider
¢ A
(. Hermana de Felipe Mora Mamé de Felipe Mora
x Marlen Mora Marlen Mora
Basico Basico
'
Abuela Mateo Molina Papa de Tomas Aldana
Ana Lucia Alvarez José Luis Aldana
Miembro Basico
7
Papé de Tomas Hernandez 0 Papé de Camila
Rodolfo Hernandez ! ® Leonardo Bonilla
Miembro Lider
S

Tia de Sara Ruiz
5 Milena Ruiz
Basico

munidad que no p
I de la salud calificado s Sbre una

su blisqueda por algo que hayas leido Familias West

Figura 49: Usuarios — pantalla 8
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Hermana de Felipe Mora

Tia de Sara Ruiz

e

Papa de Camila Bonilla

\.g"
-

Abuela ﬁateo Molina

Mama de Juliana Gonzélez
Papa de Tomas Hernandez
ﬂo de Jerénimo Santacruz

Papa de Tomas Aldana

“w® &S B

Figura 50: Chat

5.6.9 Perfil de usuario — pantalla 9

El perfil de usuario contiene toda la informacién personal que desee compartir, un espa-
cio para contar la historia sobre el contacto que se tiene con la patologia, de su actividad
dentro de Familias West, es un identificador dentro de la comunidad donde se puede evi-
denciar todos los aportes que ha realizado cada miembro como cuantas publicaciones,
cuantos comentarios, cuantas visitas, cuantos enlaces de interes, el historial de todas publi-
caciones realizadas y fotografias compartidas.
Actividades a realizar:

- Visualizar perfiles de otros usuarios



- Personalizar perfil de contenido de usuario

- Generar un estatus dentro de la comunidad (Lider, miembro, basico)

\®

L//\\ /V\\Sfbn\a:’ ,,ﬁ evoicocmes a8y (@) vitas (139 @77/) Ve gysta. (36)

e Papé de Camila Bonilla
Leonardo Bonilla

Lider

Papa de Camila
Leonardo Bonilla
Lider

|
Uttima. publicacion
Hola miembros de Familias West, soy uno de los lide- ] @
| res de esta comunidad. Quiero contarles que soy
padre de 3 hijos; la menor de ellos naci6 prematura | @ enaces compartios

con 7 meses de gestacion y tuvo un derrame cerebral —
que la tuvo hospitalizada durante 3 meses. A los 5 wficias publcaas
meses de vida y debido al derrame cerebral le diag- @

nosticaron Sindrome de West . Hoy dia llevamos 3
afios aprendiendo a convivir con esta condicion , ‘ [7)
brindando y recibiendo apoyo a otras familias. Dia a

dia aporto esta comunidad que me ha ayudado en

este duro proceso , me apasiona ayudar a los demas |

y considero que se puede aprender mucho de esta

condicién con la ayuda de otros.

#hidroterapia #agua #piscina #terapia #ejercicio
#natacién #matronatacién

eeneficios de \a hidroterapia | || oneog o sarim

la hidroterapia mencionan que los bene-
|| ficios de esta terapia acuatica van en
|| aumento. La terapia de agua favorece la
| interaccién entre paciente-terapeuta.

| #hidroterapia #agua #piscina #terapia |
| #ejercicio #natacién #matronatacion

Fe™

Papé de Camila Bonilla
Leonardo Bonilla

Lider |l
Junio 03 de 2016 <325m \

El contenido de Familias West tiene un fin informativo, comunicativo y de interés en comunidad que no pretende sustituir la consulta, consejo, asesorla, diagnéstico
© tratamiento de un médico profesional. Siempre consulta a tu médico u otro profesional de la salud calificado si tienes preguntas sobre una condicion médica del
Sindrome de West. Jamas ignores el consejo de un médico profesional o postergues su bsqueda por algo que hayas leido Familias West.

{
(
| Nuestra primera clase de natacién, inicia- |
‘ Recientes investigaciones en el campo de |

mos con ejercicios de flexo - extensién, a |

|| sarita le encanto, hemos visto mejoria en

|| cuanto a su seguridad; en el video se

“ muestra el paso a paso de nuestra prime-
ra terapia en el agua.

| #hidroterapia #agua #piscina #terapia
l #ejercicio #natacién #matronatacién
|

| .

[ | Papi de Camila Bonilla
| $ Leonardo Bonilla

| Lider

Juni 03 de 2016 £32pm

Figura 51: Perfil de usuario - pantalla 9
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5.7 Disefio web adaptativo

Los usuarios de Familias West pueden tener distintas formas de interaccion de acuerdo
al dispositivo que utilicen, dentro del disefio del prototipo funcional se implementa el dise-
fio web adaptativo para tener mayores posibilidades de acceso y aumentar los beneficios;
partiendo de la encuesta realizada al grupo objetivo y en la pregunta sobre que herramienta
utiliza con mayor frecuencia para obtener informacion sobre el sindrome de West, el
computador tiene el 52% de las respuestas y los dispositivos mdviles el 45%; de acuerdo a

esto se implementd el desarrollo del disefio web adaptativo en la comunidad.

Figura 52: Disefio pantallas 480
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5.8 Disefio de prototipo comunidad de practica virtual Familias West

El desarrollo del prototipo funcional de este proyecto sera llevado a cabo en el software
Brackets en su version libre, la finalidad de este es que pueda ser un fiel acercamiento a lo
que serd la implementacion de la comunidad de practica virtual en su fase real, en la pre-
sentacién de este prototipo el jurado podré evidenciar la navegacion, interactividad y usabi-
lidad de la pagina a través del contenido; simular el registro de usuario, datos, contenidos y
publicaciones. Contara con un disefio web adaptativo que permitira interactuar en compu-

tadores, tablets o teléfonos moviles.
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Capitulo 6
Conclusiones

El presente trabajo de grado tuvo como objetivo principal mostrar mediante la investiga-
cién como el disefio gréafico puede potencializar el aprendizaje de los miembros de una co-
munidad de préctica virtual, de lo cual se infieren las siguientes conclusiones:

Si bien esta investigacion logro establecer que existen necesidades importantes en gru-
pos especificos como es el caso del Sindrome de West, y que las actividades de cuidado a
un nifio o nifia con esta patologia propias de un tercero pueden ser aprendidas, comunicadas
y ensefiadas a través de la experiencia compartida; se establece que el disefio grafico juega
un papel importante en el desarrollo de comunidades de préctica virtual con el fin de poten-
cializar ese objetivo por medio de herramienta como la usabilidad, experiencia de usuario y
navegacion.

Dichas caracteristicas permiten estimular la interaccién, interés y el compromiso de los
usuarios pertenecientes a una comunidad; un ambiente virtual pensado en resolver las nece-
sidades del grupo objetivo, dispuesto con un factor humano apuntando a maximizar el
aprendizaje y la reparticion del conocimiento puede significar el éxito de una comunidad de
practica virtual.

A traves de la revision de los sitios de internet se logra evidenciar que a pesar de ser
dirigidos a patologias de interés en comunidad, no se logra establecer el logro de un apren-
dizaje significativo , lo que seria su funcion ideal; a su vez se identifica que los intereses
dirigidos a la creacién de comunidades de practica virtual a fines de patologias y propia-

mente de enfermedades huérfanas es muy escaso, pero el interés de las personas en diferen-
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tes temas de salud y el incremento constante del facil acceso a la informacion en internet
hacen que existan cada vez mas necesidades que se podria llegar a solucionar a través del
disefio gréfico.

Por ultimo resalto la gran importancia que tiene el disefio gréafico en la solucién de pro-
blemas de comunicacién; a través de la investigacion se pueden fortalecer proyectos que
como este ayuden significativamente a las personas, general cambios, y ser el protagonista

de la solucién a necesidades.
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