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El diseno como una
herramienta de
investigacion que
ayuda en el campo
de la salud

(resumen - abstract)

Este trabajo de investigacion se centra en el Sindrome de Ehlers Danlos desde una
perspectiva social y de comunicacién, con el objetivo de poder conocer mas sobre
esta enfermedad, asi como las necesidades y problemas comunes a los que se enfren-
tan los pacientes. Dentro de este proyecto, se utiliza el disefio como una herramienta
que permite dar una solucién a las necesidades de estas personas, creando una mar-
cay una comunidad que funcione como un espacio seguro para que los pacientes que
lo deseen puedan compartir sus experiencias y se les otorgue una voz.
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(introduccion.)

El Sindrome de Ehlers Danlos (SED)
o Sindrome de Hiperlaxitud Articular
(SHA) es un trastorno complejo, a me-
nudo invisible, que afecta al tejido co-
nectivo del paciente, especialmente al
colageno (Giroux, C. M., Corkett, J. K., &
Carter, L. M. 2016). El colageno, en térmi-
nos coloquiales, seria como el pegamen-
to que mantiene unido al cuerpo, Giroux,
C. M., Corkett, J. K., & Carter, L. M. (2016)
refieren que esta mutacion en el colage-
no afecta directamente el 80% de los
sistemas humanos; dentro de estos sis-
temas se encuentran la piel, los érganos,
las articulaciones y los sistemas nervio-
so-circulatorios. Ademas, Gazit, Jacob, y
Grahame, (2016) refieren que esta enfer-
medad se manifiesta con inestabilidad y
dolor crénico articular. Actualmente no
hay ninguna cura para el Sindrome de
Ehlers Danlos, y los tratamientos se ba-

san en la prevencién de lesiones, esto
es debido a la falta de informacién e in-
vestigaciones sobre este problema. Es
importante resaltar que la Libreria Na-
cional de Medicina de Estados Unidos.
(2017), refiere aproximadamente 1 en
5,000 a 20,000 personas que sufren del
Sindrome de Ehlers Danlos Tipo lll, en el
que se esta centrando esta investigacion.
Asimismo, Hill, J. C. (2017), refiere que
para el afio 2020, por lo menos un 10%
de la poblacién mundial podria llegar a
sufrir de una enfermedad rara (en el ru-
bro de las enfermedades crdénicas), o de
la cual existe poca informacion. Sherry,
D., & Pessler, F. (2014) refieren que si el
Sindrome de Ehlers Danlos no es tratado
correctamente esto puede acarrear una
serie de complicaciones en la vida y la
salud del paciente.
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El desconocimiento sobre el Sindrome
de Hiperlaxitud Articular (SHA) ocasio-
na un diagndstico tardio en los pacientes
que lo padecen, causando la presencia
de malformaciones (éseas o musculares)
en la edad adulta, sin que los pacientes
reciban tratamientos adecuados.

La investigacidn de este problema desde
una perspectiva social y de comunica-
ciéon dentro del contexto de Lima-Per,
beneficiara tanto a los pacientes con el
Sindrome de Ehlers Danlos, como a los
familiares de estos y a los doctores. Al
investigar sobre la enfermedad, se podra
identificar la mejor forma de comunicar
y difundir la informacion acerca de este
sindrome; y asi se facilitaria el diagndsti-
co temprano, lo cual puede llegar a mejo-
rar significativamente la calidad de vida
de los pacientes, ya que estos no serian
derivados a tratamientos erréneos que
perjudiquen su salud.

De acuerdo al trabajo de campo que se
ha realizado (entrevistas y encuestas), se
puede llegar a la conclusién de que en el
Perd no existe la suficiente informacién
sobre el Sindrome de Ehlers Danlos. La
mayor parte de las personas encuesta-
das o entrevistadas han sido diagnostica-
das en la edad adulta, después de haber

pasado toda su vida previa con trata-
mientos que no eran adecuados para la
enfermedad que tienen y que ademas
les causaban otros males. Ademas, el tra-
bajo de campo también muestra que no
existe conocimiento acerca de especia-
listas en Perl que se dediquen a tratar
esta enfermedad. Lo que motivé la inves-
tigacion sobre este tema en particular es
la necesidad de acceso a mayor informa-
cién y tratamientos, abordada por el gru-
po “SED Perd”, una comunidad en linea
que tiene como miembros a pacientes
con el Sindrome de Ehlers Danlos, y con
la cual se trabajé directamente para esta
investigacion.

Las etapas de la
investigacion

a) Desconocimiento sobre el Sindrome
de Ehlers Danlos

En la actualidad, el Sindrome de Ehlers
Danlos se encuentra subdiagnosticado
debido al desconocimiento de su pre-
sentacion clinica. Una de las principales
razones por la cual esta enfermedad sue-
le ser poco conocida por la comunidad
médica y a su vez negada por la socie-
dad, se debe a que es frecuentemente
considerada como una curiosidad, esto
se debe a la hipermovilidad que presen-
tan los pacientes en sus articulaciones
que evoca al contorsionismo. Por esta ra-
z6n, usualmente se muestra una imagen
del Sindrome de Ehlers Danlos donde se
destaca este lado visible y exagerado, ex-
poniendo solamente las caracteristicas
mas visibles de este; sin embargo, esto
obstaculiza la difusién del conocimiento
del verdadero cuadro clinico.

Debido a esto, y también a la falta de in-
formacidon, muchos médicos consideran
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al Sindrome de Ehlers Danlos como sim-
plemente una curiosidad o una enferme-
dad menor.

b) éCémo se llegan a conocer las enfer-
medades?

Segun la NORD (National Organization
for Rare Disorders) una enfermedad,
en Estados Unidos, es considerada rara
cuando afecta a menos de 200,000 per-
sonas; es decir, aproximadamente una
razén de 1 en 2,000 personas. Ademas,
la fundacién ROCHE afirma que crear
conciencia o conocimiento sobre las en-
fermedades es esencial para un diagnds-
tico temprano de estas, lo cual ayudaria
a proveer un tratamiento adecuado.

Segun el Grupo Médico Porterhouse
(2018), crear conciencia y difundir infor-
macién sobre enfermedades raras es
fundamental para que se realicen mas in-
vestigaciones acerca de estas, y de esta
manera se pueda llegar a un diagnéstico
de una forma mas facil. El Grupo Médico
Porterhouse (2018) refiere que la inves-
tigacion acerca de enfermedades raras
puede llegar a ser un reto debido a los
pocos fondos con los que se cuenta. De
esta manera, si se difunde informacién
se puede conseguir un mayor apoyo para
seguir investigando estos problemas.

c) Formas de difusién
Existen varias formas de difusion:

- Difusién por escritura: Revistas, diarios,
libros, enciclopedias, etc.

- Difusién por palabra: Cursos, conferen-
cias, programas radiofdnicos, etc.

- Difusién por imagen: Vifetas, dibujos,
fotografias, infografia, etc.

- Difusidn en tres dimensiones: Gabine-

tes, museos, exposiciones, etc.

- Difusién por redes sociales: Post y pu-
blicidad en Facebook, Instagram, Twitter,
Youtube, etc.

Dentro de este proyecto la forma de di-
fusién que se ha escogido son las redes
sociales, debido al alcance que estas
pueden llegar a tener. Rica, U. D. C. (2012)
refieren que las redes sociales son idea-
les para usarse como una herramienta
de difusién poderosa, ya que son usadas
por los usuarios como un espacio seguro
para interactuar de una manera dindmica
y efectiva; ademas, son usadas como una
forma de expresidn; en otras palabras,
las redes sociales ofrecen una gama muy
amplia de opciones y alternativas para
disefiar e implementar diversos tipos de
estrategias y tacticas.

d) La comunicacidon de las
enfermedades

Es importante tener en cuenta que para
que una comunicacion sobre la salud sea
eficaz, esta debe ser interdisciplinaria. El
objetivo de un proyecto de comunica-
cidn sobre la salud seria poner la infor-
macion con la que se cuenta al alcance
de todas las personas, para que de esta
manera el publico general se encuentre
informado sobre distintas enfermedades
y se puedan evitar casos de comunica-
cién destructiva, que se dan sobre todo
a través de las redes sociales.

e) Proyecto

Este proyecto consiste especificamente
en la creacién de una marca-asociacion
que tenga el fin de brindar informacién
sobre el Sindrome de Ehlers Danlos, asi
como también de unir y empoderar a los
pacientes que tienen esta enfermedad
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para que puedan apoyarse mutuamen-
te y sentir que forman parte de una
comunidad, y sobretodo que no estan
solos.

f) Identidad del Proyecto

A partir de ese proceso se decidié
trabajar con el concepto de “SED de
Visibilidad”, el cual es un juego de pa-
labras que nace a partir de las siglas
de “Sindrome de Ehlers Danlos” y la
palabra “sed” que connota a un deseo
o un anhelo. Se escogi¢ la palabra visi-
bilidad ya que el objetivo del proyec-
to es brindar informacién sobre esta
enfermedad que es considerada una
enfermedad invisible, empoderando
a los pacientes y haciendo visibles sus
molestias, sintomas y experiencias.

El nombre formal del proyecto es
“Asociacion Cebra”. Se ha elegido
usar la palabra asociacion ya que se-
gun la RAE, esta palabra significa “la
unién de individuos con un fin deter-
minado”; esta definicidon es adecuada
para el proyecto, ya que se busca di-
fundir informacién y tener un gran al-
cance gracias a la unién de personas
que se encuentren afectadas por esta
problematica. La palabra surgié a par-
tir de una frase que se usa bastante
en la comunidad médica “If you hear
hoofbeats think horses not zebras”, la
cual se traduce a “si escuchas galo-
pes, piensa en caballos no en cebras”.
Esta frase hace referencia a que los
doctores suelen diagnosticar lo mas
comun, sin tomar en cuenta las enfer-
medades raras, por esta razén la cebra
se ha convertido en un simbolo visual
importante dentro de la comunidad
de personas que tienen el Sindrome
de Ehlers Danlos, y esta presente en

la actual imagen del grupo “SED Perd”, y
en gran parte de sus posts.

Estética: La estética del proyecto cons-
tard en fotografias que vayan de acuerdo
a la paleta de color que se propone. Se
pueden usar patrones ilustrados y tipo-
grafia que simule un lettering. Siempre
se trataria de abordar los conceptos con
imagenes ludicas.

Pragmatica: La esencia del proyecto se
encuentra en brindar informacién al al-
cance de todos, y ademas dar tips a los
pacientes para que puedan cuidar mejor
su salud. Sintaxis: La identidad visual del
proyecto contara principalmente con
una paleta de colores en la que predo-
minan los tonos de azul, con un tono fuc-
sia que contraste y le brinde dinamismo
a la marca. Ademas se usaran tipografias
amigables y dinamicas. Simbologia: El
objetivo del proyecto es transformar una
enfermedad invisible a una que se pue-
da visibilizar mediante la comunicacién.
Dentro de la simbologia del proyecto se
exploran conceptos como el empodera-
miento, la comunicacién, el apoyo y el
bienestar

g) Comunicacién del proyecto

El actor que se ha escogido como publi-
co objetivo para este trabajo son los pa-
cientes que tienen el Sindrome de Ehlers
Danlos. Estas personas sienten que hay
una falta de informacién y tratamientos
para esta enfermedad, ademas conside-
ran que en Perd no existen suficientes
especialistas para tratar el Sindrome de
Ehlers Danlos. En este caso, el publico
objetivo tiene un interés notorio por cui-
dar mas su salud y saber cémo pueden
tener un mejor estilo de vida. El nivel
econodmico al que pertenecen seria la
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clase media o baja, ya que este proyecto
tiene como usuario especifico a perso-
nas que no tengan la economia suficien-
te para visitar centros de salud privados
constantemente debido a los sintomas
y dolores que presentan regularmente,
y consideren que las entidades de sa-
lud publica no les brindan una atencién
adecuada. En otras palabras, el publico
objetivo considera que no cuenta con la
informacion adecuada para saber cémo
cuidar su salud y su cuerpo.

La primera etapa vendria a ser la unidn
de la comunidad y la creaciéon de una
identidad grafica con el fin de empode-
rar a los pacientes. En un futuro, se pla-
nea trasladar este proyecto a un espacio
real. Las piezas del proyecto serian: Pagi-
na web, fotografias, afiches, videos.
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