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Motivacion Personal

Mi motivacion por el proyecto surge de las
dos areas que mas me marcaron durante
mi paso por la Universidad.

En primer lugar, destaco el area social,
tuve muchos ramos en los que trabajé con
fundaciones y personas con capacidades
diferentes y encontré que fueron los
proyectos mas enriquecedores de la
carrera.

Por otro lado, resalto el area textil, la cual
me abrid un mundo de posibilidades.
Todas las experimentaciones realizadas
fueron un gran proceso de aprendizaje y
me ensenaron mucho sobre la versatilidad
del material y sus infinitas aplicaciones.

Con esta experiencia acumulada, quise
complementar estas areas para mi
proyecto de titulo y decidi trabajar con
ninos que padecen Piel de Cristal. Esta es
una enfermedad muy cruel, quienes la
padecen aprenden a vivir con un dolor
cronico que muchas veces es causado por
medios externos que se pueden cambiar.

La mayoria de estas personas tienen que
vivir acompanados por un cuidador el
resto de sus vidas, ya que muchas de las
acciones cotidianas ellos no las pueden
realizar por su cuenta.

Trabajar con estos ninos no es facil, hay
que tener una gran empatia con su condi-
cion vy sobretodo mucho cuidado en el
contacto, pero es un proceso realmente
satifactorio, especialmente sabiendo que
puedo aportar con un grano de arena en
sus vidas.



Introduccion

La propuesta se enmarca en el ambito de
indumentaria adecuada para ninos y
jovenes con Epidermalisis Bullosa, una
enfermedad cronica que afecta la piel y se
manifiesta mediante graves heridas.

Se plantea en un contexto donde se
fomenta que los nifos con estas enfer-
medades permanezcan el menor tiempo
posible hospitalizados y puedan tener una
vida cotidiana confortable.

El objetivo del proyecto es detectar las
caracteristicas que debe proponer el
diseno de una indumentaria apropiada
para los ninos y jovenes que padecen esta
enfermedad vy aplicarlas en la propuesta
con la intencion de facilitarles la vida
diaria a ellos y a sus cuidadores, y de
evitar mayores problemas médicos.

La interaccion fisica con la mayoria de la
ropa que se encuentran en el mercado,

no se adecua a los tratamientos, a la
movilidad e incluso aumenta los sintomas
que estos ninos padecen. Es por esto, que
el disefo de las prendas, los materiales
utilizados, los procesos de confeccion y
mantencion se adecuan a las problemati-
cas definidas de acuerdo a las interaccio-
nes fisicas observadas.

Para esta investigacion se conto con el
apoyo de la Fundacion Debra y se trabajo
con los ninos que ahi se tratan.
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Epidermalisis Bullosa

La Epidermadlisis Bullosa (EB), mas conoci-
da como Piel de Cristal, es una agrupacion
de enfermedades genéticas, por lo tanto
no contagiosas, caracterizada por la
formacion de ampollas y heridas en la piel
y las mucosas. La piel es tan fragil, que
frente a un pequeno trauma o roce puede
formar, aumentar o abrir estas lesiones.

Estas heridas se producen tanto interna
como externamente y realizan una cons-
tante liberacion de fluidos (pus y sangre).
Las lesiones son generadas debido a la
separacion de la mucosa con el tejido
subyacente luego de un trauma mecanico,
es decir roce o friccion, provocando la
formacion de ampollas, las que se produ-
cen por alteraciones en las proteinas que
actdan en la union de la piel, en otras
palabras, en los enlaces que mantienen
unidas a la dermis, membrana basal y la
epidermis.

Corte de la piel
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1. Epidermis
2. Membrana Basal
3. Dermis

a. Célula basal

b. Tonofilamentos

¢. Membrana basal

d. Filamentos de anclaje



Clasificacion EB

EB Simple

La EB se clasificaen 3
grupos principales, esto
segun donde aparece la
ampolla en los tejidos de
la piel. Existen mas de 30
diferentes subcategorias
de la enfermedad aunque
la clasificacion mas
comun divide la
enfermedad en 3 tipos.
(Rosas, 2014)
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EB de la Union

Hay formas generalizadas donde las lesiones
se observan desde el nacimiento y se presen-
tan en todo el cuerpo. Otras formas son locali-
zadas principalmente en manos vy pies. Los
signos que podrian estar presentes son: piel
engrosada en manos y pies, ausencia de unas,
Ulceras bucales.

afectar la via aérea, esofago, intestino, entre
otras. Ademas puede asociarse a retraso del
crecimiento, desnutricion, anemia, compromi-
so de la cavidad bucal y dentadura.

Compromiso de manos, pies, rodillas, unas, y
otros 6rganos, especialmente esofago.
Presenta extensas ampollas en todo su
cuerpo, pérdida de unas, anemia, retraso del
crecimiento, manos y pies en capullo, heridas
en la cornea, boca, esofago e intestino. Riesgo
de desarrollar cancer de piel.

Es una forma severa de la enfermedad. Pre-
sentan heridas extensas v de dificil cicatriza-
cion en cara, tronco y extremidades. Se puede

13
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Sintomas

El principal signo de todas las formas de
EB es la presencia de ampollas y
erosiones, las cuales se pueden producir
en la piel, los ojos, boca, tubo digestivo
(esofago, estomago, intestino), via
respiratoria, vejiga y zona genital. Como
consecuencia de este hecho, puede ser
que los pacientes tengan dificultad para
alimentarse, ver adecuadamente e incluso
puedan requerir, con frecuencia,
hospitalizacion para estabilizarlos.

Mas del 60% de los casos de EB puede
presentar ademas, desnutricion, retraso
del crecimiento, anemia cronica, manos
y/o pies en capullo (fusion de los dedos) lo
que dificulta las actividades diarias de los
pacientes.

Otro sintoma comun es la estenosis
esofagica, un estrechamiento del eséfago
debido a las lesiones internas, requiriendo
en este caso comer alimentos picados o
blandos para lograr tragar.

Existen casos de estenosis esofagica que
tienen momentos graves, donde la
alimentacion es mediante un proceso
meédico, en el cual se inserta una sonda
que les proporciona suero alimenticio
desde la boca hasta el estomago directa-
mente, evitando el contacto del alimento
con el cuerpo; este tratamiento es
temporal, hasta lograr estabilizar las
heridas internas.



Manos de capullo

En mas del 60% de los casos de EB, al
estar las manos constantemente heridas,
se comienzan a unir las capas de piel
entre si'y se van recogiendo los huesos, lo
que genera atrofiamiento parcial o total
de las manos. Los pacientes entre los 15y
20 anos pierden la mano casi completa.

Como afirma la doctora Aurora Vergara:
“Durante el desarrollo de la mano en
capullo existe una limitacion progresiva de
las funciones de la mano por la pérdida de
diversas areas tales como arcos palmares,
espacios interdigitales con fusion de
dedos, primer espacio interdigital con
aduccion o aproximacion del pulgar y
finalmente contracturas en flexion de los
dedos vy la muneca, llegando finalmente a
conformar una “mano en capullo” (Rosas,
2014, p. 14)

Al tener las manos atrofiadas, los pacien-
tes se ven afectados para realizar sus
actividades cotidianas como: comer,

Grados de evolucion

escribir, vestirse o cepillarse los dientes,
afectando severamente su autonomia.

En estos casos, los espacios interdigitales

(entre los dedos), tanto si tienen heridas

como si no, debieran estar separados por 1°
apositos o vendajes para evitar la fusion

de los dedos. Las manos deben quedar

siempre abiertas y los dedos nunca

doblados.

Hasta hace un par de anos se practicaba

con frecuencia la operacion de manos en

condicién de capullo para estirar los 2°
huesos, separar la piel y recuperar la

forma de los dedos, pero esta solucion

tenia corta duracion ya que las capas de

piel se vuelven a unir y los huesos a

contraer, es por esto que actualmente se

fomenta hacer la operacion de separacion

solo entre el dedo pulgar e indice para

dejar la funcion de agarre mediante el 30
movimiento de pinza.

Capullo en
progreso

Capullo con
pinza

Capullo
total

15
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Anatomia

Las heridas que presentan los pacientes
en la bocay el esofago les dificulta el
comer. Debido a lo anterior, estos ninos
deben tener una dieta especial, cuidando
fundamentalmente los tamanos y esta-
dos de la comida, consumiendo mayorita-
riamente alimentos en estado liquido y
comidas blandas o molidas. También
deben tener especial cuidado con los
alimentos irritantes, ya que pueden
afectar los 6rganos internos.

Es debido a su dieta que tienen una
contextura corporal muy delgada y de baja
estatura, incluso la caida de dientes, ya
que hay muchos alimentos con gran
aporte protéico y vitaminico que no
pueden consumir. Ademas sus musculos
tienen un gran porcentaje de atrofia que
va aumentando con los anos, por lo cual
su masa muscular es menor al indice
promedio de su edad, por esto deben
consumir suplementos en forma
permanente con vitaminas y zinc para
potenciar el desarrollo.




Cuidados Generales

Los cuidados de este padecimiento se
encuentran principalmente asociados a la
piel externa, evitando roces, golpes,
exposicion al sol y poniendo una especial
atencion en la indumentaria y ropa de
cama que utilizan.

Estos ninos tienen fragilidad al exponerse
a ambientes exteriores, problemas de
manipulacion de objetos vy dificultad para
realizar actividades cotidianas por su
cuenta.

Los cuidados diarios recetados por los
profesionales que trabajan en la Funda-
cion Debra, se enfocan primordialmente
en el cuidado de la piel, como:

» Puncionar y vaciar cuidadosamente
siempre todas las ampollas.

» Evitar estar en ambientes muy caluro-
sos y sobreabrigarlos.

» Lubricar la piel con crema neutra para
mantener la piel hidratada.

» Utilizar idealmente ropa de algodon
suave y con las costuras hacia afuera.

» Lavar la ropa con jabon hipoalergénico y
sin suavizantes, siempre y antes de usar.
» No utilizar ningun parche adherente
directo sobre la piel.

» No utilizar aceite emulsionado porque
aumenta el riesgo de reacciones alérgicas.
» Cortar el elastico interno del panal, en
caso que utilice panal.

» Utilizar jabon neutro para los banos.

» Banos segun indicacion de equipo
meédico.

» Estimular el gateo, el caminary la
realizacion de actividad fisica.

17
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Tratamiento

Actualmente no se ha descubierto cura
para la EB, solo tratamientos para evitar
que los sintomas se agraven. El conjunto
de estos sintomas condicionan a los
pacientes a tener cerca del 80% del cuerpo
vendado siempre, lo que les implica
curaciones constantes.

El manejo actual es realizado por un
equipo conformado por mdaltiples
profesionales de la salud, dentro de los
que se incluyen: médicos (de diferentes
especialidades), enfermeras, dentistas,
nutricionistas, kinesiologos, terapeutas
ocupacionales, psicologos, educadores,
fonoaudidlogos, asistentes sociales,
entre otros.

El objetivo principal es tratar y prevenir, en
lo posible, la aparicion de ampollas y
erosiones, manejar las complicaciones y
finalmente entregarles al paciente y su
familia las herramientas necesarias para
lograr una mejor calidad de vida.

Actualmente el tratamiento consiste en el
cambio de vendas a diario (en Chile se
hace dia por medio, por falta de recursos)
donde generalmente hay que desprender
costras a la fuerza para lograr despegar
los apositos del cuerpo.



Cambio de apositos

1 vez por ano
®

Dia por medio

Hospitalizacion para
estabilizar los sintomas Ciclo de tratamiento Bano
de la EB

Control médico integral

1 vez por mes 1 vez por semana
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Aspecto Psicologico

Padecer esta enfermedad tiene un gran
impacto en la vida del paciente, ya que las
secuelas se manifiestan en alrededor del
80% de su piel, quedando muchas erosio-
nes a la vista, induciéndolos a querer
ocultar su cuerpo.

Estos ninos prefieren usar vestimentas
que los cubran vy logren ocultar la mayoria
de sus heridas para evitar miradas de la
gente. Lo anterior los lleva a desarrollar
problemas emocionales, muchos de ellos
deciden no salir de sus casas para evitar
miradas, tienen problemas de aceptacion
de su cuerpo, baja autoestima e impoten-
cia por no poder realizar las actividades
propias de su edad.

Para tratar estos problemas, la Fundacion
Debra cuenta con un servicio de atencion
psicologico que esta enfocado en:

» Entregar apoyo emocional a los pacien-
tes en el manejo de su enfermedad.

» Dar apoyo emocional a la familia en el
momento del diagndstico.

» Realizar manejo psicologico del dolor y
la angustia previo a las curaciones.

» Apovar a las familias en las distintas
etapas de desarrollo del paciente ( inser-
cion escolar, la adolescencia, la sexuali-
dad, insercion laboral, enfrentamiento a la
fase terminal y la muerte); en el diagnods-
tico de eventuales complicaciones de la
EB vy en la aceptacion de las secuelas
fisicas.

» Favorecer la formacion de redes de
atencion psicoldgica en los lugares de
origen de los pacientes, cuando se consi-
dere necesario un tratamiento psicologico
permanente.

» Creacion y coordinacion de grupos de
ayuda. Desarrollar protocolos de interven-
cion con las familias, ninos y equipo de
trabajo.

» Apovar a los profesionales del equipo
médico en la comunicacion con los
pacientes, toma de decisiones y trabajo
de autocuidado.

“Hay dias que amanecemos con tanto

dolor que no nos podemos mover y eso nos
da rabia y pena a la vez, por no poder hacer

nada al respecto”

- Carla Lesson, 20 anos.



Pronostico

Esta enfermedad es cada vez mas
conocida, lo que hace posible tener mas
informacion de ellay poder entregar un
pronostico mas certero que varia segln el
tipo de EB vy la gravedad de esta. Para los
enfermos leves se pronostica una disca-
pacidad temporal y para los mas severos,
se preve una discapacidad futuray
problemas en la vida cotidiana, incluso
una muerte a temprana edad.

La mayor cantidad de pacientes se
encuentra en el rango etario entre O y 20
anos, dado a que el mayor porcentaje de
mortalidad esta en la etapa adolescente,
como muestra el grafico, luego de los 20
anos hay una gran disminucion de
personas con EB.

N° Personas
con EB en Chile

40

30

20

0-5

6-10

11-15  16-20

21-25 26-30

31-35

Edad

36-40 41-45  46-50 51-55 56-60 61-65 66-70

Fuente: Fundacion Debra Chile, 2015.
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En Chile y el Mundo

Segun los datos entregados por la Funda-
cion Debra, en Chile existen 234 casos de
EB en sus diferentes clasificaciones, de
los cuales mas del 60% se encuentran en
la Region Metropolitana. El nimero de
pacientes con EB en relacion a la pobla-
cion total de Chile es de 16 casos por
millon de habitantes.

El presidente de la fundacion Debra Chile,
el doctor Francis Palisson afirmo que “..en
nuestro pais hay cuatro veces mas casos
graves por millén de habitantes que en
Estados Unidos..” (2017). (Bernaschina,
p.9)

La esperanza de vida de esta enfermedad
es, en promedio alrededor de los 30 anos,
dependiendo de la gravedad del paciente.

En Chile la paciente de mayor edad en

Debra es una mujer de 84 anos, que
padece EB Simple.

Fuente: Fundacion Debra Chile, 2015.
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Actualmente, la Epidermalisis Bullosa afecta a 1 de cada
17.000 recién nacidos vivos y se estima que hay 500.000
personas en el mundo que padecen la enfermedad.

Debra internacional se hace cargo del tratamiento de esta
enfermedad. Hoy cuenta con 53 sucursales en el mundo,
abarcando todos los continentes.

000

»

Fuente: Onmeda Espana

Sucursal Fundacion Debra
Mas de 11 casos por millon de personas
Entre 6- 10 casos por millon de personas

Entre O- 5 casos por millon de personas
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Fundacion Debra

La Fundacion Debra Chile es una entidad
sin fines de lucro que brinda apoyo, infor-
macion y educacion a todos los pacientes
portadores de Epidermalisis Bullosa que
habiten en Chile y a sus familiares.

A través de la Fundacion tendran acceso a
controles médicos, atencion dental,
atencion sicologica, rehabilitacion y con-
trol de examenes en forma periodica.

El fin es que los pacientes aprendan a
convivir con su enfermedad de la mejor
manera posible y logren insertarse en la
sociedad.

La Fundacion les otorga apositos, reme-
dios y alimentos especiales a sus pacien-
tes de forma gratuita, contando con un
presupuesto de $300.000 CLP mensual
por persona.

Mision

Dar apoyo vy ayuda médica a los portado-
res de Epidermolisis Bullosa de Chiley a
sus familiares.

Vision

Brindar atencion de salud integral con un
enfoque multidisciplinario y apoyo, educa-
cion e informacion a todos los pacientes
portadores de Epidermalisis Bullosa de
Chile y Latinoamérica. (Debra, 2017)

Brindar atencion en salud a través de
diferentes especialistas.

Informar y asesorar sobre aspectos
relacionados con la enfermedad, en todos
los ambitos, tanto médicos como sociales.

Brindar informacion: folletos, revistas,
manual de cuidados, entre otros.

Fomentar estudios e investigaciones.

Organizar y participar en eventos de
difusion y recaudacion de fondos.

Promover el intercambio de experiencias
entre los pacientes y sus familias,
mediante reuniones y talleres.



Fundacion Debra

Imagenes de la campana “Conciencia EB", por Debra Internacional

This is how life feels
to people with EB.

This is how life feels to
people with EB.

Asi siente la vida
un nino con Piel de Mariposa

This is what life feels like
to Butterfly Children

27
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Entrevistas

Se realizaron entrevistas a profesionales
de la salud, trabajadores de la Fundacion
Debra, familiares y pacientes con EB. A
partir de lo conversado con estos infor-
mantes claves, se puede mencionar que
unos de los mayores problemas no
resueltos aun, esta relacionado con la
indumentaria. Es por esto que se decidio
guiar el proyecto hacia las interacciones
entre los pacientes con EB y sus prendas
de vestir.

Definido el tema del proyecto se rescata-
ron datos claves relevantes de las entre-
vistas.

Doctor Francis Palisson
Director Médico Fundacion Debra Chile

“La piel de estos pacientes es de fragilidad
extrema, por lo cual deben tener especial
cuidado con la ropa que usan. En la Funda-
cion les aconsejamos el uso de ropa de
algodon, ya que es un material adecuado
que esta al alcance de todos y se les suguie-
re que usen las prendas por el revés para
evitar el roce con las costuras.”

Sofia Aravena
Técnico Paramédico Fundacion Debra
Chile

“Los ninos prefieren usar ropa oscura, ya que
su cuerpo libera fluidos constantemente, lo
que les mancha la ropa con sangre o pus y
para que no se les note prefieren vestirse de
negro.”



Entrevistas

Ana Maria Gonzalez
Encargada de Familia Fundacion Debra
Chile

“Nuestros ninos y adolescentes tienen un
cuerpo muy pequeno en relacion a su edad,
por lo cual les es dificil encontrar ropa de su
gusto. La mayoria de los jovenes usa tallas
entre 10y 16, y asi solo logran encontrar
ropa con ositos o superhéroes y a ellos les
gusta la ropa mas juvenil, con sus cantantes
e idolos adolescentes.”

Gema
Mama de Joaquin

“Yo voy todos los dias a las 13:00 horas al
colegio para llevar a Joaquin al bano, porque
por sus manos de capullo no puede manipu-
lar el cierre del pantalon”

“Las unicas veces que el Joaco se queda solo
en la casa tiene que estar con buzo, por que
es la unica forma que pueda ir al bano solo”

“Es super dificil encontrar ropa que sea de su
talla y que le guste, asi que le compro ropa
grande que le guste y en la casa se la tengo
que gjustar a su medida”

Rodrigo
Papa de Joaquin

“Lo malo de los buzos es que nos duran
super poco, porque se desgastan altiro y nos
complica el poleron, porque cuando son sin
cierre hay que tener cuidado al ponérselo al
Joaco por las heridas de su cara y cuando
tienen cierre no se lo podemos cerrar hasta
arriba porque le roza las heridas del cuello.
Ademas las costuras le molestan a Joaquito,
asi que los pantalones los usa sélo en caso
de emergencia cuando se tiene que quedar
solo en la casa y los polerones los tiene que
usar abiertos”

29
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Entrevistas

Joaquin
Paciente con EB, 19 anos

“Por mis manos de capullo mi mama me
tiene que vestir y acompanar al bano
siempre”

“No me gusta salir, porque la gente siempre
me mira, por eso intento ocultar mi condicion
lo mas posible, por ejemplo guardando mis
manos en los bolsillos para que no las miren”

Angelina
Paciente con EB, 20 anos

“Nosotras siempre usamos calzas porque los
pantalones son muy duros y los cierres no
los podemos manipular, con las calzas es
todo elastico asi que no necesitamos ayuda
para ponérnosla”

Carla
Paciente con EB, 20 anos

“A mi me encantan los colores fuertes, pero
no los uso porque se notan las manchas de
las heridas”

“En las épocas donde tenemos mas heridas,
nuestro cuerpo libera muchos fluidos y eso
genera un mal olor”



Ropa “comoda”

Concepto de “buzo”

El buzo es conocido como una prenda
simbolo de comodidad, pero qué hay
detras de esta prenda que lo hace tan
comodo.

Se converso con un grupo de ninos,
pacientes de la Fundacion Debra, que
afirmaron usar buzo mientras estan en
sus casas porque es “comodo”. Se les
pregunto que elementos destacaban ellos
de la prenda que hacian que esta fuese
“comoda”. Dentro de los resultados, se
pudo apreciar una serie de cualidades que
para ellos definian comodidad en un buzo,
que al momento de compararlo con una
prenda de uso cotidiano lo hacian mas
confortable.

De los conceptos que aparecieron, sobre-
salieron 5 particularidades de esta ropa
que fueron tranversales a todos los
participantes:

. Textura

. Postura

. Holgura

. Elasticidad
. Cierre

5 de 7 ninos coincidieron en que el buzo
es para estar en la casa, para los tiempos
libres y de descanso, ya que su estética es
para ese tipo de ocasiones. Por otro lado,
hubo 2 opiniones que afirmaban que la
estética pasaba a segundo plano, pues
siendo una prenda confortable se puede
usar en cualquier ocasion.

Por lo tanto, se desprende que la verda-
dera comodidad es la cualidad de aquello
que los hace sentir agradados y les permi-
te realizar distintas actividades sin
problema, es decir, brinda confort en las
acciones que realizan a diario.
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Visita en Terreno

Posturas

Se visito la casa de 3 pacientes para
conocer sus habitos.

En la visita, se observo principalmente sus
momentos de descanso donde se distin-
guen posiciones recurrentes en los ninos,
en las cuales hay zonas del cuerpo que
reciben mayor presion, debido al peso que
se ejerce sobre la piel. Estas zonas coinci-
den tener constantes heridas.

Como se muestra en las imagenes, los
puntos destacados son las zonas de
presion.

» Codo
» Muneca
« GlUteos




Visita en Terreno

Indumentaria

Postura de ropa

Este proceso les implica ciertas complica-
ciones. Como se muestra en las imagenes,
hay roce con zonas criticas como la cara,
el cuello y las manos. Ademas necesitan la
ayuda de un tercero para, entre otras
cosas, acomodar el cuello y cerrar broches
fuera de su alcance. También se observa
dificultad para manipular algunos cierres,
como los botones.

Debido a lo anterior, es que este proceso
les toma mucho tiempo, ya que deben
tener cuidado con pasar a llevar heridas o
vendajes y hay maniobras especiales que
al ser dificil de manipular también les
implica una inversion en tiempo.
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Visita en Terreno

Indumentaria

Muchas de las prendas que utilizan estos
ninos no son 100% adecuadas, ya que la
mayoria tienen las costuras a la vista lo
que les genera un roce constante durante
el dia, desarrollando nuevas ampollas.

La mayoria de su ropa es de corta dura-
cion, es decir, se desgasta con mucha
facilidad, luego de 4 lavados le aparecen
motas de tela, lo que les provoca comezon
al entrar en contacto con su piel.



Conclusion de las Observaciones

Se observo que los pacientes con EB
tienen una serie de requerimientos de
indumentaria que actualmente no estan
resueltos y ellos estan resignados a usar
la ropa tal cual se las ofrece el mercado y
sobrellevar las molestias que ésta les
genera.

La poca oferta de ropa especializada que
hay en el mercado cumple con uno de sus
requerimientos pero no logra abarcar
mas, haciendo que estas prendas no las
usen. Existen prendas de ropa interior
como calcetines, pantys y camisetas que
son antibacterianas y suaves al tacto,
pero son prendas blancas, sin valor estéti-
coy que obligan al paciente a usar otra
prenda sobre esta. Ademas son de corta
duracion, ya que generalmente son de
algodon y luego de un par de lavados su
textura deja de ser tan suave, obligando al
usuario a hacer un constante gasto en
ropa no especializada a su condicion.

Por lo cual no existe indumentaria que
abarque mas de un requerimiento.
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Problema

Se observa en los pacientes con EB una hipersensibilidad en la piel en
distintos niveles, lo que genera necesidades especiales en la indumen-
taria que utilizan y que actualmente no estan cubiertas por la oferta
que hay en el mercado. Sumado a lo anterior, muchos de estos ninos
no son autovalentes al momento de interactuar con la ropa debido a
su condicion de manos de capullo, necesitando ayuda constante para
actividades basicas como lo son vestirse, desvestirse e ir al bano.

Por otro lado, la escasa oferta de prendas especializadas en el merca-
do tiene aspecto de “ropa clinica” y ofrecen solo prendas interiores
como: calcetines, camisetas y pantys, por lo que los usuarios no tienen
mas alternativa que usar indumentaria corriente a pesar que les
produce dano e incomodidad y no les brinda la proteccion necesaria
para su condicion.



Oportunidad de Diseno

A partir de la investigacion, se detecta que en la vida diaria de los ninos
con EB existen enormes dificultades, no sélo por las secuelas fisicas
de su patologia, sino también porque estas limitan su autonomia en
actos tan basicos como vestirse e ir al bano.

Estos pacientes presentan una serie de requerimientos formales y
textiles en su indumentaria de uso diario, que actualmente no estan
resueltas y el mercado tiene muy poca oferta de prendas adecuadas
para ellos y son prendas que abarcan sus dolencias por separado, no
existe indumentaria que se adapte a sus necesidades.

La oportunidad nace en este nicho, que tiene necesidades de vesti-
menta no resueltas, a partir de la cual se generara una propuesta que
responda a sus requerimientos.
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Formulacion

Conjunto de indumentaria adecuada para
ninos vy jovenes que sufren Epidermaolisis
Bullosa.

Por Qué

Porque los pacientes con EB tienen
requerimientos especificos relacionados a
sus tratamientos médicos y a las secuelas
fisicas y psicologicas de su patologia, que
no son satisfechas por las prendas no
especializadas que ofrece el mercado.

Para Qué

Para proveerles prendas que contribuyan
a su bienestar fisico y psicologico, y
entregarles autonomia en la vida diaria.



Objetivos

Objetivo General

Disenar un conjunto de indumentaria
para pacientes pediatricos con EB, que
les brinde un mayor bienestar en su
vida diaria.

Objetivos Especificos

Contribuir a disminuir los sintomas del
padecimiento debido al roce y a las agre-
siones del medio ambiente, a través de
disenos adecuados para las zonas criticas
del cuerpo y materiales apropiados, que
seran testeados con los pacientes.

Aumentar la autonomia en la vida diaria
delos pacientes, que faciliten actos como
vestirse e ir al bano, a través de sistemas
de calce y cierre que permitan prescindir
de la ayuda de un tercero.

Aportar al bienestar psicologico de los
pacientes, con prendas que se alejen de
un aspecto clinico y con la posibilidad de
elegir colores entre las propuestas.

Facilitar la higiene y la mantencion de las
prendas, a través del uso de telas técni-
cas, cuyas caracteristicas fisicas y quimi-
cas hacen faciles su conservacion en buen
estado.
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Caracter del Proyecto

El proyecto busca entregar indumentaria
que evite danos en la piel. Ademas se
aspira, otorgar a estas prendas un valor
estético y promover la autonomia de los
ninos vy jovenes con EB, ya que esta
enfermedad afecta en gran porcentaje la
independencia de los pacientes.

La Epidermalisis Bullosa es una enferme-
dad muy complicada, de hecho su nombre
en inglés es “The worst disease” (la peor
enfermedad). Estos nifios deben luchar
dia a dia con grandes dolores y molestias,
ademas de el hecho de ser dependientes
de un tercero, pero a pesar de ello conti-
nuan realizando sus actividades, apren-
diendo a vivir con un dolor cronico.

Se busca, por lo tanto, que estos ninos
puedan encontrar comodidad, satisfaccion
y autonomia en esta propuesta de indu-
mentaria, logrando realizar una tarea
primordial, como lo es vestirse por su
cuenta, y que ademas puedan contar con
prendas que propicien el cuidado de su
piel, impidiendo la generacion de mas
heridas por elementos externos. Ademas
se espera que les cause gusto usarlos por
su estética, con colores vivos, elegidos por
ellos mismos, alejando su ropa de un
aspecto clinico.

Mediante la Fundacion Debra, se desea
dar acceso a estos ninos y sus familias al
conjunto de indumentaria que les entrega
calidad de vida, tanto a al paciente como a
sus cuidadores.

Todo nino vy joven debe tener la oportuni-
dad de estar a gusto con su ropa, es por
esto que con la propuesta se espera que
puedan disfrutar la indumentaria y que
esta los ayude a hacer cosas por su
cuenta.



Usuario

El usuario es un paciente entre 3y 20
anos que padece EB, debido a esta condi-
cion es dependiente de un tercero para
realizar sus actividades basicas.

Presentan una serie de caracteristicas
corporales, como su delgada contextura
corporal y su baja estatura, es decir,
tienen medidas antropométricas que no
corresponden a las de su edad.

Son personas que tienen dificultad para
moverse, no pueden mantenerse mucho
rato de pie ni caminar tramos largos,
muchos ninos deben andar en silla de
ruedas, es por esto que pasan cerca del
50% del dia en la casa o en tratamientos
en la Fundacion. Los menores de 18 anos
asisten al colegio, pero no realizan la
jornada completa. Por otro lado, los
mayores de edad generalmente trabajan
media jornada en las tiendas solidarias de
Debra o en trabajos relacionados con
computacion, donde se desenvuelven con
mavyor facilidad.

43



Usuario
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Contexto

La prenda nace a partir de la observacion
de los periodos de descanso de los usua-
rios. Momentos en los cuales necesitan
estar comodos, evitar el roce y no generar
mayor presion sobre su piel.

Estas instancias se dan generalmente
durante los tiempos que estan en su casa
o0 en la Fundacion, lo que abarca cerca del
50% de su dia.
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Antecedentes

El cobre evoluciona
para dibujar
la sonrisa de un nifio

Clsilk
Vo

FIBROINA di SETA MEDICATA /| MEDICATED SILK FIBROIN

> Per pelli sensibili / For sensitive skin

> Controlla gli odori / Controlling odors
> Controlla la sudorazione / Reducing sweating

Codelco y Monarch - Chile Biotactex - Espana Derma Silk - Estados Unidos
Prendas con fibra de cobre antimicrobiano Ropa hecha con fibra de bambd, especial Linea de ropa médica confeccionada con
especialmente disenadas y producidas para piel sensible, ya que mantiene Ia piel seda, especial para piel sensible y alérgica.

para las ninas y ninos de Debra Chile. fresca, inodora y comoda.



Antecedentes

Allerchic, Australia

Prendas para ninos y ninas con alergia a la
piel, los aisla de elementos alérgicos del
ambiente.

Eczema Company, Estados Unidos

Ropa para adultos que sufren de piel con
eczema, protege la piel danada del roce
con elementos externos.

Everything for eczema, Estados Unidos

Linea de pijamas especializados para
ninos con eczema. Son prendas totalmen-
te cerradas que se pueden abrir en la zona
de las manos.
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Referentes
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Oliber, Chile

Ortesis que ayuda en la realizacion de
acciones o actividades de personas con
manos atrofiadas por factores como piel
de cristal, artritis, artrosis o amputacio-
nes, y que por danos u otros problemas,
no pueden utilizar protesis.

Cuello Calado, Estados Unidos

Calado que le otorga flexibilidad a la
prenda y de esta forma hace que se
adapte a distintos tamanos de cuerpo.

Make Care, Chile

Elementos especializados para la manipu-
lacion de ninos con manos de capullo.



Referentes

Eezee Fasten Bra, UK

Linea de ropa interior femenina,
especializada para personas con artrosis o
movilidad reducida, ya que cuentan con
formas de agarre especiales para su
manipulacion.

Colchon Antiescaras

Para la prevencion y terapia de personas
con movilidad reducida, que permanecen
mucho tiempo acostados. Distribuye el
peso del cuerpo en distintos puntos, con
la finalidad de evitar formacion de Glceras
0 escaras en la piel.

LEXUS Design Award 2015

'Sense wear' es una coleccion de prendas
destinadas a estimular y mejorar la con-
ciencia de uno de sus sentidos, y como
utilizarlos a su maxima capacidad.
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Mock Up
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Broches

Se realizaron Mockup para probar distin-
tos broches y su grado de dificultad al
manipularlos. Para esto se siguid un
consejo del Doctor Palisson, quien aseve-
ro que la mejor forma de imaginarse las
manos en capullo es vendarse los dedos,
dejando la mitad del pulgar libre. Como
resultado se obtuvo que los menos com-
plejos de utilizar son el iman y el velcro,
con los cuales se realizaran los prototipos.




Prototipo 1

Los primeros prototipos se realizaron en tela de viscosa, ya que no se iban a probar
en los ninos, con el fin de abaratar costos usando un textil con textura y elasticidad
semejantes al objetivo final.

En un comienzo se tenian claros los
requerimientos técnicos que debe tener la
prenday los requerimientos formales
eran ideas amplias, por lo que se comenzo
realizando un molde base de polera de
nino talla 10, con la intension de ver sus
dimensiones. En este prototipo se probo
cerrar la prenda con costura francesa,
para no dejar las costuras visibles.

Resultados:

- Se debe aumentar el diametro del cuello,
ya que quedo muy ajustado y puede
generar dificultad de roce en la postura

- Cambiar la direccion de elasticidad de la
tela para que el lado mas elastico quede a
lo ancho de la prenda vy facilite su postura.

- Se observd que la costura francesa
queda muy gruesa y puede ser incomodo
para el usuario, por lo que hay que probar
con otro tipo de costura.
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Prototipo 2
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Se pusieron broches a la prenda por la
parte frontal, para facilitar su posturay se
proba con cierre de velcro por segmentos.
Ademas se aumentd en 6 cm el diametro
del cuello.

A la zona de cierre se le puso acolchado,
para aislar la dureza del velcro del cuerpo
del usuario.

Este prototipo resultd ser muy delgado y
no convivia con el cierre de velcro, ya que
con la fuerza que se generaba al abrir, el
textil se deformaba completamente por
su gran porcentaje de elasticidad, gene-
rando un rapido desgaste en la tela. Por
otro lado el diametro del cuello resulto
mejor que el primero, pues este quedo
proporcional a la prenda.



Prototipo 3

Se exploro en el grosor de la prenda,
utilizando 2 capas de tela para aumentar
su resistencia y agregando acolchado en
la zona del codo para amortiguar el peso
sobre la piel al estar apollado.

Como resultado se obtuvo que habian
zonas donde se juntaban 6 capas de telay
se generaba un bulto de textil que podia
danar al nino.

55



56

Prototipo 4

Molde tela interior

Molde tela exterior

Se definid una forma final para ser testea-
da, la cual consto de 2 capas textiles con
costuras internas, las zonas de mayor
presion corporal van reforzadas con
acolchado de malla de sandwich, el cierre
se definid con velcro circular, para evitar
que las esquinas de este puedan danar al
nino.

Se modificd el molde base con la finalidad
de eliminar zonas con muchas costuras y
se generaron 2 patronagjes distintos para
cada capa textil, logrando asi que las
costuras queden en zonas distintas para
no generar bultos que puedan danar la
piel del usuario.

Definido la forma se procedio al proceso

de pruebas textiles. Para esto se probo
con una serie de textiles técnicos.

Lugar de costura



Eleccion Textil

o FULL

TEXTILES

Innovacion en Soluciones Textiles

SERGATEX.

TECNICOS

Luego de una investigacion sobre textiles
y sus caracteristicas, se encontrd que las
telas técnicas tienen muchas cualidades
que se adaptan a las necesidades de los
usuarios.

Se selecionaron 5 tipos de textiles técni-
cos que contaban con una amplia variedad
de colores, con los cuales se realizaron
pruebas textiles en la maquina de corte
laser, para aumentar su cualidad de
elasticidad.
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Prueba Textil

Corte laser

Una vez seleccionada un grupo de telas
técnicas que cumplian con los requisitos
del usuario, se procedio a realizar pruebas
en corte laser buscando potenciar la
elasticidad del material. A partir de los
resultados se selecciond el textil mas
adecuado para el proyecto.

Tela: Quickdry Sport
Velocidad: 40
Potencia: 20

Lado elastico: vertical
Lineas: rectas
Distancia entre lineas:
0,5cm

" ’%{ Largo de lineas:4 cmy 2
. "\\ cm

H’f!.’HHHM

Se eligio el Quickdry Sport como textil a
utilizar, debido a su buen resultado con el
corte laser y con esta tela se continuaron
realizando pruebas, pero anadiendo el
parametro de forma.

Tela: Piqué X-Dry
Velocidad: 60

Potencia: 50

Lado elastico: horizontal
Lineas: rectas

Distancia entre lineas:
0,2cm

Largo de lineas: 8cm

" ”l -‘1 M“ '\

Tela: Softshell

1 Velocidad: 50

Potencia: 40

Lado elastico: vertical
Lineas: rectas

Distancia entre lineas:
0,5cm

Largo de lineas: 7cmy 2
cm



Corte laser

Prueba Textil

Tela: Quickdry Sport
Velocidad: 40
Potencia: 20

Lado elastico: vertical
Lineas: rectas
Distancia entre lineas:
0,5cm

Largo de lineas: 5 cm

Tela: Vitriolen
Velocidad: 50
Potencia: 30

Lado elastico: vertical
Lineas: rectas
Distancia entre lineas:
0,5cm

Largo de lineas: 6 cm

Tela: Quickdry Sport
Velocidad: 40
Potencia: 20

Lado elastico: vertical
Lineas: rectas

Distancia entre lineas:

0,5cm
Largo de lineas:4 cm

Tela: Quickdry Sport
Velocidad: 40
Potencia: 20

Lado elastico: vertical
Lineas: rectas

Distancia entre lineas:

0,5cm

Largo de lineas: 4 cmy 1

cm

Tela: Vitriolen
Velocidad: 50

Potencia: 40

Lado elastico: vertical
Lineas: rectas

Distancia entre lineas:
0,5cm

Largo de lineas:4 cmy 2
cm

Tela: Vitriolen
Velocidad: 40
Potencia: 20

Lado elastico: vertical
Lineas: rectas
Distancia entre lineas:

. 0,5cm

Largo de lineas: 4 cm
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Prueba Textil
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Corte laser

Tela: Quickdry Sport
\/elocidad: 60

Potencia: 20

Lado elastico: vertical

Lineas: formade Y

Distancia entre lineas: 0,5 cm
Largo de lineas:4 cmy 2 cm

Tela: Quickdry Sport
\elocidad: 50

Potencia: 20

Lado elastico: vertical

Lineas: formade Y

Distancia entre lineas: 0,5 cm
Largo de lineas:4 cmy 2 cm

Tela: Quickdry Sport
Velocidad: 50

Potencia: 30

Lado elastico: vertical

Lineas: formade Y

Distancia entre lineas: 0,5 cm
Largo de lineas:4 cmy 2 cm



Prueba Textil

Corte laser

Tela: Quickdry Sport
Velocidad: 55

Potencia: 25

Lado elastico: vertical

Lineas: curvas

Distancia entre lineas: 0,5 cm
Largo de lineas:4 cmy 2 cm

Tela: Quickdry Sport
Velocidad: 55

Potencia: 20

Lado elastico: vertical

Lineas: forma de Y°

Distancia entre lineas: 0,5 cm
Largo de lineas:4 cmy 2 cm

Tela: Quickdry Sport
Velocidad: 50

Potencia: 25

Lado elastico: vertical

Lineas: rectas

Distancia entre lineas: 0,5 cm
Largo de lineas:4 cmy 2 cm

61



62

Certificacion Textil

Para los prorotipos testeables se utiliza-
ron telas técnicas las cuales fueron lleva-
das al laboratorio textil de la USACH,
Lictex, y asi asegurarse que la tela no
fuese danina para los ninos.

Se realizd una medicion de componentes
daninos presentes en el textil para ver si

cumplen con la Norma Chilena Textil NCh
1936, que exige una cantidad maxima de
los siguentes componentes:

» Propano

= Plomo

» Ftalatos

» Formaldehido

= Niquel

» Alquifenoles

» Perfluorados

Estas normas son de caracter voluntario;
es decir que, aun contando con el marco
normativo respectivo, los fabricantes,
importadores y quienes comercializan
textiles no estan obligados a controlar y
certificar sus productos.

Como resultado se obtuvo que ambas
telas cumplen con la norma, es decir que
la cantidad de cada componente no
sobrepasa los permitidos, por lo cual no
resulta danino para ningun tipo de piel.



Detalles tecnicos

QUICKDRY Bambu

Tejido Punto cuya fibra, aparte de incorpo-
rar la capacidad de expandir las moléculas
de agua, para su rapida evaporacion,
agrega una nueva fibra que tiene incrus-
taciones de particulas de bambu carboni-
zado, funcionalidad que permite una
emision de rayos infrarrojos, manteniendo
al usuario caliente por mas tiempo. Junto
a estas funciones, este producto cuenta
con una capacidad antibacteriana y deso-
lorizante, lo que previene el crecimiento
de bacterias, reduciendo olores. Una
ventaja importante de este producto, es
su capacidad para mantener las propieda-
des existentes, aun después del lavado,
gracias a que sus incrustaciones son a
nivel molecular y no superficial.

FUNCIONALIDADES
» Respirable.

» Secado rapido.

» Suavidad.

» Proteccion UV.

» Anti bacteriano.

» Secado rapido

INFORMACION TECNICA

» Composicion: 53% Poliéster +

47% Carbono de Bambu.

» Peso: 165gr/m2

= Ancho: 150cm

» Terminacion: Repelencia al agua +
Laminacion de membrana respirable.

Estabilidad Dimensional:

» Proteccion Ultravioleta: Nivel 50+

» Test Absorcion: Buen nivel de absorcion,
con tiempo de absorcion de agua en test
horizontal inferior a 30 segundos.

CUIDADO Y MANTENCION
» Lavado en maquinga, agua tibia
(max. 40°).

» No aplicar cloro, ni detergente con cloro.

» No usar suavizantes en lavado.

» Durante proceso de lavado, no mezclar
ni remojar colores claros con oscuros.

» Secar a la sombra o en maquina a baja
temperatura.

» No planchar.
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Detalles tecnicos

QUICKDRY Sport

Tejido Punto que mantiene su condicion
de suavidad, respirabilidad y secado
rapido. Esta tela cuenta con un tratamien-
to quimico, donde la fibra de poliéster ha
sido sometida a un tratamiento especial,
lo que permite lograr la expansion de las
moléculas de agua para una efectiva
evaporacion.

FUNCIONALIDADES
» Respirable

» Secado rapido.

» Suavidad.

» Proteccion UV.

» Peso liviano.

» Alta visibilidad.

INFORMACION TECNICA
» Composicion: 100% Poliéster.

» Peso: 145gr/m?2

» Ancho: 150cm.

» Proteccion Ultravioleta: Calificada como
buena proteccion, 20 +UPF.

CUIDADO Y MANTENCION

» Lavado en maquinga, agua tibia/caliente
(maximo 40° C).

» Centrifugado permitido.

» Secar a la sombra o en maquina a baja
temperatura.

» No planchar.

» No aplicar cloro ni detergente con cloro.
» No mezclar en lavado, colores claros con
0SCUros.



Eleccion de colores

Los colores de la prenda se eligieron junto
a los ninos y algunos padres para asegu-
rar que sea una prenda de su gusto.

Para el color exterior habian 15 colores a
elegir y de acuerdo a los resultados se

eligieron 3 combinaciones, con los colores
con mas aprobacion.

Colores Disponibles:

Combinaciones Elegidas:
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Testeo 1

Caracteristicas:

Cuello: Compuesto de 2 capas de tela,
donde |a tela exterior va calada con laser
para mayor elasticidad. Con broche de
iman para juntar ambos lados.

Brazo: Calado con laser en la parte infe-
rior, para entregar mayor elasticidad al
movimiento.

Cierre: Cremallera gruesa, con un tirador
de tela para facilitar su manipulacion.

Punos: Compuesto de 2 capas de tela,
donde la tela exterior va calada con laser
para mayor elasticidad.

Resultado:

Tela: muy buena aceptacion, muy suave al
tacto, poco roce y gusto por las combina-
ciones de colores, previamente elegidas
por ellos mismos.

Costuras: La costuras ocultas tuvieron
muy buena aceptacion, tanto por los
usuarios, como por los padres.

Cuello: Prefieren cuello sin broche, los
calados del cuello y puno no aportan
elasticidad

Brazo: el calado bajo el brazo funciona
bien.



Testeo 1

Caracteristicas:

Pantalon: Caida recta, con acolchado a la
altura del glateo, pretina con elastico
grueso (5 cm de grosor). Ademas cuenta
con calado laser a la altura de la rodilla
para dar mayor elasticidad al movimiento
y evitar que la prenda se suba, ya que
puede remover el vendaje del cuerpo.

Resultado:

La caida recta quedaba relativamente
suelta, lo cual era un problema, pues ellos
necesitan que la indumentaria le afirme
los vendajes, debido a que con el movi-
miento se les pueden soltar. El acolchado
a la altura del glateo les era comodo al
momento de estar sentados, pero no al
momento de caminar, ya que sentian una
pieza fija mientras se movian. La pretina
era comoda pero se podria mejorar con un
elastico mas delgado que no ejerza tanta
presion sobre la piel.
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Testeo 2

Caracteristicas Parte Superior:

Cuello: acolchado para mantener su forma
levantada y poder proteger el cuello del
usuario del roce con elementos externos y
sin broche.

Brazo: Mantiene el calado con laser para
mayor elasticidad.

Cierre: Broche impreso en 3D, que simula
el ancaje del velcro pero en material
plastico. La zona del cierre esta cubierta
con acolchado para evitar que las piezas
plasticas generen presion sobre el cuerpo
del usuario. Con tiraror para poder abrir
con mayor facilidad la prenda.

Punos: Compuesto de 2 capas de telay
angosto.

Resultado:

Cuello: Muy buena aceptacion por parte
del usuario.

Broche: Mala aceptacion, se desabrocha
con facilidad y es de dificil manipulacion,
ya que al usuario le cuesta encajar ambas
partes. A pesar de ello el tirador resulto
ser una gran ayuda.



Testeo 2

Caracteristicas Parte Inferior:

Pretina: Se le agrego una pretina externa,
del otro color de la prenda y se cambio el
elastico de 5 cm por uno de 1cm que va
en la parte superior de la pretina. Ademas
se le anadieron 10cm mas en la zona de
pretina, para lograr que el pantalon quede
con tiro alto y pueda sujetar el vendaje.

Resultado:

Muy buena aceptacion, al usuario le gusto
que la prenda tuviese 2 colores y la preti-
na resulto ser muy comoda y al ser tiro
alto puede sujetar mayor cantidad de
vendajes que la version anterior.
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Testeo 3

Parte superior:

Sin cuello, sin punos, cierre de velcro
circular, codos acolchados.

Resultado:

Al compararlo con la prenda del testeo
anterior, el usuario prefiere que la parte
superior tenga cuello y pufos y que
ambos sean acolchados.

El cierre de velcro resulto ser de facil
manipulacion, pero se descartd por ser un
material que al entrar en contacto con la
piel produce roce, el cual puede ser muy
danino.



Testeo 4

Parte superior:
Cierre de iman de neodimio.

El cierre de iman tuvo muy buena acepta-
cion, pero se pidio subir la potencia a los
imanes, para evitar que se abra con
movimientos ligeros. Y se sugirio anadir
tiradores, ya que resulta ser de gran
ayuda para abrir la prenda con las manos
en condicion de capullo.

Sugirieron agregar bolsillos para poder
descanzar los brazos y como forma de
proteccion de las manos.

Surgio una molestia con la zona de cala-
dos bajo el brazo, la cual resulta ser una
zona de muchos pliegues y queda inco-

modo.
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Formay Uso
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~ Prenda Superior




Formay Uso

La prenda cuenta con una parte interna, la
cual es una tela de bambu elasticada que
cumple con los requisitos de suavidad y
comodidad, ademas tiene las caracteristi-
cas de: antihongos y neutralizador de
olores.

El patronaje es distinto entre la primera 'y
segunda capa para no tener zonas con
dos costuras juntas.

Son todas las costuras internas, es decir

no hay ninguna a la vista, con la finalidad
de no generar roce sobre la piel del usua-
rio.

La apertura es por el frente para no rozar
la cara al momento de poner o sacar.

1. Cuello: A peticion de los usuarios se
agrego un cuello para tapar los apositos
que quedan a la vista y para evitar mayor
roce con elementos externos que les
causen dano. Es acolchado para mantener
la forma en alto y poder proteger.

2. Tirador: Para poder abrir la prenda con
facilidad para las manos en capullo.

3. Cierre: De iman forrado en PVC para
facilitar su apertura vy cierre, y otorgarle
una mayor duracion a la prenda, ya que
este no se desgasta. Ademas cuenta con
una capa de malla sandwich para acolchar
la zona y evitar generar presion con el
iman sobre Ia piel.

4. Manga: Tiene calados laser para darle
mayor elasticidad al movimiento y evitar
que la prenda se suba, ya que puede
mover las vendas.

5. Zona bajo el brazo: Es sin calado para
evitar la formacion de arrugas.

6. Codo: Acolchado por ser una zona de
frecuente apoyo, asi amortigua el peso del
cuerpo sobre la piel y causa menos dolor.

7. Puno: Hecho del mismo diametro de la
manga, para que no quede suelto ni
apretado. Contiene relleno para mayor
comodidad en la muneca, una zona de
apoyo frecuente.

8. Bolsillo, con forro completo de tela de
bambu. Para que los usuarios puedan
descanzar sus manos, protegerlas del
exterior y abrir la prenda.
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Prenda Inferior




Formay Uso

El lado elastico de la tela es de forma
horizontal.

1. Pretina: Elastico delgado para no
generar presion sobre el cuerpo. Es de tiro
alto por comodidad y para asegurar los
vendajes.

2. Zona de gluteos: Cuenta con acolchado
entre telas, generado a partir de la forma
de los colchones antiescaras, con la
finalidad de evitar este tipo de problemas
en la piel.

3. Rodilla: Tiene calados laser para otorgar
mayor flexibilidad al movimiento vy evitar
que la prenda se suba, ya que puede
mover el vendaje.

4. Pantalon: Levemente ajustado para
sujetar el vendaje, pero lo suficientemen-
te suelto y elastico para ser de facil pos-
tura.

5. Caida recta: sin pretina en la parte
inferior, para facilitar postura y elasticidad
al uso.
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Medicion del impacto

¢Como se midio el impacto?

» Entrevistando a usuarios y cuidadores,
con la finalidad de constatar si las prendas
brindan mayor comodidad y facilidades
para vestirse, desvestirse e ir al bano.

» Recopilacion grafica de las experiencias
de uso de los prototipos.

» Sometiendo las prendas a procesos de
lavado para medir su resistencia.

Al no existir indumentaria especializada
para el padecimiento estudiado, el para-
metro de comparacion sera la ropa que
utilizan actualmente los pacientes, que es
ropa comun que se ofrece en el mercado y
no cumple con los requerimientos especi-
ficos de esta patologia.

Resultados:

La prendas resultaron ser de lavado y
secado rapido, ademas no requieren
planchado, por lo que su mantencion es
muy facil.

Para los usuarios resultd ser muy
comoda, va que es una prenda elastica,
adaptandose a sus movimientos vy facili-
tando su postura.

El hecho que sea elastica, con broches de
iman y con un tirador, les entrega autono-
mia, permitiéndoles manipular su ropa sin
ayuda.

El textil elegido, al ser técnico tiene
muchas propiedades que fueron bien
acogidas por los usuarios, el hecho que se
neutralice el olor de los fluidos de sus
heridas y que estos no se pasen para la
capa exterior de la ropa, les quita la preo-
cupacion de estar pendientes de man-
charse.

Se han evitado danos por roce de costuras
en zonas como cuello y punos que solian
ser criticas con la ropa que utilizaban.



Medicion del impacto
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Doblez Tela

Moldes

5
2
3 _K
7
L
75 cm

100 cm

Tela: Quickdry Bamba

1. Torso

2. Puno

3. Cuello

4, Pretina

5. Manga

6. Pantalon

7. Bolsillo

8. Todos los retazos se
reutilizan para hacer el
packaging
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Doblez Tela

Moldes

75 cm

100 cm

Tela: Quickdry Sport
Color Base

1. Torso

3. Cuello

5. Manga

6. Pantalon

7. Bolsillo

8. Todos los retazos se
reutilizan para hacer el
packaging



Doblez Tela

Moldes

75 cm

100 cm

Tela: Quickdry Sport
Color Detalles

2. Puno

4, Pretina

5. Manga

8. Todos los retazos se
reutilizan para hacer el
packaging
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Fichas Tecnicas

Talla de muestra: 10

Tallas disponibles:
4-6-8-10-12-14-16

Modelo: Chaqueta laser
Material

Capa interior: Quickdry Bambu,
gris.

Capa exterior: Quickdry Sport.
Colores capa exterior:

Acolchado: Cuello, codo y punos
Puntos: Recta y Overlock
Costuras: Internas

Broche: 4 imanes forrado en PVC
Detalles: Corte laser bajo el
brazo

Temporada: 2018-1

Delantero

Espalda




Fichas Tecnicas

Acolchado

Calado laser

Acolchado 65 cm

Iman neodimio

Acolchado

7,5cm 16 cm

62 cm
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Fichas Tecnicas

Talla de muestra: 10

Tallas disponibles:
4-6-8-10-12-14-16

Modelo: Pantaléon laser
Material

Capa interior: Quickdry Bambu,
gris.

Capa exterior: Quickdry Sport.
Colores capa exterior:

Acolchado: Zona de gliteos
Puntos: Recta y Overlock
Costuras: Internas

Pretina: Elastico grosor 2 cm
Detalles: Corte laser en la rodilla
Temporada: 2018-1

e
>

A
A

P
A




Fichas Tecnicas

8cm

Pretina

42 cm

Calado laser

O

O

{ O O
Acolchado modular O O
O

O

14 cm

85 cm
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Identidad Grafica

SUAVE se presenta como una marca que
representa comodidad, con un textil
sedoso y agradable al tacto. Es por esto
su nombre e Isotipo.

Se utilizo la tipografia Champagne &
Limusine, ya que es minimalista y sencilla
para no opacar el logo.

Ademas al ser una marca enfocada en el
mundo infantil, busca colores vivos.

El slogan describe los principales concep-
tos que quiere transmitir la marca, una
prenda de uso confortable y que le brinda
autonomia de manipulacion al usuario.

@& sUAVE

RS

COMODIDAD Y AUTONOMIA

SUAVE

COMODIDAD Y AUTONOMIA

SUAVE

COMODIDAD Y AUTONOMIA

©

SUAVE

COMODIDAD Y AUTONOMIA



Identidad Grafica

Isotipo

Naming

COOUAVE "

COMODIDAD Y AUTONOMIA X

Se selecciond la opcion 3, ya que para demostrar suavidad la nube
debe ser de preferencia blanca y no estar encasillada, ademas es suitil,
el isotipo es de lineas delgadas vy curvas, ademas su tamano es
proporcional al naming
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Packaging

Forma

El packaging esta hecho al 100% de reta-
zos de las prendas. Se decidio que siguiera
la linea de la indumentaria, es decir con
doble tela, las costuras ocultas y cierre de
iman, ya que va a ser manipulado por
personas con EB.

Esta hecho con los colores de la prenda
que contiene, para que en los lugares de
venta sea facil reconocer el contenido. La
‘SUA\/E , cara frontal y posterior es del color princi-
| esae = P/ pal de la prenda, contienen el logotipo,
: composicion, indicaciones de mantencion
y la talla. Ademas tiene un fuelle que es
del color de los detalles de la prenda para
saber cual es la combinacion.




Packaging

Colores

En Textil

Interior: Exterior:

53% Poliéster 100% Poliéster (] X & @ %

47%Bambd

Lavar en lavadora. Maximo 40°C
COMODIDAD Y AUTONC

No usar blanqueador
No planchar
No secar en secadora

No limpiar en seco
Hecho en Chile
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Empresa

Manifiesto

SUAVE cree que todo nino debe sentirse
seguro de si mismo. Estos ninos han
vivido con una enfermedad que ha marca-
do sus vidas. Sin embargo, a pesar de las
consecuencias fisicas que este padeci-
miento les implica, tienen derecho a
sentirse comodos y a valorarse tal como
son.

Esta propuesta entrega autonomia, para
que puedan realizar mas cosas por su
cuentay logren sentirse mas seguros, que
no los haga sentirse enfermos, que les dé
alegria a los usuarios vy color a través de
sus disenos.

\/ision

Proporcionar a los ninos con Piel de Cristal
un conjunto de indumentaria que se
ajuste a sus requerimientos entregando-
les autonomia, comodidad y seguridad en
Si mismos.

Mision

Mejorar la calidad de vida de estos ninos y
sus cuidadores, facilitandoles el proceso
de vestir, desvestir e ir al bano, entregan-
doles comodidad durante su uso.

Valores

Empatia, al momento de generar contacto
con los ninos, sus familias y cuidadores,
haciendo de esta experiencia un momento
comodo vy agradable.

Calidad en las prendas entregadas, refle-
jado en su materialidad, proceso de
confeccion y respaldo textil.



Analisis Foda




Modelo Canvas
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Socios Clave

Actividades Clave

Recursos Clave

Propuesta de Valor

Relacion con los Clientes

Segmento de Clientes

Estructura de Costos

Fuentes de Ingreso




Costos

Insumos

Tela quickdry Sport

Tela quickdry Bamb

Malla sandwich

Imanes

Corte laser

Hilo

Estampado packaging

El costo del material esta calculado para la produccion de un conjunto de indumentaria, en base a la

compra de insumos al por mayor.

Cantidad para 1 prenda

2 metros

1 metro

0,1 metros

8 unidades

4 minutos

100 metros

40cm?2

Costo del material*

$2.400

$1.800

$110

$12.000

$1.200

$25

$2.000
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Costos

Al realizar el calculo de la produccion al
por mayor, es decir, sobre 12 unidades, el
costo total en insumos para producir un
conjunto de indumentaria, es de $19.535
CLP, agregandole el precio de la mano de
obra, que son $5.000 CLP por unidad, se
obtiene un costo total de produccion
aproximado de $25.000 CLP.

Se establece un 30% de margen de ganan-
cia sobre el precio anterior, los cuales se
destinaran al estudio para sacar nuevos
productos en la linea SUAVE.

Costo de produccion: $25.000
30% de ganancia: $ 10.000
Precio final del conjunto: $35.000 CLP

Como resultado final, el conjunto de ropa
junto a su packaging tiene un valor total
de $35.000 CLP, el cual sera un precio fijo
para todos sus puntos de venta.



Estrategia de Marketing
4P de Porter

PRODUCTO

SUAVE es una marca de indumentaria especializada para pacien-
tes pediatricos que padecen EB. Este producto ofrece una serie
de caracteristicas que se adecuan a las necesidades del usuario.
El textil utilizado es de una composicion material que es suave al
tactoy al roce, es antibacteriana. Tiene un patronaje que hace
que no se junten dos costuras en un mismo punto, evitando
generar zonas de presion sobre la piel. Las costuras estan ocul-
tas para no generar presion ni roce sobre la piel del usuario, hay
zonas acolchadas que amortiguan el peso que genera el cuerpo
sobre la piel, la pretina y cierre estan pensados para que el
usuario pueda manipular ambas prendas sin necesidad de
ayuda, ademas cuenta con dos zonas de calados en laser que
son las zonas de mas amplitud de movimiento, lo que le otorga
elasticidad a las prendas.

PRECIO

El precio final del conjunto es de $35.000 CLP. Este valor es fijo,
es decir no varia por talla ni color, siendo ésta una estrategia
para que el cliente sienta libertad de elegir la prenda que real-
mente le guste y le quede comoda.

La competencia ofrece prendas entre los $15.990 y $28.990
CLP, pero su oferta tiene una “estética clinica”, con disenos y
colores muy monotonos, no tiene mayor desarrollo en el area
estética. SUAVE no busca vender al precio mas bajo sino ofrecer
calidad en una prenda que tenga una estética a gusto y comodi-
dad del usuario, un producto nuevo que actualmente no ofrece el
mercado. No seria una estrategia vender al mismo precio que la
competencia un producto que tiene muchas mas cualidades.

Para dar a conocer el producto, el precio de entrada sera similar
a la competencia, esto implica marginar menos dinero el primer
ano, y luego subir el porcentaje del precio al valor establecido
para el margen de las prendas, con la finalidad de generar un
espacio en el mercado para esta nueva marcay lograr fidelizar a
los usuarios. Es por esto que el precio de entrada del conjunto
sera semejante a la competencia, es decir $30.000 CLP, para que
los clientes se inclinen por una prenda de mejor calidad vy por el
Mismo precio.
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Estrategia de Marketing
4P de Porter

PROMOCION

La promocion de estas prendas comienza por la Fundacion,
dando a conocer este producto a todas las familias que se
atienden en ellay como Debra es una Fundacion internacional, a
través de Debra Chile se pueden establecer relaciones con otros
Debra dentro del mundo para ofrecer las prendas en los demas
paises. Ademas se contara con una cuenta en las redes sociales:
Instagram y Facebook para dar a conocer vy ofrecer el producto,
logrando asi que nifos con otras enfermedades que tengan
requerimientos parecidos puedan acceder a obtener esta indu-
mentaria. También se tendra una pagina web donde se podran
realizar la compras directamente que seran despachadas a
domicilio por un costo adicional.

Existira también la opcion de apadrinar este proyecto por parte
de las empresas, quienes podran financiar una parte a cambio
que se haga publico su aporte.

PLAZA

Los puntos de venta del producto seran a través de la Fundacion
Debra que contara con stock constante de tallas y colores para
que los compradores puedan elegir, esto esta pensado especial-
mente en la primera compra del usuario, ya que también se
haran ventas a través de la pagina web, donde sabiendo la talla,
podran hacer la compra on line y recibir el producto en su casa
por un bajo monto adicional o podran hacer la compra via Web y
retirar en la Fundacién Debra, localizada en Nufioa. Se proyecta a
futuro poder ofrecer mayor cantidad de productos de la misma
linea, dependiendo de la aceptacion de estas dos primeras
prendas por parte del usuario.



Financiamiento

Toda la parte de investigacion y testeo del
producto es de financiamiento propio.
Una vez en |a etapa de salida al mercado,
cuando se requiera de una mayor produc-
cion de prendas, se solicitara un financia-
miento externo para comprar los insumos
y pagar la mano de obra. Para esto se
pretende participar en fondos concursa-
bles como:

FONDART

JUMP CHILE

START-UP CHILE
CAPITAL SEMILLA CORFO
INVERSIONISTA
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Pagina Web

HOME ADULTS CHILDREN SCHOOL UNIFORM SKINCARE ABOUT US BLOG CART (0)

Se espera que ademas de vender el
PREVENT THE ITCH | STOP THE SCRATCH producto a través de la pagina web de
la marca SUAVE, pueda llegar a otras

P tiendas virturales que vendan ropa

Home  ollections hidren especializada, como lo es la pagina de
laimagen, una tienda virtual donde
venden ropa para ninos con Eczemayy
Alérgias.

Bamboo Bubby Sleeping Bag For Babies 7 Children's SOOTHE Eczema Leggings with Feet

£49.95 from £18.95
Children's SOOTHE

from £18.95

Children's SOOTHE Eczema Pyjama Set Jacket for EB Pure Cotton Socks for Babies, Toddlers and Older

£32.00 £6.95
£6.95
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Tiendar

TIENDA SOLIDARIA

. FUNDACIGN DEBRA DebRA

Chile

NIASS Piks BE CRIBTAL

- VETUALID
- CALIAD)
- DECOMACION
- L100S

- MisICA

- LS

Tienda solidaria, donde venden todo
tipo de elementos usados para
financiar los gastos de la Fundacion,
la cual tiene 3 sucursales en Santiago
y una proxima en proyecto.

Esta tienda es un posible punto de
venta del producto, ya que esta
asociada a la Fundacion y al alcance
de todos los pacientes, una de las
sucursales se encuentra a dos cua-
dras de la Fundacion y puede ser una
buena forma de darse a conocer.
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Proyecciones

El conjunto de indumentaria SUAVE tiene
muchas caracteristicas que son transver-
sales para otras enfermedades. Al ser la
EB uno de los casos mas graves dentro de
las enfermedades a |a piel, se proyecta
que en un futuro estas prendas se puedan
ofrecer a ninos con otras afecciones a
quienes les puede servir. Dentro de estas
enfermedades las que se relacionan
directamente son: Los casos de piel
quemada, de Eczema y las Enfermedades
con movilidad reducida, ya que pueden
aparecer escaras en la piel que son
sintomas muy semejantes a la piel de
cristal.

También se proyecta que esta linea de
SUAVE pueda ampliar la oferta de produc-
tos dentro del area textil, ofreciendo
mayor variedad de prendas, incluso
agregando calzado especializado y ropa
de cama, que se encuentran dentro de los
puntos criticos de la enfermedad.



Conclusiones

A lo largo del todo el proyecto conoci
muchos casos de ninos con piel de cristal
en sus distintos grados. Pude ver casos
muy graves de ninos en silla de ruedas,
ademas tenian sus manos totalmente en
capulloy a pesar de ello lograron manipu-
lar las prendas por su cuenta, sin requerir
ayuda de un tercero.

Al comparar este hecho con las primeras
observaciones, donde vi como sus padres
los tenian que ayudar casi al 100% para
vestirse, me pude dar cuenta muchas
veces que las discapacidades no estan
totalmente en los pacientes, sino en el
medio que los rodea.

Estos ninos son completamente capaces
de vestirse por su cuenta, pueden ir al
bano sin ayuda y cambiarse de ropa, pero
es el medio el que les impide
desarrollarse.

Son ellos quienes hasta el momento se
adecuan a lo que el mercado les ofrece, ya
sea adaptando la ropa, acostumbrandose
a un uso inadecuado de ella o haciéndolos
depender de otra persona para su mani-
pulacion. Lo anterior los hace sentir
incapaces de realizar algunas actividades
por su cuenta, cuando la historia deberia
ser al revés. El medio es el que deberia
adecuarse a las necesidades de todo tipo
de personas, tendria que existir oferta de
ropa que se adapte a sus necesidades,
donde tengan la opcion de elegir qué usar,
sabiendo que la oferta es adecuada a su
condicion.
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