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MOTIVACION PERSONAL

El proyecto de titulo ofrece la oportunidad de
trabajar durante un ano en algo que realmen-
te sea de interés y haga sentido a quienes
lo desarrollan; Por esto es importante apro-
vechar esta instancia para asumir nuestro
rol como estudiantes: Ser un aporte desde
nuestra drea de especialidad.

A lo largo de la carrera observé como es po-
sible ser agentes de cambio desde el diseho
y aportar al desarrollo de la sociedad en mul-
tiples dmbitos, algo que como hemos visto
este afio, urge mas que nunca.

Al empezar a desarrollar el proyecto de titulo
solo tenfa esto claro; queria hacer algo que
me hiciera sentido, no solo con el resultado, si
no que a lo largo de todo el proceso.

Es asf como decid{ trabajar en el drea de sa-
lud pedidtrica y psicologia infantil: Primero
porque la salud en Chile es un tema que ne-
cesita mejoras urgentes desde sus aspectos
mads bdsicos. Y segundo porque creo que es
en la infancia dénde se define en gran parte
las personas que seremos en el futuro, sien-
do necesario que los ninos no solo tengan
acceso a salud de calidad para su correcto
desarrollo bioldgico; sino también que su ex-
periencia sea lo mds amena posible.

En este contexto, tuve la oportunidad de
trabajar en el hospital Exequiel Gonzdlez
Cortés con las damas de Calipso, un grupo
voluntario que acompana a ninos internados
en este lugar y a sus padres. Algo de lo que

pude darme cuenta durante mi experiencia
como parte del grupo, fué por una parte la
manera en que las enfermedades (sobreto-
do) a largo plazo, dan paso a una pérdida de
la infancia e inocencia de los ninos, y por otra
parte pude entender la interdependencia que
existe entre estos y sus padres, afectando el
estado de uno en el otro. Es asi como llegue
a la decisién de desarrollar mi proyecto en el
contexto de las enfermedades crénicas pe-
didtricas.

Para solucionar realmente un problema com-
plejo, es enormemente dfficil llegar a un re-
sultado en un ano. Esto es algo de lo que me
percaté durante el desarrollo del proyecto
con el apoyo de mi profesor gufa, y es la razén
por la cual decidi enfocarme en el desarrollo
de la investigacion previa a una solucién ma-
terial, algo que, como disenadores, tendemos
a acelerar en pos del resultado fisico.

Es asi como finalmente decidi desarrollar un
proyecto de investigacidn sin apresurar el de-
sarrollo del proyecto por llegar a una solucién
“parche®, si no que dedicarle el tiempo nece-
sario a los pasos previos, dandole respuesta
a las preguntas que surgen de los hallazgos
y analizando minuciosamente las variables
que se debiese tener en cuenta a la hora de
materializar una solucién, tratando de enten-
der al usuario y asf llegar a un buen resultado.



MANIFIESTO

¢{Qué sucede cuando la experiencia de tener
un hijo enfermo ya no es una cuestién espo-
radica o intrahospitalaria si no que una for-
ma de vida?

Esta fue la pregunta que surgié durante las pri-
meras visitas como voluntaria al hospital Exequiel
Gonzélez Cortés (en adelante HEGC), dénde, como
parte de las Damas de Calipso , se observd la ex-
periencia de nifos con distintas patologias vy sus
padres, tanto hospitalizados como en espera de
consultas. Luego de esto y de conversaciones con
ellos se concluye que la enfermedad, sea cual sea,
no puede ser vista como un problema bioldégico
sino como una afeccién biopsicosocial, esto debi-
do a que la enfermedad no solo trae consecuencias
en el dmbito bioldgico corporal, sino en cuanto a la
relacién del niflo con su entorno, su estado mental
y quienes lo rodean, sobretodo de quien tiene la
responsabilidad sobre él, su cuidador principal.

Por otra parte, se evidencia que existe una interde-
pendencia entre el nifo y el adulto responsable ya
que el nino depende del cuidado y contencidn del
adulto, y el bienestar de este Ultimo depende en
todo sentido del estado biospsicosocial del grupo
familiar. La gran diferencia yace en que es el adulto
quien debe tomar la responsabilidad y ser el que
maneje la situacién, llegando a dejar de lado sus
necesidades personales por paliar las afecciones
del nifno y contenerlo. Mientras mayor es la grave-
dad de la enfermedad, mds es la incertidumbre y
nivel de carga generada en el cuidador y el grupo
familiar. Esto aumenta adn mds cuando la enfer-
medad ya no es aguda, si no que algo con lo que
vivirdn por el resto de sus vidas.

En estos casos las familias se reordenany las prio-
ridades cambian, la rutina se vuelca a las necesida-
des del nifo que padece la enfermedad. Teniendo
los padres especial preocupacién por ellos; no solo
por su estado de salud fisica, si no por proteger su
estado emocional. Esto llega muchas veces a un
extremo que llega a ser contraproducente, debido
a que muchos padres acaban sobreprotegiendo a
sus hijos y compadeciendose de ellos, resultando
en que estos hagan caso omiso de partes del tra-
tamiento por cumplir con el deseo del nifio. En es-
tos casos se omiten las partes del tratamiento que
se perciben como “menos importantes”, pero que
de alguna manera pueden ser fundamentales para
la salud y calidad de vida del nifo.

Sumado a lo anterior, los nifos con enfermedades
crénicas, viven sujetos a una rutina distinta a sus
pares sanos, debido principalmente al tratamiento
al que deben someterse a diario y multiples visitas
al hospital. Todo esto resulta, como se menciond
anteriormente, en una pérdida de la infanciay de la
inocencia que tanto los caracteriza.
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INTRODUCCION

La siguiente es una investigacién empirico cuali-
tativa que busca explorar formas de motivar a los
ninos con enfermedades crénicas respiratorias de
entre 4 y 8 afios a ponerse en movimiento, por
medio del las Iégicas del juego para aportar al
desarrollo de futuras investigaciones y proyectos
de disefio dentro de este marco, especialmente
aquellos que busquen, a partir de la inclusién de
actividad fisica, mejorar la calidad y expectativa de
vida de nifios con Fibrosis quistica y otras enfer-
medades crénicas similares. El interés por llevarla a
cabo surge luego de una investigacién etnogréfica
en el Hospital Exequiel Gonzdlez Cortés, por me-
dio de la cual se observé la necesidad de involucrar
la actividad ffsica como parte del tratamiento de
los nifios con Fibrosis Quistica en Chile, pais donde
la expectativa de vida de los pacientes con dicha
enfermedad esta muy por debajo de la de pafses
desarrollados.

Se determina la necesidad de desarrollar una in-
vestigaciéon empirica, debido a que las investiga-
ciones encontradas respecto a psicologfa infantil y
desarrollo del juego son generalmente desarrolla-
das desde la teorfa u observaciones clinicas (como
por ejemplo los casos de estudio de Piaget, Vigots-
ky v Bruner fundadores de la psicologfa infantil y
teorfa del juego), que al contrario de la metodologia
seguida en este proyecto, suelen descontextuali-
zar el fenémeno a investigar y dado el origen del
problema vy el desarrollarse en el contexto infantil,
no siempre son certeras en la prediccién de inte-
racciones in situ.

El material expuesto esta dirigido a todo quien bus-
que desarrollar proyectos de disefio que apunten,
no solo a mejorar la calidad de vida de los nifos
con enfermedades crdnicas (y su ntcleo familiar)
por medio del planteamiento de la terapia como un
juego, si no que también a quienes pretendan re-
ducir el sedentarismo infantil de la misma manera.



RELEVANCIA DE LA INVESTIGACION

Como muestra el gréfico (1) antes de desarro-
llar un producto para solucionar un problema,
es necesario entender la naturaleza del proble-
ma y obtener la informacién necesaria, entender
el comportamiento del usuario y asi determinar
cuéles son las posibilidades para llegar a la mejor
solucién posible, y que deberfa tenerse en cuenta
al desarrollar proyectos que apunten a solucionar
dicho problema (conceptos y variables).

En este proyecto especificamente se busca explo-
rar soluciones para el problema del sedentarismo
infantil v asi aportar al tratamiento de nifios con
fibrosis quistica, para lo cual es necesario enten-
der y observar cémo se motiva a los nifios a po-
nerse en movimiento por medio del juego es decir;
cuales estimulos lo impulsan a involucrarse en una
actividad; de qué manera es posible aumentar su
interés en esta; cémo activar el estado de juego; y
que se debe hacer para llevar a que el juego sea
activo.

Para responder estas preguntas, es pertinente
realizar una investigacién empirica y cualitativa
desde las Iégicas de un proceso de disefio, que no
se centre en teorfas previa, si no que se comple-
mente con ellas, ya que como sucede en el campo
de la pedagogfa infantil:

“las aplicaciones de las teorfas de Piaget a menu-
do llevaron a sugerir que los nifios se desempefa-
rfan de la misma forma que en las tareas clinicas
de Piaget... materiales incorporados adaptados de
esas tareas no fueron particularmente exitosos.

Incluso los andlisis detallados de la investigacion
piagetiana no lograron guiar el desarrollo de pro-
gramas o planes pedagdgicos de formas directa-
mente Utiles” (Clements, D. & Sarama, J. 2015)

DESCONOCIMIENTO / PATRONES / INSIGHTS

“... la investigacidn tradicional es conser-
vadora; estudia lo que es mas que lo que
podria ser. Cuando la investigacidon es un
componente integral del proceso de dise-
no, cuando ayuda a descubrir e inventar
modelos del pensamiento de los ninos y
los convierte en un producto creativo, la
investigacion avanza a la vanguardia en
innovacion y reforma de la educacién”

-Clements & Sarama, 2015

CLARITY / FOCUS

Investigacién

Conceptos/
Variables

Producto/
Solucién

DESIGN SQUIGGLE - DAMIEN NEWMAN

Figura 1: Design Squiggle de Damien Newman. Elaboracién propia



RESUMEN DE LA METODOLOGIA

Podemos distinguir tres grandes etapas en el de-
sarrollo de este proyecto:

Observar, Comprender y definir (seccién azul de
esta memoria); Desarrollo de la investigacion (sec-
cién de esta memoria); y Andlisis de los da-
tos obtenidos (seccién naranja de esta memoria*)

Es importante mencionar que tanto la primera
etapa como el desarrollo de la investigacién fue-
ron especialmente complejos, debido a que el ser
desarrollarse en un contexto hospitalario, fue ne-
cesario adecuarse a un estricto protocolo y a ve-
ces buscar soluciones alternativas.

HUMAN CENTERED DESIGN THINKING

ANTECEDENTES Y HALLAZGOS

OBSERVAR

REFLEXIONAR CICLO

EMPATIZAR : DEFINIR FORMULACIGN DE
COMPRENDER
-
CICLO  : 4 INSTANCIAS DE TESTEDQ

CICLOB: 1 INSTANCIA DE TESTEO
CICLOE): 3 INSTANCIAS DE TESTEOQ
CICLOO: 6 INSTANCIAS DE TESTEO

Figura 2: Metodologfa del proyecto. Elaboracién propia.

PROBLEMA 3 LA INVESTIGAEIﬁN/_, FPROTOTIFAR

1. Observar, Comprender y definir

La metodologia seguida en la primera etapa invo-
lucra técnicas y perspectivas propias del Human
Centered-Design (HCI) y design thinking (Funda-
cién de la Universidad Oberta de Catalunya, s.f).
Aqufi se define el tema y problema a abordar. Para
esto se realizd observacidn naturalista en terre-
no (observacién de consultas médicas y visita a
hogares), revisién bibliogréfica, entrevistas a ac-
tores y expertos, mapeo de la experiencia y pro-
blematizacidon de los hallazgos. A partir de esto se
formula el proyecto y se establece la pregunta de
investigacidn.

La investigacién se desarrolléd desde la ldgica
préactica de la metodologia de investigacién basa-
da en la accién o Action Research.

Action Research

La investigacién basada en la accién es un pro-
ceso ciclico y repetitivo de intervenciones de un
contexto, por medio de un artefacto [o prototipo].
El método utilizado consiste de 4 fases: planear,
actuar, observar y reflexionar (Swann, C. 2002):
“... reflexionar significa reflexionar sobre el resul-
tado de la evaluacidn y sobre todo el proceso de

GROUNDED THEORY
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accion e investigacion, lo que puede conducir a la
identificacidn de un nuevo problema o problemas
y, por lo tanto, un nuevo ciclo de planificacidn, ac-
tuacion, observacion y reflexién”.

(Swann, C. (2002)).

El proceso es muy similar a la etapa iterativa de
investigacidn, creacidn, testeo y redisefio del hu-
man centered design, ya que primero se realiza
una investigacién en la cual se determina el fend-
meno a intervenir, luego se continua con el pro-
ceso de creacidn, seguido de rondas iterativas de
diseno vy rediseno de prototipos, en base a inputs
que otorgan los datos obtenidos en instancias de
testeo. La diferencia es que en el caso del Action
Research se le da mds énfasis al andlisis e inter-
pretacién de los datos obtenidos en dichas ins-
tancias.

Se decidié seguir este método y por lo tanto desa-
rrollar la investigacién por medio de un prototipo
simple, que permite explorar el comportamiento
de los nifios en la préctica. Prototipo que fue re-
disenado en base a las observaciones y pregun-
tas que surgen de los testeos. Otra caracteristica
caracteristicas que lleva a aplicar esta metodolo-
gfa de investigacidn es que provee conocimiento
empirico del fenémeno observado que aportaria
a futuros procesos de disefio y también por que,
como expresa Swann (2002), la investigacion ba-
sada en la accién provee un prototipo testeado
que puede ser trasladado a la practica del disefio
y ser (potencialmente) desarrollado como pro-
ducto.

Prototipo como herramienta de investiga-
cion
“Un artefacto disefiado es una propuesta inves-
tigada para cambiar la realidad” (Mike Press cita-
do en Swann, 2002). Ademads es un medio por el
cual el investigador interactda con la realidad del
investigado. Se elige esta herramienta de investi-
gacién por tres razones:

1. Funciona como medio para probar empirica-
mente en contexto, hipdtesis y soluciones ,lo
que ayuda a determinar variables a incluir en
una potencial solucién de disefo.

2. Permite replantearse las nociones iniciales
del proyecto, ya que por medio del prototipo
se puede lograr un mayor entendimiento de
quienes interactdan con él. (Tironi, Herman-
sen & Neira 2014)

3. Sirve como herramienta para suscitar el es-
tado de juego y asi observar el comporta-
miento de los niflos en torno y dentro de este:
El “circulo mdgico” (Huizinga 1949) es el es-
pacio donde se desarrolla la actividad del jue-
go. En este las I6gicas dejan de ser rigidas v la
realidad es manipulada por los participantes.
El circulo mdgico puede tener un componente
fisico en torno al cual se desarrolla (Salen, Te-
kinbas & Zimmerman. 2004). Es por esto que
intervenir la situacién con un prototipo, podria
suscitar el “circulo mdgico” vy asi poderse ob-
servar el comportamiento de los nifios en él y
al mismo tiempo el prototipo permite guiar los

posibles usos que se puedan dar, sin manipu-
lar el comportamiento de los sujetos

Se desarrolla un artefacto o prototipo teniendo en
cuenta los requisitos del contexto en que se desa-
rrolla la investigacion. Para la ideacidn de este se
hizo un estudio del mercado nacional y un mood-
board de productos que sirven de inspiracién en
diferentes ambitos. Con este se llevaron a cabo
varias intervenciones o testeos, estos fueron divi-
didos en ciclos de testeo.

Los ciclos de testeo estdn compuestos por 1 o
mas testeos individuales. Cada uno de los ciclos
dio paso a nuevas preguntas, que a su vez lleva-
ron a cambios en el artefacto. El artefacto interve-
nido fue aplicado en un siguiente ciclo de testeos
y asf sucesivamente. No todos los ciclos constan
de la misma cantidad de testeos, ya que el paso
de un ciclo a otro sucede cuando se considera
pertinente intervenir el prototipo.



Se tested con 25 nifios en total, distribuidos
en 14 testeos (1, 2 o 3 ninos por cada uno),
los que se dividieron en 4 ciclos.

Para la obtencién de material se realizaron notas
de campo, videos y fotograffas. Los cuales sirvie-
ron para redactar una descripcién exhaustiva de
cada uno de los testeos, dando énfasis a las in-
teracciones mds llamativas, destacando cémo el
nino reacciona al ver el artefacto; como inicia la
actividad (el juego); sus reacciones ante la presen-
cia de observadores conocidos y desconocidos
(categorizdndose el investigador como un obser-
vador desconocido); su reaccién ante halagos,
toma de fotografias y feedback a sus acciones; su
respuesta a desafios y propuestas de juego; y en
los ciclos 2, 3y 4 se suma la observacién de las
preferencias particulares a cada accesorio y el uso
dado a cada uno de ellos.

3. Andlisis de los datos obtenidos

La forma de andlisis utilizada en esta investiga-
cién es similar a la codificacién propia de la teorfa
fundamentada o Grounded theory. Por medio de
esta técnica se interpreta y explica lo que sucede
en los datos obtenidos, a partir de la identificacién
de patrones v diferencias para la creacién de ca-
tegorias.

Grounded Theory

Esta metodologia utiliza técnicas de andlisis inter-
pretativas ya que su pretensidn es “obtener un en-
tendimiento fundamentado de si, cdmo y pdér que,
las cosas pasan de esa manera y que podria ha-
cerse de una manera diferente”. (Lighthowler, C.
2012). En este método “Los investigadores...estdn
obligados a reflexionar sobre lo que traemos a la
escena, lo que vemos y cémo lo vemos” (Charmaz
2006); Y debido a que el proceso no busca llegar
a resultados matematicos, si no dar explicacién a
fendmenos “no se sigue un proceso preestable-
cido con claridad, sus planteamientos iniciales no
son tan delimitados como el enfoque cuantitati-
vo, y las preguntas de investigacion no siempre
se han conceptualizado ni definido por completo”
(Hernandez-Sampieri y Mendoza 2018).

Se decide realizar el andlisis desde las I6gicas de
dicho método ya que en esta investigacién no se
pretende llegar a resultados cuantitativos exactos,
si no que explorar posibles formas de estimular a
los niflos a ponerse en movimiento por iniciativa
propia y observar como interactda el nifio con el
prototipo. Ademds de que al igual que la pregunta

investigacion no fue rigida si no que evolucioné a
partir de nuevas hipdtesis y observaciones.

Para el andlisis se redacté al terminar cada testeo
lo que sucedid en detalle. Luego de finalizado un
ciclo, se analiza de manera comparativa todos los
testeos dentro de este, para identificar patrona de
comportamiento y se destacan observaciones im-
portantes, para luego agruparlas.

Luego se complementa ese andlisis con feedback
de expertos, a través de lo que se refinan ciertas
creencias a comprobar y mejoras a implementar,
que se tendrdn en cuenta en el redisefio del arte-
facto. Que dard paso a un nuevo ciclo de testeos.

Al finalizar el Ultimo ciclo de testeos (4) se rea-
liza una nueva revisién individual de cada testeo
(notas, imdgenes y videos), donde se destacan
ciertas situaciones que llaman la atencién a la luz
de los andlisis previos, el conocimiento adquirido
en instancias previas y preguntas que surgieron
durante la investigacion. Estos hallazgos son ex-
puestos en conjunto, permitiendo que se refinen
las observaciones vy se identifiquen nuevos patro-
nes de comportamiento a la reaccién de los nifos
a ciertos estimulos.

Todo esto llevo a una codificacion final de las ob-
servaciones y hallazgos donde se identifican po-
sibles formas de poner en movimiento los nifios y
aumentar su interés por la actividad, que podrfan
aportar al desarrollo de futuros productos, siste-
mas o investigaciones dentro del mismo dambito.
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ENFERMEDADES CRONICAS PEDIATRICAS

Los avances en la medicina han llevado al aumen-
to de la expectativa de vida a nivel global, lo que
ha generado, segun el Ministerio de salud de Chile
(2012), una transicién epidemioldgica donde la
morbilidad y la mortalidad, estan dadas principal-
mente porenfermedades crénicas (enadelanteEC).

Este fendmeno se observa de la misma ma-
nera en el dmbito pedidtrico, principalmen-
te porque enfermedades infantiles que antes
eran mortales hoy en dfa no lo son, convirtién-
dose en EC vy siendo tratadas como tal. A raiz
de esto surge en Estados Unidos el concepto
NANEAS Nifios y Adolescentes con Necesidades
Especiales de Atencién en Salud (Urrea, 2017,
p.9). Este término fue adoptado por la Sociedad
Chilena de Pediatria (SOCHIPE) el afio 2008 para
que el manejo de estas fuera desde un enfoque
biopsicosocial integral, centrado en la familia y a
cargo de un equipo multidisciplinario. (Flores et
al, 2012), ya que no importa el diagndstico si no
que importan las necesidades, es un cambio de
concepto. (F. Gonzdlez, comunicacién personal,
2019)

Naneas en Chile

Es complicado ser exactos en cuanto a cifras a
nivel nacional, debido a que en Chile existe muy
poca informacién que evidencie el cambio epide-
mioldgico producido con los NANEAS como grupo
emergente en Pediatria (Flores et al. 2012), pero
como comunican Strain et al. (2014), nuestro pais
se comporta de manera similar a paises desarro-
llados, en los cuales se estima que la prevalencia
de estos, independiente de su complejidad, es de
un 13% de la poblacién pedidtrica.

La Encuesta de calidad de vida y salud muestra
que los problemas crénicos mas frecuentemente
reportados en menores de 15 afos son enferme-
dades respiratorias crénicas (15,7%), los proble-
mas de visidn (8,9%) vy los problemas derivados
de la prematurez (Leyton et al, 2013).

Estos nifos son clasificados en 3 niveles de com-
plejidad; baja, mediana o alta dependiendo de
las necesidades que presentan en las siguientes
dreas: a) atencién por especialistas; b) medica-
mentos de uso crénico; ¢) alimentacién especial;
d) dependencia de tecnologia; e) rehabilitacién; y
f) educacidén especial (Flores et al. 2012). El nivel
de complejidad determina la dependencia que tie-
ne el nino y su familia al equipo médico.

13%

de los ninos Chilenos
menores de 15 anos
tiene una EC.

15,7%

de las que los afectan
son de caracter
respiratorio.



Quienes conforman el equipo de salud que
trata a NANEAS vy sus respectivos roles son:

Médico de
cabecera

A cargo del seguimiento integral
del nifno. Coordina y deriva a otros
especialistas de ser requeridos.

Médi A . .. o
® esi;gi:,(ﬁlta(s) @ Sibien el cuidador principal del nifio no es for-
malmente parte del equipo de médicos tratan-

Tratan problemas o afecciones es-
° tes de NANEAS, es importante considerar que

pecificas que se escapan del drea

médica del médico de cabecera; este pasa a ser una extension y parte funda-

mental del equipo, ya que la terapia no se hace
Kinesiélogo y/o efectiva si es que no se realiza de la manera
Terapeuta correcta a diario, contando con el apoyo de la
Rehabilitaciéon y mantencién de la familia en el proceso.

condicién motora vy respiratoria,
entre otras. Principales tareas de
ayuda en la adaptacidn de la familia
y el nino a las necesidades que su
nueva cotidianidad exige.

Psicélogo y/o
[ Psiquiatra

Su propdsito es el de atender vy
apoyar al paciente y de ser necesa-
rio a quienes componen su nucleo
familiar.



Sobrecarga del cuidador

La familia es el drgano principal de contencidén y
cuidado del nifio enfermo. En especial los adultos
responsables, quienes son los principales encar-
gados de estos cuando aun no tienen la edad su-
ficiente para hacerse cargo de si mismos.

En los casos que fueron analizados se observd
que existe la presencia de un cuidador principal,
que es apoyado 0 no por uno o mas cuidadores
secundarios. Segun la Ultima encuesta longitudi-
nal de la primera infancia (ELPI, 2017), el cuidador
principal es en el 95,8% de los casos la madre,
seguido por sus abuelas (2,3%) y su padre (1,4%).

Como menciona la terapeuta Ignacia Sdez (comu-
nicacién personal, 2019) “a medida que se adap-
ta a su rol se va convirtiendo en un cuidador muy
tecnificado; muy terapeuta, muy enfermero, muy
médico”.

La presencia de un nifio con una enfermedad cré-
nica, no solo genera un impacto en el drea psicold-
gica del grupo familiar, sino un cambio rotundo en
la rutina sobretodo del nifo y su cuidador. (Quesa-
daetal, 2014). Los equipos de rehabilitacion (ki-
nesidlogos y/o terapeutas ocupacionales) son los
encargados de habilitar y educar a la familia para
que sean capaces de adaptarse a ella y cuidar al
nino y realizar las terapias necesarias en el hogar.
Generalmente el tratamiento, sea cual sea la en-
fermedad, involucra practicas incédmodas y/o
mondtonas, por lo que no es raro que el nifio se
rehlse a ciertas de ellas. En estos casos el cuida-
dor se puede ver en la necesidad de convencer

o incluso forzar a realizarlas, aln en contra de su
deseo, siendo esto tanto fisica como psicoldgica-
mente agotador para ambas partes. Por esta ra-
z6n es comun que el adulto encargado ceda ante
los deseos del nifio, dejando de lado ciertas partes
del tratamiento (generalmente las vistas como
menos importantes). Este fendmeno es causa-
do principalmente por compasidn del padre al hijo
enfermo.




“Ese es el mas grande desafio;

el anteponer la integridad del tratamiento
por sobre el disgusto, pena, dolor y deseo
de los hijos.

El problema es que si el tratamiento no se
sigue correctamente las consecuencias se
las llevaran los ninos en el futuro...”

Burdiles (2018)
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FIBROSIS QUISTICA

Una de las enfermedades crénicas que mas ha
aumentado debido al aumento en la expectati-
va de vida de quienes la padecen es la Fibrosis
quistica (Urrea, 2017); una enfermedad genética,
de evolucién crénica, progresiva y letal (Sanchez
et al, 2001) que afecta principalmente a los pul-
mones y en menor medida al pancreas y sistema
digestivo.

Lo que provoca la fibrosis quistica (en adelante
FQ) es que, debido a un gen defectuoso, el cuerpo
produce mucosidades mds espesas de lo normal y
por lo tanto mas dificiles de eliminar. Esto genera
obstrucciones en los pulmones y las condiciones
propicias para la colonizacién de bacterias, deri-
vando en mayor riesgo de contagio e infecciones
pulmonares recurrentes de mayor gravedad, lo
que puede llevar a fallos respiratorios o dafo pul-
monar severo que, en la mayorfa de los casos, es
la causa de muerte (National institute of health,
2018).

Como se menciond, también existe compromiso
de otros sistemas: como el digestivo, producién-
dose diarrea crénica y mala absorcién por insu-
ficiencia pancredtica, lo que lleva a desnutricién,
mal desarrollo de la musculatura, entre otras co-
sas; el endocrino, con riesgo de desarrollar Dia-
betes Mellitus; vy el reproductivo, produciéndose
infertilidad en mds del 80% de los casos, segtn lo
descrito por la Clinica las Condes (s.f.).

Organs affected
by cystic fibrosis r’é

Sinuses:
sinusitis (infection)
Lungs: thick, sticky
mucus buildup, bacterial
infection, and
widened airways
Skin: sweat

glands produce
sally sweal. ——

Liver: blocked
biliary ducts ——

Pancreas:

Reproductive
organs:

(male and female)
complications

Figura 3: Como afecta la FQ a distintos érganos
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Fuente: National Heart Lung and Blood Institute (NIH), 2013.




Fibrosis quistica en Chile

Segun lo expuesto por Cerda, Valdivia, Guiraldes
y Sénchez (2008) en Estados Unidos y Europa de
occidente 1 de cada 2000 nacidos vivos tienen
FQ. No existen cifras sistemdticas de la incidencia
actualmente y muchas publicaciones discrepan en
cuanto a cifras, pero el Ministerio de Salud de Chi-
le (2017) estima que la incidencia serfa de aproxi-
madamente 1/6000 recién nacidos, estimdndose
que cada afo se registran 40 a 50 casos, esto su-
mado a la alta tasa de subdiagndstico que existe.

Segun la informacién entregada por Liliana Castro
(2019) jefa de la corporacién de Fibrosis Quistica
en Chile, la FQ no tiene una gran prevalencia en
el pafs, actualmente existen unos 700 habitantes
con Fibrosis quistica a lo largo del pafs, por lo que
segun lo que relata, muchas madres creen que
existe una postergacidn de las necesidades de los
pacientes con FQ por parte del gobierno.

Se estima que la edad promedio de diagndstico
es de 4 anos de edad (Kogan, 2019) una edad
bastante tardia si se piensa que, en los paises de-
sarrollados, por lo general, la enfermedad se con-
firma y comienza a tratar en los primeros meses
de vida. La esperanza de vida quienes tienen FQ
también presenta una gran brecha entre Chile y
paises desarrollados, en el pafs es de aproxima-
damente 20 afos (Kogan, 2019) y paises como
Estados Unidos dénde la expectativa ha crecido
exponencialmente y hoy en dia alcanza los 44
afos (Cystic fibrosis foundation, 2017). Las prin-
cipales causas de este fendmeno son ademds del
diagndstico tardio, el subdiagndstico, los cuales

PACIENTES
EN TOTAL

INCIDENCIA POR
NACIDOS VIVOS

provocan un inicio no oportuno del tratamiento, vy
en ciertos grupos la falta de seguimiento del tra-
tamiento fuera del hospital, empeorando la gra-
vedad de la afeccidn sobre todo a nivel del siste-
ma respiratorio y nutritivo (Programa nacional de
Fibrosis quistica, 2013). Esto a su vez, es conse-
cuencia en gran parte del desconocimiento que
se tiene de la enfermedad a nivel nacional y a la
dificultad econdmica para conseguir mejores me-
dicamentos y tecnologia; que si estdn disponibles
en los paises con una mejor sobrevida.

Tedricamente, la FQ estd considerada como una
afeccion NANEAS de baja complejidad, pero en
la préctica, en muchos hospitales del pafs no es
tratada por el especialista en NANEAS, debido

EDAD DE EXPECTATIVA
DIAGNOSTICO DE VIDA
PROMEDIO

Elaboracién propia.
Fuente informacidn: Kogan, 2019.

a que muchas veces existe un programa especi-
fico para su tratamiento. Aunque a medida que
avanza el dafo pulmonar es probable que quienes
padecen FQ desarrollen mds necesidades (como
dependencia a la tecnologia) que si deberdn ser
controladas por NANEAS. (Gonzélez, 2019)



Tratamiento de pacientes con FQ

Debido a que la FQ afecta a mds de un sistema, es
necesaria la atenciéon médica multidisciplinaria: El
tratamiento es dirigido por un médico que coordi-
na el tratamiento de los demads profesionales que
atienden a los pacientes fibroquisticos; un médico
Broncopulmonar, un gastroenterdlogo, un nutrié-
logo vy un kinesidlogo a cargo del tratamiento fi-
siolégico.

MEDICO DE
CABECERA

|
4 v

@ é MEDICAMENTOS

GAS'I:ROEN- NUTRIOLOGO/ BRONCO- - Enzimas
TEROLOGO NUTRICIONISTA PULMONAR - Vitaminas
- Recubridores
- Suplementos
- Antibidticos
- Antitusivos

- -
1' Delega

PSICOLOGO KINESIOLOGO - Masajes de expectoracién

é Prescribe/ - Ejercicios respiratorios
realiza - Ejercicio (Actividad fisica)

Figura 4: Especialistas que participan en el tratamiento de FQ. Elaboracidn propia.



El tratamiento médico en general consta de
la ingesta de enzimas pancredticas, nebuli-
zaciones (administracién de medicamentos
evaporados por inhalacién) y antibidticos
en periodos de exacerbacion (cuando el es-
tado de salud empeora), ademds se indican
dietas abundantes vy fisioterapia.

La fisioterapia es realizada por un kinesié-
logo y consta de 2 partes: Los masajes de
expectoracion (masajes en el torso del nifio
en diferentes posiciones para drenar las
mucosidades); vy la rehabilitacién respirato-
ria; la primera busca facilitar la eliminacién
de flemas y la segunda estd dirigida a au-
mentar la capacidad respiratoria, mejorar el
estado fisico, aumentar la tolerancia a la ac-
tividad fisica y fortalecer los pulmones, ha-
ciéndolos m3ds resistentes ante las posibles
infecciones.

El fin dltimo de la fisioterapia es mejorar
calidad y expectativa de vida. El MINSAL
(2007) expone que esta es la principal he-
rramienta del tratamiento respiratorio de
la fibrosis quistica y otras enfermedades
similares, debiendo realizarse en todos los
pacientes a diario y de manera permanente
desde el diagndstico.

Herramientas utilizadas en el tratamiento. Elaboracion propia.

Flutter

Nebulizacidén

Chaleco vibrador

-9

Acapella

Existen también dispositivos orientados a la
fisioterapia: Cémo por ejemplo herramien-
tas como el “flutter” o “acapella” que gene-
ran vibraciones internas de los bronquios
por medio del soplido. Una herramienta que
han mostrado un resultado especialmente
positivo, es el chaleco vibrador, el que es
usado en Estados Unidos como reemplazo
de los masajes de expectoracion a diario,
pero son de muy alto costo (aproximada-
mente 3 millones de pesos) y no existe ser-
vicio técnico ni distribuidores en el mercado
nacional.
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Prestaciones y Garantias explicitas en salud (GES) a la FQ

Las Garantias especificas de salud (GES) son be-
neficios estatales que aseguran el acceso a pres-
taciones asociadas a un conjunto priorizado de
programas, enfermedades o condiciones de salud,
de calidad y con proteccidn financiera (Superin-
tendencia de Salud, s.f.) Esta incluye medicamen-
tos, terapias bdsicas, consultas con especialistas y
kinesidlogos y ciertas herramientas.

La fibrosis quistica es una de las enfermedades
GES, por lo que el fondo nacional de salud otorga
beneficios de proteccidn financiera en muchas de
las necesidades médicas de quienes portan esta
enfermedad (medicamentos, consultas e instru-
mentos para el tratamiento como el “flutter”).

A pesar de esto no existe ninguna prestacion
de beneficios en cuanto a terapias domiciliarias.
Ademds, se debe tener en cuenta que, respecto
al tema previsional, segun el programa nacional
de salud en la infancia el 90% de los cuidadores
de pacientes pedidtricos con alguna enfermedad
crénica pertenece a FONASA, lo que indica que
probablemente la mayorfa de los nifios y nifas se
atiendan en el sistema publico de salud (Leyton et
al, 2013).




Una gran diferencia que existe en cuanto al tratamiento en Chile
y el de paises como Estados Unidos es que en estos ultimos el
hacer actividad fisica es considerado parte primordial del trata-
miento de FQ. Mientras que en nuestro pais es dejado de lado
para priorizar otras partes del tratamiento.




ACTIVIDAD FiSICA COMO TERAPIA

Segun la OMS (sf) “se considera actividad fisica
cualquier movimiento corporal producido por los
musculos esqueléticos”, que requiera de un gasto
de energia mayor al gasto energético en re-
poso.

La actividad fisica se puede dividir por nivel de
carga (baja, moderada vy vigorosa) dependiendo
del porcentaje de aumento de la frecuencia car-
dfaca (FC), en base al porcentaje de la frecuencia
cardfaca mdaxima que puede alcanzar un sujeto
segun su edad.

Aumenta tolerancia anaerdbica
Mejora resistencia anaerdbica

VIGOROSA 80-90%

Aumenta tolerancia anaerdbica
MODERADA 70-80% Aumenta resistencia Aerébica
Mejora Musculatura

Aumenta resistencia Aerébica
60-70% Incrementa ritmo metabdlico
Ejercicio cardiovascular

50-60% Aumenta velocidad de recuperacidn tras esfuerzo

Figura 5: Clasificacién de actividad fisica segtin intensidad. Elaboracidn propia.




También se puede clasificar por el tipo de ejercicio
y el tipo de esfuerzo que involucra, estos son 3:

AEROBICO

Mantiene los pulmones y
vasos sanguineos salu-
dables y mejora la resis-
tencia al ejercicio.

FUERZA O
RESISTENCIA
Ideal para mejorar la pos-
tura y tonificar la muscu-
latura. Mejorando tam-
bién la resistencia.

FLEXIBILIDAD

Sirve principalmente para
mejorar la circulacién, el
equilibrio y la postura.

Actividad Fisicay FQ

Hasta los anos 70, los expertos en salud afirma-
ban que la realizacién de actividad fisica era perju-
dicial para los pacientes fibroquisticos. Hoy en dfa
estd comprobado que la realizacién de actividad
fisica regular es un pilar fundamental de su fisio-
terapia, mejorando tanto el desarrollo fisico como
psiquico (Jiménez, 2018, p.19)

En ese sentido los cambios bioquimicos de la FQ
llevan a que los nifios tengan una menor toleran-
cia al ejercicio y menos fortaleza muscular y por
lo tanto un deterioro en capacidad respiratoria.
Sorprendentemente la manera que existe para
disminuir la magnitud de estas consecuen-
cias es la realizacion frecuente de ejercicios,
ya que la sola inactividad lleva a un deterioro
mas acelerado. (Rodriguez et al, 2012). En virtud
de eso, un grupo de cientificos de la Universidad
de Timisoara mostré que un programa de entre-
namiento de intensidad baja a moderada de 30
minutos, realizada sin supervisién (seguido sdlo
3 veces por semana), combinado con la interven-
cién de fisioterapia cldsica [masajes de expecto-
racién, nebulizaciones y realizacién de ejercicios
respiratorios] durante 12 meses, puede aportar
mejoras significativas en cuanto a la capacidad
de esfuerzo pulmonar, la composicién corporal, la
fuerza y la potencia. (Almajan-Guta et al, 2013).

Es tanta la importancia que se le da al deporte
como parte del tratamiento que en muchos paises
como EE.UU se entrega financiamiento especifico
para que los ninos con FQ puedan involucrarse en
actividades deportivas en distintos centros (Tar-
nacki, E. 2019)



Ayuda a limpiar las secreciones de las vias respiratorias. El entrenamiento
regular ayuda a facilitar la vida cotidiana, al mejorar el estado fisico ge-
neral y la resistencia para llevar a cabo las tareas cotidianas, este tipo de
actividad fisica deberfa centrarse mds en desarrollar resistencia y estado
fisico que quemar calorfas.

La atrofia muscular es comun en pacientes con FQ, que a menudo esta
relacionada con deficiencias nutricionales y limitaciones cardiorrespira-
torias de la enfermedad. El entrenamiento de fuerza de la parte superior
del cuerpo es particularmente Util para aumentar la movilidad y la fuerza
del pecho, lo que ayuda a eliminar la mucosidad de las vias respiratorias.
El entrenamiento de fuerza de la parte inferior del cuerpo tiene la capa-
cidad de aumentar la fuerza de las piernas facilitando las actividades de
la vida diaria.

Debido a la tos vy dificultad para respirar, las personas con FQ a menudo
experimentan cambios posturales y a veces pueden parecer un poco en-
corvadas. Los ejercicios de flexibilidad ayudan a minimizar tales sintomas
y mejorar tanto la postura y por consiguiente la respiracion.

En cuanto al tipo de ejercicios que mas se reco-
miendan a los pacientes con FQ no hay estudios
certeros que determinen un tipo en particular por
lo que existen varias incongruencias entre los ex-
pertos. Varios de ellos afirman que la actividad de
intensidad media a alta son los mds convenientes
pero como comentan Eduardo Cifuentes, kinesié-
logo respiratorio del hospital pedidtrico Exequiel
Gonzélez y Valentina Orellana kinesidloga y ma-
dre de una nina con FQ (2019), esto no aplica de
la misma manera en ninos, sobretodo si su estado
fisico y funcién pulmonar no se encuentra estable,
por lo que en estos casos se recomienda un ejer-
cicio de intensidad moderada y en algunos casos
incluso baja.

Lo mismo expone una publicacidén realizada por
expertos de “The hospital for sick children” en
Canad3d, quienes afirman que los nifios con en-
fermedades respiratorias crénicas, especialmente
asma severo y FQ, debido al desacondicionamien-
to fisico general debido a su condicién base, ne-
cesitan realizar entrenamiento fisico como parte
del tratamiento, ya que este ayuda a aminorar el
compromiso de la musculatura en general. De la
misma forma afirman que “En enfermedades
de progresién lenta, los programas de ejerci-
cio de resistencia moderada han demostrado
ser efectivos, sin embargo, los de carga ele-
vada han demostrado ser contraproducentes”
(West, S., Banks, L., et al. 2019))




“Cualquier ejercicio, inclu-
so rafagas cortas y sencillas
durante el dia, es mejor que
ningun ejercicio”.

- Cystic Fibrosis Foundation, 2009



Sedentarismo en la infancia

Opuesto a la actividad fisica se encuentra el se-
dentarismo que se define como el estado prolon-
gado en posiciones de estar sentado o acostado
sin mucho movimiento. Los comportamientos se-
dentarios mds comunes en la actualidad incluyen
ver televisidn, jugar videojuegos, usar la computa-
dora (en conjunto, “tiempo de pantalla”). (Physio-
pedia contribuitors, 2019)

Es necesario compatir el sedentarismo ya que la
actividad fisica es fundamental para el bienestar
y desarrollo de los nifos, en este sentido la Or-
ganizacién Mundial de la Salud (OMS) afirma que
todos los nifios debiesen practicar ejercicio a dia-
rio pero, adn siendo evidentes los beneficios del
gjercicio fisico, existe una baja adherencia a la rea-
lizacién de actividad fisica a nivel mundial.

Los indices de actividad fisica en Chile son espe-
cialmente alarmantes, segun las estadisticas pu-
blicadas por el Instituto de politicas publicas en
salud (Pérez, sf.) 7 de 10 nifios chilenos no cum-
plen con la actividad fisica minima recomendada,
posicionando a Chile como uno de los paises con
peores indices de actividad fisica a nivel mundial.

En el caso de los nifios con FQ, estos tienen me-
nor tolerancia al ejercicio y por lo tanto una mayor
tendencia al sedentarismo, por lo que el indice de
inactividad fisica es alin mds preocupante. Exper-
tos en Espafa, pais dénde la terapia de FQ se en-
cuentra al nivel de paises como Estados Unidos,
sefiala que sdlo el 4,7% de los niflos con fibrosis
quistica realiza ejercicio como parte de la terapia

(Consalud Espafa, 2016) esto también se pre-
senta en la informacién entregada por madres de
nifos FQ entrevistadas, dénde 6 de 7 afirman que
su hijo no realiza ejercicio mds de 1 & 2 veces a
la semana, lo que generalmente son las horas de
educacion fisica que imparten sus establecimien-
tos escolares.

Se cree que las principales razones del aumen-
to del sedentarismo son la pérdida de espacios
verdes, la creciente preferencia por el uso de la
tecnologia y el sedentarismo en adultos, quienes
deberian marcar el ejemplo en los menores y mo-
tivarlos.

A estds razones se suma, en el caso de los nifios
con FQ, la desinformacion y temor de los padres
en relacién a deporte y la menor tolerancia al ejer-
cicio por parte de los nifios, que conlleva a una
menor motivacion.

Ninos chilenos no cum-
plen con la actividad fisica
minima recomendada

De las madres entrevista-
das indican que su hijo/a
no hace ejercicio mas de
2 veces por semana.

De los ninos con fg no rea-
liza ejercicio como parte
de la terapia
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CAMPO DE ESTUDIO:

HOSPITAL EXEQUIEL GONZALEZ CORTES

Para efectos de levantamiento de informacién en
terreno, muestra de personas y apoyo de exper-
tos, se trabajé con el Hospital Exequiel Gonzdlez
Cortés.

El hospital estd ubicado en la comuna de San Mi-
guel y es el encargado de “satisfacer las necesi-
dades de Promocidn, Prevencién, Recuperacion y
Rehabilitacién de la Salud de la poblacién pediatri-
ca del drea sur de la Regién Metropolitana”, siendo
la base de la atencidn sanitaria de las comunas de:
Pedro Aguirre Cerda, San Joaquin, Lo Espejo, La
Cisterna, San Ramdn, El Bosque, Calera de Tango,
San Bernardo, Buin y Paine, a

Aquf se atiende a una cantidad considerable de
nifos con necesidades complejas del sector me-
tropolitano como también de la regién de O’hig-
gins. (Hospital Exequiel Gonzdlez Cortés, recupe-
rado 2019)
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Figura 6: Ubicacién geografica HEGC. Elaboracién propia.




TRABAJO DE CAMPO

Al llegar al hospital se decide hacer una observa-
cién naturalista del lugar en general para entender
el funcionamiento de este en general.

Al ser el campo hospitalario un contexto dificil de
insertarse como un agente externo, se buscan
otros medios para poder conversar con los distin-
tos actores y observar cdmo se desenvuelven en
este ecosistema. Es asi como se llega a las damas
de Calipso.

Sala de espera drea de medicina fisica y rehab. HEGC. Elaboracidn propia




Observaciones como parte de las Damas de Calipso.

Las damas de Calipso son un grupo de voluntarias
de entre 50 y 70 afios que buscan mejorar la ex-
periencia hospitalaria tanto de padres como nifios
en el HEGC por medio de entrega de entretencidn
para los nifos, visitas a hospitalizados y acompa-
famiento y apoyo monetario a los padres.

El primer semestre se trabajé como parte del vo-
luntariado, donde se tuvo la oportunidad de ha-
blar con padres de nifios con distintas EC en salas
de esperay ver la experiencia tanto de estos como
de sus hijos mientras estaban hospitalizados.

Elaboracidn propia

Esto fue de gran importancia para la primera parte
del desarrollo de la investigacion ya que permitié
entender de mejor manera las relaciones que se
establecen entre los actores y como estos apren-
dfan a manejar los requerimientos de la enferme-
dad, algo muy dificil para padres e hijos sobretodo
en el aspecto psicoldgico, ya que como dice Mar-
garita Vidal, dama de calipso: “Al final las mamas
se acostumbran a cdmo cuidarlos y a la rutina,
pero siempre van a estar preocupadas de cémo
estdn psicoldgicamente o que va a pasar después”
Al conversar con padres y sobretodo con madres,

ERVIOO D

explican que el principio es lo mas dificil, ya que
ademads del dolor que produce la noticia, es ne-
cesario acostumbrarse a una rutina totalmente
distinta a la que se tenfa y no solo el nifio y sus
padres, si no que todo su entorno familiar, pero
cuentan que de a poco la experiencia les ensefa a
cémo llevarlo. Ademds cuentan que el equipo de
salud del drea de medicina fisica y rehabilitacién
del hospital les entregan técnicas para facilitarles
los quehaceres diarios y la terapia en el hogar.

HOSPITAL DR. EXEQUIEL GONZALEZ CORTES
SEl SALUD METROPOLITANO SUR
SOLEDAD PICASSO
TALADRIS
VOLUNTARIA
DAMA DE CALIPSO




Area de medicina fisica y rehabilitacién

En el drea de medicina fisica y rehabilitacién los
expertos se dedican a favorecer la habilitacion e
integracién de los pacientes, que lo requieran, a
sus comunidades, favoreciendo tanto su desarrollo
como su calidad de vida. Aqui ademads se encar-
gan de entregar conocimiento y técnicas para que
se pueda desarrollar el tratamiento necesario en el
hogar.

Eliana, una de las damas de calipso hace posible
hablar con algunos de los encargados de este |u-
gar.

Fernando Gonzdlez, es quién lidera el drea de
medicina fisica y rehabilitacién, y es también el
especialista en NANEAS. Ademds la componen
técnicos en enfermeria, terapeutas ocupacionales,
fonoaudidlogas y kinesidlogos de distintas espe-
cialidades.

La labor principal del equipo de rehabilitacién es
ayudar a que el nifo pueda incorporarse, inser-
tarse y participar de la mejor manera y el mayor
tiempo posible en su entorno social, , favoreciendo
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tanto su desarrollo como su calidad de vida (Gon-
zdlez, 2019). Aqui se atiende tanto a nifios con EC
que implican dafio neurolégico como los que no.

Fernando indica que las enfermedades crénicas
sin presencia de compromiso cognitivo que tam-
bién necesitan una intensa rehabilitacién de ma-
nera interdisciplinaria son principalmente las EC
respiratorias: fibrosis quistica y otras deficiencias
del sistema pulmonar. Donde “se trabaja princi-
palmente en mejorar la capacidad y calidad res-
piratoria” (F. Gonzdalez, comunicacién personal,
2019).

Algunas de estas EC, como la FQ, son clasificadas
de manera general como parte de NANEAS, pero
el médico comenta que en este hospital son tra-
tadas por médicos especialistas en el drea respi-
ratoria y que a medida que se desarrollan necesi-
dades especiales como dependencia a tecnologia
médica (respiradores mécanicos, etc.) pasan a ser
controlados ademds, por él como especialista en
NANEAS.




Fisioterapia a ninos con EC respiratorias

Como se mencioné anteriormente, la fisioterapia
de nifios con fibrosis quistica es realizada por ki-
nesidlogos en el drea de medicina fisica y rehabi-
litacion.

En este lugar existen 4 gimnasios, de los cuales
dos, son utilizados para realizar la terapia de los
ninos con FQ y afecciones respiratorias en gene-
ral.

En el primero se controla a los pacientes y se en-
cuentran algunas mdquinas como trotadoras y
elipticas, que son usadas por nifios con la edad
suficiente, y el segundo cuenta con juegos y he-
rramientas para generar actividades mds interac-
tivas que motiven a los nifos menores a realizar
actividad fisica, siempre que se encuentren en
condiciones de entrenar.

Eduardo Cifuentes, kinesiélogo respiratorio que
trabaja en el drea es quién trata a la mayoria de
los nifos que presentan FQ vy a otras EC que afec-
tan al sistema respiratorio, como nifios con dano
pulmonar, asma severa, bronquiolitis, etc. Eduardo
indica que el tratamiento kinesiolégico de todas es
bastante similar.

Lo realizado (idealmente una vez a la semana) en
cada visita consta de:

(i) Primero un chequeo general, en donde mide la
presidn, la saturacién de oxigeno (porcentaje de
oxigeno en la sangre) y escuchar el estado de la
respiracion.

(ii) Segundo segun el estado de cada nifio en par-
ticular se determina realizar solo masajes y nebuli-
zaciones, en caso de que este esté en peor estado
y de lo contrario se hace un entrenamiento fisico
de aproximadamente 20-30 minutos al nifo, para
luego realizar masajes y nebulizarlo.

El kinesidlogo comenta que en los Ultimos afios
estd tratado de involucrar ejercicio fisico como
parte de la rehabilitacién pulmonar:

“En la mayoria de mis pacientes se busca que
hagan ejercicio a través del juego, que se sobre-
carguen y asi mejore o se mantenga su funcidn
respiratoria ya que los beneficios del ejercicio en
estas enfermedades es cada vez mds evidente...
Lo mismo que el entrenamiento de FQ que lo que
busca es que el deterioro no se vea asf [en picada),
si no que sea mas llano, no tan marcado... y los
masajes lo que hacen es directamente movilizary
soltar las flemas”
(E. Cifuentes, comunicacién personal, 2019).

Gimnasios donde se realiza la fisioterepia.
Elaboracién propia




Eduardo explica que al ser el estado fisico basal
de los nifos con estas enfermedades peor que el
de un nifio sano, son niflos Mas propensos a ser
sedentarios, lo que como comenta exacerba [em-
peora) el estado respiratorio.

El especialista destaca que para que el tratamien-
to sea significativo en cuanto a mejorar la expec-
tativa de vida del paciente, es necesario que se
efectlie a diario de la manera correcta. A pesar de
esto, es dificil para los padres atender mds de una
vez a la semana al hospital por distintas razones,
por lo que en muchos casos existe una baja ad-
hesién por parte de los pacientes y sus padres a
la terapia, incluso cuando la atencidén es semanal.
También comenta que por esta razdn se estd de-
sarrollando un nuevo programa de entrenamiento
a ninos con FQ del cudl el estd a cargo, que busca
principalmente generar planes de egjercicios a se-
guir en el hogar. (E. Cifuentes, comunicacién per-
sonal, 2019)

Programa de entrenamiento para ninos con FQ

El programa se estd implementando desde Enero
del 2019 vy busca aumentar la adhesion a la rea-
lizacidn de actividad fisica y generar continuidad
entre lo realizado en el hospital y en el hogar. Para
esto se cita a los pacientes una o dos veces a la
semana a entrenamiento en el Hospital bajo la
supervisién del kinesidlogo, y los demds dias se
debe seguir un plan de ejercicios en el hogar, sien-
do este controlado y registrado por medio de re-
lojes inteligentes. Este consta de citar al paciente
entre 1y 3 veces a la semana al hospital para de-
sarrollar un programa de ejercicios personalizado,
dictado por Eduardo (kinesidlogo).

Ademds de esto, pronto se entregardn relojes in-
teligentes a los pacientes, los que permiten tomar
medidas importantes, como variaciones en la fre-
cuencia cardiaca a lo largo del dia, saturacién de
oxigeno, entre otras cosas. Las que serdn impor-
tantes para que el experto pueda hacer un segui-
miento de las instrucciones que deben seguirse
diariamente fuera del hospital.

Los nifios menores de 9 afios no estan habilitados
para entrar al programa de rehabilitaciéon pulmo-
nar que se esta implementando en el HEGC, debi-
do a que a su edad no tienen las capacidades ne-
cesarias para usar el equipamiento y no obedecen
el tipo de instrucciones que deben seguirse para
el correcto desarrollo de este.

Eduardo Cifuentes (comunicacién personal, 2019)
comenta que cuando recibe a nifios mds peque-
fos busca estresar su sistema cardio-respirato-
rio a través de una actividad que no sea “la tipica
trotadora”; que salten, que pasen obstaculos, para
evitar que se aburran.

A pesar de que en gran parte de estos nifios no se
observa un deterioro pulmonar tan marcado como
en los de mayor edad, es necesario que realicen
gjercicio. Esto no se puede lograr sin la participa-
cién tanto de nifio como padre ya que, en las pala-
bras del kinesidlogo: “que haga ejercicios también
es dependiente del papd porque puede necesitar
que los lleven o les den las herramientas, pero de-
pende de la voluntad del nifo si quiere hacer el
gjercicio o no.” (E. Cifuentes, comunicacion perso-
nal, 2019). Esto se complica si se tiene en cuenta
que el tratamiento diario del nifo consta de mu-
cho mas que solo ejercicio.

El kinesidlogo cree que el programa estd fun-
cionando bien hasta ahora y que a pesar de que
existen pacientes que parecen no entender la im-
portancia del ejercicio, poco a poco estan inter-
nalizéndolo como parte del tratamiento, ya que
el ofrecer un programa que se enfoca en esto y
entregar una herramienta para que lo practiquen a
diario, hace énfasis en lo relevante que es involu-
crar la actividad fisica no como un complemento si
no una parte fundamental del tratamiento.




ENTREVISTAS Y VISITAS

Se realizaron entrevistas a 7 madres de niflos con
FQ tanto del HEGC, como de otros centros médi-
cos, ademds de una madre Estadounidense que
reside y trata a su hijo en ese pals; vy a distintos
expertos en FQ: 2 doctores broncopulmonares del
HEGC, 2 kinesidlogos, Liliana Castro, directora de
la corporacién de FQ en Chile y una psicéloga in-
fantil.

El equipo médico es quién se hace cargo del
tratamiento en el hospital pero se debe tener en
cuenta que la terapia se extiende al diario vivir
de los ninos con FQ, por lo que es necesario que
se incluya a los padres y nucleo familiar como
una extension del equipo médico, ya que son
ellos quienes estan a cargo de lo que sucede en

el hogar.



Liliana Castro
José Gregorio | 5 afios.

Directora coorporacién FQ Chile
Asisten a Clinica Las Condes
Reside en Providencia (RM)

Se visité su hogar y se vié la terapia

Erica Tarnacki
Lincoln | 4 anos

Cynthia Flores
Alejandro | 14 anos.

Asisten a Children healthcare
of Atlanta

Residen en Georgia (EE.UU)

Mari Calvil
Bastidn y Vicente | 8 y 2 afios

Asisten a Hospital San Borja
Residen en El Bosque (RM)
Se visité su hogar

Alejandra Guzman
lker | 4 afos

Asisten a HEGC
Residen en Santa Rosa (RM)

Nury Tobar

Esteban | 18 anos

Asisten a HEGC
Residen en Lo Espejo (RM)

Patricia Veloso
Esteban | 11 anos

Asisten a HEGC
Residen en La Granja (RM)

Asisten a HEGC

Residen en San Bernardo (RM)

MADRES FQ

Gema Pérez
Médico broncopulmonar

Trata a nifos FQ en el HEGC

Eduardo Cifuentes
Kinesidlogo respiratorio

Trata a nifos FQ en el HEGC

Desarrolla plan de entrenamiento
a ninos FQ en el hospital

Verdnica Diaz
Psicologa Clinica

Magister en terapia cognitivo
conductual adolscente e infantil

Ricardo Kogan
Médico Broncopulmonar

Desarrollador de plan de trata-
miento de FQ en Chile

Especialista en FQ en Chile
Trata a nifos FQ en el HEGC
Jefe unidad de pediatria UFT

EXPERTOS




COMPRENSION DE LOS ACTORES

A partir de las entrevistas sefaladas, sumado a
visita a 2 casas de nifos con la enfermedad y ob-
servacion de 2 consultas kinesioldégicas realizadas
por Eduardo Cifuentes a ninos con FQ, se elabora
el mapa de actores (figura 7), que resume el uni-
verso de personas que participan en el tratamien-
to del menor con la enfermedad y establece cier-
tas relaciones que surgen entre ellos.

Se determina que el universo de actores estd for-
mado por dos dmbitos generales:

Entorno familiar

Compuesto principalmente por el nicleo familiar,
quienes lo acompafan diariamente y se encargan
de lo que ocurren fuera de la consulta médica.
Siempre se presenta un cuidador primario, quien
lo acompana a las consultas y se encarga de que
el tratamiento se continde correctamente. En el
100% de las entrevistas realizadas, es la madre,
que puede ser apoyada por un cuidador secunda-
rio, en los casos el padre o la pareja de la madre,
quien generalmente (4/6 casos) tomaba el rol de
ser quién se encargue de proveer sustento eco-
ndmico a la familia, mientras ella se encargaba de
cuidar al nifo y a sus demas hijos, en caso de que
existan.

Entorno hospitalario

Por otra parte, se encuentra el entorno médico;
compuesto por el equipo de salud. En el caso del
HEGC, quienes se encargan de las afecciones
respiratorias de los nifios con FQ son el doctor
Ricardo Kogan, jefe del drea broncopulmonar y
especialista en FQ, la doctora Gema Pérez (bron-
copulmonar) y Eduardo Cifuentes, quien se encar-
ga de la rehabilitacién pulmonar y del nuevo pro-
grama de entrenamiento y por lo tanto, de entre
los kinesidlogos que tratan a los nifos con FQ, es
el con mayor experticie en actividad fisica para ni-
fos con esta enfermedad, siendo por lo tanto el
mas influyente en la investigacidn.
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Figura 7: Mapa de actores. Elaboracién propia.



MAPA DE VIAIJE

Estos mapas sintetizan lo que sucede
en la etapa de diagndstico de la en-
fermedad y el posterior tratamiento en
el HEGC. (En la etapa de diagndstico
no existen mayores diferencias entre
nifnos que se tratan en el sistema pu-
blico o privado, mientras que el mapa
que refiere al programa de FQ es es-
pecifico al HEGC).

TIEMPO

ETAPA

Neumonias
recurrentes,
tos crénica,
desposicio-
nes grasas y
desnutricién.

cas.

®

Consulta con especialistas Kinesiologia hospitalaria ambulatoria Tratamiento en el hogar

Realizacion de
test del sudor.

Busqueda de
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niones médi-

Test del sudor Derivacién a progra-
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cuidador

QUE
Realizada en Con el
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ACTORES °

COOOT B

Figuras 8 y 9: Mapa de viaje. Elaboracidn propia.
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DIAGNOSTICO

I

Se observa que la etapa de diagndstico los cui- “El Esteban tenia 7 meses y yo no queria volver al hospital, lo tomé
dadores entran en un estado donde prima inicial- super mal, me culpaba; eso es lo que a mi me paso yo me culpaba
mente la desesperanza, la culpa y el miedo produ- entonces yo cai en una depresion severa, lo pasé mal”.
cido por la incertidumbre (fig. 10). Lo que puede - Patricia Veloso, 2019

llevar a cuadros depresivos tanto en los padres
como en el nino. Al superarse esta fase, progre-
sivamente se adopta un estado de aceptacion y

busqueda de soluciones, luchando para adaptarse “Uno llega aqui como un pollo po y de
de la mejor manera a la nueva cotidianidad (Que- a poco vas aprendiendo”.
sada et al, 2014), el equipo de salud juega un rol - Alejandra Guzman, 2019

fundamental en esta etapa, sobretodo en cuanto
a contencién y ayuda en la adaptacién a la nueva
rutina que deberdn adoptar. (L. Castro, comunica-
cién personal, 2019).

Alivio

“Tirar para arriba” Logros
(Veloso, 2019)

Aceptacion

Incertidumbre

(miedo) .

Incertidumbre Dificultades

Culpa

Desesperahza
Depresidn

| |
I DIAGNOSTICO ! ADAPTACION
| |

2 | .
APARICION DE | BUSQUEDA DE
SINTOMAS RESPUESTAS

Figura 10: Reacciones y evolucién del estado animico del cuidador. Elaboracién propia




RUTINA DIARIA

I
En un intento por entender como es el dfa a dia de “Tienen que hacer muchas cosas en el dia,
cada una de las cuidadoras y sus hijos, se les pidié gasta mucho tiempo y ya estan chatos...
que describieran un dia comun de su semana. es una dependencia 24/7”
A continuacién se muestra la rutina diaria infor-
mada por cada una (fig. 11) - Cynthia Flores, 2019
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Figura 11: Rutina diaria de los hijos de las madres entrevistadas. Elaboracién propia




Al analizar el mapa (figura 11) es posible darse
cuenta de que gran parte de las horas libres del
dfa (en las cuales no se incluye el tiempo dedicado
air al colegio, dormir o comer) son destinadas a la
terapia, alin cuando no muchos nifios realizan la
terapia como la recetan los especialistas.

A continuacién se muestra graficamente la con-
centracién de tiempo dedicado al tratamiento por
cada cuidadora y su respectivo hijo y se compara
con el tiempo libre de este.

A partir de este de descubre que el tratamiento
ocupa entre el 35y el 70 % del tiempo libre de
estos nifos.

Tiempo destinado al tratamiento / Tiempo libre

Porcentaje del tiempo libre que es
destinado al tratamiento

Liliana

oo T

reanara R

nori (R

Patricia




RUTINA DE FISIOTERAPIA RECETADA V/S REAL

Al comparar la rutina indicada por las cuidadoras
cuyos hijos asisten al HEGC vy la indicada por los
expertos en Fibrosis Quistica de este hospital (Pa-
tricia, Cynthia, Mariy Nury), se detecta que existen
varias incoherencias y mds importante una muy
baja adhesidn a la realizaciéon de actividad fisica
diaria recomendada por parte de la gran mayorfa
de los pacientes.

RECETADA: 3 HORAS Y 25 MIN. AL DIiA REAL: 1-2 HORAS 30 MIN. AL DIiA

Masajes de expectoracion 2 veces al dia (1 hra. c/u) Masajes de expectoracién 1 vez al dia, 2 en periodos

Nebulizaciones 2 veces al dia (se incluye en el tiempo mas criticos o de mayor congestion (1 hra. c/u)

de masajes de expectoracion) Nebulizaciones 1-2 veces al dia (se incluye en el

Ejercicios respiratorios 2 veces al dia (20 minutos c/u) tiempo de masajes de expectoracion)

Actividad fisica aerébica Ejercicios respiratorios 1 vez al dia (20 minutos c/u)

Actividad fisica una vez a la semana (una hora aprox.)

Figura 12: Rutina diaria de los hijos de las madres entrevistadas. Elaboracién propia




MOTIVACION INFANTIL

La palabra motivacién viene del latin motus, que
es aquello que genera el movimiento de una
persona hacia la realizaciéon de una actividad. La
motivacién juega un rol en la realizaciéon de una
determinada accién en 3 sentidos, activacién, di-
reccién y mantenimiento: La motivacion es lo que
determina que la persona inicie la accién, la desa-
rrolle dirigiéndose a un objetivo y mantenga la ac-
tividad, de manera perseverante hasta alcanzarlo
(Naranjo, 2019).

En virtud de lo anterior, el nifio con FQ, que, si
tiene conciencia de su enfermedad y entiende la
verdadera recompensa de seguir su tratamiento
correctamente, tiene una motivacion real: Mejorar
su calidad y expectativa de vida. Este es el caso de
la mayorfa de los nifios que entran en el programa
de entrenamiento de FQ del HEGC.

El caso de los nifios menores es distinto. Prime-
ro, porque en vista de lo que afirman la mayoria
de las madres entrevistadas, los nifios no mues-
tran ser conscientes de la amenaza que significa
el tener FQ y segundo porque como informa la
psicéloga Verdnica Dfaz (comunicacién perso-
nal, 2019), los nifos bajo los aproximadamente 8
afios no asimilan correctamente lo que significa el
futuro a largo plazo, por lo que no toman en cuen-
ta los importantes beneficios que el tratamiento
tiene en su bienestar. Por consiguiente, el dedicar
largas horas diariamente para realizar extenuan-
tes terapias, podria no ser considerado como un
objetivo suficiente por lo que la accidén carecerfa
de direccién y perseverancia.

“Mira de que hay dificultades si, las hay.

Que quizas no encuentran el tiempo para hacer las
cosas, o ganas de los papas o los nifios, etc.

Muchas veces hay ninos que simplemente no quieren y
los papas no saben como mas hacerlo”.

- Dr. Ricardo Kogan, 2019

“Lo que pasa es que, un adulto si va a hacer
algo que le da lata si sabe que le va a ayudar
a largo plazo, pero los nifios chicos actuan por
consecuencias inmediatas y no dimensionan
bien el futuro a largo plazo, entonces no en-
tienden el beneficio que tiene hacerlo”.

- Psc. Verénica Diaz, 2019




HALLAZGOS Y
PROBLEMATICA



A partir de la informacién obtenida se identifican
los siguientes hallazgos, que conllevan a un pro-
blema mayor:

Nifios con FQ tienen un peor estado
fisico basal

“Es un circulo vicioso; mientras mas te cues-
ta, hace que menos te muevas y te quedes
sentado mirando tele y eso exacerba el esta-
do respiratorio”

- Cifuentes, 2019

“..Si en Chile ya somos medios malitos para
el deporte, imaginate si te cuesta un poquiti-
to respirar, es complicado.”

- Castro, 2019

Como comenta Eduardo (kinesiélogo) y Liliana
Castro (directora Corporacién y madre), el estado
fisico basal de los nifios con FQ es peor que el de
un niflo sano lo que lleva a que estos sean mas
propensos a otras patologias y por sobreprotec-
cién al sedentarismo que un nifio sano.

Rutina extenuante, sobreproteccién y
desmotivacion.

“A mi me cuesta harto que el Esteban haga,
[ejercicio] porque se cansa y no le gusta, asi
que por eso no hacemos mucho.”

- Veloso, 2019

“Bastidn ejercicio cero, porque no me da el
tiempo y se cansa mucho entonces no le
gusta...”

- Calvil, 2019

“..Uno no va a estar arriesgandose a pegarse
algo por hacer deporte.”
- Guzman, 2019

Se observa que la rutina implica en general el X%
del tiempo libre del nifio .Esto lleva a que el padre
se apiade del nifo dejando de lado ciertas partes
de la terapia, para entregar libertad al menor. Su-
mado a esto el nino no entiende el beneficio que
significa cumplir con la terapia y realizar actividad
fisica, algo que le cuesta mds de lo normal debido
a su estado de salud, siendo mds propenso al se-
dentarismo.

Falta de espacio y herramientas en
el hogar

“..Tienen que estar en un lugar cerrado donde
no entre mucho frio, etc. Es bien complicado
el tema del entrenamiento.”

- Cifuentes, 2019

“Uno es dependiente de un kinesidlogo a
veces...Pero para otras cosas no y esto es lo
que a veces cuesta entender, se pueden bus-

car herramientas, solo que la gente piensa
que no las tiene y que depende 100% de los

médicos y del kine.”
- Flores, 2019

Una gran parte de los cuidadores creen que ne-
cesitan herramientas especiales para que el nifio
realice actividad fisica y/o que dependen del fisia-
tra. Ademds existe una dificultad en cuanto al es-
pacio para realizar ejercicio, ya que los nifos con
FQ son mds propensos a enfermarse, dificultando
muchas veces que realicen actividad fisica en ex-
teriores.




Desconexién y
discontinuidad

“Hay varios factores [que hace que dejen de
ir en invierno). Porque se enferman o por-
que los papas no los quieren traer porque se
pueden enfermar, porque como esta lleno de
bicharracos aca cachai...Entonces todo eso
como que apunta a que dejen de venir. He
ahi el problema, con el tema de la continui-
dad de la rehabilitacion”

- Cifuentes, 2019

“Trato de no llevarlo mucho al kine, le hago
yo. Porque sobretodo en este tiempo vay al
hospital... y volvis con cualquier bicho.”

- Flores, 2019

Actualmente no existe una estrategia que conecte
la terapia hospitalaria y la realizada en el hogar,
lo que sumado a que algunos nifos no atiendan
con la periodicidad necesaria genera que no exis-
ta una continuidad y control del tratamiento en-
tregado por el kinesidlogo. Ademds el programa
de entrenamiento disponible en el HEGC vy otros
hospitales para nifios con FQ, en que se apoya y
realiza seguimiento de la actividad fisica no admi-
te a niflos menores de 9 anos.

Sociedad tiende a vida
sedentaria

Desinformacidon
y falta de claridad

“Antes tenfamos miedo porque no nos
habian dicho del ejercicio asi que no hacia
nomas...*

- Tobar, 2019

“Hay muchos que no entienden, por ejemplo
aqui les decimos que la kine y el ejercicio son
diarios pero que no lo hacen.”

- Pérez, 2019

Al preguntarle a los padres de que consistia la te-
rapia de los nifos con FQ, se presentaron muchas
diferencias en la respuesta y 5 de 7 no mencio-
naron el ejercicio como parte de esta. Ademds,
actualmente no se les entrega ninguna gufa o in-
formacidn concreta en cuanto a que y cuanta acti-
vidad fisica debiesen realizar los nifios.

Es mds, algunos de ellos mencionaron que tenian
cierto temor a que su hijo practique deportes ya
que podfa ser contraproducente para su salud.

Baja adhesion a la realizacion
de actividad fisica como parte
del tratamiento




DESARROLLO Y
FORMULACION DE
LA INVESTIGACION



FORMULACION



EL JUEGO COMO MEDIO DE MOTIVACION

El juego es el medio por el cudl los nifios actdan
por motivacidn intrinseca, sin necesidad de tener
una meta mds que divertirse, es decir es una ac-
tividad que se justifica por si misma y se caracte-
riza por tener una conexién bastante débil entre
los medios vy los fines (Huizinga, 2004; Karmelic
& Hermansen, 2018; Salen & Zimmerman, 2004).
Es decir bajo las Idgicas del juego no se necesita
un fin concreto para actuar ya que este es moti-
vante per se, totalmente lo opuesto a lo que suce-

Ademds si este objeto se involucra en un sistema
que se conecte con la fisioterapia hospitalaria, po-
drfa aumentar la continuidad y adhesidn a esta y
la motivacién del nifio a asistir semanalmente.

Para determinar cual es la solucién y el camino co-
rrecto a seguir, se observa la necesario responder
previamente la siguiente pregunta:

:De que manera se motiva a los ninos de entre 4y 8
anos a ponerse en movimiento por medio de las ldgicas
del juego y cOmo se aumenta su interés por este?

de con las précticas de la terapia.

De lo anterior se derivan los siguientes supuestos

de investigacidn:

Se cree que otorgar a las familias de los niflos con
dicha enfermedad, una herramienta que permita
realizar actividad fisica por medio del juego acti-
vo, aumentaria la actividad fisica total que el nifio
desarrolla diariamente o por lo menos disminuiria
la cantidad de tiempo libre que se utiliza en activi-
dades sedentarias.

También se piensa que el hecho de que el espe-
cialista entregue material dirigido a aumentar la
actividad fisica diaria y gufas sobre qué y como
hacerla, no solo aclarard la informacién sobre la
realizacién de deporte y la FQ, si no que también
mostrard a los cuidadores la importancia que esta
tiene en el tratamiento. Algo similar a lo que ocu-
rre con la actual entrega de las herramientas de
ejercicios respiratorios (flutter).







FORMULACION DEL PROYECTO

® QUuE

Investigacidn aplicada que mediante el proceso de
prototipado busca conocer algunos de los estimulos
que sacan a los nifos del sedentarismo y explorar for-
mas de motivar a nifios de entre 4 y 8 afios a ponerse
en movimiento por medio de las Iégicas del juego.

© POR QUE

Es necesario desarrollar nuevas técnicas que desa-
flen el sedentarismo, ya que se observa que existe
una gran tendencia al sedentarismo infantil en Chile
y baja adhesidn a la realizacién de actividad fisica, lo
que es especialmente perjudicial en los nifios con fi-
brosis quistica.

© PARA QUE

Para obtener claves de disefio que permitan desarro-
llar dispositivos, sistemas y gufas técnicas que, redu-
ciendo el sedentarismo, beneficien a la calidad de sa-
lud de nifios de los nifios con fibrosis quistica dentro
del rango etario con que se trabaja.




OBJETIVOS

® OBJETIVO GENERAL

Desarrollar un conjunto de criterios de disefio, empi-
ricamente sustentados, que permitan avanzar hacia
un dispositivo y estrategias para que los nifos rom-
pan el sedentarismo por iniciativa propia.

© OBJ. ESPECIFICOS

Conocer experimentalmente las condiciones ma-
teriales necesarias para que el nifo realice movi-
mientos activos por iniciativa propia.

Materializar en un dispositivo el conocimiento so-
bre las condiciones necesarias para que el nino
realice movimientos activos por iniciativa propia.

Desarrollar ciclos de testeo que aporten datos
empiricos destinados a sustentar un futuro dispo-
sitivo que apunte a motivar el movimiento.

Conocer y categorizar la interaccién de distintos
nifos con el prototipo

Identificar estimulos que podrian tener una in-
fluencia positiva en la motivacidon e interés de los
nifos por la actividad.

1.0.V: Documentar el conocimiento tedrico y em-
pirico respecto a cémo poner en movimiento a los
nifos.

1.0.V: Prototipo funcional construido

1.0.V: Implementacién y andlisis de los ciclos de
testeo del prototipo funcional.

1.0.V: Construir y documentar las categorias de
movimiento y reacciones de los ninos frente al
dispositivo.

1.0.V: Documentar la interpretacidn y conclusiones
y aprendizajes de la investigacion aplicada.



MUESTRA

A partir de los hallazgos y lo informado por el ki-
nesidlogo Eduardo Cifuentes, se determina nece-
sario que se desarrollen proyectos para nifios con
FQ de entre 4 y 8 afos, ya que estos no entran
al programa disponible en algunos hospitales. Se
observa que ademds es a estas edades cuando
tienen poder de decisidn sobre sus acciones pero
no actdan por beneficios a largo plazo, y sumado
a esto no tienen conocimiento de su enfermedad.

Al serlafibrosis quistica una enfermedad sin dafios
neuroldgico, ni afectar el movimiento o acciones
de los nifios, mds alld de tener menos resistencia

CONTEXTO

La investigacion tendrd lugar tanto en los hogares
de algunos de los nifos de la muestra, en espacios
publicos, como en consultas kinesiolégicas en el
HEGC. Se deciden estos lugares por las siguientes
razones:

1. Se realizan las instancias de testeo en hogares,
primero porque es este el lugar donde los nifios
con FQ realizan la mayor parte de la terapia y
donde existen mds dificultades a la hora de lle-

y fatigarse mds répido, se realizaron testeos no
solo con nifios con la enfermedad si no tam-
bién con nifios sanos dentro del rango etario
establecido. Esto decisién es tomada por efec-
tos de conveniencia y economfa de recursos, ya
que no sdlo al que existe un tiempo limitado para
desarrollar el estudio, si no que también dificulta-
des para conseguir contactos debido a las leyes
de confidencialidad médico-paciente y a la poca
respuesta de los padres de pacientes contactados
(sobretodo durante los Ultimos meses en que se
desarrollo la investigacién (Octubre-Enero), luego
del estallido social.

varla a cabo; y segundo debido a que es aqul
donde los niflos y nifias pasan la mayor parte de
su tiempo libre, siendo este el contexto dénde
se podria intervenir con un producto o sistema
para aumentar la realizacién de actividad fisica.
No se determina el lugar especifico del hogar
(interior, exterior, sala, etc.) debido a que se pre-
tende explorar en el contexto natural donde una
actividad de esta indole darfa lugar.

Esto no afecté de sobremanera al estudio, ya que
todos los nifos de la muestra presentan el mismo
estado neuroldgico. Al contrario, se observa como
algo positivo porque permitié que se realizaran
una mayor cantidad y mds variadas instancias de
testeo.

2. Es importante tener en cuenta que por razones
de seguridad de los nifios y tranquilidad de los
adultos a cargo, que no se podrd predetermi-
nar quienes estaran presentes en la actividad,
ademds del/los nifios. También se debe tener
conciencia de que la presencia del investigador
puede influir en las interacciones de los meno-
res, siendo esto tomado en cuenta a la hora de
interpretar y analizar cada instancia.




Iniciativa que busca hacer que los tratamientos de
limpieza de las vias respiratorias sean mds atrac-
tivos y divertidos para los nifios con fibrosis quis-
tica. La esperanza es que si los ninos comienzan
a disfrutar haciendo los tratamientos rutinarios vy
pesados de fisioterapia, y los hacen con mds fre-
cuencia, entonces se mantendrdn bien por mas
tiempo.

Se destaca este referente debido a que identi-
fica una problematica muy similar al proyecto
planteado, reafirmando su importancia.

Gufa que presentada por programa perteneciente
al gobierno Irlandés que propone estrategias para
reducir el sedentarismo en la infancia y presenta
estrategias exitosas en distintos casos de estudio,
uno de ellos propone®.. reducir el juego seden-
tario, poniendo cosas en el piso porque si estdn
sobre sus manos y rodillas estdn poniendo peso
sobre sus hombros y caderas. Siempre estamos
tratando de encontrar formas de hacer que el en-
torno de aprendizaje sea mds activo (...) Realmen-
te para tratar de reducir su tiempo de inactividad.
(...) particularmente a través del juego en el piso”

Se destaca la estrategia utilizada por este
caso de estudio para reducir el sedentarismo;
de manera simple pretendiendo que los nifios
mas que ser activos o estén haciendo deporte
directamente, no pasen todo el dia jugando
sentados o con aparatos mdviles.

Investigacidn realizada por miembros del depar-
tamento de fisioterapia de la universidad Autd-
noma de Madrid, que concluye que: El realizar un
programa en el hogar que utiliza video juegos que
involucren actividad fisica (nintendo wii) “puede
mejorar efectivamente la capacidad de ejercicio, la
fuerza muscular y la calidad de vida a corto plazo
en ninos y adolescentes con FQ” (Del Corral et al.
2017).

Se destaca esta investigacion como referen-
te ya que comprueba el beneficio que tiene
la practica frecuente de actividad fisica, me-
diante el juego, en el hogar sobre el estado de
salud de los nifios con FQ.




DESARROLLO
DEL PROTOTIPO



Al conversar con algunas madres en el hospital,
se cae en cuenta de que gran parte de los jugue-
tes que entregan a sus hijos son comprados en el
barrio Meiggs, por lo que se decide hacer un estu-
dio de los que se ofrece en este lugar y por ende
que tipo de juegos tienden a comprar las madres
a sus hijos.

Se observa que gran parte de los juguetes dispo-
nibles, tienden a caracterizarse como juego guia-
do, lo que hace alin mas pertinente desarrollar un

prototipo que permita el juego libre, es decir don-
de no exista mayor control y que permita que el
nino interactle en base a su iniciativa propia.

Al encontrarse elementos deportivos u objetos
utilizados para hacer ejercicio o por fisioterapeu-
tas (tal como Eduardo Cifuentes) se descubre que,
algo que los diferencia de los juguetes observa-
dos, es que generalmente pueden utilizarse de
muchas formas. La caracteristica comdn de estos
elementos es la simpleza que presentan en com-
paracién a los de la categoria de juguetes, carac-
teristica que se tendrd cuenta en la ideacién del
artefacto.

Foto 1: Barrio Meiggs

Foto 2: Gran cantidad de juegos de tipo guiado y no

activos

> REGALOS
> COTILLON
> LIBRERIA

> WGUETERIA
>PERFUMERIR

Foto 3: Elementos para ejercitar o usados en kinesio-
logia



IDEACION DEL PROTOTIPO

A partir de lo anterior se decide desarrollar un
prototipo inicial que permita realizar varios mo-
vimientos, al igual que los elementos fisiotera-
péuticos observados. Con esto se busca limitar
las interacciones y movimientos naturales de los
nifos lo menos posible, no solo por las razones
expuestas anteriormente (la necesidad de gene-
rar que el nifio entre en un estado de juego que
permita el desarrollo de movimientos activos) si
no que también por lo difusas que son las indi-
caciones otorgadas por los expertos en cuanto a
que ejercicios son beneficiosos para los nifos con
Fibrosis Quistica.

Make it.

You're taking risk out of the
process by making
something simple first.

And you always learn lessons
from it.*

- Krista Donaldson, s.f.

*[Traduccién] Hazlo. Estds tomando riesgos a partir del
proceso haciendo algo simple al principio. Y siempre se
aprenden lecciones de eso.



Para la ideacién del prototipo se elaboré un moo-
dboard con imdgenes y objetos que sirven de
inspiraciéon en cuanto a aspectos funcionales, ma-
teriales y conceptuales para la materializaciéon del
artefacto.

De estos elementos se destaca, no solo que per-
miten y estimulan el movimiento, si no también
caracteristicas como la libertad de uso que pre-
sentan, la alta interpretabilidad que poseen vy la
simpleza constructiva de muchos de ellos.




PROTOTIPO BASE

A continuacién se muestra imdgenes de la cons-
truccion del artefacto.

Este se definié como “prototipo base” ya que es la
figura a la que se le aplicaron los cambios necesa-
rios y se complementd con otros estimulos para
comprobar las hipdtesis y responder preguntas
que surgieron en las instancias de testeo.

Elaboracidn propia.




CICLOS
DE TESTEO



Se realiza un testeo de cardcter investigativo, para ob-
servar las primeras interacciones de los ninos con el arte-
facto y ver si realmente la entrega del objeto es suficiente
para ponerlos en movimiento y si funciona como puerta
de entrada a el “circulo mdgico”.

Ademds se pretende descubrir variables no previstas a
tener en cuenta durante el desarrollo de la investigacion.

Se espera que los niflos tengan una buena recepcion del
prototipo, que de este testeo surjan interacciones claves
que pongan en movimiento a los nifios, se descubran al-
gunas maneras de activar el juego activo de manera libre
y por lo tanto se generen nuevas hipdtesis o preguntas.
Abriéndose paso a un redisefio del prototipo

Se busca poner en movimiento a los ninos y generar un
entorno de juego libre para observar el comportamiento
natural de los nifos, detectar interacciones que surgen
y asi entender capacidad imaginativa de estos, los esti-
mulos que los llevan a iniciar y mantenerse en el juego.
También se busca descubrir movimientos, posturas y
usos que generan por iniciativa propia. Para comprobar
con ayuda del kinesiélogo Eduardo Cifuentes si algunos
de ellos son de caracter no sedentario y podrian ser be-
neficiosos para la rehabilitacién respiratoria.

Se realizaron 5 instancias de testeo, en las cuales parti-
ciparon 8 nifos en total, 2 en la primera casa, 1 en una
segunda casa, 2 en la tercera y una nina en una cuarta
casa. En la quinta oportunidad se realizd la intervencién
en un parque, dénde 3 nifios interactuaron con el proto-
tipo.

En esta oportunidad se presenta solo el prototipo base
desarrollado ya que se pretende ver cémo interactua el
nino con este, para luego modificarlo en base a las pre-
guntas y hallazgos que surgen.

Se llega al lugar donde se realiza la actividad se deja el
prototipo en el suelo, y se pregunta a los sujetos cémo
creen ellos que se usa este, fingiendo ignorancia al res-
pecto. En base a las interacciones que surgen se intervie-
ne con comentarios o preguntas que pretenden activar o
extender el juego. En el testeo realizado en el parque se
deja el prototipo y al no estar el investigador presente no
se interviene el juego y se observa desde lejos.
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Se observa que al enfrentarse por primera vez al
artefacto, los nifos lo examinan antes de subirse
en el, empezar a desarrollar una actividad lddica o
entrar en el circulo mdgico. La exploracidn parece
ser mas seria que el juego posterior, esta consta
de observar el objeto, tocarlo, balancearlo con las
manos, moverlo, girarlo y mirarlo por distintos an-
gulos, parece buscar entender la composicién vy
comportamiento del objeto, para descubrir sus po-
sibilidades de uso.

El movimiento “exploratorio” que mds se observé
fue el de balancear el artefacto con las manos, algo
que realizaron Santiago, Lucas y Catalina. Luego
de estos movimientos exploratorios los nifos pro-
cedian a realizar movimientos de manera menos
cautelosa, adquiriendo el juego un cardcter mas ld-
dico. Parece ser que cuando los niflos perciben que
el movimiento explorado “es exitoso, es divertido
o produce una respuesta positiva del espectador,

Serie 1: Exploracidn inicial de Santiago y desarrollo del juego.

adquiere un cardcter lddico y mds activo, dando
paso al estado de juego; como se observa en la se-
rie de imdgenes del desarrollo de la exploracidn y
posterior juego de Santiago (Serie 1).

La exploracidn inicial solo se observa cuando los
ninos eran los primeros en usar el artefacto y no
habfan visto a nadie usarlo anteriormente, es por
esto que en el caso de Lourdes e Ignacio, quienes
ya habfan visto a sus hermanos jugando con el ob-
jeto, no se presentaba esta actitud, en ellos parece
que el interés en participar del juego surge por el
ejemplo de sus hermanos vy verlos divirtiéndose,
esto se puede ver en la Ultima fotografia de la serie
de imdgenes de Santiago, donde Lourdes mira la
actividad de su hermano riéndose.

La actitud exploratoria no solo se observa al inicio
del juego, si no que se da repetidamente cuando
los nifos parecen haberse aburrido de un movi-

Movimiento de exploracidn inicial mas comdn.

miento y se han quedado sin ideas de como usar
el objeto, lo que los lleva a explorar nuevas formas
de utilizarlo que puedan causar una respuesta del
espectador o ser entretenidos en si mismos, como
se observa por ejemplo en el caso de Santiago
luego de que este lo usara como pista de autos y
rotara el artefacto mirdndolo por distintos dngulos
nuevamente.

(Lourdes observa la actividad de Santiago.)



Los movimientos realizados son generalmente re-
lacionados con figuras imaginarias o concretas por
parte de los nifos, caballos, tablas de surf, casas,
puentes y pistas de autos fueron algunas de las
nombradas. Estas analogias surgen de manera in-
nata y llevaron a que el prototipo, por medio de la
imaginacion, se adaptara a distintos usos, lo que
lleva a pensar que la simplicidad del artefacto otor-
ga una mayor libertad promoviendo la capacidad
creativa e imaginativa de los nifos.

A veces estas comparaciones eran complementa-
das con otros objetos o juguetes disponibles en la
sala donde se realizaba el testeo, como es el caso
de Lourdes que lo usé como una casa para sus
munecas

De esto surge la hipdtesis de que el generar na-
rrativas determinadas podria dar paso a mo-
vimientos e interacciones mads guiadas; se cree
que este cambio podrfa ser tanto positivo como ne-
gativo; Negativo, ya que la libertad de movimiento
y posibles usos, aumenta la cantidad de usos que
el nifo le da al artefacto; y positivo porque esto
mismo puede dar paso a interacciones menos acti-
vas, siendo menos beneficiosas, como por ejemplo
cuando fue utilizado como una casa de mufiecas o
pista de autos.

Todos los nifios en cuyos testeos el investigador
estuvo presente (5 de 8 nifos), establecieron ana-
logfas, algunas mds abstractas que otras.

Lourdes: “Es un caballo!*

Santiago imitando la accién de “surfear”.

Lucas imitando a un caballo relinchando

Lourdes armando una casa para sus mufecos



Otra observacién realizada fue, como la influencia
de los padres y los halagos y “desafios” verba-
les parecen ser efectivas, teniendo un impacto
positivo en la motivacién del nifio llevandolo a
realizar mds movimientos, perseverar en estos
y por ende en el tiempo que los nifos interactdan
activamente con el artefacto.

Se observa que los nifos se esfuerzan por ser re-
conocidos y obtener la atencién de sus especta-
dores ya que, por un lado tratan de cumplir con las
instrucciones y desaffos dados y por otro, cuando
se encuentran con mas jugadores (en el caso de
los 3 testeos en que habia mas de un nifio pre-
sente) realizan actividades paralelas cuando el otro
nino toma el control del artefacto, correr al rededor
del objeto (Santiago), intervenir con la actividad
del otro jugador (Santiago y Lucas) o hablarle a los
espectadores dificultando que estos presten aten-
cién al otro nifio.

Un ejemplo concreto es la reaccién de Lucas cuan-
do su madre le dice: “Cémo? Ya te cansaste?” y el
nifio inmediatamente se para y repite un movi-
miento que causé gran respuesta de los especta-
dores anteriormente.

No sélo la influencia de los padres o conocidos pa-
rece tener este efecto si no que también, se pro-
duce ante la presencia de un externo, como se
puede observar en el caso de Lourdes y San-
tiago, donde en un inicio, sélo se encontraba la
investigadora con ellos.

Santiago acelera el movimiento de sus pies y levanta los
brazos al ser halagado por su movimiento.

Catalina llama la atencién, tratando de asustar al especta-
dor, escondiendose y haciendo caras graciosas.

Lourdes diciendo a su cuidadora que mire lo que puede
hacer

LLucas repite movimiento que mds impresidén causa en los
espectadores y pide que le tomen una foto realizandolo.



En el caso puntual de Rocio la presencia del
espectador desconocido tiene un efecto contra-
producente, ya que esta no mostrd interés en el
artefacto, si no que se cohibié y escondié detrds
de su madre enojada. Esto parece ser producto de
la personalidad de la nifa.

Ignacio detiene movimiento y posa para la cdmara al ente-
rarse de que se le tomarfa una foto para otros ninos.

Toma de fotografias y mencion a otros nifios
como espectadores no presentes:

La toma de fotografias intervino en el desarro-
llo de la actividad de los nifios, por lo que fue
necesario darle alguna explicacién a esto. Se les
dijo que eran para mostrarlas a otros nifos y dar-
les ideas de como usar el artefacto. Esto tuvo un
impacto mucho mayor de lo que se esperaba, ya
que parece haber sido percibido por los nifios
como un reconocimiento a sus acciones, sien-
do estas dignas de ser mostradas y estableci-
das como ejemplo a otros.

Se puede decir que estos “nifios ficticios”, a los
cuales se les mostrarian las fotograffas, tomaron
el rol de “espectadores no presentes® y parecen
tener un efecto similar a la presencia de los espec-
tadores presentes en la actividad:

Este estimulo parece producir que el nifio in-
tensifique sus movimientos, realice uno que
considere como mdas impresionante o “pose”
ante la cdmara, como se ve en el caso de Lucas,
quien pidié que se le tome una fotografia, reali-
zando el movimiento que obtuvo mayor respues-
ta de los espectadores; o Santiago, quién acelero
el movimiento de sus pies y levantd los brazos al
darse cuenta de que se le tomarfa una foto.

Es posible que el impacto que tiene el saber que
serdn vistos por otros niflos aumente si esto se
menciona mds veces, ya que en esta oportunidad
sdlo se les dijo una vez. Lo anterior lleva a pen-
sar que la presencia de otros espectadores
o jugadores, a pesar de no ser fisica, podria
tener un impacto positivo en motivacién del
nino y el desarrollo de la actividad.

Multiplicidad de usos no sedentarios

En este ciclo de testeos se observa que los nifos
si realizan multiples movimientos en torno a
un objeto simple: Estos movimientos son gene-
ralmente no sedentarios (digase de acciones di-
namicas o posiciones que involucran movimiento).
Se presentan algunas actividades de cardcter me-
nos activo pero su frecuencia es menor que las ac-
tivas. Las formas de uso menos activas se realizan
por mas tiempo que las segundas (Si se contabili-
za cada “forma de uso” de manera individual).

A pesar de esto, el tiempo total de formas de
uso activas fue evidentemente mayor a las
formas de uso de descanso o reposo, debido
a que existieron muchos mas movimientos de
activos que en reposo.

En la pagina siguiente se muestran algunos de los
movimientos mas repetidos:







FEEDBACK DE EXPERTOS

Eduardo Cifuentes / Kinesidlogo

Se mostraron los resultados, imdgenes y andlisis
de este ciclo al experto. Esto fue clave ya que al ver
movimientos concretos y las posturas que adop-
tan los nifios, el kinesidlogo define de forma mds
clara que es clasificado como “actividad fisica Util”
y determind que el tipo de juego desarrollado vy los
movimientos que se produjeron si podrian tener un
impacto positivo en la salud de los nifios con Fibro-
sis Quistica.

El kinesidlogo tuvo una impresidn positiva al ver los
resultados, esto generd un mayor interés e invo-
lucramiento de su parte, en el proyecto. Ademds
que se redujeron las generalidades y discordan-
cias, que se presentaban en las conversaciones
anteriores, en cuanto a qué tipo de movimientos
y ejercicios son beneficiosos para la rehabilitacion
respiratoria.

En esta oportunidad Eduardo afirmé que este
proyecto no solo tendrfa potencial de ayudar a la
rehabilitacién de nifios con Fibrosis quistica, si no
que podria extenderse a nifios con dafo y secue-
las pulmonares, ya que es justamente en la infan-
cia (3 a 6 anos) cuando es posible revertir el dafio
producido por algunas enfermedades respiratorias
(como neumonias graves) y regenerar el tejido pul-
monar, por medio de la actividad fisica.

El experto explica que a pesar de no ser ejercicios
de tipo aerdbico intenso, la realizacion de movi-
mientos repetitivos de bajo impacto son benefi-
ciosos para estos nifios ya que producen cambios
leves en la respiracion y en el aspecto metabdlico,

Esto es positivo ya que es menos fatigante, algo
importante, dado que la mayorfa de los nifios que
necesitan rehabilitacién pulmonar, presentan defi-
ciencias pulmonares de caracter medio a severo,
cansadndose mas rapido que el resto de los nifios
y por lo tanto disminuyendo mds répido el nivel de
oxigeno en la sangre (saturacién), algo que sucede
cuando la intensidad del gjercicio es mds de la que
se tolera.

El kinesidlogo ofrece la oportunidad de participary
probar el artefacto en la consulta de fisioterapia de
Antonia, una nifa de 4 afios con Fibrosis quistica y
secuelas pulmonares.




Liliana Castro/ Directora corporacion FQ
Chile y madre de nifio con FQ

Se hace envio de algunas imdgenes de las ins-
tancias de testeo, a la directora de la corporacién
de FQ para mostrar la evolucidon del proyecto. Ella
comenta que el rumbo que se estd tomando es in-
teresante, ya que con algo asi se puede reducir el
juego sedentario, pero recomienda incluir artefac-
tos que fomenten los ejercicios respiratorios.

El deseo de la experta se dirige a abordar mds par-
tes de la terapia de los niflos en el proyecto. Esto
es comun a la hora de consultar su opinién al pu-
blico para el cual se disefia, pero se considera que
lo que recomienda la experta, se escapa del foco
del proyecto, ya que los ejercicios respiratorios no
son pertenecen propiamente a la realizacién de ac-
tividad fisica, para lo cual, como se menciona ante-
riormente, existen varias herramientas disponibles
(flutter, acapella, project fyzzio) algunas de las cua-
les son actualmente entregadas en el hospital.

Al interesarse por el artefacto, Liliana investiga so-
bre sistemas vy juguetes de esta indole. Al hacerlo
encuentra un objeto casi idéntico al desarrollado
qgue es vendido como un juguete para nifios bajo
la marca Wobbel:

Fuente imagen: www.wobbel.eu




Wobbel es una marca Holandesa que ofrece la
“tabla curvada” como un juguete para nifos de
distintas edades. El producto estad disponible en
dos tamanos, y existe la posibilidad de elegir el
tipo de madera, el recubrimiento de uno de los la-
dos (felpa, fieltro de distintos colores o corcho) y el
color de esta.

Su precio varia entre los €79.00 y €189.00
(571.255 - $17.0471) un precio bastante eleva-
do, sobretodo si se tiene en cuenta que el arte-
facto desarrollado en ésta investigacion tiene un
costo material de aproximadamente $7.000 vy su
elaboracién no es compleja por lo que el costo de
produccién no aumentaria de sobremanera el pre-
cio final.

Fuente imdgenes: www.wobbel.eu

Wobbel ofrece su producto via web, pero sélo ha-
cen envios a ciertos pafses dentro de Europa con
un costo adicional. Por lo que no se encuentra dis-
ponible en Chile, por lo que es oportuno que se
desarrollen productos similares. Este producto fue
reconocido por Milk Magazine como producto de
la feria Playtime Paris a fines del 2018

El que el prototipo base elaborado no sea un pro-
ducto original no se considera como negativo
ya que, ademds de ser simplemente el prototipo
base que evolucioné durante la investigacién,
comprueba que este si es considerado como un
objeto lddico por su publico; segundo porque la
empresa que lo produce tiene una gran populari-
dad en muchos lugares, pero ain no estd dispo-

nible en Chile, siendo oportuno que se desarrollen
productos similares a nivel nacional; y tercero ya
que esto demuestra que el artefacto efectivamen-
te da paso a juego activo, evidenciando que el que
los nifios que participaron de este ciclo hayan ju-
gado con el artefacto de manera activa con el, no
es una excepcion.

Otro aspecto destacable es que los productores
de Wobbel informan en su pdgina web, que han
obtenido feedback de varios fisioterapeutas y ki-
nesidlogos que utilizan este artefacto en varios
tipos de terapia fisica, validando lo informado por
Eduardo Cifuentes y reafirmando que el objeto
permite que se desarrollen movimientos activos
efectivamente Utiles para terapias kinesioldgicas.




REDISENO DEL PROTOTIPO

Se realizan agujeros en los extremos del artefacto
donde se acoplaran para poder instalar y cambiar
de manera facil accesorios.

Estos accesorios son 3 cambios en la narrativa
del artefacto, para guiar el movimiento y llamar la
atencidn de la nifia; y 3 elementos funcionales, que
impactan el movimiento realizado de este.

Elementos funcionales:

Cuerda: Para potenciar el vaivén y generar que
el movimiento sea mds pronunciado e involucre
el uso de musculos de las extremidades supe-
riores.

Resortes: Metdlico con pelotas de goma pues-
tas en el extremo inferior por motivos de segu-
ridad.

Estos se acoplan al prototipo base por medio
de roscas hechas de pvc. Este objeto busca
pronunciar el rebote y asf el batido (que ayuda
a la liberacién de las flemas).

Pelotas de goma: Dos medias esferas de es-
puma, acoplables de la misma manera que los
resortes. Con esto se busca generar un rebote
suave.

Alas: Acoplables al prototipo base. Tienen en
sus extremos dos eldsticos para que el usuario
introduzca sus brazos sus brazos y asi pronun-
cie la expansion del térax y la musculatura su-
perior en general.

Narrativas:

Libélula: Con las alas y 2 antenas y ojos de po-
lietileno expandido (acoplables al artefacto por
medio de ranuras).

Mar: “Mat” de cartulina azul con gréfica de olas
y tiras antideslizantes de goma eva que simula
un fondo marino.

Pez: Utilizando las alas de goma eva vy ojos de
se simula la forma de un pez.




Se realizan cambios al primer prototipo en base a lo observado en
el primer ciclo de testeo y el feedback de los expertos, para ex-
plorar formas de potenciar los movimientos senalados como “mas
beneficiosos” por el kinesiélogo Eduardo Cifuentes por medio de
narrativas o analogias y acoples funcionales, que guien la accién
libre del usuario y al mismo tiempo observar cudles estimulos in-
citan efectivamente el movimiento durante la sesién y llaman la
atencion de la nina. Este testeo sera realizado con una nifa de
4 anos con Fibrosis quistica y dafo pulmonar en la consulta del
experto, en presencia de este. Se cree que el otorgar distintos ac-
cesorios aumentara las posibilidades de uso y por lo tanto aumen-
tara el interés y tiempo de juego.

Se busca primero observar si el generar narrativas guian de al-
guna manera la accién, segundo determinar si los acoples fisicos
realizados influyen en los movimientos del nifio/a, y tercero obte-
ner feedback del kinesiélogo desde su observacion directa (ya que
estard presente en este testeo), para asi comprobar si el artefacto
y los movimientos a los que este da paso, aportarian en la terapia
de rehabilitacién respiratoria infantil y por lo tanto en su salud. Se
continda observando cudles de los estimulos otorgados generan
un mayor impacto en la actividad del nifio.

Se espera que la nina se interese por el artefacto y desarrolle tanto
movimientos libres como guiados. Se tiene en cuenta que el estar
sola y rodeada de espectadores en la consulta (terreno que puede
ser percibido como mas hostil) podria dar paso a que la nifa se
cohiba y aumentar la necesidad de estimulos a entregarse para
que esta inicie la actividad.

Antonia Cruz, nina con Fibrosis quistica de 4 afios. Su madre y el
kinesidlogo estaran presentes en el testeo.

Artefacto base intervenido con agujeros, acompanado de los ac-
cesorios funcionales y narrativos (cuerda, ojos, antenas, alas, mat
con grafica marina y resortes)

No se sabe exactamente dénde se realizard o de cuanto tiempo se
dispondrd para el testeo, esto queda a disposicidn del kinesiélogo
y el estado de salud en que se encuentre la nina, lo que se deter-
minara luego de que esta sea examinada al inicio de la consulta.
Se decide presentar el artefacto con la narrativa de libélula, ya
que esta posee estimulos mas llamativos, como brillos y colores,
siendo este el que se considera como mas atractivo, para captar
el interés de la nifa en un inicio y luego ir variando las narrativas
y cambios fisicos segtin lo que desee la nifa o indique el kinesié-
logo.



Testeo #1
Nombre(s) - Antonia
Edad - 4 anos
Luaar . Consulta kinesiélogo
9 (HEGC)
« Investigador
« Asistente de fotografia
Espectador d
- Su madre
- Eduardo Cifuentes
« Preguntas « Ella como ejemplo
- Halagos - Narrativas
Estimulos . Qg%:%fr%%?etos . Accesor!osfunao.nales
, « Accesorios narrativos
- Desafios concretos
- Fotografias
Tiempo » 20 minutos
de juego
Condicidon - FQ
médica
Anexo - P.28




ANALISIS Y HALLAZGOS CICLO #2

Exploracion

En esta oportunidad fue necesario estimular el ini-
cio del juego de mayor manera, ya que Antonia se
vefa mds temerosa en comparacion a los nifios del
ciclo de testeos anterior. Se le pregunté cémo crefa
que se usaba el artefacto, al igual que en testeos
anteriores, a lo que ella respondié examinando el
prototipo y sus piezas por varios minutos. Incluso
fue necesario que la investigadora mostrara un
movimiento de balanceo para que la nifa quisiera
intentarlo. Esto puede deberse a que estaba sola
frente a muchos espectadores y/o al contexto en
donde se desarrollé la actividad.

Influencia del espectador no conocido e im-
pulso de la actividad

Se tuvo que intervenir una mayor cantidad de ve-
ces no sélo para darle mds confianza a la nifia, si
no que también para guiar el movimiento y per-
feccionar su ejecucidn, ya que la nifia no siempre
entendia lo que se le pedfa o daba paso a los mo-
vimientos esperados. Esto refuerza la idea de que
la presencia de un mayor que guie la accién podrfa
ser beneficioso en cuanto efectividad del ejercicio,
pero se cree que es necesario tener precaucion ya
que de ser excesivo podria disminuir el caracter ld-
dico de la actividad y evitar que el nifio interactie
por iniciativa propia.

Se observa que la presencia de un externo (la
investigadora) tuvo consecuencias positivas
en la duracién y en la manera en que se rea-
lizaban los movimientos, pero no se descarta la
idea de que esto podrfa intimidar a algunos ninos,
dificultando que estos “entren” en el circulo mégico,
siendo necesario que se busquen otras estrategias
para estimular el inicio la actividad de otras formas.

Narrativas y analogias

Se rechaza la teorfa de que las narrativas darfan
paso a movimientos guiados de manera innata,
pero se observa que si aumentan el interés de la
nifa por el juego, y también influyen en sus mo-
vimientos como por ejemplo, cuando Antonia tra-
taba de no tocar el “agua“ evitando tocar el mat
con la narrativa marina. Ademds las comparacio-
nes con figuras concretas ayudan a que la nina le
dé un nombre a los movimientos, permitiendo que
recuerde como hacerlo si se le pide que lo repita,
esto se ve cuando Antonia recuerda cémo se debia
hacer el movimiento boca abajo con extensién de
brazos, al preguntarle si podia volver a “volar como
una mariposa“.

Antonia no realiza el movimiento (de extensién de brazos)
que se espera con la narrativa, es necesario explicarlo.

Antonia es mds temerosa, sus movimientos de exploracién
duran mads tiempo, y es necesario apoyarla en la realizacién
de algunos movimientos.




Antonia intensifica el movimiento al escuchar el sonido que
este produce

Antonia atenta al halago de su mama

Al quitar las alas del prototipo y poner el mat de-
bajo, quedo pegado un pedazo de cinta doble con-
tacto que con cada vaivén se pegaba a la gréfica,
produciéndose un sonido con cada movimiento.
Esto llamé mucho la atencién de la nifia, quien re-
pitié el movimiento gran cantidad de veces, de tal
manera que se produjera el sonido con cada re-
peticién, esto llama la atencién de la nifia de so-
bremanera, quien se esforzaba por hacer el mo-
vimiento de forma mds pronunciada para que se
produjera el sonido.

A partir de esto se determina que el sonido funcio-
na como un Feedback de la accidn, lo que otorga
una respuesta al nifo; una reaccién a la accién rea-
lizada, que valida que el movimiento que se realiza
de forma efectiva. Ademds el sonido parece dar
paso a mas repeticiones de dicho movimiento.



La nifia se ve interesada en la posibilidad de per-
sonalizar el artefacto con los accesorios aco-
plables. Antonia ponia y sacaba los accesorios
en distintos agujeros y pedia cambiar los ob-
jetos por los que desease, inclinandose algunos
minutos por un juego de construccién del artefac-
to, sobretodo cuando esta se cansaba, para luego
probar movimientos mds activos sobre este nuevo
objeto construido.

La nifa se alegra mucho cuando se le permite ra-
yar el artefacto, luego de que esta viera un lapiz
y pidiera hacerlo. Esto lleva a pensar en como el
construir y personalizar el artefacto a merced
propia, podria otorgar un sentido de apropia-
cidon del objeto al nifio.




FEEDBACK DE EXPERTOS

Valentina Orellana, kinesidloga respiratoria
y madre de nifa con FQ:

Se decide consultar a una nueva experta para co-
rroborar la informacién que otros han entregado, y
asi conseguir mas retroalimentacidn y obtener una
mirada externa del proyecto. La conversacién se
realiza via telefdnica con la especialista, a la que
se le envian videos y fotos de los testeos ya rea-
lizados.

Valentina afirma que desde su experiencia, es
complicado que un niflo “enganche” con una ruti-
na de ejercicios planteada como tal, y que hay que
orientar la actividad fisica al juego, por lo que cree
que el foco del proyecto es el adecuado. Algunos
atributos especificos del artefacto que llaman su
atencién especialmente son:

(i) La versatilidad: Cémo un objeto simple ayuda a
qgue el nifo se ponga en movimiento, permitiendo
que realice distintos tipos de ejercicio (aerdbico y
muscular) sin darse cuenta y de manera entrete-
nida.

(i) Que pueda usarse en interiores: Valentina afir-
ma que la realizacién de actividad fisica puede
complicarse por el espacio en que se realiza, so-
bretodo si este es reducido (casas pequefas o de-
partamento). Esto es especialmente complejo para
quienes, como ella, viven en una zona lluviosa, por
lo que cree que es un beneficio enorme que el pro-
ducto no sea de tamano exagerado y pueda utili-
zarse en interiores.

(iii) Que permita hacer ejercicios de fuerza y de re-
peticion: Ella informa que, segin lo que ve en las
fotos y videos, los niflos pueden hacer movimien-
tos musculares, de brazos, piernas, abdominales,
etc; cardiovasculares, es decir repetitivos y mas
acelerados; y de flexibilidad, que son buenos para
que la postura corporal no empeore, ya que los ni-
fos con FQ vy EC respiratorias tienden a encorvar la
espalda con el aumento de la disnea o deficiencia
respiratoria.

La experta recomienda que serfa bueno, que los
elementos que se acoplan tengan un efecto en el
movimiento del nifio: “por ejemplo se me ocurren
unas bandas eldsticas para que ejerciten la parte
superior del cuerpo y los brazos”.

Valentina destaca que a pesar de que generalmen-
te se recomienda que los FQ salgan a caminar, co-
rrer o hacer natacidn, los ejercicios de repeticidn e
intensidad leve a media son buenos para que los
mas chicos vayan desarrollando un mejor estado
fisico y aumentando la dificultad de estos propor-
cionalmente.




La presencia del kinesidlogo fue clave para deter-
minar que prototipo tenfa potencial y podria ser
realmente beneficioso para la rehabilitacion res-
piratoria. El especialista comenta que se llevé una
muy buena impresién de la intervencidn y del pro-
ducto, por lo que este invita a realizar una reunién
mas prolongada; una instancia de cocreacion.

El kinesidlogo sefiala que, dentro de lo que vio, lo
que mas llamd su atencién fue:

Primero (i) que era mucho mds versatil de lo que
creyd inicialmente, ya que permitid, no solo prac-
ticar ejercicios aerdbicos y musculares, si no que
como comentd Valentina Orellana, permite ejerci-
tar la elasticidad, postura vy el equilibrio.

Segundo (ii) que el artefacto llamd la atencién de
la nina, algo que complica muchas veces la terapia,
ya que seguin comenta “La Antonia, como muchos
ninos es sUper dispersa y se desconcentra altiro”.
El piensa que la posibilidad de acoplar y cambiar
elementos es algo muy interesante.

Tercero (iii) que se generaron muchos mdas movi-
mientos de los que esperaba.

Y cuarto (iv) que efectivamente ayuda a la realiza-
cién de la terapia, siendo beneficioso para la reali-
zacién de actividad fisica e indicando que el cami-
no que esta tomando el proyecto es interesante.

La instancia de co creacién permitié que Eduardo
aclardse aspectos fisioldgicos del ejercicio y deter-
minase cuales son, en definitiva, dtiles para la re-
habilitacidén respiratoria:

“El paciente pedidtrico no necesita ejercicios de
tanta fuerza pero si tiene que jugar asi [de manera
activa] y si eso lo llevamos a la fisiologia del ejer-
cicio son ejercicios mas de resistencia y de repeti-
cién que de potencia (...) tiene mucho mds sentido
hacer ejercicios de resistencia pero de baja carga,
ponte tu ponerle cosas como estas bandas elds-
ticas (...) serfa bacdn ir agregando estas cosas y
asi hacer mds adn mds efectivos estos ejercicios”
(E. Cifuentes, comunicacidn personal, 2019)




Al preguntarle su opinidn respecto a dirigir el pro-
yecto, no a que el nifio realice un tipo de ejercicio
especifico, si no que a generar un juego de tipo ac-
tivo el responde:

“..Que se mueran después depende de todas las
intervenciones que podamos hacer, todo suma,
entonces hasta el ejercicio mas minimo, que
pueda sacarlo de este estado de reposo puede
contribuir a que vivan mas tiempo y mejor. Por-
que todo el gjercicio queda guardado en esta re-
serva funcional que te explicaba, que el cuerpo va
acumulando vy te sirve a futuro, que te da mayor
tiempo de vida al final y mejora la calidad... y es
mejor tomarlos [a los pacientes con EC respirato-
rias) altiro, antes de que estén mal, cuando estén
asintomaticos, por asfi decirlo”.
(E. Cifuentes, comunicacién personal, 2019)

Ademds, al igual que Valentina Orellana, reco-
mienda que se le agreguen accesorios que aporten
al desarrollo del gjercicio:

“en estos nifios sirve mucho también trabajar ex-
tremidades y tanto superiores como inferiores. Su-
periores sirve muchisimo. Entonces hay que tratar
de buscar la forma de hacer ejercicios de resisten-
cia y de baja intensidad.. ir poniendo anexos que
ayuden a que los ejercicios sean mas beneficiosos
y se puedan hacer distintas cosas...eso puede ser
buena idea como generar resistencias, por ejem-
plo no sé pero poner un peso aca y después aca
y asf para trabajar por ejemplo parado en la tabla
y asi generar una resistencia que no solo sea el
peso de ellos si no que les cueste un poquito mas
y para el otro lado y sean coadyuvantes, como tipo
sube y baja y asitambién se cansan mas. Y poner-
las asf, me gusta eso de poder ensamblar cosas”.
(E. Cifuentes, comunicacién personal, 2019)

Eduardo vuelve a mencionar que un objeto de es-
tas caracteristicas ayudaria no solo a la enferme-
dad planteada en un inicio, si no que podrfa servir
para la rehabilitacidn fisica de distintas enfermeda-
des crdnicas, patologias, problemas de equilibrio o
debilidades adquiridas (por ejemplo luego de una
larga hospitalizacién) que afectan al sistema motor
fino y grueso, al respecto comenta:

“Nosotros tenemos algunas herramientas para
trabajar estas cosas pero es bien dificil, y mas si
son cabros chicos. Entonces para eso igual serfa
sUper buena tu tabla... se me ocurre que también,
con estos anexos, se podria ir variando la dificul-
tad y adaptando lo que necesite cada nifio”.
(E. Cifuentes, comunicacién personal, 2019)



A partir de lo observado en el primer y segundo
ciclo de testeo y el feedback de los expertos, se
decide mantener las variables afiadidas en el ciclo
anterior v:

(i) Agregar un estimulo sonoro.

(ii) Ver cémo influye la presencia no fisica de los ni-
nos, esto se hard mostrando fotos de otros de sus
pares “jugando” con el prototipo y recalcando que
se mostrardn fotos de ellos mismos a més nifios.

(iii) Agregando cintas eldsticas, entregadas por el
kinesiélogo, como elemento funcional, que podrfa
dar paso a que los movimientos sean mas benefi-
ciosos en el aspecto fisioldgico.




En este testeo se pretende continuar probando distintos
estimulos que, segun lo visto en los ciclos 1 y 2, parecen
aumentar el interés y potenciar la actividad del nifio, como
la socializacién indirecta (saber de otros nifos que jue-
gan o que veran la actividad) y el sonido como respuesta
al movimiento. Ademads de incluir elementos que, como
recomiendan Eduardo y Valentina, podrian hacer que los
ejercicios signifiquen un mayor esfuerzo, siendo mas be-
neficiosos pa la salud de los ninos.

Se busca confirmar algunas de las teorias y preguntas que
surgieron anteriormente; como el ver si la posibilidad de
personalizar el prototipo, es decir apropiarse de este, tiene
un efecto en el interés de los nifos; observar el efecto del
estimulo sonoro sobre la accién de los nifios; comparar el
efecto de cambios fisicos en el movimiento; la diferencia
entre desafios concretos (;Puedes hacer X cantidad de
repeticiones?) e indefinidos (;Cudntas veces lo puedes ha-
cer?); y determinar cudles de estos elementos tienen un
efecto en el desarrollo de la actividad y cdmo aportan o no
en la motivacién de los menores.

Se espera que la existencia de mds accesorios aumente-
la cantidad de movimientos y acciones y por lo tanto el
tiempo que el nifo permanece en el juego; por otra parte
se espera que el sonido sea percibido como una respuesta
al movimiento, llevando primero, a que el nifio/a realice los
movimientos de tal manera que logre producir el sonido,
y segundo que este de paso a la repeticion de los movi-
mientos.

Se realizé con 3 hermanos; 2 niflas y un nifo, sin la en-
fermedad en su casa (de 7, 9 y 5 anos respectivamente) y
dos nifos de 5 y 8 anos con fibrosis quistica, de manera
individual en la consulta del kinesiélogo.

Ademads de probar algunos de los elementos ya utilizados
anteriormente, en este ciclo se agrega un “clicker como
estimulo sonoro y bandas eldsticas, recomendadas por el
kinesiélogo en la sesién de co creacién, como accesorio
funcional.

Se llegard al lugar donde se realizara la actividad se de-
jara el prototipo en el suelo, y se preguntard a los sujetos
cémo creen ellos que se usa este, fingiendo ignorancia al
respecto. En base a las interacciones que se den se inter-
vendra con desafios concretos y no concretos o halagos.
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Ariel, a diferencia de todos los demds casos, no
presentd interés alguno en la actividad y no res-
pondid a ninguno de los estimulos dados por el ki-
nesidlogo o la investigadora, por lo que su madre
sintié la necesidad de intervenir diciendo “Ya Ariel
haz caso”, lo que parece haber convertido la acti-
vidad en una obligacién. El nifo realizé solo un par
de movimientos pero sin interés alguno y expreso:
“Mamd solo lo hago por ti”. Esto muestra como, si
las instrucciones son rigidas, la actividad no se pro-
duce por un deseo de entretencidn, y por lo tanto
la motivacién a jugar no es intrinseca. Es entonces
como se cree que, a pesar de la cantidad de esti-
mulos IUdicos que se presenten, el niflo probable-
mente no entre en el estado de juego, realizando la
actividad como una tarea. Este testeo fue el menos
prolongado, extendiéndose por solo 7 minutos. Lo
que senala que el plantear la actividad como un
juego no sdlo disminuye la labor de los padres y
el estrés en el nifio, si no que también prolonga
la realizacién de actividad fisica.

Emiliano continda haciendo movimiento favorito, a pesar de
que se le desafia a hacer otro.

Esto se puede comparar con lo que sucede al pre-
guntarle a Emiliano si quiere hacer otro movimien-
to o cambiar algin accesorio, mientras el se ba-
lanceaba de pie, a lo que se niega, ya que expresa
que le gustaba lo que estaba haciendo. Esto lleva
a pensar que a pesar de que las sugerencias o
desafios pueden no ser cumplidos por el nifio,
estos no perturban el estado de juego, por lo
que en el peor de los casos el nifno continua-
rd haciendo movimientos menos beneficiosos
pero no se detiendra el juego, por lo que se pien-
sa que esta forma de guiar el juego es una mejor
opcidn que dar una instruccidn en forma de obli-
gacidn, sobretodo si se busca que esta perdure por
mas tiempo.

En cuanto a las narrativas, se observa que la ac-
tividad de José y Emiliano, ambos de 5 afos, son
las que mas se influencian por la presencia de
narrativas, incidiendo en la realizaciéon de ciertos
gjercicios. Esto serfa un atributo positivo para el
sistema, pero deben ser adecuadas al sujeto espe-
cffico, ya que se observa que algunos nifios pue-
den generan rechazo hacia ellas, dependiendo de
la connotacidn percibida, como lo es en los casos
observados (i) la infantilidad vy (ii) el género al cual
se atribuyen. Lo primero (i) se observa en el caso
de Ariel de 8 afios, quién percibe el artefacto como
algo infantil debido a los accesorios narrativos con
que se presenta; lo segundo (ii) se observa en el
caso de José (5 anos), quién expresa que los acce-
sorios de mariposa no le gustan para nada ya que
son “para nifias”, por lo que una decisidon mds ade-
cuada serfa potenciar la posibilidad de personalizar
el artefacto, atributo que parece interesar a los ni-
flos de mayor manera y aumentar los usos que se
le da al objeto y fomentar el desarrollo de nuevas
posturas. En el caso de Amparo llama la atencién
que las narrativas le son indiferentes, y como ex-
presa: “Son lindas pero me gustan mas las cuerdas
y eldsticos”; siendo segun la nifia, un aporte en lo
estético pero no en los movimientos. Por otra parte
Amelia, su hermana mayor, sefala que ambos le
gustaron mucho y algunos de sus movimientos si
se determinaron a partir de los articulos narrativos,
como el mat (cuando realiza un movimiento similar
al nado)y los accesorios.



Respecto a las cuerdas vy eldsticos; parecen ser
efectivos y aportar no solo en el interés de los ni-
nos, ampliando las posibilidades de juego; sino que
también, en el sentido terapéutico de la actividad.
Si esto se incluye en el sistema podrfa permitir, que
se potencie la actividad fisica y se hagan de mane-
ra mas efectiva ciertos ejercicios que el kinesidlogo
califica como mejores para la rehabilitacion respi-
ratoria; y también podrfa dar paso a expandir el
usuario objetivo predeterminado y servir también
para nifos con otros tipos de deficiencias y enfer-
medades.

Ademds, estos accesorios podrian aumentar la
dificultad de los movimientos, posibilitando que a
medida que el nino aumenta su destreza fisica, se
aumente la dificultad del juego.

Se aprecia que el testeo realizado en un espacio
exterior (Amelia, Amparo vy José) duré considera-
blemente mas tiempo que los demds, esto puede
ser consecuencia también de que los nifios se en-
contraban en grupo, pero el hecho de que los nifios
tuvieran mds espacio para jugar si dié paso a ejer-
cicios novedosos que no habrfan sido posibles de
llevarse a cabo en un espacio cerrado, por lo que la
conformacién fisica del espacio podria afectar en
cémo se desarrolla la actividad y por lo tanto en la
motivacién, siendo positivo que el entorno donde
se realice la actividad, la limite lo menos posible.

Sobre el dmbito social del juego, se puede decir
que el estar con otros ninos participando del juego,
parece aumentar el interés del nifio por la activi-
dad, fomentando su motivacién y creatividad, lo
que se observa al comparar los testeos realizados
con nifos por si solos con los de los nifos en grupo.

Al comparar la informacién obtenida en el andlisis
de los ciclos realizados, se observa que los nifios
inician la actividad por curiosidad, por respuesta a
desafios, deseo de superacién y reconocimiento y
por el querer ser aceptado y halagado; Siendo el
ejemploy ver a otro, clave en todos estos aspectos.
(Este punto se explica mas detalladamente en la
pagina 91).

En la actividad desarrollada por Amelia, Amparo y
José sucede que incluso sus hermanos mayores,
una de 10 y otro de 12, se involucran en el juego
durante unos minutos por iniciativa propia, lo que
parecer ser causado al ver a sus hermanos jugar.
En este caso el hecho de tomarle fotografias a los
nifos y mencionar que otros nifos las verfan no
tuvieron mayor efecto, por lo que se cree que la
presencia de otros jugadores presentes produce
que los jugadores no presentes no sean tomados
en cuenta.

Se piensa que en los casos en que el nifo se en-
cuentra jugando solo, el juego es menos activo y se
prolonga por menos tiempo. Siendo positivo que
un objeto de estas caracteristicas se combine con
un sistema que permita la socializacién y un juego
menos individual para dinamizar la actividad.

Hermanos mayores (11 y 13) se integran al juego por unos
minutos, luego de ver a sus hermanos menores riendo.



Juego grupal y movimientos posibles de realizar solo en espacios extensos

Narrativas influyen en algunas de las acciones desarrolladas por Amelia y José



Serie 2: Juego grupal; ejemplos y turnos.

Amparo salta mientras Amelia espera Amelia realiza el mismo salto que su Amparo salta de nuevo y José espera José salta de la misma manera que las
para realizar el mismo movimiento. hermana Amparo su turno demds participantes.



FEEDBACK DE EXPERTOS

Se conversa con Eduardo luego de realizar los
testeos en su consulta y mostrar las imdgenes del
realizado con Amelia, Amparo y José.

El kinesidlogo comenta que a pesar de que, como
en el caso de Emiliano, los nifios hagan movimien-
tos improvisados y no los que se le indican, estos
sigue siendo beneficiosos, ya que aun cuando los
gjercicios guiados son mas efectivos, el simple he-
cho de que el nifo se ponga en movimiento ya es
un aporte en su salud, y como menciona en otras
reuniones “gque estos ninos no se muevan deterio-

ra su salud de por si” (E. Cifuentes, comunicacion
personal, 2019).

El experto vuelve a explicar que la actividad fisica
realizada “se acumula en el cuerpo” y es benefi-
ciosa a lo largo de la vida: “mientras mds actividad
fisica hayas realizado siempre, mds acumulas para
después por asi decirlo” (E. Cifuentes, comunica-
cién personal, 2019).

Por Ultimo declara que los eldsticos son un gran
aporte a los movimientos que los niflos generan,
sobretodo porque parece aumentar el esfuerzo
muscular de las extremidades. Y expresa que seria
una buena idea poder agregar pesos y resistencias
de distintas dificultades.




Se hace un andlisis comparativo de los testeos rea-
lizados hasta este minuto para ver como influye el
aspecto social a la motivacién, ya que gran parte
de los ninos de la muestra parecen motivarse a ini-
ciar la actividad al ver a otro, y generan un juego
grupal, basado en la competencia, imitacién o cola-
boracién. Esto se explicarfa a partir de las siguien-
tes expresiones:

Ocurre cuando se estd en presencia, sobretodo
fisica y directa, de otro participante. y parece au-
mentar la motivacidn de los nifios por un deseo de
entretenerse y/o formar parte del juego o por el de-
seo de ser halagado al igual que otro y mostrar sus
habilidades. Por lo que se identifican 2 variantes
dentro de esta observacién:

“Yo también quiero”: Esta se refiere a cuan-
do uno de los menores presentes se encuentra
jugando y parece estar entretenido, un segundo
participante quiere jugar, y sucede aun cuando
no existen espectadores entregando halagos ac-
tivamente, lo que se puede ver en el testeo reali-
zado en el parque.

“Yo también puedo” Se presenta cuando el
niNo que no estd usando el artefacto copia la ac-
tividad del primer nifio o quiere responder a un
desafio ya cumplido por otro , sobretodo en los
casos en que existen espectadores, ya que el que
no se encuentra jugando, busca llamar atencidn
de estos, en el minuto en que el que se encuentra
utilizando el juguete recibe mas atencién y hala-
gos. En la blsqueda de atencidn se observa que

2. A continuacién Amelia realizael mismo movimiento

el nino presenta actitudes celosas o exageradas
en el nino, como por ejemplo en los testeos rea-
lizados con Santiago o Catalina cuando corren al
rededor de sus hermanos quienes estdn obte-
niendo la atencién de los espectadores.

Esto se presenta también, cuando se le informa
al jugador que otros nifios, verdn como juega con
el objeto y es fotografiado, lo que indica que el
ser establecido como ejemplo a otros o seguir el

2. Acto seguido Lourdes se acerca a jugar con Santiago

ejemplo de otro, motiva al jugador a realizar ac-
ciones extraordinarias o que se cree serdn mas
llamativas.

De aqufi surge la siguiente pregunta:



REDISENO DEL PROTOTIPO

Como sugieren 2 nifas en el ciclo anterior, se reali-
zan agujeros al otro extremo del artefacto.

A partir del feedback de los expertos y la busque-
da de formas de combinar los accesorios funcio-
nales v fisicos se decide elaborar 2 ojos con peso
(de 500 grs. aproximadamente). Esto se realiza por
medio del rellenando dos esferas de polietileno ex-
pandido ahuecadas, con concreto.

También se presentard una mayor variedad de
cintas eldsticas de distintos colores. Cada una de
ellas con tiene una resistencia y por lo tanto una
dificultad distinta.

Se quiere dar especial importancia al dmbito social
del juego, por lo que se prototipa una aplicacién
moévil. En la cual el nifio puede ver fotos de otros
jugando y percatarse de que sus propias fotos
serdn expuestas en este medio. Al mismo tiempo
se mostrardn algunos desafios que el nifo deberd
cumplir para ganar estrellas (puntos), por medio
de los cuales obtendréd nuevos accesorios. Se es-
pecula que esto, por un lado, mantendrd el inte-
rés del nifio dinamizando el juego por medio de la
ganancia de accesorios, y por otro, entender cual
es el efecto de la entrega de puntos (estrellas) y la
obtencién de premios fisicos (los accesorios) como
reconocimientos.




LA APLICACION

Se decide crear un nombre, logotipo e identidad
definifa a la aplicaciéon para darle mas credibili-
dad. El nombre “mi tu*, viene de la traduccién de
yo también al inglés (me too), haciendo alusién al
juego de pares y a la motivacion por el ejemplo de
otro. En cuanto a la gréfica, se decide utilizar co-
lores fuertes y llamativos y elaborar una interface
simple y de facil uso.

Ver perfiles de
otros nifios

Antonia

Ver desafios

Inventa un movimiento
¥ sube una foto por una
estralla!

Puedes hacer io que
hace José?

Cudntas veces puedes
hacer lo que hace
Emilianc?

En esta seccidén se muestran
los desafios a cumplir.

i -

Santiago

Dentro del perfil de cada
nifio se muestran fotos de
este jugando vy la cantidad

de estrellas que ha ganado.

X

Ver de cerca el movimiento a
imitar.

Santiago Merino

Es posible seleccionar las fo-
tos y verlas de cerca.

Al cumplir cada desafio se

muestra que se ha ganado
tna estrella




Se presentard el artefacto, los accesorios anteriormente uti-
lizados (a los cuales se les sumara un accesorio con peso y
forma de ojos) y la aplicacién prototipada, para potenciar el
aspecto social del juego mostrando al nino que existen otros
participantes y espectadores.

En la aplicacién también se mostraran desafios, por medio de
los cuales se ganaran puntos para obtener los accesorios. Con
esto se pretende establecer metas a corto plazo, entregando
estrellas por cada desafio que cumpla el nifio y premiandolo
por cada cierta cantidad de estrellas con un accesorio nuevo.
Los accesorios seran un reconocimiento fisico, que a su vez
permitiran hacer el juego mas dinamico, aumentando las posi-
bles formas de uso.

Se pretende continuar probando el artefacto y sus accesorios y
observar el comportamiento de los nifos con estos; Ademas se
busca responder (i) primero, cdmo afectaria potenciar el ambi-
to social del juego vy (ii) segundo, estudiar si el ver la actividad
de otros nifos, su puntuacién y recibir recompensas por las
acciones realizadas fomenta el interés y motivacién del nifio.

Se espera que los ninos tengan la capacidad de entender el
funcionamiento de la aplicacién, que estos comprendan como
ganar puntos y accesorios y que logren cumplir con los desa-
fios propuestos.

Se cree que esto reforzara el ambito social del juego y man-
tendra al nifio interesado por mas tiempo, buscando ser reco-
nocido por sus acciones, querer ser establecido como ejemplo
y ganar premios por cumplir con los desafios que se les entre-
garan, siendo estos percibidos no como una obligacién, si no
como parte del juego.

Se realizaron en 6 casas?*, con un total de 11 ninos de entre 4
y 8 anos, 2 de ellos con FQ y uno con asma.

* No fue posible realizar ningun testeo en la consulta del kinesidlogo,
dado a que este ciclo se desarrollo tiempo después del estallido social, lo
que produjo que disminuyera la respuesta del kinesidlogo y los pacientes.

Se utiliza el mismo artefacto (con 2 agujeros mas), los acceso-
rios y objeto sonoro y se afiaden mas cintas eldsticas, un acce-
sorio narrativo con peso (ojos) y dos cuerdas mas. También se
presenta una aplicacién movil que integrara “perfiles” de otros
nifos, en los que se mostraran imagenes de cada uno jugando
(que fueron supuestamente publicadas por ellos mismos) y la
puntuacién que han obtenido. De la misma manera presen-
tara los desafios que deberdan cumplir para ganar estrellas y
asi accesorios. Esto sera expuesto por la investigadora en un

aparato mdvil.

Se llegara al lugar donde se realizara la actividad se dejara el
prototipo en el suelo, y se explicara a los sujetos que esto es
“algo” que se puede usar de muchas formas. A continuacidn se
mostrara el teléfono con la aplicacién abierta y se explicara que
muchos nifios han usado este juguete y que estos han subido
fotos a la aplicacién para mostrar como lo usan ellos. Se dara
a entender que cada uno de ellos ha ganado puntos por cum-
plir los desafios que la aplicacién les muestra y se les mostrara
como ver los desafios que ellos deben cumplir para también
ganar puntos. Por Ultimo se explicard que por cada 2 estrellas
se ganaran un accesorio de la bolsa (en la cual se llevan estos).
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No se puede determinar si el ganar estrellas o el
recibir un accesorio como premio genera mds in-
terés por parte de los nifios ya que, de manera
cuantitativa, se observa que de los 10 nifios que
participaron de la actividad en este ciclo, 4 de ellos
(Abril, Santiago, Fresia, Domingo y Juan) parecen
presentar mayor interés en las estrellas en un ini-
cioy 6 (Pablo, Diego, Ignacia, Salvador y Benjamin)
parecen verse mas motivados por el premio fisico.
Algunos ejemplos que evidencian lo sucedido en el
primer grupo son, cuando Juan pregunta si obtener
un premio hace que pierda sus estrellas, preocu-
pado por reducir la cantidad que habfa conseguido
hasta ese minuto, o Diego que preguntd reiteradas
veces cuantas estrellas llevaba el y cada uno de sus
hermanos, mientras ellos, como los demds nifos
del segundo grupo preguntaban siya podian tener
un nuevo accesorio y se emocionaban mucho mds
al obtener uno de estos que al ganar una estrella.
Esta actitud evoluciona en ciertos casos, como lo
es en el caso de Santiago o Ignacia quienes pri-
mero presentan mayor interés por ganar estrellas,
pero a medida que se desarrolla el juego y parecen
adentrarse en el circulo mégico, el obtener puntos
pierde importancia, actuando mds por entreten-
cién y dando mas importancia a los objetos fisicos
que aportan al juguete y la actividad. Aln asf se-
gun lo observado ambos reconocimientos parecen
aportar positivamente al desarrollo del juego.

Salvador se emociona al escuchar que solo le falta una es-

trella para ganar los eldsticos rojos

Domingo se inclina por los premios fisicos; Pide elegir el ac-
cesorio a ganar.

Juan se impone una meta ante desafio no concreto vy la su-
pera, llegando a mds de 1000 repeticiones.

Un caso interesante al respecto es la respuesta
de Juan ante ambos tipos de desafio; cuando se le
pregunta si puede hacer cierto movimiento 10 ve-
ces (desafio concreto) realiza la cantidad de repe-
ticiones sefialada, pero cuando el desafio es inde-
finido y se le pregunta cudntas veces puede hacer
el balanceo boca abajo, el nifo se autoestablece
una meta por iniciativa propia, en este caso 100
repeticiones vy al llegar a dicha cantidad la aumen-
ta, diciendo que hard 300, aumentandola un par
de veces mds al alcanzarla, realizando finalmente
1000 repeticiones, es decir el nifio no solo tratd
de cumplir la meta impuesta por el al inicio, si no
que se esforzd por superarla. Algo similar ocurre
en otros casos, como por ejemplo Salvador, quien
realiza la cantidad exacta que se le indica al reci-
bir un desafio concreto, mientras que cuando se le
pregunta cudntas veces puede hacer cierto ejerci-
cio, decide hacer 10 repeticiones y al llegar a ella la
supera, llegando a 15 repeticiones, deteniéndose
cuando ya parece estar agotado y celebrando este
logro de mayor manera que el cumplimiento del
desaffo concreto.



Los nifios si establecieron una competencia que
permanecié por mayor tiempo durante el juego y
en algunos minutos llevo a la desmotivacién, son
una minorfa (Abril e Ignacio). Ignacio por ejemplo,
preguntd reiteradas veces cuantas estrellas lleva-
ba cada unoy no permitié que su hermano utilizara
el eldstico, accesorio que habia ganado el y en sus
palabras su hermano “se lo tiene que ganar solo”.
Se observa que la actitud de competitividad llevé a
que el nino fuera mdas propenso a frustrarse y des-
integrarse del juego, ya que cada vez que se daba
cuenta que tenfa menos estrellas o era menos
felicitado el nifio se retiraba y empezaba a jugar
con otra cosa por si solo, fijandose desde ahi en
el juego de sus hermanos, sobretodo cuando refan
fuerte o eran halagados.

En la mayoria de los casos, los niflos parecen mo-
tivarse no por ganarle a otros participantes, si no
a superarse a si mismos y ser reconocidos por
los espectadores presentes, esto se presenta por
ejemplo en el caso de Juan; quién no pregunta si
tiene mds estrellas que su primo o lo menciona,
si no que celebra la cantidad que hizo, o Santia-
go quién se emociond al ver su propio perfil en la
aplicacién y tener 2 estrellas, ignorando que era él
quién menos estrellas tenfa en comparacién a los
otros niflos. Ambos casos llevan a pensar que po-
dria ser mds motivante y menos frustrante para los
ninos que se les reconozcan vy celebren sus logros
personales, que establecer una competencia entre
los participantes.

Abril deja de jugar cuando percibe que su hermano tiene
mas atencidn, luego de unos minutos vuelve a jugar.

Ignacio molesta a su hermano, quién juega activamente, al
parecer por que le molesta que €l haya juntado mas estrellas.

Se determina que algunos nifios no esperan a que
se les explique el funcionamiento del juego, si no
que empiezan a interactuar con el artefacto de
manera exploratoria, por iniciativa propia. Esto se
observa, por ejemplo, en los casos de José Elias,
Salvador o José (en el ciclo 3), realizando movi-
mientos de exploracién como los que se mencio-
nan en el ciclo 1y 2. El patrén comun entre todos
los nifos que la desarrollan al iniciar la actividad
(Santiago en el primer ciclo, 2 de los nifios presen-
tes en el testeo en el parque, Catalina, Lucas, José
Elfas y Amelia) es que estos no habian observado
imdgenes de ninos usdndolo o a sus pares jugando
directamente con el, y de estar en un grupo eran
los primeros en enfrentarse a la actividad. Otro as-
pecto comun es que estos nifios no siguieron las
instrucciones dadas, si no que empezaron a inte-
ractuar con el objeto por iniciativa propia y sin una
estructura predeterminada.



Es interesante como los niflos que se encuentran
acompafados y generan un juego con los presen-
tes suelen dar menos importancia a la aplicacion y
las imdgenes o puntuaciones de los nifos que se
presentan en esta. Lo que se puede ver en el caso
de Ignacia, Diego y Domingo, quienes vieron la
aplicacién solo al inicio cuando esta fue mostrada,
pero al establecer un juego entre ellos, los nifos no
presentes fisicamente y la competitividad con ellos
no fue importante, siendo la competencia y juego
con los presentes mds importante, por lo que nun-
ca mads revisaron los perfiles de otros nifios, esto
se puede comparar con el caso de Amparo, Amelia
y José (Ciclo de testeos #3) donde ninguno mostré
interés por ver fotos de otros nifios y Amparo dijo
explicitamente que “No le importaba” ver que ha-
cfan nifos de las fotografias.

Pero existen casos como lo son los de Abril y Pablo,
Benjamin y José Elfas, y Fresia con Salvador, donde
siempre el nifio de mayor edad (Abril, Benjamin
y Fresia en cada caso) se interesaron por ver méas
de una vez los perfiles de otros nifios en la aplica-
cién, mientras que los menores (Pablo, José Elias vy
Salvador en cada caso) solo dieron importancia a
lo que hacfan sus hermanos mayores sin consultar
por los perfiles o imdgenes de otros nifios.

Los niflos que se encuentran solos dieron aln mdas
importancia a la aplicacidén vy la sociedad ahf pre-
sente. 2 casos interesantes al respecto son los de
Juan y Santiago:

Era la segunda vez que Santiago ya habia jugado
con el artefacto (ciclo 1) por lo que su perfil ya es-

taba en la aplicacién. Verse como parte de esta red
le causd gran emocién vy lo llevo a interesarse por
ver las fotos de los demds nifios, pero sin dar ma-
yor importancia a la cantidad de estrellas que tiene
cada uno, si no que preguntando cudntas estrellas
tiene él mismo. Santiago se emociona por tener es-
trellas y dice querer ganarse mds, no se compara
con otros nifos y tampoco busca superar la canti-
dad de estrellas de otro si no que parece motivarse
por superarse a si mismo y/o ser reconocido.

Fresia atenta a las instrucciones y a la aplicacion mauvil,
mientras que Salvador (su hno. menor) juega libremente.

Santiago se emociona al verse en la aplicacién y revisa las
fotos de su propio perfil.

Por otra parte Juan, quién no parecia muy emocio-
nado al iniciar la actividad, se interesa por el juego
al ver el perfil de su primo Santiago. Al ver las fotos
de su primo y darse cuenta de que habfa obtenido
2 estrellas pregunta como puede ganarlas tam-
bién, siendo el ejemplo de su primo fundamental
en su motivacién sin interesarse por ver ninguno
de los perfiles de los otros nifios en la aplicacién. El
nino al igual que Santiago en el testeo anterior, no
parece adoptar una actitud competitiva si no que
quiere ganar estrellas al igual que su primo, es de-
cir se activa por ejemplo no por competencia.

Juan se interesa por el juego al ver las fotos de su primo
Santiago jugando

V- N )

Juan inicia el juego imitando un movimiento que vié en las
imdgenes del perfil de Santiago.



Algo interesante que sucedié en los casos en los  Serie: Evolucidn del juego guiado al juego libre
cuales los nifos empezaron a jugar cumpliendo
desafios o para ganar puntos y premios, es que a
medida que el interés inicial cambiaba y parecian
estar mds inmersos en la actividad como algo lddi-
co, el juego perdfa su estructura inicial.

Esto se observa por ejemplo en el caso de Benja-
min quien en un principio se interesa por los per-
files y por ganar premios y estrellas pero parece ir
olvidando esto y en un punto la actividad se trans-
forma en un juego de construccidn del artefacto,
donde él y su hermano José Elfas jugaban con los
accesorios del objeto poniendo estos de distintas
maneras.

e

e,

2. Seguido a lo anterior, Benjamin toma su turno e inventa
un movimiento para ganar una estrella

Otro caso en el cual se presenta algo similar, es el
de Ignacia, Diego y Domingo; en este caso los 3
nifos juegan inicialmente tomando turnos en los
cuales cada uno ganarfa 3 estrellas, para ganar un
accesorio. Ignacia empieza a ayudar a su hermano
Diego y de manera paulatina van dando paso a un
juego mds colaborativo vy libre, dejando de prestar
atencidn a cuantas estrellas tenfan.

En estos casos se observa que los ninos se acti-
van a partir de un juego mds estructurado pero,
al darse paso al estado de juego, los nifos dejan
de seguir las estructuras originales en pos de di- e ‘
vertirse. Esta evolucién no siempre se presentd de 3. Al ganar un accesorio deciden usarlo juntos
manera lineal, si no que en algunos casos parecia

ser mas ciclica, ya que parecia ser que los nifios al

entretenerse con el juego guiado y dejaban de lado

la estructura por un tiempo vy luego la retomaban.
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4. Al divertirse con esta forma de juego, deciden sacar
el accesorio y seguir haciendo movimientos grupales, sin
preocuparse por las estrellas o premios por unos minutos.
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EFECTO Y REACCIONES A ESTIMULOS

Al analizar todas las instancias de testeo indivi-
dual y comparativamente, y sintetizar los hallaz-
gos sefalados en cada ciclo, se identifican ciertos
patrones en las reacciones de los nifios ante al-
gunos de los estimulos presentados. A partir de
esto se identifican algunos de los estimulos que
parecen influir de manera efectiva en la actitud y
movimientos de los nifios durante el juego, cuales
parecen accionarlos y se sintetiza de que manera
aportan en la actividad.

La identificacidn de los estimulos que aumentan
o no el interés de los nifios por la actividad y que
potencian sus movimientos, sirve como criterios y
componentes que podrian incluirse en el disefio
de futuros sistemas.

Al poner el accesorio con sonido Juan dice “Ahhh esto es
para saber cuando hiciste uno y contar o no?”

Sonido como validador del movimiento

Se puede decir que el sonido genera, por una par-
te, movimientos mds repetitivos y marcados ya
que, gran parte de los niflos reaccionan a este re-
pitiendo el movimiento que lo produjo inicialmente
y esforzdndose por que los movimientos genere
el sonido. Ademds se observa nifos que en al-
glin minuto contaron las repeticiones propias o de
otro, solo contaban aquellas que generaban el so-
nido, descartando las que no. Es decir que los mo-
vimientos que si producen sonido son clasificados
como realizados vy los que no lo producen no se
consideran efectivos. Esto lleva a pensar que el
sonido seria Util cuando se busca que un mo-
vimiento se desarrolle de una forma determi-
nada, ya que da paso a que el nino la ejecute
con tal de escucharlo.

Ignacia repite movimiento que llamo la atencién de los es-
pectadores al decirle que serd fotografiada.

Ser fotografiado considerado como halago

Méds de la mitad de los nifios parece considerar ser
fotografiados como algo positivo. Estas parece
motivarlos a repetir para la cdmara los movi-
mientos que mayor impresién causaron ante-
riormente, posar para ellas y hacer caras que
llamen la atencidn. Ninguno de los nifios que ju-
garon con el artefacto, reacciond negativamente a
las fotos, solo existieron casos en que esto no tuvo
efectos en el movimiento.




Jose Elfas “cruza el puente como un pingtino®. Establece un
movimiento distinto para cada animal que se menciona.

Analogias y metaforas

Todos los nifos compararon su movimiento y/o el
artefacto (con o sin los accesorios) con una figura.
Se observa que algunos de los movimientos de los
ninos menores dentro del rango de edades (Anto-
nia, José, Emilianoy José Elfas) y excepcionalmente
Amelia (una de las mayores), se ven determinados
segun la narrativa entregada (en ciertos casos el
mat de agua o animales en el caso de José Elfas).
Por lo que es probable que algunas narrativas
si podrian aumentar la probabilidad de que el
nifio realice ciertos movimientos, ain asi esto
no es determinante, ya que cada nifio interpreta
la analogia a su manera.

Se debe tener especial precaucién al otorgarle
una estética o narrativa envolvente a un pro-
ducto ya que al igual que como se pudo ver en
2 casos (Ariel y José) estas pueden ser contra-
producente y al igual que en el caso de Ariel,
pueden desmotivar al nino a jugar.

Santiago corre al rededor de su hermana menor al ver que
esta es halagado, entorpeciendo la actividad de la nifia.

Presencia de espectadores

Se observa que la presencia de un adulto ya sea
conocido o un externo (investigador) tiene gran
influencia, no solo porque en todos los casos estos
otorgaron refuerzos a la actividad del nino como
halagos o preguntas para impulsar el juego, si
no que también porque la mayoria de los nifios
buscan acaparar y mantener la atencién de
estos y obtener su aprobacidn, lo que los lle-
va a por ejemplo repetir los movimientos que
fueron mds halagados o impresionaron positiva-
mente al o a los espectadores. En algunos casos
el deseo de llamar la atencién llegd a un extremo
negativo ya que cuando algunos nifios perdian la
atencidn del espectador, interferian en el juego de
quién la adquirfa o se frustraban y alejaban de la
actividad.

Abril se vuelve a interesar por el juego y se une a su herma-
no, generando movimientos en pareja.

Presencia de otros jugadores

En la mayorfa de los casos se observa como algo
positivo que el nifo juegue acompaiado, ya que la
presencia de otros parece incitarlos a jugar y
permanecer en la actividad durante mdas tiem-
po e generar un juego de caracter colabora-
tivo.

Siempre que habia mds de un nifio en el espa-
cio donde se realizaba la actividad, el segundo
nino se interesaba al ver a un primer nifo ju-
gando, ya sea por ver que este adquiria la aten-
cién y halagos de los adultos presentes, por que
querfa ser parte de una “sociedad” (grupo de ni-
Aos que jugaban) o por querer entretenerse. Este
punto se explicard con mds detalle en la siguiente
seccidn (pagina 72)




Diego pide ver los perfiles de otros nifios mientras sus her-
manos juegan.

Jugadores presentes v/s no presentes (App)
Cuando el nifio se encuentra jugando con mas ni-
nos de manera presente, los jugadores de la red o
las fotografias pierden su atencidn, siendo lo que
sucede directamente mucho mas influyente.
Pero contradictoriamente, los ninos que se en-
contraban con un companero de menor edad
de manera directa, en un inicio prestaban mds
atencidn a los ninos en la red digital, y a me-
dida que se desarrollaba el juego y este perdia la
estructura inicial estos dejaban de ser relevantes.
Para explicar de manera mds certera la reaccién
de los nifos al ver el perfil digital de un conocido
(lo que sucede en el caso de Juan) es necesario ver
que sucede en otros casos similares.

Aln asf se cree que el generar una comunidad
de jugadores de manera digital podria aumen-
tar el interés del nifo por el juego, sobretodo
si el juego se realiza de manera individual.

Juan se impone una meta ante desafio no concreto y la su-
pera, llegando a mas de 1000 repeticiones.

Desafio concreto v/s no concreto

Finalmente se reafirma la idea presentada en el
andlisis del 4to ciclo respecto a los desafios: Cuan-
do se le hace un desafio determinado o concreto,
aun cuando parece ser que los desafios con-
cretos son facilmente alcanzados y los nifos
podrian hacer mds repeticiones, estos cum-
plen exactamente con la meta indicada y por
otro lado cuando el desafio es del tipo “Cudn-
tos puedes”, el nifio busca realizar el maximo
posible o intenta superar las metas impuestas
por el mismo (si es que se han establecido).




MOTIVACION Y PUESTA EN MOVIMIENTO

Alinterrelacionar las observaciones realizadas a la
luz del conocimiento adquirido durante la investi-
gacion y analisis de las reacciones a los estimulos
que se presentaron. De esta forma se logra re-
plantear las conclusiones que surgen en el anélisis
comparativo de los ciclos 1, 2 y 3 (pdg. 90), a par-
tir de lo cual se deduce que la motivacién del nifio
a ponerse en movimiento, surge a partir de 3 pre-
tensiones; “Yo quiero®, “Yo puedo”y “Yo también”.

Estas categorias se revisaron y discutieron con la
pedagoga Fernanda Barros, quién validd los ha-
llazgos y explicé de manera Iégica los 3 concep-
tos, a través de lo que se logra entender que es
lo que parece motivar a los nifios de la muestra, a
ponerse en movimiento.

“Yo quiero” - Entretenimiento

Existe un grupo importante de la muestra que
inicia la actividad de manera espontdnea y mas
curiosa, a los cuales no fue necesario incentivar a
jugar. Este grupo de nifos parece motivarse (ini-
cialmente) por el simple hecho de divertirse, por
el jugar en si.

Fernanda explica que estos casos la motivacién
de los nifios es intrinseca, es decir sin necesidad
de que un externo la estimule. Ademds explica
que este juego se denomina “juego libre” ya que el
juego carece de estructuras externas, si no que el
nino las crea a medida que explora y se “adentra”
en la actividad.

Algunas observaciones anteriores que se pueden
enmarcar bajo este tipo de juego, es la Explora-
cién inicial (expuesta en los ciclo 1y 2). Ya que
esta que se presenta a partir de la curiosidad del
nino y el deseo propio de jugar, donde el nifio va
descubriendo como funciona este bajo sus pro-
pias ldgicas. El patrén comun de los nifios que la
presentaron (Santiago, 2 de los nifios presentes
en el testeo en el parque, Catalina, Lucas, José
y José Elfas, entre otros) es que estos no habian
observado imdgenes de nifios usandolo o a sus
pares jugando directamente con el, y de estar en
un grupo eran los primeros en enfrentarse a la ac-
tividad. Otro aspecto comun es que estos nifos
empezaron a interactuar con el objeto por iniciati-
va propia y sin una estructura, ya que no se les hi-
cieron mds comentarios que “No se como se usa"“
o0 “Se usa de muchas formas", mostrandose como
un juego libre.

Es entonces como se puede determinar que los
ninos que se activan por “Entretenimiento” no ne-
cesita de ejemplos o estimulos externos para ini-
ciar la actividad.

Se cree que el entregar un aparato que per-
mitiera el movimiento y que orientara el jue-
go libre al movimiento fue una buena estra-
tegia. Por lo que una estrategia aplicable a
otros productos es el conducir el juego libre
a un tipo de juego libre y activo por medio de
herramientas que permitan que el juego que
construya el nifo de paso a acciones en mo-
vimiento.




“Yo puedo” - Capacidad y auto concepto

Todos los menores que no vieron a otro jugar con
el artefacto, tanto directamente como en fotos, se
ponen en movimiento a partir de un desafio en-
tregado por la investigadora u otro espectador o
por querer ganar estrellas o premios, por lo que
se podria decir que estos se ponen en movimiento
por el deseo de ser reconocido y cumplir con las
metas establecidas.

Este deseo da paso a que, como se expone en los
hallazgos, el nifio busque cumplir con los desafios,
superar metas autoestablecidas y sentirse realiza-
do al hacerlo, posar ante fotos y/o realizar movi-
mientos exagerados ante la cdmara, potenciar y
repetir los movimientos que fueron celebrados
por los espectadores y llamar la atencién de los
espectadores cuando otro parece haberla conse-
guido.

Fernanda expresa que los expertos denominan
esto como “Autoconcepto”. Ella explica que esto
relaciona directamente con el autoestima, ya que
es laimagen que se tiene de uno mismo en cuanto
a las capacidades que se poseen, razdn que lleva
a que el nino se motive por necesidad de reafirmar
la confianza en si mismo y reconocer sus capaci-
dades, siendo la percepcién del otro un refuerzo
positivo de su auto conocimiento, al igual que el
ganar puntos (estrellas) y premios fisicos.

A partir de esto se explica la actitud competitiva
que se expone en los hallazgos, donde el nifio
busca superar al otro y en algunos casos frustra
al no lograrlo y/o no obtener la atencién y halagos
que el otro recibe.

LLa pedagoga explica que el tipo de juego en que
el nifio responde a desafios que se le son entre-
gados (externos), se asemeja mds a un juego de
tipo guiado, lo que no significa que este tenga un
marco rigido preimpuesto (ya que si no estas se
considerarfan como una obligacidén o tarea), si no
que, como se muestra en los casos de estudio,
empieza a partir de una estructura y gufa externa,
que en las instancias de testeo fueron los desafios
del investigador vy la entrega de reconocimientos
(estrellas y premios).

“Yo también” - Imitacién y modelamiento

Como se menciond anteriormente, siempre que
los nifos se encontraban en grupo, siempre todos
los nifios a excepcidn del primero en jugar se inte-
resan por el juego a partir del el ejemplo de este,
algo similar a lo que ocurre cuando un niflo em-
pieza a jugar al ver imdgenes de otro nifo jugando
con el artefacto.

En este caso el nifo se activa por el ejemplo de
otro y tal como se menciona en el andlisis compa-
rativo de los ciclos 1, 2 y 3, algunas razones pue-
den ser por el deseo de entretenerse al igual que
un otro, por querer ser parte de la instancia social
que se genera en torno al juego o por querer ser
halagado y mostrar sus habilidades al igual que
su compafero.

Fernanda afirma que en estos casos los nifios si
se activan por el ejemplo de un otro. Ademds ex-
plica que esto es similar a lo que ocurre al utilizar
la técnica de “aprendizaje entre pares”, donde se
fomenta que los nifos aprendan uno del otro y se
interesen en la actividad a partir del ejemplo de
sus pares o por el deseo de participar en el grupo.

Es necesario aclarar que todos los nifios de la
muestra, que se interesaron por el juego, no pa-
recfan motivarse solo por una de estas razones
durante toda la actividad, si no que presentaban
multiples intereses, viendose las 3 categorias in-
volucradas en la motivacidn del nifio a lo largo del
juego.




REFLEXION FINAL

Tanto el andlisis final de la investigacién, como el
desarrollo y material obtenido (imdgenes y redac-
cién de los testeos), aportan estrategias, criterios
y lineamientos para el disefio de futuros sistemas
o dispositivos que apunten a reducir el sedentaris-
mo infantil por medio de la motivacién y al mismo
tiempo otorgan informacidn Util no solo en los as-
pectos mencionados si no que también:

1. Entrega datos generales a tenerse en cuenta
en el disefo de terapias y tratamientos y es-
trategias para padres, tutores o especialis-
tas, sobre como se debiesen plantear distintas
terapias, tareas o actividades, que suelen ser
percibidas como mondétonas por los nifos, para
aumentar su interés por estas, en base a lo que
parece activarlos de manera intrinseca. A suvez
se demuestra que no se necesitan elementos
complejos, herramientas definidas o gran-
des espacios para suscitar el movimiento.

2. En el desarrollo del proyecto presenta aspectos
metodoldgicos dignos de ser destacados y es-
pecialmente estrategias de acercamiento al
contexto hospitalario, no solo en la etapa de
observacidn; si no que también para la obten-
cién de feedback; ya que la investigacion por
medio del prototipado, permitié mostrar, a
través del registro fotografico, situaciones
y movimientos concretos a especialistas. Lo
que aumentd su participacién, disposicion
a ayudar y permitié que estos informaran
de manera mas clara que actividad y movi-
mientos benefician la terapia y salud de nifnos
con FQ vy otras EC respiratorias.

3. Sumado a lo anterior el que el kinesidlo-

go Eduardo Cifuentes participase en al-
gunas instancias de testeo, lograron que
este determinara el potencial que tie-
ne el prototipo como producto final, Util
para mejorar el tratamiento fisioterapéutico
de estas y otras enfermedades con necesi-
dad de actividad fisica o ciertos movimien-
tos corporales. Dando la posibilidad de que
a futuro se amplie la muestra del estudio y
usuario del prototipo a muchos nifios mas.

. En cuanto al andlisis de los datos obtenidos;

se piensa que se logré obtener, una muestra
, Observaciones, material y hallazgos, fue-
ron suficientes para establecer lineamien-
tos iniciales para continuar con proyectos
o nuevos estudios, pero es posible que a
futuro sea necesario ampliar la muestra,
para establecer sub-categorias de anali-
sis dentro del rango etario o clasificar por
género, ya que si se analizan algunas de las
especulacidénes que surgen durante los ciclos
de testeo, se pueden encontrar sesgos de que
las reacciones a estimulos y preferencias de los
ninos podrian tener algo que ver con sus eda-
des o género, algo que no se puede sostener
dada la magnitud y dispersién de la muestra.

.Y por Ultimo, pero no menos importante, se

muestran formas de solventar varias dificul-
tades como las que se presentaron durante
el desarrollo de este proyecto; algunas de
estas son: (i) Primero la dificultad para acer-

carse al contexto médico pediatrico, dénde no
solo los disefiadores somos percibidos por sus
actores como un agente ajeno, disminuyendo
la credibilidad de los especialistas y agentes en
general, (i) Segundo la existencia de protoco-
los complejos que se deben seguir y la impo-
sibilidad de pedir informacién de contacto de
pacientes a los especialistas (iii) Tercero por
la situacion pafs que se vive al tiempo que se
desarrollé la investigacion, que dificultd la co-
municacién con los expertos vy el desarrollo de
los testeos al final de la investigacién. La forma
en que se solucionaron fue por ejemplo ha-
cerse parte de las damas de calipso para
explorar el contexto como parte de este vy
asi ganar la confianza de quienes lo componen;
buscar una muestra alternativa que se asemeje
a las caracteristicas del sujeto especifico, en-
tre otras muchas. Por lo tanto se cree que el
contenido de la presente memoria otorga
también pistas o aportes para quienes de-
cidan investigar en el contexto hospitalario.




PROYECCIONES



PROTOTIPO: ATRIBUTOS Y POSIBILIDADES

A partir de lo presenciado en los ciclos de testeoy  Durante la investigacion se identificaron algunas

la actividad que desarrollan los nifios con el dispo-
sitivo se determina que tanto el artefacto de made-
ra como los accesorios (narrativo-funcionales) y la
aplicacién tienen gran potencial de ser desarrolla-
do como sistema, ya que se destacan los siguien-
tes atributos:

e Fomenta el juego activo.
e Presenta gran versatilidad de usos.

e Al combinarse con accesorios se genera un
juego menos mondtono y mds dindmico.

e Puede ser utilizado tanto en interiores como
exteriores.

e Es apto para menores, debido a que no pre-
senta piezas pequefas o materiales téxicos y
la red puede ser monitorizada por los padres
y especialistas.

e Permite que el accesorio sea combinado con
accesorios funcionales por lo que es posible
gue se desarrollen movimientos beneficiosos
para distintos tipos de terapia (que involucren
equilibrio, desarrollo de musculatura superior,
inferior, etc.)

e Tiene potencial en distintos tipos de terapia
kinesiolégica que involucre ejercicios.

e Eljuego puede ser de tipo libre o guiado por
medio de la aplicacién.

e Se puede jugar de manera individual o grupal.

falencias que deberian mejorarse a futuro:

e La materialidad de algunos de los accesorios
deberfa ser més resistente ya que muchas
veces estas se rompieron durante el juego
(Antenas y ojos).

e Algunos nifos dentro del rango etario aidn no
saben leer, por lo que se deberia buscar una
forma de complementar el texto de la app con
una explicacién gréfica.

e Hacer mas rigido el acople de los ojos y ante-
nas, por medio de un material antideslizante.

e Hacer del acople de “roscas” mas simple y
facil de instalar.

e Cambiar la materialidad de algunos de los
accesorios (como las cuerdas) o aplicar alguin
sellante que posibilite el esterilizado y limpie-
za.

e Es posible que el desarrollar narrativas segun
edad y género sea fructifero.

Se observa que una posibilidad para desarrollar
el prototipo final como un sistema/producto serfa
desarrollar este juego como un sistema controlado
por el kinesidlogo, en que sea este el que determi-
ne por una parte los desaffos y accesorios a entre-
gar a cada nifno, acorde a sus propias necesidades
y evolucién médica.

Los accesorios se podrfan entregar a modo de
premio por cada cierta cantidad de estrellas que
al igual que en los testeos, se ganarfan al cumplir-
se los desafios, siendo estos entregados en cada
consulta. De esta forma se cree que primero se
darfa la posibilidad de que la actividad sea deter-
minada por el experto permitiendo que se genere
un continuo entre lo que sucede en la terapia de
rehabilitacién hospitalaria y en el hogar; y segundo,
aumentar el interés del nifio por asistir a la consulta
semanal.




CONTINUIDAD DE LA INVESTIGACION

La continuidad de la investigacién permitird por
una parte continuar con el desarrollo del artefac-
to, en base a un nuevo ciclo de testeo refinando
sus componentes vy validando su viabilidad y fac-
tibilidad. Siendo otra opcién que, respaldado con
la investigacidn, se desarrolle y ofrezca el artefac-
to como producto a hospitales e instituciones es-
tatales (MINSAL), como un sistema digno de ser
producido vy distribuido en centros pertenecientes
al drea de salud publica, sobretodo a las familias
de nifios con EC que se encuentren en proceso de
rehabilitacidn fisica. Por otra parte se busca respal-
dar y refinar los hallazgos vy criterios establecidos
con una muestra mayor, para obtener mds infor-
macién en cuanto a formas de motivar a la pobla-
cién infantil a ponerse en movimiento.

Ademds el aumentar la muestra y realizar mas ins-
tancias de testeo permitird explorar ciertas hipd-
tesis que quedan inconclusas como por ejemplo si
existen patrones comunes segun la edad o género
de los ninos, lo que permitird especificar de mayor
manera los patrones de conducta v criterios esta-
blecidos.

Para esto se postulara a los siguientes fondos con-
cursables:

1) XXII Concurso nacional de proyectos de
investigacion y desarrollo en salud, FONIS
2020.

El Fondo nacional de investigacién y desarrollo en
salud (Fonis) es un Fondef (Fondo de Fomento al
Desarrollo Cientifico y Tecnoldgico) entregado por
Conicyt (Comisién Nacional de Investigacién Cien-
tifica y Tecnoldgica del gobierno de Chile) y este:

“..Apoya financieramente proyectos de Investiga-
cién y Desarrollo (I+D) aplicada en Salud Poblacio-
nal, con un fuerte componente cientifico, que en un
horizonte relativamente breve obtengan resulta-
dos que puedan convertirse en nuevos productos,
procesos o servicios tales como, Normas Técnicas,
Protocolos, Gufas Clinicas y/o Recomendaciones,
con una razonable probabilidad de generacién de
impactos productivos, econémicos y sociales”.
(Conicyt, 2019)

Se cree que la presente propuesta tiene una alta
probabilidad de obtener el fondo debido a que:

“Dentro del instrumento FONIS, se destinaran re-
cursos especificamente para financiar proyectos
que contribuyan a la Investigacién Aplicada en Sa-
lud relacionados con el Programa Elige Vivir Sano
del Ministerio de Salud.”. Esperdndose que uno de
los tipos de investigacidn aplicada que contengan
las propuestas a presentarse sea “que permitan
comprender y dimensionar los comportamientos
en salud, respecto de hdbitos alimentarios y/o de
actividad fisica, desde la perspectiva de los grupos
sociales”. (Conicyt, 2019)

2) Concurso de Investigacion Interdiscipli-
naria para Pregrado

Este fondo es ofrecido Direccidn de Investigacidn
(DINV) de la Vicerrectorfa de Investigacién de la
Pontificia Universidad Catdlica. El que esta orienta-
do a “estimular el trabajo conjunto entre expertos/
as de diferentes disciplinas para abordar teméticas
gue no se hayan estudiado desde el punto de vista
interdisciplinario” (Pontificia Universidad Catdlica
de Chile, 2019).

Uno de los requisitos de este fondo es que la in-
vestigacion a desarrollar aborde uno de los 17 Ob-
jetivos de Desarrollo Sostenible establecidos en la
Agenda 2030 de las Naciones Unidas (ONU).

El tema de la investigacién se enmarca dentro del
objetivo de “Garantizar una vida sana y promover
el bienestar para todos en todas las edades” (ONU
(2015). el cual menciona la necesidad de mejorar
la calidad de vida de personas que padecen enfer-
medades no transmisible (EC) y reducir la mortali-
dad prematura por estas mediante la prevenciény
el tratamiento adecuado de estas.




DIVULGACION DE LA INVESTIGACION

Desarrollo de guia técnica

Por una parte se elaborard una guia técnica con
recomendaciones dirigida a quienes estan a
cargo de motivar a nifio/s con enfermedades
cronicas a realizar actividad fisica o ciertos
movimientos como parte de su tratamiento
(Fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, pa-
dres, cuidadores, entre otros). Esta serd ofrecida,
al igual que el artefacto, a instituciones publicas,
inicialmente al Hospital Exequiel Gonzalez y luego
a instituciones gubernamentales como por ejem-
plo al Ministerio de Desarrollo social como aporte
al programa Chile Elige vivir sano.

Desarrollo de articulo y postulacidn a revistas

Se aspira a escribir un articulo en conjunto con el
profesor guia, el kinesidlogo Eduardo Cifuentes, un
terapeuta ocupacional y/o un experto en pedago-
gfa en educacién fisica, para postular a las siguien-
tes revistas:

1) RETOS

Organizacién espafola, apoyada por la Fundacién
Espafola para la Ciencia y la Tecnologia (FECYT),
que publica escritos originales de cardcter cien-
tifico, en idioma espafiol, portugués e inglés en
la revista que: “supongan una contribucién al
progreso de las ciencias de la actividad fisica
y del deporte y de sus ambitos profesionales
derivados...se publican articulos de divulga-
cién y/o experiencias didacticas empiricas”
(Retos, 2007). Se revisaron algunos de los articu-
los que RETOS ha publicado en la revista y tienen
como tema central la motivacién infantil a la hora
de combatir el sedentarismo.

2) Journal of physical Education and Sport
JPES por sus siglas, es una revista que aborda te-
mas dentro del campo de la ciencia del deporte,
educacidn v fisioterapia. E invita a enviar articu-
los de investigacién de vanguardia y aplicabilidad
préctica. PES publica revisa y publica articulos que
aborden distintas cuestiones entorno al tema, uno
de ellos es el comportamiento social en torno al
deporte, juegos, fisioterapia, pedagogia del de-
porte y cualquier recomendacidn Util para peda-
gogos o especialistas en salud fisica (JPES Contri-
buitors, s.f.), aspectos que tienen estrecha relacién
con los que se revisan en la investigacion.

3) Journal of sport sciences

Esta revista enfatiza en el tema de ciencias hu-
manas, ampliamente definidas y aplicadas al de-
porte y al ejercicio. Ademds de exponer y publi-
car articulos basados en trabajos experimentales
en respuestas humanas al gjercicio. Y comunican
que “Los temas cubiertos incluirdn respuestas hu-
manas a tecnologias como el disefio de equipos
deportivos e instalaciones de juego”. Siendo atin-
gente el tema del articulo a desarrollar, no solo el
conocimiento adquirido en la investigacion si no
que también el prototipo desarrollado.

4) Journal of Ocupational Therapy, Schools
and Early intervention.

Esta revista “se enfoca en la intervencién tem-
prana y las escuelas, pero también incluye otros
entornos (hogar, clinicas, etc.) ... para ayudar a
promover servicios efectivos para ninos y adoles-
centes” (Informa UK Limited, 2020)

Se postulard a esta revista ya que segun lo ex-
puesto por sus desarrolladores, se dedica temas
completos a temas vitales que requieren un exa-
men empirico mas profundo, como lo son el desa-
rrollo de tecnologia que aporten a terapias, juego
y ocio, motivacién infantil.
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Orellana, Valentina. Kinesidloga y madre FQ. Comuni-
cacién personal
10 de octubre de 2019 - Telefénica, no disponible

Saéz, Ignacia. Terapeuta ocupacional HEGC. Comuni-
cacién personal
8 de mayo de 2019 - Transcrita en anexo

Veloso, Patricia. Madre FQ. Comunicacién personal
6 de junio de 2019 - Transcrita en anexo

Tobar, Nury. Madre FQ. Comunicacién personal
6 de agosto de 2019 - Transcrita en anexo

Tarnacki, Erica. Madre FQ. Comunicacién personal

16 de mayo de 2019 - Via mensajeria interna insta
gram, no disponible

10 de octubre de 2019 - Via mensajeria interna insta
gram, no disponible
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TRANSCRIPCION ENTREVISTAS*

Entrevista a Mari Calvil, en el HEGC. 31 de mayo
de 2019

- Mari querfa saber si me puedes contar tu experiencia
con la FQ, cuando se lo encontraron a tus hijos, cémo
fue todo, cudntas veces vienen al kine, etc.

Mmm ya mira yo tengo 2 hijos con fibrosis quistica; Bas-
tidn que tiene 9 y Vicente que tiene poco mds de un afio.
Al de 9 cuando nacid no le hicieron tamizaje para ver si
tenia FQ, cuando tuvo un mes cayo hospitalizado por
una neumonia y estuvimos 48 dfas en el hospital y ahi'le
hicieron 2 test de sudor asi que ahi quedo con el progra-
ma de fibrosis quistica que es que lo ven distintos doc-
tores: un nutricionista, un gastroenterélogo, un bronco-
pulmonar y un kinesidlogo. Bueno vy los remedios que
van cambiando e integrandole remedios segun lo que
va llegando al hospital. y ahi con eso hemos ido comba-
tiendo y la kine, eso es el tratamiento estdndar. Bastidn
con eso va super bien, nunca mas se ha hospitalizado.

Venimos 3 veces a la semana la kine dependiendo de
como esté Vicente. Preferimos venir acd porque igual
estd la opcién de ir al consultorio, nos queda mucho mas
cerca pero siento que los kine que hay alld no estdn tan
preparados para hacer kinesiologfa a niflos con proble-
mas que necesitan mas atencion. Acd yo llego y Eduar-
do si me lo ve mas obstruido lo manda altiro donde el
bronco o espero todo el dfa a que me lo vea un medico.
En invierno si venimos, seguimos viniendo y ahora con
Vicente vamos a venir mas. Antes con Bastidn lo cuidé-
bamos mas, lo cuiddbamos muy bien, le cambidbamos
de calcetas dos veces al dia. Con el aprendimos a pasar
el invierno: No salfamos al frio, no vamos al mall en ho-
rario peak, por decir algo...

Es muy similar ambos casos, es como que hubiéramos
vivido de nuevo lo mismo, pero a Vicente le hicieron el
tamizaje y dijeron que si podria ser entonces como ya
tenfamos a Bastidn el foco estaba en que podia tener,
asique se la pillaron altiro.

- /Y la kine se la hacen ustedes entonces?

En el caso de nosotros mi marido es el que aprendié a
hacer kine, a mi no me nace. El le hace al Bastidn. A él lo
traemos menos porque esta en el colegio, es mas com-
plicado estarlo sacando, podrfa llevarlo al poli pero es lo
mismo, lo Unico que hacen es escucharlo. Ahora cuando
traemos a Vicente lo traemos asf que ahora viene mas.
Nosotros por suerte tenemos locomocién propia, tuvi-
mOoSs que comprarnos porque mira con el Bastidn y todo.
Porque antes ante cualquier resfriado, urgencia, tenia-
mos que partir altiro y en micro o metro nunca porque
esta lleno de bichos.

- .Cémo es su rutina diaria?

Empiezo el dfa con Vicente porque ahora esta con anti-
bidtico y se lo damos a las 8-8:30, Bastidn se va al cole-
gio nomas. Asi que me quedo ahi con Vicente todo el dia
y eso. Después si no venimos al kine bueno salbutamol,
nebulizacidn.. tengo esos instrumentos en la casa. Tie-
ne que tomarse sus vitaminas que se las damos con la
comida o con la leche, tiene una que no le gusta asique
igual peliamos. Y eso seria. Con Bastian cuando llega
del colegio bueno lo mismo, sus vitaminas, nebulizacién
y cuando necesita, porque no se lo hacemos todos los
dfas, kine después de la nebu.

- Ah ya perfecto. Aca me han hablado mucho de que el
gjercicio le hace bien a los nifios con FQ, ;ustedes hacen
0.7

Bastidn ejercicio cero, porque no me da el tiempo y se
cansa mucho entonces no le gusta... hacia mas cuando
no estaba Vicente pero después ya no. Hace gimnasia
pero del colegio nomas. Y bueno ahora vamos a empe-
zar a venir yo creo al programa del hospital para que use
las maquinas y eso. Vamos a venir una vez a la semana.
Ahora me complica menos porque estoy con licencia
por Vicente. Antes tenia el tiempo para trabajar porque
Bastidn no se enfermaba mucho y trabajaba doble tur-
no: o manana o noche. Pero ahora no se como lo voy
a hacer porque es complicado venir tanto. Y bueno mi

marido como te digo le hacia kine en la casa y venfamos
a los controles que eran como cada un mes. Una vez si
o si al mes falta al colegio y a veces son como 3. Ahora
no me complica con la licencia tengo el tiempo, y dura
un ano. Cuando trabajaba si estaba de tarde venia en la
mafana, nunca tuve mucho problema con eso porque
desde que entre a trabajar sabian que tenia un chiquiti-
to asi. Pero ahora para volver después voy a tener que
ingenidrmelas, porque a Vicente como es mas chico voy
a tener que traerlo mas porque sus pulmones no se for-
talecen. Necesita las kines mas frecuentemente.

- ¢Y que cosas usan? Imaginate si te fueras a alguna
parte, ;qué echarias en la maleta?

Si me voy de viaje tengo que echar salbutamol, las vi-
taminas, su motorcito que es para las nebulizaciones,
cada uno tiene su motor aparte, su salbutamol aparte,
sus mascaras aparte. Por x motivo llevo paracetamol,
un saturometro pa emergencia, termdémetro, que a ve-
Ces No Uso pero por si a caso. Pero por lo mismo no sa-
limos mucho, son tan delicados de repente que me da
miedo, el ano pasado salimos y Vicente altiro se enfer-
mo; estaba con antibidticos, volvimos y mas antibidticos
entonces igual...

*Algunas entrevistas fueron transcritas de manera parcial



Entrevista Eduardo Cifuentes, HEGC, 15 de abril
de 2019

“Los pacientes a veces son medios dispersos.. por ejem-
plo de 3 afos los subo a la trotadora y la primera di-
ficultad con la que me encuentro es que al subir a un
paciente tan chiquitito él no puede tomarse de esta mis-
ma [senalando barra lateral de la trotadora], estas son
trotadoras de adulto, siendo que estamos en un hospital
pedidtrico” ...

[Hay 3 kinesidlogos que ven problemas respiratorios:
Andrea, Chave y Eduardo, este Ultimo actualmente estd
encargado de un programa de rehabilitacién respiratoria
de pacientes crénicos con Fibrosis Quistica, que nacie-
ron con ella o la adquirieron. Estos pacientes tienen limi-
taciones respiratorias, les cuesta botar las secreciones,
son mas susceptibles a pegarse un bicho, etc. Y me dice
que:)

Se ha evidenciado que el gjercicio fisico les sirve...Des-
de junio del 2018 estamos generando un programa que
tiene la particularidad de ser adaptado a los intereses
de cada sujeto, y ahora lo estamos implementando des-
de marzo...El programa busca hacer ejercicios en pos de
que mejore esos aspectos de interés... Se hace dual, la
idea es hacer las evaluaciones acd, trabajar con ellos vy
darles una cierta pauta de ejercicios para que ellos lo
hagan fuera, porque la idea es que hagan todos los
dfas... entonces vamos a ocupar unos relojes inteligen-
tes con contadores de pasos v la idea es que eso tu lo
puedas descargar a un computador y a lo mejor tratar
de hacer una plataforma mds dindmica para ese relo;...
porque el reloj solo cuenta la frecuencia cardfaca y cuen-
ta los pasos, pero no son los mejores contadores de pa-
sos, hay mejores como graf3 o acelerémetros pero este
que vamos a ocupar pierde hartos datos.

Estamos haciendo las primeras evaluaciones del pro-
grama pero todo ha ido harto bien...

Ahora hay 20 nifios con fibrosis quistica que tienen po-
tencial de entrenamiento en el programa pero en total
hay como 30-40...Rehabilitaciones de este tipo un poco
mas formales se estan haciendo en 3 hospitales: HEGC,
Sétero del Rio y San Borja.

...Es en esto porque es donde hay mds evidencia de que
el ejercicio fisico aporta...Es un circulo vicioso; mientras
mads te cuesta, hace que menos te muevas y te quedes
sentado mirando tele y eso exacerba el estado respi-
ratorio

Entrevista Eduardo Cifuentes, HEGC, 30 de abril
de 2019

En la mayoria de mis pacientes se busca que hagan
ejercicio a través del juego, que se sobrecarguen vy asf
mejoren o se mantenga su funcién respiratoria...Yo veo
a la mayorfa de los nifios con Fibrosis quistica, hay que
pensar que ellos tienen que tener cuidado de no pescar
infecciones, por sus defensas. La Anto se enfermd vy re-
trocedié un mes y medio..Muchos nifios que también
vienen a rehab. respiratoria son post virales que queda-
ron con secuelas.

Hay 20 nifos con potencial de entrenamiento con fibro-
sis quistica pero deben haber unos 15 mds atendién-
dose, eso tendrfas que hablarlo con un bronco, a ver si
tienen una estadistica de nifios con Fibrosis Quistica.

- Cémo se les encuentran y diagnostican generalmente
las enfermedades crénicas?

Bueno eso depende pero casi siempre son por cosas re-
iteradas.. por ejemplo cuando un paciente tiene fibrosis
quistica hace muchas neumonias, entonces no se po, en
un ano hizo 4 cuadros respiratorios o 6, entonces ge-
neralmente la sospecha es clinica. Se enferma mucho,
no engorda, porque tienen problemas gastrointestinales
cachai? entonces no engordan, bueno la caracteristica
de la FQ es que las fecas salen con algunos ribetes de
grasa, entonces los papas al cambiarles los panales di-
cen uy chuta. Entonces todo eso se combina y un médi-
co le hace el examen que vea, acd nose un test del sudor
y se captan los electrolitos y se hace el diagndstico y
después se hace un estudio genético cachai?

Los neuromusculares generalmente es porque empie-
zan con retrasos en el desarrollo psicomotor, entonces a
la edad que tienen que caminar no caminan cachai o ya
cuando estdn mds grandes empiezan como a costarles
moverse, la marcha es mds torpe...

- Y eso por que se da?
Las enf. neuromusculares? Mira lo que pasa es que

todas estdn dentro de que mm... en los musculos hay
como varios elementos constituidos de proteinas, las



proteinas que forman el muisculo y hay proteinas que
son de tipo contrdctil, se llaman actina y miosina, enton-
ces estas dos como que giran entre ella [hace mimica de
giro como un adn] y se enrollan y se hace la contraccidn,
en el fondo juntai como una especie de resorte asi pero
esta gira, gira como la una sobre la otra. Esas son las
contréctiles, pero hay otras que son como afnadidas; Las
distrofias que son las enfermedades mds comunes de
las neuromusculares.. son como, lo que pasa es que tu
tenis la unidad que te digo que es la contréctil y acd estd
la membrana plasmdtica y hay una proteina que une el
musculo, la figura contrdctil, con la membrana plasma-
tica y esa se llama distrofina. Que pasa? Que si no estd
esta proteina de anclaje el muisculo se empieza a rom-
per y romper, entonces estos ninitos que tienen distro-
fia, la distrofina no la tienen o la tienen de mala calidad,
entonces tener una proteina de mala calidad no cumple
la funcién y hace que el musculo se rompa. Y entonces
cuales son las consecuencias? Las consecuencias son
que empiezan con debilidad muscular generalizada.

- .Y eso no se puede mejorar?, o sea ;no se puede retro-
ceder irfa solo en aumento?

Claro y el tratamiento bueno es como farmacos que el
objetivo no es que curen es que disminuyan el avance y
que no sea tan marcado. Lo mismo que el entrenamien-
to de FQ que lo que busca es que el deterioro no se vea
asf [en picada], si no que sea mds llano, no tan marcado
y los masajes lo que hacen es directamente movilizar y
soltar las flemas...” y cual otro te dije.. a los danos post
virales se van mejorando depende de qué tan temprano
sea el dafio; mientras mds temprano, mas posibilidades
hay de que quede medio secuelado. El pulmdn crece
hasta los 8 afos entonces si por €] tu tenis un dano a los
7 afios 5 meses, lo que se deteriore va a quedar siempre
ahf, en cambio si es a los 6 meses el pulmdn tiene como
para compensar y tiempo para crecer. Entonces es muy
importante en qué momento se produjo el dafo. Esta
nifiita se enfermd a los 8 meses entonces tiene tiempo
para que se compense. A los 7 si a un ninito por ej le da

un adenovirus y queda secuelado no hay posibilidad de
que lo compense.
- Y como crees tu que es una diferencia para los papas?

Uhhhh les cambia toda la dindmica po. De partida se
vuelven sobre protectores, entonces no se si escuchaste
pero esta pregunta hasta por todo, estaba ah{ pendiente
y bueno se entiende cachai y todos son muy sobrepro-
tectores entonces empiezan como chuta en invierno no
la quiero traer a entrenar porgue se puede pegar algin
bichito entonces hay que buscarles alternativas, yo le
dije ya la puede traer tarde o le puedo dar un programa
de ejercicios para que lo haga en la casa, pero la idea es
que no pare porque si para pasa esto po, que retroce-
den y que es mejor que los papds igual se den cuenta
y digan como chuta antes caminaba 3 cuadras y ahora
camina una, y eso pasa porque se quedaba pegada en
la casa acostada un mes po.

- .Y tu no tienen ninguna manera de hacer este segui-
miento a menos que vengan?

Claro, osea igual trabajamos con otro programa que son
kines que los van a ver a la casa pero ellos los van a ver
por otra cosa; los van a ver por el manejo del ventilador
mecdnico cosas asi pero no las van a entrenar.

-¢Ella duerme con ventilador mecénico?
Ella si pero no todos depende del paciente.

- ¢Y cuales son los problemas que tienes tu en la terapia
con estos nifos?

Me pasa que hay cosas transversales que son ponte tu
el tema de la atencidn la Antonia se distrae con facilidad
y no hay visto venir a la Catalina una ninita que es un
dano post viral que es trasplantada renal, uy esa cabra
chica tienen un déficit atencional y retraso intelectual
gue no estd cuantificado porque no hay forma de cuan-
tificarlo no hay una escala aplicable, a ese nivel, enton-

ces ve a un pdjaro volando y se distrae. Si alcanzamos a
hacer 3 0 4 cosas bien en una hora.. cachai? La Antonia
también porque el foco de atencidn y la personalidad de
la Antonia es bien dominante asi que si tu vay al choque
asi como no no no no, vay a chocar con los nifios y no
va a venir mds por eso la dejo hacer lo que quiera y de
a poco voy metiéndome. Hay que buscar la estrategia...

- Y desde que punto son Enfermedades crénicas?

Osea la etiologfa, la enfermedad en si la hace crénica.
Por ejemplo si tu tenis pacientes con FQ ya cachai que
es crénico, hay otros términos porque igual es delgada
lalinea...

- Los trasplantados?

Son crénicos altiro. Pero hay otro lado, la enfermedad
respiratoria mds comin en guaguas que se llama bron-
quiolitis (pubmed) eso pucha el tercer episodio dentro
de un afio .. crénico y se manejan como tal po hasta los
6-8 afos.

- Pero hay enfermedades crénicas que se curan?

En estricto rigor no, lo que si se hace es una compen-
sacion, ponte tu si tu tenis FQ siempre vas a tener FQ;
que lo transplantis le mejora la funcién pulmonar y un
poquito el performance pero va a seguir teniendo FQ;
lo mismo con las neuromusculares, hay un farmaco que
se llama espinrasa, que supuestamente es una terapia
génica que deberia revertir el cuadro, pero es una rever-
sién parcial en el fondo bloguea el avance porque dejai
de tomarla y te volvis a enfermar cachai? Entonces no
hay un farmaco que logre la cura de una enf©edad cré-
nica. Si eso se lograra entonces claro, cambiarfa el foco
del usuario y ya no serfa crénica.

- Y las enfermedades neuromusculares, la Parélisis ce-
rebral entra dentro de ellas 0...7



Mmm no no esos son secuelados con dano
neuroldgico, esos no los veo yo los ven las chiquillas de
neurorehabilitacion. Ellas ven los paralisis cerebrales y
en el fondo tienen puntos en comdn de tratamiento, no
es un concepto errado pero si del punto de vista de la
evolucién como en nose no todas son iguales pero la
mayorfa se da por un problema asociado a una falta de
irrigacién por ej, y dentro del nacimiento de la guagua y
eso genera que se produzca un dafo permanente en el
cerebro vy el cerebro no se puede regenerar cachai? Si tu
te dafias un musculo si tienen potencial de recuperacién
porque se puede regenerar, en cambio el cerebro que lo
dafies no recupera mas por lo tanto fregaste. la medici-
na lo define como 2 partes una zona de umbra que es la
que se muere siemprey lad penumbra que es la que tie-
ne potencial de recuperaciéon en base a la rehab. precoz
cachai? Bueno las chiquillas saben mdas de eso, yo no
me manejo tanto ahi. Pero claro hay un dafio que queda
siempre, independiente de una rehabilitacién precoz...
Nuestro trabajo como tal en rehabilitacién es frenar los
avances de a poco...

- Los papas como se adaptan a todos los cambios?

Asi nomas po.. es como nose te dicen tienes diabetes y
ya te vas acostumbrando a que tienes una dieta, a to-
marte estos remedios todos los dfas. Es de la noche a
la mafiana, no hay mucha preparacién. De hecho esta
mamd fue super cuatico porque ella entré con su hija
con una neumonia como muchos nifios en invierno, su
hija previamente sana y hizo como una reaccién adversa
a un medicamento que es cm 1 en 5000 pacientes que
se llama sindrome de Steven Johnson y eso generd una
reaccién autoinmune que no nadie le frend, entonces
desde que le dio este cuadro respiratorio fue a parar a la
Catdlica de la Catdlica volvid y fue un pinponeo de como
6-8 meses que se fue a la casa, se fue a la Cato, volvid,
le dieron el alta en la Cato y queda un papd que no quie-
re nada con el equipo de salud entonces ya partes mal y
ademas gastas de mds. Y bueno ahi hay que recuperar
la confianza, hacer todo para de ahf llegar al paciente.

Porgue cuando la bronco me dijo que tenfa esta pacien-
te para entrenar me miraron super feo como que ifbamos
a experimentar, pero y ya pasado 5-6 meses ahora hay
confianza y de hecho me invitaron al cumpleanos. Pero
es todo un trabajo. Acd, creo yo, que no es solo es de-
mostrar experticia en el tema sino tener mds habilida-
des blandas. Podis ser muy seco pero que ve el papa?
El trato que tenfa, la paciencia que tenis, que no la estds
retando. Por eso hay que tratar de buscarle por el lado y
esas son las cosas que hacen que vengan creo yo. Y al
final eso no te lo ensefa ni la U, nadie, entonces tu tenis
que actuar con una actitud buena y saber llegar...

Entrevista Eduardo Cifuentes, HEGC, 13 de mayo
de 2019

Aqui de los que veo yo del grupo de Fibrosis Quistica, la
mayoria estdn en la pre-adolescencia, estan en la etapa
de que no quieren nada con nadie, estdn chatos. Son
como de 9 para arriba. Entonces tenis que pensar que el
ndcleo familiar es el nifio, estdn los papds super sobre-
protectores y el se ha criado en un ambiente asi'y aparte
estan como lateados.

Lo otro que tengo harto son los neuromusculares, con
ellos el problema es mas la adherencia pero no es un
tema motivacional, son como que no estdn ni ahf, son
como flojos, porque como se cansan mas rapido... Si ya
que los pongai en ese cicldmetro manual o la camina-
dora, puta los latea, si mira ya es latera esa cuestién, yo
cuando troto me da lata estar 30 minutos en la trota-
dora, es fome la cuestion, es muy mondtono, entonces
imaginate tenerlos 10 minutos ahi'y que se cansan muy
répido. Y ahi empiezan como “no tio es que me duele”
porque saben que eso es como un indicador para parar
la terapia y tu ah ya listo parai. Les gusta puro jugar play,
mads actividad que eso no hacen y las gufas dicen que
tienen que hacer ciertos tipos de ejercicios, no dan deta-
lles son sUper vagas las explicaciones, pero si dicen que
se tienen que mover y ellos todo lo contrario; les da lata,
se cansan y llega un minuto en que la mayorfa pierde la
marcha auténoma y tienen que empezar a usar la silla
de ruedas y asf empiezan a tener menos actividad y es
peor y dejan de venir a terapia.

Los de dafio pulmonar vienen mds, pero estos el tema
es que se aburren de hacer las cosas, son como mas
dispersos, porque son mas chicos, de 3-5 afios.

- Ellos tienen que hacer egjercicio 0.7

Claro ellos la idea es que todos hagan ejercicio fisico.
Las indicaciones de aqui de kinesiologia es que los nifios
tienen que hacer actividad fisica todos los dfas, sobreto-
do estos. Pero no los podfs traer para acd todos los dias
entonces ahi hay un tema de generar, no sé el ambiente
o0 cambio para que los papas lo puedan replicar en la



casa... Por ejemplo la Antonia no va a venir mas hasta
septiembre porque se exacerbd y la mamd cuando es
invierno la encierra, esa es su medida que le ha resulta-
do mantenerla estable y sin hospitalizarse.

El programa de FQ de acd estd pensado de 8 a 18 afios.

- Ahh es solo para los més grandes grandes, ;Chicos
no hay?

Osea igual hay nifios con FQ que son mds chicos, pero
no entrenan porque como todavia no se les nota nada
no vienen nom3s.

- Y no es mejor que empiecen de chicos?

Si, pero los papds son muy aprensivos, entonces cla-
ro el tema de que salgan y ellos vengan a un hospital
es tema, porque aqui en el hospital es el lugar donde
mads pueden haber bichos. Si, es bacdn que vengan pero
yo lo que he visto es que la gente cuando tienen nifios
chiquititos, los tratan de traer la menor cantidad de ve-
ces, con su justificativo de que mientras menos vas al
hospital es menor la exposicién. Ahi a lo mejor tratar de
plantearles una gufa de actividades que puedan hacer,
los nifios siempre juegan entonces si, serfa bueno me-
terlo por ahi. Tratar de orientar el juego, hay estudios
que plantean el juego como terapias. Yo lo hago pero no
con un fundamento sensorial o psicomotor, mi enfoque
es cardiorespiratorio; estresar el sistema cardfaco y res-
piratorio a través de una actividad x que no sea la tipica
trotadora; que salten, que pasen obstaculos, etc. Tratar
de plantearla como una terapia de bajo costo pero igual
pueda ser efectivo en el programa...

Los ejercicios que les mandan en rehabilitacién neuro-
muscular no son dependientes del nifo son mds depen-
dientes del cuidador, no es lo mismo que yo mande a
correr un paciente a la casa, a que yo le pida a un pa-
ciente que le estiren una manito para que no se recoja
con una lesién, no sé si me explico. Entonces esto es
mas dependiente de un papd, que haga ejercicios tam-

bién es dependiente del papd porque puede necesitar
que lo lleven a algin lugar o que les den las herramienta,
pero depende de la voluntad del nifo si quiere hacer el
ejercicio o no cachai?

Entrevista Eduardo Cifuentes, HEGC, 24 de mayo
de 2019

- Estos ninos porque dejan de venir en invierno?

Hay varios factores. Porque se enferman o porque los
papds no los quieren traer porque se pueden enfermar,
porgue como estd lleno de bicharracos acd cachai..
Entonces todo eso como que apunta a que dejen de ve-
nir. He ahf el problema, con el tema de la continuidad de
la rehabilitacién po porque por ejemplo las normas de la
OMS dicen que ellos deberfan hacer actividad fisica to-
dos los dfas, no como los adultos que es solo 1-3 veces
por semana o 150 minutos de leve a moderada o 75 de
moderada a severa.

Y las mds enfocadas en fisiologia muscular debieran
ser de 2 a 3 veces por semana, entonces hacer gjercicio
como que tenga un impacto, es complicado en estos pa-
cientes porque no quieren venir, o porque los sacai del
colegio, o porque se pueden enfermar cachai?

- Entonces como lo haces tu? Les das la instruccién de
“hagan ejercicio en sus casas” para que sigan ellos 0 ..?

La idea es que si pero muchos no tienen los recursos
po, es complicado porque estamos en un hospital que
atiende a gente muy vulnerable y de muy bajos recur-
sos entonces tampoco les podis decir oiga comprese
una trotadora o comprese una bicicleta o algo entreteni-
do para que el nifio gjercite, es mucho mds complejo el
tema del manejo.

- Y que tratamientos o cosas tienen que hacer estos ni-
fos todos los dias? Nebulizarse, ejercicio y eso..?

Claro la recomendacién es que tienen que nebulizar-
se todos los dfas, hacerse kine todos los dfas, pero no
siempre se puede... Es bien complicado el tema del ma-
nejo, ponte tu igual tienen que estar en un lugar cerrado
donde no entre mucho frio...etc. Es bien complicado el
tema del entrenamiento.

- Claro. En los nifos a los que apunta el programa que
son mas grandes, entienden el beneficio ;o0 no?



Si es més facil los mds chicos tienen menos protagonis-
mo, hay que buscar mds estrategias.

- Y acd usan los chalecos de kine que vibran? Porque lef
que en muchas partes los usan en las casas para reem-
plazar los masajes de kinesiologia?

Si, pero son muy caros cachai, hay un paciente que los
tiene, que claro hacen un batido del pulmén que hace
que la secrecidn salga mds facil. Si es como hacerse
kine, pero no es lo mismo cachai? No lo reemplaza pero
ayuda. Pero lo bueno es que es una cuestién que si te
da mds autonomia, el tema es que son muy caros y no
han llegado a Chile. No hay servicio técnico entonces si
se echa a perder.. Es una inversién muy cara como para
no tener respaldo para repararlo.

Co- creacion con Eduardo Cifuentes, HEGC, 11 de
octubre de 2019

...Mira la teorfa dice que idealmente las repeticiones para
mejorar fuerza y ganar hipertrofia [masa] muscular son
ejercicios de repeticiones de gran intensidad, tres series
de 8 repeticiones y de resistencia, mas cardio, hablan de
que se tienen que hacer 10 a 15 repeticiones de bajo
impacto, también tres series. Entonces serfa ideal que
esto fuera enfocado a hacer eso; 3 series de 12 repe-
ticiones.

-Y que ejercicio crees tu que serfa beneficioso?

Mira si vemos los que hizo la Antonia la otra vez, me
gustaron en particular el movimiento en que se ponfa de
guata y movia los brazos... eran 2 creo, lo pusiste para el
lado céncavo y después el convexo, con uno era ademas
mds postural y con el otro ademds movia las piernas y
era de mayor resistencia. También cuando se balancea-
ba con la cuerda, eran varios en verdad...

Serfa ideal si por ejemplo en el aleteo cuando estaban
las alitas, se le pusiera algo para aumentar la resisten-
cia... mds que peso es por ejemplo éstas bandas elds-
ticas.

El ejercicio es la pildora milagrosa, sirve para todo y a
estos nifios les sirve mas todavia, el tema es cuando lo
prescribes, como lo prescribes y cudnto lo prescribes,
esa es la ciencia. No hay ningun dato que te diga que 10
repeticiones es mejor que 11 repeticiones, pero si hay
ciertos grados de recomendacidn, lo que te dije yo de las
3 series de 12 vy las tres series de 8, hay un estudio que
hace esta aproximacion mds concreta. Las repeticiones
de 3 series de mds o menos 10 estdn documentadas
desde la 2da guerra mundial, cuando un loco que hacia
rehabilitacién, empezd a entrenar amputados y proban-
do se dio cuenta que 3 series de 10 repeticiones tenfa
resultados y esto es desde el 46’-48’ y desde ahi que no
ha cambiado mucho la prescripcidn del ejercicio porque
nadie ha generado comprobaciones de que esto no es
asi y nadie ha generado comprobaciones de que uno o
el otro es mas beneficioso, entonces qué es lo que hago
yo? Es tratar de adecuar ejercicios que son mejores para
estos nifos y genero planes de ejercicios, respetando un

poco estos principios de las 8-15 repeticiones, pero en
base a los pacientes y generalmente el paciente pedid-
trico no necesita ejercicios de tanta fuerza pero si tiene
que jugar asi'y si eso lo llevamos a la fisiologia del ejer-
cicio son ejercicios mds de resistencia que de potencia
0 cargas mayores, entonces tiene mucho mds sentido
hacer ejercicios de resistencia pero de baja carga, ponte
td con estas bandas, por esos serfa bacan ir agregan-
do estas cosas y asi hacer mas alin mds efectivos estos
ejercicios... que van por buen camino.

- Qué es lo que le medias a la Antonia en la consulta
pasada?

La saturacién y la frecuencia cardiaca... Por que la re-
comendacién dice que el ejercicio en la fibrosis quisti-
ca tiene que ser hasta el 80% de la frecuencia cardfaca
méxima que tienen los pacientes y eso se calcula con
una férmula que es 220 menos la edad. En base a eso
sacas el 80%, el ejercicio de resistencia se encontraria
entre el 50 y el 70% y ya mads cercano al 80% es un
ejercicio de potencia.

- Desde qué punto entonces un movimiento se clasifica
como ejercicio, como desde que punto es beneficioso?

Desde el 50-60% de la frecuencia cardfaca méxima. Si
haces un ejercicio que te lleve a menos de un 50% no
estds haciendo ejercicio, no lo estds sacando de un es-
tado de reposo. Es ejercicio si la frecuencia sube al 50
hasta el 80% de la frecuencia cardiaca, a lo mds 90%,
si pasa el 90% se asume que estds fatigdndote y es lo
mismo que no estuvieras haciendo ejercicio, es decir
que te fatigas y no estds generando entrenamiento. Por
eso no sirve ir al gimnasio a reventarte en una trotadora.

- A ti te servird hacer algo que se pueda hacer entonces
que tu puedas generar este tipo de rutinas, con ejerci-
cios como los que te he mostrado y puedas ir variandola
o0 algo asi?



Si, a mi me servirfa muchisimo que tu me orientes a eso.
Yo cacho mds de fisiologfa pero esto de que lo hagas
mas diddctico y se lo facilites en la casa, serfa una ayuda
enorme...

Mira porque no sé, el foco que estd tomando el proyecto
es que mas que los nifios corran o hagan los ejercicios
mas beneficiosos para la rehabilitacién, es que jueguen
activamente, no estén jugando echados en el sillén, no
sé bien cdmo pero ponte tu se me ocurren algunas for-
mas o ideas al aire, si los nifos pueden conectarse entre
ellos o motivarse con estas narrativas o algo asi'y que tu
puedas ir guiando, haciendo planes o “cambiando este
juego” para que el nifio por Ultimo entre en movimiento...

Claro, mira si todo eso que sume es bacan, en el sentido
que mira, estos pacientes son crénicos; se van a mo-
rir, se van a morir a los 18, 20, 25 anos. Que se mue-
ran después depende de todas las intervenciones que
podamos hacer, todo suma, entonces hasta el ejercicio
mads minimo, que pueda sacarlo de este estado de re-
poso puede contribuir a que vivan mds tiempo y mejor.
Porgue todo el gjercicio queda guardado en esta “reser-
va funcional” que te explicaba, que el cuerpo va acumu-
lando vy te sirve a futuro, que te da mayor tiempo de vida
al final y mejora la calidad.

- Entonces, que ejercicios crees tu que servirian mas?

Yo creo que varios, en estos nifios sirve mucho trabajar
extremidades y tanto superiores como inferiores. Supe-
riores sirve muchisimo. Entonces hay que tratar de bus-
car la forma de hacer gjercicios de resistencia y de baja
intensidad...Y esto no se puede hacer con cosas mds
pesadas? Por ejemplo no sé, estas antenitas que ten-
gan un peso y hagan este tipo de plancha y cosas asf, ir
poniendo anexos que ayuden a que los ejercicios sean
mas beneficiosos y se puedan hacer distintas cosas.

- Sil Esa es la idea, que estas cosas no solo generan una
narrativa entretenida, si no que tengan una funcién y asf

ir generando ejercicios.

Ah claro! Que no sean decorativas nomds.

También puede ser buena idea como generar resisten-
cias, por ejemplo no sé pero poner un peso acd y des-
pués acd y asi para trabajar por ejemplo parado en la
tabla y asi generar una resistencia que no solo sea el
peso de ellos si no que les cueste un poquito mds y para
el otro lado y sean coadyuvantes, como tipo sube y baja
y asi también se cansan mds. Y ponerlas asi, me gusta
eso de poder ensamblar cosas.

Tienes que pensar igual que muchos de estos nifios han
estado hospitalizados, que tuvieron debilidad adquirida
si se fueron a la uci, que va generando debilidades en el
sistema motor grueso vy fino.

Por esto es bueno trabajar igual cosas que permitan ser
de mds bajo impacto, por ejemplo trabajar equilibrio en
un nifo de esas caracteristicas es super beneficioso.
Porque mira cuando tu estas entrenando a un paciente
la primera etapa es como la “reeducacién del movimien-
to”, entonces la idea es que si tu pierdes un movimiento
es que para ganar fuerza o resistencia, primero tienes
que aprender a hacer bien el movimiento. Entonces lo
primero que uno hace es hacer cosas mas leves y que
corrijan la postura etc.

Pero cuando es un ejercicio mds dindmico para por
ejemplo correr y es un nifio atdxico, que se va para el
lado o le cuesta mds, la ganancia de equilibrio es mucho
mds complicado lograrla. Nosotras tenemos algunas
herramientas para trabajar estas cosas pero es bien di-
ficil y mds dificil si son cabros chicos. Entonces para eso
igual serfa sdper buena tu tabla.

- Ahh si te cacho, osea ;tu crees que mas que serviria
para muchas mds enfermedades y no solo rehabilitacién
respiratoria?

Claro porque como permite hacer muchos tipos de ejer-
cicios y se me ocurre que también, con estos anexos, se
podrfa ir variando la dificultad y adaptando lo que nece-
site cada nino.

A mi se me podrian ir ocurriendo mas al ver a los nifios,
por ejemplo cuando vimos a la Antonia salieron cosas
sUper interesantes, entonces a lo mejor tu puedes ir
mostrandome que cosas siguen saliendo con nifios, con
los cambios y ahfir viendo que mds le podemos agregar
para mejorar y potenciar el movimiento y corregirlo.

La idea es que si tengan buena funcién pulmonary ren-
dimiento, es mejor tomarlos altiro, antes de que estén
mal, cuando estén asintomaticos, por asf decirlo.



Entrevista a Liliana Castro, en su hogar (Provi-
dencia). 30 de mayo de 2019

- Liliana esta entrevista es para entender que es lo que
hacen ustedes, que es tener un hijo con FQ, tu rutina,
que te cuesta que no. Entonces me gustaria si primero
pudieras contarme como partid todo.

Ya mira, Yo tuve una embarazo re bueno. A el lo sacaron
antes por cesdrea porque se madurd la placenta antes,
después de que nacid era una guagua chica y flaca pero
nada todo normal, hasta que a los 2-3 meses el olor de
su caquita era super fuerte y raro y de un mes a otro no
crecié nada, que eso es sUper raro en las guaguas, todas
las guaguas crecen full de un mes a otro y el se estancd.
Y empezamos una seguidilla de médicos, eso es algo
que hoy va estarfa solucionado porque, por lo menos en
los hospitales publicos van a hacer tamizaje que es un
examen con el que ya sabrfan desde casi la salida del
hospital de la guagua si a caso tiene fibrosis quistica o
no y no pasarfan por esta seguidilla de médicos que te
digo yo que pasamos nosotros y examenes examenes.

- Qué tipo de doctores eran?

Pasamos por endocrindlogos por gastroenterdlogo, pe-
diatras normales, porinmunologos, por genetistas. Has-
ta que bueno, una pediatra nos derivo a una genetista
porgue nos dijo; bueno yo creo que esta cuestién debe
ser algo genético, porque ya el Cote a esas alturas de
cuando llevdbamos todos estos exdmenes y que se yo
era sUper salado entonces una de mis hermanas me dijo
llévalo al médico mejor porque, ya estd bien pero, no es
normal que el sudor sea tan salado y el Cote era super
cacheton, mas que una guagua normal. Esta pediatra
nos dijo y la genetista y ella, por lo que le fuimos con-
tando del Cote nos dijo ya, que hablemos con un gas-
troenterdlogo en las Condes, todo esto fue en la clinica
las Condes y el gastroenterdlogo término de hacernos
preguntas, lo de la caca por ejemplo, lo del sudor salado
y nos mandd a hacer un examen que es el que establece
o no si tenis fibrosis quistica, que es el test del sudor. Y
efectivamente, el test del sudor salié positivo y manda-
ron a hacer un 2do para confirmar, este salio positivo

tambiény ya a los 6 0 7 meses de edad.

Fue mucho el tiempo que estuvimos ddndonos vueltas
pero aun asi el Jose Gregorio empezd su tratamiento su-
per chico; a los 6-7 meses nosotros ya tenfamos que
los medicamentos y ni siquiera medicamentos, lo que el
toma son unas vitaminas. Porque lo que hace la FQ es
en definitiva como hay una descompensacién entre so-
dio y potasio v etc, hace que el cuerpo que las mucosi-
dades sean mucho mas espesas de lo normal, entonces
la mucosidades del pancreas se pegan y hace que las
enzimas no salgan vy silas enzimas no salen una vez que
uno ingiere un alimento eso hace que no se que tu cuer-
po No se nutra, porque el pdncreas no cumple la funcidén
de disgregar los nutrientes para que se vayan a cada
lado vy las vitaminas y no sé que nose cuanto, entonces
pasa como si fuera un tubito sin quedarte tu con nada
de proteinas ni nada y por eso la caca de ellos es stper
grasosa, pierden un montdn de vitaminas, sobretodo las
liposolubles porque como pierden grasa emm, no digie-
ren ese tipo de vitaminas entonces toma vitaminas que
son liposolubles: la B, la A, la K'y no me acuerdo la otra
y ademas toma zinc porque por el tema de los nutrien-
tes uno no crece mucho, vitamina D, harta vitamina D
y como toman esta clase de cosas toma uno que sirve
para proteger el higado. Eso por el lado géstrico. Por el
lado pulmonar hace que, como los mocos son mas es-
pesos, hace que se peguen en los pulmones y eso es
un caldo de cultivos para bacterias, entonces cuando
entran a tratamiento al hospital entran por 21 dfas con
antibidticos intravenosos, eso es lo que les pasa a ellos
a los pulmones.

- Eso es cuando se resfrian?

No no, cuando se resfrfan es mas kine nomas, ahf es un
virus. El peligro esta en que cuando se van producien-
do mas mocos eso se va pegando a los pulmones. Pero
por ejemplo Jose Gregorio se interno dos veces cuando
guagua porque le salio un estafilococo en los pulmones
gue eso lo encuentran con los exdmenes de expecto-
racion que eso botan pollitos y eso, pero nunca mds ha

estado internado.
- Que bueno, osea lo tienen controlado.

Sil osea es que parece que la de José Gregorio hasta
ahora se ha portado super bien. El pronostico de cuando
se los encuentran de guagua es super favorable y no es
que lo diga yo, es a nivel mundial, que los médicos, los
cientificos, los expertos, todos dicen lo mismo.

- Y por qué es?

Por que el tratamiento empieza antes; las kine, el hecho
de tener los nutrientes necesarios, porque osea si tu es-
tay bien como fisicamente no sé gordito, bien nutrido,
tenis mds defensas , podis crecer mds, es todo mejor
y no se nosotros igual tenemos la suerte de tener es-
tos aparatos que no todo el mundo los tiene, el chaleco
kinesioldgico o que el kine venga a la casa, porque los
que estdn en hospitales es mds complicado, por eso la
corporacién que estd desde el afo 85 trata de luchar
mads que por los que estamos en isapres, por los que es-
tdn en Fonasa, porgue los que lo pasan mal son los que
estdn en los hospitales, los que se internan en lugares
chicos, los que tienen que ir a un centro médico para que
le haga una kine a su hijo, o desde siempre los papas
aprender a hacerlo, o no va nadie a la casa a hacerle
un tratamiento postural o que se yo. La idea es que la
kinesiologia que esté incorporada en la canasta GES no
sea en un centro hospitalario si no domiciliario.

- A osea les aseguran kine pero en el hospital?

Claro, si yo tuviera fonasa y quisiera que mi hijo se hi-
ciera kine todos los dfas yo tendria que llevarlo todos los
dfas con el peligro que se agarre todos los bichos del
mundo y eso es lo que le pasa a muchos.

- Y ahi les ensenan también a las mamds a hacerles
kine? Tu le haces la Kine al Jose?
Yo hago la kine porque bueno ellos deberfan hacerse



tratamiento de kine todos los dfas dos veces al dfa. La
verdad es que nosotros al Jose le hacemos tratamiento
de kine casi siempre una vez al dfa, 3 veces vienen los
kines a hacérsela vy el resto nosotros con el chaleco.

- Ah con el chaleco ;Ese chaleco reemplaza la kine o es
una ayuda?

Es una ayuda, ahora eso es acd en Chile, en Estados
Unidos ocupan solo el chaleco.

- A osea alld ellos creen que la reemplaza
Si.

- A ustedes cuando le encontraron esto al Jose, ;qué
tratamiento les dieron; las vitaminas, enzimas y que
mds, para el tema respiratorio?

Solo kine y lo que si mira encontrai muchas disparidades
de opiniones entre médicos. Yo tuve la suerte de tener
buenos médicos. Hay algunos que opinaban y me de-
cfan que José Gregorio casi que tenfa que vivir en una
burbuja, que no podfa juntarse con mds personas, que
en invierno no podfa salir, que no podfa ir a cumpleanos
de m3ds nifios, cachai?

Mi médico, el broncopulmonar, porque bueno a ellos los
ven 4 médicos si o si: El broncopulmonar, el nutridlogo
y el gastroenterdlogo. Siempre. Si o si. En los hospitales
a veces los ve un nutricionista en vez de un nutriélogo y
bueno el kine que es el que los maneja. Ehh eso es como
siempre lo que un FQ va a tener de médicos. Mi bron-
copulmonar me dijo osea olvidalo, tenlo en la casa hasta
los 3 afios, a los 3 afos jardin, a los 4 afios colegio y que
haga su vida normal y bien, porque los resfrios son virus.
Tu tienes que hacerle mas kine y chao. Lo que no podis
hacer, y esto lo dice siempre la psicdloga de la corpora-
cién la Andrea de Rossi, que ella tiene fibrosis quistica,
que osea lo peor del mundo que tu puedes hacer con
una persona gue tiene una enfermedad crénica es ha-
cerle pensar que su vida se va a terminar manana, tu

tienes que hacerle pensar que su vida va a seguir para
adelante porque asf va a ser cachai? Si el se proyecta
le va a dar y la mente manda mucho. Entonces tu no
lo podis encerrar y limitarlo y decirle no., solo hay que
darle darle y darle, Psicologia positiva. Y la corporacién
aplica eso en verdad, a nosotros nos carga hablar por
ejemplo de enfermedad, hablamos mas de condicién
genética porque finalmente el no esta enfermo, el tie-
ne una condicidn genética, es un cabro chico normal. Es
propenso a tener una enfermedad no se a los pulmones
qgue se yo. Bueno y ademas porque si tu ves hay aboga-
dos, hay ingenieros, hay atletas muchos atletas con FQ.
Y eso nos emociono muchisimo en la cuenta publica de
este ano del ministerio de salud que el ministro cuando
se refirié a la fibrosis quistica, fue como super humilde
porque dijo que finalmente fue la comunidad de fibrosis
quistica la que nos demostré que nosotros nos estdba-
mos quedando atrds en el tratamiento porque estdba-
mos todavia pensando que esto era una enfermedad
infantil y hace rato que no. Hay muchos cabros en Chile
incluso que tienen mdas de 30 afios y unos de 60 afios
que tienen fibrosis quistica. El ex presidente de la corpo
murié el afio ante-pasado, tenia fibrosis quistica pero
murié de 56 afos, oseay el hizo su vida normal, trabajo,
tuvo dos hijos.

- .Y por qué sera que €l vivié tanto mas?

A el, por el deporte. Mira el, son tres hermanos, los tres
tienen fibrosis quistica, son los hermanos llorens. Los 3
me decfan lo mismo, que la mama los pescaba y bue-
no tuvieron la suerte de que un tiempo se trataron en
estados unidos porque olvidate de que acd alguien en
esa época supiera lo que era fibrosis quistica. Y cuando
llegaron la mamd los pescaba y en bicicleta o a caminar
al cerro, el deporte para ellos fue su salvacién y por eso
nosotros como corpo queremos incentivar el deporte,
que hagan deporte pero si en Chile ya somos medios
malitos para el deporte, imaginate si te cuesta un poqui-
tito respirar, es complicado.

- .Y por qué les sirve tanto el deporte a ellos?
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Porque el pulmdn hace esto, se infla y desinfla. Es
eldstico, cuando tu agitas haces que se despeguen las
flemas. Los que mas les sirven para esto son los aeré-
bicos. Natacién, atletismo.. eso. Y también porque si te
fijas son mas flaquitos y tienen peor estado muscular asf
que para mejorar en ese sentido también deberian ha-
cer ejercicio. Pero el problema es que se cansan rdpido
entonces a veces el aerdbico aerdbico les cuesta, la cosa
es que no estén echados todo el dfa mirando tele, que es
lo que muchos hacen.

- La corporacién que hace?

Bueno esta ayudando en el dia a dfa a los papads, hace
presentaciones, este afio tocé harto mandar harto soli-
citudes a la superintendencia de educacién y de salud,
por el tema de que en los colegios tuvieron 3 o 4 pa-
pas problemas porgue los colegios no estan preparados
para esta cuestién, creen que es una enfermedad grave
que se les va a morir el nino ahogado en cualquier mo-
mento vy ellos como tienen esto del padncreas tienen que
tomar las enzimas pancredticas. Yo por ejemplo con el
Cote tuve cero problema, yo le mando una colacién que
tiene grasa, tiene que tomar las enzimas pancredticas
asique le mando la medida justa, la tia se las da vy le da
la comida y chao, pero no todos los colegios son lo mis-
mo y osea estdn haciendo a los papas ir a darles estas
bolitas al colegio a los nifios y osea ningun trabajo te va
a aguantar eso. Todos los dfas arrancarte a las 11 de
la mafana del trabajo osea a las dos semanas te van a
echar. Asi que la superintendencia de educacién no fue
muy buena, osea nos dijo lo que legalmente correspon-
dfa asf que no nos fue muy bien porque efectivamente
los colegios no estdn obligados a dar ningun tipo de me-
dicamento o lo que sea, asique nada, tuvimos que em-
pezar a hablar por colegio explicdndoles, ofreciéndoles
charlas y que se yo.

Bueno ademds el afo pasado y antepasado estuvimos
full con el tema de canasta GES, tratando de que el min-
sal mirara que ya hay adultos con FQ, asi que se cred



todo una sala de aislamiento para los fibrosis quisticos
en el hospital del térax, se contrato personal, se crearon
las salas, todo fantastico asique lo logramos. Logramos
traer enzimas pancredticas norteamericanas que fun-
cionan mucho mejor que las que estdn aqui en Chile,
que son las zenpep. Cambiamos la canasta y ahora den-
tro de la canasta GES va a estar incorporada la hospita-
lizacién domiciliaria, para que asf el nifio ya no este en
un hospital paséndola como el pebre 21 dfas, que no es
menor, si No que va a estar en su casa.

- Esto salid en las noticias hace como 2 dias o no?
Si, estamos pero chochos.
-Osea pelean por que se incluyan més cosas...

Siy para que tengan mejor calidad de vida, cachai? Por-
gue en otros paises se esta viendo que esta cuestion
osea no sé, primero la expectativa de vida aqui es 27
afios y en estados unidos es de 54 y en Canada 55. Alld
ya son adultos y esta cuestién la estdn mirando como
el asma, es asi de heavy y aqui en Chile todavia se nos
estdn muriendo cabros cachai? El afo pasado se nos
murié una nifita, a final de afio otro y muy chicos, de 10
afios mueren, como que no dan mdas. Ahora el grueso de
las muertes se da justamente en Fonasa, en hospitales
publicos. Tenemos médicos slper buenos si, en eso no
hay nada que decir , peor necesitan mds entrenamien-
to asf que, logramos también que hicieran un convenio
el MINSAL con el Hospital de Alabama que es un cen-
tro de FQ de Estados Unidos que hicieron un convenio
para que vayan médicos chilenos a prepararse alld y a
su vez vengan profesionales de alld para acd al hospi-
tal del térax y el San Borja a hacer capacitaciones a los
funcionarios.

- Osea ¢Los hospitales mds especializados en fibrosis
quistica en Chile son esos?

Si. Hay centros de fibrosis quistica a nivel nacional, es-

tdn empezando estos dos en la RM, el hosp. de concep-
ciény el gustavo Fricke creo, no me acuerdo.

Charlas psicolégicas sobretodo para el acompanante,
para el papd que se yo, para que vivan porque hay pa-
pds que se encerraban juntos con sus hijos y se morfan
en vida.

Pero pasa cada vez menos, pero todavia hay mamas
que le temen a todo y es mucho peor.

Al principio te asustai mucho lo pasai muy mal porque lo
que busques te sale muerte por todos lados, al principio
lo pase muy mal. Pero la contencién es muy importante
porque ponte td a mi el gastroenterdlogo me dijo déjate
de leer tonteras.

No somos un mercado muy alentador porque segun ci-
fras del ministerio de salud son 720 personas con FQ a
nivel nacional.

- .Y cdmo es tu rutina de todos los dias en general?

Mi marido se levanta a las 6 am,

Hacemos cosas en conjunto el Cote tiene un poco de
hipotiroidismo que es sub clinico asique lo primero que
hacemos en la mafiana es darle una pastillita molida que
es el Eutirox.

Después me levanto yo, me ducho y mientras Rodney
se viste y ahf el mientras tanto le hace la papa al Jose,
que es pediasure lo que toma.

Ahi con la papa le damos el Urso que es la cuestién para
proteger el higado que te contaba yo porque como to-
man muchas otras cosas.

Si alcanzamos nomas le hacemos la nebulizacién y kine
con el chaleco no mds. Pero si alcanzamos nomas no
Nnos urgimos.

Y de ahi yo visto al Cote, lo bafio, lo peino y nos vamos
juntos los 3. A las 7:50 entra el Cote al colegio asique
tenemos que salir como a las 7:30 de aca.

En la mafiana ne el colegio come una colacién con las
enzimas, se las mando contadas porgue son como unas
bolitas. Le hecho 10 vy las tfas se la dan vy solo las nece-
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sita si lleva comida con grasa, no es siempre.

El Cote saleala 1:10, lova abuscarla nana. Y almuerza,
con el almuerzo la Bernardita le da las enzimas.
Después bueno juega

Un dia a la semana viene en las tardes una fonoaudidlo-
ga, porque todavia no pronuncia bien la “R”

Y los dias soleados tratamos de sacarlo a jugar al par-
que o juega acd afuera en el pasillo del edificio, si estd
muy helado se queda jugando adentro o ve monitos.
Salvo el Lunes, miércoles y viernes que viene a las 3 de
la tarde el kinesidlogo. El le hace masajes posturales vy
los ejercicios son con esos instrumentos que te mostré,
el acapella o el flutter, esos los ocupa solo cuando viene
el kine y a veces los agarra para jugar, no lo hace siper
rutinario sino como jugando nomas, pero esta bien por-
que quiero que sea amigable con los instrumentos y no
los sienta como una obligacidn.

Ah, también como a esa hora se toma una leche y mas
tarde toma once que es un pan vy otra leche... tienen que
comer harto.

... Y bueno tipo 6 -7 le hacemos kine y la nebu nosotros
si es que no vino el kinesidlogo o no fuimos a la clinica.
Antes o después le hacemos soplar con el flutter, pero
no siempre. Después mds remedios, las enzimas, come
y después mas remedios; uno para las flemas, y ahf se
va alacama,y ahile leemos un cuento o algo y se queda
dormido altiro.

[Llega Rodrigo, papéa de José Gregorio, saluda y se ins-
tala junto a Liliana]

- Cuales de las cosas le gustan menos?

Al chaleco a veces le agarra mala y a lo que si le tiene
miedo y no solo el cote si no casi todos los nifios, es
cuando les toman la muestra de expectoracién porque
es con una maquinita que les saca los pollitos, el lo ve
y se asusta.

Rodrigo: Mira ninguna de las cosas que hemos tenido
que hacer le duelen, pero no se por ejemplo las primeras



kine, pero porque es la primera vez. Lo de la expectora-
cién es incomodo. Y bueno el chaleco no le gusta mucho
y de hecho lo tuvimos un afio ahf sin que lo usara pero
un dfallegoy se lo puso. Y de ahi a veces lo puedes con-
vencer pero no siempre, entonces turnamos; una vez
manual y una con chaleco y asi.

Liliana: En el fin de semana le hacemos dos. Porque en
la semana no lo logramos mucho porque siempre anda-
mos corriendo en la manana.

Rodrigo: Y las nebus bueno los hace la maquina nomas
y dejai la cuestién. No tenemos problema. Y esa carita
que tiene la mascarilla no influye mucho.

Liliana: Si de hecho le hemos cambiado la mascarilla
pero no la pesca mucho, yo creo que el monito es como
pa cuando estdn mas guaguas y te enfrentai por prime-
ra ez a una cuestion que te van a poner en la cara.

Rodrigo: Mmmm bueno lo que no le gusta de esa mas-
carilla es el eldstico que tiene, es incomodo asique la usa
asl sin eldstico nomas, le tiene que cubrir la nariz y la
boca bien, que ojala no se escape el aire pero a veces no
cubre bien pero no influye mucho en verdad.

Liliana: Le cuesta mucho que le salga el moco y tenemos
una botella, la venden en la farmacia es una solucién sa-
lina que te salen por el otro lado los mocos, esa cuestién
la odia, pero nos ayuda a evitar la sinusitis.

- A ya esas son las cosas que menos le gustan.

Liliana: Si pero sobre todo eso que te decimos de la ex-
pectoracién eso le carga vy al principio es todos los me-
ses, sagrado. Después cuando estdn mas grandecitos
es como cada 2-3 meses. Controles también como que
los 3 primeros afios fuimos todos los meses al bronco-
pulmonar, pero después ya no. De hecho no, fueron solo
los 2 primeros afios porque después le dije al bronco
como olvidate de que yo voy a venir para acd tan segui-

do, porque estd lleno de cabros chicos enfermos, sobre-
todo en invierno.

Rodrigo: A lo que si tenfamos problemas fue cuando era
chico y le hacifan unas espirometrias eso de soplar, no
resultaba porque era chico. Le ponian unas fotos de tor-
tas con velas y cosas asf para soplar pero no y de hecho
la boquilla era incomodo y no podia soplar asique los
niveles eran bajos.

Liliana: Si eso no funcionaba, la espirometria lo que
hace es ver la capacidad pulmonar viendo cuanto es-
pirai po. Eso lo tienen solo las clinicas. Es una boquilla
muy grande porgue tienen que soplar con la boca muy
abierta pero era demasiado, tienen que soplar con el
método “Huffing” que se llama en kinesiologfa. Y ade-
mas te ponen una pinza en la nariz asique es incomodo
a mango. Eso lo tienen que hacer harto igual los fibro-
quisticos, cuando tienen controles. Lo hacen mas desde
los 5 afos, como cada 2 meses y hasta grandes, para
siempre.

- Y ponte tu eso no tienen que tomarlo cuando hace ac-
tividad fisica? Osea no tienen que ir tomandole las me-
didas o alguna cosa?

No, pero con lo del gjercicio, la ultima vez que fui donde
la broncopulmonar, me dijo ya que deportes hay en el
colegio vy le dije que ninguno para los 4 anos pero me
dijo ya no, mételo a alguna extra programatica porque el
tiene que ya practicar algun deporte. Pero no tengo que
tomarle nada, lo que si como su sudor es salado por-
que pierden mucho sodio tienen que hidratarse mucho
y ojala estas aguas con electrolitos.

ayyy ya se pero un cosa que pasa mucho mucho mucho
y se puede ayudar es que cuando tienen que someterse
a esos 21 dias de antibidticos que te dije, tienen que es-
tar hospitalizados 21 dfas, en que estdn acostados, pero
lo que hacen en estados unidos es que usan como un
disco como el de los diabéticos que cada cierto tiempo
les inyecta el antibidtico y asf ellos pueden hacer todas
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sus cosas y pueden andar por la vida mientras estan
haciendo su tratamiento de antibidticos

- Y ese tratamiento cada cuanto se hace?

Mira algunos doctores opinan que tienen que hacérse-
lo cada 6 meses para hacerse limpiezas y no alcancen
a agarrarse una bacteria pero otros doctores como el
del Cote opina que solo tienen que hacerlo cuando se
agarran alguna cosa mas grande, que no es necesario
antes. El Cote no es pardmetro porque nunca ha teni-
do que estar hospitalizado por nada pero yo conozco
casos que pasan hospitalizados como una vez al mes,
depende de varias cosas en realidad: de la mutacidn,
del tratamiento y hasta de la situacién socioeconémica.
En los hospitales es muy distinto, yo creo que también
es por una cosa de que falta personal; porque ponte tu
cuando el Jose estuvo internado por los antibidticos iban
kinesidlogos a verlo 2 veces y hasta 3 veces al dfay yo le
preguntaba aquf a las mamas del Calvo Mackennay con
cueva iban una vez a hacerle kine a los cabros chicos,
entonces es super distinto.

- Y cuando las mamas les hacen las kines? Como se les
ensefa?

Los kines son los que ensefnan. Ponte tu que se pone la
mano asi y la mano entera porque si pones un pedazo
les duele y que en esta parte y de esta manera, pero
nunca va a ser lo mismo porque es distinto a una perso-
na que le ensefan de escuela. Y yo lo vi con mamas del
Calvo Mackenna era muy distinto, que llegaban a sus
casas pasaban un tiempo y decfan: sefiora Lili volvi a
estar en el hospital porque esta cabra se enfermo de
nuevo.

Es muy distinta la realidad y bueno yo por eso me metl
a ayudar en la corporacidn, porque era una forma de en-
frentarlo, porque yo cuando supe lo del Jose no me iba
a encerrar a llorar porque mi hijo tenia fibrosis quistica.
Yo tenia que salir a saber que era, y como le hacia frente



nomas.

En verdad yo soy una agradecida, yo veo como es el
tema de las otras mamas. Incluso de la forma en que ves
la vida porque hay que tener la fuerza para echar para
arriba, y uno es asf porque también te ha tocado dife-
rente, pero si hablas con otras mamas es todo negativo,
es todo mal. Habfa una mama en el calvo mackenna que
la conoci'y que tiene 4 hijos con fibrosis quistica vy ella
esta tan cegada que me decia delante de su nifia “bue-
no esto sera hasta cuando sea nomas” y tenis a tu hija
ahf adelante y como diciéndole si te vai a morir luego, y
todos nos vamos a morir cachai? Esto no esta comprado
para nadie. Y por eso te digo, es una cosa de visién y eso
viene desde la casa, entonces es diferente, todo cambia.
Entonces tratamos de fomentar la visién con estas char-
las que hacen los psicdlogos. Mas que todo es eso, al
principio la corporacién ayudaba mas en maquinaria y
medicamentos y la suplifamos super bien al principio y
después fue lo de incluir a la FQ en el programa GES.
Antes se morfan muchisimos nifios y guaguas, mucho,
porque los medicamentos son muy caros, osea ese
frasquito de Zenpep cuesta casi $800.000, ese dura
un poco mds pero son dificiles de conseguir y ademas
los que hay en Chile no todos hacen bien por ejemplo
el Creon asf que hay que buscar por todos lados para
comprar y por ejemplo el Pancitrat costaba $98.000 vy
quien va a poder costear esa cuestién, solo los con re-
cursos. El Urso, solo el Urso costaba 90 lucas y eso dura
un mes. Osea ya con esas 2 cosas ya tienes $180.000 y
ademas las vitaminas que ale $65.000 y otras que son
mejores que tratamos de traerlas de Estados Unidos
cuestan 900 lucas por un mes.

Entonces por esto partié la corporacidn y era casi que
un contrabando de remedios porque era una mama que
conocia a un papa de Estados Unidos que consegufa los
remedios y los mandaba y en verdad sigue siendo asf
hasta hoy en dia.

Osea y ponte tu el chaleco cuesta 5 millones de pesos.
Ya Chile si, gracias incluyo la FQ en la canasta Ges pero

hay que seguir avanzando porque ahora son grandes,
porque dan los medicamentos pero hay cosas mejores y
que mejoran mucho mas la calidad de vida y la expecta-
tiva de vida. Es muy cara la enfermedad.

Asi que bueno la ayuda es sobre todo social, legal y psi-
coldgica

Los sdbados en la mafiana un profesor de educacién
fisica le hace un circuito. Tan chico en ninguna parte lo
reciben a hacer.

Natacion podria meterlo pero me da miedo porque las
piscinas estan llenas de Bichos.

Una vez un médico me dijo que lo mandara a andar a
caballo porque los saltos les sirven y ese golpe que te
da de abajo hacia arriba hace la funcién de kine. Esto me
lo contd porque un nifiito que llego con FQ grande, decfa
que cada vez que andaba a caballo y galopaba se sentia
mucho mejor porque claro le soltaba y botaba pollitos.
En muchas partes los mandan a andar a caballo porque
claro, el salto y el salto de trampolin hace lo mismo.

- .Y que herramientas usan? Mira imaginate si tuvieras
que hacer una maleta, ;Qué cosas tendrias que echar?

Nos fuimos a Brasil: en una maleta iba todo lo de el: el
compresor que tenemos uno de viaje, las soluciones de
nebu, las mascaras, etc. Bueno las enzimas, las vitami-
nas, lo llevamos en una maletita para el viaje por si come
o algo.

La kine es manual o con chaleco. Se hace primero una
nebulizacién con la solucidn salina, y después kine. Con
viscosyme que es para hacer mas liquidas las flemas es
lo mismo: Nebulizacién y después kine.

Algunos es nebu con broncodilatador, después solucién
salina y después kine.

Si los cabros tienen poco apego o adherencia al trata-
miento, no porque sea doloroso o incémodo, si no por-
que es muy largo y tedioso, en la mdquina de kine solo
nos echamos 20 minutos, més 8 de nebulizacién. Es
media hora a una hora en la mafiana y después de nue-
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vo en la tarde, entonces se aburren. A veces Cote ve tele
mientras tanto o algunos juegan videojuegos.

Hay otra mamd que tiene un hijo que es un poco mas
grande, a el ponte tu no le gustaba la kine con chaleco
porgque metfa mucho ruido y no escuchaba los monos.

- Y tu crees que ponte tu el José sabe que esto es por su
bien o que tiene que hacer cosas distintas?

Si, si sabe osea como ha tenido siempre esto van ca-
chando de a poco y van haciendo preguntas porque
van viendo a sus companeros, primos, hermanos, que
no hacen lo mismo vy te preguntan todo porque. El Cote
es chico, pero las otras mamds me van preparando, me
cuentan que como a los 9-10 empiezan a cachar més, a
preguntar si se van a morir, porque ellos, porque tienen
que hacerse esto, etc. Y después mas adolescentes em-
piezan como no quiero hacer esto, quiero vivir mi vida,
etc. Un amigo que ya tiene 30, cuenta las weas que le
decfa a su mamad ponte tu su mama le decia abrigate
y noseque vy él respondia porque si la vida es mfa, me
quiero morir, etc. Empiezan con rebeldfas pero en el mi-
nuto en que los internan se cagan de miedo.

- El Jose ponte tu se acuerda de las cosas que tiene que
hacer?

De las si bolitas ponte tu. El no come si no se las dan.
Las tfas del colegio me contaron el otro dia que el siem-
pre antes dice y mis bolitas? Qué son las enzimas.

Yo no desarrolle mucho rechazo al principio, eso se da
por malas experiencias después. En ese minuto no pen-
sai en eso, quieres que encuentren algo v listo pero no
pensai en los doctores mucho. Después si te toca ponte
tu como esa doctora que me dijo que casi que encerrara
al Jose en una burbuja, que fue muy poco empdticay me
dijo que 2 de los 3 nifios que ella conocia se murieron,
me cayo pésimo. Uno no necesita escuchar eso y no es
la regla, ella no es Dios para decirme eso. Yo voy a se-
guir peleando. Y en verdad tengo un amor muy grande
por los doctores que me han tocado, ponte tu el gas-



troenterdlogo que fue el que me lo diagnostico, fue muy
contenedor, que es lo que uno necesita, el me dijo que
iba a tomar las enzimas y el tratamiento y que iba a tirar
al tiro para arriba. Y me hablaba altiro de otros paises
y de las expectativas de vida y que nosotros teniamos
que apuntar hacia alld y el bronco que lo ve ahora osea
me dice ya listo partieron a moverse moverse y moverse
que esto no es para quedarse con los brazos cruzados.
Ellos me abrieron la cabeza.

A ellos los amo. Rechazo a ninguno de los médicos, solo
aella.

Entrevista a Cynthia Flores, en su hogar (San Ra-
mon). 31 de mayo de 2019

- Cynthia, como te conté por teléfono queria hablar me-
jor contigo para saber si me puedes contar tu experien-
cia con la FQ, cuando se lo encontraron a tus hijos, cémo
fue todo, cudntas veces vienen al kine, que problemas
tienen... O si quieres contarme de la enfermedad, de
como funciona el sistema...

Ya mira el sistema anda por ahi no mds, pero ahi esta-
mos tratando de avanzar...Nos presentaron un proyecto
del minsal que van a hacer consultas por videoconfe-
rencias, con una aplicacidn, es una propuesta del hos-
pital del hospital de Alabama, un papa de un FQ sueco
vino a explicarnos cémo funciona.

Alld tienen como 700 agrupaciones y como no pueden
congeniar con todas hacen eso.

Acd hay también pero no hay como una federacién na-
cional porque no se llega a acuerdo por rivalidades en
todo sentido. Es bien complejo, yo parti con esto el afio
antepasado y les digo a las demds por favor no se me-
tan porque es una cuestidon que te sacan los ojos, hay
mamds que traen las cosas y las venden mds caras.

A ellas se las regalan,pagan el envio y acd se los venden.
Nosotros tenfamos un chaleco pero se echd a perder.
Aqui tenfs que tener cuero de chancho, las isapres no
pagan el copago y esperan a que las fonasas las ayu-
den. Al Alex le regalan algunas cosas pero porque he
peleado como loca.

Falta mds como que los hospitales no sean tan cuadra-
dos, necesitan ser mas flexible porque les dan x tarros
pero si a un fibrosis quistico le dicen que coman mas, es
mejor y mucho mejor si comen mds porque si se agarran
un bicho o algo los pilla mucho mejor parados y no ter-
minan hospitalizéndose...Mientras mds coman es mejor

..Acd los médicos no se si estdn tan preparados por
ejemplo si los nifos se agarran una pseudomona [bac-
teria al pulmdn] los médicos no la tratan el dfa uno para
que no se colonice sino que lo tratan cuando los pulmo-
nes ya estan colonizados.
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Yo lo vivi con mi hijo, mi hijo estd colonizado por esto,
porque no lo erradicaron el primer dia y termine tenien-
do que ir a otro hospital para que me dijeran si td hijo
estd colonizado por pseudomonas. Y es irresponsabili-
dad de los médicos y nadie se hace responsable, en el
sector publico y hasta en el privado porque a veces sin
los mismos doctores, se tapan todo vy si no llegas al mi-
nisterio con estos temas nadie toma la responsabilidad.
Ademds de que falta experticie. Yo después de esto ya
se como hablar con los gringos y ya se como funciona
todo alla.

- Ahh perfecto. ;Y acd quienes ven al Ale?

Al Ale lo ven, en el plan que tiene la FQ te tiene que ver
Otorrina, gastroenterdlogo, broncopulmonar, nutriélogo
o nutricionista, psicdlogo, kinesidlogo y endocrindlogo,
pero depende del hospital porque en el mio te ve solo el
bronco. Pero en el Padre hurtado no hay nada por eso
me veo en el San Borja también.

- oY ahf le hacen rehabilitacién pulmonar ejercicios vy
todo eso?

Ya mira es que la rehabilitacién pulmonar es un espacio
adecuado para que el nino fg haga funcionar sus pulmo-
nes y asi suban la espirometria y eso es puro ejercicio,
pero el kine si te ve, te toma la espirometria y te va a
hacer kine, masajes.

Los masajes sirven para limpiar un pulmdn, para botar
los pollos pegados, no para rehabilitarlo, pero la rehab. si
te hace recuperar y mejorar la funcién del pulmadn.

Ponte tu si mi hijo hoy dfa tiene 50% de funcién pulmo-
nary antes tenfa 80%, con pura kine yo no vuelvo a esos
80 de nuevo, para eso tengo que hacer trabajar a los
pulmones para mejorarlo. En Chile es contado con los
dedos que hospitales tienen ese programa; Es ejercicio,
maquinas especiales que traen de afuera, en algunas te
conectan oxigeno, trotadoras, bicicletas, ejercicios espe-



ciales para algunas partes no solo correr.

El ejercicio esta al mismo nivel que la kine, un fibrosis
quistico sentado las 24 horas del dia no le sirve nada.
El Ale , ya no lo llevo porque en el hospital de nosotros
ya no tenemos. El Ale hace deporte en su colegio, bas-
quetbol hace.

- ;Cudntos afos tenfa el Ale? ;Cuando se lo encontraron
al Ale?

El Ale tiene 15. Se lo encontraron a los 6 anos porque
mi doctora lo trataba como Asma severo y eso no exis-
te. Aqui muchos médicos hacen entender cosas que no
son. El Ale estuvo slper mal, casi se me murid al segun-
do dia de nacer, su intestino se anudo vy le tuvieron que
cortar 60 cm de intestino muerto. Los doctores lo trata-
ban como cosas casuales, nada preocupante y ninguiin
tratamiento. Yo vivia hospitalizada, todos los afilos como
4 veces, 20 dfas o 15 dfas y a veces volviamos 2 sema-
nas a la casay vuelta para adentro. El Ale cayd con todo,
webada que habfa en el invierno el Ale se lo pegaba.
Hasta que llegd una pediatra que estaba en el hospital y
ella me dijo “dale un lenglietazo en la frente y me decis
si es salado” Y yo quede plop. El estaba muy salado y
yo no cachaba ni una. Asi fue como todo funciond, pero
ella peleo con mi Bronco, la del Asma, en pleno pasillo.
Era una cuestidon que yo jamas habia escuchado, eso
pasa con este pais se habla mucho de enfermedades
como sida y céncer pero la fibrosis quistica es tan letal
como eso. No se contagia pero si la cifra va creciendo
porque las mujeres con FQ pueden tener hijos y portan
la enfermedad. También es un tema de concientizar a
la poblacién, darlo a conocer y que se bajen los costos
porgue si yo quiero saber si soy portadora o lo que sea
son 500 lucas vy si hay sospecha 350.

Es una enfermedad muy cara.

- Chutal ;Y tu puedes trabajar?

No ya no. Yo tenfa un buen trabajo, pero quien me
aguanta con mi hijo hospitalizada 2 meses

- /Cémo es su rutina de todos los dias?

El Ale se levanta a las 8 se toma el omeprazol, las vita-
minas, la vitamina D, las enzimas y se toma el urso para
el higado graso. Después se toma su leche, ahi duerme
otro rato. Hasta las 10 de la mafana, se hace la kine
que era con el chaleco pero ahora es Acapella, flutter,
terapec, aerobic que son otros aparatos para hacer res-
piraciones y después masaje con manos. Esto es como
una hora, una hora y media casi siempre y ahi metemos
intercalados los aparatos (acapella, flutter, y aerobic).
Después se toma una leche.

- ;Lo llevas siempre al kine.?

No, trato de no llevarlo mucho al kine, le hago yo. Porque
sobretodo en este tiempo vay al consultorio o al hospital
y vay sin nada y volvis con cualquier bicho.

M3ds grandes son mds auténomos, td ya no les podis
andar diciendo que hacer. No puedes decirle te voy a
castigar si no te tomas la leche porque igual no te van
a hacer caso.

- ;/Qué es lo més dificil de todo?

Lo que mas le molesta es que tienen que hacer muchas
cosas en el dia, gasta mucho tiempo vy ya estan chatos,
los dfas de semana se hace la kine y los remedios, antes
de irse al colegio, después descansa cuando va al cole-
gio pero no es tan descanso porque tiene que tomarse
las colaciones normales pero una fruta dos uno al dfa y
un sandwich vy la leche y se tiene que tomar sus pasti-
llas igual, asi que es un descanso entre comillas y des-
pués vuelve a las 8 aqui a la casa y tiene que partir por
comerse un plato de comida, después sus pastillas y la
kine y las nebulizaciones, los aparatos, toser y después
termina eso reposa un rato y después vamos déndole
con la leche que le toca y pastillas. Es una dependencia
24(7.

- Me imagino que debe ser bien dificil, pero encuentro
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que tu actitud es bien positiva, que bueno!

Yo nunca he trabajado para el Ale, siempre he trabajado
por lo que el otro necesita por si el Ale llega a necesi-
tarlo en algdin momento, entonces asi yo estoy un pie
adelante.

Yo decidi cambiar mi visién de las cosas. Yo tomé el ca-
mino de decir yo puedo con esto, si necesito plata y no
la tengo voy a pelear por las cosas y por conseguir todo
lo que mi hijo necesite de alguna manera. Si toca ver a
mamds mas fragiles que esto las hunde.

Y en ese tema hay una falencia enorme porque nadie ve
el tema familiar, porque todo va de la mano con el enfer-
mo de fibrosis quistica, pero nadie se fija en que el pilar
de esa persona es la familia y todo esta implementado
solo para ellos. Pero mientras tanto el companero que
hace que todo esto vaya bien no tiene ayuda ni siquiera
de un psicdlogo, ni siquiera de decir vamos a hacer una
reunién mensual para que nos apoyemos con nuestras
experiencias, o si queremos llorar que lloremos, o si que-
remos reir riamos. Eso aqui no existe. De hecho nosotras
tratamos de juntarnos a desahogarnos, aungue sea a
hablar de lo mismo un ratito, por que ya por lo menos
no tienes que estar en la casa hinchando y encima ahf
para hacer la kine, no estay en la casa diciéndoles que
se tomen el zenpep, por Ultimo. Porque es una cuestién
que al final quedai mal, que se te arrancan los enanitos
pal bosque. Ademds ponte tu yo tengo mi pareja, tengo
mi otro hijo, tengo que cuidar la casa, me cree mi traba-
jo, vendiendo cosas por facebook, entrego en metros,
mando por correo a regiones y asi tuve que aprender a
subsistir. Te cambia la vida, hay mamas que venden pan
afuera de los hospital, otras buscan como trabajar des-
de la casa, otras tienen sus carreras, yo también tengo
mi titulo pero no puedo. Asi po porgue lamentablemen-
te aunque seai Fonasa A, hay weas que no te cubren
y necesitai agilizar algunas cosas; por ejemplo a veces
necesitai un médico que te los vea ahora ya y tenis que
pagary harto.



Ademds aqui nosotros no somos prioridad para un tras-
plante. Porque yo teniendo FQ voy a dafar y perder ese
pulmdn igual, te dura 3 afios o 5 afios maximo.

- Muchas mamds me comentan que sus hijos no ha-
cen ejercicio con los nifios porque no los pueden meter
a nada o dejan de hacer cosas porque les faltan herra-
mientas o son muy caras, ¢/a ti te pasé algo asi?

Hay cosas caras, la trotadora esa me costo 500 lucas.
Pero mira siempre hay formas, las cosquillas para las
guaguas es maravilloso, cuando hacer carcajadas.

Un vaso con agua con una bombilla te produce esa re-
percusién y son mucho mds baratos.

Mira uno al final hace todo lo que es necesario cuando
ves que la funcién del pulmdén va bajando o que los bi-
chos se estan haciendo mas fuertes.

Mira yo mis terapias con el Ale antes eran cosquillas,
clapping y un vaso con agua vy le servia cualquier canti-
dad, pero muchas mamas no saben, porque ya estamos
todas como muy comercializadas. Y esas cosas me las
recomendaba el kine.

..Mira todos los nifos son un mundo, lo que tienen en
comun son algunos tratamientos, cambia cuando los
aplican si, pero siempre es mejor tratarlos cuando estdn
empezando o antes de que se infecten. Porque mientras
mds esperi es peor porque va a llegar un punto en que
la bacteria con lo que la podia atacar el dfa uno ya no
va a morir.

..Miray yo creo y sé que el pulmdn si se puede mejorar.
El Ale hoy en dfa esta con un 76, el normal es 100, pero
el después de la pseudomona y de haberse agarrado un
hongo estuvo con 56 y eso es porque yo tengo la men-
talidad de que si se puede mejorar le tengo todo esto.
Tu no tienes que endiosar a tus médicos, yo se cuando
él estd enfermo y por eso yo llego al doctor.

Uno es dependiente de un kinesidlogo a veces. Y en el
consultorio no saben nada, te dicen uuuuy pobrecito y
no cachan nada.

Pero para otras cosas novy esto es lo que a veces cuesta
entender, se pueden buscar herramientas, solo que la
gente piensa que no las tiene y que depende 100% de
los médicos vy del kine...

Uno tiene que querer y creer que puede hacerlo y asfir
avanzando no mas.
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Conversaciéon con Fernando Gonzdlez, HEGC. 24
de abril de 2019 - Notas de campo

En Rehabilitacidn se ve al nifio como un sistema que se
ve afectado por una condicién de salud (sistema incluye
a su entorno, papas, etc.)

Se ayuda a que el nino pueda Incorporarse, insertarse y
PARTICIPAR en su entorno social

Ej: Si nifilo aprende a sentarse derecho vy tragar, puede
sentarse en la mesa a comer; si el nino se puede sentar,
puede estar en una sala de clases sentado; etc. En este
dmbito los terapeutas ocupacionales juegan un rol fun-
damental (Ayudan al nifio a desarrollar su “ocupacion”)

El proceso de rehabilitacién ( de nifios que necesitan
mas de un especialista) se trabaja de manera interdis-
ciplinaria de a 2 o 3, g kinesidlogo con una terapeuta
ocupacional y un fonoaudidlogo. Esto se realiza gene-
ralmente en nifios con dafio neuroldgico o problemas de
mayor complejidad.

El drea de rehabilitacién de este hospital estd muy de-
sarrollada en cuanto a la manera integrada en que se
trabaja en rehabilitacidn, cosa que, seglin me comen-
ta,cuesta que entiendan los médicos como tales, ya que
trabajan de manera cerrada y envian a otro médico.

Asf es en cuanto a rehabilitacién més fisica, en rehabili-
tacién cognitiva les falta desarrollarse.

NANEAS es una forma de categorizar a los pacientes,
son nifos con altas necesidades; cada hospital clasifica
a sus pacientes y determina quienes son sus naneas: En
el HEGC son los nifios con Paradlisis cerebral, Sindromes
(ej sindrome de Down) y nifios con ventilacién meca-
nica.

Los nifios mds complejos generalmente tienen compro-
miso cognitivo. Las enfermedades crénicas sin presen-
cia de compromiso cognitivo que también necesitan una
intensa rehabilitacién de manera interdisciplinaria son
las distrofias musculares (en que se van paralizando los
musculos hasta que finalmente nifio deja de respirar),
fibrosis quisticas y otros problemas respiratorios. Donde
se trabaja principalmente en mejorar la capacidad res-
piratoria.



Entrevista a Fernando Gonzdlez, HEGC. 13 de
mayo de 2019

..Son todos distintos y por eso existe naneas, ya no im-
porta el diagndstico si no que importan las necesidades,
es un cambio de concepto que evidentemente todavia
no traspasa todos los equipos de salud. En por ejemplo
los especialistas uno va a uno después te derivan a otro
que te cambia el remedio, entonces en el fondo nadie
se preocupa de ver que puede tener un impacto en su
calidad de vida. Entonces cambiar el foco a cudles son
las necesidades y cuales son las cosas que nosotros sa-
bemos, que finalmente mejoran la calidad de vida y po-
nerle atencidn a eso y orientar a los papds para que esas
cosas estén bien cubiertas es algo que nos ayuda harto,
en ese sentido lo que hacemos nosotros en naneas es
ver el estado nutricional, el estado inmunitario, las vacu-
nas, la vinculacidn a equipos de rehabilitacién osea que
estén vinculados acd, o a la teletén o al pedro aguirre
cerda o algun otro dispositivo, porque todos los nifios de
acd necesitan apoyo o algun tipo de estimulacidn al me-
nos y hay algunos que necesitan rehabilitacién intensiva
y otros que un empujoncito; escolarizacién que por cier-
to es algo que mejora la calidad de vida del nifno y por lo
tanto de la familia y creemos que cubriendo todos esos
aspectos vamos a lograr mejorar la calidad de vida de la
participacién de los chicos. Entonces de alguna manera
la posicién médica estd orientado a esos aspectos y nos
apoyamos mucho con el equipo de rehabilitacién para
que puedan desarrollar habilidades para que puedan
participar; no sirve de nada que estén bien nutridos vy
al dfa con las vacunas si son nifios que estdn todo el dia
acostados y no tienen fuerza o no tienen autonomia. Por
esto es el complemento de NANEAS con rehabilitacién
y otros dispositivos, para darle autonomia a los pacien-
tes, esa es como la mezcla perfecta...

Entrevista a Alejandra Guzman y Patricia Veloso,
HEGC. 6 de junio de 2019

Patricia: El Esteban estd en el programa AVNI porque
usa oxigeno en la noche porque le ha avanzado muy ré-
pido, siempre le aparece el estafilococo y cuando chico
tuvo la pseudomona, ese te pilla mal parado y no ter-
mina igual. El tiene 12 vy yo le tengo que dar la comida
porgue es manoso y come muy lento, el creon funciona
solo 40 minutos vy si se demora mds es comida perdida,
porque la pastilla pierde el efecto y después no absorbe
las comidas.

En el programa AVNI viene una kine a hacerle kine y una
enfermera 2 veces al mes, y anotan todo el proceso, los
controles alld y aquf.

Yo a Esteban le ensefe a hacerse todas sus cosas de a
poco pero los remedios a veces se le olvidan.

El ya cacha que se tiene que cuidar pero es medio por-
fiadito. El no sabe todo sobre la fibrosis quistica pero
nada mas, no sabe el contenido asi que estamos viendo
para que me de una hora la psicdloga.

En eso vemos una falencia con mi marido, el psicélogo
deberfa estar desde un principio acompafnando y ade-
mads para los papas no hay nadie y es bien dificil para
todos.

Alejandra:

El iker nos hace preguntas que quedamos como desco-
locados y tiene 3 afos nomas...

Falta un psicdlogo porque ellos tienen que saber para
gue sepan de su tratamiento.

Hay nifios que toman con rebeldia su tratamiento vy di-
cen para que voy a hacer eso si igual me voy a morir.

Patricia:

A mi cuando me dijeron que el Esteban tenfa eso sali del
hospital corriendo, yo sabfa algo de la Fibrosis Quistica
asi que yo sali como loca cuando la doctora me dio la
noticia, el Esteban tenfa 7 meses y yo no querfa volver
al hospital, lo tomé stiper mal, me culpaba; eso es lo que
a mi me paso yo me culpaba entonces yo caf en una
depresidn severa, lo pase mal.

Yo venfa a todos los controles llorando. Yo siento que
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ese dolor siempre estd ahi'y siempre va a estar ahi.

Alejandra:

El pulmdn empieza a hacer mds fuerza y asi empieza
a trabajar. Si ellos no hacen ejercicio el pulmdn deja de
trabajar bien.

Cuando ellos se ponen a correr empiezan a ejercitar los
pulmones y a tosery tosery botan las flemas y eso ayu-
da como una kine.

Patricia:

Ahora el cémo tiene 12 entré al programa de ocupacion
funcional ahora a ellos les van a pasar un reloj y ahiva a
indicar el ejercicio que tienen que hacer.

Le sirve para estar mds fuerte y con pulmones mds re-
sistentes. Es parte de la misma terapia y los hace aga-
rrarse menos cosas.

A mi me cuesta harto que el Esteban haga, porque se
cansay no le gusta, asf que por eso no hacemos mucho.

Alejandra:

Uno tiene que traerlos o traerlos

Les hacen fisioterapia, al iker que es pequeno lo recues-
tany le hacen masajes. Cuando el nifio es pequefo y no
tose lo aspiran.

Patricia:

Si yo igual tengo que llevar al esteban todos los dias al
policlinico a hacerse kine.

Una kine nos ensefd asi que le hacemos dos dfas a la
semana con sus nebulizaciones

Por el programa avni viene una enfermera y una kine a
hacerle sus cosas.

Alejandra:

Mira cuando la flema no sale bien se va quedando pega-
da y metiendo en los bronquios, esos como arbolitos y
asi se van tapando y tapando los conductos y la funcién
pulmonar baja.

Patricia:



Yo al Esteban lo pongo ahf a pegarle a un saco, la kine
igual me dejo ahf unos ejercicios, que los tengo que ha-
cer yo en realidad porque mi hijo es flojo, pero si yo los
hago con el bien. Solo el no lo va a hacer.

Alejandra:

El Iker es chico como para meterlo a un deporte y lo di-
ficil es que lo que es mejor para la fibrosis quistica es
la natacidon por la forma de respiracién pero tiene sus
pros y contras, porque las piscinas tienen sUper hartas
bacterias y uno no va a estar arriesgdndose a pegarse
algo por hacer deporte.

A nosotros nos dicen que ellos tienen que hacer ejerci-
cio para mejorar los pulmones y la musculatura.

LLas mamads del hospital somos bien ignorantes en este
tema, porque hablar con mamas de fuera de aqui es dis-
tinto, son como mas movidas.

Uno llega aqui como un pollo y de a poco vas apren-
diendo.

Al Iker se lo encontraron a los 8 meses, el llego a hos-
pitalizarse porque tenia sintomas, pero es dificil que el
medico te diga que tiene esta enfermedad, yo siento
que es una enfermedad desconocida hasta para ellos.
El Iker cuando yo estaba embarazada me dijeron que él
podfa tener Fq, eso lo vieron porque en una eco gue me
hicieron vieron un intestino hiperecogénico y eso es tipi-
co de la fibrosis qufstica, pero me dijo que era solo una
posibilidad. Pero después en el consultorio fui y me dije-
ron que todo sano que todo bieny yo me quede con eso.
Y después cuando nacié el iker, nacié enfermizo, nacido
flaco, al tiempo lo traje al médico porque tenfa una con-
juntivitis que no se le pasaba y nose porque le hicieron
un rayo y ahf vieron la mancha que tenia en el pulmdn y
quedd hospitalizado porque no sabian que era. No tenia
neumonia, ni bronquitis ni nada, ni siquiera sintomas y
después de esa semana en el hospital en observacién
nos mandaron a la casa. Un tiempo después lo traje al
médico por un resfrio

Lo dieron de alta y el Iker al mes de vida se me resfrio,
mi mama le pegd un resfriado y nunca nunca mas se le
paso, pero nunca mas. Yo lo llevaba a médico particular,

al consultorio casi todos los dias, a todas las urgencias
de Santiago porque él estaba muy ahogado y los médi-
cos nunca le daban nada porque era chico y que se le
iba a pasar solo. Asf estuve 8 meses tocando y tocando
puertas. Ademds los nifios con fibrosis quistica como la
comida pasa nomas tienen diarrea constantemente y el
Iker tenfa diarrea crénica, pero uno como mamd primeri-
za, yo decfa qué va a botar si toma pura leche, obvio que
no va a hacer nada duro, pero era evidente si manchaba
toda la ropa con caquita con aceite. Y un olor raro, como
a basura, era como olor a todo descompuesto.

Patricia: Si ellos hacen puro aceite, yo cuando el Esteban
era chiquitito y lo cambiaba lo encontraba raro porque
hacfa puro aceite, tenia pura indigestion y yo com mi hija
de 20 afios no fue asi po, yo le decfa a mi marido uyyy
el Esteban tan cagon que es. Y era muy hediondo. Y
después yo notaba que Estaban en verano o invierno se
mojaba entero, estaba siempre sudado y un dfa jugando
con él, le empiezo a dar besitos y era una salmuera vy
tenfa una tos que nunca le desaparecid y una semana
estuve trayendo todos los dias a que lo inhalaran pero
después de una semana lo traje porque estaba con 40
de fiebre y ahi una doctora se lo pillo po.

y tenfa una mancha en el pulmdén que no sabian que
era, al final eso nunca quedd en nada. Y después bueno
obvio que era algo de la FQ.

Patricia:
Esperan a que el nifio esté mal para tratarlo.
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Entrevista a Ricardo Kogan, HEGC. 9 de junio de
2019

En este momento tenemos 30 pacientes con FQ, de los
cuales 10 son de la 6ta regién, generalmente esos pa-
cientes y bueno la mayorfa de los de Santiago vienen
de una realidad socioecondmica relativamente baja, no
se en detalle las condiciones ni la dinamica familiar...
Tienen dificultades para venir, a veces tienen que to-
mar muchos buses para venir al control, la adherencia
al tratamiento muchas veces falla por eso y en Chile no
tenemos un sistema, como en los paises desarrollados
para trasladarlos o tratarlos en sus casas.

- Si, yo he hablado con algunas mamds y justamente
eso me decian. Y también me comentaban de que lo
que mds les complica, mds que los controles, es venir
todas las semanas al kinesidlogo. Al final termina dan-
doles més lata o es muy dificil y los traen menos de lo
necesario.

Mira si, eso pasa mucho, esque es muy dificil y quere-
mos ir mejorandolo. Y a eso se suma que bueno, tam-
bién hay mamds que no logran cachar la importancia.

- Pero eso es por qué? Algunas me decian que sus hijos
no estaban muy mal. Serd porque la enfermedad toda-
via no es tan notoria?

Mira, es que la verdad hay de todo. Algunos si estan es-
tables pero otros no. No sé si serd exactamente eso pero
si debe ser un factor. Mira de que hay dificultades si, las
hay. Que quizds no encuentran el tiempo para hacer las
cosas, o ganas de los papds o los nifios, , etc. A veces
también hay nifios que no quieren y los papds no saben
como mas hacerlo.

Es dificil para los papds y el tratamiento cuando los
ninos son mas chicos depende de ellos... Pero bueno,
como hay papds que no cachan mucho también hay
unos bien clever, ahora llegdé un paciente nuevo de 5
anos, que le encontraron esto hace como un ano y bue-
no llego a este hospital. Marcos Espinoza se llama. Sus
papas lo llevan siempre al kine, pero ellos viajan, pero



por eso te digo, hay casos y casos.

Es bien complejo... Situ quieres trabajar en esto bien, no
se como lo irds a hacer porque es re complicado. Acd no
disponemos de personal para ayudarte.

- Y el ejercicio? Que tan importante es?

Muy importante. La kine y el ejercicio tienen que estar
muy vinculadas. El nifio lo necesita, va a estar mejor en
todo sentido, bueno y el nino que fortalece la muscula-
tura ademds va a empezar a comer mas, hay todo un
cambio con el ejercicio y se nota. Es fundamental, tiene
muchas cosas positivas, ademds que une a la familia...

Hay nifios que no quieren nada con la enfermedad, los
examinas y ni te miran. Osea una nifita que segun la
madre, negaba la enfermedad y nada, ella casi echa-
da a su suerte. Se encerraba en la pieza, no querfa ir al
kinesidlogo, un desastre. Entonces esa nifia es pero el
sfmbolo de la resistencia.

- Y cudl es la expectativa de vida en Chile? Porque se
que en los pafses desarrollados ha aumentado mucho,
pero aqui?

Es muy diferente, en Chile es como 22 anos. Hay pro-
grama nacional que creamos un grupo de médicos, den-
tro de los cuales estoy yo, el 2002 fue creado el pro-
grama. Que estd logrando que la fibrosis quistica sea
tratada en serio, de manera integral con equipamiento
para todo, en hospitales grandes o medianos también, si
hay kinesiélogos, médicos especializados, que se dedi-
can a casos de FQ entonces cambid todo, cambio todo.
Controles mads estrictos, mejores farmacos, han habido
cambios a nivel mundial en el tipo de medicamentos a
usar, estamos mds atrds pero osea en el 2002 la sobre-
vida en Chile era 12 afios y hoy en dfa es entre los 20 y
25 afios. En los paises desarrollados es mds de 35 0 40
anos, el top es Dinamarca que tiene 50 de sobrevida.

-Y por qué sera?

Principalmente, a ver paremos, son familias que tienen
mas recursos, son estados que tienen mas plata enton-
ces tienen vehiculos que los van a buscar, kinesidlogos
que van a la casa, ehhh doctores todos los dfas a su
disposicién, porque hay centros especiales de fibrosis
quistica que funcionan casi 24 horas, fines de semana,
osea tienen toda una implementacién que hace que el
fibroquistico siempre esté controlado, acogido y cuida-
do. Tienen asistentes sociales, psicdlogos, que los tras-
ladan, un sistema absolutamente cubierto. Dentro de
los paises europeos mas parecidos al nuestro, Espafia,
Barcelona tiene de los mejores centros. Que tienen unos
médicos brillantes y tienen casi un drea entera del hos-
pital dedicada a la fibrosis quistica que es una maravilla.
Todo. Nosotros hace algunos afos atrds el hospital viejo
que tenfamos, no tenfamos suficiente aislamiento, cuan-
do llegaba un fibroguistico a veces descompensado, no
tenfamos una sala individual para tenerlo, tenfa que
compartir con otro y esa realidad adn existe en muchos
hospitales, aqui ya no. Ahora tenemos esta clinica que
es un lujo.

Bueno para qué andamos con cosas, aqui con esta en-
fermedad la plata y la cultura son clave. Hay un estudio
que hicieron, no me acuerdo bien donde pero expertos
de un centro grande, aglutinaba varias ciudades norte
americanas. Ellos separaron su trabajo por razas; los
afroamericanos, los blancos y después estan los latinos.
Ellos vieron vy siguieron a las familias y los niflos con fi-
brosis quistica por muchos afios, por 20 o 25 afios, un
trabajo muy largo. Y al final esto termind en una publica-
cién que demostrd que la sobrevida de los blancos era el
doble que la de los latinos y los negros eran intermedios,
osea se morfan antes que los blancos pero después que
los latinos. Osea los latinos eran los peores en cuanto a
sobrevida, entonces cudles eran los factores de riesgo
de los latinos, que tenfan disrupcién familiar osea pa-
dres alcohdlicos, padres drogadictos, madres presas,
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familias desintegradas, cabros que viven en todas par-
tes, osea eso serfa, porque en Estados Unidos los latinos
son personas con muchos menos recursos, sobretodo
los que vienen de México, etc.



Conversacién con Gema Pérez y Eduardo Cifuen-
tes, HEGC. 24 de mayo de 2019

Eduardo: Por lo que me ha contado ella, quiere enten-
der los beneficios que tienen ciertas actividades, como
por ejemplo el ejercicio fisico y lo que le comento yo es
que mientras antes empiecen con ejercicio y terapias es
mejor.

Dra. Pérez: Mira en cuanto a actividades que les son
beneficiosas en ese ambito es por ejemplo el saltar en
cama eldstica no es de bajo costo, pero es algo para que
te hagas una idea.

Estos son nifos que no pueden eliminar la flema fa-
cilmente. La kine les sirve desde el punto respiratorio
directamente para eso. También tienen que hacer un
tratamiento fisico y muscular para que se rehabiliten, ya
que su condicién de por sf los hace tener un peor estado
fisico y acondicionamiento, igual se busca que tengan
mejor masa muscular. Lamentablemente la mayorfa ter-
mina en transplante entonces en este caso tienen que
llegar con una mejor masa muscular. Entonces tanto del
punto de vista respiratorio también se enferman menos.
Y entonces todo lo que sea ejercicio va a ser beneficioso
para un nino. Incluido si quieren jugar a la pinta, darse
vueltas, jugar a la pelota o saltar en una pata todos los
dias, todo suma.

- Y cual es la terapia general que se les hace a los nifios?

Eduardo: A esa edad? Bueno la kine, las nebulizaciones
que eso entra mds en tratamiento farmacoldgico de lim-
pieza. Pero como entrenamiento pulmonar como cardio
respiratorio no hay, osea no es que no haya, es que en el
fondo al parecer no vienen a hacer terapia o muy poco,
entonces el meterles una terapia de juego como entre-
namiento, que es un poco lo que que hago yo con la
Antonia Cruz... algunos no son FQ pero que igual tienen
dano pulmonar, y se tratan bien parecido...... se entre-
nan desde chiquititos, pero en el fondo eso como que
no estd abordado desde el punto de vista de la rehabili-
tacién, es mds el manejo de intercurrencia

- Los masajes?

Eduardo: Claro, esas son técnicas para gue movilicen las
vias aéreas para que saquen las secreciones, hasta ahf
llega. Lo otro como que no estd abordado y yo creo que
no estd abordado porgue el deterioro no es tan visible
en este momento y lo otro es que un paciente no se va
a adherir a la terapia o eso es lo que nosotros creemos o
que se ha visto entonces si tu vienes con esto que es su-
per innovador.. y el tema que necesita es que necesitas
y que tu (a la dra perez) juegas un rol muy importante
son los contactos de pacientes.

Dra Pérez: Si perfecto. Mira si necesitas la historia de los
pacientes,nosotros acd tenemos la de todos y cuando
llegaron vy la gravedad.

Entre 3 y 7 afos cambia harto tantos sus habilidades
motrices como intelectuales asique ahf tu tendrias que
ir acotando. Yo creo que desde 4-5 hay mds alcance.

- Si serfa bacan porque tengo que ver todo esto des-
de muy atrds. Como lo encontraron?, Por qué se genera
esta desconfianza que me dijiste, etc.

Esteban: Si claro, porque en ese sentido vienen como
de consultas de como 10 doctores... Y ahf viene el tema
de los diagndsticos tardios y el didgnostico tardio de un
chiquitito... Por ejemplo el Marcos que el viene y llegd
con un diagndstico tardio de pulmdén con un pulmon ya
bastante deteriorado y en el fondo eso fué por un diag-
nostico tardio entonces esas familias estén con descon-
fianza hacia las atenciones y con justa razén. Entonces
en ese caso hay que ganarse confianza. Pero yo creo
que si llegas con una buena propuesta si te van a es-
cuchar.

Dra. Pérez: Si.. todo lo que sea mejor para sus hijos ellos
estdn siempre dispuestos.

Eduardo: Hacer rehabilitacién con pacientes con Fibro-
sis Quistica no es GES. Cachai por lo tanto ningin hos-
pital estd obligado desde el punto de vista legal a hacer
una rehab.
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Dra Pérez: Y ellos tienen que hacerse kine todos los dias
de su vida, hasta el fin de los tiempos.



Entrevista a Gema Pérez, HEGC. 28 de agosto de
2019

- Los papds que llegan aqui que tanto manejan la en-
fermedad?

No mucho la verdad, aquf les explicamos todo y algunas
leen lo que sale en internet pero no es muy bueno.

-Y cémo les explican? Tienen material o de alguna otra
forma?

No, no hay nada fisico, solo de manera verbal y bueno
la forma depende de cada doctor y de las habilidades
blandas de cada uno....

Tu proyecto estaba enfocado en rehabilitacién verdad?

- Si

Ya mira es que serfa ideal si pudieras hacer algo mds
dindmico, que persista en el tiempo y que sea facil de
entender.

Hay muchos que no entienden, por ejemplo aquf les de-
cimos que la kine y el ejercicio son diarios pero que no lo
hacen, no lo hacen o piensan que la kine es solo cuando
estdn enfermos y no es asf.

- Y por qué crees que se da esto?

Personalmente creo que es por una brecha cultural.
Aqui gran parte de los que se atienden pertenecen a
un sector mds vulnerable. Yo a veces quedo plop, por
ejemplo un nifio que llegd ya diagnosticado con asma,
la mamd me dice bueno y usted me puede decir si es
asmatico? Y yo pensaba que quizas mis colegas no se
lo habian explicado bien, pero después me di cuenta de
que a veces no entienden, porque me ha pasado que me
preguntan cosas que yo sé que les he explicado. Quizds
se lo pueden haber dicho en un lenguaje muy técnico,
entonces hay que ser lo més claros y coloquial posibles,
porgque bueno ademds de la brecha sociocultural, son
papds que estdn en negacién porque imaginate, se po-
nen aleer en internety se encuentran con esta enferme-
dad que es terrible y todo negativo y la gente se muere

de susto, asi que no asimilan o no quieren hacerlo.

Pero bueno ahi uno les explica que tienen que hacer
para mejorar la calidad de vida, pero bueno por eso hay
que hacerlo de manera amigable.

Bueno también hay gente que se mete y busca solu-
ciones, por ejemplo conoci a un cabro de 17 afios en
el hospital del torax que empezd a investigar solo y se
compro una cama eldstica personal y con eso salta y
bota flemas solo, es como su auto-kine, entonces es
cosa de motivarlos. pero bueno cuando son pacientes
mads pasivos, que no hacen nada, eres tu el que los tiene
que dirigir, yo creo que es una mezcla cuando son mds
chicos es una mezcla hay que dirigirlos mds y bueno
dirigir a los papds, pero hay que ponerese en eso, son
ninos que no tienen un trabajo formal y bueno ahi hay
una oportunidad importante.

- Ustedes se comunica con los nifios directamente o es
con los papéas?

Mira yo soy de la idea de que si hay que hacerlo, pero
ahi de repente tenemos roces los del equipo. Y ahora al
hospital estén llegando nuevos psiquiatras y psicélogos,
entonces igual nos estamos apoyando en eso también,
pero nadie nos ensena. Yo soy de la idea de que hay que
hablar con el nifo en su justa medida, porque yo al nifo
no le puedo explicar que en algin momento se va a mo-
rir o va a tener que hacerse un transplante, pero si que
se tiene que cuidar, que los papds no les dan remedios
y les hacen kine para que lo pasen mal, es porque les
hace bien, que tienen que ir al colegio... Entonces bueno
es todo en su justa medida.

Se ocupa mucho lo de contarles de otras maneras por
ejemplo tengo un colega que tiene una hija con una
enfermedad muy rara y la llevo a estados unidos y me
conté que ahf le explicaron que era su enfermedad con
legos cachai? Como bueno los legos rojos son tus glo-
bulos rojos y los legos blancos son los glébulos blan-
cos y te defienden de la enfermedad vy los legos azules
son tus plaquetas que son para que dejes de sangrar,
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entonces la nifiita termind entendiendo perfecto su en-
fermedad. Hay que tener creatividad no mds y hacerlo
como dices tu una rutina porque es todos los dias y se
pueden sentir invadidos y van a terminar haciendo la
mitad, si tu haces que lo hagan por un tiempo, por ul-
timo por repeticién van a seguir haciéndolo creo yo, y
bueno yo creo que las cosas visuales son muy Utiles, por
ejemplo pasarles un panfleto que tengan en la cartera,
van a encontrarloy lo van a releery lo van a sacar o bue-
no tenerlo digitalizado. Los nifios también, ponte tu yo
a veces para que mi hijo no vea tantos monos le pongo
videos de cosas que le interesen y le queda todo.

- Y bueno como te comenté yo me estoy enfocando en
el ejercicio fisico, como una herramienta o algo...

Si, mira yo creo que hay que ponerles incentivos, por
ejemplo para la espirometria, que tienen que soplar por
una cosita se les pone una cosa de una torta con unas
velas y si soplan todas no sé tienen un premio o algo.
Siempre la estimulacién en los nifios funciona perfec-
to, en los nifios sanos y enfermos. Y también hacerlos
competir, por ejemplo si tu quieres por ejemplo que li-
teralmente corra y le ponis no se po un videojuego vy
que si llega a la meta rescata a la princesa, los nifos lo
van a hacer, independiente de que sepa para que lo estd
haciendo.



Entrevista a Ignacia Saez, HEGC. 8 de mayo de
2019

Nosotros tenemos casi todo lo que son NANEAS, son
pacientes de alta complejidad porque NANEAS, bueno
se divide en varias cosas; si tenis una enfermedad, dos
enfermedades quizds no son tan complejos ponte tu si
tenis sindrome de Down con hipotiroidismo, se pueden
atender en centros de atencidn primaria. Si hay un nifio
que tiene sindrome de down, epilepsia, hipotonfa, re-
traso en el desarrollo y asf, de 5 diagndsticos mds se
atienden acd. Son nifios muy complejos cachai, que tie-
nen muchos requerimientos, que finalmente el papa o
la mama termina siendo un papd muy tecnificado; muy
terapeuta, muy enfermero, muy médico, que se manejan
perfecto la mayorfa, pero a nivel de estrés es heavy. Yo
creo que una de las problemdticas de nosotros, como
para el seguimiento de instrucciones, tenis que estar en
las terapias igual para que cachis como nosotros vamos
acompafidndolos a ellos también en esto cachai, cémo
estructuramos la rutina, cémo les explicamos los ejer-
cicios, como les decimos que tienen que escolarizarlos
para que ellos también tengan tiempo de autocuidado,
cémo buscar la red, potenciando también esta red mds
cercana, para que la mama que es la principal cuidadora
generalmente, también tenga un poco de espacio para
ella, para poder banarse ponte tu

Si, la mayorfa tiene dafios neuroldgicos y muy terribles,
entonces como que el nivel de conexién es poquito, son
muy dependientes, entonces son mamdas que estdn
todo el dfa en funcién de los nifios.

Otros temas son los nifos haitianos con varias compli-
caciones y tienen la barrera idiomadtica, entonces se nos
hace muchisisisimo mas dificil,

- .Y hay una traductora o no?

Ah si, pero esta ufff. Osea a ratos ponte tu que tenemos
google traductor y vamos dando indicaciones asi con
gestos como péngalo asf, girelo asf, acuéstalo asi'y ellas
te dicen a todo que si entonces como.. y de repente tam-
poco tenemos la capacidad de recopilar la informacién

si nacié en chile, si nacié alld, qué pasé alld, como para
tratar de armar la historia un poco. Eso es super comple-
jo, la barrera cultural e idiomatica. El afio pasado Pablo
trabajé con unos alumnos que estaban haciendo como
observacién, como una intervencién y una de ellas se
interesé mucho en esto también, no me acuerdo quien
era pero era como se hacfa el seguimiento de nuestras
indicaciones en la casa, como que la rehabilitacién se
mantuviera por fuera entonces pensdbamos en hacer
como algo educativo pero como fécil, rdpido de enten-
der, con mds gestos que palabras, entonces no se si ca-
chai los did de Facebook, estos videitos que son cortitos
como resiimenes de ponte tu una receta entonces salen
asi como los ingredientes y nose como la harina el no
seque lo mezclaiy listo, algo asf. Entonces transformarlo
como en una aplicacién cachai?

Que las mamds descarguen y pueden decirles ponte tu,
hagan el ejercicio uno, dos, tres en esta posicién, cachai
entonces asf nosotros lo hacemos como répido y que
nose igual tenga la traduccidén en creole abajo. En eso
nos puede ayudar la Linda y todo. Eso encontraba que
era sUper choro porque el triptico, o lo rayan o lo pier-
den, lo botan, es papel y no queremos usar mas papel.
A veces se les olvidan, nosotros a veces les pedimos un
cuaderno y vamos ahi anotando las indicaciones. Ahora
a las 9 tengo paciente por si te querfas quedar, a el le
hacemos una sesién integrada vy a los nifios mds com-
plejos, entonces esta Kine, Fono y TO, y las tres damos
MUCHAS indicaciones, de repente como lo vestis,la
kine le da ejercicios mas fisicos, la fonoaudidloga como
tiene que comer, etc. Entonces en vez de que colapsen
con 20 indicaciones, asf que de esas deben hacer 3. La
idea es como poder hacer una seleccién de los mds im-
portantes y hacer estos mini videos que nada con 30
segundo perfecto eris capaz de explicar un ejercicio
simple.

Ahora, hay muchas indicaciones que son muy persona-

les, pero hay cosas generales que tenemos que partir
por ahf, como cémo posicionarlo para dormir en la cama;
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que esté la columna derecha para que las caderas no se
luxen; Como estimular la posicién de guata cuando son
guaguas, eso es tipico también.

Cuando estdn aqui ya estdn mds adaptadas, ya pasa-
ron por lo de arriba entonces ya se manejan, hacen su
rutina. Yo creo que les cuesta como buscar el tiempo de
rehabilitacién, como ya ahora le voy a hacer terapia, ca-
chai? Eso es como mds especifico. La rutina en general
la tienen como bien, ellas estdn sobrepasadas pero a
sus hijos los tienen stper bien. Hay una terapia que se
llama boita que la hacen las kine, ahora la Katy te puede
contar un poco mas pero es stper especifica, es apretar
ciertos puntos, tienen que mantener posiciones contar
segundos y si no estd bien hecho eso, incluso puede te-
ner efectos adversos. Entonces ellas las forman, a las
mamds, les dicen tienes que hacerlo asi, lo ensayan. Y
a muchas mamas no les gusta porque El Nifio llora har-
to, entonces no lo hace o te dice que lo hace pero no
lo hace, o no lo hacen bien entonces igual serfa stper
bueno poder grabarlo y poner flechitas o nose porque
es sUper especifico ponte tu uno tiene que ser en el sép-
timo espacio intercostal y si te equivocaste de espacio
no tiene el mismo efecto.

Y todas tienen celular, vienen acd y todas jugando candy
crush, se sientan en la terapia y suena el juego todo el
rato entonces internet tiene.

Porque pensamos también en tener cdpsulas educati-
vas en la sala de espera, pero las pantallas se usan para
recepcién de pacientes, podria ser una recepcion vy la
otra informativa pero yo creo que es mejor que la mama
poder abrir la aplicacién y decir a ya. Y no solo para ella,
sino que para el papd, el hermano, la abuela, asi se ac-
tiva la familia.

Eso es lo que nosotros vemos que es lo que mas nos
cuesta; las mamds haitianas que logren entender las
explicaciones y porque cachai, porque yo te puedo decir
levanta los brazos 30 veces al dia y tu lo va a hacer los
tres primeros dias y despues lo vas a dejar de hacer por-



que no entiendes para que, en cambio si yo le explico,
mira si lo pones de guata tiene todos estos beneficios,
cachai? Se regula el torso, se alinean los ojos, empieza la
masticacidn, salen los dientes, cachai? Para ellos es mu-
cho mds efectivo porque entienden que se estd hacien-
do, no es porque si. Y eso es lo que nos cuesta mucho,
porque el gjercicio, bueno le hacemos los gestos vy te di-
cen que si y todo pero no se si logran entender porque.
De repente estamos asi con un nino que tiene hemipa-
resia, exquisito pero tiene la mano y todo un lado como
mas rigido y la mamd me decfa 'y algin dfa esto se le va
a pasar?’ Y no se le va a pasar nunca, lo que nosotros
hacemos es entrenarlo para que sea lo mds indepen-
diente posible, no sea peor, mantener el rango que ya
tiene, pero no se le va a pasar, esto no es un resfrio.. En-
tonces cémo le explicai a la mama que..? Entonces noso-
tros como ‘Esto ya estd, el cerebro [haciendo mimicas]’,
es super dificil, ahi tenemos que llamar a la traductora,
pero qué dice la traductora, tampoco sabemos, porque
conversan, conversan, se rien, noseque entonces uno
dice ‘Chucha estard diciéndole lo que.. Entonces uno le
habla y le pregunta que le estd diciendo y nos dice ‘ay
no que noseque’, y tenemos muchos pacientes haitia-
nos, muchos y vienen como con harto dafno.

- No se si los nifios con problemas neuroldgicos entien-
den lo que les estdn haciendo o...

No.. depende, hay nifios que no cachan naday hay otros
que sf, son mds lentos, otros que tienen problemas mo-
tores.. hoy dia tenemos puros nifios dificiles, con para-
lisis cerebral...

Viene un nifio de 10 que tiene pardlisis cerebral; Uno
que tiene 2 afios, el cacha un poquito mds pero tiene
varias cosas; después el Benja Tello que tiene 1 afo
8 meses vy tiene una hidrocefalia, una cabeza asi bien
grande, que convulsiona mucho y empezd con terapia
hace poco y ha tenido cambios super bonitos, ponte tu
ahora logra fijarse, sonrfe, va tolerando mejor los ejer-
cicios; Y después tengo a la Agata que también tiene
miles de cosas; ninguno cacha mucho, entonces en ellos

los objetivos tienen mds que ver con la mantencién,
cachai como con la calidad de vida, que duerma en la
posicién que corresponde, para que no se deforme, que
no le duela, que logre disfrutar con lo que le gusta, en-
tonces vamos tratando de buscar los estimulos que le
gustan: tactiles, auditivos, visuales.

Si se mantienen en una misma posicidén viciosa y eso
produce acortamientos, deformidades en los huesos vy
después hay que elongar y eso duele, entonces como
son chiquititos, tratamos de evitar eso.

Entonces como los papds saben que les pasa, cémo
se comunican, imaginate si un cabro tiene apendicitis
como sabis que le duele o si le duele, entonces también
que ellos vayan reconociendo esas cosas, si es un llanto
de dolor, este es un llanto de mucho dolor, después no
sé tiene suefio o hambre. Entonces él no responde No
si, él abre los 0jos, se rfe, responde a algunos estimulos
pero si tu le decis dame esto, el no no cacha, quizds mira
para acd, pero no mucho mads. Entonces ahf el traba-
jo esta super enfocado a la educacién de la familia, yo
siempre les pregunto ‘Cémo lo bafian?’ Porque imagina-
te es un cabro de 10 cachai? Muchos de ellos se meten a
la ducha con los nifos. Lo bafan en ducha?, lo bafan en
tina?, o lo tienen que bafar en cama?, Que los traslados
sean seguros, como estd durmiendo, como se le genera
el suefo. Yo trato de ver la vida diaria mds que nada.
Quién ayuda a la mamd, en qué minuto la mama se
bafa, y si tiene otros hijos quién los va a dejar al colegio.
El otro dia nos pasdé que encontramos una mama que no
le gustaba salir con su hijo y su calle es como de tierra
entonces estd relativamente cerca pero salir con la silla
de ruedas a la tierra, entonces no y que se enferma, que
hace frio, que bla bla bla, mucho rato en el consultorio,
los bichos, entonces lo deja durmiendo. Solo. Y ella va a
buscar los medicamentos. Y lo deja solo, a un nifio con
pardlisis cerebral, durmiendo. Pero el se ahoga cuando
estd durmiendo porque tiene muchos mocos entonces
imaginate le da una crisis, se muere... Si no puedes dejar
a un nifo sano solo imaginate uno asf, entonces como
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le solucionas la vida a esa mama que tiene razén tam-
bién por un lado de no querer sacarlo con frio y todo vy el
consultorio que la fila y se puede pegar cualquier bicho
y eso significa una hospitalizacién, entonces como tam-
bién vas tratando de buscar redes y eso va a repercutir
directamente en la calidad de vida de este nifio y de la
mamad también.

No necesariamente tienen tantas hospitalizaciones, al-
gunos estan sudper bien mantenidos.



Entrevista a Nury Tobar, HEGC. 6 de agosto de
2019

- Nury queria saber si me puedes contar tu experiencia
con la FQ, cuando se lo encontraron a tu hijo, cémo fué
todo, cuantas veces vienen al kine, etc.

El Seba paso enfermo desde que nacié estuvo muy en-
fermo, cayd enfermo a los 6 meses al hospital, casi se
me murid. Y ahf le encontraron todas las itis, se llamaban
bronquiolitis y cosas asi. Ahf siguié haciendo episodios
y episodios y no le encontraban nada, osea infecciones
nomas.

Hasta que un doctor le hizo el exdmen del asma, enton-
ces ahi se empezaron a preocupar un poco mds porque
si le salié asma y empezaron a tratarlo por el asma. Me
cambié a un consultorio después porque me salia muy
caro y nadie encontraba nada. Asique ahf llegué al con-
sultorio en San Bernardo y no se como ahf se lo pillaron.
Como a los 8 afios. Asi que de ahi partimos aca a la kine
al hospital, como una vez a la semana a médico vy kine.
Al principio ibamos al kine en el consultorio pero des-
pués nos vinimos por aca.

El Seba fue atipico, no cayd nunca en el hospital, osea
desde que se lo pillaron que no cayé més y ahora cae
mas seguido. Cayé cuando guagua, después a los tres
y asf hasta que se lo pillaron. Pero si pasa resfriado con
antibidticos. Después empezd a caer mds seguido, de
hecho el afio pasado cayd 8 veces al hospital. Este cayd
una 25 dfas, por las infecciones.

- Cuando se lo encontraron, como te lo dijeron, qué in-
formacidn te dieron?

Asi nomds, tiene fibrosis quistica. A mi lo primero que
se me vino a la mente fué el episodio de unas noticias
de unos papas que luchaban antes que nosotros, partié
como con unos papds que se encadenaron a un hospi-
tal, algo asi. Partié para que nos abrieran paso, para que
nos salieran las cosas gratis porque es muy cara.

Asi que gracias a ellos que se encadenaron, hicieron
protesta, hicieron todo, nosotros tenemos todo gratis y
asi nosotros también hemos logrado cosas para los que
vengan tengan mds cosas gratis po.

A mi se me vino a la mente a esos papitos que luchaban
asl por sus hijos, que se les morfan y pensaba se va a
morir, se va a morir, se va a morir y aqui estamos po.
Pero fue, como que yo no... Mi hermano se murid justo el
dfa que me dijeron que el Seba tenfa FQ asique no asi-
mile nada. Andaba como si nada, no cachaba. Entonces
mis hermanos me decfan, no tu preocupate por tu hijo
nomas y nosotros nos preocupamos del otro.

No me dijeron mucho, después cuando cayé hospitali-
zado la primera vez, porque después del diagndstico el
Seba cayd poquito después al hospital grave. Entonces
ahi'me entregaron un folleto y que salfa todo y explicaba
y salfa “Mamita no te metas a internet porque no te va a
gustar”, entonces realmente me hice la tonta, porque el
Seba es muy inteligente, tenfa 8 afios y buscaba, bus-
caba, buscaba por el computador, el sabfa todo lo que
venfa. Nunca quiso que yo supiera y o soy inutil para
meterme a internet. El me decfa mamd no te metas, no
para qué, para qué queris saber si conmigo vas a apren-
dervy al final decidimos vivir el dfa a dia y no buscar mas.
Me dijeron ya el tratamiento, remedios, la kine vy listo...
Yo le preguntaba porque se mueren, porgque se siguen
muriendo y me decfan que no que habfan algunos que
venian con la infeccién muy alta, hay otros que vienen
mds 0 menos o no tanto, el Seba es de esos, que no la
tiene mal mal. Pero el se agrava igual como si estuviera
grave y lo otro que me dijeron es que va en la constan-
cia, porque los papitos se paran y le dan, porque es una
lucha de todos los dfas, si tu no vienes tu hijo se te te
tapa en tos.

Gracias a dios que mi hijo sigue el camino, porque hay
muchos que se cabrean y siguen el camino y no solo los
grandes, los chicos a veces les da lata y todo porque
no cachan. El Seba sigue todo, nunca tuve que retarlo
gracias a Dios. Yo de repente lo pruebo, le digo “Ya Se-
bastidn no vayamos nada hoy dia, si estay super bien” y
el me dice “No mami tenemos que ir” osea el se impo-
ne que el tiene que venir, él tiene que hacer las cosas,
el hace los ejercicios que le mandan. El tiene todo para
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hacer sus cosas en la casa... En el consultorio me de-
cfan que el Sebastidn necesitaba hacer musculatura y
las mdquinas y todo eso asique nos vinimos para aca.
Y acd venimos hace como 7 afios dfa por medio o si no
todos los dfas. A hacer todos los ejercicios vy las kine. y
hemos tenido recompensa. Lo felicitan siempre porque
como lo hace todo le aumenta la musculatura, la res-
piracién, todo, si le ha cambiado la vida el ejercicio. Y
antes tenfamos miedo porque no nos habfan dicho del
ejercicio asique no hacfa nomasy ahora empezé a hacer
ejercicio y estd bien.

- Qué es lo que te complica més del tratamiento la falta
de espacio, las herramientas, que no le gusta, el mie-
do..?

Mira la falta de espacio, uno se lo hace, yo vivo en un de-
partamento nomas, el tiene sus pesas, tiene sus eldsti-
cos vy él tiene que acomodarse a cémo vivimos y el hace
todos sus ejercicios, en un pedazo reducido el hace sus
abdominales y sus cosas. Las hace todas.

Por eso le digo, el se quiere porque no se ha alejado. No
sale a fiestas. El sale con sus primos, lo pasa bien con
sus primos pero una vez al mes o cada cierto tiempo,
cuando hay un cumpleafios y cosas asf. El se cuida. De
hecho nosotros para acd nos venimos en furgon para
que no tenga tanto contacto con otros nifos, con la gen-
te.

Hasta cierta edad yo lo hacfa todo, le daba los remedios
y todo. Osea hasta cierta edad los 17, porque cumplié
18y acd me dijeron ya no ahora entreguele todo al Se-
ba,el tiene 18, tiene que llevar su carpeta y sus cosas, €l
tiene que guiar ahora. Antes yo todo.

Antes me decfan todo a mi po, ahora todo directamente
a él, yo soy una compafia nomas... Deberfan prepararlos
un poco mas antes, los 16...

Lo dnico si que no, no lo mandé al colegio. Lo mandé
hasta séptimo. Porque el Seba tomaba muchos reme-
dios, salfa de uno y empezaba con otro y otro y otro.
Todo el afio con antibidticos y un afio hablé con un pro-



fesor y le dije y él me apoyaba, le explique bien todo lo
que pasaba, la enfermedad del Seba vy le dije sabe que
él viene al colegio y dura dos dfas y se enferma y pasa
con antibidtico, entonces

yo quiero probar si es que estando en la casa no se me
enferma tanto.

- Y no iba con mascarilla al colegio?

No es que no, son unos diablos los nifios. Le hacian bur-
la porque faltaba, le hacfan burla porque tosfa mucho,
le hacian burla hasta por si acaso. A el no le importaba,
pero a mi si me importaba, entonces no quise mandarlo.
El profesor me dijo “yo te apoyo, si me preguntan o algo
bueno ahf veré”.

- Le mandan las cosas a la casa o no va ni nada?

No, no va nomds. Lo inscribf en internet para que estu-
die por internet pero no resulta.

Traté dos veces pero quedaba colgado no entendfa. Tie-
ne que tener una profesora pero no. Imaginate si a unos
les cuesta yendo al colegio, como es por libro nomas.
Entonces yo le dije ya hijo no importa, mds grande hay
tantas formas de sacar los cursos, ahf verds po. Yo quie-
ro a mi hijo sano, eso le dije al profesor, yo quiero a mi
hijo sano y que me dure y con todos estos antibidticos
que él se toma no me va a durar tanto, porque es tanto
antibidtico, tanta pastilla a la guata. No encontraba que
fuera vida y bueno la que llevamos tampoco porque él
no puede hacer su vida normal. El ni yo, porque ando
con el para todos lados, pero no me quejo, siendo que
yo veo que €l no hace su vida como un nifio normal, que
tiene amigos, que sale a fiestas, que pololea, que no se
po. Ahora de a poco sale con los primos porque tampo-
co salfa con los primos. Esque se cuida demasiado; no
quiere salir en micro, no quiere salir, no va al centro. Yo
creo que por eso estd bien, porque se cuida demasiado.
Los doctores siempre lo felicitan. Gracias a la constancia
miay de él, estd como estd, estd bien.

.... Llega un punto que no pueden hacer mas ejercicio,
porque cuando pueden se cansan asf que no haceny va
empeorando su capacidad para hacer.

Las mamds trabajan, muchos pasan solos y no hacen
sus cosas. El Seba al principio no le llamaba mucho la
atencidn, yo lo ayudaba vy le decfa yapo hijo. Pero de a
poco se vefa un poquito mds de musculo y eso le gusto,
decfa ay qué bien. Le agarré el gustito porque estaba
mejor fortalecido y ahi no pard. lo felicitaban los docto-
res por su masa corporal, asique esta super bien.

Yo creo que va en el sentido de los papds también, se
tienen que preocupar mas po. Porque es una lucha de
los dos. Hay que ayudarlos y si no quiere hacerlo me
pongo a hacer gimnasia con el.

Yo a mi hijo le ofreci hasta inscribirme en el colegio para
ir con el... El era muy apegado, ahora que cumplio la ma-
yoria de edad es un poquito menos pero a él no le gusta
andar solo. Entonces yo le decfa yo me inscribo contigo,
yo me pongo a hacer ejercicio contigo y yo te espero y
asi po, yo a todas. Eso les falta, les falta comprometerse
a los papitos y eso de que yo trabajo toda la semana
asique voy a descansar hoy dia no se puede. De repente
le digo vamos a la plaza hijo a caminar un poquitin, pero
ahora no lo hacen, los dejan ahi mirando tele. Es dificil
pero es posible, yo lo logré po...

Yo no tengo espacio pero sacamos las mesas del living
y pone su colchoneta. Hay que incentivarlos si no se van
a incentivar solos. Yo hacfa hasta pesas con arena, o con
lo que fuera, siempre se puede. Despues empezamos a
comprar lo que necesitaba, unas mas pesadas y todo,
pero siempre hay una forma.

..Con lo del colegio los doctores se enojaban y yo les
decfa es mi hijo asigue yo se y les decfa que lo Unico
que les interesaba es que mi hijo comparta con otras
personas y al compartir con mas personas mi hijo se va
a enfermar cada dia un poco més.
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Ellos me decfan que era sano, que necesita compartir
con mds gente, pero a mi parecer no po porque yo veo a
los otros nifios con fibrosis y pasan hospitalizados.

Yo decidi esoy lo tengo super bien, tiene 18 y estd mejor
que todos los con fibrosis casi.

... El es grande pero dependen mucho de nosotros, uno
tiene que estar todo el dia con ellos po, yo tengo que
ayudar a banarlo de repente, tengo que lavarle el pelo,
darle la comida, estar pendiente de los remedios... Que
ganas le van a dar de salir si tiene que andar con la
cuestion, con todos los remedios, que nebulizarse, que
la comida. Imaginese tiene que despertar temprano tipo
9y tomarse la pastilla, nebulizarse, después como a las
12 tiene que volver a nebulizarse, porque como es mas
grande por mas tos, a veces mds o menos, cuando lo
tienen con antibiotico es distinto, después venir a ha-
cerse el tratamiento casi todos los dfas, porque nos di-
jeron que son 2 nebulizaciones con las kine, la otra en la
casa. Asique que tiempo? si tengo que tomarme los re-
medios, tengo que hacerme la kine, las nebulizaciones,
tengo que hacer ejercicio, osea nada po. Por lo menos
mi hijo no puede salir. Osea como va a ir al colegio si al
final vivimos aquf po o haciendose cosas en la casa...
Es dificil y dificil tomar una decisién como la que tome
Yo po, porque los ninos tienen que estudiar, pero a que
costo? A que se me enferme mas, a que lo pierda antes
de tiempo. Se enojaron todos conmigo pero si yo pue-
do hacer algo lo voy a hacer. A lo mejor no era lo mas
indicado, pero lo tengo todavia conmigo y esta bien po.
Es puro dnimo, constancia y perseverancia y mientras
antes mejor.



REDACCION INSTANCIAS

CicLO 1

Testeo 1: Santiago (5) y Lourdes (4)

Realizado en la casa de los nifos, ubicada en Lo Bar-
nechea.

Al llegar a la casa Santiago estaba viendo Televisién con
su hermana Lourdes, ellos ya sabfan que “una nifia“ iba
a venir a mostrarles algo.

Me hicieron pasar a la sala de estar, donde habfa una
caja con juguetes y una pequena mesa. Santiago iba
atrds de mi mirando el artefacto.

Al llegar a la sala le dije que me lo habian regalado, que
no entendia cémo usarlo y que si él sabfa cdmo se usa-
ba.

Esta pregunta parece haberlo puesto en accién, ya que
al decirle esto se acercd al artefacto timidamente, lo
tomd y lo cambid posicidn, al hacer esto tomd un auto
de juguete que estaba cerca y empezd a lanzarlo. Al
darse cuenta de que esto funcionaba corrié a buscar
mads autos y los empezd a lanzar con fuerza por esta
“rampa“.

Al darse cuenta de que estaba siendo fotografiado, le
comenté que era para mostrarle a otros niflos como
podfa usarse, lo que parece haberlo impulsado a expe-
rimentar mds ya que, después de esto, empezd a ana-
lizar el objeto, lo revisé por abajo y luego lo dié vuel-
ta. Con sus manos empezd a balancearlo con cuidado,
para luego subirse y balancearse sobre el, lento vy lue-
go més rdpido. Llama la atencién como prueba formas
con precaucion y de a poco se siente mds confiado. Al
balancearse me mira con cara alegre, parece sentirse
realizado al ver que estaba logrando encontrar diversas
maneras por si mismo. Asf contintia probando formas
de balancearse; de pie, sentado, de rodillas, boca aba-
joy de espalda. Luego llega Lourdes que al ver que su
hermano se aleja parair a buscar algo, empieza a probar
lo mismo que el hacia. Santiago vuelve répido al ver que
su hermana lo usa, Lourdes se aleja. Santiago lo toma
de nuevo vy sigue jugando y probando formas. Al ver
que me distraigo hace ruidos o me dice que lo mire, la
presencia de un externo parece motivarlo a mostrar sus
habilidades. Al rato se aleja y va a buscar agua en una
pistola que encuentra a un lado y empieza a mojar el ar-
tefacto. Lourdes se acerca y se sienta a ver lo que hace

DE TESTEO

su hermano, luego de unos minutos Santiago se aleja a
ver otro juguete y Lourdes empieza a usar el prototipo.
Santiago vuelve al darse cuenta de que ahora Lourdes
tenfa mi atencién y se lo pide de vuelta. Después de
un rato Santiago deja el prototipo y Lourdes empieza a
experimentar con el, surgen varios movimientos comu-
nes*. Esta no parecfa tan cautelosa como su hermano,
simplemente lo usaba libremente, no fué necesario de-
safiarla y no reaccionaba de la misma manera que su
hermano a los cumplidos; Santiago los tomaba como un
desafio y aceleraba o hacfa mds marcado el movimiento
y Lourdes por su parte se refa o sonrefa, pero seguia con
su juego de la misma manera.

Lourdes sigufo jugando activamente con el prototipo y
le did algunos usos distintos que su hermano, en algu-
nas ocasiones lo compard con otras figuras: Un caba-
llo, un puente y una casa para sus mufecas. Santiago
también realizd este tipo de analogfas imaginativas pero
no las comunicaba tanto como su hermana, solo al final
cuando se le preguntd que forma le gusté mds a lo que
respondié que cuando lo usé como una tabla de surf.
Santiago jugd con el artefacto durante aproximadamen-
te 18 minutos, de distintas formas, siendo el vaivén la
forma de uso preferida y mds recurrente.

Lourdes lo utilizéd 21 minutos aproximadamente, de ma-
nera mas intermitente, pero con una mayor cantidad de
variaciones.
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Testeo 2: Lucas (5)

Realizado en la casa del nifo, en presencia de su mama
y su hermana de 2 afios, ubicada en Las Condes.

Al llegar Lucas venfa llegando del colegio, él no sabia
nada sobre la visita. Sumam4 le dice que yo habia ve-
nido a mostrarle algo para jugar. El se acerca a ver que
era con curiosidad.

Al verlo se le comenta lo mismo que a los nifos del tes-
teo anterior; que me habfan regalado este objeto y no
sabia cémo usarlo. De inmediato Lucas lo toma y emo-
cionado cuenta como piensa que se usa y empieza a
combinarlo con sus juguetes, con menos cuidado que
los nifios anteriores. Cambia répido de formas de hacer-
lo diciendo que también se puede usar de otras mane-
ras, dando vuelta el artefacto. Se producen movimientos
similares a los realizados por Santiago y Lourdes en el
testeo anterior.

Luego de unos minutos le pregunto si puedo sacarle fo-
tos para mostrarle a otros ninos como se usa, el emocio-
nado sonrfe y comienza a hacer movimientos, siempre
fijdndose en la cdmara y sigue haciendo mds movimien-
tos, saltos, etc. Se observa que pone especial énfasis en
los movimientos que causan una reaccién positiva en
sus espectadores y halagos hacia él, repitiendo dichos
movimientos.

Su hermana de dos anos se acerca al objeto cuando
Lucas se aleja a buscar algo y al ver esto él se acerca
répido a usarlo de nuevo.

Sigue dandole distintos usos; salta sobre el prototipo,
desde este hasta el suelo, pasa por debajo, lo pone con-
tra una silla y lo usa como resbalin despreocupadamen-
te, pero se interviene y se le da ayuda por seguridad.
Este dltimo llama mucho la atencién de su hermana que
también quiere hacerlo, él la deja y la ayudamos a usarlo
de esta manera.

Su maméd lo motivaba a seguir jugando y usar el arte-
facto de otras formas, preguntando si se le ocurrian mas
cosas para mostrarle a otros nifos, cuando ella notaba
que se empezaba a aburrir o a jugar mds lentamente.
Esta intervencidn parecia ser efectiva ya que el nifio se
esforzaba por seguir jugando e “inventando” movimien-
tos con mds emocidn. En este sentido la presencia de su



mam4, los halagos o impulsos verbales y el ser estable-
cido como un ejemplo para los demads, parecen influir de
manera efectiva en el comportamiento y motivacion del
niNo a perseverar en su tarea.

Al rato, luego de haberlo usado balancedndose boca
abajo, Lucas se acuesta sobre su espalda en el proto-
tipo, diciendo que queria descansar, balancedndose,
efectivamente se notaba cansado. Luego de casi un mi-
nuto, la mamd de Lucas le dice “cédmo, ya te cansaste?”
unos 10 segundos después se paray sigue jugando por
un par de minutos mas

Al rato, cuando parece observar que sus acciones no
generan un impacto o respuesta de parte de sus espec-
tadores, dice querer mostrar una pirueta, para la que se
prepara con emocién y nos dice que contemos hasta
tres. Al hacerla es felicitado, lo que al parecer lo hace
feliz.

Luego de un poco mds de 20 minutos, Lucas parece ha-
berse cansado de jugar con el prototipo y me pregunta
si quiero ver como juega a la escondida con su hermana.

Testeo 4: Parque.

Este testeo se realizé de manera improvisada al ver a
unos ninos jugando en una plaza, en la comuna de Vita-
cura. En este caso simplemente se dejé el prototipo en el
suelo entre unos juegos y me alejé unos metros.

3 niflos que estaban jugando juntos (parecian tener en-
tre 5y 6 anos), se acercan a mirar con atencién el obje-
to, sin tocarlo, al verme a mi observando, se alejan, por
lo que decidi alejarme y pretender que no estaba pen-
diente de ellos ni del objeto. Luego de esto los nifios se
acercan nuevamente y 2 de ellos empiezan a interactuar
con el prototipo, balanceandolo, y columpidndose entre
ellos como un sube y baja, el tercer nifio mira riéndose.
Al pasar un par de minutos dos mujeres que estaban
conversando, los miran y les gritan que no usen eso por-
que no es de ellos, por lo que me acerco y les respondo
que no importa, que pueden usarlo, al escucharme los
nifos se quedan mirdndome con atencién y paran de
jugar, pero les digo que puedo prestarles mi juguete un
rato si quieren y me vuelvo a alejar. Al ver que yo ya no
estaba pendiente los nifios siguen jugando entre los 3,
rotando los roles, posicién del objeto y los movimientos
que hacen con este.

Pasados unos 9 minutos las 3 mujeres les gritan que
tienen que irse, los nifios se paran y corren hacia ellas.
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Testeo 5: Rocio (4)

Este testeo se realizd en la casa de la nifia en presencia
de sumam3, casa ubicada en Puente Alto.

Al llegar a la casa se saluda a la nina que se va a es-
conder detrds de sumama y a pesar de que esta le dice
que me salude y que le traigo algo, ella no quiere salir. A
esto le ofrezco gomitas pero tampoco quiere. Converso
un rato con su maméa pero la nifia no tiene mucho interés
por participar, por lo que se decide dejarle el prototipo a
la mamad y ver si asf su hija lo usa.

Pasadas unas horas se vuelve a buscar el prototipo y se
le pide a la mamad que relate lo que pasd. Ella me cuenta
que unos 10 minutos después de que me fuf le dijo a la
nifia que jugaran con el objeto, esta vez la nifa accedid y
jugaron un rato con el, la mamd no recuerda bien cudnto
rato fué pero dice que deben haber sido unos 10 minu-
tos. La nifia lo usé de varias maneras, no se dan muchos
detalles de esto pero me comenta que lo dié vuelta, se
pard y lo que mas hizo fué columpiarse de rodillas. Al
preguntarle me dice que si la ayudd, que en algunas
ocasiones le did impulso para que se generar un vaivén
y que fuera “mds entretenido”, pero que necesito decirle
a la nifia que hiciera mds cosas.

En este caso, al contrario que en los demds testeos, se
observa que la presencia de un externo tiene una in-
fluencia negativa sobre las interacciones del nino, es
probable que esto se deba a la personalidad particular
de cada nifo.

No fué posible obtener informacién especifica en cuanto
a movimientos y usos que le dié la nifia al objeto pero la
mamd comenta que su presencia y su feedback si moti-
vaban a la nifia a jugar con el prototipo de mas formas y
durante mds tiempo.



CICLO 2

Testeo 1: Antonia Cruz (4 afios)

Realizado en el HEGC, en la consulta del kinesidlogo
Eduardo Cifuentes, en presencia de este y la madre de
la nina.

Antonia, paciente con FQ acude a su consulta semanal
de kinesidlogia. Madre accede a que se realice el testeo.
Eduardo comunica que es una madre muy resposable
en cuanto al tratamiento de su hija y a eso atribuye que
la madre acceda en aportar al proyecto.

Se acude a esta consulta en compafifa de otra persona
para realizar registro fotogréfico.

Se llega un tiempo antes de la consulta para hablar con
Eduardo. El dice que antes de la terapia de ejercicios,
tiene que examinar a Antonia y nebulizarla y que luego
de esto la consulta estarfa a nuestro cargo y que solo en
caso de ver dificultades o de no generarse interacciones
fructiferas el deberfa intervenir.

Luego de que Eduardo examina a la paciente se entra
y se saluda a Antonia diciéndole que le trajimos un ju-
guete. Luego se saluda a su mamad (que ya habfa sido
informada por Eduardo), se le explica que se harfa en la
consulta y cudl era el fin del proyecto y posteriormente
se le entrega un consentimiento.

La primera forma que adoptarfa el prototipo debia ser
la que se cree serd la mas llamativa para ganar el inte-
rés de la nifia, por lo que se opta por presentarlo con la
forma de libélula. La nifia lo ve contenta, se ve que los
brillos de las alas llaman la atencién. Empieza a exami-
nar las piezas, las saca, las pone, etc. Al verse temerosa
a usarlo de manera mds activa y subirse sobre este, me
subo sobre mis rodillas y me balanceo unos segundos
y luego le pregunto si puede hacerlo ella, asiente y se
sube, luego le pregunto si puede acostarse y volar como
una mariposa. No entiende bien la instruccién ya que se
acuesta sobre su espalda y al pedirle que se de vuelta
lo hace de la forma incorrecta, por lo que fue necesario
mostrarle cémo y decirle que tenia que acostarse sobre
su “guatita” y ponerse las alas, fué necesario ayudarla
en esto también y impulsarla a mover sus brazos ya que
se vefa timida y se movia con mucha cautela. La ayudo
a balancearse y esto le gusta mds. Luego de uno o dos
minutos, le digo que si le puedo poner unos resortes a

lo que accede. Al moverse con los resortes puestos me
doy cuenta de que estos no generan mayores cambios,
por lo que se sacan y se decide cambiar la narrativa. A la
nifia le laman mucho la atencidn las piezas y la manera
en que se ponen, me pregunta si puede ayudar, asi que
ayuda a sacar las antenas y otras partes y corre la tabla
al ver que quiero poner el “mat”, inmediatamente dice
“es agua!” y le pregunto si quiere que se quede con las
alas o si prefiere ponerle una cola, a lo que responde
ponerle una cola, por lo que se despegan las alas y se
pone una en la parte posterior. Al despegarse las alas,
quedan pedazos de cinta doble contacto en la parte
de abajo del prototipo. Se sube sobre sus rodillas y se
empieza a balancear. Cada vez que el objeto se balan-
ceaba hacia adelante, la cinta doble contacto producia
un sonido, que llamé mucho la atencién de la nifia vy al
parecer esto generaba que la nifa repitiera el ejercicio
generando el sonido con cada balanceo. Luego la nina
dice que si puede poner las roscas con “pelotas de poni”.
Las trata de poner en los hoyos y le cuesta un poco, al
lograrlo se siente muy realizada.

Luego me pregunta si le podemos poner la cuerda vy
esto es lo que hacemos. Se ve que le gusta y la ayuda a
que el movimiento sea mds marcado y el vaivén sea mds
fuerte.Luego le pregunto si le parece que demos vuel-
ta el juguete vy asf el objeto es posicionado de manera
convexa. Le pregunto si puede nadar sobre su guata y
me dice que si. Se pone con cuidado, dice que se puede
caer, se nota que es un poco mas temerosay la maméa lo
confirma, por lo que fue necesario ayudarla y guiar sus
movimientos.

En un principio se creyd que la narrativa del agua no
tendria un impacto tan significativo como los cambios
fisicos vy la narrativa de la libélula (a la que la nifia llamd
mariposa) pero cuando esta fue puesta y le dije a la nina
“si podfa nadar como un pez” la respuesta fue “pero me
voy a mojar!” a lo que le respond( “por eso tienes que
nadar!” y se subid sin pisar el “agua” con mi ayuda y se
puso boca abajo. Le pregunté si podfa nadar 10 veces
y lo hizo. Se vefa un poco mds agitada, después de pro-
bar todos estos movimientos, saltar, cambiar las piezas,
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cruzar como puente, balancearse, mover los brazos, etc.
Estaba con con la cara un poco mas roja. Le pregunté
cudntos anos tenfa y me dijo 4 y ante esto le pregunté
si podfa nadar “bien grande hasta 4", todos contaron,
su mamd y Eduardo también. Ahi fué cuando la mama
le dijo a Eduardo que la nifia se estaba cansando. Pero
cuando Eduardo le preguntd la nifia dice que no y que
si puede usarlo de nuevo como un caballo y ponerle la
cuerda, por lo que damos vuelta el prototipo v lo usa de
esta manera.

Luego de unos 19 minutos la nifia expresa estar cansa-
da y se detiene lentamente, Eduardo se para a medir la
saturacién con una méquina de pinza en su dedo, esta
si habia aumentado la frecuencia cardiaca sin disminuir
la saturacién de oxigeno, es decir si se habfa generado
un cambio en el estado de la nifa, saliendo del estado
de reposo, es decir que la actividad si se puede clasificar
como actividad fisica.

Luego de esto le decimos que se acueste un rato y se
columpie, asique se pone de espaldas y la balanceo.
Pasado menos de un minuto se sienta y empieza a po-
ner y sacar las pelotas, antenas, resortes diciendo que
le gustan los ponis que las pelotas y algunas piezas te-
nfan dibujados.

Al caerse una pelota sobre el “mat” la nina dice “uy se
cayo al aguay se mojo”, luego empezamos a jugar con el
prototipo de nuevo, lanzando la pelota de un lado a otro,
evitando que “se cayera al agua”.

Luego sacamos el prototipo a un lado vy ella empieza a
saltar en el mat, por unas piezas de goma eva que te-
nia (originalmente para que el prototipo no se deslizara),
evitando tocar el agua. Cruza el mat una vez caminando
y se sienta para seguir jugando con la pelota lanzandola
por el artefacto y balanceandola con sus manos sin que
esta se caiga.

Cuando la nifa ya se ve menos cansada se levanta y pa-
rece gue va a volver a empezar con un juego mas activo,
Eduardo dice que debe hacerle los masajes, ella no se ve
muy contenta, sigue jugando 2 minutos, balanceandose
de rodillas, le vuelven a reiterar lo de los masajes y esta
vez accede sin muchas ganas



CICLO 3

Testeo 1: Amelia (9), Amparo (8), José (5).

El testeo se realiza en la casa de los 3 nifos, ubicada en
Las Condes. Donde se encontraban ellos, dos de sus 3
hermanos y su babysitter.

Al llegar a la casa se pasa al jardin, donde se realizard el
testeo a recomendacién de Amelia. Se ve que los nifios
estaban emocionados por usar el objeto y muy curiosos
por ver que mas trafa.

Al dejarlo el primero en tomarlo es su hermano de 2
afios, el nifo jugaba pero con dificultad y no podfa hacer
muchos movimientos. Luego José lo toma y empieza a
jugar de distintas maneras, le digo que si puedo sacarle
fotos para mostrarle a otros ninos y me dice que si, pero
al parecer no le da mayor importancia al comentario y
sigue jugando. Luego le repito que mds nifios han juga-
do con el y le muestro las fotos, diciéndole que se puede
usar de muchas formas y le pregunto cémo puede usar-
lo el. José parece motivarse a jugar no tanto por el que
otros ninos lo usen o que lo vayan a ver, si no por el de-
safio que se le hace directamente a él y por la competiti-
vidad y relaciones que nacen con y hacia sus hermanos.
Luego interviene Amelia y le dice que pueden ponerle
las cosas que hay, se nota que son ninos muy activos
y creativos y entre los dos comienzan a darle distintos
usos y a usarlo de formas que los demds nifios no lo
habian hecho. El espacio abierto parece darles mucha
mas posibilidades, ademds que segun lo observado son
ninos muy atléticos, ya que hacen distintas piruetas,
volteretas, y saltos.

Se ve que el elemento que mds les gusta son los elds-
ticos y las cuerdas, les gusta que tenga cara pero pare-
ciera que no influir de sobremanera en el uso que le dan.
Al ver que los nifios se divierten se incluye la hermana
mayor, de 13 anos y le dice a amelia que se suba y que
ella la va a arrastrar con la cuerda, Amelia se sube y su
hermana corre arrastrandola, se rien mucho y José tam-
bién quiere hacerlo, a lo que se sube y sus dos herma-
nas lo pasean corriendo, parece divertirlos mucho.
Luego Amelia le pone las alas, antenas y ojos y toma el
prototipo y se lo pone encima y empieza a aletear rien-
do y diciendo que es una libélula. Luego José hace lo
mismo.

Después de esto Amelia se sube y empieza a hacer el
movimiento de expansién y aleteo que se trataba de fo-
mentar en el testeo con Antonia.

Después vuelven a poner los eldsticos y siguen jugando.
Al rato les da calor y se sacan el poleron.

Cuando uno usa el objeto el otro se queda parado, al
parecer descansando un poco, ya que se ven cansados.
Le pregunto a José que se acuesta en la tabla si estd
cansado vy rdpidamente dice que no, que solo esta to-
mando sol, parece ser que no quiere mostrar cansancio.
Al rato llega su hermana Amparo, la babysitter le dice a
los nifios que es su turno de jugar. Amparo es un poco
mas timida al principio pero al ver que sus hermanos ju-
gaban, comienza a tomar los accesorios; estira los elds-
ticos, ve las cuerdas vy los ojos y empieza a combinar
las cosas y ponerlas en la tabla. Se para y se balancea
con los pies, le pone los resortes sin problema vy dice
que no rebotan tanto, luego le pone las cuerdas y asf
sigue poniendo y sacando los accesorios, probandolos
uno por uno.

Luego les entregd el “mat” con una gréfica marina, pero
no parece influir en los movimientos vy al principio pien-
san que es “para no resbalarse”. Pero después dicen
que es agua sin darle mayor importancia.

Vuelven a arrastrar a uno de sus hermanos corriendo,
haciendo turnos. Hacen piruetas ayudandose entre
ellos y hasta pasan con una bicicleta usando el juguete
de rampla. Amparo pone los eldsticos y se los amarra en
los pies y asf le van dando muchos usos distintos.
Luego Amelia toma todo vy se disfraza, balancedndose
sobre sus pies imitando a un “monstruo”

Y después les digo de nuevo que iba a mostrérselo a
otros nifios y que si querfan ver cémo lo usaban, Ampa-
ro dice que no importa y los demds no responden, por lo
que no se les muestra las imdgenes.

Luego de esto, empiezan a ver de qué manera po-
dfa hacerlo cada uno y al notar lo creativos que eran,
se aprovecha de fomentar esto para ver que otros po-
sibles usos surgian y se les ofrece un dulce por cada
movimiento nuevo, de esta manera empiezan a hacer
movimientos por turno, gritando cuando se les ocurrfa
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algo. José gritaba cada cierto rato cudntos dulces habfa
ganado y sus hermanas no le daban importancia a la
competencia, si no a los dulces en sf.

Luego de esto dicen que estdn muy cansados y se sien-
tan cerca nuestro.

Y les pregunto qué fue lo que mds les gusto, todos dicen
que los eldsticos vy las cuerdas. Y Amparo y Amelia di-
cen que serfa mejor si tuviera hoyos a ambos lados para
poder columpiarse y usarlo de mds formas atin. Amparo
menciona que le gustaban los resortes para saltar pero
que eran muy duros y que “serfa bacdn” poder ponerle 4
resortes, dos a cada lado para saltar.

Les pregunto si les gusto la cara y que fuera un animal o
personaje, las nifias dicen que siy que les gusta més la
cara que la mariposa y José dice que no le gusto nada la
mariposa, que serfa mejor si es un dguila. Esto determi-
na que si se utilizan narrativas, se deben adoptar formas
que no se asemejan a objetos catalogados como feme-
ninos o masculinos. Todos estdn de acuerdo en que les
gusta que tenga cara pero que les gustan mas los elds-
ticos, cuerdas, etc. En definitiva creen que los objetos
que generan un cambio funcional son mds interesantes.
Los nifos lo usan una horay 17 minutos un tiempo mu-
cho mayor que los ninos observados en testeos anterio-
res. Esto podria deberse ademds de por la personalidad
particular de cada nino (i) a que el espacio abierto am-
plfa las posibilidades de uso vy (ii) que la creatividad de
los niflos aumenta cuando estdn en compafia.

Se observa que los ninos tienen una preferencia por
los accesorios funcionales por sobre los narrativos. Las
narrativas si parecen haber dado paso, de manera es-
pontdnea y no guiada, a movimientos mds o menos si-
milares a los que se pretende que produzcan, pero son
los funcionales los que presentaron usos que llevan a un
mayor esfuerzo y mas interés.

José, el menor, es el Unico que mostré interés por la na-
rrativa de mar. Esto podrfa ser dado a su edad. Pero el
hecho de que sus hermanas no se vieran tan atraidas
como el, sobretodo Amparo, parece haber generado
que el nifo la dejara de lado, observandose una gran
influencia de sus pares en las actividades realizadas



dentro de un mismo juego.

Algo interesante es como el ver a los nifos entretenidos
llama la atencién incluso de los hermanos mayores (11y
13), que se escapan del rango de edades determinadas
para el estudio.

Los objetos materiales entregados a los nifos clara-
mente influyen en el tipo de juego que se dearrolla y de
ser més la cantidad de accesorios presentados, mds es
el tiempo que este dura, pero algo que aument de ma-
yor manera el interés por el juego, las actividades y mo-
vimientos que se desarrollan dentro de este y las ganas
de participar e incluirse en este es la presencia de grupo
de participantes, siendo los nifos mayores quienes ge-
neralmente tienen mayor control sobre este. La razén de
esto podrfa ser el deseo de entretenerse al igual que los
demads nifios, el querer ser reconocido como parte del
grupo o el deseo de competencia.

De estas observaciones surgen preguntas que se cree
que podrian ser claves para la investigacién y desarrollo
del artefacto: ;De qué manera se podria generar esta
instancia de “comunidad” e integrarse al artefacto? ;Po-
drfa, la socializacién en torno a la actividad, como me-
dio de motivacién (por ver a otros entretenido, ser parte
de un grupo, ser visto por otros y ser establecido como
ejemplo para los demds) aumentar el interés de los ni-
nos por el juego?

Debido a que podrfa ser esta la razén de la mayor can-
tidad de tiempo que dura el juego. Esto también podrfa
ser por una razén de espacio pero el objeto no pretende
ser pensado para un determinado espacio de uso, si no
que dar la posibilidad de juego tanto en interiores como
exteriores.

Testeo 2: Consulta Emiliano (5)

Este testeo es realizado en la consulta de Eduardo Ci-
fuentes, en el HEGC, en presencia del kinesidlogo vy el
padre del nifio.

Se llega unos minutos antes que el paciente y su padre.
Al llegar ellos se explica el proyecto al padre y se solicita
la firma del consentimiento.

Emiliano cuenta emocionado que ahora no se traga las
flemas, su padre avala esto diciendo que se estd portan-
do muy bien, como “un niflo grande” y Emiliano se rie y
dice que ya tiene 5, parece ser que el compararlo con un
nino de mayor edad lo motiva a mejorar.

Eduardo examina a Emiliano y procede a nebulizarlo, el
nino informa cada vez que quiere toser y bota las flemas
en un sobre de diario.

Al terminar el procedimiento, Eduardo le dice que le traje
algo vy que si querfa usarlo con mi ayuda, Emiliano mira
con curiosidad y acepta. Al acercarse le digo que como
lo quiere usar, que puede subirse. El se nota mds timido
que algunos de los otros nifios, méds que Antoniay sobre
todo que los que se encontraban en grupo.

Le muestro las imdgenes de otros nifos usando el ar-
tefacto y le pregunto como lo usarfa el. A continuacién
se para sobre el objeto y se balancea de pie, postura
que estaba presente en las imdgenes mostradas. Lue-
go de unos segundos le pregunto si quiere que le sa-
que fotos para mostrarle a otros nifios y me dice que si,
continuando el movimiento al mismo tiempo que mira
hacia la cdmara y moviendose con mds fuerza. Decido
preguntarle si quiere que le pongamos mds cosas y qué
cosas quiere, si quiere que suene, etc. Esto Ultimo llama
su atencidén y me dice que si y me ayuda a poner el ac-
cesorio sonoro. Se sube y esta vez se empieza a mover
con mas fuerza, al ver que esto produce el sonido, que
parece llamar mucho su atencién. Después solo se pone
boca abajo “de guata” y se balancea esperando el soni-
do. Luego se para'y empieza a balancearse con sus pies,
esto parece gustarle mds, ya que se mantiene en esa
posicién por mas rato.

Le pregunto si quiere ponerle mds cosas y sefala los
eldsticos, pero no quiere ponerlos €l solo por lo que lo
ayudo y el mira con atencidn. Se balancea sobre sus ro-
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dillas sin usar los eldsticos, por lo que Eduardo le dice
que tiene que usarlos si no no sirven, asi que el los toma
vy los tira hacia arriba con sus brazos y se para. Eduardo
le dice si puede estirarlos con fuerza 5 veces y el lo hace
con cierta dificultad. Hace las 5 veces y se pone sobre
sus rodillas, con los eldsticos a sus espaldas y tirando-
los hacia adelante, balancedndose. Eduardo y su papa
le dicen que lo estd haciendo muy bien, por lo que sigue
haciéndolo emocionado. Luego le digo si puede ponerse
“de guata” vy lo hace, continda estirando sus brazos con
los eldsticos. Cuando noto que se cansa de este movi-
miento, le pregunto si quiere dar vuelta el artefacto y
accede, al darlo vuelta le digo que se suba de nuevo y el
se sube sobre su “guata” de nuevo, le pregunto si puede
volar con los eldsticos y comienza a batir sus brazos con
los eldsticos, no tensos. Le digo que es muy bueno para
eso Yy que voy a grabarlo para mostrarselo a otros nifnos,
y el mira a la cdmara, moviendo mds rapidamente sus
brazos.

A continuacién pongo la gréfica de agua bajo el proto-
tipo y le pregunto qué cree que es, inmediatamente dice
agua y le digo que se suba de nuevo al juego. Luego
Eduardo le dice si puede nadar con los brazos bien esti-
rados como un pez vy el lo hace.

Se nota mds cansado por lo que le pregunto si quiere
bajarse un rato o usar otra cosa, se baja. Doy vuelta el
prototipo y le pongo la cuerda, el mira y se sube de
rodillas balancedndose de nuevo, esta vez tomando
la cuerda. Le digo que es “muy seco” y se rie, luego le
pregunto cudntas veces puede hacerlo y él grita ocho
mads emocionado, contamos hasta ocho todos juntos vy
él continla contando hasta hacer 12. A los 17 minutos
se queda de rodillas un rato, yo aprovecho de poner otra
cuerda, al terminar el se para y empieza a balancear-
se con sus pies, tomando las cuerdas. Luego Eduardo
le pregunta si puede aplaudir arriba y el dice que si. Le
digo si puede hacerlo 5 veces mds y lo hace contan-
do, Eduardo hace el movimiento con el, Emiliano lo mira
mientras lo hace. Hace justo 5 veces.

Y se pone a balancear sobre sus pies de nuevo, mas
lento, se nota cansado. Le pregunto si quiere hacer otra



cosa y me dice que no, mientras sigue balanceandose
sobre sus pies, afirmando que le gusta mucho usarlo
“como skate”. Eduardo me dice que lo ve cansado asf
que procede a hacerle los masajes, Emiliano a diferencia
de Antonia, accede a hacerse los masajes de inmediato,
sin emocidn pero obedientemente.

La actividad dura 29 minutos

De las interacciones observadas, llama la atencién como
Emiliano responde con mayor emocidn al desafio de
“cuantos puedes hacer?” por sobre el desafio concreto
de si puede hacer 5 repeticiones. Otra cosa interesante
es como las alas y antenas no llamaron la atencién del
nifio o generaron interés por ellas, si no que el sonido
tuvo mucho mejor respuesta, seguido por los accesorios
funcionales (las cuerdas vy eldsticos).

Fué necesario guiar al nifio para que continuara con los
movimientos, pero pasado un rato él tenfa mas iniciati-
va y comunicaba que formas de uso le gustaban mds,
comparandolos, al igual que los demds nifos, con otras
actividades como skate o andar a caballo en el caso de
el balanceo sobre las rodillas con una cuerda, adoptan-
do esas posiciones al ver que aceptabamos.

El mostrarle ejemplos de otros nifios jugando con el ar-
tefacto parece haber impulsado al nifio a jugar también,
algunas de las razones que se intuyen son primero que
esto aumenta la confianza del nifio, segundo ver la ac-
tividad como un desaffo, y tercero, el comunicarle que
otros nifios lo verfan, el miraba a la cdmara y en algu-
nos casos intensifica los movimientos, lo que refuerza la
teoria sobre como el generar la idea de sociabilizacién
y poner a los mismos ninos como “modelos a seguir”
de sus pares, tiene un efecto positivo sobre la actividad,
primero como gatillante de la actividad y segundo au-
mentando la intensidad y creatividad del nifo.

La conversacién que surge entre Eduardo, Emiliano y su
padre en un inicio, sobre como Emiliano se estd portan-
do como un nifio grande y el agrado que esto genera en
él, lleva a pensar que los nifios mds chicos se ven mucho
mas influenciados por los nifios mayores, esto no solo
puede verse en esta oportunidad, si no que también en
los testeos grupales.

La narrativa de agua llamdé mas la atencién del nifio que
la de mariposa vy si fueron un aporte para el desarrollo
de los movimientos, pero parece ser menos influyente
que el sonido, los accesorios funcionales y la presencia
de espectadores y jugadores no presentes.

31

Testeo 3: Consulta Ariel (8)

Realizado en la consulta del kinesiélogo en el HEGC, en
presencia de Eduardo y la madre del menor.

Para este testeo se dispuso de menos tiempo para rea-
lizar ejercicio, ya que este nifio necesitaba mds tiempo
para otro tipo de tratamiento que debfa realizarse en la
consulta.

Al entrar Ariel, Emiliano estaba saliendo de la consulta y
el prototipo se presentaba con los ojos y boca, esto no le
gusté mucho a Ariel, quien mird al objeto con extrafieza.
Acto seguido Eduardo le pregunta si quiere jugar con el
prototipo, Ariel responde que “no mucho”, por lo que su
mamd interviene y le pregunta porque no queria, dicien-
dole que tenfa que hacerlo, pero sin ser dura. A esto él
responde “bueno, pero solo lo hago por tf mama”, esto
refleja cémo esta orden, le quita el caracter Iidico a la
actividad, convirtiéndose esta en una tarea.

Ariel se para y empieza a usar el objeto como un “skate”
segun sus palabras, sin mayor emocidn.

Se decide no mostrar las imdgenes de otros nifos ya
que al ser casi todas de usuarios menores que él, po-
drian desmotivar adn mds al nifio, reforzando su per-
cepcién de que el artefacto era para nifos menores.

Le pregunté si querfa poner los eldsticos y me dijo que le
daba lo mismo, por lo que se instalaron ambos vy le pre-
gunté que cémo crefa que se usaban, el no se vefa muy
motivado y parecfa un poco avergonzado, en esta opor-
tunidad se podrfa considerar que la presencia fisica de
un espectador desconocido tuvo una influencia negati-
va sobre la actividad al igual que en el caso de Rosario.
Empezd a tirar los eldsticos con fuerza en la misma po-
sicién que se encontraba. Le pregunto de qué otra ma-
nera se le ocurre usarlo, a lo que se queda pensando sin
mucho dnimo, mirando a su mama. Al ver su madre que
Ariel no se movia mucho y no trataba de hacer mds mo-
vimientos, esta intervino y le daba ideas de qué cosas
hacer y lo ayudaba en algunos casos. Cuando este se
cansaba mucho de un ejercicio se detenia y sumamg le
decfa otros movimientos para que hiciera. Pasados unos
minutos asi Ariel dice estar cansado, por lo que Eduardo
interviene y empiezan con la sesién de masajes.

Al ser una sesién corta no se tuvo tiempo de agregar o



cambiar los acoples. Se observa que las narrativas mds
que llamar la atencidn del nifio, lo hicieron percibir el ar-
tefacto como algo “para mas chicos”, siendo esto perci-
bido como algo negativo por el nifo.
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CICLO 4

Testeo 1: Abril (5) y Pablo (4)

Realizado en la casa de los abuelos de los nifos, ubica-
da en Nufioa, en presencia de su prima.

Debido a dificultades técnicas en esta instancia no se
testeo la aplicacién mdvil por completo, si no que solo
se presentaron los perfiles de los niflos y papeles que
indicardn cuantos desafios se deben cumplir para ganar
una estrella.

Este testeo se realizé en el patio de la casa de la tia de
los ninos, en presencia de esta.

Al llegar se saluda a la adulta y se acercan los nifnos
emocionados asomdndose con curiosidad, ya que se les
habfa comentado que una “nifia” iba a venir a mostrarles
algo.

Se saluda a los nifios y su tfa dice que vayamos al patio.
Se pretendfa hacer el testeo en interiores pero los nifios
ya estaban corriendo hacia fuera y se busca no interferir
con sus interacciones, por lo que la actividad es desarro-
llada en un patio no muy grande de aproximadamente
4 x5 mts.

Se dispone el artefacto en el centro del jardin y Pablo
se nota mds curioso que Abril, ya que mientras el mi-
raba el objeto ella estaba subiéndose en los hombros
de su tfa, quien me comenta en secreto que estos ni-
nos no son tan activos como algunos nifos.les pregunto
que parece, Pablo responde que no sabe vy su tfa le dice
“pero piensa que cosas son asf”, él dice que parece un
pldtano. Abril dice que un columpio. Al estar instalados
les cuento a los menores que les iba a dar un punto por
cada movimiento que se les ocurriera hacer o por cada
prueba que pasarany que al llegar a la estrella (figura x)
podrian elegir algo de la bolsa en que se encontraban
los accesorios.. A continuaciéon les comento que otros
ninos también habfan jugado a esto y que habian subido
fotos de las formas en que lo usaban, Abril mira el ipad
y mueve la imagen con su dedo y Pablo quién se habia
parado en el artefacto se acerca a ver. Le muestro a los
demds nifos y hago énfasis en cudntas estrellas habia
ganado cada uno. Abril entusiasmada dice que va a ga-
nar muchos puntos, parece ser que el hecho de ganar
puntos y ser expuesta como ejemplo para otros nifios
llama mds su atencién que la de Pablo. Abril continda

viendo las fotos y se levanta, va hacia el artefacto y se
para balancedndose de pie y comienza a tratar de poner
sus pies uno en cada extremo con dificultad y riendo,
su tfa Catalina y yo le comentamos que era muy difi-
cil mientras ella continuaba moviéndose con dificultad,
hasta que lo logra y se balancea de esa forma por un
tiempo, le digo que gand un punto, ella reacciona con
alegria. Parece pensar en mds movimientos, al ver esto
le pregunto si quiere ver como lo usaban otros ninos,
ella se acerca, ve un par de imdgenes y se para sobre
el prototipo imitando uno de los movimientos que vid.
Nuevamente le comento que gand un punto y celebra
con emocidn, preguntando si puedo sacarle una foto.
Pablo miraba con atencién todo esto sonriendo, él pa-
rece activarse mds que por la alegria de su hermana y
nuestra reaccién ante sus movimientos ya que la mira
con atencidn y nos mira cada vez que la felicitamos. Se
para junto al objeto y mientras piensa, Pablo se para so-
bre este, situando sus manos en el otro extremo, balan-
cedndose. Es felicitado, él mira hacia sus espectadores
alegremente, le doy un punto vy le digo que es una bue-
na idea usarlo asf, le doy un punto y le muestro su pro-
pio papel, este se ve emocionado ya que rdpidamente
cambia de posicién balancedndose en cuclillas de lado
le doy otro punto. Abril parece celosa y le dice a Pablo
que es su turno, el se mueve vy le dice que lo use boca
abajo, mostrando frente a ella, Abril lo imita y les digo
que ambos se ganaron una estrella, ellos emocionados
preguntan si pueden sacar algo de la bolsa y les digo
que si, dando vuelta la bolsa para que vean lo que tie-
ne adentro. Ambos toman los ojos y Abril pregunta si
puede usar la cuerda también, a lo que respondo que si.
Pablo y Abril resuelven como instalar los ojos, por si so-
los luego de unos segundos. Abril se rie al verlo y Pablo
comenta que sus 0jos son muy locos. Les pregunto si
necesitan ayuda para poner las cuerdas y Abril asiente,
por lo que la ayudo a poner una en cada lado, hacen
unos cuantos movimientos, les doy puntos por cada
uno vy luego se ganan mas objetos. Toman las antenas,
eldsticos. Instalan las antenas como “brazos” y Abril se
tapa los ojos con el eldstico riéndose, pidiendo ayuda
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para amarrarlo como una venda, Pablo la imita. Pablo
se saca la venda y pone el eldstico en uno de los agu-
jeros, y hace un movimiento, le pregunto si le gustaria
que sonara y dice que s, por lo que pongo el dispotivivo
sonoro. El hace un movimiento por mds rato tratando de
que en cada balanceo haya un sonido. Luego hace otro
y le digo que si lo puede hacer 8 veces se ganarfa un
punto y el empieza a balancearse con fuerza contando
cada vez que escucha el sonido. Cuando veo que Abril
mira los demds accesorios les digo que habfan hecho
muchas cosas, por lo que podian usar todo y prueban
los objetos.. Parecen haber dejado de preocuparse por
los puntos. Juegan un rato poniendo y sacando los ac-
cesorios, ayudando a Pablo a poner algunos. Se suben
juntos, discuten en algunas ocasiones pero contindan la
actividad riendo. Pablo da vuelta el artefacto y comienza
a caminar sobre este diciendo que es “como un puente”,
Abril parece molestarse ya que este acapara la atencion
y es felicitado, por lo que se sube de nuevo a los hom-
bros de su tfa y pide el teléfono que estd usaba para
sacarse una “selfie”, haciéndolo cuando recibe el apa-
rato. Pablo toma el accesorio sonoro al despegarse del
artefacto y empieza a apuntarnos apretandolo reitera-
das veces, haciendo sonidos de “disparos ldser” en sus
palabras. Han pasado aproximadamente 25 minutos
cuando se distraen jugando en el patio o conversando
y a veces se balancean en el artefacto de pie, de rodi-
llas o sentados. Luego Abril mientras se balancea sobre
sus pies mientras cuenta que le gusta mucho pintar y
que pintaba tanto que en el colegio la profesora le dijo
que pintara solo “2 hojas”, mientras se rfe. Le pregunto
si quiere pintar sobre el objeto y ella se emociona de
sobremanera diciendo “Puedo!?” y le digo que sf, entre-
gando un ldpiz. Empieza a pintar emocionada, tomando
uno de los papeles con puntos y empieza a copiar la
estrella y Pablo se sienta a un lado y la mira, por lo que
le digo que después es su turno. Abril se aburre y mira
contenta su dibujo y luego es el turno de Pablo quien
hace un dibujo mds grande y dice que estd haciendo
ruedas.

Terminan la actividad pasados en total unos 40 o 45



minutos.

Les pregunto qué les parece, Pablo dice que le gusto
mucho porque tenfa muchas cosas y que sus acceso-
rios favoritos fueron los ojos porque eran divertidos vy
los eldsticos. Abril parece celosa y da su opinién dando
la espalda a la cdmara, comentando que le gusto que se
puede usar de muchas formas.

Ordenamos las cosas vy les digo que me voy y me dicen
que si tengo que llevarme el artefacto a lo que respondo
que si'y argumentando que otros nifios tienen que jugar
con el, Abril pone cara triste, por lo que le digo que pue-
do volver otro dfa. Abril pregunta si puedo

regalarle las hojas en que salfan sus puntos y se la paso,
diciendole que voy a mostrarle sus fotos a otros nifos y
ella se rfe. Pablo también toma sus hojas y asf termina
la actividad.

Una de las observaciones que mds llama la atencién, es
el hecho de que cuando los nifios entren en el juego y
se entretienen por acciones que surgen de manera au-
ténoma, dejan de prestar atencién a las imdgenes de
otros nifos y el ganar puntos; esto no sucedié al mismo
tiempo con cada nifio; primero fue Pablo quien dejé de
prestar atencién a esto, sobretodo a las imdgenes de los
demds nifios, parece ser por el hecho de que ver a su
hermana llama mds su atencién; y luego Abril cuando
lleva un tiempo jugando y se le ocurren formas por si
sola, al ver que su hermano es felicitado y acapara la
atencidn de las espectadoras presentes.

Luego de este testeo se decide pintar y sellar el artefac-
to para que este sea lavable. Algo recomendado por los
expertos al saber que este se probard con nifios con FQ
en sus casas. Se pinta con color blanco, un color neutro
para no perturbar de sobremanera la imaginacién de los
nifnos y dar una impresién de limpieza a los padres.

Testeo 2: Santiago (6)

Aligual que la primera vez que se realizd el testeo en la
casa de Santiago, en Lo Barnechea sin la presencia de
nadie mds que el investigador y su hermana Lourdes de
manera esporadica.

Al llegar a la casa saludo al niflo, a su hermana vy al adul-
to presente. Santiago se ve contento y mira el artefacto
con atencién, le pregunto si quiere jugar como la otra
vez y asiente.

Se sube, solo en compafifa del nifio, al mismo sector de
la casa en que se realizé el testeo pasado. Se deja el
artefacto en el suelo y de inmediato Santiago se para
sobre el y se empieza a balancear. Se le informa que
ahora el juguete tiene cosas nuevas y que como se le
explico en el testeo anterior, otros nifios jugarfan con
el artefacto y que se mostrarfan sus fotos, a lo que se
le presenta la aplicacién y se le muestran los perfiles.
En este minuto llega su hermana Lourdes y se para al
lado a mirar el teléfono. Vemos los perfiles y fotos de
otros nifios. Al darse cuenta que existe un perfil de él,
exclama “Ahf estoy yo!” y toma el dispositivo mdévil para
ver sus fotos con emocién. Se le muestra que tenia 2
estrellas por la vez que ya habfa jugado vy la cantidad de
estrellas que tenfan otros nifios. Santiago me pregun-
ta como puede ganar mas estrellas y se le explica que
tiene que cumplir los desafios que salen en la otra drea
de la aplicacién y que por cada estrella puede sacar un
accesorio de la bolsa. Se le informa el primer desaffo:
inventar un movimiento. Emocionado asiente y corre al
artefacto, se queda pensando un rato y luego pone su
cabeza en el artefacto y se balancea suavemente, por
lo que se gana una estrella y puede sacar un acceso-
rio de la bolsa, elige los ojos con peso, los pone por si
solo y se balancea con estos puestos, su hermana mira
esto y se rie, luego pregunta que mas tiene que hacer
para ganarse otra estrella y le respondo, mostrandole
la pantalla del teléfono que le tiene que copiar a José
y hacer ese movimiento 10 veces, lo hace contando vy
al llegar a 10 dice “me gané una estrellal Que puedo
sacar ahora?” le doy opciones vy elige las cuerdas, las
pone con ayuda y luego le digo que para sacar otra cosa
necesita dos estrellas mds. Nuevamente me pregunta
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que hacery le digo que invente un movimiento, se pone
de lado agarrando las cuerdas y lo hace varias veces,
gana una estrella. Luego le digo que invente otro y de la
misma forma se para pero esta vez separa mds sus pies
y se pone de frente, gana una estrella y pregunta con
emocién cuantas estrellas tiene, le digo que 4, me dice
que le toca sacar algo, esta vez elige las antenas. Las
pone y se acerca su hermana Lourdes a ayudarlo, quien
ha estado mirando todo el tiempo la actividad sin inte-
rrumpir o desconcentrar a su hermano, Santiago le dice
que lo haga con cuidado porque los puede romper, por
lo que ella se aleja al mismo tiempo que dice que ahora
parece una mariposa, Santiago le dice que no parece
esto y Lourdes le responde que quizds es una cuncuna.
Santiago se balanceay pregunta que hacer, le digo nue-
vamente que tiene que inventar un movimiento, lo hace
y gana un premio, esta vez elige las bandas eldsticas ro-
jas, sacamos las cuerdas del artefacto e instalo los elds-
ticos. Le pregunto si puede copiarle algiin movimiento a
Arie, él ve las imdgenes en el teléfono y se recuesta en el
artefacto balancedndose vy tirando las bandas eldsticas
con fuerza, se gana una estrella. Santiago dice tener 5
estrellas alegremente. Realiza un par de ejercicios masy
se le entregan y ayuda a instalar los accesorios sonoros.
Al estar yo instalando uno Santiago jugaba con el otro
haciéndolo sonar rdpidamente. Luego se da cuenta de
que cada vez que se balancee el artefacto va a sonar, lo
que parece emocionarlo y a Lourdes también.

Sigue jugando, a veces realiza repeticiones rapidas
parando luego de estas para descansar. En las opor-
tunidades en que se le pide contar las repeticiones, no
cuenta por cada balanceo si no por cada vez que escu-
cha el “click”. Sigue jugando se pone boca abajo, de piey
juega estirando los eldsticos, gana estrellas. Luego dice
que quiere otro accesorio pero le informo que necesita
una estrella mds y me pregunta “8?” a lo que asiento.
Gana una estrella mds por copiar el movimiento de otro
nifio. Gana los otros ojos. Luego dice que quiere ganar
10 estrellas, asique sigue jugando y ganando estrellas,
sin obtener recompensas fisicas, lo que parece no im-
portarle. Al juntar diez estrellas se ve muy contento vy



dice que est3 listo, levantdndose y terminando de jugar.
El juego en esta oportunidad dura 34 minutos, aumen-
tando al doble el tiempo con que Santiago jugd con el
artefacto y los demds componentes en comparacion
a la oportunidad en que se le entregd el artefacto sin
variaciones, accesorios ni aplicacién maovil. Ademds es
posible afirmar que en esta instancia la cantidad de
movimientos sedentarios que surgieron fue casi nula, a
excepcién de los minutos en que se instalaban los acce-
sorios o se vefa la aplicacién en el teléfono.

Lourdes (4) jugd un corto tiempo con el artefacto ya que
al irse su hermano estéd lo siguid y perdié el interés en
el juego. Santiago no reaccionaba de la misma manera
que Lourdes, ya que este estaba mds interesado en el
juego que en lo que hacfa su hermana menor.

Una observacién positiva en esta visita es primero la
emocién del nifio al ver el juguete en una segunda opor-
tunidad vy su interés inmediato al invitarlo a jugar con el.
Algo que también llama mucho la atencién es la emo-
cién del nifo por verse como parte de esta red e intere-
sarse por ver las fotos de los demads nifios, pero sin dar
mayor importancia a la cantidad de estrellas que tiene
cada uno, si no que preguntando cudntas estrellas tiene
él mismo. Esto Ultimo lleva a pensar que el verse parte
de un grupo aumenta el interés del nifio por el juego.
Ademds se observa que, mds que la competencia entre
pares, existe un desaffo propio en el nifio, se desconoce
si esto se puede deber a un deseo de reconocimiento,
auto superacidn, de aceptacion o simplemente por que
los puntos obtenidos, al igual que los halagos, actuarian
como refuerzos positivos validando la accién del nifio,
siguiendo este con la actividad, reafirmando que esta
es percibida como positiva. Otra interaccidn interesante
que podrfa explicarse de la misma forma, es como San-
tiago deja de prestar atencidn al premio fisico que traen
los puntos obtenidos, interesdandose mas por el simple
hecho de obtener estrellas.

De esta manera se podria pensar que, mas que esta-
blecer una competencia y seleccionar a un ganador de
entre todo un grupo de nifios, serfa mds motivante si

se reconocen los logros personales de cada uno de los
nifos, pero que aln asi que estos sean conscientes de
que no son solo ellos los Unicos que estan jugando, si no
que son parte de una red.

Por otra parte, se observa una dependencia por parte
de Lourdes quién corrid al ver que su hermano se iba.
Parece haberse cohibido al enfrentarse de manera indi-
vidual al espectador no conocido, esto probablemente
se debe a un tema de personalidad de la nina ya que
esto no habfa ocurrido en ningun testeo. De aqui surge
la cocnclusién de que la personalidad de cada nifio influ-
ye de gran manera en el juego.
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Testeo 3:Juan (7)

El testeo se desarrolla en la casa del nifio en Vitacura, en
companfia de su prima. Juan ya estaba al tanto de que
vendria a jugar con el.

Al llegar el nifio no se vefa muy motivado, pero de todas
maneras aceptd la invitacidén a jugar, por lo que dispu-
simos el artefacto en el espacio en que nos indicé su
prima.

Al llegar le expliqué, al igual que en los demds testeos,
que este era un juguete que se podfa usar de muchas
maneras y que existian muchos nifios que jugaban con
él de distintas formas. El nifio se hincd al lado de este
y empezd a balancearlo con una mano. A continuacién
me preguntd que hay en la bolsa que trafa, ya que ha-
bfa visto los eldsticos de colores que colgaban. Por lo
que le dije que eran cosas para ponerle al juguete, pero
que para usarlas habfa que “ganarse estrellas jugando”.
Luego le mostré la aplicacidn, diciendole que en esta po-
dfa ver quienes habfan jugado y cuantas estrellas tenia
cada uno.

Le mostré uno de los perfiles y luego le entregue el dis-
positivo mévil para que revisara los perfiles que quisiera.
El nino al ver la foto de Santiago exclama “jEs mi primo!”,
viendo sus fotos con risa, al ver la cantidad de estrellas
que este tenfa dice “Uy tiene muy pocas, es el que me-
nos tiene?” a lo que le respondi que no, que otros nifos
también tenfan 2. A partir de esto me pregunté cémo
podia ganar estrellas, por lo que le mostré la seccién de
la aplicacién donde estdn los desafios, diciendole que
aqui salian cosas que tenia que hacer para ganar es-
trellas. Le dije que para ganar la primera estrella tenfa
que hacer un movimiento que el quisiera, el responde
expresando que no se le ocurre que hacer, por lo que
le dije que si queria ver las fotos de los otros nifios para
ver si asi se le ocurria algo, le entregue el teléfono vy el
selecciona el perfil de su primo Santiago, diciendo que
querfa ver que hizo el. Le pregunté si ahora se le ocurria
algo, a lo que se pard y realizé un movimiento muy simi-
lar al de Santiago.

Luego de esto le informe que habia ganado una estrella,
el se vefa contento. A continuacién consulta si puede
sacar algo de la bolsa, pero le respondi que necesitaba



una estrella mas, por lo que se acercé a ver que decfa
la aplicacién, preguntando que debia hacer ahora y le
mostré que para ganar otra estrella debfa hacer el mo-
vimiento que mostré José (otro testeo). El lo hizo y asf
gano otra estrella. Emocionado pregunta si ahora puede
sacar algo vy le entrego las cuerdas, al recibirlas se ve
alegre pero luego pregunta con preocupacion si podia
seguir ganando estrellas si sacaba un “premio”, al res-
ponderle que si se ve aliviado. Juan empieza a jugar sin
que le diga ninguna instruccion y asf continda jugando
hasta que en un punto pregunta si ha ganado mds es-
trellas.

Luego se instala el accesorio sonoro y el nifo dice:
“Ahhh esto es para saber cuando hiciste uno y contar
o0 no?”, lo que aprueba la creencia de que el sonido es
percibido como respuesta al movimiento, ya que ade-
mas el nifio realiza el movimiento de tal manera que se
produzca el sonido, contando solo las repeticiones que
generan sonido.

El segundo accesorio que el nifio obtiene son los elds-
ticos rojos, es necesario ayudarlo para poner estos. Al
quedarse sin ideas se le pregunta si quiere ver a los
otros ninos y el acepta, copiando algunos de los ejer-
cicios que estos hacen y generando variantes de estos.

Luego de un rato se le pregunta si puede hacer un ejer-
cicio sobre su “guata” y el acepta el desafio, al ponerse
en posicién le pregunto cudntas veces puede hacerlo,
el nino empieza a hacer el movimiento y contamos en
conjunto con su prima por cada vez que escuchamos
el sonido. El nifio pregunta cada cierto tiempo si habfa
ganado una estrella. El nino llevaba ya alrededor de 150
repeticiones cuando dice que quiere hacer 300, al llegar
a 300 quiere llegar a 500, cada cierto tiempo el pregun-
taba cuantas estrellas tenfa, por lo que se le daban es-
trellas porque estaba haciendo muchas repeticiones. Al
llegar a 500 decide hacer mil, variando el movimiento ya
que al parecer estaba incomodo luego de tanto rato. Se-
guimos contando vy asf llega a 1010 repeticiones y para,
sentandose a un lado de la tabla, se vela muy cansado,
con la cara roja y un poco de transpiracion.

Descansa un segundo y pregunta cuantas estrellas lle-
va. Luego de un rato de reposo el nifo dice con preo-
cupacién: “Se tienen que ir ahora? No se vayan! Quiero
ganarme mas”, respondo que no nos vamos todavia y
que podiamos seguir jugando todo lo que quisiera. Lue-
go pregunta que debfa hacer ahora a lo que le digo que
debfa inventar un ejercicio y sacarse una foto para mos-
trarle a los otros nifios para ganar una estrella y que si lo
hacfa podia ganarse los eldsticos verdes, el emocionado
se pone a pensar en que hacer. Luego se dispone a ha-
cer un movimiento mds extravagante, se queda quieto
y sonrie preguntando si ya le saque la foto. Luego hace
otro y pregunta cudntas fotos llevaba. Al terminar esto
el pregunta si podia sacar los eldsticos verdes, respondo
afirmativamente y los saca de la bolsa alegremente. As/
sigue jugando por un rato hasta que se acerca y pre-
gunta cudntas estrellas lleva, le digo que 20 vy luego el
pregunta si puede verse en el juego (la aplicacién), por
lo que le digo que no porque no estaba listo su perfil.
Luego suben a buscarlo para almorzar, el nifo le dice
contento a la mujer que subié “gané 20 estrellas Dani!
Y pude hacer 1010 veces!” ella lo felicita y le dice que
es hora de comer, el niflo se queja ya que querfa seguir
jugando. Nos disponemos a ordenar, nos despedimos y
nos vamos.

El juego duré uno 52 minutos aproximadamente, un
tiempo bastante largo comparado con otros testeos.

Una observacién que llama mucho la atencién es el
cambio inicial en el estado del nifio, que en un principio
no se ve muy interesado en jugar, que cambia al parecer
cuando ve la aplicacidn, fotos de un nifilo conocido en
estay la bolsa con accesorios.

El ganar estrellas al igual que en el testeo realizado
con Santiago, parece ser mds atractivo y persistir en la
memoria del nifilo de mayor manera que el ganar mas
accesorios, pero aun asi el nifio recordaba cada cierto
tiempo que podia ganar mds cosas. Se observa que el
establecer un premio concreto (por ejemplo 2 estrellas
el ganar los eldsticos verdes) es mds motivante que el
decir que puede sacar algo de la bolsa cuando junte las
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2 estrellas, lo que es positivo ya que el kinesidlogo po-
drfa ir otorgando los accesorios concretos que podian
ser mas beneficiosos y Utiles segun la evolucién de cada
nifo.

Se observa que existe una mayor competitividad que en
los nifos menores, esto podria deberse a la persona-
lidad del nifio, pero también y segun lo que se ha ob-
servado, esta aumentaria con la edad. Al igual que en
el testeo con Santiago, se ve que el nino tiene un deseo
de autosuperacién, en cuando el nifio se va poniendo
metas como 300 repeticiones pero al llegar a estas au-
menta el niimero a alcanzar.

En cuanto al aspecto social del juego, el ser establecido
como ejemplo parece ser mds interesante para el nifo
que el ver los ejemplos de otros, lo que se observa cuan-
do el nifilo pregunta cuantas fotos le habfamos tomado
para subir o si es que ya habfamos tomado mas.

En los préximos testeos no se dara la opcidn a elegir el
accesorio a ganar (inicialmente), si no que se estable-
cerd un premio concreto para ver si serfa factible que el
kinesidlogo fuera entregando los accesorios mds rele-
vantes para la terapia del nifio y se verd de que manera
se puede dar mds importancia al premio fisico que el
ganar estrellas.



Testeo 4: Ignacia (8), Domingo (7) y Diego (5)

Este testeo se realizé en la casa de los 3 hermanos, ubi-
cada en Lo Barnechea, solo se encontraba la investiga-
dora presente.

El artefacto se dispuso en una salita donde habfan unos
cuantos juguetes mds. Estaban presentes los nifios, una
asistente que tomarfa las fotograffas y yo. Los tres nifios
se hincaron alrededor de este. Se les explicé la dindmica
deljuegoy se les mostrd la aplicacién a los tres al mismo
tiempo.

Luego Domingo grita que desea ir primero, Diego tam-
bién lo hace, Ignacia parece estar mas tranquila. Les
digo a los dos niflos que hicieran “cachipun” y asf es
Domingo quién empieza la actividad. Le digo que para
ganarse los eldsticos rojos debfa inventar una forma de
usarlo, el timidamente dice que no se le ocurre nada,
Ignacia dice que ella ya tenfa una idea para después.
Domingo se vefa complicado por lo que le pregunté si
queria ver fotos de como lo usaban otros nifios, algo que
el acepta y a continuacién hace un movimiento similar a
uno de los que vié en las fotograffas. al hacerlo le doy
una estrella, luego hace otro movimiento que a los otros
ninos les causa gracia. Al juntar dos estrellas Domingo
pregunta si ya gand los eldsticos y al decirle que si, el
los saca de la bolsa. Al estar poniendolos dice que con
mads cosas podia jugar de mds maneras. Parece tener un
pensamiento mds ldgico. Luego de que este hace dos
desafios mds (copiarle a otro nifio y hacer un movimien-
to boca abajo) gana 2 estrellas mds y asf los “ojos” del
artefacto, su hermana al ver que no los pone de la ma-
nera correcta, interviene para ayudarlo. Diego pregunta
insistentemente si ya es su turno, le digo que si al darme
cuenta de que la actividad no se podria desarrollar indi-
vidualmente.

Domingo dice que el tiene 5 estrellas y luego le dice a
su hermano que espere para sacar los eldsticos porque
se los tenia que ganar solo. Asi Diego dice que tiene una
idea, hace un ejercicio y gana una estrella. Luego de otro
desafio gana los eldsticos. Entre todos los ayudamos a
ponerlos, ya que los ninos solicitan mi ayuda al no poder
poner los eldsticos de la manera que querfan.

Diego recibe los eldsticos azules al juntar 4 estrellas y

realiza un movimiento que no se habfa visto anterior-
mente, se observa que su juego es menos serio que el
de su hermano, ya que no parece sentirse presionado a
diferencia de Domingo, si no que juega libremente in-
ventando movimientos diferentes vy relaciondndolos con
figuras como un laberinto. Al juntar la misma cantidad
de estrellas que Domingo, Ignacia pregunta calmada si
es su turno, le digo que sf.

Ella empieza a jugar de manera mds habil riendo. Al ver
que nosotras nos sorprendemos por un movimiento que
hace, comenta que estd en la seleccidén de gimnasia ar-
tistica con orgullo, sigue jugando hasta juntar 5 estrellas.
Luego el juego parece perder un poco su estructura ya
que Diego dice que sabe que hacer ahora y comienza
a jugar, ganando otra estrella. Domingo no se ve muy
contento al ver el éxito de su hermano y empieza a mo-
lestarlo, Ignacia lo reprende.

Juegan tomando turnos cada vez que a alguno se le
ocurre una forma de usarla.

Luego Domingo se pone a jugar con otra cosa pero mira
cada cierto tiempo el juego de sus hermanos.

Al cabo de un tiempo, obtienen todos los eldsticos en-
tre todos, ya que finalmente compartian los accesorios
ganados.

Ignacia empieza a usar el artefacto, Domingo se acerca
a jugar con ella, tomando turnos y ganando estrellas,
Domingo era el que parecfa mds interesado en ellas.
Diego empieza a escalar el sillén llamando la atencién y
bajandose cuando le sefialamos que es peligroso y que
venga a jugar con esto, bajandose rdpido para usar el
artefacto

Siguen jugando riéndose por un tiempo, Domingo pre-
gunta cuantas estrellas lleva cada uno y se ve celoso
cuando sabe que sus hermanos llevan una mas que el y
al rato se dirige de nuevo a jugar con sus autitos.
Siguen jugando tomando turnos, cada cierto rato Do-
mingo se acerca a jugar. Al decirles que les tomarfa una
foto a cada uno para subirla y mostrarselas a los demds
nifos, Diego hace un ejercicio divertido y se rfe mirando
a la camara, Ignacia repite el ejercicio que causo mayor
reacciéon por mi parte y Domingo hace un ejercicio sin
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mirar a la camara pero esforzandora por que llamara
nuestra atencion.

Siguen la actividad por un tiempo vy, finalmente, la acti-
vidad termina cuando se pierde la continuidad del juego
ya que los niNos empiezan a mostrarnos los premios
que recibieron en el colegio.

El juego duré aproximadamente unos 40 minutos. Se
podrfa decir que no fue muy extenso considerando la
cantidad de nifios que eran. Al final del juego, los nifnos
no tenfan clara la cantidad de estrellas que habfa obteni-
do cada uno, Domingo es el primero en preguntar esto y
quién gand, alo que le respondi que 7 estrellas cada uno
y que era un empate, lo que no parece haberle causado
ni alegria ni decepcidn. Ignacia se rie y dice que es como
una nota 7 y Diego se ve contento.

Se pretendfa que el testeo se realizard de uno en uno
pero su mama los envié a los 3 al mismo tiempo vy el
espacio no era muy extenso por lo que la actividad se
dificulta un poco vy el realizar el juego de uno en uno
fué posible solo en los primeros minutos, pero al estar
los demds nifios expectantes a su turno, la actividad de
cada uno se Vvié influenciada por las acciones y presion
de los demds. Pero por otra parte fue positivo ya que
se pudo ver el comportamiento y relacién de nifios de
distintas edades dentro del rango establecido.

Siguiendo el Ultimo punto, se pudo observar que Do-
mingo se caracteriza por una actitud mds competitiva y
tomarse el juego seriamente, estando permanentemen-
te mds preocupado por los puntos y desmotivandose al
ver que sus hermanos eran mds imaginativos vy le lle-
vaban la delantera, actuando celosamente sobretodo
cuando era el menor quién le ganaba. Ignacia por otro
lado parece ser mds calmada, tratando de mantener la
sana competencia, llamando la atencién a su herma-
no Domingo cuando molestaba al menor. Ignacia pre-
guntaba a veces por la cantidad de estrellas que habia
obtenido pero sin mayor decepcidén cuando alguno de
sus hermanos le ganaba, si no que motivandose a hacer
mds movimientos. Y por Ultimo Diego, parece entrete-



nerse al ocurrirsele movimientos mds originales y “di-
vertidos”, a los que sus hermanos reaccionan con risa
o lo ayudan, siendo quien menos importancia le da a la
cantidad de estrellas.

De esta manera podria decirse que al aumentar la edad,
aumenta la seriedad que se le da al juego. Parece ser
que la personalidad de los 3 niflos estd muy marca-
da. Algo interesante que se observa es como Ignacia,
la mayor y Unica nifia, reacciona mds calmada cuando
pierde mi atencién, ya que no adopta actitudes celosas
o hace acciones llamativas para volver a obtenerla, si no
que me conversa tranquila y expresa que se le ocurren
mads maneras de usarla, aln asi busca aprobacidn de los
espectadores.

Se observa que la aplicacién no tuvo protagonismo, lo
que reafirma la creencia que surge en cicloos anterio-
res, indicando que al estar los nifos jugando con una
comunidad presente, los espectadores externos vy la
competitividad con ellos pierde relevancia notoriamen-
te, siendo la competencia y juego con los presentes mas
motivante.

Testeo 5: Salvador (5) y Fresia (8)

El testeo se realizé en el departamento donde viven los
nifos en la poblacién La Bandera, en la comuna de La
Pintana.

Fresia tiene fibrosis quistica pero el dafio no se encuen-
tra avanzado.

Se llega a la casa con una compafiera, Pilar, quién iba a
visitar a la madre de los nifios, Ana. Ella se encontraba
haciendo aseo, Salvador jugaba con el teléfono de su
mamd vy Fresia vefa la televisién. Al llegar Salvador salu-
da emocionado (por mi compafiera a quién ya conocfa),
le cuenta que fué al hospital en la mafiana porque tenfa
alergia y luego vuelve a recostarse en el sillén, mientras
que Fresia saluda seria y se sienta con nosotras.

La mama de los nifios apaga la tele y sigue limpiando la
cocina mientras conversa con mi compafera, quién lla-
ma a Salvador para que se siente. El llega con el teléfono
y le pregunta si quiere jugar con él.

Juegan con el teléfono, se nota que Salvador si estd in-
teresado en la competencia, ya que al darse cuenta de
que Pilar iba ganando juega con mds emocidn y en un
siguiente juego se emociona al ganarle. Luego Fresia
también quiere jugar por lo que la incluyen. Esta tiene
una personalidad un poco mds seria, pero se rie mien-
tras juegan. Ambos se muestran competitivos pero no
de manera exagerada, ya que al perder no se frustran
de sobremanera.

Al rato Pilar se para a conversar con la mama de los
nifios, ambos continuan jugando con el teléfono entre-
tenidos. Pilar y Ana salen de la casa y nos dejan solos.
Me invitan a jugar a mi, les comento que les voy a sacar
una foto para instalar la cdmara vy ellos miran atentos a
la camara. Nos ponemos a jugar y seguimos asi un rato
compitiendo.

Cuando el juego pierde la emocidn inicial, les digo que
traje algo para que jueguen, ambos paran de jugar con
el teléfono, Fresia recciona mds curiosa y Salvador emo-
cionado salta preguntando qué es. Les muestro el arte-
facto y les explico el juego al igual que a los otros nifos:
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Que se usa de muchas maneras y que se le pueden po-
ner accesorios, ambos empiezan a revisar la bolsa con
accesorios con curiosidad. Les comento que los acceso-
rios son como premios que pueden obtener si juntan es-
trellas. Salvador al escuchar que pueden ganar premios
salta emocionado y Fresia pregunta como juntar estre-
llas, por lo que se le explica la funcién de la aplicacidn,
que ahf saldrfan los desaffos que de ser cumplidos les
darfan una estrella. Luego toma el teléfono con la aplica-
cién abierta y la explora, se da cuenta de que hay perfi-
les e imdgenes de otros nifios, ella pregunta quién tiene
mads estrellas examinando los perfiles. Ve las fotos y me
pregunta si yo habfa ido a jugar con estos nifos, a lo
que respondo afirmativamente, les pregunto si quieren
salir en la aplicacién también para que otros nifios vean
y ambos asienten.

Les digo que el primer premio serfan los eldsticos rojos
y que necesitan dos estrellas para ganarlos. Fresia toma
la aplicacién y pregunta donde sale que hacer, Salvador
se acerca al teléfono a mirar, pregunta si también saldrd
en las fotos y les senalo donde. Fresia aprieta uno de
los desafios, lo lee, debe inventar un movimiento. Pien-
sa atentamente y Salvador salta diciendo que el sabe
que hacer y lo hace. Le digo que gand una estrella y se
rie, le saco una foto y el sonrie a la camara moviendose.
Luego pregunta si se gand una estrella, le digo que si'y
que le faltaba solo una estrella para ganar los eldsticos
rojos (para darle enfasis al premio fisico) el se emocio-
na vy grita despacio. Fresia dice que tiene una idea pero
que necesita la ayuda de su hermano. Juegan y Salvador
pregunta si se ganaron una estrella, al darme cuenta de
que no competian se decide que no se buscarfa fomen-
tar la competencia si no dejar que el juego fluya, por lo
que le digo que siy que se ganaron los eldsticos rojos.
Salvador grita “ehh, me gané los eldsticos”

Fresia sigue sentada sobre el artefacto balanceandose.
Salvador saca los eldsticos preguntando como se po-
nen le digo que como ellos deseen. “Salvador dice un
eldstico para la Fresia y uno para mi”. Salvador se pone
el eldstico al rededor del cuello y Fresia lo pone en el
artefacto.



Les digo que el préximo premio son 2 ojos o 2 cuerdas,
ambos eligen los ojos. Fresia se acerca y me pregunta
que tienen que hacer ahora por lo que le entrego el te-
Iéfono. Lee la siguiente instruccidn, debe copiarle a otro
nino.

Me pregunta como se hace, le digo que vea bien la foto.
Va al artefacto y lo hace, comentando que es dificil por-
que no tiene mucha fuerza. Salvador se acerca a ver la
foto que debe imitary le dice a Fresia donde debe poner
los pies.

Fresia lo hace y se cae, Salvador dice “Yo no me caf, soy
un crack”, Fresia no le da importancia a este comentario
y lo intenta de nuevo. Se mantiene por cinco segundos
y se baja, comenta que es muy dificil porque no tiene
tanta fuerza, cuando lo realiza tirita por el esfuerzo mus-
cular, algo que no se vefa en otros nifos, por lo que se
intuye que podria ser a causa de la enfermedad, ya que
a pesar de ser una nifa de mayor edad, le cuesta mds
mantenerse en esta postura. Es el turno de su hermano.
Les comento que el proximo premio es un boton que
suena. Salvador se acerca a verlo y lo aprieta. Luego va
al artefacto hace el movimiento que hizo su hermana
tiritando por la fuerza. Se rie y se sienta al lado.

Luego Fresia ve la aplicacién y dice que deben copiarle
a otro nifo tirando los eldsticos. Ella me pregunta si ese
nifo de verdad lo habfa hecho y si habia jugado conmi-
go enserio, le digo que siy se sorprende.

Salvador se acerca a ver la foto y dice “Fresia es con los
dos eldsticos, te pones encimay los tiras asf (haciendo la
mimica), sin caerse” Ella asiente y dice “si s&”

Fresia lo hace primero, ella parece haberse apropiado
mas del juego, pero aun asi parece ser que Salvador
esta en la misma sintonia de su hermana, concentrado
en el juego, saltando alrededor o dando ideas.

Vuelven Pilar y Ana y obtienen la atencién de Salvador,
quien las sigue a la cocina pero vuelve de inmediato,
mientras Fresia ajusta los eldsticos y hace el movimiento
que debia imitar varias veces. Salvador lo hace a conti-
nuacion. Y pregunta si ya pueden ganarse el boton que
suena. Asiento y procedo a ponerlo.

Le digo que tenfan que inventar una manera de hacer-
lo boca abajo, Salvador lo hace primero. Le pregunto
cuantas veces puede hacerlo, lo hace 20 veces, contan-
do cada vez que escuchaba el sonido, hace 15 veces,
expresa estar cansado y pregunta gand estrellas, le digo
que 1.

Fresia hace un movimiento similar a una lagartija, Salva-
dor dice “ya” por cada vez que el boton suena. Le pre-
gunto a Fresia cuantas veces lo puede hacer, hace 9 y
dice haberse cansado. Salvador grita emocionado “Yo
hice mds!”. Se ganan los eldsticos verdes. Salvador se
emociona diciendo que es su color favorito.

Siguen jugando y en un punto Salvador dice que llevan
8 estrellas y dice “si ganamos 10 ganamos todas las co-
sas”. Asiento. Siguen jugando. Se observa un juego mas
colaborativo.

Ganan mds accesorios, ambos nifios presentan una pre-
ferencia por los objetos con una narrativa mas que por
los que producen cambios mas fisicos.

Les pregunto si quieren seguir jugando y dicen que si,
se dedicaban a poner, cambiar y sacar los accesorios
del prototipo. Les aprovecho de preguntar que hacen y
dicen jugar con esto po vy les pregunto de que se trataba
el juego entonces, Salvador dice de ganar estrellas. Les
pregunto qué es lo que més les gustaba, Salvador dice
armarlo y Fresia ganar premios

Siguen jugando, a los 32 minutos el juego pasa a ser
menos activo, ya que ambos nifios juegan a rodar los
ojos por sobre el artefacto de un lado a otro o cambiar
los ojos v accesorios de lugar relaciondndolo con figuras
como aliens, marcianos, etc

Luego de un rato Salvador relaciona algo dicho con un
video que decide mostrarme en la televisién, la prende
(esta estaba en la misma sala donde se realizaba el tes-
teo), lo ve de pie. Se acaba el video y el nifo se sienta
cansado en el sillon. 8 minutos después Fresia retoma el
juego activo, haciendo distintos movimientos y Salvador
hace solo un par mds. Luego guarda los eldsticos suel-
tos en la bolsa. Parece haberse cansado.

Luego llega Pilar a buscarnos para llevar a los nifnos a
comer a otra casa dentro del mismo “block” Y es asf
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como se acaba el juego.



Testeo 6: José Elias (4) y Benjamin (5)

El testeo se realizd en la casa de los nifos, ubicada en la
comuna La Granja, en presencia de su madre.

Al llegar a la casa la madre llama a los nifos, que se en-
contraban viendo televisién, debido a que su llamado no
causé efecto, esta entro a la sala donde estaba la tele-
visién y les comento que “la nifa que venia a mostrarles
un juego” habfa llegado. Los nifios llegan caminando a la
sala donde me encontraba.

El artefacto ya se disponia en el piso y la bolsa con ac-
cesorios a un lado. Ambos me saludan y acto seguido
José Elfas me pregunta si ese era el juguete, sefialando
el artefacto a lo que respondo que si. El nifio ya estaba
balanceandose sobre el. Mientras preparaba el teléfono
y la cdmara de fotos da vuelta el objeto y lo pone en
contra el sofd a modo de resbalin. Benjamin me mira-
ba atento mientras se paraba en el sillén a jugar con su
hermano, quién también miraba pero no se distrafa de
su accion. Luego José Elias revisé la bolsa con los acce-
sorios y sacd los ojos diciendo que eso eran y pregun-
tando que hacfan. Luego dispongo el objeto en el suelo
y les explico el funcionamiento del juego. José Elfas no
parecfa muy interesado en la aplicacién, mds si en los
accesorios y el hecho de ganar puntos. Al decirle que
podfa ganar puntos por inventar un movimiento (antes
de terminar con todas las explicaciones) el nifio salta-
ba sobre el artefacto preguntando si podia hacerlo asf.
Benjamin revisaba las fotos de los demds nifios, pero
solo por un minuto. Los ninos generaron un juego de
saltos de sofd a sofd pasando por encima del artefacto.
Al parecer se desarrollé un juego no con el objeto, si no
en torno a este. Luego de darle un punto a José Elfas por
su primera maniobra, este se dispone sobre el objeto
y se balancea de lado a lado, le doy otro punto. Al ver
gue Benjamin no adoptd una actitud competitiva si no
colaborativa, al preguntar cuantas estrallas necesitaban
para ganar el eldstico, les informo que necesitaban dos
estrellas cada uno. Mientras José Elfas se balanceaba
le pregunté a Benjamin que podia hacer, a lo que res-
ponde que se le ocurrié algo pero tenfa que esperar a
que su hermano terminara, otro indicio de que el tipo
de juego desarrollado no era una competencia ni busca-

ban atencién. José Elfas se vefa contento preguntando si
habfa visto lo que hizo, le dije que lo habfa hecho muy
bien. Benjamin salta de lado a lado, le dije que ninguiin
nifio habfa hecho eso, lo que parece haber impulsado
al nifo a intensificar el movimiento. Hace otra postura
y ganan el eldstico, hacen dos posturas mds e instalo el
objeto sonoro. Antes de este los niflos no contaban los
movimientos y cuando les pedia que lo hicieran no res-
pondfan, pero al instalarlo inmediatamente empezaron
a contarlos cada vez que sonaban. Luego se les indi-
ca que la aplicacién decfa que necesitaban hacer para
ganar mds estrellas, Benjamin se acerco a ver mientras
que José Elfas segufa con su actividad, saltando sobre el
artefacto. Benjamin le pide a su hermano que se mueva
y este lo hace, el hermano mayor realiza lo indicado mds
veces de lo que se le pide. Le digo que es muy “seco” y
pregunto si podfa tomarle una foto para los demds ni-
nos, el asiente pero no cambia el ritmo o intensidad de
su accién. José Elfas al escuchar el halago que le hago
a su hermano eso se situa bajo su hermano mirando a
la cdmara, Benjamin se para y su hermano realiza un
movimiento similar contando. Les entrego los eldsticos
rojos, Benjamin los instala de la misma manera que los
azules usados anteriormente y se para tomandolos,
José Elfas también pero al otro extremo y juegan juntos
sobre el objeto. Al rato les digo que habfan ganado 2
estrellas por lo que podian elegir un accesorio, José Elias
pide los ojos emocionado mientras que Benjamin elige
las cuerdas, el primero instala los ojos y su hermano lo
compara con un marciano, José Elfas responde que no,
que era un alien. Sigue jugando, pone cuerdas e indica
que son dos bocas, Benjamin construye otras figuras en
el extremo contrario del artefacto también instalando
los eldsticos como bocas. Juegan un rato mds constru-
yendo y balancedndose. Les doy otro accesorio, Benja-
min elige otros eldsticos y José Elfas las antenas, dicien-
do que eran otros ojos para el alien. Siguen con el juego
de construccién, personalizando el objeto y realizando
analogias, a veces comparando la construccién propia
con el de su hermano, diciendo que uno tenfa méas bocas
u ojos que el del otro. José Elfas se para junto a la bolsa
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de accesorios y la mira con curiosidad sin tocarla, por lo
que le pregunto si quiere sacar algo, él contento saca los
otros ojos. Los pone y mientras hace esto lanza uno de
los ojos sin querer, se rfe y lanza el otro, asi empieza a
jugar con los accesorios corriendo y saltando sobre los
sillones, generando un juego en torno al objeto vy los ac-
cesorios. Su hermano mayor segufa construyendo figu-
ras y desarmando la construccién de su hermano, quien
no le dié importancia. Benjamin saca todos los objetos vy
se pone boca abajo sobre el artefacto balancedndose y
contando, le digo que era una buena idea, continda ha-
ciéndolo, mientras su hermano segufa jugando con las
pelotas. Se para a tomar bebida ya que “le habfa dado
calor”. El hermano menor aprovecha de acercarse a
usarlo el artefacto, lo gira, dice que “va a cruzar el puen-
te” y luego lo cruza deslizéndose boca abajo diciendo
que era como una serpiente. Hace otro movimiento vy lo
compara con otro animal, le pregunto que como lo haria
un perro, luego un pinglino y asi varios mas, el nifo ha-
cfa un movimiento distinto por cada animal mencionado,
claramente se vefa mds inclinado por el juego con meta-
foras. Lo gira por Ultima vez, escondiéndose.

El juego parece terminar pasados 34 minutos cuando
ambos van a tomar bebida.

Vuelven y mientras me dispongo a guardar la cédmara y
a conversar con su madre los ninos se suben y vuelven
a jugar. Su mama les dice que me ayuden a ordenar,
Benjamin guarda los accesorios en la bolsa y José Elias
se esconde bajo el artefacto. Cuando ya estd todo guar-
dado me voy, la madre me lleva a la puerta junto a los
niflos que se despiden, su mama les dice que me ayu-
den a llevar las cosas al auto, ellos lo hacen y al guardar
las cosas corren a su casa, su madre les dice que no se
habfan despedido, Benjamin corre a hacerlo y José Elias
lo hace al ver que su hermano lo hacfa.



CONSENTIMIENTOS INFORMADOS

UNIVERSIDAD
o
4 caToLca o

Sanliagu,

Da nuestra consideracion:

Fablo Hermansen U, Frofusor guia del Taller de titulo de f Escvela de Disefio de (a Partfca
Universidac Catdica ce Chile, Uene el agrado de presentar o ka siguiente giumna, cstudlante de esta
unidad académica;

- Saledad de Lourdes Picasse Taladria, Rut 19.076.548-2

- v -
Wegiente eite poders yo, LTI 6 \WTo T
Rt .[',;, ELL, 990 4 i mi velurad y autorizo 2l menor 3 miocargs,
Tt g o Cradst o Vi {A\(?'clr 5 apartivipar on laproduccitn cel proyecta
=ma terapdutics, I0dibo para nifed can Fibrosis quistica (v/a dafe pulmenarl” reslicods par la
caugiante on el contexte del proyecto de titulo para cotar al titule profesional de disefiador de o
Portifiels Universidas Cazsliza de Chile

Can mativa de |a refenda participacdn, autorizo v scepto que se grabe y utifice mi imagen y la del
MERGE 5 i earge, se nos fotegrefie y grabe, declarands cue Soledad Picasso y a Pontificia Universidad
Catdliea de Chile srdn los duefics exclusives por el mixime de crotecdan legal ce dichas Imigenes,
fotografins v doclracianes, pudiends publicarlas, gradberlas, producides, reproduclas, editaras,
adaptarias, efecutarias poklicamente, wansmtidas v ret-ansmitilas, en Chile ¢ o anlranjero,

Lo anterior ticne coms dnilca imdtaeisn que ¢ rassrial a que se refiere este cocumente, salo pedrd
ser utilizadeo para el proyectn “Sistema terapeutics, 10dize, pars mi%s8 can F3resi quistica [yfo daie
sulmonar|” y su posteriar difusidn on (2 redes sociales de las institusicres participantss u otros
rmaterizles de difusion que l2s instdtuclanes partisipants i pertinents v que aludan al wabijogue
cand inetituciin realice en esta lnea, de manars que sUElgu e uss Jist 110 recuRnind autonzacian,

Por Ips derechos zntes indieasias mn se gensrsrd ningin bips de 23gc B Senttaprestacion,
Lo anterivemente declarado, es aceptaco por la Pertificis Universidad Catdlica de Chile a traves de su
TEpreEantante,

Tod & informacidn acerca del tema en astudio serd vsada sélo con fines acadomicos,

Agradecienda de antemano sy colaboracidn con L Universidad, |e caluda atenmmante,

Efruelajde Disefics FADED

e DISeNO|uC

-

e DISENO|UC
ATOHICA i Chi
DLCHIE eelidiets

Santiagn, 1Y woiipnbRE

D2 nuestra consideracdn:
Paolo Hermansen U, Frofesor guia del Taller de tituls de la Escuels de Dsefic de la Pontfici
Univesidad Caidlica de Chile, ticne el agrade de presentar & |s siguiente 3'umna. estudiante de ests

unidac acandsmica:

= Soledad de Lonrdes Picasso Teladrz, fue 19.076.548-2

Mediantz este peder, ya, '(,;.;"f,i".lm i Lﬂi'l
24 qo e __ranifiesto mi voluntad v aulorike ol menor & ml cargs,
L st/ el . » @ parlisipar enla produce dn del progects
“Sistema terapéutice, licicn para nifics con Fibrosis quistica (o dafio pulmarar]” mesliszda par la
estufiante en ol contevtn dal provects de tikulc para opmn al liulo profesicnz| de diseRader de s
PBontificia Universidad Catdiza de Chile,

Can mative de fa referida pa-ticipacin, autoriso v acepto que se grabe ¢ utilies m imagen v la del
mense & M CArgD, # a8 fotagrafie y grabe, dedarsndo que Soiaded Picasso v [a Pontificia Universidac
Cattlies de Chi'e sevdn los duefivs calusivas por Bl mésima de protecccn legal de vichas imagenss,
fotagrafias y declaaciones, pudienda publicarkas, gratarias, producirles, réprocucirlss, editarlas,
anaptzrlas, 2jacitarlas poblicamente, transmitilas y retransmitie'as, en Chilay el extranjery.

L Anterior tene come (nika imitaddn cue ol material 3 que e refiare et documants, sélo pud =
ter utizace para #l proyecto “Sistema terapiitics, hidies, pe=a rifiss con Fibrosls quistica iy cafim
padmorer]” v s postedion difusén on l2s redes saenles de las insttuccones parlkigantes u atres
materiales de ilusion que [zs Institucianes particinantes sstirmen partinente y que zludan &l trabajo que
c2ea institucion reslioe en esta linea, de manera que cuslquiar uso distinte e auboslzacldn.

Pur los derechos anres indicados no se generard mingdn tipo da pags & enntraprestacién,
L anterigrment: declarade, &3 aceptads por I3 Fontificia Universidad Catélics de Chile & través de BN
representante,

Tadala infor macin acerca del tema an estudio serd usada 810 con fines scadémicos,

Agradeciendn 93 RAER 300 sU calzberacion con la Universidad, I= salud 2 atonta mante,
/

Campst Lo Canaacar, Ficutad de Arautaccura, Do y Estucios rsaas, Escmtls de DHm UL, Teiffono (5621 384843+, £ Comendmtor 1916, Prautiness, Santims - Chi

Cumpus Lo Comtador Facultad de Arguileturs, (isifia y Extudics Lrbanos. Escely e Disefa UC TebMooa [363) 154 753 E Comandadon 1816, Providinels. Samisss - thie

41



LSNIVERSIIAD B
TEMLECA, Pl (i Bl
[

FORTIFICIA Dlseﬁo

E Ll
e DECHILE

Santiago. gty fwdna
D& ruestra consideracidn:

Fabla Hermansen U., Profesor guia del Taller de ttulo ¢ |2 Escuela de Disefic de la Pontilicka
Wriversidad Catdlica de Chlie, riene &l sgracs de presentar & la siguiente alumna, estudiante de ssta
wnidad scadémica:

Se'edad de Lourdes Picasse Taladriz, fut 13,076.518-2

Mediants aste poder, yo, ool Looeh
At [ S5 EC ; L5 manifiesta mi volunted y auterize 3l meror a mi g,
Flais el R a particioar en la groduccion del provedc
“aistema lerapéutico, lodico para nifios ean Fibress quittica (who daio pulmonar)® realizada por la
estudiante en of contexto del proyecto de ritulo para ogtar al tilule profesional de diesfadars 45 (3
Paniificia Universidad Catdlica de Chile

Con motlve de la referida participacidn, aulcrico y acepto que se grabe | utikice m ragen y L ded
menor 8 mi carge. % nes fotogratie y grabe, dedaranca qua So'sdad Picasso y 12 Fontificia Uriversidad
Cotdiiza de Chile sern las dusfias cadusivos por el mdxime de prateccion legal de dichas Imagenes,
fotcarafias y dedaraciones, pudiendo publicarias, grabarfas, producinlss, reproducirias, ediraras,
adaptartat, ejecutarias poblicamente, eranesitirlzs v retransmilinlas, wn Chile y =l axmanjero.

Lo anturicr tiane come dnies | mitaoon oue el material 2 que se reliere ete documents, séle podrd
wn ulilizado pars el preyects “Sistema terapéutics, |Odica, paca nifios con Bbrosks quistica (/o dafic
pulmanar)® y su posterior difusids &4 81 redes sociales de ks institoclonas participantes w okros
mmteriales de difusidn gue las institucianes panticipantes astimen pertinente y qua aludan al rabajo gue
wada Institucidn réalicd en esta linea, ve maners que euslquiar uss distinto requering suborizsoion

Far kas derechos ontes irdicados no se penerard ningCn too de FEE3 © Eamtraprestacin.
Lo anteriarmunte declaradn, es aceprads por bs Persificia Universidad Catdlica do Chile a través de su
TR TESELANLE.

Toda la informacién acercs del tema en estud o serd wada 5610 ron fines scadém cos.,

25 de 50 vl can |z Unversicad, be saluda atentamente,

Gampus up Cornader. FAcURaE de ATQUCEL, Crache 2T Lianas, | e de Diswka UC. Tudlona (5630 354 5534 1 Comendialir 4416, Frovde~ca, Sarflagg.

ucC

Chile.

42

pIseNO|uC

FOHTIFICEA

UNIVERSIDAT =
SATOLICA ot riersited Calica o
DE CHILE

Santiage_ A4 [ 4y 1
D nueetra corsideracian:

Pablo Hermanser U, Profesor guin del Taller de dtulo de la Escuzla de Disefic de kb Pontificia
Universidad Catdlica de Chile, Sena of agrade de presentar a la cguiente alumna, ostudiante ds a5
unidad acadé mica:

- Saledad de Lourdes Ficasso Taladriz, fut IS.O?GI.E-H-B-Z

Vst il g =i
bioafs AUl 64

Medinmte este pqd_’u'.__\-o Ak

[T B manifiesto mi voluntad v autoriza al merse a mi cargo,
€10 Fllavy, calelofnn a participer en la producsion el provesto

“Sistema lerapéutivn, lovoo para nifios con Feteds quistica [yio dafo pulmonar)® realizads por la
estudianie en o contewto del proyests de tituls para cptar al titube profisional de diseflacsr de s
Pombficia Universidad Catdd ca de Chile.

Con mative de a referida participacin, autorizo y acegts eue se grabe ¥ utilice i imagen y la dal
MERSr @ imi carge, se nos fotogralfle ¥ grabe, dedlsrando que Soledad Picasa: y la Pontificls Urkversidad
Cendlica de Chile serin los duefios exclusivos por el mdximo de proteccidn lngal de dichas mageras,
fotegralias y decaraclones, pudiendo aublcarias, grasarlas, produclrlas, regroducidas, editarlas,
adaptarlas, e e o e, itirles “rias, en Chile y ol exranjero.

Lo antericr Lane como dnica lmitaciin qur ol material 8 que 6 refiere este documenta, w60 podrd
ser utilizade para wl proyectn “Skstema terapéutice, lidica, pars nifls con Fbrass quistica {wfo defio
pulmonar]™ v su posterior difusidn on (25 redes seciales de las mstituciones participantes u otrgs
miatizriaies de difusisn que (a5 instituciones participantes esdmen sersinarte v que aludznal trabaje que
cada Institiecian realice enestalinea, de manera aue eualanier use A giAbE feqUEr autorzaciin,

Far las derechos antes Indicades no se penerard pingan lipo de pago o eantraprestaciéa.
Lo anteriormante declarada, &5 s0eptado par 13 Pontificia Universidad Catslien de Chile a trawds de sy
representante

Tads 8 infenmacidn acerca del tema on estudo serd usada $31o con fines académicos.

Agragdeciends de antemana su enlaberacidn ¢en la Universidad, e salurda atentaments,

Camgus Lo Contador. faculiad ve Arzuieciura. Dise®o y Emusion Urbaren © e Disafie UL, 354 5936 U afur 918, Brovdincis, Ematineo- Chie.



DIseNO[uC

Santiaga, 03 [4g fAR A

De nuesta considerzcién:

Pabls Herrmansen Uy Profesor guia del Taller de titule de 3 Escuela de Disedic de la Pontifida
Universidad Catdlica de Chile, tene of agraco de presentar o la siguiente alumns, estudiants de esta
unicad académica:

- Soledad de Lourdes Picasso Teladriz, Rut L2.07G.548-2

s g .
Mediznte este poder, yo, LSt |{- i = B T o= Uy 0 T -
' o o 71 iz manifiwse mi v:lurud ¥ n:rllo al menor a ml Gago,
Aadn - (=Y el = e la produccion del proyecio
“sistama terapeuticn, Wdico para ninos con Fibrosic quﬁu;za hyfe dafia pulmn_-r realizade por la
estudiante en el conlesly del provede de Vo pars optar al titulo profesianal de disefador de la
; Fomtilizia Universicad Catélica de Chila.

Con mativo de i3 refzrida part cipecidn, aumsrizo v acepts que e grabe v utilica mi imagen y |z del
manor 2 mi cango, se nos fotcgrafie v grabe, dedarzndo que Soledad Ficasso y 13 Pomtificia Universidad
Catslica de Chile seran o5 dueiios exclusives por el maximo de proteccidn legal de dichze imdpenae,
Im::naﬂna \' declurwom pudiendo puliicarlzs, grabarlas, producidas, reproduciclas, editarlas,

il transmil rhas y retransmitirlas, en Chile w el extran|ero.

L anterior tieme covne Gnica limitockEn gue el materlal & que e refiers #se donaments, sdlo podra
567 wtilizaco para ul propecto “Sistema terapéutics, Mdien, para nifias con Fibrosis quistica [ys dado
pulmenar)’ ¥ gu posteror difusidn on s redes soclsles de las institucicnes participartes a otros
rraberiales de dihmion que las Insttuclones pe ticlpa mies esziman pertinente y gua aludan al oz bajo gue
cars Institucldn reafice an esta linea, ¢ manera que oualquier use distinte requeerind autorizacidn,

Par los dereshss sikes indicades ro se generard ningdn tipn de pagn o contraprestacidn.
Lo arterionmantd caciarado, es acepitadi por ks Poatificia Universidas Candlica de Chile a través de sy

representante,

Toda la Informacién acerea del tema on estudio s2rd usadas 5803 con fines acaddmicos.

Agraderiendn de antemans su colsoracién con la Universidad, k saluda atentaments,

FADEL

Campus Lo Contidor. Facutadl de Broitech. s, DNssio y Cxtudion Lrhands. Eaculs e (6keno LIC. Teldlon (3621 554 5534, E| Comendedor 3975, Prodcencs, Santlazs - Chile

oo, pIseNo|uc

it

£ oo 2020

Santiago,

De nuesire consideracion:

Pablo Hermansen U, Profesor gule del Taller de tiuo de la Escusla de Disefio de la Pontificla
Unbversided Catdiica de Chile, vene ¢l agrado de presentar a la tiguiente alunna, estudiame de este
un Zad acadérmics:

- Sabed 2d de Lourdes Picessa Taladriz, lut 18078, 543!/ e
=1y

Medante este pader, o, ; ) A ({J'TAJ\_. L«J e f ey Lag
rt_[23 #ocEg —5' mar -rm %wad ¥ autorzo al menar & me cargo,
;\aﬂgvﬂﬂ - Foug B ay (Te !’Q £, apartieipar en b produceian 4ol proyects

ma terapéuticy, licico para niflos con rlmuh quistica (yfo cafin pulmonar]” rezlizada por Iz
estudfiante en el contexto del proyects ¢ tiwlo para optar al titu'> profesional de disemador ve |2
Pontificia Universidac Cavdlica de Chile,

Cun mative de la referida partcipacldan, autorize v scepto que s& grabe v utilice mi imagen y . del
menae 2wl cargD, e nas fotemealle v grabe, declarando que Scledad Picasse y la Fontificia Universidad
Catslica de CHilg serdn boi duefios exchusivos gor & maxmo de o lgal de elichas mé
latogratias v declraciomes, pudiendo publicadas, graborlss, producidas, reprocucidas, sditarias,
adaptarlas, ajecutariz: pabliesmeanee, waasrmitidas  retransmiticas, an Chila v al extranjers,

L anterior Hens como Unica limitaion que @l matenial a gue se rafiers ete donumento, sdla pedrd
ser utilizads para 2l propecto “Sistema terapéutico, Wdico, para nifios con Fibrosis quistizz [y/s dafie
puimenar™ v su posterior difusion en o redes sociales de las Instituciones participartes o atros
i teriabes de diusian que |85 Instiuciones pacticipantes estimen petinente v que aludan all rabsjo que
cad Insttucidn realice @0 esta linga, de manera que cuaiguier Lso distinto requerind autortzaclen.

Por lis derechos antes indicaes o st generash ningdn tipo de page o comtraprestacion.
Lo anteriormente decharzdo, ¢5 aceptaon por ka Pontifica Universidad Catlica de Chile a través oo sy
fEpAesEntante.

Tuda lainfarmacion acerea del toma on esasdio serd vsade sélo confines acadéim s,

Apradeciende ce ante mans iU colaboradisn con la Universicad, le saluda aEnmErents,

LA Lo Lansadar. Facunad de Arulraun, Cisofe y Eudizg Lrbanas. Cusunla de 1o U Tl | 5620 384 $534. 5| Comenansas 1516, Prowiders, fantazn - Chile.

43



DOCUMENTOS DE AUTORIZACION HOSPITAL

I
D 2 ESTUDIANTE DE DISENO
S PONTIFICIA UNIVERSIDAD CATOLICA DE CHILE
== " PROYECTO INNOVACION, “FUNCIONAMIENTO AREA REHABILITACION”
CR. CAE, UNIDAD DE REHABILITACION
g it o e VIGENCIA 02 MAYO A 31 DICIEMBRE 2019
Sra. Claudia Hermosilla, Jefa CR Gestién Usuarios
Sra. a, Jefa de Admisién y Arch
! SOLEDAD PICASSO TALADRIZ

Por la presente informo a usted la realizacion del estudio denominado “Investigacién

sobre el funcionamiento y servicio del drea de medicina fisica y rehabilitacion del

P Cortés, para desarrollo de proyecto de disefio que
r a las observadas, para optar al titulo de Diseiiador/a de la
Pontificia Universidad Catélica de Chile”.

RUT: 19076548-2

Diseiio y metodologia.
Levantamiento de informacién por medio de entrevistas y observacién. Tendra una
duracién de 8 meses (abril a diciembre de 2019).

Objetivos del estudio.

Desarrollo de proyecto de disefio que apoye la habilitacién, rehabilitacion y la
adaptacion de nifio con condicién de salud crénica y sus cuidadores (entorno familiar) a
desafios que resulten de esta.

Bana 4

a los par e
Mejora en el proceso de ilitacion, bil ion y ad: 6n de nifio con
condicién de salud cronica y sus cuidadores (entorno familiar).

La responsable del estudio es Soledad Picasso, alumna de Disefio UC y su tutor local
es el Dr. Fernando Gonzalez Escalona, Jefe Unidad de fisica y 6n, HEGC,
quienes se han comprometido a:

= - Dar oportuna cuenta de la suspension del éstudio por escrito a esta Direccién.

En caso de publicacion, hacer referencia a este Hospital como centro en que se realizo la
investigacion.
- Una vez concluido el estudio y/o comunicados o publicados preinformes o el estudio en su
totalidad, se compromete a hacer llegar una copia del mismo y de la publicacién a esta
Direccién.
- Mantener registro de pacientes enrolados, eventos adversos y otros incidentes.
- Reportar semestralmente y por escrito a Jefatura de Docencia de Investigacion: estado del
estudio, registro de pacientes y registro de eventos adversos.

Dadas las caracteristicas del estudio, no debe ser presentado al Comité Etico
Cientifico del Servicio de Salud Metropolitano Sur. La investigacion no contempla
intervencion en la ficha clinica.

Los Investigadores han cumplido con todas I3s etapas p
y éticas, por lo que esta Direccién informara Jefes de las unidades donde podra
desarrollarse el estudio. Esta Direccién solicita qe se otorguen las facilidades a Soledad
Picasso, alumna de Disefio UC, responsable dfl estudio para acceder a informacién
relacionada al estudio en GRD vy a las fichas de los pacientes estudiados.

Atentamente,

Dr. José Santander Cerén

Encargado de ion

Santiago, 07 de mayo de 2019
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