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Acerca del proyecto

Motivacion personal

A principios del ano 2015 sufrimos la
pérdida de mi querido padre. El pade-
cia Distrofia Muscular, una enfermedad
progresiva cuyas implicancias fisicasy
emocionales, hasta ese momento, no
logré realmente dimensionar.

Entre momentos de tristeza, curiosidad,
a veces rabiay otras veces incluso culpa,
decidi transformar estas emociones en
un motor de inspiracion.

De esta forma, mi experiencia se
convirtié en un punto de partida para
comenzar a investigary comprender
este contexto bajo la mirada del Diseno
de Servicios e Inclusion —dos areas que
alolargode la carrera se presentaron
como dos intereses personales que se
pueden complementar perfectamente
entre si—y que dieran como resultado
un proyecto que, desde el Disefio, pu-
diese contribuir de alguna formaen la
manera en que las personasy familias
viven dia a dia esta enfermedad.

Introduccion

La Distrofia Muscular de Duchenne

es una enfermedad neuromuscular
progresiva que afecta a1de cada3.500
nifos en el mundo, particularmente
varones. Se produce por la ausencia de
distrofina, proteina que se encarga de
entregar estabilidad a las fibras muscu-
lares, causando atrofiay debilidad en
los musculos de todo el cuerpo. Hasta
el dia de hoy, no se ha encontrado una
cura para esta enfermedad, por lo que
los tratamientos existentes se enfocan
en mejorar la calidad de vida del pa-
ciente, necesitando el acompafiamien-
to continuo de multiples profesionales.

Los cuidados de un nifio con bMD
recaen principalmente en un solo
miembro familiar, quien adopta el rol
de cuidador principal. Tras el diagnés-
tico, el Equipo de Salud debe entregar
una gran cantidad de informacion a
este cuidador sobre las caracteristicas
de la enfermedad, sus implicancias

y progresion; sin embargo, debido a

su desconocimiento sobre DMDy su
estado emocional, el cuidador presenta
dificultades para comprendery asimilar
lo que escuchan, generando incerti-
dumbrey desorientacion. Finalmente,
ante una situacién que no pueden
manejar—como es la progresion de
esta patologia—necesitan mantener la
sensacion de control al menos en lo que
respecta a los cuidados del nino.
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Por su parte, los nifios al momento de
ser diagnosticados, se ven inmersos

en una serie de cambios relacionados
asucuerpoy asuentorno que muchas
veces no logran realmente comprender.
Ademas, las caracteristicas propias de
ser un nino—tales como el descubrir, ju-
gar, aprender, entre otros— parecieran
verse desplazadas por la prioridad en el
ambito de la Salud, ya que las terapias
sevuelven cada dia mas presentes en
sus vidas.

En el presente informe, se muestran los
hallazgos e interacciones mas significa-
tivas rescatados de estudios bibliogra-
ficos, entrevistas a familias y expertos
con el fin de detectar una nueva
oportunidad donde el disefio pudiese
generar un impacto significativo desde
su propia disciplina.
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Acerca del proyecto

Abstract

Qué

Servicio de acompanamiento interactivo
para nifos con Distrofia Muscular de
Duchenne entre 4-7 ahos y sus cuida-
dores que les brinde herramientas,
apoyoy orientacién durante la etapa
«ambulatoria temprana» del proceso
post-diagndstico.

Por qué

Actualmente, tras el diagnéstico, el
cuidadory el nifio se ven inmersos en
un proceso de cambios y ajustes debido
alacomplejidad que implica la bmb;
donde no cuentan con herramientas

de apoyo que les permita sobrellevar

el proceso de una manera mas amena;
generando desorientacion e incerti-
dumbre en ellos.

Paraqué

Para contribuir en el proceso de com-
prensiony en el acompafiamiento de
nifios con DMD y sus cuidadores en Chile
y en la comunicacion con el Equipo de
Salud, reduciendo la desorientacion
eincertidumbre tras el diagnéstico al
otorgar herramientas de caracter lidico
que les permitan afrontar de mejor
manera este proceso.
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Metodologia del proyecto

Para el desarrollo del proyecto se utilizé
como base la metodologia Double
Diamond al rescatar su principal carac-
teristica de divergenciay convergencia
alolargo del proceso. A esta base, se

le incorporaron técnicas y herramien-
tas de la metodologia de Disefo de
Servicios UG, las cuales se detallan en el
esquema a continuacion.

Definicién
del problema
y formulacién

Estudio Andlisis de Desarroll

bibliografico  informacién

Deteccion de Contruccién Definicién de pilares.
informantes clave. mapas de viaje. Revision de Ant.y Ref.
Entrevistas a expertos Mapeo de actores.

y en profundidad.

Creando valor a través del
Disefio de Servicios por
Bernardita Figueroa,
Katherine Mollenhauer,
Mercedes Rico, Rocio
Salvatierray Paula
Wauth.

ode

propuestay testeo

Anélisis iterativo
deideas.
Sincronizacién
entre actores.






Son aquellas que
afectan al sistema
nervioso periférico
generando pérdida
de fuerzay determi-
nan un compromiso
funcional impor-
tante, quellevaa
unadiscapacidad

progresiva.

EnlaUnién Europea
se considera como
enfermedad poco
frecuente aquellas
que tienen una
prevalencia de menos
de 5 casos por10.000
habitantes; mientras
que en Estados
Unidos son aquellas
que afectan a menos
de 200.000 personas

(Palau, 2010).

Distrofia Muscular de Duchenne

¢Qué es DMD?

Como primer acercamiento, existe

un registro de aproximadamente 90
clases de Distrofias, ubicandolas en
un primer plano a escala mundial (In-
fobae, 2017). Se diferencian entre ellas
porlaedad de afectacidn, severidad
de los sintomas, cantidad de misculos
comprometidosy la rapidez de progre-
sién; siendo la Distrofia Muscular de
Duchenne (pmb) aquella con mayor
frecuenciay gravedad.

Es una enfermedad neuromuscular
que afecta la funcién de los misculos
de todo el cuerpo a través de los afos,
causando atrofia y debilitamiento
muscular progresivo. Es considerada
una enfermedad poco frecuente al
tener una prevalencia estimadade1en
3.500 varones nacidos vivos —alrededor
de 20.000 nuevos casos al aho—pero al
mismo tiempo es la Distrofia Muscular
mas comin diagnosticada durante
lainfancia (Duchenne Parent Project
Espana, s.f.).

Fue descrita por primera vez por el
médico francés Guillaume Duchenne
en1860. En esos afios, la expectativa
devida era de tansolo11afos de edad.
90 ahos mas tarde, esta expectativa
aumenté a los19 anosy ya en el 2011
aumentd a los 30 afios de edad (World
Duchenne Awareness Day, 2015). No
obstante, hoy en dia—con los cuidados
y tratamientos oportunosy adecua-
dos—pueden llegar a sobrepasar los
40 afios de edad (Duchenne Parent
Project Espana, s.f.). Debido a la misma
progresion de la debilidad muscular,

aproximadamente a los 12 afios los
nifios necesitan de unasilla de ruedas
para movilizarsey a mas avanzada
edad termina afectando los musculos
respiratorios y el corazén; provocando
una insuficiencia respiratoria (75%) y/o
cardiaca (25%) que ocasiona finalmente
la muerte (L6pez-Hernandez, Vaz-
quez-Cardenasy Luna-Padrén, 2009).

La DMD tiene un origen genéticoy se
produce por mutaciones en el gen que
codifica la distrofina; una proteina
crucial para las funciones de las fibras
musculares ya que actia como amorti-
guador para conservar la estabilidad de
estas células. En el caso de Duchenne,
esta proteina se encuentra completa-
mente ausente. Lamentablemente,
hoy en dia la Distrofia de Duchenne no
tiene cura, por tanto un adecuado tra-
tamiento cobra gran importancia para
mantener una buena calidad de vida.

Otras implicancias

Ademas de la debilidad muscular,
existen otros aspectos que se ven com-
prometidos en una persona con DMD,
tales como:

Desarrollo del lenguaje y conducta
Se manifiesta un retraso en el habla,
siendo incluso uno de los primeros
sintomas que se pueden detectar.

Es posible que los nifios presenten
también problemas de conducta que
en algunos casos son derivados de las
mismas dificultades fisicas.
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Rango de movilidad

Se producen contracturasy rigidez en
articulacionesy tendones, sobre todo
si no se trabaja un constante rango de
movimiento. Afecta en primer lugar la
movilidad de los tobillos, luego rodillas
y cadera para luego pasar a la parte
superior de los miembros inferiores.

Cognicion

Cerca del 30% de nifios con DMD pre-
sentan una afeccion cognitiva (Chen

y Clark, 2007). Sin embargo no parece
relacionarse con el nivel de debilidad
muscular ni progresar a medida que la
enfermedad avanza (Nardes, Aradjoy
Ribeiro, 2012).

Primeros sintomas

Atrazo en ¢l habla
y problemas de conducta

Debilidad muscular.
Caidag frecusntes

Mecesidad de ayuda para
levantarse del suela, Apoyo sohee
sus piernas para levantarse
{mawishrg de Gower)

Marcha de pato
y postura borddtica lumbar

Pantorrillas con desarrollo
exagerado (pieudehiperirafia)

Diheultad para saltar, carrer o
sublr escaleras

Problemas a la columna

Debido a la debilidad muscular y/o
malas posturas, las personas con DMD
son propensas a desarrollar lordosis

o escoliosis, las cuales se acenttian
después de la pérdida de la marcha

y el uso desilla de ruedas.

Drificultasd
en el lenguaje

Heduccitn de |la
funcian del corazén

Drebilidad en el diafragama.
Es necagario & wso de ventlaldor

Retraso pslcomotriz

Pérdicda de masa miscular,
Inflamacidn

Huesas débiles
¥ frigiles

Fotografia rescatada
de Duchenne Parent

Project Espafia.



Suelen acudiraun

traumatélogo, quien
receta el uso de plan-
tillas para el manejo

de posible pie plano.

Distrofia Muscular de Duchenne

Diagnéstico

«Los médicos suelen diagnosticar la
Distrofia Muscular basandose en los
antecedentes médicos familiares del
nifo, los sintomasy un examen fisico»
(Nemours KidsHealth, 2018).

Al observar las dificultades motoras
que esta teniendo, el familiar respon-
sable del nifno consulta a un médico en
busca de una respuesta. No obstante,
los sintomas de la DMD se consideran
relativamente inespecificos al atri-
buirse en sumayoria a alteraciones
ortopédicas. Esto conlleva a un posible
diagnostico tardio (Avaria, Kleinsteuber,
Herreray Carvallo, 1999), el cual se
confirma generalmente entre los 4-6
anos de edad a pesar que las primeras
manifestaciones de debilidad muscular
comienzan entre los 18 mesesy 3 afios

(World Duchenne Awareness Day, 2015).

Siese fuera el caso, el paciente podria
llegar a tener consecuencias severas
irreversibles, debilitantes e incluso, que
pongan en riesgo su vida al no recibir un
tratamiento a tiempo (EURORDIS, 2009).
Palau (2010) reafirma que una enferme-
dad poco frecuente —como Duchenne—
puede precisamente tener dificultades
para obtener un diagndstico temprano
ya que, en muchas ocasiones, «la en-
fermedad es desconocida en el centro
de atencién primariay, atin sabiendo
deella, la experiencia por parte de los
servicios especializados es escasa».

Parala DMD, el tiempo es un factor
determinante. El diagndstico debe pre-
cisarse lo antes posible para asegurar el
inicio temprano de un plan de trata-
miento y seguimiento (Nascimento et
al. 2018). Ademas de su importancia
respecto a las capacidades motoras

de una persona con Duchenne, un
diagnéstico oportuno permite también
informar, anticipary educar a los miem-
bros de la familia sobre el curso de la
enfermedad, entregar consejo genético
y opciones de tratamiento (Bushby et
al, 2010).

Seglin Mohamed, Appleton, y Nico-
laides (2000), hay algunas sefiales
respecto al desarrollo de los nifios que
debieran sugerir una evaluacién en
mas detalle que favorezcan un posible
diagnéstico temprano:

18 meses: Que no puedan dar cuatro
pasos de forma independiente.

2 afos: Que no usen al menos diez
palabras reconocibles.

2 aios: Inexplicable retraso en el
desarrollo, de 4-6 meses respecto a las
etapas esperadas.

4 afnos: Que tengan una marcha «torpe».
4 anos: Que no puedan saltar con pies
juntos o correr.

Antes de los 4 afos: Que manifiesten
dolores de piernasy cadera.
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Pruebas para el diagnéstico

Examen de sangre

Uno de los primeros pasos para
diagnosticar Duchenne es realizar un
examen de sangre para comprobar el
nivel de creatina quinasa (CPK o CK); una
proteina muscular que en estos casos,
se encuentra en un nivel muy elevado,
llegando a ser entre 10y 100 veces ma-
yor que lo habitual (Bushby et al, 2010).
Sin embargo, esta caracteristica puede
encontrarse en otro tipo de patologias
musculares, por tanto no es suficiente
para confirmar un diagnéstico de bmp.

Biopsia muscular

Realizar una biopsia muscular propor-
ciona informacién sobre la cantidad

de distrofina que se esta produciendo
en las células musculares. Con este
examen, ya es posible entregar un diag-
nostico certero de Duchenne.

Estudio genético

A pesar que el diagndstico esté confir-
mado mediante una biopsia muscular,
es recomendado realizar un estudio
genético para conocer mas detalles
acerca de la mutacion genética que
esta causando Duchenne. Con este
examen, también es posible diagnosti-
car la enfermedad sin necesidad de una
anterior biopsia. Ademas, los resulta-
dos ayudaran a la familia a comprender
los resultados y el potencial impacto en
su entorno (Bushby et al, 2010).



Distrofia Muscular de Duchenne

¢Qué ocurre en los misculos?

En primer lugar, es necesario recordar
la funcién que cumplen los misculos
en nuestro cuerpo. Estos son los encar-
gados de mantener su forma, fuerza,
estabilidad y de generar movimientos
voluntarios e involuntarios mediante
el proceso de contraccién.

Dentro de las células que componen

los misculos —llamadas fibras muscu-
lares—se produce una proteina llamada
distrofina. Esta se encarga de reforzary
proteger la membrana celular durante
la contraccion muscular, entregandoles
estabilidad para desarrollar su funcion
adecuadamente. Si la distrofina se
encuentra ausente —como es el caso

de Duchenne—las células musculares
sevan destruyendoy se convierten en
tejido adiposo en un proceso llamado
fibrosis. De esta forma, el musculo va
perdiendo su funcién con el tiempo
(Duchenne Parent Project Espana, s.f)

| Musculo Du

Fotografias otorgadas

por Enrique Brandan.

También conocida
como mutacién sin
sentido, donde no
existen antecedentes
familiares de padeci-

miento de DMD.
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Origen genético

Como se mencioné anteriormente, la
DMD es una afeccion genética, donde
ende los casos la madre se presenta
como portadora de este gen mientras
que en el tercio restante aparece como

una mutacién espontanea (Erazo,
2015).

Esta ligada al cromosoma x (recesiva)
y se manifiesta principalmente en
varones debido a que solo cuentan con
uno; en cambio, las mujeres tienen un
segundo cromosoma X que produce la
cantidad de distrofina suficiente para
mantener la fuerza de los mdsculos, su-
pliendo el rol del cromosoma afectado.
Sin embargo, existen casos muy aisla-
dos de mujeres que también manifies-
tan Duchenney padecen de calambres
musculares, debilidad y problemas
cardiacos (Nemours KidsHealth, 2018).

La mutacion que se produce en el gen
altera las instrucciones que permiten
ordenarle al cuerpo que produzca
distrofina, es por esto que se encuen-
tra ausente o es producida en menor
cantidad.

Esimportante determinar si las madres
son portadoras del gen o no mediante
un estudio genético, ya que puede in-
fluir en futuras decisiones personales y
familiares. En caso que el resultado sea
positivo, se recomienda que las otras
mujeres de la familia (lado materno) se
lo realicen para determinar si también
son portadoras (Bushby et al, 2010).

21
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Distrofia Muscular de Duchenne

Etapas de Duchenne

En el ano 2010, Bushby et al. sistema-
tizaron por primera vez las etapas de
progresion de Duchennejunto con las
recomendaciones multidisciplinarias
que implica cada una con el finde
proporcionar un marco informativo
estandarizado sobre el cual basar una
planificacion 6ptima de tratamiento
coordinado entre las diversas especiali-
dades. En el 2018, estas recomendacio-

nesy cuidados fueron actualizados. Pre-diagnéstico (0-3 afios)

Retraso en algunos hitos del desa-
rrollo, como caminar, gateary hablar.
Sin embargo, logran ponerse al diay
no genera un nivel de preocupacién
mayor. Se pueden observar pantorrillas
sobredesarrolladasy la maniobra de

Basado en Birnkrant
etal. (2018) comple-
mentado con infor-

macién rescatada de Gowers al levantan del suelo.
Parent Project Mus-
cular Dystrophy (s.f.)
y Duchenne Parent

Project Espafia (s.f.).

Principales
disciplinas
involucradas

Apoyo
psicosocial

Ayudas
técnicas
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Ambulatoria Temprana (4-7 afos)

Se observan mayores signos y sintomas
que conllevan a una revision médica;
tales como debilidad, dificultad para
subir escalerasy correr. Ademas camina
en punta de pies con el vientre hacia
afueray hombros hacia atras. Puede
manifestar dolor en sus piernas.

Neuromuscular al menos cada 6 meses

Ortopediay traumatologia para moni-
toreo de escoliosis anualmente

Cardiologia por cardiomiopatia dilatada
(corazén agrandado)

Fonoaudiologia por atraso en el habla

Educacién, promover independencia
y desarrollo social

Ortesis nocturna que apoyen posturas
adecuadas

Ambulatoria Tardia (6-9 afios)
Mayor dificultad para caminar, fatiga
al andar largas distancias y dificultad
para mantenerse al dia con sus pares.
Comienza a manifestarse debilidad
muscular en el tren superior, como
brazosy manos.

Aumento de riesgo, controles anuales

Gastroenterologia

Broncopulmonar para evaluacién

Apoyo en la transicién a la pérdida de
la marcha

Silla de ruedas, carrito o scooter como
apoyo para distancias largas
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No-ambulatoria Temprana (10-14 afos)
Con la pérdida de la marcha, aumenta
considerablemente el riesgo de que
aparezcan deformidades, particular-
mente escoliosis en un 75% de los casos
(L6pez-Hernandez, Vazquez-Cardenas
y Luna-Padrén, 2009). Las actividades
de la vida diaria pueden complicarse
por la debilidad del tren superior.

Aumento de riesgo de una escoliosis,
controles mas frecuentes

Comenzar a administrar sus propios
cuidados e intereses

Ortesis de apoyo para el tren superior

23

No-ambulatoria Tardia (15+ afios)

La funcién del miembro superiory la
mantencion postural son cada vez mas
limitados. Finalmente la debilidad
muscularaumenta incluso en érganos
como el corazény pulmones, por lo
que hay que prestar especial atencion
en estas areas.

Alto riesgo de una insuficiencia cardiaca

Problemas en la deglucion de alimentos

Alto riesgo de insuficiencia respiratoria

Transicion a servicios para adultos

Tubo de traqueotomia para apoyar
la respiracion



Distrofia Muscular de Duchenne

Tratamiento y seguimiento

Debido al caracter crénico, progresivo
y multisistémico que implica esta
enfermedad, debe ser abordada desde
una perspectiva multidisciplinary
especializada en el manejo y gestion
de pmb, ajustada al perfil de cada pa-
ciente y segiin su grado de evolucion,
donde el foco se encuentra principal-
mente en mejorar la calidad de vida
(Nascimento et al, 2018).

Es por esto que se vuelve de suma
importancia establecer pautas claras
para un adecuado seguimiento a través
de sus distintas etapas (Nascimento
etal, 2018), donde se establezca un
Equipo de Salud integral compuesto
por neurologia, kinesiologia, terapia
ocupacional, fonoaudiologia, psicologia,
entre otras especialidades que se van
requiriendo durante el transcurso

de la enfermedad.

Actualmente, los tratamientos son en-
focados en mantener el mayor tiempo
posible la fuerzay funcionalidad
muscular, prevenir deformidades en

la columna por una mala posturao el
uso de silla de ruedas, manejar futuras
complicaciones respiratoriasy final-
mente, preveniry tratar alteraciones
cardiacas (Lopez-Hernandez et al, 2009).

Dentro de las especialidades involu-
cradas en el seguimiento de nifios con
DMD, existen algunas que estan pre-
sentes desde un comienzoy que deben
mantenerse durante toda la vida:

24
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Neurologia
Endocrinologia Rehabilitacién
cuidadog
tamilia
Cuidados c!e Ortopédico
emergencia
Paciente
con bDMD
Psicologia Cardiologia
Nutricién

gastrointestinal Respiratorio

Esquema basado

en Bushbyetal.
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Neurologia

Coordina el tratamiento en las diversas
especialidades, entregando el caracter
individual que necesita cada nino
segln su etapa. También deriva a otras
especialidades que puede necesitar.

Kinesiologia

Ejercicios fisicos y elongaciones enfoca-
das en mantener la fuerzay funciona-
lidad de los misculos el mayor tiempo
posible, evitar contracturasy mantener
rango de movilidad.

Terapia Ocupacional

Desarrollo de destrezas para mejorar
las habilidades del nifo en sus activi-
dades de la vida diaria como el cuidado
personal, juegoy colegio; permitiendo
mantener una maxima autonomia.

Fonoaudiologia

Trabajo en las dificultades en el lenguaje
y mantencion activa los muisculos de

la zona bucal que permiten a modular
y masticar.

Psicologia

Intervencién tempranay prevencién de
problemas conductuales y de aprendi-
zaje; ademas de mantener el bienestar
psicosocial tanto del nino como de su
familiay entorno.
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Terapias existentes

Rutina de estiramiento

Para mantener el mayor rango de
movimientoy evitar contracturas de

las articulaciones, es necesario incluir
ejercicios de estiramiento como parte
de la rutina diaria, al menos 4-6 veces
por semana. Esta debe ser supervisada
por un kinesiélogo, quien también debe
advertir las precauciones al realizarlos.

Correccion de posturas

Para evitar futuras deformidades en la
columna, evitar cualquier dolor o inco-
modidad derivada de una mala postura
eincluso, postergar la pérdida de la
marcha al evitar que ande en puntillas;
es necesario preocuparse de las postu-
ras corporales del nifio, principalmente
en pies, caderay hombros.

Corticoides

Las terapias pueden ser complemen-
tadas con el uso de corticosteroides,
siendo los mas comunes la Prednisona
y Deflazacort. Es el inico medicamento
con suficiente evidencia médica que
disminuye el ritmo del deterioro en

la fuerza musculary funcion motora
de Duchenne, ayudando a los nifios a
caminar de manera independiente por
mayor tiempo (Birnkrant et al, 2018).

Lopez-Hernandez et al. (2009) afirman
—basados en un estudio— que aquellos
pacientes que consumian corticoides
presentan hasta 3,3 ahos mas de pre-
servacion de la marcha que quienes no
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los hacian. A pesar de observarse resul-
tados positivos, no se pueden ignorar
los efectos secundarios que implica su
consumo. El biélogo Enrique Brandan
explica este aspecto en una entrevista
personal (2019):

«Los corticoides tienen
efectos secundarios nefastos.
Aumenta en gran cantidad
tu peso; tu no quieres tener
mas peso por lo débil de los
musculos. Dos, los corticoi-
des producen debilidad a los
huesos; tu no quieres tener
huesos débiles si no tienes
musculos, te vas a quebrar.
Muchos de estos nifios toman
corticoides porque mejoran
la fuerza pero lo toman como
por dos afios (..) Hay papas
que abiertamente dicen no,
yo a mi hijo no le voy a dar corti-
coides. No le voy a liquidar mds
la vida por tener un poquito

mas de fuerza».

Exploracion Kepler

Duchenne en Chile

En el afio 2017, se realizé una evaluacion
por parte del Ministerio de Salud para
analizar un posible financiamiento

en ayudas técnicas para personas con
Duchenne. En él, se incluian: silla de
ruedas estandar, silla de ruedas eléc-
trica, bipedestador, gria de traslado,
ventilacion mecanica BIPAP Yy el disposi-
tivo de tos asistida; sin embargo no fue
favorable para suimplementacion.

En este mismo estudio, la poblacion
que se considerd asistia en un 90% a
Teletdn; por tanto se pudo obtener un
aproximado de cudntas personas con
DMD habian a lo largo del pais hasta ese
entonces. La cifra fue de 302 personas,
de las cuales 104 residian en la Regién
Metropolitana.

Hoy en dia, no existe un registro actua-
lizado de casos de Duchenne en el pais,
no obstante mediante un catastro
nacional realizado en el afo 2019 por la
Agrupacion Duchenne Chile, se estimd
que hay aproximadamente 500 casos
de varones con DMD.
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Tarapaca
15 casos

Coquimbo
25casos

O’Higgins
15 casos
Biobio

37 casos

Los Rios
7 Casos

Aricay Parinacota
11 casos

Antofagasta
5 casos

Atacama
16 casos

Valpariso
16 casos

R. Metropolitana
104 casos

Maule
23 casos

Araucania
15 Ccasos

Los Lagos
23 casos

Aysén
23 casos

Datos obtenidos del
informe de evalua-
cién realizado porel

MINSAL, 2017.
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Ley Ricarte Soto

Desde hace algunos anos, distintas
organizaciones que representan a dis-
tintas enfermedades poco frecuentes
—entre ellas Duchenne—han buscado
apelar paraampliar la cobertura de

la Ley Ricarte Soto (Gonzalez, 2017);

la cual «<busca asegurar el financia-
miento de diagnésticos y tratamientos
basados en medicamentos, dispositivos
médicos y alimentos de alto costo con
efectividad probada, que muchas veces
suelen tener costos inalcanzables para
las personasy sus familias» (Ministerio
de Salud, 2019).

Si bien la elaboracién de esta Ley se
reconoce cComo un gran avance para
una serie de enfermedades de alto
costo, Robinson Cristi —presidente de la
Federacion Chilena de Enfermedades
Raras—menciona que esta Ley termina
siendo «una solucién para no mas de
10 mil personasy nosotros tenemos

un catastro de que somos alrededor
de 200 mil personas. (...) Nosotros no
estamos en las mismas condiciones
juridicas en las que se encuentran los
demas pacientes» (2017).

Centros de Salud

Debido a que la Distrofia de Duchenne
es una patologia diagnosticada desde
lainfancia—por tanto los tratamientos
idealmente comienzan a temprana
edad— los Centros de Salud que existen
para tratar la DMD son principalmente
hospitales pediatricos.

Por ejemplo, el Centro Médico UC es
un de los pocos Centros que cuenta
con un Laboratorio equipado parala
realizacion de los examenes necesarios
para el diagnostico —incluyendo el es-
tudio genético—ademas de un Equipo
completo de Neuro-rehabilitacion
pediatrica conformado por neurélogos,
kinesiélogos, terapeutas ocupacio-
nales, fonoaudiélogos y psicélogos.
Otros Centros que atienden de manera
ambulatoria a nifios con DMD son el
Hospital de Nifios Roberto del Rio, el
Hospital Calvo Mackennay el Hospital
Clinico San Borja Arriaran.

A suvez, se encuentra Teletén, Centro
de Rehabilitacién gratuito que admite
a ninos con enfermedades neuro-es-
queléticas motorasy que cuenta con
especialistas enfocados en las terapias
tanto fisicas, psicosocialesy artisticas.

El paciente debe
acudir regularmente
porrazones de diag-
nostico o tratamiento
pero que no necesita

de hospitalizacién.
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Comunidades bMD

En Chile, existen dos organizaciones que relinen a padres

y madres de nifios con bMD: Agrupacién Duchenne Chiley
Fundacion ADN Chile. A nivel internacional, se reconoce prin-
cipalmente a Parent Project Muscular Dystrophy y Duchenne
Parent Project Espafia. Todas mediante distintas iniciativas,
buscan entregar el apoyo necesario a las familias desde el
ambito practico, emocional, politico e incluso juridico en
caso de ser necesario.

S
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Duchenne Chile

Agrupacion Duchenne Chile

Es una agrupacién que busca dara co-
nocery crear conciencia sobre la bmp,
apoyando el bienestar de los pacientes
y cuidadores al compartir experiencias
y recomendaciones entre ellos.

#"'
— -
< Fundacion

=z

Fundacion AbN Chile

Agrupa a familias y especialistas que
buscan crear conciencia en la sociedad
sobre lo que implica padecer bmb. Han
organizado charlas con médicos desde
Argentina para educar a las familias
sobre cuidados a pacientes con DmD.
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"o Tl
Muscular
Dystrophy

Parent Project Muscular Dystrophy
Como mision, declaran «luchar para
terminar con Duchenne». Dentro de
sus iniciativas se encuentra acelerar
lainvestigacion, manifestarse para
impactar las politicas publicas, exigir
una atencion éptima para cada familia
y esforzarse por garantizar el acceso

a terapias que hansido aprobadas.

Duchenne
moe ESPANQ

Duchenne Parent Project Espaia
Busca brindarle atencidn a las familias,
ser representantes de los pacientes en
el aspectojuridico, promover la inves-
tigacion sobre Duchenne, fomentar la
innovacién tecnolégica en dispositivos
de apoyo e informar a la comunidad a
través de programas educativos.

Informacién sobre
cada organizacién
obtenida de sus
respectivos sitios

web o redes sociales.
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Repercuciones en el entorno

Si bien los casos de pacientes con bmp
son limitados, las repercusiones de
esta enfermedad se extienden mas
alla del propio paciente. Teniendo

en cuenta las implicancias médicasy
fisicas que implica padecer Duchenne,
se vuelve inevitable e indispensable
analizar el impacto emocional y psi-
cosocial que se refleja en el contexto
educacional, entorno familiary, por
sobre todo, en quien adopta el rol de
cuidador principal.

Segln mencionan Chen & Clark (2007),
cuidar de un familiar con una enferme-
dad crénica severa ha sido asociado con
elaumento del estrés a nivel familiary
el descuido por la salud de los mismos
cuidadores. Para complementar esta
afirmacion, Palau (2010) sostiene que el
hecho de que los sintomas se presenten
desde la infancia, implicaque en la
mayoria de los casos la carga familiary
social sea «practicamente de por vida».

Todo comienza incluso antes del
diagnéstico, donde la familia —princi-
palmente el cuidador—se enfrenta ante
sintomas poco precisos que pueden

no causar una alerta inmediata. Como
fue mencionado con anterioridad, esta
situacion puede derivar en la tardanza
de un diagnéstico oportuno, siendo

las consecuencias tanto médicas como
no-médicas; por ejemplo, el nacimiento
de otro hijo con bmb, la pérdida de con-
fianza en la medicinay un comporta-
miento familiar mal adaptado; siendo
este aspecto un factor que puede gene-
rar un sentimientos de culpa a futuro
luego de entender que las dificultades
que el nino presentaba eran realmente
originadas por una enfermedad de
caracter progresivo (EURORDIS, 20009).

Preocupaciones de los cuidadores

Bushby etal. (2010) refieren a que,
particularmente para el cuidador, la
enfermedad se convierte en una «situa-
cién a tiempo completo».

Dentro de las principales preocupacio-
nes que se identificaron en padres de
nifios con DMD, se encuentran la obten-
cién de informacién sobre la progresion
de la enfermedad y cémo sobrellevarla,
la obtencion de servicios de atencion
médicay conocer sobre grupos de apoyo
(Chenetal en Chen & Clark, 2007).
Asimismo, deben estar pendientes de
los controles médicos, de las terapias
donde deben asistir, realizar ejercicios
diarios para cuidar las articulaciones y
estar preocupados de corregir frecuen-
temente las posiciones involuntarias
einadecuadas que adopta el nifio—
incluso durante la noche—para evitar
contracturasy Ulceras por presion.

En paralelo, se debe ir procesando la
informacion que los médicos les van
entregandoy asimilar poco a poco el
curso de la enfermedad, siendo un
proceso que viene acompanado de va-
riadas emociones como laira, angustia,
ansiedad y posible depresion; incluso
lidiar con un sentimiento de pérdiday
pensamientos sobre la muerte, siendo
experiencias comunesy muy dolorosas
(Baiardini et al., 2011). Pero a pesar de
todo, deben continuar con su dia a dia.

Estas son mas
habituales cuando
el pacienteya se en-
cuentra en una etapa
«no-ambulatoria»
debido a la disminu-
cién de movimientos

voluntarios.
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Ovientacion a los cuidadores

El proceso en que los padres deben

ir procesando el diagnostico pero a

la vez continuar con los examenesy
tratamientos de los nifios, se torna mas
dificil de sobrellevar sin una adecuada
orientacion, apoyo y acompanamiento.
Cargiulo et al. (2013) enfatizanenlo
siguiente:

Se debe insistiren laim-
portancia de anunciar a los
padres las dificultades que
van a venir, y asi permitirles la
anticipacion, que puede favo-
recer la adaptacion progresiva
al cambio. Por otro lado, los
profesionales no deben des-
motivar a los padres con las
predicciones del futuro de sus
hijos que no les permitira vivir
elaquiy el ahora.

Desde esta perspectiva, se deriva la im-
portancia de no olvidar el rol educador
de los cuidadores por estar inicamen-
te dedicados al aspecto médico de
Duchenne. Es indispensable continuar
orientando la crianza integral del nifo
mas alla de su patologia clinica, ya que
constantemente se relacionan con un
entorno social donde deben aprender
adesenvolverse. Nuevamente en pala-
bras de Gargiulo et al. (2013): «se vuelve
indispensable para el nifio y sus padres
tener un proyecto abierto, donde la
esperanza esté presente, no por una
negacién de los problemasy las con-
secuencias, pero si en una adaptacion
progresiva a la realidad».

Bénony en Gargiulo
etal. (2013) describe a
la Distrofia Muscular
como un «accidente
debilitantede la
vitalidad relacional».
Para este autor, el
evento de la enfer-
medad tiene efectos
devastadores sobre
el pensamiento, las
emociones, la rela-
cién consigo mismo

y con los otros.
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Sintesis Marco Tedrico

Desde la informacién recopilada, se
presenta la oportunidad de profundizar
en mas detalle las repercuciones que

tiene la DMD para los cuidadores y nifios Distrofia Muscular de Duchenne

que pareden la enfermedad. De esta
forma, buscar una manera adecuada
desde el Disefio para apoyar el proceso
post-diagndstico de ambos.

Implicancias médicas
Dificultades fisicas
Tratamientos
Seguimiento

Rutina de ejercicios
Ayudas técnicas

Diagnéstico

Implicancias no médicas
Entorno familiar
Entorno psicosocial
Entorno educacional

Cuidados recaen en un solo familiar

Cuidador principal

Enfrenta una serie de
preocupaciones relacio-
nadas a la obtencion de
informacion, los cuida-
dos apropiados del nifio
y blsqueda de apoyo
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@ Sesefalanaquellos
profesionales a los
que se pudo contac-
tar. Con algunos se
pudo realizar una
reunion presencial
mientras que otros
entregaron datos
y contactos para la

investigacion.

Exploracién Kepler

Red de contactos

Para dar comienzo al trabajo de campo,
se realiz6 un mapeo de actores para
identificar una red de contactos DMD
que pudieran instruirme respecto al
tema. Esta red incluye profesionales de
distintas areas que de alguna manera
participan en investigacion, trata-
mientosy comunidades en torno a la
Distrofia Muscular de Duchenne.

Teletén

Rebeca Valdebenito — Médica Fisiatra
Alonso Alarcén — Kinesiélogo

José Orellana — Kinesidlogo

Israel Valdivia — Kinesidlogo

Miguel Angel — Voluntariado

Universidad Catélica de Chile
Enrique Brandan — Bidlogo
Radl Escobar— Neurélogo
Karin Mufoz — Kinesiéloga
Polin Olguin — ceDETI

Universidad de Chile
Eusebio Bravo — Kinesidlogo )

Clinica Alemana
Ricardo Erazo — Médico

Agrupacién Duchenne Chile
Jessica Pérez — Presidenta )

Fundacién ADN Chile
Marcela Conzélez - Presidenta (]



Consentimientos de
cadaentrevistaenla
seccién «Anexos» de

este informe.

Trabajo de campo

Entrevistas

Para cada entrevista, se formuld una
pauta con temasy preguntas para
guiar la conversacién. Ademas, antes
de comenzar, se pidié firmar un con-
sentimiento informado explicando el
contextoy que sus respuestas serian
utilizadas con fines investigativos para
este proyecto.

Entrevistas a expertos

Enrique Brandan
Entrevista realizada el 24 de abril, 2019

Bi6logoy académico que ha enfocado
suinvestigacion en la fibrosis mus-
cular, proceso que se puede observar
de manera excesiva en el casode la
Distrofia de Duchenne. Ademas, realiza
charlas en colegios donde existen casos
de nifos con esta enfermedad para
informar al entorno educacional sobre
las implicancias que tiene.

Principales temas:

1) Explicacion en detalle sobre lo que
ocurre a nivel celulary muscular en los
casos de Duchenne.

2) Investigaciones que se estan llevando
a cabo, las cuales buscan descubrir un
tratamiento efectivo para retrasar el
deterioro muscular.

3) Necesidades que percibe hoy en dia,
donde cuenta su experiencia al hacer
charlas en colegios.
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«La enfermedad se conoce muy poco, hay

que saber presentarla (...) aquiyo creo que

se pueden hacer cosas»

«Muchas veces, uno de los dos papds
—normalmente la mujer—deja de trabajar

porque tiene que dedicarse al niiio»

«Yo que conozco a las familias, al principio
era muy dificil. Tuve que ponerme firme
cuando iba a dar estas charlas... todos los

profes llorando»

Raiil Escobar
Entrevista realizada el 03 de junio, 2019

Neurdlogo del Hospital Clinico uc con
especialidad en Neurologia Pediatrica,
Enfermedades Neuromuscularesy
Neurorehabilitacién Pediatrica. Ha rea-
lizado investigaciones sobre Duchenne
y actualmente es el Jefe de Unidad de
Neurodesarrollo en la Red de Salud
UC-CHRISTUS.

Principales temas:

1) Proceso de diagnéstico, tratamiento
y seguimiento de bmD en el Hospital
Clinico uc.

2) Manera de comunicar la informacion
a los cuidadoresy nifios.

Odalie Moscoso
Entrevista realizada el 17 de junio, 2019

Psic6loga en Laboratorio de Neurore-
habilitacion Pediatricay Enfermedades
Neuromusculares uc. Parte del Equipo
multidisciplinario a cargo de Ral
Escobar—quien facilité el contacto para
realizar la entrevista—donde se atien-
den a varios ninos con Duchenne.

Principales temas:
1) Proceso de diagnéstico desde el
ambito psicosocial y emocional.

2) Comunicacion de la enfermedad con
los ninos y cuidadores.

3) Redes de apoyo del cuidador.

Exploracion Kepler

«En el seguimiento, son muy importantes
los no médicos: kinesiologos, terapéutas
ocupacionales, fonoaudiélogos y psicologos
Son los mas relevantes en todo el mundo»

«El nifio es muy importante que vaya
aprendiendo que se tienen que relacionar
con varios profesionales (...) y tii conversas
con ellos en situaciones diferentes, la infor-

macion que entregas es distinta»

«Cuando entregas informacion la primera
vez, muchos la niegan o no la escuchan
porque es und cuestion emocional (...) hay

un impacto emocional siiper grande

«En el diagnostico, empiezas a encontrarte
con informacion genética, a cuestionarte
por donde viene, a replantearte sivas a
tener mas hijos o no. Este momento es un

episodio traumatico para la familia»

«Es muy compleja la informacion emo-
cionalmente, entonces hay una sordera

selectiva que es un protector emocional»

«Cada etapa donde el niiio pierde una habi-
lidad fisica, es un duelo para los padres de
la pérdida de una funcion, del progreso de

la enfermedad»

37

I

«lmaginate una mama con toda la angustia
que tiene, que nunca habia escuchado de la
enfermedad, y se mete a internet...

es catastrofico»

«Se debe ir diferenciando cudles son los
cuidados que se le tienen que dar, y los limi-
tes que se le tienen que poner al niito. Qué
es pataletay qué es enfermedad, porque
igual son padvres que tienen que criar a este
hijo, no lo tienen que solo asistir por esta
enfermedad»



Primeros sintomas
Caidas frecuentes,
dificultad para subir
escalerasy correr.

Maniobra de Gowers.

Consulta Médica
Revision en Centro
de Salud o consulta
particular.

Sospecha de otras
patologias
Diversos examenes
para intentar veri-
ficar la sospecha.

Trabajo de campo

Sospechade
enfermedades

Sospecha sobre
pie plano
Indicacién para el
uso de plantillas.

Duchenne

Examen de sangre
Evaluacion de los
niveles de cpK.

Centro Médico uc

Plan de tratamiento
y seguimiento
Terapiasy controles
multidisciplinarios

Ejercicios
en casa
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Sospechade

Teleton

Dependiendo del mé-
dicoal que acudan, el
diagnéstico es certero
desde un comienzo.
De no ser asi, se
divaga entre otras

patologias posibles.

Resultado del
examen de sangre
Niveles muy elevados,
deriva a Neurologia.

Pasos a seguir

Se informa el trata-
miento pertinente
para el nifio seglin
resultados de las
evaluaciones.

Biopsia muscular
Examen de mayor
certeza para el
diagndstico de bmb.

2da cita médica
Reforzar la informa-
cién que se entregd
antesy resolver
dudas del cuidador.
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Proceso en Centro Médico uc

Tras las entrevistas con expertos, parti-
cularmente con Rall Escobary Odalie
Moscoso, se realizdé un mapa de recorri-
do del proceso que viven los cuidadores
desde que comienzan los primeros
sintomas hasta el plan de tratamientos
y seguimiento. Desde el diagnéstico,

se consideré especificamente el Centro

Médico uc.

Confirmacién del
diagnéstico

Con el resultado del
examen, se confirma
el diagnostico.

Espera después
del diagnéstico
Tiempo de espera
antesdela2da
citacion médica
con el Neurélogo.

Informacién inicial

Se entrega informacion
inicial sobre bmDy sus
implicancias.

Evaluacion multidisci-
plinariainicial
Evaluacién fisica para
saber en qué etapa esta
el nifio. Evaluacién
psicolégicay contencidn
al cuidador.
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Entrevistas a cuidadores

Se entrevistd a 4 familiares de pacien-
tes con DMD, quienes cumplen el rol de
cuidadoras principales. Con apoyo de la
pauta de entrevista, se fue realizando
un viaje a través del proceso que habian
vivido, abarcando también la informa-
cién que habian obtenido, sus redes de
apoyoy la comunicacion con el nifio.

Posteriormente, se elaboraron mapas
de viaje individuales a partir de las
entrevistas, los cuales permitieron
sistematizar la informacion y detectar
puntos en comin entre ellas.

Es pertinente senalar que, debido al
caracter de este proyecto, al realizar las
entrevistas fue de suma importancia
tener presente la complejidad de sus vi-
vencias desde el respetoy la empatia.

> ./
[ 4

Trabajo de campo

Cabesefalar que fue
complicado contactar
familias debidoa
prevalenciade la

enfermedad

Momento del
diagnéstico

Informacién
recibida

Comunicacién
con el nifno
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Jessica Pérez
Madre de Juan Esteban (28 aios)
Diagnéstico a los 6 afios

«Ahi fue cuando para mi fue fuerte,
porque yo le pregunté si la enfermedad
del Esteban me iba a imposibilitara
tener mas hijos. No—me dijo— porque
todos sus hijos hombres van a salir con
la misma enfermedad»

«Fue diciendome qué era, a qué se
debia, que yo era portadora... me tomd
3 afios asimilarlo»

«Yo pensaba que iba a ser fuerte si yo
se lo decia, porque a lo mejornoibaa
tener las palabras adecuadas. En ese
tiempo, yo hablaba de la enfermedad
yyo lloraba»

Roxana Riquelme
Madre de Samuel (7 aiios)
Diagnéstico al aiio y medio

«Ya estabamos mas preparados. Me
puse en el caso como habia dicho el
doctory busqué por internet antes. Eso
si, fue un momento siiper tenso porque
tenfamos incertidumbre, queriamos
saber rapido»

«Me dijeron que tenfamos que compro-
bar de donde provenia la enfermedad.
Ahi me hicieron el estudio genético a
miy sali6 que era portadora»

«El no sabe lo que tiene (...) Siento que
no va a entender. O quizas si, no sé.
Igual me han dicho que lo adelante un
poquito, pero no quiero llegary decirle
que en alglin momento va a dejar de
caminar»

Exploracion Kepler

Pilar Leyton
Abuela de Bastian (6 afios)
Diagnéstico a los 6 afios

«Quedé paralizada, no pude decir nada»

« El doctor me explicé pero la verdad es
que no me recuerdo porque yo estaba
asi como bloqueada. Lo tinico que re-
cuerdo que me dice es que viven hasta
como los 30 anos»

«El sabe de su enfermedad, pero sabe
solamente que tiene un sindrome, que
él se cae... Pero yo veo su frustracion
cuando no puede hacer cosas como los
otros nifos»

il

Marcela Gonzalez
Madre de Paulo (17 aiios)
Diagnéstico a los 4 aiios

«Pensé: qué me queda ahora, este es un
desafio para mi; como persona, como
mama, como mujetr, pero es un desafio
importante y tengo que hacerlo bien.
Fue duro pero tuve que empezara in-
formarme de todo, es mucha informa-
cién que hay que aprender»

«Lo general, pero por ejemplo, nadie
te ensefna todo el rato como tiene
que mantenerse la postura en la silla;
como que no tiene que tener los pies
colgando. Nadie me dijo como tenia
que alimentarlo...»

«Yo siempre le conté, pero no podia
decirle a los 5 anos que iba a dejar de
caminar. Pero si que tenfa una condi-
cion distinta (...) pero a veces no en-
tendia por qué tenfa que hacer tantos
ejercicios o tomar sus remedios»
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Usuarios

Se identifica como usuario directo

a cuidadores de nifilos con DMD; sin
embargo, se vuelve indispensable
considerar el panorama completo de
actores del cual se ven rodeados dichos
usuarios debido a la complejidad que
implica tanto el contexto de salud
como el familiary social.

A partir de este momento, se decide
acotar el proyectoy abarcarsolo la
etapa «ambulatoria temprana», es
decir, entre el momento del diagnéstico
y el comienzo del plan de tratamiento

y seguimiento. Esta decision se basa

en que es uno de los momentos clave
donde el cuidadory el nifio comienzan
a vivir cambios y desafios que deben ser
adecuadamente abordados.

Usuarios principales
Cuidador

Suele ser la madre del nifio con DMD, su
padre u otro familiar cercano. La carga
emocional y fisica suele recaer en ellos
al tener que encargarse de llevara los
nifios a terapia, estar pendiente de sus
controlesy examenes al mismo tiempo
que deben ir asimilando el diagnéstico,
lainformacion que se les entregay
preocuparse de cumplir su rol parental.

Paciente con DMD

Los nifios —entre 4-7 afos—son quienes
perciben los cambios fisicos producto
de la enfermedad ademas de recibir
directamente las repercusiones de un
adecuado tratamientoy seguimiento.
Alavez, se enfrentan a un mundo
médico que se vuelve una parte funda-
mental en sus vidas pero que a veces
puede causarles confusion.

42

Equipo de Salud especializado

Son quienes principalmente entregan
lainformacién al cuidadory nifio,
ademas de aclarar dudasy realizar los
tratamientos y seguimiento correspon-
diente, interactuando directamente
con ambos.

Otros actores

Familia ampliada, colegio, comunidad
Actores que interactian en el dia a dia
con el cuidadory nifo; sinembargo no

siempre son una red de apoyo paraellos.

Fundacion

Principal apoyo emocional del cuidador,
donde puede compartir experiencias,
dudasy preocupaciones con familias
que estan viviendo lo mismo

Exploracion Kepler

Mapa de actores

Mapa realizado con Radl Escobar
en la entrevista personal. Se organizan
por niveles de cercanfa e interaccion.

Colegio

A partir de la informacion recopilada
desde bibliografia, entrevistas a
familiasy expertos, se realiz6 un mapa
de viaje tipo basado en el proceso del
Centro Médico uc, destacando los hitos
mas relevantes con el fin de sistemati-
zary detectar momentos criticos. Este
se muestra a continuacion.
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Comunidad

Familia
ampliada

Cuidador

Paciente
con DMD

Fundacion

Centrode
Salud



Integrante
Equipo de Salud

Trabajo de campo

Mapa de viaje actual

Tiempo

Confirmacion del

Momento diagnéstico

Neurdlogo

Estado de shock

Tristeza
Emociones Angustia
Pensamientos «Qué es Distrofia de
Duchenne?»
Canales Blsqueda

porinternet
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Horas

Informacién inicial Evaluacion multidiscipli-

naria inicial

Kinesidlogo

Neurélogo Terapeuta Ocupacional
Fonoaudiologa
Psicéloga
Abrumado Incomodidad
Desorientacion Confusién

Incertidumbre

Incertidumbre
Preocupacion

«Qué hago ahora?»

Discurso oral Discurso oral

Baja retencién de
informacién debido a
la complejidad de ésta
y su estado emocional.

1-2semanas

Espera después
del diagnéstico

Abrumado
Angustia
Tristeza

«No recuerdo qué me
dijeron sobre esto»

Blsqueda
por internet

Se encuentra con
informacién
catastréfica sobre
lasimplicancias de
ladmd.

2da cita médica

Neurdlogo

Preocupacion
Desorientacion

«Como le explicoa
mi hijo?»

Discurso oral

Exploracion Kepler

Pasos a seguir

Neurdlogo

Atencién
Esperanza

«Son muchas cosas, pero

lo debo hacer»

Discurso oral

Varias terapias de
las que deberd estar
pendiente.
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Simbologia

Cuidador Nifo

4 meses aprox.

Centro de Salud uc

Plan de tratamiento
y seguimiento

Ejercicios Teleton
encasa

Kinesidlogo

Terapeuta Ocupacional
Fonoaudiologa
Psicéloga

Confusién
Incomodidad
Desmotivacion

Estar pendiente
Incertidumbre
Esperanza

«;Por qué debo venir aqui?»
«sComo se lo explico?»

Discurso oral

—No comprende bien por
qué debe asistir a tantas
terapias o realizar
ejercicios en casa.
—Ambiente muy médico.

Complicacién al no saber
comoirexplicandole al
nino sobre las terapiasy
preguntas que le surgen.
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Interacciones criticas

El cuidador recibe una gran cantidad
de informacion por parte del Equipo

de Salud sobre bMD y sus implicancias.
Debido a que no cuenta con soportes
concretos para respaldary reforzar esta
informacion ademas de su estado emo-
cional que no le permite retener todo lo
que le comunican, tiene la necesidad de
acudir a internet, medio que muestra
datos catastroficos e informacién no
actualizada, provocando angustiay
desorientacion en él.

Para el nino, el momento del diagnds-
tico también es un cambio repentino al
cual se enfrenta con mucha confusion;
donde debe introducirse a un mundo
médicoy de terapias que se suelen
volver el foco principal de suviday de
la familia, dejando de lado lo lddicoy

la exploracién que caracteriza a un nifio.

Porla complejidad de la bmp y una
falta de herramientas adecuadas, el
cuidador muchas veces no sabe como
explicarle al nifio laimportancia de
asistir a terapias, de hacer sus ejercicios
o responderle preguntas que le surgen
respecto a las dificultades que va mani-
festando con el tiempo.
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Oportunidad de Disefno

A partir de la complejidad que implica
la Distrofia Muscular de Duchenne

en todo aspecto, la carga emocional
principalmente de los cuidadoresy los
cambios que comienzan a vivirjunto al
nifio; una vez mas el Disefno se presenta
como una oportunidad para generar un
impacto significativo, reconociendo su
cualidad multidisciplinariay capacidad
de aplicar su metodologia en distintos
ambitos de investigacion.

De esta forma, se pone en valor |a posi-
bilidad de entregar herramientas

que apoyen, refuercen, acompafeny
orienten al nifio y su cuidador frente
alacomplejidad de esta enfermedad
durante la etapainicial.

Contexto de implementacion

Se detectan aquellos Centros de

Salud —principalmente pediatricos y
publicos—donde generalmente llegan
pacientes con DMD en bsqueda de un
diagndstico certeroy posterior plan de
tratamiento y seguimiento.

Para el desarrollo de este proyecto, se
trabajo a la par con el equipo multidisci-
plinario del Laboratorio de Neuroreha-
bilitacion Pediatrica del Centro Médico
uc, el cual no solo cuenta con médicos
especializado para el diagnéstico, sino
que con un equipo de apoyo integral
conformado por kinesiélogos, terapeu-
tas ocupacionales, fonoaudiélogos y
psiclogos. De esta manera se logra el
caracter multidisciplinario basico para
un adecuado tratamiento de pacientes
que llegan a este Centro.

Centro Médico uc

Herramientas de apoyo
y acompafiamiento

Equipo
de Salud

Cuidador






Formulacion del proyecto
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Formulacion

Qué

Servicio de acompahamiento interacti-
vo para ninos con Distrofia Muscular de
Duchenne entre 4-7 ahos y sus cuida-
dores que les brinde herramientas,
apoyoy orientacién durante la etapa
«ambulatoria temprana» del proceso
post-diagndstico.

Por qué

Actualmente, tras el diagnéstico, el
cuidadory el nifio se ven inmersos en
un proceso de cambios y ajustes debido
alacomplejidad que implica la bmb;
donde no cuentan con herramientas
de apoyo que les permita sobrellevar

el proceso de una manera mas amena;
generando desorientacion e incerti-
dumbre en ellos.

Paraqué

Para contribuir en el proceso de com-
prensiony en el acompafiamiento de
nifios con bMD y sus cuidadores en Chile
y en la comunicacion con el Equipo de
Salud, reduciendo la desorientacion
eincertidumbre tras el diagnéstico al
otorgar herramientas de caracter lidi-
co que les permitan afrontar de mejor
manera este proceso.

Exploracion Kepler

Objetivos especificos

Educaral cuidador sobre pmpy sus
principales implicancias para facilitar
la comprensiony asimilaciéon de la
informacion inicial entregada tras el
diagnéstico.

Promover un ambiente lGdico parael
nifio para facilitar cdmo se enfrenta a
los aspectos médicos de la bmD con el
fin de mejorar su experiencia.

Otorgar herramientas que apelenala
imaginaciony exploracién para explicar
aspectos de la enfermedad al nino, apo-
yando la comunicacién entre cuidador,
nifioy Equipo de Salud.

51



Formulacién del proyecto

Antecedentes y referentes

Santi y El Fuego

Exploracion Kepler

The Healing Cloud Project, Coaniquem
Campanfia de prevencién de quemadu-
ras que cuenta la historia de dos nifios
que intentan proteger a su gato Santi
de los objetos calientes peligrosos. Su
objetivo es |a prevencién mediante
mensajes positivos que aumenten la
concienciay apoyo para los nifos.

Recursos: Libros de historias, videos,
un peluche que se pueden llevar por
unasemanay la creacion de Santien
tamano real que visita los Centros
Coaniquem.

Serescata

Creacion de personajes para ensenarle
alos ninos a través del cuidado de un
otro. Personajes que se concretan en
objetos fisicos.

El Mundo de Santi, Coaniquem
Storytelling creado en torno al proceso
de recuperacién de las quemaduras

en los nifos; transformandolo en un
«ecosistema magico» que utiliza como
analogfa un viaje hasta el Arbol de la
Recuperacion. Su objetivo es aliviar la
ansiedad y dolor que acompafa la cura-
ciény tratamiento de quemaduras.

Recursos: Libro de presentacion de los
personajes, un pasaporte para llevar
un registro de su recorrido a través de
sellosy ambientacion en las diferentes
areas de tratamiento del Centro.

Serescata

Creacion de un storytelling atractivo
para los nifnos que permite mejorar su
experiencia al asistir a rehabilitacion.
Este se extiende incluso hasta en las
instalaciones fisicas de los Centros
Coaniquem.
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A la quimio con mi simio, Jungle Studio
Kit lddico que surgié de un proyecto
universitario que tiene como obje-

tivo apoyar a nifios con cancery sus
familias, acompafiandolos durante sus
tratamientos de quimioterapiay ayu-
dandolos también a comprender

la enfermedad.

Recursos: Peluche, mochila, libro pop-up
que explica sutratamiento, libro para
pintary una ruleta de emociones.

Serescata

Incorporacién de un objeto de apego
durante el proceso de tratamiento
acompafado de recursos que respaldan
la historia.

Programa de Apoyo al Recién Nacido
(PARN), Chile Crece Contigo

Programa que busca apoyar a los recién
nacidos—dentro de la Red Pdblica de
Salud— mediante un set de implemen-
tos para que cuenten con las mejores
condiciones de crecimiento y cuidado
desde su nacimiento, logrando un de-
sarrollo sano e integral (MINDEFA, s.f).

Recursos: Paquete del Buen Dormir,
Paquete de Bienestar, Apego y Esti-
mulacién, sesiones educativas para la
familia sobre su usoy sobre una crianza
adecuada.

Serescata

Apoyoy educacién a la familia median-
te implementos que permiten interac-
tuar con los ninos.

Mi Duende Magico

Serie de duendes ayudantes de Santa
que buscan revivir el espiritu navidefo.
Cada uno tiene su propia historiay
personalidad; invitando a los padres a
realizar travesuras junto a ellos los dias
previos a Navidad.

Recursos: Mufieco, narrativa navidefa,
sitio web para involucrar a los padresy
accesorios.

Serescata

Manera de involucrar a los padres y
madres en un relato imaginario que va
dirigido a los nifos.
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Give me Five, FabriLab

Proyecto que entrega protesis impresas
en 3D para nifios de bajos recursos y
personalizadas segln sus superhéroes
o personajes favoritos, mejorando sus
calidades de vida sin perder la imagi-
nacion. FabriLab es un laboratorio que
busca soluciones técnicas para el apor-
te social mediante laimpresién 3p.

Serescata

Transformacion de un elemento médico
en un elemento lidico que promueve
una rehabilitaciéon con un mayor senti-
miento de pertenencia en los nifios; se
ven representados.






Proceso de diseiio

Primera co-creacion

A continuacion, se da cuenta del pro-
ceso de diseno llevado a cabo en este
proyecto, donde se conté con la parti-
cipacion del Equipo de Neurorehabili-
tacion del Centro Médico uc mediante
reunionesy co-creaciones a medida
que se iba avanzando. Fue un proceso
de constante retroalimentaciony
validaciones con ellos que permitieron
recibir sus conocimientos y experiencia
sobre esta enfermedad.

Primeros acercamientos

El dia 4 de septiembre se realiz6 una
co-creacién con el Equipo donde se
resolvieron dudasy se plantearon algu-
nos aspectos esenciales que la propues-
ta debia considerar. Con esto, se pudo
tener un panorama mas claro teniendo
en cuenta lo que ellos consideraban
como mas relevante para esta etapa
inicial.

Ademas, se pudo validar la decisién
de enfocarse en la etapa «xambulatoria
temprana» ya que como mencionan,
es la etapa mas transversal entre pa-
cientes, donde todos viven lo mismo.

Exploracion Kepler

Principales resultados

Sobre los nifos
Informacién

Se le entrega a medida que va pregun-
tando; desde su propia necesidad.

«Eso permite relevar su imagen y derechos

como persona»

Explicacién de su enfermedad
Siente la necesidad de saber qué parte
de su cuerpo no funciona.

«Elimaginario visual yo creo que les

cuesta mucho»

Terapias

Cémo hacerle entender que la elonga-
cién es necesaria. En caso de incorporar
barras en el bafo, se deben anticipar.

¢Aquién le pregunta?
Ceneralmente a los terapeutas.

«Cuando le pregunto a mi mama, ella se

pone triste»

Preguntas que le hace el Equipo
Sile ha costado explicar su enferme-
dad alos demasy qué le ha estado
costando en general.

Sobre cuidadores

Informacién
Se debe entregar informacionjustay
necesaria, de a poco.

«Algunos no quieren saber lo que va a

pasar después»

Autonomia
Se debe promover la autonomia del
nifio y evitar la sobreproteccion.
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Requerimientos de diseino

A partirde los resultados de esta prime-
ra co-creacién e informacién obtenida
en el trabajo de campo, se definieron
cinco requerimientos principales que
debia cumplir la propuesta:

Potenciar autonomia

Promover el didlogo entre ninos, cuida-
doresy Equipo de Salud, permitiendo
que haga preguntas por si mismo.

Resaltar virtudes
Potenciar sus virtudes desde lo positivo
y no enfocarse en sus dificultades.

Identificacion

Los nifnos se sienten identificados con la
propuesta, facilitando el acercamiento
conellos.

Caracter lidico
Incorporar la imaginaciény exploracion
caracteristica de los nifios.

Relato consistente

Los elementos estan alineados entre
si, facilitando la comunicacién entre
actores.
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Segunda co-creacion

El dia 9 de octubre, se organizé la
segunda co-creacion con el Equipo.

A partir de los requerimientos, se
realizé un brainstorming con el fin de
comenzar a formalizar la propuesta,
siendo clave la participacién de los
especialistas. La dinamica se generd en

torno a responder la siguiente pregunta:

¢;De qué manera podemos apoyary acom-
paiiar emocionalmente a los niiios en la

introduccién a este nuevo estilo de vida?

Antes de comenzar, se les presentd
algunos de los referentes del proyecto
para mostrarles posibles lineas de di-
sefio que podia tomar la propuesta. De
esta forma, se logré ampliar las ideas
que posteriormente se desarrollaron.

Resultados

Con el brainstorming, surgio la idea de
incorporar una narrativa relacionada a
una aventura en el Espacio Exterior, ya
que es un ambiente con caracteristicas
diferentes a las de la Tierra que podria
dar pie a explicarle al nifio algunos
aspectos de la enfermedad que hoy en
dia le cuestan comprender.

«De ser asi, permitiria hacer una distincion
entresu identidad y su cuerpo, lo que sig-
nifica un menor deterioro de autoimagen»
—Psicologa
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A esto anade:

«Los niflos serian capaces de entender,
tiene que ser un relato concreto y liidico»

Sin embargo, antes de concretar la
narrativa, era necesario pensar la pro-
puesta como un sistema que abarcara
las interacciones criticas detectadas

y sistematizadas en el «<Mapa de

viaje actual» de manera orquestada

y respondiendo a las necesidades

de los usuarios.
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Propuesta de servicio

Tiempo Horas 1-2 semanas Horas 4 meses aprox.

Centro de Salud uc

Confirmacién del Informacién inicial Evaluacion multidiscipli- Espera después 2dacita médica Pasos a seguir Plan de tratamiento

iagnésti iainici del diagnéstico imi
Momento diagndstico naria inicial g y seguimiento
Ejercicios Teleton
en casa

Baja retencién de Se encuentra con Varias terapias de —No comprende bien por

informacion debido a informacién las que debera estar qué debe asistir a tantas

la complejidad de ésta catastréfica sobre pendiente. terapias o realizar

y su estado emocional. las implicancias de ejercicios en casa.

ladmd. —Ambiente muy médico.
Complicacién al no saber
como ir explicandole al
nifio sobre las terapiasy
preguntas que le surgen.
Puntos de contacto

Entrega de material de
apoyo para cuidadores
con informacion basica
sobre bMmD a modo de
introduccién.
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Primer acercamiento.
Puede observar que
cada especialista tiene
unaidentificacion con
la narrativa escogida.

Permite que acudan a
informacién confiable
cuando lo necesiten.

Entrega de kit para
ninos que incluye un
cuento para explicar la
narrativay un peluche
que lo acompafiara.

Entrega de ficha que
especifica los detalles
del tratamiento que
corresponde a ese
periodo.
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El nifio lleva sukita

terapia. Sirve de apoyo
explicativoy hace mas
amena su experiencia.



Todo nifio necesita
un comparero de
aventuras. Pero,

;por qué un perro?

Por una parte, surge
en honoralacono-
cida Laika que fue
enviada al Espacio,
siendo el primer ser
vivo en dejar la 6rbita
terrestre. Ademas,
los perros tienen la
connotacion de ser
considerados como
«el mejoramigoy

compafiero».

Proceso de diseiio

Narrativa

Para unificar el servicio, se desarrollé
una narrativa basada en el Espacio
Exterior, la cual se expresara en cada
punto de contacto:

El personaje principal de esta narra-
tiva es un explorador espacial, quien
tiene como companero de viaje a un
perro.Juntos deben comenzar un viaje
al espacio para explorar distintos pla-
netasy estrellas.

Los especialistas son caracterizados
como planetas que se encargan de
entregar diferentes herramientasy
sugerencias a los navegantes para con-
tinuar esta aventura teniendo el mejor
desempefio posible.

Y por supuesto que los cuidadores
cumplen un rol fundamental, ya que se
transforman en Operadores Espaciales
que se encargan de guiary administrar
la exploracion desde su base espacial.
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;Por qué una narrativa basada
en el Espacio?

1. Ambiente diferente

Hoy en dia, a los nifios les cuesta encon-
trar una razén para entender de donde
provienen sus dificultades

fisicas, lo que genera frustracion en al-
gunos casos. Es por esto que crear este
imaginario en un ambiente como el
Espacio permite trasladar la responsa-
bilidad desde el nino hacia este entorno
que tiene diferentes caracteristicas.
Ante esto, la psicéloga del Equipo co-
menta que incluso podria significar una
disminucién de frustracién

y menor deterioro de autoimagen en

el nifio.

2. Ambiente infinito

El Espacio es un ambiente que se sigue
investigando y descubriendo. Al ser
infinito, no existe una meta fija donde
el nino espera llegar para completar su
viaje—lo cual responde

ala progresion que implica la DMD—
sino que abre la posibilidad a que se
presenten desafios y sorpresas que se
deban abordar en el camino.

3. Efecto de la gravedad

Este ambiente permite incluir la gra-
vedad como un elemento que influye
en el movimiento corporal de una
persona, ya sea frente a un aumento o
disminucién de gravedad en los dife-
rentes planetas. De esta forma, se hace
alusion a la dificultad de fuerza o mo-
vimiento que pueden sentir los nifios al
realizar ciertas actividades fisicas.
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Moodboard Validacion del servicio
Como primer acercamiento a la idea El dia 4 de diciembre se le present6
grafica de la propuesta, se realiza un la propuesta de servicio al Equipo de
moodboard relacionado al Espacio Salud mediante una presentacion,
para analizar estilos, trazos, coloresy Diapositivas presen- explicando el recorrido de los cuida-
elementos que pudieran ser utilizados. tadas al Equipo de dores etapa por etapay mostrando los
Salud adjuntas en la elementos que se ven involucrados en
secci6n «Anexos» de cada una. Se obtuvo una buena acep-
este informe. tacion de la propuesta. considerandola

como «muy atractiva e interesante».

Ejemplo de las diapo- También se llevé una propuesta de
sitivas para el Equipo contenidos para el material de los
de Salud. cuidadores, donde la idea era recibir

feedback sobre contenidos que estu-
viesen faltando o en cudles se debia
dar mas énfasis.

Diagnéstico y entregade
informacion inicial

KSTROMMT -~
ALLIGATOR, +
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El desarrollo narrati-
vo de los contenidos
también se realizaron
conelapoyodeesta

guia para familias.

Proceso de diseiio

Material cuidadores

En primer lugar, se definieron los
contenidos principales que debia tener
el material. Estos fueron revisados con
el Equipo de Salud, quienes incluyeron
temasy recomendaciones.

Contenidos iniciales

—Introduccién para cuidadores con
explicacion de la narrativa.

—;Qué es DMD?

—:Qué ocurre en los misculos?
Funcién de la distrofinay cémo afecta
suausencia.

—Genéticay herencia de la DmD.

—Rol de cada especialista.

—No olvidar que siguen siendo nifios.

Tras el feedback recibido y con apoyo
de la gufa Diagnéstico y manejo de la Dis-
trofia Muscular Duchenne, una guia para
familias (s.f.), se definieron los conteni-
dos finales del material:

Contenidos finales
—Cartaalos cuidadores
—;Qué es DMD?
Sintomas
Aspectos de lavida
—;Qué pasa dentro del masculo?
—¢;Cémo se produce?
—Equipo de Salud bmb
—Tratamientos
Rutina de estiramiento
Correccién de posturas
Corticoides
—Ayudas técnicas
Ortesis o férula nocturna
Barra para el bafo
Silla de ruedas (como apoyo)
—Mensaje final
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Cuidado con la explicacion

Por qué las mujeres no manifiestan

La salud es solo un aspecto de la vida

Exploracion Kepler

Teniendo el indice de contenidos, se
comenz6 a organizar visualmente me-
diante un storyboard para tener una
idea de la distribucién de paginas.

| inrred g diu 6 sep? faud valn demre EU L predaa?
s E— T——— ALT L Baker Dt e el T A
- O auidadere ) | = Briirigen = SRl ganrn
BT rrTeE g LT o et
LETLLN TR PERE T L
ankhger, Aul amagy = fua” gafd e DHR
Barridsl Pl eaphnrai LA ey
meady g pudptd
]

e L T
- 7]

o I | T g
w—— PR T ]
| = =t=|& 8
!
-t

| =

Radihe da fabmd Te gy g el ERTEY A AR WA Rkt wnak
L AT - BB i PR R e T S
AL R T ra = iErd fiAEE BRITANAL |~ 0T RD Aschvena

e Al ~gasrag badle
- < wma A da

srthnl dh Apeg
- e

Tamaino del material

Se decide utilizar el tamano media Una decisién de disefno respecto al
cartaya que permite un momento de material para cuidadores estuvo rela-
lectura cdmodo, personaly es facil cionada a la grafica. Se utiliza el mismo
de transportar en bolsos o carteras al tipo de ilustraciones tanto para este
mantener mejor su estructura. elemento como para el de los nifos, de-

bido a que dicho material puede servir
de apoyo para explicarle mas informa-
cién sobre su enfermedad utilizando
estos mismos recursos graficos; por
ejemplo, qué ocurre en sus muisculos
o la herencia del gen.
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Proceso de diseiio

Ficha de Tratamiento y Seguimiento

Esta ficha estd pensada para reforzar
la entrega de informacién sobre el tra-
tamientoy seguimiento. El médico la
rellena segin la frecuencia en la que el
nifo debe asistir a cada terapia durante
el periodo de tratamiento que necesite
—suele durar entre 3-4 meses. Luego, el
médico evaluard el casoy hard entrega
de una nueva ficha.

La grafica mantiene el mismo lenguaje
narrativo sobre el espacio, mante-
niendo la relacién con el resto de los
elementos del servicio.

Disefiada en formato media cartay
para serimpresa en las mismas instala-
ciones del Laboratorio de Neurorehabi-
litacién Pediatrica, estando al alcance
de todos.

Enlavalidacion del
servicio con el Equipo

de Salud, se mostré un

boceto de cémo po-

dian ser las fichas con

Pasos a seguir

la narrativa espacial. Tratamiento y seguimiento
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Exploracion Kepler

Material ninos

Aligual que para el material de apoyo
de los cuidadores, en primer lugar

se organizé el contenido que este
elemento iba a tener. Su objetivo es
presentarle al nifio la narrativa creada,
mostrando el rol que cumpliria cada
actor en este imaginario e invitandolo
a participar.

Uno de los requerimientos por parte
del Equipo de Salud respecto al conte-
nido, fue que se debia presentara cada
especialistay contarle al nifio en qué lo
iba a asistir cada uno. De esta manera,
comienza a relacionarse temprana-
mente con ellos, comprendiendo suim-
portancia desde un inicio. Finalmente,
son quienes lo acompafaran alo largo
de sus terapias.

Contenidos
— Presentacion del personaje que sera
sucompanero
—Rol que cumplen los cuidadores
— Caracteristicas del Espacio Exterior
—Introduccién a especialistas
Neurélogo
Kinesi6logo
Terapeuta Ocupacional
Fonoaudiéloga
Psicéloga
—Invitacién a comenzar la exploracién
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Decisiones de disefio

El relato serfa narrado desde su
compainero de aventuras a través de

un lenguaje atractivo y entretenido,
contandole sobre lo que pueden encon-
trar e invitidndolo a explorar el Espacio
juntos. Para esto, fue necesario adaptar
lainformacion dirigida a los cuidadores
paraincorporar la narrativa.

Debido a que los nifios a esa edad aln
no aprenden a leer—sobre todo si el
nifio presenta algin retraso cognitivo
producto de la misma enfermedad—
este material fue pensado para ser
leido por los cuidadores mientras el
nifio observa los personajes.

Respecto a la diagramacién, en los
cuentos para nifios suelen predominar
lasilustraciones, las cuales van acom-
pahadas de poco texto por pagina. Es
por esto que cada contenido irfa en dos
paginas enfrentadas, permitiendo a su
vez enfocar su atencién en cada tema.



Proceso de diseiio

Al ee Prpiacha Bepde?
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P

Paginas selecciona-
das de Siyo tuviera una
pliay El monstruo de
colores. Referencias
de cuentos para nifios
sobre educacion emo-

cional.

Proceso de basqueda
delanarrativay

diagramacion.

Exploracién Kepler

Peluche del personaje

Surge del concepto de extrapolar un
personaje de cuento en un objeto, en
este caso en un objeto de apego—como
son los peluches—con el cual el nifio se
pueda identificar, interactuary sentirse
acompaifado.

Decisiones de disefio

Este elemento estd pensado para

que el nifo lo lleve a sus terapias, ya
que desde la narrativa, ambos deben
mantenerse preparados durante la ex-
ploracion. Es por esto que se encuentra
caracterizado con un traje espacial que
promueve la consistencia del relato

y, en caso que el nifio quiera, puede
quitarselo cuando no estén explorando.

De esta manera, también se convierte
en una herramienta de apoyo para

los especialistas, sobre todo para el
kinesi6logo, quien declara que los
ejercicios fisicos son unos de los mas
complicados de explicar al nifio porque
alin no presenta grandes dificultades
motoras. Sin embargo, es una terapia
fundamental dadas las caracteristicas
de la enfermedad.

«Las elongaciones de cierta forma atentan
contra la integridad de los nifios, porque
ellos no entienden por qué deben hacerlas y
se ven obligados»

—Psicéloga

De aqui se desprende otra decisién
importante del peluche: sus brazos

y piernas largas. Permiten moverlas
libremente para mostrarle al nifio a
través del peluche los ejercicios que
deben realizar ambos. Ademas, lo pue-
de colgar de su cuello o mochila para
trasladarlo, pero sobre todo, puede
abrazarlo cuantas veces quiera.



Los rasgos del pelu-
che fueron inspirados
en Laika. Fotografia
recopilada desde
Emisoras Unidas en

Twitter.

Proceso de diseiio
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Proceso de elabora-

cion del traje. Mismo
proceso que con el

peluche.

Exploracion Kepler
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Los rasgos del pelu-
che fueron inspirados
en Laika. Fotografia
recopilada desde
Emisoras Unidas en

Twitter.



Proceso de diseiio

Identificaciones especialistas

A modo de extrapolar los personajesy
otorgar un servicio completo y consis-
tente, se propone utilizar un elemento
actual del uniforme de los especialistas
para incluir la narrativa, actuando como
identificadores de sus respectivos pla-
netas. De esta manera, los cuidadores
y niflos pueden encontrarse con ele-
mentos espaciales desde un comienzo,
siendo el primer acercamiento visual

al servicio.

Dentro de las opciones, existen las cre-
denciales que ya utilizan e incluso sus
mismos uniformes o delantales.

Debido a que existe una narrativa invo-
lucrada en el servicio, se debe conside-
rar la capacitacion de los especialistas
respecto a la aplicacién del relato con
los niflos; sobre sus roles como planetas
para que sea consistente.

Enlavalidacion del
servicio con el Equipo

de Salud, se mostré

un boceto de cémo
podian ser los unifor-
mes con la narrativa

espacial.
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Evaluacion de funcionalidad
y psicoldgica

Bocetos de personajes
con mayor comple-
jidad. Los planetas
muestran un rasgo
caracteristico de sus

especialidades.

Exploracion Kepler

Creacion de personajes

Personajes y elementos clave
—Nifo cony sin traje espacial
—Madrey padre

—Perro cony sin traje espacial
—Planeta Neurélogo
—Planeta Kinesi6logo
—Planeta T. Ocupacional
—Planeta Fonoaudidloga
—Planeta Psicéloga

—Nave espacial

Se comenzb por los planetas realizando
unos primeros bocetos. Sin embargo,
se veian muy infantiles para nifios entre
4-7 afios debido a la combinacion de un
trazo a mano alzaday la sencillez de los
personajes.

Debian ser mas complejos, con mas
detallesy mejor caracterizacion de la
terapia que realiza cada uno, siendo de
mayor interés para los nifios.

Através de estos

bocetos, se pudieron
probar mezclas de e ﬂ
coloresy expresiones

de los planetas.

Meurerleryer




Proceso de diseiio Exploracion Kepler

Personajes finales

Nifo con y sin traje espacial Planetas
Especialistas

—
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Padrey madre
Perro cony sin traje espacial Operadores Espaciales Nave espacial







Exploracion Kepler

Propuesta final

Identidad de marca

El naming «Exploracién Kepler» pro-
viene, por una parte, de la experiencia
narrativa del nifio al tener el rol de ex-
plorador espacial y, por otra parte, del
astronomo Johannes Kepler, conocido
por las leyes sobre el movimiento de los
planetas en su érbita alrededor del Sol.

Laidea del naming era que fuese
sugerente, con caracter lidico pero que
mantuviera cierta tecnicidad.

Parael logo, se realizaron diversas
pruebas formales, tipograficasy
cromaticas en bisqueda de un logo
que representara la idea espacial que
caracteriza al servicio.

Progresion del logo
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Mapa de viaje ideal

Tiempo
Confirmacién del
Momento diagnostico
Puntos de contacto
Estado de shock
Triste
Emociones Angustiado
Integrante Neurdlogo

Equipo de Salud

Propuesta final

Horas

Informacién inicial

Recibe una Guia para
Operadores Espaciales
con informacién confiable
yadecuada sobre DMD.

Abrumado
Desorientado
Incertidumbre

Neurdlogo

82

Evaluacién multidiscipli-
naria inicial

Ambos observan
identificaciones en los
especialistas con una
grafica espacial.

Intrigado
Atraido

Incertidumbre
Preocupado

Kinesiélogo

Terapeuta Ocupacional
Fonoaudidloga
Psicéloga

1-2semanas

Espera después
del diagnéstico

Acude a la Guia que
le entregaron para
informarse masy
resolver dudas que
le quedaron.

Informado
Triste

Horas

2da cita médica

El nifio recibe el kitde
bienvenida de Explora-
cién Kepler.

Entusiasmado
Curioso

Mas preparado
Intrigado

Neurdlogo

Exploracion Kepler

Pasos a seguir

Simbologia

Cuidador Nifo

4 meses aprox.

Centro de Salud uc

Plan de tratamiento
y seguimiento

Ejercicios Teleton
encasa
Recibe la Bitacorade El nifo llevaasu
Viaje N°1 que indica las companero espacial a
terapias a las que debe terapias con él; deben
asistir el nifio durante preparase juntos para
este primer periodo. la exploracién.
Motivado
Entretenido
Seguro Informado
Esperanzado Seguro
Aliviado Esperanzado
Kinesiélogo
Neurélogo Terapeuta Ocupacional
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Fonoaudidloga
Psicéloga



Propuesta final Exploracion Kepler

Manual para Operadores Espaciales
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Propuesta final Exploracion Kepler

Kit de bienvenida para ninos
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Propuesta final Exploracion Kepler

Compaiiero de exploracion

Identificadores especialistas

Bitacora de viaje

Bitacora de viaje
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Modelo Canvas

Implementacion

Socios clave

- Ministerio de salud
- Centro médico UC
- Laboratorio de
Neurorehabilatacién
pediatrica

- Fundacion ADN

- Agrupacién

Actividades clave

- Creacion narrativa

- Creacién deilustra-
cionesy grafica

- Capacitacion a espe-
cialistas

- Difusion

Propuesta de valor
Entrega acompana-
miento a ninos con
DMD, sus cuidadores
yal Equipo de Salud
tras el diagnéstico;
orientando y apoyan-
do su proceso me-
diante herramientas

Relaciones con
clientes

- Cercana

- Personal

- Asistencia virtual
através de redes
sociales

Segmento de
clientes

- Ninos entre 4-7 afios
que padecen DMDy
sus cuidadores

- Asisten al Centro
Médico UC para
realizar sus terapiasy
algunas las comple-

Proveedores conectadas por una mentan con teletdn.
- Imprenta narrativa lidica que a
- Fabricador de suvez, fomentay apo-
peluches ya la comunicacion
- Fabricador de cre- entre estos actores
denciales
Recursos clave Canales
- Especialistas e insta- - Sitio web
laciones del hospital - Redes sociales
- Material impreso -Comunidades DMD
- Peluche
- Credencial
- Material digital
Estructura de costos Fuentes de ingresos

- Disefio de graficas/ llustraciones

- Impresiones

- Peluche (frabricacion)

- Publicidad
- ldentificaciones

- Fondos concursables / Ministerio de Salud
- Donaciones/ Comunidaddes
- Apoyo de alianzas clave
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Conclusiones

Desarrollar un proyecto a partir de una
experiencia personal y tan significativa
fue todo un desafio; no solo a nivel
personal y emocional sino como futura
profesional. Mantenerme al margen
mientras las familias me abrian sus
puertas al contarme sus historiasy
dolencias mas profundas fue sin duda
uno de los aspectos mas complejos de
este proyecto. Pero me di cuenta que
desde ahiviene la real motivacion de
contribuir en casos como estos.

Este proyecto me permitié poner en
practica mis afnos de formacién en

la Escuela, donde comprendi que el
Disefo tiene la capacidad de involu-
crarse en infinitos ambitos; el como
tomamos la parte estratégica de esta
disciplinay la insertamos en contextos
que aparentemente pueden ser muy
lejanos pero donde sin dudas, tenemos
algo que aportar.

Al trabajar con este Equipo de Salud,
me di cuenta de laimportancia de
saber comunicar las ideas y reconocer
los conocimientos de otros profesiona-
les pero también nuestras habilidades,
permitiendo que el trabajo en conjunto
desarrolle soluciones que, de otra
forma, no estarian al mismo nivel.
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Anexos

ESCUELA DE DISENO

PAUTA ENTREVISTA | FAMILIAS

*=  Presentacion e introduccion al proyecto
Consentimiento informado

Tema: Proceso de persona con DMD y familiares

£Cémo se compone el nicleo familiar?

Sintomas que observaron

Cuiindo se lo detectaron y diagnosticaron?

#0ué sabia de esta patologia?

;G6mo se comenzd a informar?, jsiente que recibio toda la mformacion necesaria?
(Tiene otros familiares con esta patologia?

Qué ratamientos comenzé a recibir? ;C6mo le resultaron? (Cudles sigue ahora?
A qué hospitales, institucs AFrUPACH doctores han acudido?

2Qué adaptaciones tuvieron que hacer? (en el hogar, en rutinas, trabajo, entre otros)
Cosas que el nifio puede hacer solo y en lo que necesita ayuda

(Utilizan implementos de apoyo?, jouales?

= ;Céamo fue enterarse de esta patologia? ;C6mo ha sido para ustedes?
= ;Siente que ha tenido todo el apoyo necesario?

Tema: principales necesidades o probl ck ck
*  ¢Cuiles son las idades o mayores dificultades que tiene hoy en dia?
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ESCUELA DE DISENO

PAUTA ENTREVISTA | JESSICA PEREZ, DUCHENNE CHILE

*  Presentacion e introduccion al proyecto
*  Consentimiento informado

“Cuénteme sobre la Fundacion Duchenne Chile™
= ;Cémo nace la fundacion?
= ;Hace cuénto tiempo?
= ;Cuil es el rol/objetivo de la fundacién hoy en dia? ;qué tipo de apoyo dan?
*=  Quiénes la conforman? ;Participan especialistas?
= Dénde se reiinen?
= Reciben apoyo externo? (empresa, otras fundaciones, ONG, etc.)

Tema: Pacientes y sus familias/entorno
* ;Con cuintas familias trabajan hoy en dia?
= (Oué tipo de apoyo les entregan a estas familias?
® A qué edad llegan los pacientes a la fundacién?
*  :Cémo llegan o se enteran de la fundacién?
* Sobre el diagndstico; llegan con un diagnéstico definido?
* ;Con cuinta informacitn sobre la patologia llegan? (;Qué hace la fundacién al
respecto?)
*  Como es el seguimiento a estas familias?
-
Tema: principales necesidades o problemas detectados
*  Cudles son las necesidades que usted ve hoy en dia?
*  En qué contexto esta Chile con respecto a lo que hay afuera
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ESCUELA DE DISENO

PAUTA ENTREVISTA | ENRIQUE BRANDAN, BIOLOGO UG

* Presentacién e introduccitn al proyecto
*  Consentimiento informado

Tema: Investigacion y Desarrollo
FLon auidnt| *  Desde su drea, ;Qué es lo que se ha hecho o se esti haciendo respecto a esta
, FrabM? g hatologia?
e:;m:&ﬁ 5 (Cuiles son los avances? gy las proyecciones?
con Pt\l.itl'\‘u(’l"(‘ngn entendido que existe un extracto de origen natural que se ha utilizado como

“tratamiento”, ;me podria contar sobre esto?)

*  Como se ha abordado desde la UC esta patologia?

= ;Qué otros profesionales han trabajado o se encuentran trabajando en el tema?

dmet podiia yener en onra o WwWn W07
Tema: principales necesidades o problemas detectados
= ;Cudles son las necesidades que usted ve hoy en dia?
* En qué contexto esti Chile con respecto a lo que hay afuera

s (DleglRf- T

e dtane . rampas, N hag- > £001 4R ALQOROIN (Wl
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CONSENTIMIENTO INFORMADO DE PARTICIPACION

La presente entrevista se realiza dentro del marco de un Proyecto de Titulo para egresar de
la carrera de Disefio en la Pontificia Universidad Catélica de Chile, ¢l cual tiene por objetivo
investigar sobre la Distrofia Muscular de Duchenne para detectar una oportunidad donde el

disefio pueda actuar como herramienta en beneficio de pacientes, familias y profesionales.

Se busca generar conversacion en torno al tema de investigacion mediante preguntas

dirigidas al drea en que el e istado/a se desenvuelve. (Tiempo estimado: 1 hora).

4

Durante la entrevista, se tomarin notas sobre lo ¢
serd grabada en audio, Posteriormente se analizard la informacion recogida, y las grabaciones
sOlo seran utilizadas para dicho andlisis, La informacion recolectada puede ser publicada en

y como respaldo, la entrevista

la Tesis final de la investigacion.

d

El entrevistado/a es libre de abstenerse a rp que no o

=1

pertinentes,
y tiene la voluntariedad de retirarse sin represalias.

Ante dudas y consultas, contactar a Camila Simonetti, cmsimonetti@uc.cl, estudiante a cargo
de dicha i igacion como Proy de Titulo.

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO:

Yo EARIQUE  B2A) MU Sroveg acepto mediante el presente

consentimiento participar voluntari de la ista bajo las condiciones expuestas

anteriormente. Acepto ademis el uso de mi bre y de la informaci6 da con fines

de la investigacion.

M Caafau\e

FIRMA PARTICIP, FIRMA INVESTIGADOR
zY- Afﬂt Lor¥,
FECHA
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CONSENTIMIENTO INFORMADO DE PARTICIPACION

La presente entrevista se realiza dentro del manco de un Proyecto de Titulo para egresar de
la carrera de Disefio en la Pontificia Universidad Catélica de Chile, el cual tiene por
objetivo investigar sobre la Distrofia Muscular de Duch para d una of idad

donde el diseiio pueda actuar como herramienta en beneficio de pacientes, familias y
profesionales.

Se busca generar conversacion en tomo al tema de mvestigacion mediante preguntas
dirigidas al drea en que el istado/a se d tve. (Tiempo estimado: 1 hora).

Du Ia ista, se notas sobre lo conversado y como respaldo, la entrevista
serd grabada en audio. Posteri se i la informacion recogida, y las
grabaciones solo serin wiilizadas para dicho andlisis. La informacion recolectada puede ser
publicada en la Tesis final de la investigacion.

El entrevistado/a es libre de ab a responder preg que no consid
perti y tiene la vol iedad i sin represali

Ante dudas y consultas, contactar a Camila Simonetti, cmsimonetti@uc.cl, estudiante a
cargo de dicha investigacién como Proyecto de Titulo.

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO:

Yo A'a:*‘t 53 oy acepto medi el
[ imi participar vol i de la entrevista bajo las condiciones expuestas
anteriormente. Acepto ademis el uso de mi nombre y de la informacion entregada con

e ot

!
O
FIRMA PARTICIPANTE FIRMA INVESTIGADOR
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&
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ESCUELA DE DISENG
ESTUDOS UREA,

CONSENTIMIENTO INFORMADO DE PARTICIPACION

La presente entrevista se realiza dentro del marco de un Proyecto de Titulo para egresar de
la carrera de Disefio en la Pontificia Universidad Catélica de Chile, el cual tiene por objetivo
nvestigar sobre la Distrofia Muscular de Duchenne para detectar una oportunidad donde ¢l

disefio pueda actuar como herramienta en beneficio de pacientes, familias y profesionales.

Sc busca generar conversacion en tormo al tema de mvestigacion mediante preguntas
dirigidas al drea en que el entrevistado/a se desenvuelve. (Tiempo estimado: 1 hora).
Durante la entrevista, se tomarin notas sobre lo conversado y como respaldo, la entrevista
serd grabada en audio. Posteriormente se analizari la informacion recogida, y las grabaciones
solo seran utilizadas para dicho andlisis. La informacion recolectada puede ser publicada en
la Tesis final de la investigacion.

El entrevistado/a es libre de abstenerse a responder preguntas que no considere pertinenies,
vy tiene la voluntariedad de retirarse sin represalias.

Ante dudas y consultas, contactar a Camila Simonetti, emsimonetti@uc.cl, estudiante a cargo

de dicha investigacion como Proyeeto de Titulo.

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO:

YD_M @M @‘\C—ﬁ—- aceplo li ¢l presente

iento participar iamente de la entrevista bajo las condiciones expuestas

de la investigacion,
FIRMA PARTICIPANTE P FIRMA |N\'¥ST|CFL'KJR

LY 6. 2049

FECHA
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ESCUELA DE DISENO

CONSENTIMIENTO INFORMADO DE PARTICIPACION

La presente entrevista se realiza dentro del marco de un Proyecto de Titulo para egresar de
la carrera de Disefio en la Pontificia Universidad Catdlica de Chile, el cual tiene por
objetivo investigar sobre la Distrofia Muscular de Duchenne para detectar una oportunidad
donde el disefio pueda actuar como herramienta en beneficio de pacientes, familias y
profesionales.

-

Se busca generar conversacion en torno al tema de i igacion preg
dirigidas al drea en que el istado/a se di Ive. (Tiempo estimado: 1 hora).

Durante la entrevista, se tomardn notas sobre lo conversado y como respaldo, la entrevista
serd grabada en audio. Posteriormente se analizard la informacion recogida, y las
grabaciones s6lo seran utilizadas para dicho analisis. La informacion recolectada puede ser
publicada en la Tesis final de la investigacion.

El entrevistado/a es libre de ab a d que no considere

3 PCE!

perti y tiene la vol
Ante dudas y consultas, contactar a Camila Si i, cmsi i@uc.cl, i a
cargo de dicha investigacién como Proyecto de Titulo.

iedad de retirarse sin represalias.

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO:

Yo Adzss AN = Ay S acepto mediante el presente

C imi participar voluntari de la entrevista bajo las condiciones expuestas
anteriormente. Acepto ademas el uso de mi nombre v de la informacién entregada con

fines de la investigacion.

MLHM

FIRMA INVESTIGADOR

k=Wl IFETN
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ESCUELA DE DISENO

CONSENTIMIENTO INFORMADO DE PARTICIPACION

La presente entrevista se realiza dentro del marco de un Proyecto de Titulo para egresar de la
carrera de Discfio en la Pontificia Universidad Catélica de Chile, ¢l cual tiene por objetivo
investigar sobre la Distrofia Muscular de Duc para d una of idad donde ¢l diseiio

pueda actuar como herramienta en beneficio de pacientes, familias y profesionales.

Se busca generar conversacion en tomo al tema de investigacion mediante preguntas dirigidas al

4rea en que el 1o/ se d Ive. (Tiempo estimado: 1 hora).
Durante la entrevista, se tomarin notas sobre lo do y como respaldo, la ista serd
grabada en audio. Posteri se analizara la infe i6n recogida, y las grabaciones solo serin
utilizadas para dicho andlisis. La informacién recolectada puede ser publicada en la Tesis final de la
investigacion.

El entrevistado/a es libre de al a responder preg que no considere perti , ¥ liene
la vol iedad de ret sin rey

Ante dudas y consultas, contactar a Camila Simonetti, cmsi i@uc.cl, di a cargo de
dicha investigacién como Proyecto de Tiwlo.

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO:

Yo _ Koxana Pigueke E’JPmLJJ\Q actpto mediante o p
consentimiento ]:»artil:'ipmji 1 i de la ista bajo las condiciones expuestas

anteriormente. Acepto ademas cl uso de mi nombre (o0 sobrenombre) y de la informacion entregada

con fines de la fivestigacion,

Qufu

]
FIRMA PAR'I)(CIPANTE FIRMA INVESTIGADOR

03 019
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CONSENTIMIENTO INFORMADO DE PARTICIPACION

La presente entrevista se realiza dentro del marco de un Proyecto de Titulo para egresar de la
carrera de Disefio en la Pontificia Universidad Catélica de Chile, el cual tiene por objetivo
investigar sobre la Distrofia Muscular de Duchenne para detectar una oportunidad donde el disefio
pueda actuar como herramienta en beneficio de pacientes, familias y profesionales.

Se busca generar conversacion en tomo al tema de investigacion mediante preg dirigidas al
drea en que el istado/a se d fve. (Tiempo estimado: 1 hora).

Durante la entrevista, se tomarén notas sobre lo do y como respaldo, la ista serd
grabada en audio. Posteri se analizar la infe i6n recogida, y las grabaciones stlo serin
utilizadas para dicho analisis. La informacion recolectada puede ser publicada en la Tesis final de la
El entrevistado/a es libre de ab a responder preg que no considere pert ¥ tiene
la voluntariedad de retirarse sin represalias.

Ante dudas y consultas, contactar a Camila Simonetti, cmsi i@uc.cl, di a cargo de

dicha investigacion como Proyecto de Titulo.

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO:
Yo 'P t“{)&:‘\ J@x..al—rm 1:'."\«! Le . acepto mediante ¢l presente
consentimiento  partici 1 T de I sta bajo las condiciones expuestas

anteriormente, Acepto ademis ¢l uso de mi nombre (o sob bre) y de la infe itin g
con fines de la investigacion.

D 0.k, Cuutlt.

FIRMA PARTWJPAN'TE FIRMA INVESTIGADOR.
/ p-0S - 19.
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ESCUELA DE DISENO

CONSENTIMIENTO INFORMADO DE PARTICIPACION

La presente entrevista se realiza dentro del marco de un Proyecio de Titulo para egresar de
Ila carrera de Disciio en la Pontificia Universidad Catolica de Chile, el cual tiene por
bjctivo mvestigar sobre la Distrofia Muscular de Duchenne para detectar una oportunidad
donde el discfio pueda actmar como herramienta en beneficio de pacientes, familias y
profesionales.

Se busca generar conversacidn en tomno al tema de investigacion medi; preg
dirigidas al drea en que el entrevistado/a se desemvuelve. (Tiempo estimado: 1 hora).
Durante la entrevista, se tomarin notas sobre lo co do y como respaldo, la entrevista

serd grabada en audio. Posteriormente se analizard la informacién recogida, y las
grabaciones solo seran utilizadas para dicho andlisis. La informacién recolectada puede ser
publicada en la Tesis final de la investigacion.

El entrevistado/a es libre de ab a responder preg que no considere
perti , ¥ tiene la vol iedad de reti sin represali ;

Ante dudas y consultas, contactar a Camila Simonetti, emsimonetti@uc.cl, estudiante a
cargo de dicha investigacion como Proyecto de Titulo.

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO:

—
Yo Yencela Sn“&é@b Chotoun acepto mediante el p
consentimiento participar voluntariamente de la entrevista bajo las condiciones expuestas

anteric Acepto ademis el uso de mi bre v de la infi ion entregada con
fines de lafinves iom.
AN Gufus il
FIRMA PARTICIP. 'E FIRMA INVESTIGADOR
D0\ bs - 2ol
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