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Acerca del proyecto Exploración Kepler

Motivación personal

A principios del año 2015 sufrimos la 
pérdida de mi querido padre. Él pade-
cía Distrofia Muscular, una enfermedad 
progresiva cuyas implicancias físicas y 
emocionales, hasta ese momento, no 
logré realmente dimensionar. 

Entre momentos de tristeza, curiosidad, 
a veces rabia y otras veces incluso culpa, 
decidí transformar estas emociones en 
un motor de inspiración.

De esta forma,  mi experiencia se 
convirtió en un punto de partida para 
comenzar a investigar y comprender 
este contexto bajo la mirada del Diseño 
de Servicios e Inclusión –dos áreas que 
a lo largo de la carrera se presentaron 
como dos intereses personales que se 
pueden complementar perfectamente 
entre sí– y que dieran como resultado 
un proyecto que, desde el Diseño, pu-
diese contribuir de alguna forma en la 
manera en que las personas y familias 
viven día a día esta enfermedad.

Introducción

La Distrofia Muscular de Duchenne 
es una enfermedad neuromuscular 
progresiva que afecta a 1 de cada 3.500 
niños en el mundo, particularmente 
varones. Se produce por la ausencia de 
distrofina, proteína que se encarga de 
entregar estabilidad a las fibras muscu-
lares, causando atrofia y debilidad en 
los músculos de todo el cuerpo. Hasta 
el día 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 acompañamien-
to continuo de múltiples profesionales. 

Los cuidados de un niño con dmd 
recaen principalmente en un solo 
miembro familiar, quien adopta el rol 
de cuidador principal. Tras el diagnós-
tico, el Equipo de Salud debe entregar 
una gran cantidad de información a 
este cuidador sobre las características 
de la enfermedad, sus implicancias 
y progresión; sin embargo, debido a 
su desconocimiento sobre dmd y su 
estado emocional, el cuidador presenta 
dificultades para comprender y asimilar 
lo que escuchan, generando incerti-
dumbre y desorientación. Finalmente, 
ante una situación que no pueden 
manejar –como es la progresión de 
esta patología– necesitan mantener la 
sensación de control al menos en lo que 
respecta a los cuidados del niño.

Por su parte, los niños al momento de 
ser diagnosticados, se ven inmersos 
en una serie de cambios relacionados 
a su cuerpo y a su entorno que muchas 
veces no logran realmente comprender. 
Además, las características propias de 
ser un niño –tales como el descubrir, ju-
gar, aprender, entre otros– parecieran 
verse desplazadas por la prioridad en el 
ámbito de la Salud, ya que las terapias 
se vuelven cada día más presentes en 
sus vidas. 

En el presente informe, se muestran los 
hallazgos e interacciones más significa-
tivas rescatados de estudios bibliográ-
ficos, entrevistas a familias y expertos 
con el fin de detectar una nueva 
oportunidad donde el diseño pudiese 
generar un impacto significativo desde 
su propia disciplina.
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Abstract
Qué
Servicio de acompañamiento interactivo 
para niños con Distrofia Muscular de 
Duchenne entre 4-7 años y sus cuida-
dores que les brinde herramientas, 
apoyo y orientación durante la etapa 
«ambulatoria temprana» del proceso 
post-diagnóstico.

Por qué
Actualmente, tras el diagnóstico, el 
cuidador y el niño se ven inmersos en 
un proceso de cambios y ajustes debido 
a la complejidad que implica la dmd; 
donde no cuentan con herramientas 
de apoyo que les permita sobrellevar 
el proceso de una manera más amena; 
generando desorientación e incerti-
dumbre en ellos.

Para qué
Para contribuir en el proceso de com-
prensión y en el acompañamiento de 
niños con dmd y sus cuidadores en Chile 
y en la comunicación con el Equipo de 
Salud, reduciendo la desorientación 
e incertidumbre tras el diagnóstico al 
otorgar herramientas de carácter lúdico 
que les permitan afrontar de mejor 
manera este proceso.

Metodología del proyecto

Para el desarrollo del proyecto se uti lizó 
como base la metodología Double 
Diamond al rescatar su principal carac-
terística de divergencia y convergencia 
a lo largo del proceso. A esta base, se 
le incorporaron técnicas y herramien-
tas de la metodología de Diseño de 
Servicios uc, las cuales se detallan en el 
esquema a continuación. 
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Katherine Mollenhauer, 

Mercedes Rico, Rocío 

Salvatierra y Paula 

Wuth.
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¿Qué es dmd?

Como primer acercamiento, existe 
un registro de aproximadamente 90 
clases de Distrofias, ubicándolas en 
un primer plano a escala mundial (In-
fobae, 2017). Se diferencian entre ellas 
por la edad de afectación, severidad 
de los síntomas, cantidad de músculos 
comprometidos y la rapidez de progre-
sión; siendo la Distrofia Muscular de 
Duchenne (dmd) aquella con mayor 
frecuencia y gravedad.

Es una enfermedad neuromuscular 
que afecta la función de los músculos 
de todo el cuerpo a través de los años, 
causando atrofia y debilitamiento 
muscular progresivo. Es considerada 
una enfermedad poco frecuente al 
tener una prevalencia estimada de 1 en 
3.500 varones nacidos vivos –alrededor 
de 20.000 nuevos casos al año– pero al 
mismo tiempo es la Distrofia Muscular 
más común diagnosticada durante 
la infancia (Duchenne Parent Project 
España, s.f.).

Fue descrita por primera vez por el 
médico francés Guillaume Duchenne 
en 1860. En esos años, la expectativa 
de vida era de tan solo 11 años de edad. 
90 años más tarde, esta expectativa 
aumentó a los 19 años y ya en el 2011 
aumentó a los 30 años de edad (World 
Duchenne Awareness Day, 2015). No 
obstante, hoy en día –con los cuidados 
y tratamientos oportunos y adecua-
dos– pueden llegar a sobrepasar los 
40 años de edad (Duchenne Parent 
Project España, s.f.). Debido a la misma 
progresión de la debilidad muscular, 

En la Unión Europea 

se considera como 

enfermedad poco 

frecuente aquellas 

que tienen una 

prevalencia de menos 

de 5 casos por 10.000 

habitantes; mientras 

que en Estados 

Unidos son aquellas 

que afectan a menos 

de 200.000 personas 

(Palau, 2010).

Son aquellas que 

afectan al sistema 

nervioso periférico 

generando pérdida 

de fuerza y determi-

nan un compromiso 

funcional impor-

tante, que lleva a 

una discapacidad 

progresiva.

aproximadamente a los 12 años los 
niños necesitan de una silla de ruedas 
para movilizarse y a más avanzada 
edad termina afectando los músculos 
respiratorios y el corazón; provocando 
una insuficiencia respiratoria (75%) y/o 
cardíaca (25%) que ocasiona finalmente 
la muerte (López-Hernández, Váz-
quez-Cárdenas y Luna-Padrón, 2009).

La dmd tiene un origen genético y se 
produce por mutaciones en el gen que 
codifica la distrofina; una proteína 
crucial para las funciones de las fibras 
musculares ya que actúa como amorti-
guador para conservar la estabilidad de 
estas células. En el caso de Duchenne, 
esta proteína se encuentra completa-
mente ausente. Lamentablemente, 
hoy en día 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
Además 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 
síntomas que se pueden detectar. 
Es posible que los niños presenten 
también problemas de conducta que 
en algunos casos son derivados de las 
mismas dificultades físicas.

Primeros síntomas

Rango de movilidad
Se producen contracturas y rigidez en  
articulaciones y 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.

Cognición
Cerca del 30% de niños con dmd pre-
sentan una afección 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, Araújo y 
Ribeiro, 2012).

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 acentúan 
después de la pérdida de la marcha 
y el uso de silla de ruedas.

Fotografía rescatada 

de Duchenne Parent 

Project España.
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Diagnóstico

«Los médicos suelen diagnosticar la 
Distrofia Muscular basándose en los 
antecedentes médicos familiares del 
niño, los síntomas y un examen físico» 
(Nemours KidsHealth, 2018).
 
Al observar las dificultades motoras 
que está teniendo, el familiar respon-
sable del niño consulta a un médico en 
busca de una respuesta. No obstante, 
los síntomas de la dmd se consideran 
relativamente inespecíficos al atri-
buirse en su mayoría a alteraciones 
ortopédicas. Esto conlleva a un posible 
diagnóstico tardío (Avaria, Kleinsteuber, 
Herrera y Carvallo, 1999), el cual se 
confirma generalmente entre los 4-6 
años de edad a pesar que las primeras 
manifestaciones de debilidad muscular 
comienzan entre los 18 meses y 3 años 
(World Duchenne Awareness Day, 2015). 

Si ese fuera el caso, el paciente podría 
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 diagnóstico temprano 
ya que, en muchas ocasiones, «la en-
fermedad es desconocida en el centro 
de atención primaria y, aún sabiendo 
de ella, la experiencia por parte de los 
servicios especializados es escasa».

Para la dmd, el tiempo es un factor 
determinante. El diagnóstico debe pre-
cisarse lo antes posible para asegurar el 
inicio temprano de un plan de trata-
miento y seguimiento (Nascimento et 
al. 2018). Además de su importancia 
respecto a las capacidades motoras 
de una persona con Duchenne, un 
diagnóstico oportuno permite también 
informar, anticipar y 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).

Suelen acudir a un 

traumatólogo, quien 

receta el uso de plan-

tillas para el manejo 

de posible pie plano.

Según Mohamed, Appleton, y Nico-
laides (2000), hay algunas señales 
respecto al desarrollo de los niños que 
debieran sugerir una evaluación en 
más detalle que favorezcan un posible 
diagnóstico temprano:

18 meses: Que no puedan dar cuatro 
pasos de forma independiente.
2 años: Que no usen al menos diez 
palabras reconocibles.
2 años: Inexplicable retraso en el 
desarrollo, de 4-6 meses respecto a las 
etapas esperadas.
4 años: Que tengan una marcha «torpe».
4 años: Que no puedan saltar con pies 
juntos o correr.
Antes de los 4 años: Que manifiesten 
dolores de piernas y cadera.

Pruebas para el diagnóstico
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 
proteína muscular que en estos casos, 
se encuentra en un nivel muy elevado, 
llegando a ser entre 10 y 100 veces ma-
yor que lo habitual (Bushby et al, 2010). 
Sin embargo, esta característica puede 
encontrarse en otro tipo de patologías 
musculares, por tanto no es suficiente 
para confirmar un diagnóstico de dmd.

Biopsia muscular
Realizar una biopsia muscular propor-
ciona información sobre la cantidad 
de distrofina que se está produciendo 
en las células musculares. Con este 
examen, ya es posible entregar un diag-
nóstico certero de Duchenne.

Estudio genético
A pesar que el diagnóstico esté confir-
mado mediante una biopsia muscular, 
es recomendado realizar un estudio 
genético para conocer más detalles 
acerca de la mutación genética que 
está causando Duchenne. Con este 
examen, también es posible diagnosti-
car la enfermedad sin necesidad de una 
anterior biopsia. Además, los resulta-
dos ayudarán a la familia a comprender 
los resultados y el potencial impacto en 
su entorno (Bushby et al, 2010).
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¿Qué ocurre en los músculos?

En primer lugar, es necesario recordar 
la función que cumplen los músculos 
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 contracción.

Dentro de las células que componen 
los músculos –llamadas fibras muscu-
lares– se produce una proteína llamada 
distrofina. Esta se encarga de reforzar y 
proteger la membrana celular durante 
la contracción muscular, entregándoles 
estabilidad para desarrollar su función 
adecuadamente. Si la distrofina se 
encuentra ausente –como es el caso 
de Duchenne– las células musculares 
se van destruyendo y se convierten en 
tejido adiposo en un proceso llamado 
fibrosis. De esta forma, el músculo va 
perdiendo su función con el tiempo 
(Duchenne Parent Project España, s.f.)

Origen genético

Como se mencionó anteriormente, la 
dmd es una afección genética, donde 
en de los casos la madre se presenta 
como portadora de este gen mientras 
que en el tercio restante aparece como 
una mutación espontánea (Erazo, 
2015).

Está 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 músculos, su-
pliendo el rol del cromosoma afectado. 
Sin embargo, existen casos muy aisla-
dos de mujeres que también manifies-
tan Duchenne y padecen de calambres 
musculares, debilidad y problemas 
cardíacos (Nemours KidsHealth, 2018).

La mutación 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.

Es importante 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).

También conocida 

como mutación sin 

sentido, donde no 

existen antecedentes 

familiares de padeci-

miento de dmd.

Fotografías otorgadas 

por Enrique Brandan.

Músculo sano

Músculo Duchenne

Fibrosis

x x x y

x y

Herencia del gen
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Etapas de Duchenne

En el año 2010, Bushby et al. sistema-
tizaron por primera vez las etapas de 
progresión de Duchenne junto con las 
recomendaciones multidisciplinarias 
que implica cada una con el fin de 
proporcionar un marco informativo 
estandarizado sobre el cual basar una 
planificación óptima de tratamiento 
coordinado entre las diversas especiali-
dades. En el 2018, estas recomendacio-
nes y cuidados fueron actualizados. Pre-diagnóstico (0-3 años)

Retraso en algunos hitos del desa-
rrollo, como caminar, gatear y hablar. 
Sin embargo, logran ponerse al día y 
no genera un nivel de preocupación 
mayor. Se pueden observar pantorrillas 
sobredesarrolladas y la maniobra de 
Gowers al levantan del suelo.

Ambulatoria Temprana (4-7 años)
Se observan mayores signos y síntomas 
que conllevan a una revisión médica; 
tales como debilidad, dificultad para 
subir escaleras y correr. Además camina 
en punta de pies con el vientre hacia 
afuera y hombros hacia atrás. Puede 
manifestar dolor en sus piernas.

Basado en Birnkrant 

et al. (2018) comple-

mentado con infor-

mación rescatada de 

Parent Project Mus-

cular Dystrophy (s.f.) 

y Duchenne Parent 

Project España (s.f.).
Neuromuscular al menos cada 6 meses

Principales 
disciplinas 
involucradas

Apoyo 
psicosocial

Ayudas 
técnicas

Fonoaudiología por atraso en el habla

Órtesis nocturna que apoyen posturas 
adecuadas

Educación, promover independencia 
y desarrollo social

Cardiología por cardiomiopatía dilatada 
(corazón agrandado)

Ortopedia y traumatología para moni-
toreo de escoliosis anualmente

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

No-ambulatoria Temprana (10-14 años)
Con la pérdida de la marcha, aumenta 
considerablemente el riesgo de que 
aparezcan deformidades, particular-
mente escoliosis en un 75% de los casos 
(López-Hernández, Vázquez-Cárdenas 
y Luna-Padrón, 2009). Las actividades 
de la vida diaria pueden complicarse 
por la debilidad del tren superior.

No-ambulatoria Tardía (15+ años)
La función del miembro superior y la 
mantención postural son cada vez más 
limitados. Finalmente la debilidad 
muscular aumenta incluso en órganos 
como el corazón y pulmones, por lo 
que hay que prestar especial atención 
en estas áreas.

Apoyo en la transición a la pérdida de 
la marcha

Comenzar a administrar sus propios 
cuidados e intereses

Transición a servicios para adultos

Silla de ruedas, carrito o scooter como 
apoyo para distancias largas

Órtesis de apoyo para el tren superior Tubo de traqueotomía para apoyar 
la respiración

Problemas en la deglución de alimentos

Aumento de riesgo, controles anuales

Gastroenterología

Broncopulmonar para evaluación Alto riesgo de insuficiencia respiratoria

Alto riesgo de una insuficiencia cardíaca

Aumento de riesgo de una escoliosis, 
controles más frecuentes
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Tratamiento y seguimiento

Debido al carácter crónico, progresivo 
y multisistémico que implica esta 
enfermedad, debe ser abordada desde 
una perspectiva multidisciplinar y 
especializada en el manejo y gestión 
de dmd, ajustada al perfil de cada pa-
ciente y según su grado de evolución, 
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 
et al, 2018), donde se establezca un 
Equipo de Salud integral compuesto 
por neurología, kinesiología, terapia 
ocupacional, fonoaudiología, psicología, 
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 fuerza y funcionalidad 
muscular, prevenir deformidades en 
la columna por una mala postura o el 
uso de silla de ruedas, manejar futuras 
complicaciones respiratorias y final-
mente, prevenir y tratar alteraciones 
cardíacas (López-Hernández et al, 2009).

Dentro de las especialidades involu-
cradas en el seguimiento de niños con 
dmd, existen algunas que están pre-
sentes desde un comienzo y que deben 
mantenerse durante toda la vida: 

Esquema basado 

en Bushby et al.

Neurología
Coordina el tratamiento en las diversas 
especialidades, entregando el carácter 
individual que necesita cada niño 
según su etapa. También deriva a otras 
especialidades que puede necesitar.

Kinesiología
Ejercicios físicos y elongaciones enfoca-
das en mantener la fuerza y funciona-
lidad de los músculos el mayor tiempo 
posible, evitar contracturas y mantener 
rango de movilidad.

Terapia Ocupacional
Desarrollo de destrezas para mejorar 
las habilidades del niño en sus activi-
dades de la vida diaria como el cuidado 
personal, juego y colegio; permitiendo 
mantener una máxima autonomía.

Fonoaudiología
Trabajo en las dificultades en el lenguaje 
y mantención activa los músculos de 
la zona bucal que permiten a modular 
y masticar.

Psicología
Intervención temprana y prevención de 
problemas conductuales y de aprendi-
zaje; además de mantener el bienestar 
psicosocial tanto del niño como de su 
familia y entorno.

Neurología

Paciente 
con dmd

RehabilitaciónEndocrinología

Psicología

Nutrición
gastrointestinal

Cardiología

Cuidados de
emergencia

Ortopédico

Respiratorio
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Terapias existentes
Rutina de estiramiento
Para mantener el mayor rango de 
movimiento y evitar contracturas de 
las articulaciones, es necesario incluir 
ejercicios de estiramiento como parte 
de la rutina diaria, al menos 4-6 veces 
por semana. Ésta debe ser supervisada 
por un kinesiólogo, quien también debe 
advertir las precauciones al realizarlos.

Corrección de posturas
Para evitar futuras deformidades en la 
columna, evitar cualquier dolor o inco-
modidad derivada de una mala postura 
e incluso, postergar la pérdida de la 
marcha al evitar que ande en puntillas;  
es necesario preocuparse de las postu-
ras corporales del niño, principalmente 
en pies, cadera y hombros.

Corticoides
Las terapias pueden ser complemen-
tadas con el uso de corticosteroides, 
siendo los más comunes la Prednisona 
y Deflazacort. Es el único medicamento 
con suficiente evidencia médica que 
disminuye el ritmo del deterioro en 
la fuerza muscular y función motora 
de Duchenne, ayudando a los niños a 
caminar de manera independiente por 
mayor tiempo (Birnkrant et al, 2018).

López-Hernández et al. (2009) afirman 
–basados en un estudio– que aquellos 
pacientes que consumían corticoides 
presentan hasta 3,3 años más de pre-
servación de la marcha que quienes no 

los hacían. A pesar de observarse resul-
tados positivos, no se pueden ignorar 
los efectos secundarios que implica su 
consumo. El biólogo 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 
más peso por lo débil de los 
músculos. Dos, los corticoi-
des producen debilidad a los 
huesos; tu no quieres tener 
huesos débiles si no tienes 
músculos, te vas a quebrar. 
Muchos de estos niños toman 
corticoides porque mejoran 
la fuerza pero lo toman como 
por dos años (...) Hay papás 
que abiertamente dicen no, 
yo a mi hijo no le voy a dar corti-
coides. No le voy a liquidar más 
la vida por tener un poquito 
más de fuerza».

Duchenne en Chile

En el año 2017, se realizó una evaluación 
por parte del Ministerio de Salud para 
analizar un posible financiamiento 
en ayudas técnicas para personas con 
Duchenne. En él, se incluían: silla de 
ruedas estándar, silla de ruedas eléc-
trica, bipedestador, grúa de traslado, 
ventilación mecánica bipap y el disposi-
tivo de tos asistida; sin embargo no fue 
favorable para su implementación.

En este mismo estudio, la población 
que se consideró asistía en un 90% a 
Teletón; por tanto se pudo obtener un 
aproximado de cuántas personas con 
dmd habían a lo largo del país hasta ese 
entonces. La cifra fue de 302 personas, 
de las cuales 104 residían en la Región 
Metropolitana.

Hoy en día, no existe un registro actua-
lizado de casos de Duchenne en el país, 
no obstante mediante un catastro 
nacional realizado en el año 2019 por la 
Agrupación Duchenne Chile, se estimó 
que hay aproximadamente 500 casos 
de varones con dmd.

Aríca y Parinacota
11 casos

Tarapacá
15 casos

Antofagasta
5 casos

Atacama
16 casos

Coquimbo
25 casos

Valparíso
16 casos

R. Metropolitana
104 casos

O´Higgins
15 casos Maule

23 casos

Araucanía
15 casos

Biobío
37 casos

Los Ríos
7 casos

Los Lagos
23 casos

Aysén
23 casos

Datos obtenidos del 

informe de evalua-

ción realizado por el 

minsal, 2017.
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Ley Ricarte Soto
Desde hace algunos años, distintas 
organizaciones que representan a dis-
tintas enfermedades poco frecuentes 
–entre ellas Duchenne– han buscado 
apelar para ampliar la cobertura de 
la Ley Ricarte Soto (González, 2017); 
la cual «busca asegurar el financia-
miento de diagnósticos y tratamientos 
basados en medicamentos, dispositivos 
médicos y alimentos de alto costo con 
efectividad probada, que muchas veces 
suelen tener costos inalcanzables para 
las personas y sus familias» (Ministerio 
de Salud, 2019).

Si bien la elaboración de esta Ley se 
reconoce como un gran avance para 
una serie de enfermedades de alto 
costo, Robinson Cristi –presidente de la 
Federación Chilena de Enfermedades 
Raras– menciona que esta Ley termina 
siendo «una solución para no más de 
10 mil personas y nosotros tenemos 
un catastro de que somos alrededor 
de 200 mil personas. (...) Nosotros no 
estamos en las mismas condiciones 
jurídicas en las que se encuentran los 
demás pacientes» (2017).

Centros de Salud
Debido a que la Distrofia de Duchenne 
es una patología diagnosticada desde 
la infancia –por tanto los tratamientos 
idealmente comienzan a temprana 
edad–  los Centros de Salud que existen 
para tratar la DMD son principalmente 
hospitales pediátricos. 

Por ejemplo, el Centro Médico UC es 
un de los pocos Centros que cuenta 
con un Laboratorio equipado para la 
realización de los exámenes necesarios 
para el diagnóstico –incluyendo el es-
tudio genético– además de un Equipo 
completo de Neuro-rehabilitación 
pediátrica conformado por neurólogos, 
kinesiólogos, terapeutas ocupacio-
nales, fonoaudiólogos y psicólogos. 
Otros Centros que atienden de manera 
ambulatoria a niños con DMD son el 
Hospital de Niños Roberto del Río, el 
Hospital Calvo Mackenna y el Hospital 
Clínico San Borja Arriarán. 

A su vez, se encuentra Teletón, Centro 
de Rehabilitación gratuito que admite 
a niños con enfermedades neuro-es-
queléticas motoras y que cuenta con 
especialistas enfocados en las terapias 
tanto físicas, psicosociales y artísticas.

El paciente debe 

acudir regularmente 

por razones de diag-

nóstico o tratamiento 

pero que no necesita 

de hospitalización.

Comunidades dmd
En Chile, existen dos organizaciones que reúnen a padres 
y madres de niños con dmd: Agrupación Duchenne Chile y 
Fundación adn Chile. A nivel internacional, se reconoce prin-
cipalmente a Parent Project Muscular Dystrophy y Duchenne 
Parent Project España. Todas mediante distintas iniciativas, 
buscan entregar el apoyo necesario a las familias desde el 
ámbito práctico, emocional, político e incluso jurídico en 
caso de ser necesario.

Agrupación Duchenne Chile
Es una agrupación que  busca dar a co-
nocer y crear conciencia sobre la dmd, 
apoyando el bienestar de los pacientes 
y cuidadores al compartir experiencias 
y recomendaciones entre ellos.

Parent Project Muscular Dystrophy
Como misión, declaran «luchar para 
terminar con Duchenne». Dentro de 
sus iniciativas se encuentra acelerar 
la investigación, manifestarse para 
impactar las políticas públicas, exigir 
una atención óptima para cada familia 
y esforzarse por garantizar el acceso 
a terapias que han sido aprobadas.

Duchenne Parent Project España
Busca brindarle atención a las familias, 
ser representantes de los pacientes en 
el aspecto jurídico, promover la inves-
tigación sobre Duchenne, fomentar la 
innovación tecnológica en dispositivos 
de apoyo e informar a la comunidad a 
través de programas educativos.

Fundación adn Chile
Agrupa a familias y especialistas que 
buscan crear conciencia en la sociedad 
sobre lo que implica padecer dmd. Han 
organizado charlas con médicos desde 
Argentina para educar a las familias 
sobre cuidados a pacientes con dmd.

Información sobre 

cada organización 

obtenida de sus 

respectivos sitios 

web o redes sociales.
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Repercuciones en el entorno

Si bien los casos de pacientes con dmd 
son limitados, las repercusiones de 
esta enfermedad se extienden más 
allá del propio paciente. Teniendo 
en cuenta las implicancias médicas y 
físicas que implica padecer Duchenne, 
se vuelve inevitable e indispensable 
analizar el impacto emocional y psi-
cosocial que se refleja en el contexto 
educacional, entorno familiar y, por 
sobre todo, en quien adopta el rol de 
cuidador principal.

Según mencionan Chen & Clark (2007), 
cuidar de un familiar con una enferme-
dad crónica severa ha sido asociado con 
el aumento del estrés a nivel familiar y 
el descuido por la salud de los mismos 
cuidadores. Para complementar esta 
afirmación, Palau (2010) sostiene que el 
hecho de que los síntomas se presenten 
desde la infancia, implica que en la 
mayoría de los casos la carga familiar y 
social sea «prácticamente de por vida».

Todo comienza incluso antes del 
diagnóstico, donde la familia –princi-
palmente el cuidador– se enfrenta ante 
síntomas poco precisos que pueden 
no causar una alerta inmediata. Como 
fue mencionado con anterioridad, esta 
situación puede derivar en la tardanza 
de un diagnóstico oportuno, siendo 
las consecuencias tanto médicas como 
no-médicas; por ejemplo, el nacimiento 
de otro hijo con dmd, la pérdida de con-
fianza en la medicina y 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 niño presentaba eran realmente 
originadas por una enfermedad de 
carácter progresivo (eurordis, 2009).

Preocupaciones de los cuidadores
Bushby et al. (2010) refieren a que, 
particularmente para el cuidador, la 
enfermedad se convierte en una «situa-
ción a tiempo completo».

Dentro de las principales preocupacio-
nes que se identificaron en padres de 
niños con dmd, se encuentran la obten-
ción de información sobre la progresión 
de la enfermedad y cómo sobrellevarla, 
la obtención de servicios de atención 
médica y conocer sobre grupos de apoyo 
(Chen et al 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 
e inadecuadas que adopta el niño –
incluso durante la noche– para evitar 
contracturas y úlceras por presión.

En paralelo, se debe ir procesando la 
información que los médicos les van 
entregando y asimilar poco a poco el 
curso de la enfermedad, siendo un 
proceso que viene acompañado de va-
riadas emociones como la ira, angustia, 
ansiedad y posible depresión; incluso 
lidiar con un sentimiento de pérdida y 
pensamientos sobre la muerte, siendo 
experiencias comunes y muy dolorosas 
(Baiardini et al., 2011). Pero a pesar de 
todo, deben continuar con su día a día.

Estas son más 

habituales cuando 

el paciente ya se en-

cuentra en una etapa 

«no-ambulatoria» 

debido a la disminu-

ción de movimientos 

voluntarios.

Orientación a los cuidadores
El proceso en que los padres deben 
ir procesando el diagnóstico pero a 
la vez continuar con los exámenes y 
tratamientos de los niños, se torna más 
difícil de sobrellevar sin una adecuada 
orientación, apoyo y acompañamiento.
Gargiulo et al. (2013) enfatizan en lo 
siguiente:

Se debe insistir en la im-
portancia de anunciar a los 
padres las dificultades que 
van a venir, y así permitirles la 
anticipación, que puede favo-
recer la adaptación 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 permitirá vivir 
el aquí y el ahora.

Desde esta perspectiva, se deriva la im-
portancia de no olvidar el rol educador 
de los cuidadores por estar únicamen-
te dedicados al aspecto médico de 
Duchenne. Es indispensable continuar 
orientando la crianza integral del niño 
más allá de su patología clínica, ya que 
constantemente se relacionan con un 
entorno social donde deben aprender 
a desenvolverse. Nuevamente en pala-
bras de Gargiulo et al. (2013): «se vuelve 
indispensable para el niño y sus padres 
tener un proyecto abierto, donde la 
esperanza esté presente, no por una 
negación de los problemas y las con-
secuencias, pero sí en una adaptación 
progresiva a la realidad».

Bénony en Gargiulo 

et al. (2013) describe a 

la Distrofia Muscular 

como un «accidente 
debilitante de la 
vitalidad relacional». 

Para este autor, el 

evento de la enfer-

medad tiene efectos 

devastadores sobre 

el pensamiento, las 

emociones, la rela-

ción consigo mismo 

y con los otros.
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Distrofia Muscular de Duchenne

Diagnóstico

Cuidador principal

Implicancias médicas
Dificultades físicas
Tratamientos
Seguimiento
Rutina de ejercicios
Ayudas técnicas

Enfrenta una serie de 
preocupaciones relacio-
nadas a la obtención de 
información, los cuida-
dos apropiados del niño 
y búsqueda de apoyo

Cuidados recaen en un solo familiar

Implicancias no médicas
Entorno familiar
Entorno psicosocial
Entorno educacional

Síntesis Marco Teórico

Desde la información recopilada, se 
presenta la oportunidad de profundizar 
en más detalle las repercuciones que 
tiene la dmd para los cuidadores y niños 
que pareden la enfermedad. De esta 
forma, buscar una manera adecuada 
desde el Diseño para apoyar el proceso 
post-diagnóstico de ambos.

Trabajo de campo

03
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Red de contactos
Para dar comienzo al trabajo de campo, 
se realizó un mapeo de actores para 
identificar una red de contactos dmd 
que pudieran instruirme respecto al 
tema. Esta red incluye profesionales de 
distintas áreas que de alguna manera 
participan en investigación, trata-
mientos y comunidades en torno a la 
Distrofia Muscular de Duchenne.

Teletón
Rebeca Valdebenito – Médica Fisiatra
Alonso Alarcón – Kinesiólogo
José Orellana – Kinesiólogo
Israel Valdivia – Kinesiólogo
Miguel Ángel – Voluntariado

Universidad Católica de Chile
Enrique Brandan – Biólogo
Raúl Escobar – Neurólogo
Karin Muñoz – Kinesióloga
Polín Olguín – cedeti

Universidad de Chile
Eusebio Bravo – Kinesiólogo

Clínica Alemana
Ricardo Erazo – Médico

Agrupación Duchenne Chile
Jessica Pérez – Presidenta

Fundación ADN Chile
Marcela González - Presidenta

Se señalan aquellos 

profesionales a los 

que se pudo contac-

tar. Con algunos se 

pudo realizar una 

reunión presencial 

mientras que otros 

entregaron datos 

y contactos para la 

investigación.
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Entrevistas

Para cada entrevista, se formuló una 
pauta con temas y preguntas para 
guiar la conversación. Además, antes 
de comenzar, se pidió firmar un con-
sentimiento informado explicando el 
contexto y que sus respuestas serían 
utilizadas con fines investigativos para 
este proyecto.

Enrique Brandan
Entrevista realizada el 24 de abril, 2019

Biólogo y académico que ha enfocado 
su investigación en la fibrosis mus-
cular, proceso que se puede observar 
de manera excesiva en el caso de la 
Distrofia de Duchenne. Además, realiza 
charlas en colegios donde existen casos 
de niños con esta enfermedad para 
informar al entorno educacional sobre 
las implicancias que tiene.

Principales temas: 
1) Explicación en detalle sobre lo que 
ocurre a nivel celular y muscular en los 
casos de Duchenne.

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

3) Necesidades que percibe hoy en día, 
donde cuenta su experiencia al hacer 
charlas en colegios.

«La enfermedad se conoce muy poco, hay 
que saber presentarla (…) aquí yo creo que 
se pueden hacer cosas»

«Muchas veces, uno de los dos papás 
–normalmente la mujer– deja de trabajar 

porque tiene que dedicarse al niño»

«Yo que conozco a las familias, al principio 
era muy difícil. Tuve que ponerme firme 
cuando iba a dar estas charlas… todos los 
profes llorando»

Entrevistas a expertos

Consentimientos de 

cada entrevista en la 

sección «Anexos» de 

este informe.

Raúl Escobar
Entrevista realizada el 03 de junio, 2019

Neurólogo del Hospital Clínico uc con 
especialidad en Neurología Pediátrica, 
Enfermedades Neuromusculares y 
Neurorehabilitación Pediátrica. 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 diagnóstico, tratamiento 
y seguimiento de dmd en el Hospital 
Clínico uc.

2) Manera de comunicar la información 
a los cuidadores y niños.

Odalie Moscoso
Entrevista realizada el 17 de junio, 2019

Psicóloga en Laboratorio de Neurore-
habilitación Pediátrica y Enfermedades 
Neuromusculares uc. Parte del Equipo 
multidisciplinario a cargo de Raúl 
Escobar –quien facilitó el contacto para 
realizar la entrevista– donde se atien-
den a varios niños con Duchenne.

Principales temas: 
1) Proceso de diagnóstico desde el 
ámbito psicosocial y emocional.

2) Comunicación de la enfermedad con 
los niños y cuidadores.

3) Redes de apoyo del cuidador.

«En el seguimiento, son muy importantes 
los no médicos: kinesiólogos, terapéutas 
ocupacionales, fonoaudiólogos y psicólogos. 
Son los más relevantes en todo el mundo»

«El niño es muy importante que vaya  
aprendiendo que se tienen que relacionar 
con varios profesionales (...) y tú conversas 
con ellos en situaciones diferentes, la infor-
mación que entregas es distinta»

«Cuando entregas información la primera 
vez, muchos la niegan o no la escuchan 
porque es una cuestión emocional (...) hay 
un impacto emocional súper grande 

«En el diagnóstico, empiezas a encontrarte 
con información genética, a cuestionarte 
por dónde viene, a replantearte si vas a 
tener más hijos o no. Este momento es un 
episodio traumático para la familia»

«Es muy compleja la información emo-
cionalmente, entonces hay una sordera 
selectiva que es un protector emocional»

«Cada etapa donde el niño pierde una habi-
lidad física, es un duelo para los padres de 
la pérdida de una función, del progreso de 
la enfermedad»

«Imagínate una mamá con toda la angustia 
que tiene, que nunca había escuchado de la 
enfermedad, y se mete a internet... 
es catastrófico»

«Se debe ir diferenciando cuáles son los 
cuidados que se le tienen que dar, y los lími-
tes que se le tienen que poner al niño. Qué 
es pataleta y qué es enfermedad, porque 
igual son padres que tienen que criar a este 
hijo, no lo tienen que solo asistir por esta 
enfermedad»
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Primeros síntomas
Caídas frecuentes, 
dificultad para subir 
escaleras y correr. 
Maniobra de Gowers.

Consulta Médica
Revisión en Centro 
de Salud o consulta 
particular.

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

Biopsia muscular
Examen de mayor 
certeza para el 
diagnóstico de dmd.

Confirmación del 
diagnóstico
Con el resultado del 
examen, se confirma 
el diagnóstico.

Información inicial
Se entrega información 
inicial sobre dmd y sus 
implicancias.

2da cita médica
Reforzar la informa-
ción que se entregó 
antes y resolver 
dudas del cuidador.

Pasos a seguir
Se informa el trata-
miento pertinente 
para el niño según 
resultados de las 
evaluaciones.

Plan de tratamiento
y seguimiento
Terapias y controles 
multidisciplinarios

Centro Médico uc

TeletónEjercicios
en casa

Espera después
del diagnóstico
Tiempo de espera 
antes de la 2da 
citación médica 
con el Neurólogo.

Evaluación multidisci-
plinaria inicial
Evaluación física para 
saber en qué etapa está 
el niño. Evaluación 
psicológica y contención 
al cuidador.

Sospecha de otras 
patologías
Diversos exámenes 
para intentar veri-
ficar la sospecha.

Sospecha de 
enfermedades

Sospecha sobre
pie plano
Indicación para el 
uso de plantillas.

Examen de sangre
Evaluación de los 
niveles de cpk.

Sospecha de 
Duchenne

Dependiendo del mé-

dico al que acudan, el 

diagnóstico es certero 

desde un comienzo. 

De no ser así, se 

divaga entre otras 

patologías posibles.

Proceso en Centro Médico uc
Tras las entrevistas con expertos, parti-
cularmente con Raúl Escobar y Odalie 
Moscoso, se realizó un mapa de recorri-
do del proceso que viven los cuidadores 
desde que comienzan los primeros 
síntomas hasta el plan de tratamientos 
y seguimiento. Desde el diagnóstico, 
se consideró específicamente el Centro 
Médico uc.
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Entrevistas a cuidadores
Se entrevistó 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 habían 
vivido, abarcando también la informa-
ción que habían obtenido, sus redes de 
apoyo y la comunicación con el niño.

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

Es pertinente señalar que, debido al 
carácter de este proyecto, al realizar las 
entrevistas fue de suma importancia 
tener presente la complejidad de sus vi-
vencias desde el respeto y la empatía.

Jessica Pérez
Madre de Juan Esteban (28 años)
Diagnóstico a los 6 años

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

«Fue diciendome qué era, a qué se 
debía, que yo era portadora… me tomó 
3 años asimilarlo»

 «Yo pensaba que iba a ser fuerte si yo 
se lo decía, porque a lo mejor no iba a 
tener las palabras adecuadas. En ese 
tiempo, yo hablaba de la enfermedad 
y yo lloraba»

Cabe señalar que fue 

complicado contactar 

familias debido a 

prevalencia de la 

enfermedad

Momento del 
diagnóstico

Información 
recibida

Comunicación 
con el niño

«Ya estábamos más preparados. Me 
puse en el caso como había dicho el 
doctor y busqué por internet antes. Eso 
sí, fue un momento súper tenso porque 
teníamos incertidumbre, queríamos 
saber rápido»

«Pensé: qué me queda ahora, este es un 
desafío para mí; como persona, como 
mamá, como mujer, pero es un desafío 
importante y tengo que hacerlo bien. 
Fue duro pero tuve que empezar a in-
formarme de todo, es mucha informa-
ción que hay que aprender»

«Quedé paralizada, no pude decir nada»

«Me dijeron que teníamos que compro-
bar de dónde provenía la enfermedad. 
Ahí me hicieron el estudio genético a 
mi y salió que era portadora»

« El doctor me explicó pero la verdad es 
que no me recuerdo porque yo estaba 
así como bloqueada. Lo único que re-
cuerdo que me dice es que viven hasta 
como los 30 años»

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

«Él no sabe lo que tiene (...) Siento que 
no va a entender. O quizás sí, no sé. 
Igual me han dicho que lo adelante un 
poquito, pero no quiero llegar y decirle 
que en algún momento va a dejar de 
caminar»

 «Él sabe de su enfermedad, pero sabe 
solamente que tiene un síndrome, que 
él se cae… Pero yo veo su frustración 
cuando no puede hacer cosas como los 
otros niños»

«Yo siempre le conté, pero no podía 
decirle a los 5 años que iba a dejar de 
caminar. Pero si que tenía una condi-
ción distinta (...) pero a veces no en-
tendía por qué tenía que hacer tantos 
ejercicios o tomar sus remedios»

Roxana Riquelme
Madre de Samuel (7 años)
Diagnóstico al año y medio

Pilar Leyton
Abuela de Bastián (6 años)
Diagnóstico a los 6 años

Marcela González
Madre de Paulo (17 años)
Diagnóstico a los 4 años
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Usuarios

Se identifica como usuario directo 
a cuidadores de niños 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 familiar y social.

A partir de este momento, se decide 
acotar el proyecto y abarcar solo la 
etapa «ambulatoria temprana», es 
decir, entre el momento del diagnóstico 
y el comienzo del plan de tratamiento 
y seguimiento. Esta decisión se basa 
en que es uno de los momentos clave 
donde el cuidador y el niño comienzan 
a vivir cambios y desafíos que deben ser 
adecuadamente abordados.

Usuarios principales
Cuidador
Suele ser la madre del niño con dmd, su 
padre u otro familiar cercano. La carga 
emocional y física suele recaer en ellos 
al tener que encargarse de llevar a los 
niños a terapia, estar pendiente de sus 
controles y exámenes al mismo tiempo 
que deben ir asimilando el diagnóstico, 
la información que se les entrega y 
preo cuparse de cumplir su rol parental.

Paciente con dmd
Los niños –entre 4-7 años– son quienes 
perciben los cambios físicos producto 
de la enfermedad además de recibir 
directamente las repercusiones de un 
adecuado tratamiento y seguimiento. 
A la vez, se enfrentan a un mundo 
médico que se vuelve una parte funda-
mental en sus vidas pero que a veces 
puede causarles confusión. 

Equipo de Salud especializado
Son quienes principalmente entregan 
la información al cuidador y niño, 
además de aclarar dudas y realizar los 
tratamientos y seguimiento correspon-
diente, interactuando directamente 
con ambos.

Otros actores
Familia ampliada, colegio, comunidad
Actores que interactúan en el día a día 
con el cuidador y niño; sin embargo no 
siempre son una red de apoyo para ellos.

Fundación
Principal apoyo emocional del cuidador, 
donde puede compartir experiencias, 
dudas y preocupaciones con familias 
que están viviendo lo mismo

Paciente 
con dmd

Cuidador

Familia 
ampliada

Colegio Fundación

Comunidad

Centro de 
Salud

Mapa de actores
Mapa realizado con Raúl Escobar 
en la entrevista personal. Se organizan 
por niveles de cercanía e interacción.

A partir de la información recopilada 
desde bibliografía, entrevistas a 
familias y expertos, se realizó un mapa 
de viaje tipo basado en el proceso del 
Centro Médico uc, destacando los hitos 
más relevantes con el fin de sistemati-
zar y detectar momentos críticos. Éste 
se muestra a continuación.
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Evaluación multidiscipli-
naria inicial
Evaluación física para 
saber en qué etapa está 
el niño. Evaluación 
psicológica y contención 
al cuidador.

2da cita médica
Reforzar la información 
que se entregó antes y 
resolver dudas.

Pasos a seguir
Se informa el trata-
miento pertinente 
para el niño según 
resultados de las 
evaluaciones.

Confirmación del 
diagnóstico
Con el resultado del 
examen, se confirma el 
diagnóstico de dmd.

Baja retención de 
información debido a 
la complejidad de ésta 
y su estado emocional.

Se encuentra con 
información 
catastrófica sobre 
las implicancias de 
la dmd.

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

Varias terapias de  
las que deberá estar 
pendiente.

�¿Qué es Distrofia de 
Duchenne?�

�¿Qué hago ahora?� �¿Cómo le explico a 
mi hijo?�

�No recuerdo qué me 
dijeron sobre esto�

�Son muchas cosas, pero 
lo debo hacer�

Búsqueda 
por internet

Búsqueda 
por internet

Discurso oral Discurso oral Discurso oralDiscurso oral Discurso oral

Estado de shock
Tristeza
Angustia

Abrumado
Desorientación
Incertidumbre

Emociones

Momento

Tiempo Horas 1-2 semanas 4 meses aprox.Horas

Pensamientos

Canales

Información inicial
Se entrega información 
inicial sobre dmd y sus 
implicancias.

Plan de tratamiento
y seguimiento
Terapias y controles 
multidisciplinarios

Centro de Salud uc

TeletónEjercicios
en casa

Espera después
del diagnóstico
Tiempo de espera 
antes de la 2da 
citación médica 
con el Neurólogo.

Complicación al no saber 
cómo ir explicándole al 
niño sobre las terapias y 
preguntas que le surgen.

�¿Por qué debo venir aquí?�
�¿Cómo se lo explico?�

Confusión
Incomodidad
Desmotivación

Cuidador

Simbología

Niño

Estar pendiente
Incertidumbre
Esperanza

Incertidumbre
Preocupación

Incomodidad
Confusión Preocupación

Desorientación

Atención
EsperanzaAbrumado

Angustia
Tristeza

Neurólogo Neurólogo Neurólogo Neurólogo
Kinesiólogo
Terapeuta Ocupacional
Fonoaudióloga
Psicóloga

Kinesiólogo
Terapeuta Ocupacional
Fonoaudióloga
Psicóloga

–Integrante
Equipo de Salud

Mapa de viaje actual
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Interacciones críticas

El cuidador recibe una gran cantidad 
de información por parte del Equipo 
de Salud sobre dmd y sus implicancias. 
Debido a que no cuenta con  soportes 
concretos para respaldar y reforzar esta 
información además 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 catastróficos e información no 
actualizada, provocando angustia y 
desorientación en él.

Para el niño, el momento del diagnós-
tico también es un cambio repentino al 
cual se  enfrenta con mucha confusión; 
donde debe introducirse a un mundo 
médico y de terapias que se suelen 
volver el foco principal de su vida y de 
la familia, dejando de lado lo lúdico y 
la exploración que caracteriza a un niño.

Por la complejidad de la dmd y una 
falta de herramientas adecuadas, el 
cuidador muchas veces no sabe cómo 
explicarle al niño la importancia 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.

1.

2.

3.

Oportunidad de Diseño

A partir de la complejidad que implica 
la Distrofia Muscular de Duchenne 
en todo aspecto, la carga emocional 
principalmente de los cuidadores y los 
cambios que comienzan a vivir junto al 
niño; una vez más el Diseño se presenta 
como una oportunidad para generar un 
impacto significativo, reconociendo su 
cualidad multidisciplinaria y capacidad 
de aplicar su metodología en distintos 
ámbitos de investigación. 

De esta forma, se pone en valor la posi-
bilidad de entregar herramientas
que apoyen, refuercen, acompañen y 
orienten al niño y su cuidador frente 
a la complejidad de esta enfermedad 
durante la etapa inicial. 

Contexto de implementación
Se detectan aquellos Centros de 
Salud –principalmente pediátricos y 
públicos– donde generalmente llegan 
pacientes con dmd en búsqueda de un 
diagnóstico certero y posterior plan de 
tratamiento y seguimiento. 

Para el desarrollo de este proyecto, se 
trabajó a la par con el equipo multidisci-
plinario del Laboratorio de Neuroreha-
bilitación Pediátrica del Centro Médico 
uc, el cual no solo cuenta con médicos 
especializado para el diagnóstico, sino 
que con un equipo de apoyo integral 
conformado por kinesiólogos, terapeu-
tas ocupacionales, fonoaudiólogos y 
psicólogos. De esta manera se logra el 
carácter multidisciplinario básico para 
un adecuado tratamiento de pacientes 
que llegan a este Centro.

Equipo 
de Salud

Herramientas de apoyo 
y acompañamiento

Centro Médico uc

Cuidador

Niño
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Formulación

Qué
Servicio de acompañamiento interacti-
vo para niños con Distrofia Muscular de 
Duchenne entre 4-7 años y sus cuida-
dores que les brinde herramientas, 
apoyo y orientación durante la etapa 
«ambulatoria temprana» del proceso 
post-diagnóstico.

Por qué
Actualmente, tras el diagnóstico, el 
cuidador y el niño se ven inmersos en 
un proceso de cambios y ajustes debido 
a la complejidad que implica la dmd; 
donde no cuentan con herramientas 
de apoyo que les permita sobrellevar 
el proceso de una manera más amena; 
generando desorientación e incerti-
dumbre en ellos.

Para qué
Para contribuir en el proceso de com-
prensión y en el acompañamiento de 
niños con dmd y sus cuidadores en Chile 
y en la comunicación con el Equipo de 
Salud, reduciendo la desorientación 
e incertidumbre tras el diagnóstico al 
otorgar herramientas de carácter lúdi-
co que les permitan afrontar de mejor 
manera este proceso.

Objetivos específicos

Educar al cuidador sobre dmd y sus 
principales implicancias para facilitar 
la comprensión y asimilación de la 
información inicial entregada tras el 
diagnóstico.
iov: Conocimiento adquirido por el 
cuidador sobre dmd y sus implicancias.

Promover un ambiente lúdico para el 
niño para facilitar cómo se enfrenta a 
los aspectos médicos de la dmd con el 
fin de mejorar su experiencia.
iov: Atractivo que tiene la narrativa 
para el niño.

Otorgar herramientas que apelen a la 
imaginación y exploración para explicar 
aspectos de la enfermedad al niño, apo-
yando la comunicación entre cuidador, 
niño y Equipo de Salud.
iov: Efectividad de la narrativa al 
apoyar la comunicación entre estos 
actores.
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Antecedentes y referentes

The Healing Cloud Project, Coaniquem
Campaña de prevención de quemadu-
ras que cuenta la historia de dos niños 
que intentan proteger a su gato Santi 
de los objetos calientes peligrosos. Su 
objetivo es la prevención mediante 
mensajes positivos que aumenten la 
conciencia y apoyo para los niños.

El Mundo de Santi, Coaniquem
Storytelling creado en torno al proceso 
de recuperación de las quemaduras 
en los niños; transformándolo en un 
«ecosistema mágico» que utiliza como 
analogía un viaje hasta el Árbol de la 
Recuperación. Su objetivo es aliviar la 
ansiedad y dolor que acompaña la cura-
ción y tratamiento de quemaduras.

A la quimio con mi simio, Jungle Studio
Kit lúdico que surgió de un proyecto 
universitario que tiene como obje-
tivo apoyar a niños con cáncer y sus 
familias, acompañándolos durante sus 
tratamientos de quimioterapia y ayu-
dándolos también a comprender 
la enfermedad. 

Programa de Apoyo al Recién Nacido 
(parn), Chile Crece Contigo
Programa que busca apoyar a los recién 
nacidos –dentro de la Red Pública 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.).

Mi Duende Mágico
Serie de duendes ayudantes de Santa 
que buscan revivir el espíritu navideño. 
Cada uno tiene su propia historia y 
personalidad; invitando a los padres a 
realizar travesuras junto a ellos los días 
previos a Navidad. 

Give me Five, FabriLab
Proyecto que entrega prótesis impresas 
en 3d para niños de bajos recursos y 
personalizadas según sus superhéroes 
o personajes favoritos, mejorando sus 
calidades de vida sin perder la imagi-
nación. FabriLab es un laboratorio que 
busca soluciones técnicas para el apor-
te social mediante la impresión 3d.

Se rescata
Creación de personajes para enseñarle 
a los niños a través del cuidado de un 
otro. Personajes que se concretan en 
objetos físicos.

Se rescata
Creación de un storytelling atractivo 
para los niños que permite mejorar su 
experiencia al asistir a rehabilitación. 
Éste se extiende incluso hasta en las 
instalaciones físicas de los Centros 
Coaniquem.

Se rescata
Incorporación de un objeto de apego 
durante el proceso de tratamiento 
acompañado de recursos que respaldan 
la historia.

Se rescata
Apoyo y educación a la familia median-
te implementos que permiten interac-
tuar con los niños.

Se rescata
Manera de involucrar a los padres y 
madres en un relato imaginario que va 
dirigido a los niños.

Se rescata
Transformación de un elemento médico 
en un elemento lúdico que promueve 
una rehabilitación con un mayor senti-
miento de pertenencia en los niños; se 
ven representados.

Recursos: Libros de historias, videos, 
un peluche que se pueden llevar por 
una semana y la creación de Santi en 
tamaño real que visita los Centros 
Coaniquem.

Recursos: Libro de presentación de los 
personajes, un pasaporte para llevar 
un registro de su recorrido a través de 
sellos y ambientación en las diferentes 
áreas de tratamiento del Centro.

Recursos: Peluche, mochila, libro pop-up 
que explica su tratamiento, libro para 
pintar y una ruleta de emociones.

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

Recursos: Muñeco, narrativa navideña, 
sitio web para involucrar a los padres y 
accesorios.
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A continuación, se da cuenta del pro-
ceso de diseño llevado a cabo en este 
proyecto, donde se contó con la parti-
cipación del Equipo de Neurorehabili-
tación del Centro Médico uc mediante 
reuniones y co-creaciones a medida 
que se iba avanzando. Fue un proceso 
de constante retroalimentación y 
validaciones con ellos que permitieron 
recibir sus conocimientos y experiencia 
sobre esta enfermedad.

Primeros acercamientos
El día 4 de septiembre se realizó una 
co-creación con el Equipo donde se 
resolvieron dudas y se plantearon algu-
nos aspectos esenciales que la propues-
ta debía considerar. Con esto, se pudo 
tener un panorama más claro teniendo 
en cuenta lo que ellos consideraban 
como más relevante para esta etapa 
inicial.

Además, se pudo validar la decisión 
de enfocarse en la etapa «ambulatoria 
temprana» ya que como mencionan, 
es la etapa más transversal entre pa-
cientes, donde todos viven lo mismo.

Información
Se le entrega a medida que va pregun-
tando; desde su propia necesidad.
«Eso permite relevar su imagen y derechos 
como persona»

Información
Se debe entregar información justa y 
necesaria, de a poco.
«Algunos no quieren saber lo que va a 
pasar después»

Autonomía
Se debe promover la autonomía del 
niño y evitar la sobreprotección. 

Sobre los niños

Sobre cuidadores

Explicación de su enfermedad
Siente la necesidad de saber qué parte 
de su cuerpo no funciona. 
«El imaginario visual yo creo que les 
cuesta mucho»

¿A quién le pregunta?
Generalmente a los terapeutas. 
«Cuando le pregunto a mi mamá, ella se 
pone triste»

Preguntas que le hace el Equipo
Si le ha costado explicar su enferme-
dad a los demás y qué le ha estado 
costando en general.

Terapias
Cómo hacerle entender que la elonga-
ción es necesaria. En caso de incorporar 
barras en el baño, se deben anticipar.

Principales resultados

Primera co-creación
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Requerimientos de diseño Segunda co-creación

A partir de los resultados de esta prime-
ra co-creación e información obtenida 
en el trabajo de campo, se definieron 
cinco requerimientos principales que 
debía cumplir la propuesta:

Potenciar autonomía
Promover el diálogo entre niños, cuida-
dores y Equipo de Salud, permitiendo 
que haga preguntas por sí mismo.

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

Identificación
Los niños se sienten identificados con la 
propuesta, facilitando el acercamiento 
con ellos.

Carácter lúdico
Incorporar la imaginación y exploración 
característica de los niños.

Relato consistente
Los elementos están alineados entre 
sí, facilitando la comunicación entre 
actores.

El día 9 de octubre, se organizó la  
segunda co-creación con el Equipo. 
A partir de los requerimientos, se 
realizó un brainstorming con el fin de 
comenzar a formalizar la propuesta, 
siendo clave la participación de los 
especialistas. La dinámica se generó en 
torno a responder la siguiente pregunta:

¿De qué manera podemos apoyar y acom-
pañar emocionalmente a los niños en la 
introducción a este nuevo estilo de vida? 

Antes de comenzar, se les presentó 
algunos de los referentes del proyecto 
para mostrarles posibles líneas de di-
seño que podía tomar la propuesta. De 
esta forma, se logró ampliar las ideas 
que posteriormente se desarrollaron.

A esto añade:
«Los niños serían capaces de entender, 
tiene que ser un relato concreto y lúdico»

Sin embargo, antes de concretar la 
narrativa, era necesario pensar la pro-
puesta como un sistema que abarcara 
las interacciones críticas detectadas 
y sistematizadas en el «Mapa de  
viaje actual» de manera orquestada 
y respondiendo a las necesidades 
de los usuarios.

Resultados
Con el brainstorming, surgió la idea de 
incorporar una narrativa relacionada a 
una aventura en el Espacio Exterior, ya 
que es un ambiente con características 
diferentes a las de la Tierra que podría 
dar pie a explicarle al niño algunos 
aspectos de la enfermedad que hoy en 
día le cuestan comprender.

«De ser así, permitiría hacer una distinción 
entre su identidad y su cuerpo, lo que sig-
nifica un menor deterioro de autoimagen» 
–Psicóloga
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Propuesta de servicio

Evaluación multidiscipli-
naria inicial
Evaluación física para 
saber en qué etapa está 
el niño. Evaluación 
psicológica y contención 
al cuidador.

2da cita médica
Reforzar la información 
que se entregó antes y 
resolver dudas.

Pasos a seguir
Se informa el trata-
miento pertinente 
para el niño según 
resultados de las 
evaluaciones.

Confirmación del 
diagnóstico
Con el resultado del 
examen, se confirma el 
diagnóstico de dmd.

Baja retención de 
información debido a 
la complejidad de ésta 
y su estado emocional.

Se encuentra con 
información 
catastrófica sobre 
las implicancias de 
la dmd.

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

Varias terapias de  
las que deberá estar 
pendiente.

Momento

Tiempo Horas 1-2 semanas 4 meses aprox.Horas

Información inicial
Se entrega información 
inicial sobre dmd y sus 
implicancias.

Plan de tratamiento
y seguimiento
Terapias y controles 
multidisciplinarios

Centro de Salud uc

TeletónEjercicios
en casa

Espera después
del diagnóstico
Tiempo de espera 
antes de la 2da 
citación médica 
con el Neurólogo.

Complicación al no saber 
cómo ir explicándole al 
niño sobre las terapias y 
preguntas que le surgen.

Puntos de contacto

Entrega de material de 
apoyo para cuidadores 
con información básica 
sobre dmd a modo de 
introducción.

Primer acercamiento. 
Puede observar que 
cada especialista tiene 
una identificación con 
la narrativa escogida.

Entrega de kit para 
niños que incluye un 
cuento para explicar la 
narrativa y un peluche 
que lo acompañará.

El niño lleva su kit a 
terapia. Sirve de apoyo 
explicativo y hace más 
amena su experiencia.

Permite que acudan a 
información confiable 
cuando lo necesiten.

Entrega de ficha que 
especifica los detalles 
del tratamiento que 
corresponde a ese 
período.

Responde a
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Narrativa

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

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

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

Y por supuesto que los cuidadores 
cumplen un rol fundamental, ya que se 
transforman en Operadores Espaciales 
que se encargan de guiar y administrar 
la exploración desde su base espacial.

Todo niño necesita 

un compañero de 

aventuras. Pero, 

¿por qué un perro?  

Por una parte, surge 

en honor a la cono-

cida Laika que fue 

enviada al Espacio, 

siendo el primer ser 

vivo en dejar la órbita 

terrestre. Además, 

los perros tienen la 

connotación de ser 

considerados como 

«el mejor amigo y 

compañero».

¿Por qué una narrativa basada 
en el Espacio?

1. Ambiente diferente
Hoy en día, a los niños les cuesta encon-
trar una razón para entender de dónde 
provienen sus dificultades 
físicas, lo que genera frustración en al-
gunos casos. Es por esto que crear este 
imaginario en un ambiente como el 
Espacio permite trasladar la responsa-
bilidad desde el niño hacia este entorno 
que tiene diferentes características. 
Ante esto, la psicóloga del Equipo co-
menta que incluso podría significar una 
disminución de frustración 
y menor deterioro de autoimagen en 
el niño.

2. Ambiente infinito
El Espacio es un ambiente que se sigue 
investigando y descubriendo. Al ser 
infinito, no existe una meta fija donde 
el niño espera llegar para completar su 
viaje –lo cual responde 
a la progresión que implica la DMD– 
sino que abre la posibilidad a que se 
presenten desafíos 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 
disminución de gravedad en los dife-
rentes planetas. De esta forma, se hace 
alusión a la dificultad de fuerza o mo-
vimiento que pueden sentir los niños al 
realizar ciertas actividades físicas.
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Moodboard

Como primer acercamiento a la idea 
gráfica de la propuesta, se realiza un 
moodboard relacionado al Espacio 
para analizar estilos, trazos, colores y 
elementos que pudieran ser utilizados.

Validación del servicio

El día 4 de diciembre se le presentó 
la propuesta de servicio al Equipo de 
Salud mediante una presentación, 
explicando el recorrido de los cuida-
dores etapa por etapa y mostrando los 
elementos que se ven involucrados en 
cada una. Se obtuvo una buena acep-
tación de la propuesta. considerándola 
como «muy atractiva e interesante».

También se llevó una propuesta de 
contenidos para el material de los 
cuidadores, donde la idea era recibir 
feedback sobre contenidos que estu-
viesen faltando o en cuáles se debía 
dar más énfasis.

Diapositivas presen-

tadas al Equipo de 

Salud adjuntas en la 

sección «Anexos» de 

este informe.

Ejemplo de las diapo-

sitivas para el Equipo 

de Salud.
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Material cuidadores

En primer lugar, se definieron los 
contenidos principales que debía tener 
el material. Éstos fueron revisados con 
el Equipo de Salud, quienes incluyeron 
temas y recomendaciones.

Contenidos iniciales
– Introducción para cuidadores con 
explicación de la narrativa.
– ¿Qué es dmd?
– ¿Qué ocurre en los músculos?
Función de la distrofina y cómo afecta 
su ausencia.
– Genética y herencia de la dmd.
– Rol de cada especialista.
– No olvidar que siguen siendo niños.

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

Contenidos finales
– Carta a los cuidadores
– ¿Qué es dmd? 

Síntomas
Aspectos de la vida

– ¿Qué pasa dentro del músculo?
– ¿Cómo se produce?
– Equipo de Salud dmd
– Tratamientos

Rutina de estiramiento
Corrección de posturas
Corticoides

– Ayudas técnicas
Órtesis o férula nocturna
Barra para el baño
Silla de ruedas (como apoyo)

– Mensaje final

Una decisión de diseño respecto al 
material para cuidadores estuvo rela-
cionada a la gráfica. Se utiliza el mismo 
tipo de ilustraciones tanto para este 
elemento como para el de los niños, de-
bido a que dicho material puede servir 
de apoyo para explicarle más informa-
ción sobre su enfermedad utilizando 
estos mismos recursos gráficos; por 
ejemplo, qué ocurre en sus músculos 
o la herencia del gen.

Teniendo el índice de contenidos, se 
comenzó a organizar visualmente me-
diante un storyboard para tener una 
idea de la distribución de páginas. 

Por qué las mujeres no manifiestan

La salud es solo un aspecto de la vida

Cuidado con la explicación

El desarrollo narrati-

vo de los contenidos 

también se realizaron 

con el apoyo de esta 

guía para familias.

Tamaño del material
Se decide utilizar el tamaño media 
carta ya que permite un momento de 
lectura cómodo, personal y es fácil 
de transportar en bolsos o carteras al 
mantener mejor su estructura.
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Esta ficha está pensada para reforzar 
la entrega de información sobre el tra-
tamiento y seguimiento. El médico la 
rellena según la frecuencia en la que el 
niño debe asistir a cada terapia durante 
el período de tratamiento que necesite 
–suele durar entre 3-4 meses. Luego, el 
médico evaluará el caso y hará entrega 
de una nueva ficha.

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

Diseñada en formato media carta y 
para ser impresa en las mismas instala-
ciones del Laboratorio de Neurorehabi-
litación Pediátrica, estando al alcance 
de todos. 

Al igual que para el material de apoyo 
de los cuidadores, en primer lugar 
se organizó el contenido que este 
elemento iba a tener. Su objetivo es 
presentarle al niño la narrativa creada, 
mostrando el rol que cumpliría cada 
actor en este imaginario e invitándolo 
a  participar.

Uno de los requerimientos por parte 
del Equipo de Salud respecto al conte-
nido, fue que se debía presentar a cada 
especialista y contarle al niño en qué lo 
iba a asistir cada uno. De esta manera, 
comienza a relacionarse temprana-
mente con ellos, comprendiendo su im-
portancia desde un inicio. Finalmente, 
son quienes lo acompañarán a lo largo 
de sus terapias.

Contenidos
– Presentación del personaje que será 
su compañero
– Rol que cumplen los cuidadores
– Características del Espacio Exterior
– Introducción a especialistas

Neurólogo
Kinesiólogo
Terapeuta Ocupacional
Fonoaudióloga
Psicóloga

– Invitación a comenzar la exploración

Decisiones de diseño
El relato sería narrado desde su 
compañero de aventuras a través de 
un lenguaje atractivo y entretenido, 
contándole sobre lo que pueden encon-
trar e invitándolo a explorar el Espacio 
juntos. Para esto, fue necesario adaptar 
la información dirigida a los cuidadores 
para incorporar la narrativa.

Debido a que los niños a esa edad aún 
no aprenden a leer –sobre todo si el 
niño presenta algún retraso cognitivo 
producto de la misma enfermedad– 
este material fue pensado para ser 
leído por los cuidadores mientras el 
niño observa los personajes.

Respecto a la diagramación, en los 
cuentos para niños suelen predominar 
las ilustraciones, las cuales van acom-
pañadas de poco texto por página. Es 
por esto que cada contenido iría en dos 
páginas enfrentadas, permitiendo a su 
vez enfocar su atención en cada tema.

Material niñosFicha de Tratamiento y Seguimiento

En la validación del 

servicio con el Equipo 

de Salud, se mostró un 

boceto de cómo po-

dían ser las fichas con 

la narrativa espacial.
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Páginas selecciona-

das de Si yo tuviera una 

púa y El monstruo de 

colores. Referencias 

de cuentos para niños 

sobre educación emo-

cional.

Proceso de búsqueda 

de la narrativa y 

diagramación.

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 niño se 
pueda identificar, interactuar y sentirse 
acompañado.

Decisiones de diseño
Este elemento está pensado para 
que el niño lo lleve a sus terapias, ya 
que desde la narrativa, ambos deben 
mantenerse preparados durante la ex-
ploración. Es por esto que se encuentra 
caracterizado con un traje espacial que 
promueve la consistencia del relato 
y, en caso que el niño quiera, puede 
quitárselo cuando no estén explorando.

De esta manera, también se convierte 
en una herramienta de apoyo para 
los especialistas, sobre todo para el 
kinesiólogo, quien declara que los 
ejercicios físicos son unos de los más 
complicados de explicar al niño porque 
aún no presenta grandes dificultades 
motoras. Sin embargo, es una terapia 
fundamental dadas las características 
de la enfermedad.

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

De aquí se desprende otra decisión 
importante del peluche: sus brazos 
y piernas largas. Permiten moverlas 
libremente para mostrarle al niño a 
través del peluche los ejercicios que 
deben realizar ambos. Además, lo pue-
de colgar de su cuello o mochila para 
trasladarlo, pero sobre todo, puede 
abrazarlo cuantas veces quiera.

Peluche del personaje
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Los rasgos del pelu-

che fueron inspirados 

en Laika. Fotografía 

recopilada desde 

Emisoras Unidas en 

Twitter.

Proceso de elabora-

ción del traje. Mismo 

proceso que con el 

peluche.

Los rasgos del pelu-

che fueron inspirados 

en Laika. Fotografía 

recopilada desde 

Emisoras Unidas en 

Twitter.
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A modo de extrapolar los personajes y 
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 niños 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 capacitación de los especialistas 
respecto a la aplicación del relato con 
los niños; sobre sus roles como planetas 
para que sea consistente.

Identificaciones especialistas

Personajes y elementos clave
– Niño con y sin traje espacial
– Madre y padre
– Perro con y sin traje espacial
– Planeta Neurólogo
– Planeta Kinesiólogo
– Planeta T. Ocupacional
– Planeta Fonoaudióloga
– Planeta Psicóloga
– Nave espacial

Se comenzó por los planetas realizando 
unos primeros bocetos. Sin embargo, 
se veían muy infantiles para niños entre 
4-7 años debido a la combinación de un 
trazo a mano alzada y la sencillez de los 
personajes.

Debían ser más complejos, con más 
detalles y mejor caracterización de la 
terapia que realiza cada uno, siendo de 
mayor interés para los niños.

Creación de personajes

A través de estos 

bocetos, se pudieron 

probar mezclas de 

colores y expresiones 

de los planetas.

Bocetos de personajes 

con mayor comple-

jidad. Los planetas 

muestran un rasgo 

característico de sus 

especialidades.

En la validación del 

servicio con el Equipo 

de Salud, se mostró 

un boceto de cómo 

podían ser los unifor-

mes con la narrativa 

espacial.
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Personajes finales

Niño con y sin traje espacial

Padre y madre
Operadores Espaciales

Planetas
Especialistas

Perro con y sin traje espacial Nave espacial
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Identidad de marca

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

La idea del naming era que fuese 
sugerente, con carácter lúdico pero que 
mantuviera cierta tecnicidad.

Para el logo, se realizaron diversas 
pruebas formales, tipográficas y 
cromáticas en búsqueda de un logo 
que representara la idea espacial que 
caracteriza al servicio.

Progresión del logo
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Evaluación multidiscipli-
naria inicial
Evaluación física para 
saber en qué etapa está 
el niño. Evaluación 
psicológica y contención 
al cuidador.

2da cita médica
Reforzar la información 
que se entregó antes y 
resolver dudas.

Pasos a seguir
Se informa el trata-
miento pertinente 
para el niño según 
resultados de las 
evaluaciones.

Confirmación del 
diagnóstico
Con el resultado del 
examen, se confirma el 
diagnóstico de dmd.

Momento

Tiempo Horas 1-2 semanas 4 meses aprox.

Simbología

Horas

Cuidador Niño

Información inicial
Se entrega información 
inicial sobre dmd y sus 
implicancias.

Recibe una Guía para 
Operadores Espaciales 
con información confiable 
y adecuada sobre dmd.

Ambos observan 
identificaciones en los 
especialistas con una 
gráfica espacial.

Acude a la Guía que 
le entregaron para 
informarse más y 
resolver dudas que
le quedaron.

El niño recibe el kit de 
bienvenida de Explora-
ción Kepler.

Recibe la Bitácora de 
Viaje nº1 que indica las 
terapias a las que debe 
asistir el niño durante 
este primer período.

El niño lleva a su 
compañero espacial a 
terapias con él; deben 
preparase juntos para 
la exploración.

Plan de tratamiento
y seguimiento
Terapias y controles 
multidisciplinarios

Centro de Salud uc

TeletónEjercicios
en casa

Espera después
del diagnóstico
Tiempo de espera 
antes de la 2da 
citación médica 
con el Neurólogo.

Puntos de contacto

Estado de shock
Triste
Angustiado

Abrumado
Desorientado
Incertidumbre

Emociones

Motivado
Entretenido

Informado
Seguro
Esperanzado

Incertidumbre
Preocupado

Intrigado
Atraído

Más preparado
Intrigado

Seguro
Esperanzado
Aliviado

Entusiasmado
Curioso

Informado
Triste

Neurólogo Neurólogo Neurólogo Neurólogo

Kinesiólogo
Terapeuta Ocupacional
Fonoaudióloga
Psicóloga

Kinesiólogo
Terapeuta Ocupacional
Fonoaudióloga
Psicóloga

–Integrante
Equipo de Salud

Mapa de viaje ideal
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Manual para Operadores Espaciales
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Kit de bienvenida para niños
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Identificadores especialistas

Bitácora de viaje

Compañero de exploración
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Implementación

Socios clave
- Ministerio de salud
- Centro médico UC
- Laboratorio de 
Neurorehabilatación 
pediátrica
- Fundación ADN
- Agrupación

Proveedores
- Imprenta
- Fabricador de 
peluches
- Fabricador de cre-
denciales

Actividades clave
- Creación narrativa
- Creación de ilustra-
ciones y gráfica
- Capacitación a espe-
cialistas
- Difusión

Propuesta de valor
Entrega acompaña-
miento a niños con 
DMD, sus cuidadores 
y al Equipo de Salud 
tras el diagnóstico; 
orientando y apoyan-
do su proceso me-
diante herramientas 
conectadas por una 
narrativa lúdica que a 
su vez, fomenta y apo-
ya la comunicación 
entre estos actores

Recursos clave
- Especialistas e insta-
laciones del hospital
- Material impreso
- Peluche
- Credencial
- Material digital

Canales
- Sitio web
- Redes sociales
- Comunidades DMD

Relaciones con 
clientes
- Cercana
- Personal
- Asistencia virtual 
a través de redes 
sociales

Segmento de
clientes
- Niños entre 4-7 años 
que padecen DMD y 
sus cuidadores
- Asisten al Centro 
Médico UC para 
realizar sus terápias y 
algunas las comple-
mentan con teletón.

Estructura de costos
- Diseño de gráficas/ Ilustraciones
- Impresiones
- Peluche (frabricación)
- Publicidad
- Identificaciones

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

Modelo Canvas Conclusiones

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

Este proyecto me permitió poner en 
práctica mis años de formación en 
la Escuela, donde comprendí que el 
Diseño tiene la capacidad de involu-
crarse en infinitos ámbitos; el cómo 
tomamos la parte estratégica de esta 
disciplina y 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 la importancia 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 estarían al mismo nivel.
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