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Entrar a la lista de espera para un trasplante es como cuando entras
en un cuarto oscuro en el que no sabes con que te vas a encontrar

dentro(. . .) a4

- A. Becerra, 2020, Fundador y presidente de la fundacién
Cambiemos la Historia



— Agradecimientos —

Gracias a todos los que hicieron posible
este proyecto en especial a la Jaci
porque su fuerza y sus ganas de vivir me
inspiraron a trabajar con nirios en espera
de trasplante.

Ala maca y la Fran por estar ahi cada vez
que las necesité.

Agradezco también a la Berni por guiarme y
aconsejarme durante todo el proceso.

A la Fundacion Cambiemos la Historia
porque fueron los primeros en creer en mi'y
apoyarme.

A mi familia por estar ahi siempre y en
especial a Felipe que fue fundamental
durante esta etapa.

Y finalmente a todos los profesionales

y personas que me compartieron sus
experiencias y conocimientos porque sin
ellos hubiese sido imposible llevar a cabo el
proyecto.



—Tabla de contenidos —

Introduccion al
Proyecto

1.1 Sobre el proyecto
- Motivacién Personal
- Abstract

1.2 Formulacion del proyecto
- Qué?
- ,Por qué?
- ,Para qué?

Cierre del
Proyecto

7.1 Proyecciones

7.2 Conclusion

Levantamiento de
Informacion

2.1 Trasplante de érganos sélidos
- Trasplante y Donacion
- Lista de Espera
- Trasplante Pediatrico y
Cifras Nacionales

2.2 Ninos en espera de un érgano
- Vivencias y Dolores
- Rol del Cuidador
- Apoyo Psicoldgico

2.3 Tecnologias de Informacion
y Comunicacion (TIC)

2.4 El Disenno como método
de acompanamiento

Referenciasy
Anexos

8.1 Referencias

8.2 Anexos

Problematicay
Oportunidad

3.1 Problematica
- Aspectos Negativos de la Espera

3.2 Oportunidad
- Registro y Canalizacion de
Emociones
- Compartir Experiencias



Propuesta de
Diseno

4.1 Formulacion del Proyecto
-;Queé?
- ¢ Por qué?
- i Para qué?
- Objetivo General
- Objetivos Especificos

4.2 Mibi
- Usuario y Contexto
- Propuesta de Valor

4.3 Referentes y Antecedentes
- Referentes
- Antecedentes

Proceso del
Proyecto

5.1 Metodologia del Proyecto
- Doble Diamante
- Etapas del Proyecto

5.2 Concepto
- Desarrollo del Concepto
- Testeo del Concepto
- Plataforma como Solucién

5.3 Contenido y Sistema (UX)
- Desarrollo de Contenido y Sistema
- Mapa de Contenido
- Mapa del Sistema
- Primer Testeo del Sistema
- Wireframes
- Segundo Testeo del Sistema
- Sistema Final

5.4 Identidad Grafica
- Testeo Identidad Grafica
- Desarrollo de la Marca

5.5 Diseno de Informacion (Ul)
- Disefo de Informacion
- Testeo Final
- Mapa del Servicio
- Plataforma Usuario
- Plataforma Profesional

5.6 Disefo Digital
- Pagina Web
- Aplicacion Web Progresiva
- Secciones de la
plataforma

Plan de
Implementacion

6.1 Medios de Difusion
6.2 Alianza

6.3 Financiamiento

6.4 Modelo de Negocios

6.5 Estructura de Costos






Introduccion
al Proyecto



1.1 Sobre el proyecto

Hace unos afnos me enfrenté a la noticia
de que un familiar muy cercano necesitaba
un trasplante, este fue un proceso largo y
muy dificil para todos quienes estuvimos
cerca de la Jaci. A pesar de no lograr ganar
la batalla, tuvo la suerte de poder pasar por
este proceso bien cuidada y recibiendo todo
el apoyo que necesitd, siendo igualmente
una espera incierta y dificil.

Esto me hizo reflexionar sobre la dura
realidad gque viven muchos nifos del pais
gue esperan un trasplante, los que muchas
veces no pueden recibir el apoyo que
necesitan, haciendo de esta espera una
compleja en mas de un sentido. Lo que me
llevd a indagar mas en el tema e intentar
a través del diseno hacer mas llevadera
esta espera en los ninos y sus cuidadores.
Agradezco la oportunidad que se me dio de
trabajar en este ambito durante el proyecto
de titulo y espero poder ser un aporte.
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— Abstract

“La mayor cantidad de trasplantes se
hacen en adultos, los ninos también se
trasplantan de diversos 6rganos, pero es
menos frecuente” (E. Buckel, comunicacion
personal, 2020, septiembre 14). En Chile los
donantesde 6rganos pediatricos son escasos
Yy €S por eso que No se pueden realizar todos
los trasplantes necesarios. Esto causa que
las listas de espera pediatricas sean cada
vez mas largas, por o que hay personas o
NiNos en este caso que llegan a esperar anos
y a veces simplemente no lo logran (Zdhiga
& Merino & Urtubia, 2018).

Muchas veces estos nifos y sus familias
deben reajustar su vida, sus proyectos y
suenos por las limitaciones que este proceso
conlleva (Spivalo & Nielsen & Bel & Adragna,
2017, p. 72). Los tratamientos y cuidados que
deben mantener para llevar a cabo la espera
y para recibir de la mejor forma el trasplante
son muchos vy, la mayoria de las veces,
condicionan su dia a dia. En este contexto,

se hace interesante revelar los dolores de
aquellos nifos que aun se encuentran a
la espera de un organo, entendiendo que
muchos de ellos llevan en este proceso un
largo tiempo o que les queda aun mucho
tiempo de espera.

La presente investigacion permitio visualizar
la emergencia de ciertos sentimientos
en estos niRos, sumados a un sentido de
aislamiento que denota la falta de atencion
psicoldgica y la necesidad de conectar con
otros ninos y cuidadores que estuviesen
pasando por el mismo proceso. Es ahicuando
el Diseno se hace presente para plantear una
solucion acorde al problema identificado. El
servicio presentado a continuacion, llamado
Mibi, tiene por objetivo registrar el proceso
emocional del nino como una medio para
la falta de apoyo psicolégico y ademas
fomentar la creacion de comunidad con sus
pares.



1.2 Formulacion del Proyecto

cQué?

Plataforma participativa para que los nifos
en espera de un trasplante (acompanados
de sus cuidadores), puedan expresar sus
emociones y experiencias compartiéndolas
no solo con sus pares sino también con
profesionales de la salud.

Mibi | Compartamos emociones

,Por queé?

La espera de un organo puede ser un
tiempo complejo para el cuidador y el nino
ya que muchas veces no reciben la ayuda
profesional que necesitan para poderabordar
sanamente este proceso. Ademas, el no
estar conectados con otros ninos que viven
lo mismo, dificulta aun mas la comprension
de sus propias emociones.
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¢ Para qué?

Poner a disposicion una herramienta de
registro que permita el seguimiento, didlogo
y acompanamiento durante el proceso
de espera de un trasplante y facilitar la
canalizacion de emociones estableciendo
vinculos con profesionales de la salud
mental.
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Foto de Robo Wunderkind en Unsplash
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Levantamiento
de Informacion



21 Trasplante de 6rganos solidos

Trasplante

El trasplante es un “tratamiento médico
realizado cuando existe la falla irreversible
de un organo, y ya se han evaluado todas
las otras alternativas de tratamiento para
recuperarlo... Considera la extraccion del
organo que falla y su reemplazo por uno
sano proveniente de un donante” (MINSAL,
2020).
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Donacion

La donaciondedrganos “esunactovoluntario,
altruista y gratuito, mediante el cual una
persona o su familia (como representante)
deciden ‘donar’ los 6rganos, para gue sean
extraidos del cuerpo e implantados en otra
persona” (MINSAL, 2020).

En nuestro pais y gracias a la Ley N° 20.673
(2013), todo adulto mayor de 18 anos es
donante, excepto que decida inscribirse
en el registro nacional de “no donantes’,
lo que conlleva que no se pueda realizar
el “procuramiento, proceso gque comienza
con la deteccion de un potencial donante
fallecido hasta la extraccion de sus 6rganos.
Permitiendo convertir donantes potenciales
en donantes efectivos al fallecer” (MINSAL,
2020). Esto ya considerando que la decision
debe ser respetada por la familia y su circulo
mas cercano. Pero, jqué ocurre al tratarse
de ninos? Ellos no pueden decidir si ser o
no donantes, por lo que seran los padres,
familiares o cuidadores, quienes tomaran la
decision por ellos.
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Chile tiene bajas tasas de donantes de o6rganos, lo que se debe a varias razones, siendo la
negativa familiar una de las mas influyentes. Segun explican diversas fuentes esto se debe
a falta de educacion con respecto al tema, lo que provoca desconflanza en el proceso y
en la forma en el que este se lleva a cabo (Gonzalez & Vera & Alcayaga & Gonzélez, 2020).
El ministerio de salud ha intentado poner este tema sobre la mesa a través de diferentes
campanas realizadas en los Ultimos afos por diferentes entidades, por ejemplo “El mejor
regalo de la vida" (MINSAL, 2019), asi como también a través de la publicaciéon de casos
emblematicos que aportan positivamente a la decision de las personas ante la donacion de
6rganos (Rodrigue & Cornell & Howard, 2008).

Muchos mitos rondan en torno al proceso de la donacion (Gémez & Ballena & Jiménez,

2016), y la primera duda que se debe resolver es:

éCudles son los érganos sélidos mds trasplantados en Chile desde un donante con
muerte cerebral, (solo un 2% de los fallecidos en el pais)?

o

Corazdn Pulmadn Higado Pdncreas
(MINSAL, 2020)

Figura 1
Elaboracion propia.
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Etapas

A..'

= s 44

Deteccion de Activacion del Entrevista a la Compatibilidad Alerta a posible Procuramiento  Trasplante de
un potencial sistema de familia de potencial entre donantey receptor de de 6rganos. organos.
donante. procuramiento. donante. receptor. érgano.

(MINSAL, 2021).

Figura 2
Elaboracion propia.
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— Lista de Espera —

en Chile

La lista de espera para un trasplante en Chile
es Unica y de caracter nacional, por lo tanto,
se incluye a todas las personas y ninos
gue requieren un trasplante. Es importante
mencionar que la solicitud de ingreso a la
lista de espera es realizada por el equipo
médico del paciente y es independiente de
la condicion socioecondmica, el sistema
previsional con el que cuenta o el lugardonde
se realizara el trasplante. La lista prioriza
a las personas segun su gravedad o por la
cantidad de tiempo que lleva a la espera del
organo, y finalmente segun la compatibilidad
del donante con el receptor. Esta lista de
espera es confidencial y administrada por
el Instituto de Salud Publica quienes son
los Unicos que manejan toda la informacion
sobre los pacientes que estan a la espera de
un donante (MINSAL, 2021).
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‘ “(..)La mayor cant
tambien se trasplar

Porque los nifos
causan | '
- mas difi
B ostan i

anto, ¢

todo el mundo los donantes
0S adultos.”

- E. Buckel, 2020, Jefe de Trasplantes CLC.

N0 se debe sumar la pandemia que ha generado que todo proceso se retrase,
ones; pero por sobre todo por el colapso de las areas de salud. (Buckel, 2020)
alud no revela la cantidad de ninos que estan a la espera de un trasplante,
antes o ya trasplantados, pero si las cifras generales que se muestran a
-s importante mencionar que las cifras pediatricas son una aproximacion de
on investigados y extraidos de entrevistas realizadas a expertos en el tema.

2 National Cancer en Unsplash
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Donantes

Cantidad de donantes

en el ano hasta la fecha.
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Lista de espera Trasplantes
Personas en lista de Cantidad de trasplantes
espera hasta la fecha. en el ano hasta la fecha.
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1de cada 46 ninos en lista de
espera es trasplantado.

Figura 3
Elaboracion propia.

SajeuoldeN sed}l)
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2.2 Ninos en espera de
un érgano

Vivencias y dolores

Para poder entender en profundidad lo que
cada uno de esos ninos vive durante el
proceso, se realizd un “mapa de empatia”
(Service Design Tools, 2020) que fue creado a
partirde 5entrevistasrealizadasacuidadores
de ninos en espera de trasplantes. Este
esquema permite obtener una vision general
sobre el usuario: o que dice, lo que hace, lo
que piensa y también lo que siente. Es muy
importante destacar que no en todos los
casos se da que lo que el usuario piensa es
lo que el usuario hace realmente, existen en
muchas oportunidades inconsistencias que
son las que este mapa permite identificar.




Foto de Rajesh Rajput en Unspla_sh
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¢Qué piensan?

Los nifos piensan en por qué tuvieron que ser ellos quienes tienen que
pasar por esto, lo que reflejan al hablar con sus personas de confianza, sus
cuidadores en este caso. El trasplante es la puerta que ven hacia una vida
mas “normal” para asi parecerse mas a otros ninos de su edad y a la vida
gue ellos llevan. Esperan con ansias la llamada para recibir su nuevo érgano
al igual como lo hacen sus cuidadores quienes a pesar de la incertidumbre
intentan mantenerse positivos.

¢Qué dicen?

Los ninos tienen muchas preguntas sobre su condicion, las que muchas
veces no tienen respuesta, por lo que segun explican sus cuidadores son
dificiles de abordar sobre todo por ellos, que no estan preparados para
hacerlo. “;,Por qué soy asi?, j Por gué me hicieron con el corazén malo?, s Por
gué tengo que estar en un hospital?, ;Cuando me va a llegar el corazén?,
¢ Por qué me paso esto a mi?”.

¢Qué sienten?

Muchas veces se sienten diferentes al resto de los nifnos de su edad, pero
no siempre es de forma positiva sino que la mayoria de las veces es al
contrario. A veces se sienten humillados por otros ninos que no entienden
por qué no pueden hacer lo mismo que ellos o también por instituciones
qgue les niegan o le hacen dificil la entrada y permanencia en el lugar
(colegios por ejemplo).

¢Qué hacen?

Los ninos, acompanados de sus cuidadores intentan hacer una vida
normal dentro de lo que la espera les permite. Siguen su rutina diaria de
medicamentos y procedimientos necesarios para mantenerse saludables
antes de la llegada del érgano que estan esperando.



— Rol del cuidador

En cuanto al cuidador del nino en espera
de trasplante “(...)este es quien asume el
cuidado de la persona enferma(..) en el caso
de los ninos, suelen ser las madres(..) Asi,
una vez diagnosticada una enfermedad,
debe identificarse la persona que asumira la
atencion del enfermo.” (Grau & Fernandez,
2010). Tal como comentan los autores
Grau y Fernandez, en la mayoria de las
entrevistas realizadas a excepcion de una,
el rol de cuidador lo cumplen las madres
de los ninos. Si no es asi generalmente se
hacen cargo familiares o alguien cercano a
la familia. "La mayor parte de los centros de
trasplante no permitiran que un paciente se
someta a un trasplante a menos que haya
designado a un cuidador” (BMT, 2021). Esto
se debe a que son ellos gquienes deben
proporcionar cuidados especiales a los ninos
dependiendo de sus necesidades, participar
en los tratamientos dentro del hospital para
luego poder llevarlos a casa, transmitirles Ia
informacion adecuada a los ninos segun lo
que crean necesario, ayudarlos a llevar la
enfermedad (a entender sus emociones vy
aprender a canalizarlas) y finalmente estar
en contacto con diferentes servicios como
los educativos y sanitarios por el bienestar
de los ninos (Grau & Fernandez, 2010).
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Elrol del cuidadores fundamental, sobre todo
cuando se habla de un trasplante pediatrico:
“La Unica chance de que un nino pueda pasar
por un trasplante es que tenga un cuidador
y que este esté bien psicolégicamente” (M.
Rodriguez, comunicacion personal, 2027,
marzo 20) explica Macarena, Asistente
Social del Hospital Dr. Luis Calvo Mackenna.
Los mismos cuidadores son los que deben
preparar a sus hijos para las diferentes
etapas que deben vivirdurante este proceso,
segun explica Rocio, “Yo preparé a Mateo
cuando él entro al colegio el ano pasado.. no
fue facil” (R. Bello, comunicacién personal,
2020, octubre 16).
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Macarena Rodriguez

Asistente Social Hospital
Calvo Mackenna
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Nataly Candelas
Psicdloga Cinica Infanto Juvenil,

trata a nirios en espera de trasplante

o ya trasplantados.

Nadia Garib

Psiquiatra infantojuvenil,
apego y psicopatologia,
psicoterapia sistémica infantojuvenil
y arte terapia.

Javiera Varela
Psicdloga Cinica Infanto Juvenil
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Los ninos en espera de trasplante requieren
un tratamiento psicolégico regular, la
mayoria de las veces a diario, porque este
proceso puede influir en la calidad de vida
(bienestar fisico, mental y social segun la
OMS) no solo de ellos sino que ademas en
la de sus familias (Eiser, 1996). “Aprender a
convivir con una enfermedad cronica puede
llegar a ser un proceso lento tanto para el
paciente como para su familia." (Bordato &
Nielsen & Norton, 2017, p. 155) Es por esto
gue serequiere apoyo psicoldgico constante,
para sobrellevar la espera y los tratamientos
que condicionan su dia a dia. En este ambito
el apoyo psicoldgico se refiere al control de
la evolucion del paciente en aspectos no
soOlo psicolégicos sino que también sociales
(Moreno & Kern, 2005).



Atencion psicologica
en pacientes que
estan a la esperade un

trasplante.
(Rodriguez & Fonseca, 2015).
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o Se decide si necesita ayuda.

En hospitales publicos en los que los profesionales dedicados al
tema del acompanamiento psicoldgico son escasos, es el equipo
médico que atiende al nifno quien decide si éste necesita ayuda o no
(a su criterio).

e Contextualizacion.

Luego dependiendo de la edad del paciente se le explica el por qué
del trasplante, los cambios que esto conlleva en su vida cotidiana y
a los cuidadores la importancia del acompanamiento.

o Evaluacion.

Se les realiza ademés una evaluacion psicologica en donde se miden
sus estados emocionales, sus conductas y antecedentes familiares
sobre posibles patologias psicosociales. Esto se debe a que es
necesario predecir factores que podrian gatillar la no adherencia al
tratamiento o un rechazo en la nueva vida que llevaran luego del
trasplante si este se logra realizar.

o Diagndstico y Terapia.

Al finalizar la evaluacion y entendiendo el comportamiento del nino
a grandes rasgos se emite un diagnostico y se define la forma en
gue se abordara la terapia segun las necesidades del paciente.



Es importante que dentro de la intervencion
psicoldgica se prepare al nino para un posible
trasplante y que este sea monitoreado
constantemente, ya que muchas veces esta
espera conlleva alteraciones emocionales y
ademas cambios en el comportamiento del
nino de un minuto para otro.

A'lo largo de todas las entrevistas realizadas
a los cuidadores de ninos en espera de
trasplantes y a otros ya trasplantados, ni
uno menciona la ayuda psicologica dentro
del proceso de la espera, explican que ni
los nifos fueron tratados ni ellos como
cuidadores. Los usuarios estan en diferentes
hospitales pero todos con algo en comun,
cuentan con muy pocos profesionales
dedicados al tema, por lo que les es dificil
atender a todos los pacientes y muchos
guedan fuera del programa. Segun explica
Macarena Rodriguez, asistente social
del Hospital Dr. Luis Calvo Mackenna, el
problema de atencion psicologica se da
por que: “En el hospital hay 180 nifos y una
psicéloga que tiene 11 horas semanales,
gue ademas lo divide con otro programa, es
imposible atender a todos, muchos deben
guedar fuera” (M. Rodriguez, comunicacion
personal, 2021, marzo 20).
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Lo anterior es contradictorio con lo que
menciona el jefe de trasplantes de la
Clinica Las Condes, quien explica que
“Los ninos requieren de mucha atencion,
acompanamiento y por supuesto la ayuda
de psicélogos” (E. Buckel, comunicacion
personal, 2020, septiembre 14). Esto hace
reflexionar sobre lanecesidad urgente de que
el tema del apoyo psicolégico sea abordado,
tanto paralos ninos como paralos cuidadores
se hace necesario el acompanamiento de
un especialista. “Es importante tener en
cuenta que muchas veces los niRnos no
son capaces de expresar sus emociones
y COMO consecuencia se puede perder un
diagndstico.. Se hace necesario detectar
la no adherencia al tratamiento antes de
tiempo y trabajar con alteraciones del estado
de animo... Un paciente que tiene salud
mental, es un paciente que se adhiere al
tratamiento y es un paciente que tiene mejor
pronoéstico clinico, que va a salir mas rapido
de la condicién de hospital” (N. Candelas,
comunicacion personal, 2021, marzo 23).

(Rodriguez & Fonseca, 2015)
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Arte
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Segun explican los expertos, en ninos con
enfermedades cronicas se utiliza el arte
terapia o la ludoterapia, ya que hay quienes
les cuesta mas expresarse y se les hace mas
facil proyectar sus sentimientos a través
del arte o el juego (N. Garib, comunicacion
personal, 2021, noviembre 23). “La creacion
artistica es un vehiculo para la expresion, la
comunicaciény el desarrollo personal. Como
tal puede utilizarse para ayudar al paciente
y ser puente entre el mundo interior vy
exterior. En pediatria es especialmente Util
por las dificultades del nifo para verbalizar
y reconocer emociones cuando se internan
en el, hasta entonces desconocido, mundo
de la enfermedad. Asi mismo es un auxiliar
eficaz en el afrontamiento del dolor” (Rico,
2007). El arte terapia ademas de mejorar la
comunicacion personal es un distractor muy
eficaz que permite centrarla atencion en otra
cosa que no sea la angustia, el sufrimiento,
etc (Rico, 2007).
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2.3 Tecnologias de Informacion y

Comunicacion (TIC)

“(..) Las tecnologias de la Informacién vy
Comunicacion son aquellas herramientas
computacionales e informéaticas que
procesan, almacenan, sintetizan, recuperan
y presentan informacion representada de
la mas variada forma. Es un conjunto de
herramientas, soportes y canales para el
tratamiento y acceso a la informacién.”
(Huidobro, 2007). Actualmente se pueden
ver las TIC en varios contextos y, en muchas
ocasiones, son utilizadas para solucionar
problemas de la vida cotidiana.

Segun cifras extraidas de la Subsecretaria
de Telecomunicaciones (2020), el 84.,2%
de quienes acceden a internet lo hacen
a través de dispositivos moviles, lo que
muestra la creciente conectividad que
existe en el pais actualmente. Por otro lado,

27

el 81% de los chilenos tiene un smartphone,
segun la encuesta CADEM del ano 2018.
La conectividad permite dar acceso mas
facil a conocimiento, informacion, generar
comunidades y redes de apoyo, entre otras
cosas. (Huidobro, 2017).

Sin embargo, no hay que dejar de lado los
efectos negativos que tiene el uso de la
tecnologia sobre todo cuando se trata de
ninos. Uno de ellos es la dependencia a los
aparatos tecnoldgicos, lo que conlleva a
otros efectos que podrian ser dafinos para
su salud (CSP, 2021). La tecnologia puede
ser una herramienta de mucha ayuda pero si
no se le da un uso correcto puede ser muy
perjudicial. Es por eso que se hace necesario
considerar todos los factores al momento de
disefar una plataforma.
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Foto de Abhidev Vaishnav en Unsplash
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2.4 El diseino como método de
acompanamiento

Diseno de servicio
User-Centered Design

Se decidio orientar el proyecto en el disefo de servicios, ya
gue este estd " (...) enfocado en la creacién de pensamientos
positivosatravés de laexperiencia, usando unacombinacion
de medios tangibles e intangibles. Provee numerosos
beneficios al usuariofinalcuando esaplicado...”(Copenhagen
Institute of Interaction Design, 2016). Seintentaraatravésdel
diseno de servicios dar una solucion coherente al problema
detectadorelacionado conlos ninos en espera de trasplante,
utilizando las herramientas que este tipo de diseno entrega.
Este te permite comprender al usuario y dar cuenta de sus
necesidades para asi hacer que siempre se encuentre en
el centro del proceso. Es ahi cuando se hace presente el
término User-Centered Design, el que se entiende como la
participacion del usuario dentro del proceso de disefo para
asi comprenderlo, comprender sus necesidades, la realidad
de suentornoy finalmente sus expectativas. Esto paralograr

disefar un servicio con el que dicho usuario esté conforme,
atendiendo sus expectativas o hasta superandolas
(Vredenburg & Smith & Carey, 2005). Es importante
mencionar la estrecha relacién que tiene actualmente el
disefio con la tecnologia. Esta facilita en muchos casos los
procesos generando mejores experiencias para los usuarios,
siendoparaalgunosalgomuybeneficioso. Paraeste proyecto
se utilizan los beneficios que tiene la tecnologia, como la
conectividad la que permite a los usuarios relacionarse con
otros aladistancia. En este caso eso es fundamental porque
los nifos con los que se estéa trabajando son vulnerables y
tienen muchas restricciones por lo que muchas veces se
les hace mas dificil la comunicacién con otros.

29






Problematica
y Oportunidad



Incertidumbre
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Escaso apoyo
psicoldgico

Rutina
esquematizda

Dependencia

Rechazo al
hospital

Se sienten

diferentes

Figura 4
Elaboracion propia.
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3.1 Problematica
Aspectos negativos de la espera

Se realizd una investigacion cualitativa a
cinco cuidadores de ninos en espera de
trasplantes enla que se abordaron diferentes
tematicas como: rutinas, sentimientos,
pensamientos, forma de abordar la espera,
etc., el cual, sumado al estudio documental
permite establecerdiferenteshallazgossobre
los aspectos que afectan negativamente en
la espera. Estos se describen en el siguiente
esquema.
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0 Escaza o nula ayuda psicoldgica

Al preguntarle a los familiares sobre cualquier ayuda psicoldgica que
pudieron tener durante el proceso de espera, la respuesta fue en
todos los casos la misma: No existe ningun tipo de ayuda psicologica
por parte del hospital, hay otras opciones para recibir ayuda externa
pero es muy costoso y muchos no tienen los ingresos. La madre de
uno de los ninos explica: “Yo preparé a Mateo cuando entr¢ al colegio
el ano pasado. Yo tenia miedo por el bullying... Yo lo preparé y le dije
‘te van a decir esto, porque no tienes ombligo.” Y tu le tienes que
decir ‘porque lo perdi en la lucha de batalla Y si te dicen otra cosa tu
dile ‘bueno, pero a mi me gusta porque yo soy un guerrero’. Y fue asi
~." (R. Bello, comunicacion personal, 2020, octubre 16).

e Dependencia

Los nifos al ser pequenos requieren de la supervision de un adulto
para sus tratamientos y para tomar sus medicamentos. No importa
donde estén, siempre son acompanados por alguien que los cuida,
casi siempre son sus padres o familiares.

e Incertidumbre

Otro de los temas mas abordados en las entrevistas es el tema de la
incertidumbre. Los ninos tienen preguntas que para muchos de sus
familiares son dificiles de responder o a veces simplemente no tienen
una respuesta. “Ahora este ano me ha hecho muchas preguntas de
por qué le paso esto a él... esta comprendiendo lo que él tiene, antes
no se daba cuenta” (R. Bello, comunicacién personal, 2020, octubre
16).

33

o Rutina Esquematizada

Uno de los temas que se detecté fue el de la rutina mondétona vy
esquematizada. A través de una de las preguntas que iba dirigida
a conocer lo gque hacian durante el dia; se repetia, horas médicas,
colegio, tratamientos, etc. Las respuestas fueron todas bastante
similares, 1o que lleva a entender que los largos tratamientos no
permiten a los ninos mantener una vida comun y corriente como
cualquier otro, 1o que genera ese sentimiento de angustia, y el no
entender por qué deben pasar ellos por esto.

e Rechazo al hospital

“Porque claro antes uno iba y no entendia, era lo que le hacian
nomas... pero ahora cuando va a control si se pone nervioso, ansioso”
(K. Silva, comunicacién personal, 2020, octubre 5). Al sufrir muchas
experiencias dolorosas por tratamientos dentro del hospital, los
ninos muchas veces van generando rechazo por este lugar. Es por
eso que al asistir a sus horas médicas sienten ansiedad o miedo de
lo que le van a hacer, porgue nunca saben con certeza a qué van.

o Se sienten diferentes

Al tener una rutina tan esquematizada y limitante por sus patologias.
no pueden hacer lo mismo que otros ninos de su edad. Esto los
hace sentir y ver diferentes, lo que muchas veces para ellos es una
complicacion porque les gustaria “verse como otros ninos”. Pero,
no todos estan pasando por lo mismo, Martina afirma no sentirse
diferente por su condicion, ella debe hacerse dialisis semanalmente
y asiste al colegio hospitalario, donde tiene la oportunidad de
compartir con otros nifos que se encuentran en su misma situacion.
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4

Escaso o nulo apoyo
psicologico

\\ Se sienten diferente q
a sus pares .

res que se identificaron como mas importantes a los que se enfrentan los
NiN0S son: la escasa 0 nula ayuda psicologica y lo diferentes que se sienten con
respecto a otros ninos. Si ambos problemas detectados se cruzan se concluye pu
gue el escaso o0 nulo apoyo psicologico que reciben los ninos, les dificulta la "
comprension de su situacion, haciéndolos ademas sentir diferentes con respecto

: : 7
a lo que viven otros de su edad. Muchas veces esta espera “Puede afectar a .
las relaciones sociales... debido a que los pacientes pueden sufrir trastornos
emocionales, depresivos, de ansiedad y estrés..." (Méndez, 2017). -

Foto de Michal Parzuchowski en Unsplash
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3.2 Oportunidad

Los problemas detectados previamente
presentan una oportunidad para resolverlos
desde el disefio. Esta se enfoca en el
registro y canalizacion de las emociones
para solucionar el problema de la ayuda
profesional y ademés el formar comunidad
entre los ninos que estén pasando por la
espera de un 0Organo para gque vean que
existen otros ninos como ellos que estan
pasando por lo mismo.
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—— Registro y canalizacion de emociones

La poca ayuda psicoldgica se debe a la falta
de profesionales dedicados al temay al poco
seguimiento emocional de los ninos, por lo
gue se propone el registro de emociones
como una solucién al problema. De esta
manera los profesionales pueden tener un
seguimiento de mas ninos y de manera mas
personalizada.

El registro de experiencias facilita y mejora
los tratamientos psicologicos ya que de esta
manera puede realizarse un seguimiento del
paciente y entender su comportamiento de
mejor manera (Zamora & Luna, 2018). “El
registro ayuda a monitorear la frecuencia
con que el nino esta teniendo emociones
como tristeza, rabia y frustraciéon, que para
mi es un indicador de que algo esta pasando
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0 que algo le preocupa” (N. Candelas,
comunicacion personal, 2021, marzo 23). De
esta manera, entendiendo la evolucion del
Nnino y explorando un poco sus emociones,
se puede predecir y anticipar la no
adherencia al tratamiento antes de tiempo y
trabajar en conjunto con el paciente. Segun
explican los cuidadores y profesionales es
importante que el nifio(a) se encuentre bien
emocionalmente para recibir el trasplante,
si no este podria perderse. Ademas de
eso, el hecho de registrar las emociones
constantemente permite obtener una base
de datos para llevar a cabo investigaciones,
obteniendo la manera de medir variables
a nivel pais (N. Candelas, comunicacién
personal, 2021, abril 15).

Foto'de Sigmund en Unsplash




Encuantoalacanalizacion de las emociones,
tal como se explico anteriormente en
tratamientos psicoldgicos para ninos con
enfermedades crénicas u otras patologias
se utiliza el arteterapia o ludoterapia como
meétodo para ayudarlos a expresar lo que
sienten. Nadia Garib, psicéloga infantil,
explica que: "En nifos con enfermedades
cronicas, se hace trabajo grupal. Depende
mucho de la edad, pero a veces se trabaja
a través del juego, el arte, etc... Usamos
mucho las experiencias simbdlicas... Algunos
ninos son mucho mas herméticos con sus
sentimientos propios, los avergUenzan, los
angustian, los deprimen, entonces cuando
ellos proyectan sus sentimientos en el arte,
en el juego o en |os juguetes es otra cosa.
Sale todo mucho mas espontaneo, funciona
mucho mejor..” (N. Garib, comunicacién
personal, 2021, noviembre 23).
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Esto demuestra la importancia de darle al
nino diferentes alternativas de expresion
ya que tienen personalidades diferentes vy
Nno saben expresarse de la misma manera.
Ademas, Nataly Candelas explica que ”
es una estrategia de intervencion muy
positiva y no solo con los nifAocs.. En los
ninos funciona mucho porque les da la
oportunidad para expresar lo que no pueden
hacer verbalmente, no hay que olvidar que
en los ninos se desarrolla primero el lenguaje
comprensivo y luego el lenguaje expresivo”
(N. Candelas, comunicacion personal, 2021,
abril 15).
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— Compartir experiencias —

Se propone abordar el hecho de que los ninos
se sientan diferentes a sus partes desde la
formacién de una comunidad. Esto nace a
raiz de una observacion detectada durante
las entrevistas realizadas, la unica nina
gue asegurd no sentirse diferente al resto
de los nifos de su edad, fue Martina Arce
quien asiste al colegio hospitalario donde
diariamente se relaciona con otros que estan
en su misma situacion. Esto se debe a que
paraellaexistelaoportunidad deintercambiar
informacién y compartir sus experiencias
y expectativas, y encontrar amistad con
personas que han experimentado su misma
situacion. El apoyo emocional es esencial
en el proceso (Clinica Las Condes, 2021). Se
realizo una entrevista a una psicéloga clinica
infanto Juvenil quien comentd: “Conectar
con otros les permite darse cuenta de
gue hay otras personas viviendo |0 mismo
qgue ellos, reflejarse en ellos. Pero también
darse cuenta de que hay ninos en espera
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de trasplante que estan cumpliendo sus
suenos, les va a permitir ver que se pueden
hacer cosas. Permitir la expresion de todos
seria muy positivo, conectar con otros los
ayudaria a enfrentarse a lo que viene vy
ademas para darse cuenta de que no son los
Unicos” (J. Varela, comunicacion personal,
noviembre 25). Estar en contacto con otros
ninos que estan en la misma situacion
puede servir para disminuir la impresion de
ser “diferentes” (Slater, 1994). “Es importante
gue los ninos vean a otros en su misma
situacion, en el caso de Joaquin no le gusta
interactuar con otros ninos que no tienen la
misma condicion, le cuesta mucho. El ano
pasado lo metimos a un colegio normal vy
él nunca se sintié conforme, Io molestaron,
el colegio lo discrimind... las otras personas
no se ponen en el lugar de ellos, la vida de
ellos es mas dificil y eso no lo entienden” (F.
Olivares, comunicacion personal, 2021, abril
19).
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ancer en Unsplash
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Formulacion
del Proyecto



4.1 Formulacion del Proyecto

cQué?

Plataforma participativa para que los nifos
en espera de un trasplante (acompanados
de sus cuidadores), puedan expresar sus
emociones y experiencias compartiéndolas
no solo con sus pares sino también con
profesionales de la salud.
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.Por queé?

La espera de un organo puede ser un
tiempo complejo para el cuidador y el nifio
ya que muchas veces no reciben la ayuda
profesional que necesitan para poderabordar
sanamente este proceso. Ademas, el no
estar conectados con otros ninos que viven
lo mismo, dificulta ain mas la comprension
de sus propias emociones.
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Para qué?

Poner a disposicion una herramienta de
registro que permita el seguimiento, dialogo
y acompanamiento durante el proceso
de espera de un trasplante y facilitar la
canalizacion de emociones estableciendo
vinculos con profesionales de la salud
mental.
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Objetivo General

Poner a disposicion una herramienta de registro que permita el seguimiento,
didlogo y acompanamiento durante el proceso de espera de trasplante de un nifo.

Objetivos Especificos

o Tipificar

Tipificar las vivencias vy
caracteristicas de diferentes
ninos que estan a la espera
de un proceso de trasplante.

I0V: Mapa de Interaccionesy
Mapa de empatia.

e Identificar

Identificar los factores que
influyen negativamente en la
experiencia de la espera de
un trasplante en ninos.

I0V: Mapa del viaje del dia a
dia de los nifos en espera de
trasplantes (Anexo).

e Tipificar

Tipificar las vivencias vy
caracteristicas de diferentes
ninos que estan a la espera
de un proceso de trasplante.

I0V: Prototipo funcional.
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O Evaluar

Evaluar la efectividad del
producto/ servicio creado,
en relaciéon con los aspectos
negativos de la experiencia
percibidos en un comienzo.

IOV: Resultados de testeo
final.



4.2 Mibi

Usuario y Contexto

La donacion de d6rganos pediatrica en Chile
y el mundo es muy escasa, por lo que las
listas de espera aumentan con el correr
de los dias y meses, lo que conlleva a un
sentimiento de incertidumbre generalizado
no solo para el niNo que espera por un
organo, sino que también para el cuidador
que se ve involucrada en todo este proceso.

La presente investigacion se enfoca en
ninos de los 6 a los 12 anos que estén
viviendo la espera de un trasplante.
Esto con el fin de poner a disposicion de
ellos una herramienta de registro que
permita ayudarlos en la comprension
de su situacion, a partir del didlogo vy
sociabilizacién con nifos que estén pasando
por un proceso similar, y el seguimiento
constante de profesionales de la salud.
El rango de edad es amplio por lo que los
intereses pueden ser diferentes, pero se
escoge porque en esta etapa es cuando a
los ninos les cuesta mas expresar lo que
sienten verbalmente lo que dificulta sus
tratamientos en todo sentido (N. Candelas,
comunicacion personal, 2021, abril 15).
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Entrevistas

Cristobal Salgado

Espera trasplante de corazon

Mateo Civalero

Espera trasplante de intestino
delgado hace 8 arios
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hace 1ario

Javiera Guerrero

Espera trasplante renal
hace 7 aros

Benjamin Quezada

Espera trasplante renal
hace 4 anos



Martina Arce

Trasplantada de ririon
“Doctora Valiente”

Monserrat Sarmiento

Trasplantada de corazon
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Abraham Olivares

Trasplantado de ririon

Joaquin Mamani
Trasplantado de ririon
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El usuario son ninos muy apegados a sus
familias, especialmente a sus cuidadores
con quienes pasan la mayor parte del
tiempo durante la espera. A pesar de querer
hacer las actividades diarias solos son muy
dependientes por las limitaciones de su
tratamiento.

Los ninos la mayoria de las veces piden
explicaciones sobre su condicién, a o
gue muchos de los cuidadores intentan
responder a través de su propia religion, ya
gue no existen respuestas cintificas a sus
preguntas.

Son nifnos que tienen altos y bajos
emocionales, los que sus cuidadores por su
cuenta han ido aprendiendo a manejar .

Les encanta ver a otros de su edad vy jugar
con ellos dentro de lo posible. Les gusta la
vida social, pero a veces a sus cuidadores
les complica porque son discriminados por
su condicién.



Nifno(a) y
cuidador
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Figura 5
Elaboracicon propia.
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Propuesta de valor

Para aportar en la oportunidad detectada se
propone crear una plataforma participativa
dirigida especialmente a nifos que estén
pasando por el proceso de espera de
trasplantes, donde acompanados de sus
cuidadores tengan la oportunidad de expresar
SuUs emociones y compartir sus experiencias
con profesionales de la salud mental ademas
de con sus pares. Para ello se pondran a su
disposicion diferentes técnicas y actividades
provenientes del arte terapia o ludo terapia
lo que les permitira a los niRos expresarse
de mejor manera y canalizar sus emociones.

Se busca que cada nifo se sienta especial y que
realmente se haga parte de una comunidad en
donde todos importan, por lo que se les invita a
ser parte de la plataforma personalmente. Esto
a través de una invitacion tangible que seré
entregada cuando el médico indigue que el
nino(a) necesita untrasplante, ademas le servira
como método de ayuda para el cuidador. Esta
contiene un codigo QR que los llevara directo a
la plataforma, donde encontraran informacion
sobre ella y elementos que aporten a la
integracion de los ninos. Logrando asi que todos
compartan simbdlicamente o de forma directa
su procesoy sentimientosy se acompafnen unos
con otros ademas de recibir ayuda profesional.
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4.3 Referentes y Antecedentes

Referentes

A continuacion, se daran a conocer algunos antecedentesy
referentes escogidos que apesardetenerdiferentesobjeti-
vosdealgunauotraformasevinculanconelproyectoyalgu-
nasdesuscaracteristicas: personalizado, cool, participativo.

My Space Adventure

Juego interactivo que consiste en
desafiar a los nifos a que puedan contar
historias, las que deben estar inspiradas
en las cartas ilustradas que incluye el
set. Se eligi6 “~como referente ya que
permite a los niNos expresarse de manera
indirecta a través del juego lo que a
veces es importante para quienes tienen
dificultades en ello.
https:/www.behance.net/

@
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Instagram

Instagram nacié como una plataforma
para poder conectarse con amigos,
familiares u otras personas. Formando
asi una comunidad en donde cada
usuario puede crear su propio “diario de
vida" a través de sus intereses, vivencias,
y lo que quiera compartir de su dia a
dia, viajes, anécdotas, etc. Se escoge
como inspiracion ya que la plataforma
permite a través de fotografias, retratar
experiencias en este caso (foto 2) de
una nina con cancer, convirtiendo la
plataforma en un reflejo de su dia a dia.

Instagram | Vale_Ukrow
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kudos e

Inspiration Nation
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Kudos

Kudos es una app creada y disenada
especialmente para ninos, donde el
objetivo es que ellos puedan compartir
SuUs experiencias y vivencias, pero de
manera segura. Esta plataforma les
permite compartir creaciones artisticas y
recibir comentarios, pero siempre con la
supervision de sus padres. Este se eligio ~
como referente ya que permite a los mas
pequenos expresarse a su manera de
forma segura y compartirlo.
www.gaptain.com
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KidZania

Kidzania es una ciudad interactiva disenada
para ninos entre 4 a 14 anos, que busca a
través de los juegos ensefar a los mas
pequenos sobre las profesiones. La idea
es que cada uno de los que visita este
lugar pueda de manera didactica y real
desenvolverse en cadaunadelasactividades
laborales que alli “se encuentran. Se incluye
como referente ya que es un lugar en
donde los nifos interactuan con sus pares
encontrando a veces los mismos gustos e
intereses, formando asi lazos.

Mushroom Foraging Kit

Kit creado para facilitar la exploracion
y busqueda de hongos a través de
ilustraciones, guias, etc. Te permite ademas
registrar a través de notas y una bolsa de
almacenaje todo lo encontrado. Se rescata
este referente por la manera en que te
permite registrar experiencias y mantenerlas
alo largo del tiempo
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Itay Ohaly

Itay Ohaly cre6 una intervencion que consta
de: una sala cubierta de negro, donde se
invita a que todos los participantes rayen las
superficies y de esa forma vaya apareciendo
el color. Se escoge como referente ya que es
una actividad participativa donde la idea es
que todos los usuarios trabajen en conjunto
generando nuevos dibujos y figuras a través
del color, haciendo alusién a una comunidad



A la Quimio con mi Simio

A la quimio con mi simio es un kit de
acompanamiento para nifos que estén
pasando por quimioterapia. Este consta de
un simio de peluche y material de apoyo
educativo para los nifos y sus familias,
haciendo més féacil la comprension del
proceso. Se destaca como un antecedente
ya que es una forma de acompafamiento y
de entender de mejor manera el proceso por
el cual estan pasando.
https:/www.junglestudio.org/
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Antecedentes

Transplant Community Michigan

El campamento Michitanki, es realizado por
el Centro de Trasplantes de la Universidad
de Michigan. Este evento reune a todos los
ninos que han pasado por el proceso de la
espera y luego un trasplante de o6rganos,
desde los 7 a los 15 anos. Se rescata este
antecedente ya que como se menciond
anteriormente redne a los ninos que estan
viviendo la misma experiencia y a través de
juegos y dinamicas se pueden conocer entre
ellos y compartir experiencia que luego les
serviran para la vida.

www.ufomhealth.com
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Emotion Space

Plataforma que apoya a las mujeres con
cancer de mama. Dentro de esta, pueden
contar sus experiencias a través de
sugerencias que te da la app. Ademés te
vincula con grupos de apoyo para recibir
ayuda presencial si es necesario.
https:/www.emotionspace.co.nz/patients






Proceso del
Proyecto
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5.1 Metodologia del Proyecto

Doble Diamante

|dentificacion

del problema
. Salida
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(Design Council, 2020)

Figura 6
Elaboracion propia.
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Descubrir
Se comienza con la busqueda
de un tema de interés en el cual
se cree que se podria aportar.
- Investigacion de escritorio
- Entrevistas a expertos.

- Entrevista a usuarios.

- |Identificacion del problema.
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Deifnir

Se recopila la informacién obte-
nida durante la investigacion (de
escritorio y entrevistas) y se defi-
ne el desafio. Se decide el usuario
con el que se va a trabajar y las
interacciones claves que seran
abordadas durante el proyecto.

Mapa de empatia.

Mapa de viaje.

Usuario.

Problema.

Desarrollar
Desarrollar una respuesta cohe-
rente al problema detectado en
las etapas anteriores.

- Antecedentes y referentes.

- Entrevistas expertos.

- Creacion de prototipos.
pasando.

Entregar

Testear con el usuario si la so-
lucion propuesta es realmente
efectiva y cumple con los ob-
jetivos mencionados anterior-
mente.



— Etapas del Proyecto —

En el siguiente esquema se muestran las
etapas mas importantes del proceso de
diseno que se realizo para llegar a Mibi.
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Concepto

En esta primera etapa se seleccionaron
algunos de los puntos mas importantes
a solucionar a partir de la problematica
detectada anteriormente. Se realizaron
entrevistas a expertos y cuidadores de los
usuarios obteniendo asi informacién de
valor para continuar con el proyecto. Se
logro detectar que el tema era de interés
y que la solucion era pertinente para los
usuarios considerenado el contexto en el
gue se encuentran. Se decide disenar una
plataforma para lograr integrar todos los
conceptos de la mejor manera posible.
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Contenido y Sistema

Con la informacion levantada anteriormente
se desarrollaron mapas de contenido vy
de sistemas los cuales rednen o mas
importante que debe tenerla plataforma para
cumplir con las expectativas y necesidades
del usuario. Esto fue testeado a través del
“juego de roles” con diferentes usuarios
obteniendo opiniones y nuevos cambios.
Luego se crearon los Wireframes, el primer
acercamiento a como se veria la plataforma
realmente. Esto también fue testeado para
asi llegar finalmente a lo que seria el sistema
final (Mapa de contenido, Mapar de sistema
y Wireframes).



Identidad Grafica

Para acercarse a los gustos e intereses del
usuario, se realizaron tres moodboards con
diferentes propuestas graficas. A través de
varios testeos con ninos, se logran sacar
conclusiones que guian el proyecto en
temas graficos.
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Diseino de Informacion

Durante esta etapa se testea la usabilidad
de la aplicacion en aspectos mas graficos.
El diseno de esta fue guiado por las
conclusiones del testeo anterior. Hubo
algunos cambios minimos de contenido
y otros mas técnicos. Pero en general la
plataforma tuvo muy buena recepcién por
parte del usuario.
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Diseno Digital

Las etapas previamente presentadas son las
gue formaron lo que es la propuesta final:
Mibi.



5.2 Concepto

Desarrollo del concepto

Se planificd y llevd a cabo un brainstorming,
a partir del cual surgieron distintas ideas
y formas de abordar las principales
probleméticas que van surgiendo durante
el proceso que vive cada una de las
personas que esperan un trasplante, que
fueron detectados previamente a través
de las entrevistas realizadas. Luego de
haber revisado y analizado cada una de
estas propuestas, se escogieron las que se
consideraron no solo mas importantes, sino
también adecuadas para hacer mas ameno
el proceso de la espera, que sin duda, para
nadie ni menos para ellos, es facil:

Identificacion y expresion de las
emociones de los ninos.

Compartirexperiencias con sus pares
y con profesionales de la salud.

Apoyo para los cuidadores.

Teniendo claridad de cada uno de estos
conceptos, se trabaj¢é y desarrolld una
propuesta conceptual sobre los aspectos
con los que se trabajarian y que serian
abordados, los cuales pueden observar en el
siguiente diagrama.
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Experiencias

Historial
Emociones
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Figura 7
Elaboracion propia.



Fecha y Lugar
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23/03/2021 - 19/04/2021| Online | Video llamada

Técnica

Para la realizacion del testeo, se credé un
storyboard sobre el contenido y los aspectos
mas importantes que tendria el proyecto,
para esto, se realizd una busqueda de
antecedentes y referentes que aportaran al
proyecto de manera general.

Proceso

Eltesteo se realizd de manera virtual, a través
de videollamadas concretadas previamente,
donde se presento la idea a cada uno de los
entrevistados a través de una presentacion.
Con una introduccién al proyecto y luego
la presentacion del storyboard, se explicd
el contenido, secciones, imagenes y todo
lo que incluiria finalmente la propuesta, lo
gue permitié obtener una serie de feedback
relevantes y necesarios para entender mejor
las necesidades del usuario.

Las entrevistas consideraron a una psicologa
y una asistente social, estas personas fueron

seleccionadas debido a que entienden vy
conocen en profundidad sobre el tema, de
hecho, durante los ultimos anos de trabajo
se han dedicado a tratar a ninos en espera
de trasplante, por lo que su participacion
no solo fue fructifera, sino que los feedback
entregados, fueron esenciales durante esta
etapa.

Ademas, y continuando con el proceso
de recabar informacion y opiniones sobre
la tematica ya planteada, se converso
también con cuatro cuidadores de ninos ya
trasplantados, con el fin de poder mostrar
y explicar, qué tan util o necesario hubiese
sido tener estas herramientas durante el
proceso que vivieron junto a los ninos vy si
realmente las hubieran utilizado en caso de
estar disponibles. A partir de estas ultimas
conversaciones, se obtuvieron elementos
relevantes que nos permitieron continuar
con el proyecto, sumando nuevas ideas.
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El concepto fue aprobado por los
profesionales y especialistas en salud
mental, asi como también porlos cuidadores
de ninos en espera de trasplante. A lo largo
del testeo se reafirmod la escasez de apoyo
emocional que existe durante todo el
proceso, especialmente en ninos que son
atendidos en el sistema publico, mostrando
asi, la importancia y necesidad de conexién
con sus pares, dejando en claro la urgente
necesidad de que se creen instancias de
conversacion, asi como también iniciativas
que permitan acceder a herramientas que
los apoyen durante todo el proceso, como la
que se quiere crear por ejemplo.

A continuacion, se mencionan algunos de
los puntos que surgieron de las entrevistas
y que fueron claves para continuar con el
proceso de diseno.

Se debe ayudar a educaremocionalmente
al nino y al cuidador, a que puedan entender,
identificar y canalizar las emociones, esto a
través de herramientas que estén al alcance
de todos.
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Es muy importante el registro o
seguimiento de las emociones de los ninos
de manera que se puedan anticipar cosas,
como: abandono del tratamiento, lo que
cuesta detectar a simple vista.

El cuidador cumple un rol fundamental
en el proceso de espera por lo que el
acompanamiento de este para el niho es
fundamental. Ademas el cuidador necesita
poder entender al nino en profundidad.

Es importante que los cuidadores se
mantengan informados y tengan acceso a
informacion de interés constante para asi
poder acompanar al nino en el proceso de la
mejor manera posible.

Los ninos deben poder conectarse de
alguna u otra forma con sus pares para asi
sentirse acompanados durante el proceso.

La atmosfera de la espera, en general,
debe ser positiva dentro de lo posible.
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— Plataforma como Solucion =—

Se elige agrupar los conceptos vy trabajarlos
en conjunto a través de una plataforma.
¢ Por qué una plataforma?, porque muchos
niNos que estan a la espera de un trasplante
necesitan un cuidado especial que a veces
no les permite estar conectados con otros de
suedad.Ademas es una manerafacil de estar
en constante contacto con profesionales de
la salud mental sin importar la distancia, lo
gue permitiria o facilitaria el tratamiento
psicolégico. Ademas la plataforma te
permite tener diferentes seccionesy trabajar
diversos temas en un mismo lugar, por lo
gue se aprovechard esta cualidad para
crear una herramienta que sirva de apoyo
para los ninos que estan a la espera de un
trasplante. Sin embargo se debe tener en
cuenta lo danino que puede ser a veces la
tecnologia, porlo tanto se invitara a los ninos
a realizar actividades que no impliquen estar
conectados.



5.3 Contenido y Sistema

Desarrollo del contenido y sistema

“La experiencia (UX) se refiere a |la
experiencia general relacionada con la
percepciéon (emocién y pensamiento),
reaccion y comportamiento que el usuario
tiene con respecto a un sistema, producto,
contenido o servicio” (Jao, 2017).
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En esta etapa se busca concretar la
informacién y conceptos previamente
testeados para asi poder definir la
arquitectura que tendréd la plataforma.
Para ello se crearon mapas de contenidos
e interacciones los cuales tienen como fin
ordenar y organizar el contenido de esta,
teniendo siempre como foco al usuario y sus
necesidades.
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Mapa de Contenido

El mapa de contenido tiene como finalidad
definir,ordenaryjerarquizartodalainformacion
de la plataforma segun la importancia que
esta tiene para el usuario.

Estados de
otros ninos

Reaccionar

Solo Guardar
jRecordatoriol
Usar siempre con
el cuidador

Guardar y Publicar

Registrar Explicacion de la Elegir emocion Actividad

Emociones emocion

Solo Guardar
Adjuntar Foto

Guardary Publicar

Historial de
Emociones

Péagina Principal

Informacion de Redirigr a pagina Wo
i 4 web de info
interés B régina Principal

Profesional B Eventos Principales

de la salud [ sub-Eventos
[ Fuera del Sitio

Pide Ayuda Enviar Solicitud Figura 8
Elaboracion propia.
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e ===
e ==
o =
e ===
N ===
e i

Mapa de Sistema

El mapa de interacciones recoge todos los

conceptos expuestos en el mapa anterior

ﬁ-—’-ﬂ_‘; y los conecta entre si, por medio de
| interacciones claves, lo que le permite al

usuario navegar fluidamente a través de la

Figura © plataforma. Para ello es importante entender
Elaboracidn propia. como se relacionaria el usuario con esta.

o
=
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Wireframes
Los wireframes son un boceto o prototipo -
de la funcionalidad de la plataforma,
pero representado de forma sencilla vy
esquematica, priorizando los contenidos

antes que el disefo. En esta etapa se define
el contenido de la plataforma y la forma
en que los elementos interactuan entre si
segun lo que es mejor para el usuario, por lo

. - . Figura 10
gue la experiencia de este es esencial. Elaboracion propia.
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Al lograr que los resultados del testeo en
papel fuesen los esperados, se comenzo a
disenar el mapa de wireframes. Este proceso
se realizd con la plataforma dirigida al
usuario y otra dirigida al profesional, las que
fueron testadas con dos psicologas, ocho
adultos y dos ninos, a través del “juego de
roles”. La cantidad reducida de ninos para el
testeo se debe a que siempre deben estar
acompanados de un cuidador por lo que
deben ser estos ultimos quienes logren
manejar de mejor forma la plataforma.

Durante el testeo se detectod la necesidad
de solicitar a los usuarios cada cierto tiempo
valoraciones sobre la plataforma, de esa
forma, podiamos ir conociendo y observando
la real eficacia de esta. Ademas, se hizo
evidente la necesidad de utilizar sugerencias
al pedir ayuda al profesional especializado
en salud mental, ya que de esta manera
serfa mas facil el orden de solicitudes,
considerando la cantidad de ninos que
evalua y luego monitorea cada especialista.
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Por otro lado, se detecta la importancia de
crear un chat dirigido a los nihos donde
pueden contactarse con otros, siempre con
la supervision de un adulto y con la opcion
de reportar o bloquear una conversacion si
es necesario.

Finalmente, en cuanto al flujo, hubo
cambios en la organizacion de la plataforma,
para lograr una navegacion mas facil e
intuitiva, considerando que algunas de las
recomendaciones y feedback entregados
mostraban cierta dificultad en algunas
interacciones.

A continuacién se muestran los wireframes,

mapa contenidos y de flujo creados a partir
de este segundo testeo del sistema.
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iRecordatorio!
Usar siempre con
el cuidador

Pagina Principal
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Buscar por
nombre

Estados de

otros ninos

Registrar
Emociones

Historial de

Reaccionar

Chatear

Explicacion de la
emocion

Conversacion

Elegir emocion

Reportar

Bloguear

Valoracién Rapida

Actividad

Solo Guardar
Guardar y Publicar

Solo Guardar
Guardar y Publicar

Adjuntar Foto

Emociones

Informacioén de
interés

Pide Ayuda

Redirigr a pagina
web de info

[ D)

. Péagina Principal
. Eventos Principales
. Sub-Eventos

. Fuera del Sitio

Profesional
de la salud

— Sistema Final —
Rediseno Mapa de Contenido

Figura 11
Elaboracion propia.
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Figura 12
Elaboracion propia.

Sistema Final
Rediseno Mapa de Flujos
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Figura 13
Elaboracion propia.




5.4 Identidad Grafica

Reboto Com

BT o A ST

Ninos
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Nifios

LPor qué le llama mas la atencién?

“Porgue tiene muchos colores v monstruos”

“Porque tiene mds colores y porque hay 0jos,

es entretenida”

“Porque me gustan los colores y las caritas”
Yo lo encuentro mas entrete”

“"Me gustan fos monitos y los colores”
“Forgue tiene colores mds entretenidos”

Ninos



Testeo de Grafica

Fecha y Lugar
16/05/2021 - 23/05/2021 | Online | Encuesta
y Videollamada

Técnica
Tres moodboard de propuestas graficas con
estilos completamente diferentes entre si.

Proceso

El testeo se llevo a cabo de dos formas, de
manera online por videollamada y a través de
encuestas. Se tested con quince ninos (de
los 6 a los 12 afnos) junto a sus cuidadores los
gue iban guiando el testeo para que los ninos
se sintieran mas comodos y expresaran sus
respuestas de forma mas libre.
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Observaciones

A partir de los testeos realizados a Ios ninos
se logré concluir una serie de observaciones
que dieron paso al diseno de la gréafica
utilizada para el proyecto. Casitodos los ninos
a exepcion de dos escogieron la gréfica uno,
por lo que se decidid utilizar ilustraciones
gue se alejan completamente de lo que ellos
conoceny han visto en otras ocasiones, para
asi dar espacio a la imaginacion. Ademas, se
hace importante alejarse completamente
de todo lo que recuerde o haga alusién al
hospital. Finalmente, se hace importante el
uso de colores gue llamen la atencion de los
ninos, 1o que se logro en la grafica numero
dos.
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— DesarrollodelaMarca ——

Naming

Una de las caracteristicas que debia tener
el nombre del proyecto era que fuese facil
de memorizar y de pronunciar, ya que es un
servicio dirigido a ninos. Elnombre Mibi surge
de la combinacion de dos palabras: “Mi" -
refiriéndose a algo personal- y “Bitacora’™
referido a un cuaderno donde se registran
experiencias, haciendo alusion a lo que la
plataforma intenta lograr y resolver.

Logotipo

El logotipo estd disefnado en base a la
tipografia Monsterz, a la que luego se le
realizaron algunas modificaciones. Se
aumento el espaciado entre las letras y
se desordenaron para dar la sensacion
de movimiento. Ademas, a la letra “i" se le
agrego el punto en la parte superior haciendo
alusién a un ojo.

Slogan

El slogan “Compartamos experiencias” tiene
como finalidad invitaralos ninos a expresarse
y a formar comunidad con otros que estan
pasando por lo mismo. Es importante
destacar que el slogan no se utiliza siempre,
este no forma parte del logo.
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. MONSTERZ

ABCOEFGHIJKLMNOPOR
STUVWXYZO1232456788

Rubik Bold

ABCDEFGHIJKLMNOPQRS
TUVWXYZabcdefghijkimn
nopqrstuwxyz0123456789

Rubik Light

ABCDEFGHIJKLMNOPQRSTU
VWXYZabcdefghijkimnnopqr
stuwxyz0123456789

Para el logo se utiliza una tipografia display,
lo gque lo hace atractivo y llama la atencion
de los ninos. Y para el resto de los textos se
utiliza la tipografia Rubik, la cual es simple y
legible, algo importante cuando se trata de
una plataforma que va dirigida a ninos.
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Color

Era importante buscar colores que los ninos
no identificaran con un género en particular,
porloquese utilizaron el celesteyelnaranjo.Y
para los colores secundarios que pertenecen
a las emociones se utilizaron colores que
se relacionaran con los sentimientos, por
ejemplo, tristeza con celeste por el color del
agua (lagrimas).

Primarios

e & ® ®

Comunidad  Historial Informacion Ayuda

. . Rgb:26181190 Rgb:104108108 Rgb:239119.49  Rgb:26181190  Rgh:239:119.49
Simbolos Graficos Rgb:252.252.252 Rgb:252.252.252
Los simbolos graficos tienen gran impacto Secundarios

visual en las personas, ya que transmiten
informacion y guian al usuario ayudando
ademas a complementar lo escrito.
(Gobierno de Chile, 2014). Los simbolos
elegidos en este caso intentan dar una idea
de lo que la seccion tratara, la que luego se Rgb:249.21774  Rgb:208.4740  Rgb:103144.63 Rgb:122.77147

Rgb:252.252.252 Rgb:252.252.252 Rgb:12117371  Rgb:154.82.146
complementa con la palabra.
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5.5 Diseno de informacion

“La interfaz del usuario (Ul) se refiere a un
sistema y un usuario que interactdan entre
si a través de comandos o técnicas para
operar el sistemay hacer uso del contenido.”
(Jao, 2017). Esto hace referencia al disefo
de la plataforma, todo lo que es visible para
el usuario que la utiliza.
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En esta etapa del proyecto se vincula la
experiencia del usuario (UX) con el desarrollo
de la interfaz (Ul) por medio de un prototipo
funcional. Para esto se disenaron cada una
de las partes de la plataforma en Adobe
lllustrator y luego a traves de Adobe XD se
animaron para que se pudiera navegar en la
plataforma y asi testear el prototipo.

Para el desarrollo de la interfaz se debe tener
claro qué es lo que la plataforma quiere
transmitir al usuario, en este caso se quiere
lograr un espacio que transmita seguridad,
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¢Quienes
somos?

Somos una plataforma
participativa para que nifos en
espera de un trasplante,
acompanados de sus cuidadores,
puedan expresar sus emociones
y compartirlas no solo con sus
pares sino también con
profesionales de la salud para
obtener una atencién mas
personalizada.

s ?

pero a su vez, algo llamativo, donde los
ninos no solo interactdan sino que también
puedan expresarse libremente. Esto surge
a través de las necesidades detectadas
durante las entrevistas previas que fueron
realizadas a ninos en espera de trasplantes
y sus cuidadores.
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Comunidad ¢£Que emocidn
: : sientes hoy?
:-..‘l.
' José Pérez

Ko quien i reaiiera ol dector,

Mo olvides que na
hay emociones
buenas o malas,
solo son emociones
y debes permitirte
sentirlas.

-
(sl

Maria Rigue

e

Comunidad
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Testeo Final

Fecha y Lugar
25/05/2021 - 5/06/2021 | Online | Video
llamada

Técnica
Prototipo funcional.

Proceso

El testeo final se realizé con cinco nifos y
sus cuidadores utilizando el “juego de roles’,
debido a la pandemia el testeo final también
tuvo que ser realizado de manera online a
través de videollamada. En esta version final
del proceso, se les dio la oportunidad a los
usuarios de indicar que acciones querian
realizar para asi que pudiesen navegar en
la plataforma, imitando cémo seria si la
tuviesen en su celular personal.

Los usuarios no tuvieron mayores problemas
al navegar dentro de la plataforma y les
parecid bastante atractiva no solo por la
grafica, sino que también por la dindmica
gue se crea entre el cuidador y el nifo(a).
Sin embargo, se hace necesario cambiar
algunas cosas dentro de la plataforma: en
primer lugar, se observa la necesidad de
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dividir la plataforma segun edades por las
actividades a realizar y por la comunicacion
entre ninos.

También hubo problemas con el menu
inferior por lo que se detecta la necesidad
de hacer este mas grande para que pueda
visualizarse de mejor manera.

Por otro lado los wusuarios sugirireron
eliminar la publicacion de la emocion como
tal ya que esto puede generar a veces miedo
colectivo o rechazo en algunos ninos, por lo
gue se decide solo mantener las fotos sin
descripcion.

Usuarios Testeo

Cristian Rodriguez (6 arios)

Juan Irarrdzaval (10 arios)

Isidora Clark (10 arios)

Olivia Honorato (5 arios)

Lourdes Ramirez (5 arios)
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En cuanto a los aspectos técnicos:

- La grafica general les parecio atractiva,
tuvo una muy buena recepcién por lo que
se decidié mantenerla con algunos cambios
minimos. Las ilustraciones llamaron Ia
atencion de los ninos vy les parecio “divertida”
por lo tanto los cambios realizados fueron
para mejorar la navegacion y hacerla mas
sencilla.

- Los colores cumplieron su funcién, hacer
llamativa la plataforma. Considerando
ademas los comentarios extraidos, las
formas con bordes redondeados hacen
alusion a algo mas ludico e infantil por
lo tanto se mantendran. Se detectd la
necesidad de hacer un cambio en los colores
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de las emociones ya que causaba confusion
en algunos casos.

- En cuanto a la tipografia, se deben hacer
unos cambios en el tamano de la letra en
algunas secciones de la plataforma, pero
es legible por lo que no requiere mayores
modificaciones.

- Los iconos se entienden facilmente por
lo que no requieren cambios, el botdon para
anadir una emocion (botéon ma&s) en un
principio se hace dificil relacionarlo con su
funcion, pero se probd de otras formas y
esta es la que mejor funciona.
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Mapa del Servicio

Pre Servicio

El ninoy su
cuidador son
informados de que
el nino requiere un
trasplante por su
condicion.

El equipo médico
informa al cuidador
sobre Mibiy le
entrega la invitacion
y la pulsera.

El cuidador ingresa a
la pagina web para
obtener mayor
informacion.
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Se descarga la
aplicacion en el
movil. También
puede ser usada
desde el
computador.
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Visualiza el
onboarding de la
aplicacion.

Se registra el cuidador
y el nifo.

Puede navegar por la
plataforma de manera
gratuita.

Navegacion Aplicacion
“Comunidad”

Navegacion Aplicacion
“Historial”

Navegacion Aplicacion
uyn

Navegacion Aplicacion
“Informacion”

Navegacion Aplicacion
“Ayuda”

~

El usuario ingresa a
“Comunidad” en el
menu.

- J
(c )

El usuario ingresa a
“Historial” en el menu.

- J

@ usuario ingresa a D\
en el menu para
registrar una emocion.

- J

/EI usuario ingresa a \
“Info” para obtener
informacion.

- J

/EI usuario ingresa a \
“Ayuda” para
contactarse con un
profesional.

- J




Puede ver todas las
publicaciones
realizadas por otros
ninos.

Puede acceder a su
informacion personal y
editarla si es necesario.

Recordarorio sobre las
emociones.

Puede ver todas las
publicaciones sobre
charlas, eventos,
informacion, etc.

El usuario debe elegir
entre las tres
sugerencias, la que
mas se acerqgue a o
gue necesite.

Puede interactuar con
los otros nifios ya sea
mandandoles saludo
en sus fotos o
escribiéndoles

Accede al historial y
puede ver las publica-
ciones segun la fecha.

El usuario puede elegir
emocionesy leer su
explicacion para
comprenderla.

Puede apretar el mas
para obtener mas
informacion sobre la
publicacion.

Debe apretar “enviar”
para que la solicitud le
llegue al profesional.

Se le recuerda que el
chat debe ser usado
siempre por el nifo
acompanado de su
cuidador.

Puede visualizar los
dias en que ha
registrado sus
emociones.

El usuario debe
escribir porque se
siente asi.

Através de los links
puede redirigirse a la
péagina web de la
publicacion, evento,
charla, etc.

Recibira un mensaje
para (pop up)
asegurarse de que el
profesional recibio la
solicitud.
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Para escribirle a un
nino puede ser desde
la foto o directo desde
el chat.

Puede realizar una
actividad relacionada
con la emocion para
asi poder canalizarla.

El usuario puede
blogquear o reportar a
otro usuario si es
necesario.

Tiene la opcion de
tomar una foto.

Puede guardar la foto
para su uso personal o
publicarla para
compartirla con otros
niNos.
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Recibe atencion
profesional si la solicito.

Evalla el servicio via
mail.



Plataforma Usuario
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91 il =

¢Quienes
somos?

Nombre o email Nombre o email

Somos una plataforma
participativa para que nifios en
espera de un trasplante.
acompanados de sus cuidadores,
puedan expresar sus emociones
'y compartirlas no solo con sus
pares sino también con
profesionales de la salud para
obtener una atencién més
personalizada

Ingresa tu email

Contrasena Contrasena

Tl legars un crreo siectrinica pora que puedos
Tecuperor by controset

[ —— Ovigsste tucontrasensr
4Ya eres parte?
W W

9)
MI&)“

s ?

)
-Empecemos

il = il =
Nombre del nifo(a) Hospital o clinica privada en el 2 7
g:: :: aue es atendido@) Hola ¢Quieres agregar Elige un color
Maria. una foto de perfil?
*Esta informacidn es exclusiva para >

uso de los profesionales de la salud* Soy Mibi, ,Quieres conocer

12 4
miey” [

s 2

Edad del nifio(a)

¢Elnifiofa) es atendido por un
8 912 psicdlogo o asistente social?
i afios Busque el nombre en la lista.

Nombre completo cuidador(a)

. ¢Tiene el nifo(a) alguna N Retuerda que esta
Email ”
enfermedad crénica?. plotaforma fue
Sila respuesta fue si, ;Cual?. diseriada para ser
o 0 usada por el nifo(a)

Si No acompanado de su

Teléfono de contacto cuidador en todo
momento.

Tipo de trasplante que necesita.

Contrasena

{Entendidol {Quiero conocerlos! Listo
Saltar este paso

¢Cuando fue diagnosticado?

a1 il = 9:41 il =

Comunidad Seguimiento Dialogo
iFormemos una comunidad de {Que el nifiofa) reciba una {Crea didlogos con el nifo(a) que
nifios(as) que estén pasando por atencin psicolgica mas te ayuden a comprenden su
lo mismol personalizadal estado emocionall
o ° o

Continuar Continuar Empezar
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Comunidad @

’ José Pérez
< s, s

Recuerda que el chat debe
ser siempre usado por
el cuidador juanto al
nifo.

jBailal O©

Pon tu cancién favorita, esctichala
a todo volumen y muévete como
tu quieras. {No te olvides de son-

reirl

Tomar foto

Publicary guardar

@
©

Chat

, José Pérez
| ‘ Marta Sénchez

Maria Riquelme

Tonos

Publica
recientes

< B dossperez X

Publicaciones
recientes

. Maria Riqueime

- 'I
' Maria Riqueime

Informacion persanal
Recordatorio

Alustes

Poiticas de ssguritac

Eiminaria cuenta

° ® ©]
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Chat X

, José Pérez
‘ Marta Sénchez °

No olvides que no
hay emociones
buenas o malas,

s0lo son emociones

y debes permitirte

sentirlas.

@
®
©

Historial
] 1 |
-E E.

- .

B EEEe

foictss Wia W Testen
[T T P —.
Racha

Qeee. )00

Muy bien! Sigue asf...

O

Historial Historial

©

inar tu cuenta?

erderds todos los datos
registrados anteriormente*

Quiero eliminar Ia cuenta.
Mejor en otro momento.

Informacién
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&Que emocion
sientes hoy?

(®o

Tisteza o
)
et " Q E
Disgusto Sorpresa
o
®»
~ ¢Por qué te

sientes asi?
Tristeza Miedo
@ E
Disgusto Sorpresa
i B ® @

Informacién Solicitar ayuda
profesional
Charla sobre la espera O & _mﬁlq(E) requiere atencion
psicolégica.
O Tengo dudas sobre cémo

Mi hi abordar algunos temas
2Qué hago? © con el nifo(a),

O otros.

Grupo de apoyo para padres.
% B o o ® ®

Informacian

Ira

E5 0 que sientes cuando alguien no
fue tan amable contigo o cuando
algo no salis como esperabas. A
veces te pones rojo y te dan
muchas ganas e gritar muy fuerte.

-aece

Solicitud
enviada
Elprofesionalresponderd a

tu solicitud aa brevedad,
gracias por la espera.




Plataforma Profesional
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©

all =
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9:41 il =)

Creatu
cuenta

Nombre completo

Email

Teléfono de contacto

Contrasefa

9:41 all =

4Ya eres parte?

®
Crea una cuenta "I“

Nombre o email

Contrasefa

4Olvidaste tu contrasena?




Creatu
cuenta

RUT

Centro de salud

=\II
ne

Verificando
informacion

Continuar

9:41

Pacientes

j José Pérez

‘ Marta Sanchez
‘ Maria Lépez

n Florencia Martinez
‘ Federico Rodriguez
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all ==
X
)
Marta Sanchez
© f El nifio(a) requiere atencion

psicologica.

° ¢
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9:41

Atrds

Historial

Marta Sanchez

11arios

Falicidad

® viedo

8 ® Tristeza
® Disgusto B Sorpresa

will =



5.6 Diseno Digital

Pdgina Web

El primer contacto que el usuario tendra
con la plataforma sera la pagina web, dado
que en la invitacion que se le dara al nino y
al cuidador tendra un enlace que los llevara
directo a ella. Por eso es importante que
en ella esté toda la informacion necesaria
para que puedan interactuar con facilidad y
rapidez, por ejemplo: para qué sirve, cOmo
se utiliza, sus beneficios, junto a una seccion
de preguntas y respuestas frecuentes.

Mibi | Compartamos emociones
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Somos una plataforma participativa para que nifos en espera de un trasplante,
acompanados de sus cuidadores, puedan axprasar sus amociones y compartirlas no solo
con sus paras sino también con profasionales de la salud para obtener una atencidn mas
personalizada,

Comunidad Seguimiento Dislogo

T n n e ——



somos una plataforma participativa para gue nifios
en espera de un trasplante, acompafados de sus
cuidadores, puedan expresar sus emociones y
tirlas no solo con sus pares sino tambign con
nales de la salud para obtener una atencign
mas personalizada,

Comunidad

Agregar a |a pantalla de inicio

85

Aplicacion Web Progresiva (PWA)

Se decidid hacer una aplicacion web
progresiva (PWA) ya que su instalacion es
rapida y facil, se hace desde la pagina web
y te da la opcion de agregar a la pantalla
de inicio lo que le da acceso directo a esta.
Los beneficios de ser una PWA es que se
adapta a cualquier dispositivo, es mas rapida
para crear y modificar, ademas de ser mas
economica.



Registro

Es importante que los usuarios se registren
en la plataforma introduciendo sus datos
personales e informacién sobre el nifo, su
salud vy el trasplante que espera. Esto para
gue el profesional de la salud mental pueda
estar informado a la hora de atender al
nifno(a), para ello se hacen preguntas claves
que quedaran registradas en el perfil del
paciente.

9:41 all (= 9:41 il =)

Creatu Nombre del nifio(a)

cuenta
*Esta informacidn es exclusiva para

uso de los profesionales de la salud*

Edad del nifio(a)

6-8 9-12

anos anos
(Tiene el nifo(a) alguna
enfermedad crénica?.

Sila respuesta fue si, {Cuél?.

o O
Si No

Nombre completo cuidador(a)

Email

Teléfono de contacto

. Tipo de trasplante que necesita.
Contrasena

¢Cuando fue diagnosticado?

Continuar
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wll =)

Hospital o clinica privada en el
que es atendido(a)

>

¢Elnifo(a) es atendido por un
psicdlogo o asistente social?
Busque el nombre en la lista.

.......
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disenada para ser

usada por el nino(a)
acompanado de su
cuidador en todo
momento.

iEntendido!

Luego de hacerse parte de la comunidad se
les recuerda a los usuarios que la plataforma
debe ser usada por el nino acompanado
de su cuidador para una mayor seguridad
dentro de esta.
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9:41 ull (=) 9:41 ull =) 9:41 il =)

Comunidad Seguimiento Dialogo
jFormemos una comunidad de jQue el nino(a) reciba una iCrea didlogos con el nifio(a) que
ninos(as) que estén pasando por atencién psicolégica mas te ayuden a comprenden su
lo mismol! personalizadal estado emocional!
(] o [ )

On Boarding

El On Boarding es parte esencial de la plata-
forma al ser nueva y desconocida, este in-
troduce a los usuarios de manera general a
lo que es el servicio, sus usos y beneficios.
En este se explican los tres puntos clave del
servicio: Comunidad, Seguimiento y Dialogo.
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Registro de Emociones

Esta seccidon permite a los ninos detectar
sus emociones y entenderlas, a través de
informacion que se les da sobre cada una de
ellas, intentando educar al nifo y cuidador
emocionalmente.

¢£Que emocion
sientes hoy?

» 9

-/

Relicidad

Na olvides que no
hay emociones
buenas o malas,

solo son emociones

y debes permitirte

sentirlas.

Tristeza

Disgusto Sorpresa

w B c ® 0 w B ®
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9

-
Felicidad

Es lo que sientes cuando pasa algo
que estabas esperando o cuando lo
que haces te sale bien. Tienes ganas
de sonreir, bailar y estar con las
personas que quieres.

-aecc

o)

Miedo

Es lo que sientes cuando estas en un
lugar desconocido o en una situacion
desconocida. Sientes que estas en
frente de algo peligroso, que a veces
es real y otras veces es solo parte de
la imaginacion.

X

-aecc

Las definiciones cambian segun el rango de edad de los nifos.
Se describen cada una de las emociones para ayudar al nino
a identificarlas. Para el prototipo de la aplicacién se utilizaron
definiciones modificadas de la AECC (Asociacién Espafola contra el
Céancer, 2013) pero en un futuro se espera que pueda ser realizado

X

Ira

Es lo que sientes cuando alguien no
fue tan amable contigo o cuando
algo no salié como esperabas. A

veces te pones rojo y te dan muchas

ganas de gritar muy fuerte.

-aecc

Disgusto

X

Es lo que sientes cuando cuando
algo no te gusta, te dan ganas de
alejarte y de no volver a pasar por
esa situacion nuevamente. Es como
cuando algun alimento no te gusta y
no quieres volver a comerlo.

-aecc

X

Tristeza

Es lo que sientes cuando pierdes algo

que para ti era importante o cuando

alguien hace algo que no esperabas,

a veces dan ganas de llorar y sientes
presion en el pecho.

-aecc

Sorpresa

X

Es lo que sientes cuando pasa algo
que no sabias que pasaria. Es una
emocidn que dura poco pero sirve

para orientarnos.

-aecc

por profesionales dedicados al tema de los trasplantes.
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Actividad ~

o/ :
..' iBalla! @ C[:} ...............

Pon tu cancion favorita, esclchala
a todo volumen y muévete como
tu quieras. jMo te olvides de son-

reir!

Tomar foto

Publicar y guardar

Actividades

Las actividades cambian segun el rango
de edad de los ninos. Se les da la opcion
de realizar una actividad que los ayude a
canalizar la emocion, actividades que se
utilizan durante terapias realizadas a ninos,
las cuales estan ligadas al arte terapia
y la ludoterapia. Las actividades fueron
extraidas de AECC (Asociacion Espanola
contra el Cancer, 2013), pero en un fruturo
Se espera que estas puedan ser creadas por
profesionales dentro de Chile.
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« Evaluaciones

Las evaluaciones son parte importante de
la plataforma para asi mejorar los aspectos
gue estén mas débiles segun el usuario.
Para ello se propone una evaluacion rapida
de las actividades propuestas para obtener
informacion sobre los gustos e intereses de
los ninos.

A qué le tienes miedo?
Dibujalo y te daras cuenta
de que pueden ser amigos.

-aecc

Sacate una foto graciosa.
Puedes guardarla y mirarla
cuando estes triste.

-aecc

jAgradecer!

Haz un listado de todas las
cosas que tienes y que te
hacen estar feliz.

-aecc



&

Historial de Emociones

Toda esta informacion queda guardada en
el perfil del nifio(a) para uso del cuidador y
el profesional de la salud, dando ademas
la opcidon de compartirla con sus pares.
El profesional por su parte tiene acceso
al historial del niho cuando necesite, la
informacion seregistra segun las fechas para
asi poder tener un seguimiento completo del
nino(a).

Maria Riquelme

11anos

Publicaciones
recientes

' Maria Riquelme

-
‘% & ® @

H |
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Publicaciones
recientes

' Maria Riquelme
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Historial

2 23

24 25 26 27 28

Felicidad @ Ira B Tristeza

@ Miedo W Disgusto @ Sorpresa

Racha
000 00

Muy bien! Sigue asi...
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nino.

Al MariaRiqu
bl o
I El ® ® P

Comunidad Comunidad

o0
oe
a

Comunidad

Uno de los objetivos de la plataforma es
formar comunidad, por lo tanto se le permite
alos ninos verlas publicaciones de sus pares
y reaccionar a ellas. Solo se da la opcién
de mandar saludos para que no puedan
haber reacciones negativas por parte de los
usuarios en las fotos.

Chat : : < 3 José Pérez
3 José Pérez o

Marta Sanchez
| a o

Recuerda que el chat debe
ser siempre usado por
el cuidador juanto al

Q.

Comunidad

Ademas los ninos pueden contactarse con
otros mediante un chat, el cual siempre
debe ser utilizado por el menory su cuidador,
lo que se les recuerda al abrirlo.
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@

Informacion

Dentro de la seccion de informacién se
encuentran todas las noticias, charlas, etc.
relacionadas con los trasplantes que puedan
ser un aporte para los cuidadores y ayudar a
llevar el proceso de la mejor manera posible.

Informacion

Busca por palabra clave...

Las charlas, noticias, etc seran publicada por
profesionales, los que estan constantemente Charla sobre la espera
recibiendo este tipo de informacion.

https:/www.cambiemaslahistoria.cl/ a

Mi hijo esta asustado,
¢£Qué hago? 0

https://www.cambiemoslahistoria.cl/

Grupo de apoyo para padres

https:/www.cambien '/ a
W & ® ®

Informacion
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Solicitar ayuda
profesional

O Elnino(a) requiere atencion
psicoldgica.

(O Tengo dudas sobre cémo
abordar algunos temas
con el nino(a).

O Otros.

Enviar

Mibi | Compartamos emociones

Solicitud
enviada

El profesional respondera a
tu solicitud a la brevedad,
gracias por la espera.

o
W
©
®
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®

Solicitar ayuda profesional

En la seccidn ayuda se le permite al cuidador
contactar con el profesional mediante
sugerencias que da la plataforma. De
esta manera se le informara al profesional
tratante que el cuidador o el nifo(a) requiere
ayuda y este podra responder a la brevedad
segun la urgencia de la solicitud.
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Barra de Navegacion Superior

En la parte superior de la plataforma se
encuentra el menu principal, el cual tiene
diferentes opciones. Entre ellas existe la
opcién de eliminar la cuenta facilmente.
Esto por si el cuidador o el nino no quiere

O 4
seguir con la cuenta o por si surge cualquier

inconveniente. y

- £Seguro que quieres

eliminar tu cuenta?

*Perderas todos los datos
registrados anteriormente*

Quiero eliminar la cuenta.
Mejor en otro momento.

Informacién personal
Recordatorio
Ajustes

Politicas de seguridad

Eliminariacuents eeesessdecconeedocscedeieticiiierettcciiitinittiiiiitratstccconn °

%
@
©
®

Informacion

o4



Evaluacion Final

Se les envia a los usuarios una evaluacion
opcional mas detallada via mail sobre la
atencionquerecibidatravésdelasolicitud, de
esta manera se lograra que los profesionales
de la salud mental estén comprometidos
con la plataforma y el servicio como tal.
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jQueremos saber tu opinién!
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6.1 Medios de Difusion

Mibi se da a conocer a el nino y su cuidador
en el momento en que el equipo médico les
indica que el nino necesita un trasplante
de 6rgano y que por lo tanto entrard en la
lista de espera. Los profesionales de la salud
les entregaran una invitacion tangible que
contiene informaciéon y un codigo QR que
los llevara directo a la pagina web, esto para
que junto al nino pueden hacerse parte de
la comunidad vy recibir ayuda profesional.
La invitacion incluye ademas una pulsera
que le recuerde diariamente el uso de la
plataforma.
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Se pondran pendones con informacion de
Mibi en diferentes hospitales y clinicas a lo
largo del pais en los que se lleven a cabo
trasplantes pediatricos. Luego de lanzar la
platafroma, los primeros meses habra un
modulo informativo en el Hospital Calvo
Mackenna. Se situara especificamente en
el drea de enfermedad renal crénica (por la
cantidad de ninos que se atienden) y este
usara para ensefnar a los cuidadores y nifos
a descargary usar la app.
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6.2 Alianza

Wi Fundacion Cambiemos la Historia
o

Al inicio del proyecto se conté con la ayuda

CAMBIEMOS 2 : S
L AHISTORIA de de la Fundacion Cambiemos la Historia

quienes aportaron al desarrollo del proyecto.
Se espera crear una alianza buscando
asi aumentar la difusion de Mibi entre los
cuidadores y nifnos que forman parte de
la organizacion, logrando asi aumentar la
cantidad de usuarios en la plataforma.

Ministerio de Salud (MINSAL)

Al ser un proyecto que abarca todos los
hospitales y clinicas del pais donde se
realizan trasplantes pediatricos, se hace
necesario crear una alianza junto al MINSAL
(Ministerio de Salud) para asegurar una
correcta administracién de la plataforma,
considerando el control sobre quienes
ingresan a esta, ya sean profesionales o
pacientes. Ademas, esto permitira generar
de forma masiva un plan de difusion a través
de clinicas, hospitales y centros médicos
para que puedan unirse .

g e i 4 s Y
D L s st

Hospital Dr. Luis Calvo Mackenna

En caso de no funcionar la alianza con el
Ministerio de Salud, se propone crear una
una con el Hospital Calvo Mackenna, quienes
atienden aproximadamente a 180 ninos
que estéan a la espera de un trasplante por
lo que esta herramienta seria muy util para
ellos como hospital. El tema fue conversado
con Macarena Rodriguez, asistente social
de este, quien afirma que Mibi podria ser
una muy buena oportunidad para mejorar
el sistema de atencidon con el que cuentan
actualmente.
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6.2 Financiamiento

En un principio se espera poder captar
inversionistas para poder desarrollar el
primer prototipo funcional del proyecto,
para luego presentarlo al MINSAL. Al ser un
proyecto del area de la salud que tiene como
fin el bien comun se espera poder vender
Mibi al Ministerio de Salud del gobierno,
entregandoles una herramienta para cubrirla
necesidad de acompanamiento psicoldgico
a todos los nifos en espera de trasplante del
pais. Se comenzara la marcha blanca con un
solo hospital del pais para de esta manera
analizar su funcionamiento y encontrar
fallas en la plataforma, la que luego sera
redisefada para ir expandiéndose a lo largo
del pais (solo en hospitales y centros privados
que se realicen trasplantes pediatricos)
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a
6 Por qué al estado
le interesa mi proyecto?

Para el estado es necesario que el
nino se encuentre en buen estado emocional,
para de esta manera estar preparado para
recibir un trasplante cuando este lo necesite.

Con esta plataforma se puede
predecir la no adherencia del nino al
tratamiento lo que seria un costo monetario
mas grande para el estado.

Sirve como base de datos para
saber estadisticas sobre las listas de espera
pediatricas en el pais, los 6érganos que mas
se requieren para trasplantes, etc.



Socios Claves

- Inversores
- Ministerio de Salud

- Fundacion Cambiemos
|a Historia
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6.3 Modelo de Negocio

Actividades Claves

- Desarrollar plataforma

- Generar alianza con el
MINSAL

- Generar alianza con la
Fundacion Cambiemos

la Historia

- Promocion y difusion

Recursos
Claves

- Programador
- Imprenta

- Profesionales de la
salud

Propuesta de
Valor

Plataforma participativa
para que los ninos en
espera de un trasplante,
acompanados de sus
cuidadores, puedan
expresar sus emociones
y compartirlas no sélo
con sus pares sino
también con profesio-
nales de la salud,
buscando una atencion
mas personalizada.

Relacion con
Clientes

Mibi sera presentado al
usuario al momento de
entrar a la lista de
espera, a través de una
invitacion tangible. Esta
sera proporcionada por
el equipo médico al
cuidador quién junto al
nino pueden hacerse
parte de la comunidad y
recibir ayuda profesio-
nal.

Canales
- De Uso: Plataforma Mibi

- De Difusion y Acceso:
Hospitales, Pagina Web,
MINSAL, Fundacion
Cambiemos la Historia

Segmentos de
Clientes

Ninos y ninas de los 6 a
los 12 anos (acompana-
dos de sus cuidadores)
que estén viviendo la
espera de un trasplante,
son niNos que estan
pasando por una etapa
complejay el uso de
esta plataforma puede
disminuir los efectos
negativos de la espera
tan incierta.

Estructura de Costos Fuente de Ingresos

Inicialmente inversores y luego venta

Tabla adjunta
del proyecto al MINSAL.
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6.3 Estructura de Costos

Para el desarrollo correcto de la estructura de costos de Mibi, una
ingeniera comercial asesord el proyecto ayudando a desarrollar
el modelo de negocios visto desde la perspectiva comercial. Es
importante tener en consideracion que el proyecto necesita de
inversionistas para poder desarrollarse, por lo que esta aproximacion
del costo seria mostrada a las personas interesadas en invertir.

Fijo | Jefe Proyecto 300.000
Fijo | Desarrollo de Software 6.000.000
Invitaciones 250.000
Marketing y Publicidad 4.000.000
Fijo | Contador (Part Time) 150.000

tamos emociones

3.600.000

72.000.000

1.000.000

15.000.000

1.800.000
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Jefe Proyecto

El jefe de proyecto es quien estara al mando
y guiando el proceso para que este se lleve a
cabo de la manera correcta y en los tiempos
requeridos.

Desarrollo de Software

En el desarrollo del software se incluye todo
lo necesario para dejar el sistema operativo.
Ademas de un ingeniero de software y uno
de electronica.

Invitaciones

Las invitaciones consideran las impresiones
y las pulseras de siliconas personalizadas, se
comenzara con varias unidades por lo que
luego este costo serd menor.

Marketing y Publicidad

El primer ano las campanas de marketing
y publicidad tendran un costo mayor ya
que debe darse a conocer la plataforma y
ademas se usara un modulo fijo. Los anos
proximos esto disminuira.
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miey

LATINODAMERIEA

71 Proyecciones

Se espera que Mibi llegue a todas partes
del pais y que en un futuro pueda ser una
plataforma que no solo se encuentre en
Chile, si no que en todo Latinoamérica y
asi poder conectar a todos los nifios en
espera de trasplantes. Para desarrollar esta
propuesta se necesitariallevary promocionar
la plataforma en otros paises.
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7.2 Conclusiones

El trasplante y la donacion de érganos siempre ha sido un tema no solo en el pais, si no
gue en el mundo entero. Pero el enfoque se le da al trasplante como tal, pero jqué pasa
durante la espera de un 6rgano, que a veces se demora anos en llegar? Se hace necesario
abordar esta problematica sobre todo cuando se trata del trasplante pediatrico. Nataly
Candelas, Psicdloga Clinica Infanto Juvenil, dedicada a tratar nifos en espera de trasplantes
en Venezuela y hace unos afos aca en Chile, opina sobre Mibi: “Me parece maravilloso,
es muy util y es un nicho que no existe, nunca he escuchado nunca nada para ellos. Esto
tendria beneficios para el paciente, sus cuidadores y para el sistema de salud” (N. Candelas,
comunicacion personal, 2021, abril 15).

Se detecta como uno de los principales problemas el escaso apoyo psicologico que existe
hacia estos ninos que estan a la espera de un 6rgano, ademéas de la falta de comunicacion
con otros que estan pasando por lo mismo. Por ese motivo se trabaja durante el proceso con
ninos entre los 6 y los 12 anos, a los que les cuesta mas expresar lo que sienten y por ende
se hace mas dificil notar algun problema emocional. Mibi pretende ser una herramienta que
acompane a los nifos en este nuevo proceso que estan viviendo y que ademas sirva para
tener un tratamiento psicoldgico mas personalizado.

Elinterés de investigar sobre el tema surgio por una experiencia cercana la cual desperté en
mila motivacion paraindagaren eltemay crear una solucion que pudiese ayudar. Alcomenzar
este proyecto, tuve que investigar bastante sobre cada una de las aristas necesarias para
desarrollar una plataforma que cumpliera con las expectativas que de quienes la utilizaran
considerando la complejidad del proceso por el que estan pasando y viviendo

Los cinco anos de estudio en la carrera de diseno y las herramientas aprendidas en cada uno
de los ramos, son parte importante del por qué de este proyecto y el como se llevara a cabo.
Mibi es para mi un proyecto que me ensend mucho, no soélo sobre el tema de los trasplantes
en especifico, sino que sobre otras cosas que sin duda me serviran para la vida. Todo lo
aprendido me ha preparado para poder entrar a la nueva etapa laboral como Disehadora.
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8.2 Anexos

Pauta de Entrevista

PAUTA ENTREVISTA A CUIDADORES DE
NINOS(AS) EN ESPERA DE TRASPLANTES.

- ;Cual es su nombre?

- ;Quién espera un trasplante (relacion fa-
miliar)?

- ;,Como se llamay qué edad tiene?

- ;Qué tipo de trasplante necesita? Y si solo
si te acomoda hablar del tema, Por qué?

- ,Puedes contarme paso a paso como ha
sido el proceso hasta ahora? jDesde que lo
diagnosticaron hasta el dia de hoy? ;Como
ha cambiado la forma de ser del nifno(a)?

- sCuanto tiempo lleva esperando un trans-
plante? Y ;Como ha sido la espera tanto para
ti como para el/ella?

- ;El nino(a) esta hospitalizado o estd en su
casa?, jPor quée?

- ¢Alguien los guiod y explicd como seria el
proceso de espera (no solo en temas técni-
cos)?

- /Cuales son las preguntas mas frecuentes
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gue el nino(a) hace sobre la espera del tras-
plante?

- ;Cual es el sentimiento mas frecuente que
notas en el nino(a)?

- ;Cual es el principal sentimiento de uste-
des como padres o cuidadores?

- ;Como es el tema de las visitas?, jPuede
estar acompanado?,

13. ;Cual deberia ser el rol del
equipo clinico durante este proceso? 4 Sien-
tes que se han cumplido tus expectativas?

- JTiene objetos que para él(ella) sean indis-
pensables en el dia a dia, ademas de las me-
dicinas?

- iTiene controles?, si es asi jCada cuanto
tiempo? Y scomo se siente el nino(a) antes
de llegar?.

- ,Como ha sido este proceso durante la
pandemia?, ;Como te has sentido tu vy el ni-
nAo(a)?

- Del 1al 10 que tanto entiende o sabe el ni-
Ao(a) sobre lo que esta viviendo.
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- /Qué hace durante el dia el nifo(a), tiene
restricciones?. Cuéntame su rutina detalla-
damente. Como es su actitud en cada una
de las etapas de su dia.

- CoOmo es su estado animico durante el
proceso? | Toma remedios? Cémo es su acti-
tud cuando los toma, esta feliz, siente rabia,
etc.? | Durante el dia siente dolores? Con qué
juega? | Qué hace?

- Ahora cuéntame cémo seria un dia en que
tiene revision médica o algun procedimiento
que realizarse. Detalladamente incluyendo
como se siente el nino.

- ;Coémo se siente el nino con respecto a
otros ninos de su edad?, ;Se averguenza de
su condicion o lo ve como algo normal?, ;Te
habla sobre ello?

- ,Cémo es el nino(a) de personalidad?,
;Como ha enfrentado toda esta situacion?,
¢ Positiva o Negativamente?

- Si tuvieras la posibilidad de intervenir en
alguna de las etapas o aspecto de la espe-
ra ¢Cual seria? j,qué harias? jqué esperarias
como resultado?.



Pauta de Entrevista
PAUTA ENTREVISTA A ESPECIALISTAS.
- ;Cuél es tu nombre completo?

- ,Qué haces y como te relacionas con el
area de trasplantes?

TEMA GENERAL

- ,Cuadles son las principales preocupacio-
nes hoy en torno a la donacion de érganos y
los trasplantes?, jPor qué?

- ;Crees que existe desinformacion sobre la
donacion de 6rganos?

- ,Cual es el porcentaje aproximado en Chile
de trasplantes en ninos?

- ,Por qué hay menos trasplantes en ni-
Aos?, ;,Como es la lista de espera en ninos
en cuanto a tiempo?

- (En qué rango de edad (nifos) se encuen-
tra la mayor cantidad de trasplantes? Si no
sabes con certeza, cuéntame segun tu ex-
periencia.

- ;Cuaéles son los trasplantes mas frecuen-
tes en ninos? Si no sabes con certeza, cuén-
tame segun tu experiencia.
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TEMA ESPECIFICO
*Segun la experiencia personal del entrevis-
tado

- ;,COmMo es en general la experiencia de un
nino que sera sometido a trasplante? Me
puedes contar paso a paso COmo eso ocu-
rre..

- ;,Coémo calificarias este proceso? jPodrias
darme 3 caracteristicas de como lo viven los
NiNos y sus padres?

- ,Como se prepara al paciente y sus padres
para la espera de un trasplante, hay algun
proceso o protocolo a seguir?

- ,Cuadles son las principales preocupacio-
nes del nino(a)durante la espera del tras-
plante? jy de sus padres?

- ¢Se ve algun comportamiento/actitud/
sentimiento similar en los niNos en espera
de trasplantes?, si la respuesta es si, ;jCual?

- ,Cuéles son segun tu experiencia los sen-

timientos en los ninos y de sus padres du-
rante el proceso?
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- ,Qué tan informados estan los ninos sobre
lo que van a realizarse?, y jPorqué?

- Si tuvieras la posibilidad de intervenir en
alguna de las etapas o aspecto de la espera
;Cual seria?, jqué harias?, jqué esperarias
como resultado?



Mibi | Compartamos emociones

Arquetipo

Edad: 10 anos
Condicidn: Espera trasplante

renal hace 3 anos. ' b
ersona

José es el menor de dos hermanos, su
hermana mayor tiene 3 afos masy
ambos son muy cercanos. El es un
nino muy querido y le gusta mucho
estar en familia. Esta siempre
acompanado de sus padres y por su
condicién es muy dependiente.

Trasplante

N

José pide muchas explicaciones sobre
su condicion y por qué esto le toco a
el, a lo que sus padres intentan
responder a través de la religion ya que
no existe ninguna respuesta cientifica
a sus preguntas. A pesar de ello, José
es un nino feliz aunque a veces tiene
altos y bajos, los que sus padres de a
poco han ido aprendiendo a llevar.

209 Comunidad

A el le encanta asistir al colegio pero a
su madre le complica ya que segun
explica en este lo discriminan. Tiene
basantes amigos e intenta jugar a lo
mismo que ellos dentro de lo que se
puede. Es un nino que no tiene
mayores problemas sociales.

> “JPor qué Diosito me hizo asi con este corazén?”

> “Me entretengo jugando con el tablet, viendo ( L} Tiempo Libre

videos en YouTube.” . .
A José le gusta mucho jugar con su

> “"Aveces no puedo jugar lo mismo que mis hermana, pasa mu_cho _’[Iempo con ella.
amigos porque me canso mds rdpido” Le encanta jugar videojuegos y
durante sus tratamientos ve videos en
> “Muchos nifios me preguntan porque soy asi” Youtube. En su tiempo libre ademas
intenta hablar con sus amigos y salir a
> “A'mi me pinchan por que tengo poderes y jugar a la plaza, siempre con

necesito mads a veces SUperViSién.
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Mapa de Viaje Usuario

Mateo Civalero | Mapa de viaje
Nombre mama: Rocio Bello

Espera trasplante de intestino delgado | 3 afios

7 anos

PANDEMIA

recordando.

22:30 %t 9:00 9:20 10:30 12:00 13:00 13:30 % 15:00 16:00 % 21:00 21:15
AGUA REMEDIO  CONEXION DESPIERTA ENTRETENCION CLASES ENTRETENCION ALIMENTO ENTRETENCION TAREAS ENTRETENCION BANO ALIMENTO
[=]
‘n‘ -Tieneque - 9am -Sele - Se des- - Sumama le - Tiene - Termina sus -Seleda - Ve television, - Lamama lo - Ve television, - Lamama lo - Se le da algo de
N t-omartres - 15pm conecta a piertay pasa un clasesyve clasesy se pone a algo de toca musica o obliga a toca musica o ayuda en el bafo, carbohidratos
c litros d_e . -21pm su maquina llama a su celular con a sus com- jugaro carbohidratos  juega con la cumplir sus juega con la para que “baje un para que se
o agua d!arla, para ser mama. videos (you- paneros. acompanado de para que se hermana. responsabilida  hermana, anda cambio”. alimente (en
< supervisado Toma . alimentado. tube) para su hermana o solo. alimente (en des del en bicicleta pocas
por su remedios, - Se le hace que se entre- pocas colegio. (siempre con cantidades).
madre. son 5 - Ve videos un chequeo tenga. cantidades). observacion) o en
Jjeringas qué  en youtube de que todo su moto eléctrica,
selasdasu  hasta que esté bien. -Se desco- sumama les
madre. se duerme. necta hace juegos.
o . Juguetes Plato
= Botella Jeringa Méaquina Méaquina Celular Tablet Guitarra Plato Juguetes Cuaderno Peluches Cubiertos
ﬁ Vaso Liquido Celular Peluche: Spiderman Cubiertos Peluches Lapiz Television
[} Celular Television Bicicleta
° Moto
Toma el i Le gusta ver H ¢ Lecuesta ‘ Nole gusta La musica es Le cuesta :
» agua solo, asus H i comerlo, no i hacersus un desahogo comerlo,no !
@ no necesita i companeros. ! . le gusta, . tareas, su para el. le gusta, H
o que su ! le entretiene. ! : porgue no le ! intenta porque no le
2 mamile i dahambre. ! sacarlo de su da hambre. !
< esté i rutina.

FELIZ

NORMAL

©

NERVIOSO /
ANSI0SO/
MOLESTO

EMOCIONES
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Mapa de Viaje Usuario

Martina Arce | Mapa de viaje

Nombre mama: Jaqueline Stubing
Trasplantada de rindn hace 2 anos.

12 anos

DIALI

(] ] % 6:40 7:00 7:20 8:00 8:30 12:30 12:30 13:00 13:30 13:30
2 COLEGIO REMEDIO SE LEVANTA AUTO LLEGADA  ENTRETENCION  CONEXION ALIMENTO DESCONEXION ALMUERZO VUELTA A CASA DORMIR
E - C0|_99i° ) - Tcme? - Se levanta. -Sevanal - Llegan al - Siempre - Se acuesta - Pueden -La - Va a buscar -Dependiendo -Si se siente
> hospitalario rem'edwos hospital. hospital acompanada con sus comer cosas desconectan. comida en el de como se mal duerme
- (Con thO el segun lo que - Aseo de su mantas y que le gusten hospital para sienten si toda la tarde.
o corazén) 2 ”_ec_es'ta personal. chancho. almohadas. y que tengan - Si se siente recuperar el vuelven a
< veces ala diariamente. prohibidas a bien puede &nimo. casa o
semana. - Desayuno - Juega con veces. levantarse e esperan mas

- Toma rapido. sus juguetes. irse. - Comen en rato.

ademas una salita.

remedio para - Usaun

la presion am tablet.

y pm.

o
= Eé“sgemo Remedio Auto Peluche Mantas Maquina de Platos Auto Cama
(] . Botella Juguetes Almohadas didlisis Cubiertos Peluche
o Remedios Tablet Peluche
o Maquina de
Dialisis

Esta nerviosa, Casi siempre Esta nerviosa, ! Lamayoriade @ | Sinosesiente : i Suele ser muy

relaciona el esta felizy no sabe como - lasvecesse | - mal esta feliz, . alegrey activa
(7] hospital con el alegre, ve a sucuerpovaa . siente muy . veaotros pero a veces
» dolor. otros nifos reaccionar H . malal . 1 ninos que H . sesiente muy
5 que estan en esta vez. H terminarla H estan en su H mal después
< su misma . didlisis. © 1 misma + de la dialisis.
z situacion. H H .1 situacion. ! H
< H H Vo H H

\
©) -

NORMAL

©

NERVIOSO /
ANSI0SO0/
MOLESTO

EMOCIONES
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Mapa de Viaje Usuario

5 anos

PANDEMIA

Mibi | Compartamos emociones

Benjamin Quezada | Mapa de viaje
Nombre mama: Carolina Cortinez
Espera trasplante de rifion | 4 afos

o o 9:00
PRESION REMEDIO LECHE
s -Seletoma -Toma15 - Seledasu
a le presion remedios leche.
I~ cada 4 diarios.
py horas.
o
<
o
- Maquinas Remedio
w
n
o
[=]
:' Se pone Son tantos ‘:
%) ansioso, al ver remedios que
» | una ya es parte de ;
= 1 enfermerao su rutina. H
- H
¢ ¢ doctorlo :
z : relacionacon :
< : dolor. H
FELIZ

2
w
z
o
(3]
O  NORMAL
=
w

NERVIOSO /

ANSI0S0/

MOLESTO

10:00
DiALISIS

10:15
BANO

- Se
desconecta
de dialisis. A
la que
estuvo
conectado
toda la
noche.

- Lo

Se pone
ansioso, al ver
una
enfermera o
doctor lo
relaciona con
dolor.

duchan.

10:30
ENTRETENCION

- Ve television.
- "Regalonea”.

- Juega con sus
juguetes
(peluches).

Juguetes
Peluches
Television

12:00
TERAPIA

-Le
hacen
sus
terapias
de
fonoaudi
-ologfa.

1 Le cuesta hablar
© por problemas

E médicos cuando
1 era mas pequeno,
1 sele hace mas

1 dificil expresarse.

13:00
LECHE

-Su
almuerzo es
una leche.

13:30 17:00 16:00
ENTRETENCION LECHE SIESTA
- Juega con -Lo -Lo
sus acuestan acuestan
juguetes. para que para que
duerma la duerma la

-Ve siesta. siesta.
television.
“Regalonea”

Juguetes

Peluches

Television

121

18:00
DIALISIS

- Se le hace todo
el proceso
denuevo para
conexién de
didlisis.

Se pone
ansioso, al ver
una
enfermera o
doctor lo
relaciona con
dolor.

19:30
DORMIR

- Le lavan los

dientes.

- Sumama
lo acuesta
para dormir.

21:00
LECHE

- Se toma
su leche.
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Mapa de Viaje Usuario

Javiera Guerrero | Mapa de viaje
Nombre abuela: Ménica Donoso

Espera trasplante rifién | 5 afios

14 anos

PANDEMIA

Ex] 8:00 8:00 11:30 13:30 14:30 16:15 17:00 18:00 20:30 21:30 23:00

REMEDIO REMEDIO DUERME DESPIERTA ALMUERZO ENTRETENCION TE EXTERIOR ENTRETENCION COMIDA ENTRETENCION DORMIR

- Desayuno - Es rutinario -Duermeun - Se bana. -Setomasu - Usasu celular. -Setomasu - Saleajuntarse con- Usa su celular. -Setomasu - Usasu celular. - Se prepara para
a - Almuerzo porloquesolo  rato. - Hace su remedio. - Ve television. remedio. sus amigas. - Ve television. remedio. - Ve television. dormir.
< -Té lo toma no se rutina diaria - Duerme.
= - Comida lo cuestiona. de aseo - Almuerza. - Toma té. - Come.
> personal.
- Este remedio
o debe tomarlo
< antes de cada

comida.
o Plato
- Remedio Remedio Cama Remedio Televisién Remedio Celular Television Remedio Television Cubiertos
g Celular Celular Celular
o
(=)

I “Yo tengo que

© estar encima . Siempre se ve | Lecuesta
» ! porque ella esta ! interrumpida por la + comerlo, no le
» ! aburridade ! llamada de su + gusta, porque
3 1 tomar remedios, . abuela, ademés 1 noleda
- H
< 1 porellano | que hay cosas que : hambre.
z 1 tomaria 1 tiene prohibidas. '
< remedios en H H
! todo el dia” H H

FELIZ

NORMAL

©

NERVIOSO /
ANsI0S0/
MOLESTO
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Mapa de Viaje Usuario

ACTIVIDAD

OBJETO

ANALISIS

EMOCIONES

12 anos

PANDEMIA

Mibi | Compartamos emociones

Cristobal Salgado | Mapa de viaje

Nombre mama: Karla Siva
Espera trasplante de corazén | 1afo y medio

7:00 10:00 10:30 12:00
REMEDIO DESAYUNO ENTRETENCION DUCHA
- Su madre - Se - Usaeltablet para - Se
le abre la despierta. ver videos. ducha.
bocay le da
elremedioy - Se - Juega con sus - Espera
él traga, no levanta. hermanos. el
se almuerzo
despierta. - Toma - Dibuja. con sus
desayuno hermano.
- Sigue con toda su
durmiendo.  familia.
Remedio Tablet
Plumén

14:30
ALMUERZO

- Almuerzan
todos juntos
en familia.

FELIZ

©

NORMAL

©

NERVIOSO /
ANSI0S0/
MOLESTO

15:00 16:00
REMEDIOS TAREAS
-Le - Hace
recuerda a sus
sumamédel  tareas
remedio. con
ayuda de
- Se toma el Su mama.
remedio.
Remedios Cuaderno
Lapiz
En época de
colegio se
toma el
remedio solo,
en la casa se
lo pide a su
madre.

17:00 19:00
ENTRETENCION REMEDIOS
- Sale a andar en -Le
bicileta por su recuerda a
pasaje. su maméa del
remedio.
- Se toma los
5 remedios.
Bicicleta Remedios

Tiene que avisar
cuando se cansa 'y
parar. Y decidir el
mismo si puede
seguir andando o no.

123

19:30
TOMAN TE

- Toman té
todos juntos

20:00 22:00

ENTRETENCION COMIDA

- Dibuja en una - Baja las

puerta del closet escaleras.

que usan como

pizarron. - Se toma
su leche.

- Juega con sus

hermanos. - Come
un pan o

- Usa su tablet. galletas.

Plumén
Tablet

Es muy creativo, le
gusta mucho dibujar.

23:00 2315
REMEDIO ACOSTARSE
- Se toma - Se pone
su remedio. pijama.
- Se lava los
dientes.
-Sevaa
acostar.
Remedio



Hallazgos Seminario

Rutina
Esquematizada

“Su rutina ha cambiado un
poco porque ahora
estamos en la casa
encerrados”

"Es super esquematizado
su dia, es super facil”

“Su rutina diaria de todos
los dias es..”

Dependencia

“Su rutina ha cambiado un
poco porque ahora
estamos en la casa
encerrados”

"Es super esquematizado
su dia, es super facil”

“Su rutina diaria de todos
los dias es..”

“Yo tengo que estar
encima porgue ella esta
aburrida de tomar reme-
dios, por ella no tomaria.”

Mibi | Compartamos emociones

Incertidumbre

“¢Cuando me va a llegar un
corazon?, ¢ Porque diosito
me hizo asi con este
corazon?”

“Al principio decia porque
estoy en un hospital? Y yo
le decia.. porque eres un
elegido de dios para ser un
superhéroe y me decia

¢ Por qué?”

“Ahora este afio me ha
hecho muchas preguntas
de que porgue le paso
eso0.. esta comprendiendo
lo que el tiene, antes no se
daba cuenta”

“Ya no voy a tener posibili-
dad de un trasplante”.

1
I
1
I
I
I
I
I
I
I
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
1
|
|
|
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Poca ayuda
psicolégica

“No, en realidad no
mucho..”

“Fue frio..."

"Falta potenciar otras
cosas, como el trato”

“Dehecho yo prepare a
mateo cuando el entro al
colegio al ano pasado. Yo
tenia miedo por el bullying”

“Lo estamos haciendo
fuerte porque le queda una
vida por delante”

“Al menos nosotros nunca
hemos tenido ayuda
psicoldgica, ni un apoyo.”

Rechazo al
hospital

“Porgue claro antes uno
iba'y no entendia, era lo
que le hacian nomas po..
pero el cuando va a control
si se pone un poco
nervioso, ansioso...”

“Siente rechazo de al ir al
hospital.. hay gente que lo
quiere mucho ahi.. pero los
recuerdos de él son
oscuros...”

“Ella lo Unico que dice es
que esta aburrida, que no
quiere seguir mas con
dialisis, quiere que sea
luego.”

Se sienten
diferentes

“Igual a veces anda enojan.
y cosas asi porque ella se |
ve que no puede ser .

normal como las amigas de
ella”

“Ella se enoja me dice que
porque siempre tiene que
estar encerrada y la tengo
gue andar cuidando. Pero
ella tiene que saber que no
es como las demas nifas. "

“Yo le digo: Javiera ten 14 |
anos tenia qué hablary ellar
me dice que se van a |
burlar.”
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Etapas de la Espera

NO ENTIENDEN QUE LES QUIEREN SABERY SE PREGUNTAN POR
PASA PERO TAMPOCO SE ENTENDER TODO LO QUE ESTO LES PASA
LO CUESTIONAN. QUE LES ESTA PASANDO A ELLOS
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Mapa de Contenido
Profesional

Profesional
de salud

Ver historial

Pagina Principal

Responder
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Wireframes
Profesional

RS

i
i
|
i
|

Nombre del paciente Historial de
[ emociones

am___aWen saWan s

X

C o

C Veteando

|
|

® Z
k

Nombre del
paciente
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