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INTRODUCCION AL PROYECTO

1.1 Introduccion

Debido a los avances tecnoldgicos y cientificos de las
ultimas décadas, la ventana de vida ha prevalecido de
forma significativa, permitiendo que muchos recién
nacidos que hace algunos afnos no sobrevivian hoy lo
puedan hacer (Castillo Gonzalez, S., & Jiménez Bel-
mar, C. 2005).

Sin embargo, existen todavia numerosas carencias en
el ambito psicosocial, lo que afecta tanto al prematu-
ro como a sus familiares. Los padres o cuidadores de
bebés prematuros se enfrentan comunmente a situa-
ciones complejas; la expectativa de un cuidado post-
natal convencional y la transicion a la paternidad, se
ve interrumpida por una realidad dolorosa que puede
causar en los padres altos niveles de estres, frustra-
cion e incompetencia (Staniszewska, S. et al., 2012).

Hoy existen alrededor de 15 millones de familias en
el mundo que se ven afectadas por el nacimiento de
un bebé prematuro. Esto significa que de diez recién
nacidos, uno termina su periodo de gestacién antes
de tiempo (Blencowe, H. et al., 2012). Los extensos

procedimientos meédicos y/o quirurgicos a los que
se deben someter los pacientes neonatos, limitan el
contacto fisico que tienen con sus padres, lo que a su
vez interfiere en la creacion y desarrollo de los lazos
emocionales que naturalmente florecen durante esta
etapa de la lactancia. Este escenario ubica de cier-
ta forma a los padres como meros espectadores del
cuidado de su propio bebé y los inhabilita para ser los
protagonistas que quisieran ser (EFCNI, Pallas-Alon-
so C, Westrup B et al., 2018).

En Chile, las Unidades de Neonatologia, realizan un
cuidado que esta centrado en la enfermedad, y atien-
den al paciente desde una perspectiva de individuo
independiente, no como alguien cuyo vinculo estéa tan
fuertemente arraigado a su entorno familiar y en es-
pecial a sus padres, que se constituye como un ele-
mento vital y de primera importancia. Estas condicio-
nes que se viven en el delicado entorno de la Unidad
Neonatal, hace que los padres sufran por la incerti-
dumbre de estar lejos de su hijo/a y, muchas veces,
ajenos al estado real de la salud de sus pequenos.
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A pesar de que esta problematica ya ha sido abordada
exitosamente en paises mas desarrollados, en Chile
se trata de algo que ha permanecido invisibilizado du-
rante mucho tiempo y donde queda todavia un largo
camino por recorrer.

En este contexto, el diseno de informacién ofrece
una oportunidad para que el personal medico pueda
entregar la debida atencidn a la familia, a través de la
entrega de informacion clara, honesta y simplificada
sobre el estado del paciente.

En la presente investigacion se siguio una metodologia
centrada en el humano (Human Centered Design) que
abarcd una amplia revision de literatura y cuya piedra
angular es la comprension integral de las necesidades
del usuario. Se abre la puerta para que las familias de los
infantes puedan acceder a fuentes de informacion que
sean suficientes para sobrellevar esta dificultosa etapa
y que les permita involucrarse de una manera mas com-
pleta, adecuaday aportante en el cuidado del neonato.
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1.2 Motivacion Personal

En cuanto a lo que me motivd para tomar este tema,
son varias las aristas que quiero destacar.

En primerlugar, desde que meinicié en el estudio del Di-
seno, uno de los aspectos que mas me impresiono fue
entender como el diseno esta presente en casi todas las
cosas y descubrir como busca mejorar la calidad de vida
de las personasy entregarles un mayor bienestar.

En este sentido, me di cuenta de que el disefno de un
producto o de algo que se quiere comunicar a otros,
es tan fundamental como el elemento en si mismo.

Por ejemplo, si se necesita comunicar y hacer que la
poblaciéon tome conciencia sobre la importancia de
lavarse las manos en el contexto de una pandemia,
el contenido de esa informacién es tan importante
como la forma en que se disena esa informacion para
ser entregada. Si se elaboran carteles con el mensaje,
pero estos son poco atractivos o no logran comuni-
car de forma adecuada, el mensaje puede perderse y

eso iria en desmedro de toda la poblacién. Si, por el
contrario, el mismo mensaje se entrega con un diseno
adecuado, son miles los que se veran beneficiados.

Con esta perspectiva en mente, la motivacion para
trabajar en este temanacio a raizde una conversacion
conuna enfermera que trabaja en una Unidad de Neo-
natologia. Ella me explico que eran muchas las nece-
sidades al interior de esos centros hospitalarios y me
mostro lo dificil e inadecuada que erala comunicacion
entre el personal de salud y los familiares del paciente
neonato. Me habld de laangustiay sufrimiento que, en
la mayoria de los casos, sufrian estas personas cuan-
do sus pequenos hijos/as eran separados de sus pa-
dresy llevados a la Unidad de Neonatologia.

En varias conversaciones, Ninoska me fue mostran-
do las falencias, los desafios que esta dura situacion
implicabay como habia tanto por hacer. Fue entonces
cuando me decidi por buscar una forma de aportar a
traves del diseno.

PROYECTO DE TiTULO
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1.3 Abstract

Plataforma de visualizacion, registro y anali-
sis de datos, que se alimenta diariamente de
la ficha médica electronica de cada paciente
prematuro hospitalizado, traduciendo a un
lenguaje simple y de facil interpretacion la
informacion sobre su estado de salud. Esta
herramienta de gestion de informacién, que
se alinea a un modelo de Atencién Centrado
en la Familia, da acceso a entornos de apoyo
educativo y acompanamiento a las familias a
lo largo de todo el proceso de atencion en la
Unidad de Neonatologia.

¢POR QUE?

Porque el acceso y entendimiento de la infor-
macion sobre el estado de un paciente pre-
maturo tiende a ser escaso para sus padres.
Sumado a esto, temas como la baja disponi-
bilidad del personal médico y la utilizacion de
lenguaje técnico, no permite la comprension
total de los padres como cuidadores primarios
en cuanto alo que esta pasando, pudiendo ge-
nerarles altos niveles de estrés y frustracion.

PROYECTO DE TiTULO

¢PARA QUE?

Para involucrar a los padres en el cuidado de
su bebé durante el proceso de hospitalizacion
neonatal, a través de habilitadores de infor-
macion que les permitan comprender el pro-
ceso y tener un seqguimiento claro del estado
de salud del neonato. Bajo este contexto, la
comunicacién entre los padres y el equipo de
salud se enriquecen, dando paso a un com-
promiso integral de los familiares.
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2.1 Bebés Prematuros

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define al
recién nacido prematuro como un bebé cuyo naci-
miento ocurre antes de que se completen las 37 se-
manas de edad gestacional (nimero de semanas que
lleva el bebé en el vientre de la madre) o menos de 259
dias desde el primer dia de la ultima menstruacion de
la mujer (OMS, 1977).

Para una mayor claridad, y conforme a la edad ges-
tacional, la World Health Organization distingue cua- EXTREMADAMENTE
tro sub categorias para los prematuros (ver figura 1): PREMATURO
extremadamente prematuro, muy prematuro, pre-
maturo moderado y prematuro tardio (World Health
Organization, 2012).

Menos de 28 semanas Menos de 750 grs

MUY PREMATURO 28 <32 semanas Entre 750y 1.200 grs
La semanaen que nace el bebé, dentro del periodo de

gestacion, se conoce como edad biologica. Se intro- ]

duce, entonces, el concepto de edad corregida. Esta Entre 1.000 y

se refiere a la edad que tendria el neonato si hubiera PREMATURO MODERADO 32 <37 semanas

nacido a las 40 semanas de gestacion o "de término". 2.500grs
(Asociacion Espafola de Pediatria, 2019).

Este concepto de edad corregida, es clave para eva- £ Entre 2.000y los
luar el desarrollo de un prematuro. Es la Unica forma PREMATURO TARDIO 34 < 37 semanas 3.000grs

de evaluar su evolucion; si se comparara con un re- Y,
cién nacido "de término", seria imposible determinar
su estado de salud real. Es légico establecer que el
bebé prematuro tendra un proceso de madurez mas
lento. Tiene que recuperar el tiempo que le falté en el
utero de la madre.

Figura 1. Elaboracién propia en base a World Health Organization, 2012.

1
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2.1 Bebés Prematuros

Otro elemento muy importante a considerar, es lo que
se denomina Sindrome de Parto Prematuro. Este even-
to puede, a su vez, subdividirse en dos categorias:

1) El parto espontaneo: es aquel que se inicia espon-
taneamente, por ejemplo, tras el rompimiento prema-
turo de membranas.

2) El parto iniciado por el proveedor: se refiere al
parto que es inducido o al parto por cesarea electiva,
antes de las 37 semanas completas de gestacién(Gol-
denberg et al., 2012).

Aun se desconocen las causas de un parto prematuro
espontaneo, pero se han identificado varios factores
gue aumentan el riesgo de este tipo de parto. Dentro
de estos se encuentran: la edad y obesidad materna,
la etnia, el consumo de cigarrillos, el sangrado vagi-
nal, la presencia de infecciones urinarias, etc. Pero
el antecedente de haber tenido un parto prematuro
previo se presenta como el principal factor de riesgo
(Ministerio de Salud, 2017).

Las tasas de nacimientos prematuros estan aumen-
tando en casi todos los paises con datos fiables. Mun-
dialmente, mas de 1 de cada 10 bebés son prematu-
ros, es decir, mas del 10%. En 184 paises, la tasa de
nacimientos prematuros oscila entre el 5% y el 18%

de los bebés nacidos (OMS, 2012). De estos, mas de un
millén fallecen debido a complicaciones en el parto
prematuro, siendo esta una de las principales causas
de muerte neonatal, y los que sobreviven se enfren-
tan a una vida con ciertas dificultades (World Health
Organization, 2012).

En cuanto a estos prematuros sobrevivientes, debi-
do alainterrupcioén en el proceso de gestacion, estos
bebés suelen presentar un alto grado de inmadurez
organica y de desarrollo (Gémez-Cantarino, S. et al.,
2020) y, al igual que los bebés enfermos y con bajo
peso al nacer, requieren de una atencion especiali-
zada para evitar su muerte. Necesitan del apoyo de
tecnologias para apoyar el crecimiento y desarrollo
adecuados, y para reducir los riesgos de morbilidad
en la edad adulta (Kostenzer, J. et al., 2021).

Esta atencion diferenciada hace que el recién naci-
do con estas caracteristicas tenga que ser admiti-
do en un area especial del hospital llamada Unidad o
Servicio de Cuidados Neonatales. Es aqui cuando se
produce la separacion padre-hijo, y los padres se ven
obligados a delegar su responsabilidad parental al
personal médico, generando en ellos sentimientos de
incompetencia. La salud mental y fisica de los padres
puede verse duramente afectada por esta separacion.

PROYECTO DE TiTULO

BEBES QUE NACEN EN EL MUNDO

Prematuros

BEBES PREMATUROS

Fallecidos
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2.1 Bebés
Prematuros

2.1.1 Bebés prematuros en Chile

En Chile, un 8,6% de los partos del ano 2017 fueron
prematuros y un 1% fueron prematuros extremos, es
decir, tienen altas probabilidades de quedar con se-
cuelas o dafio(Toro N, Carmen. 2020 ). De acuerdo alo
anterior, el Ministerio de Salud, haindicado que la tasa
de partos prematuros ha aumentado en los Ultimos 15
anos (OMS, 2010).

Ante esta realidad, el Senado de Chile acaba de apro-
bar la ley Mila, que constituye un gran aporte, pero es
s6lo un comienzo en la tarea de mejorar la situacién
familiar, y de integrar a los padres y cuidadores de
prematuros como pilares fundamentales durante el
tiempo de hospitalizacion de sus hijos.

PROYECTO DE TiTULO
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2.2 Unidad de Neonatologia

La neonatologia es una subespecialidad de la pedia-
tria que esta dedicada a ofrecer cuidados a los recién
nacidos sanos y a los enfermos, siendo los pacientes
prematuros un numero considerable dentro de esta
ultima categoria(Martinez, L. J. 2008).

A la seccion dentro del hospital que asegura la asis-
tencia a los recién nacidos (RN), se le llama Servicio
o Unidad de Neonatologia. Se acepta que el periodo
neonatal, desde el punto de vista asistencial, abarca
los primeros 28 dias de vida en el nacido a téermino,
y hasta las 44 semanas de edad postmenstrual en el
nacido prematuramente (Novoa, J. M. et al., 2009).

La Unidad de Neonatologia se compone de dos sec-
ciones principales, laUnidad de Paciente Critico(UPC)
y la Seccion de Cuidados Basicos, y atienden a los
neonatos segun la complejidad de su estado de salud.
A su vez, la UPC se divide en otras dos secciones, la
Unidad de Tratamiento Intermedio (UTI)y la Unidad de
Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) (Novoa, J. M.
et al., 2009). A esta tltima, ingresan los neonatos que
requieren de cuidados especiales e intensivos debido
a su fragil condicion y el perfil mas frecuente de pa-
ciente que ingresa a esta unidad, suele ser un bebé
prematuro (Cuentas, J. H. 2016).

Durante esta investigacion, se destaca la exploracion
de los casos admitidos en la UCIN principalmente.
Esto debido a que se trata del area que crea impac-

tos mas fuertesy duraderos en las familiasy en donde
existe una falla en la entrega de informacion y en la
comunicacién médico-familiar. Si bien el estudio se
basa en casos criticos admitidos en la UCIN, el pro-
yecto se abre a todos los pacientes neonatos, sin ex-
clusion por complejidad de condicion.

[ UNIDAD DE NEONATOLOGIA ]

Unidad de Seccién de
Paciente Critico Cuidados Basicos

Figura 2. Elaboracion propia, basada en "Recomendaciones de organizacion,
caracteristicas y funcionamiento en Servicios o Unidades de Neonatologia."
(Novoa, J. M. et al., 2009) Revista chilena de pediatria.

PROYECTO DE TiTULO
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2.2 Unidad de Neonatologia

La Academia Americana de Pediatria define los Cuida-
dos Intensivos Neonatales como los cuidados cons-
tantes y continuos que recibe el recién nacido grave-
mente enfermo. Se conoce entonces como UCIN a la
sala que dispone del personal, el equipo, el espacio
fisico y la estructura administrativa necesaria para
tratar en forma ininterrumpida cualquier emergencia
o patologia, que pueda afectar al recién nacido (Casti-
llo Gonzélez, S., & Jiménez Belmar, C. 2005).

La organizacién “March of Dimes”, que lidera la lu-
cha por la salud de todas las madres y bebés, define
la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatal como “la
guarderia de un hospital’, que combina tecnologia
avanzada y profesionales de la salud especializados
para proporcionar los mejores cuidados posibles alos
pacientes prematuros o a enfermos con condiciones
meédicas que necesitan tratamiento.

Este departamento viene a “reemplazar” el ambien-
te intrauterino que el recién nacido se vio forzado a
dejar. Por esto, es de suma importancia que el equipo
médico ponga todos sus esfuerzos en que se cumpla
con laimplementacion de un entorno que garantice la
pronta recuperacion de la salud del bebé.

Son admitidos en la UCI los prematuros nacidos antes
de las 37 semanas de embarazo; los bebés que tienen
bajo peso (menos de 5.5 libras o 2.5 kg); quienes re-
quieren mas del 40% de oxigeno; los que necesitan

ventilacion mecanica y, en general, cualquier recién
nacido que tenga una enfermedad que requiere de
cuidados especiales(Sanatorio Aleman, s. f.).

La experiencia que tengan en el centro u hospital va a
tener, con toda seguridad, un impacto potente, tanto
enlos pacientes como en sus familias. Un recién naci-
do puede permanecer en el centro asistencial algunos
dias, pero también podria extenderse |la estadia a se-
manas o meses, dependiendo de su edad gestacional
y del estado de salud que presente, durante los cuales
las decisiones que se tomen tendran impactos huma-
nos mucho mas alla de la salud fisica.

Hay que considerar también que el traslado de un hijo
auna UCIN suele ser un shock para los padres. Las ma-
dres y los padres no soélo tienen que adaptarse al he-
cho de lallegadainesperadaytemprana de su hijo, sino
que ademas, enfrentar toda la carga fisicay emocional
que conlleva el saber que el estado de salud de su hijo
es critico y que, en vez de llevarlo con ellos como era
esperado, van a dejarlo en un lugar desconocido para
ellos, y en el que seran casi meros espectadores, y no
protagonistas, de lo que pasa con su hijo.

En la UCIN no se trabaja simplemente con una vi-
sion inmediata del momento, sino que se trata a los
pacientes pensando en una proyeccion futura, aten-
diendo a este de manera que logre tener una optima
calidad de vida(Cuentas, J. H. 2016).

ADMITIDOS EN LA UCIN

O

Nacidos antes de las 37
semanas de embarazo

Quienes pesan menos
de 5.5 libras 0 2.5 kg

Quienes requieren mas
del 40% de oxigeno

Quienes necesitan ven-
tilacién mecanica
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2.2 Unidad de
Neonatologia

Con todo lo anteriormente senalado, se puede decir
con certeza que el éxito o fracaso de una estadia en
una UCIN tiene que medirse no solo por el nimero de
vidas salvadas, sino que también por el impacto -po-
sitivo o negativo- que el periodo de hospitalizacion
tuvo en el recién nacido y su entorno familiar, como
un todo (Meneghello, 1997).

En este sentido, la evidencia senala que la participa-
cion de la familia va a tener un efecto muy beneficioso
en la atencion del recién nacido prematuro, y es por
esto que es fundamental entregar a las familias toda
la informacién y todos los recursos necesarios para
potenciar su rol como colaborador en la pronta y exi-
tosarecuperacion de los pacientes internados en una
UCIN. En definitiva, no se trata solamente de salvar la
vida del nifio/a que ha llegado al mundo, sino que de
entregarle todo lo que necesite para tener, posterior-
mente, un desarrollo sanoy equilibrado que le permita
vivir de la mejor manera posible.

Uno de los mayores desafios enrelacion a potenciar la
integracion de las familias en el cuidado de sus bebés,
ha sido el de poder terminar con la casi total exclu-
siony nula participacion de sus miembros durante los
primeros dias de ser admitido el bebé prematuro en
un centro de Cuidados Intensivos Neonatales. La idea
es lograr una mayor participaciony unaintegracion de
sus cuidadores para que lleguen a ser miembros in-
tegrales y activos del equipo de atencion en muchas
UCIN modernas (White, R. D. 2020).

O DE TiTUuLO
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2.2 Unidad de Neonatologia

2.2.1 Modelo de atencidén neonatal en Chile

Una de las principales razones que dificulta la orga-
nizaciony la atencién 6ptima del cuidado neonatal en
nuestro pais, radica en su misma geografia.

Es una idea generalizada el pensar que, como dicen los
chilenos, "todo pasa en Santiago”, la capital. Esta per-
cepcion se da, muy especialmente, en eltemade laaten-
cion meédicay los hospitales. Cientos de procedimientos
y cirugias obligan a los pacientes a trasladarse desde
regiones o provincias, para ser atendidos en Santiago.

Esta"centralizacion" de la salud en Santiago, tiene nu-
merosas consecuencias e implica un costo econémi-
co, social y emocional muy grande a la hora de tener
que dejar su hogar, el pueblo o la ciudad donde viven
los pacientes, para recibir atencién en Santiago.

Esto genera, ademas, un estrés adicional por el he-
cho de tener que llegar a una ciudad que para muchos
es desconocida y que esta lejos de sus raices o del
ambiente en que viven. Si el paciente viene de algun
pueblo pequeno o de regiones mas al interior del pais,
la capital puede resultarles, en muchos casos, como
muy grande, poco amigable y de dificil orientacion.

Lo mismo sucede en el caso de los pacientes prema-
turos. Dependiendo de su estado al nacer, hay bebés
que van a ser derivados a otros lugares para ser aten-
didos, lejos de sus familias. Esto, sin duda, hace mas
complejo el cuadro.

( )
Servicio de Pediatria con
todas las areas especificas
pediatricas
Atencion principal:

e Procedimientos complejos
e Subespecialidades
pediatricas

e Cirugias

« UCIN

.

p
Servicio de Pediatria General
Atencion principal:

* Reanimacion sala de partos
e Estabilizacion recién nacido
e Traslado a otros centros

\.
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f A
Servicio de Pediatria con
solo algunas areas especi-
ficas pediatricas
Atencion principal:
¢ Patologias leves
» Oxigenoterapiay CPAP
* Ventiloterapia

L e Exanguinotransfusion

Figura 3. Elaboracion propia en base a Estudio Descriptivo De Las Unidades
De Neonatologia De Los Hospitales De Los Servicios De Salud Metropolitanos
(Castillo Gonzalez, S., & Jiménez Belmar, C., 2005).
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2.2 Unidad de Neonatologia

2.2.1 Modelo de atencidén neonatal en Chile

En este sentido, y segun muestra la figura 3, se defi-
nieron tres niveles jerarquizados de cuidado perinatal
con distintas prestaciones, en los que se atienden a
los neonatos segun su condicion.

Losbebés conmayorriesgoy con patologias mas graves,
se ingresan enlos grandes centros regionales, de mane-
raque queden concentrados ahiy se logre conseguir una
mejora en el tratamiento (Novoa, J. M. et al., 2009).

Cada nivel tiene sus propias caracteristicas y ofrece
servicios concretos. Si bien existe esta division de ni-
veles segun su capacidad asistencial, todos deben de
estar capacitados para el diagnostico y manejo de pa-
cientes de alto riesgo, para prevenir complicaciones
y prestar asistencia general al recién nacido (Castillo
Gonzalez, S., & Jiménez Belmar, C. 2005). Pero es muy
probable que, dependiendo de su estado, sean deriva-
dosy trasladados a otro centro asistencial.

En cuanto a los recursos humanos de que disponen
los tres niveles de atencion, existen tambien distintas
categorias segun su especialidad (ver figura 4).

En primer lugar estan los recursos medicos profesio-
nales, es decir, aguellos centros en que hay un Jefe de
Neonatologia y otros profesionales con especialidad
acreditada.

En seqgundo lugar, se encuentran los recintos en que
hay profesionales "no médicos", es decir, enfermerasy
matronas que trabajan en conjunto con kinesiologos,
nutricionistas, asistentes sociales, psicologosy otros
profesionales relacionados.

Por ultimo, estan los centros que disponen de perso-
nal que no tiene una profesion universitaria. Este gru-
po lo conforman los técnicos, auxiliares y el personal
a cargo de recepcion y secretaria. (Novoa, J. M. et al.,
2009). El mejor escenario seria contar con personal
de los tres grupos anteriormente descritos.

PROYECTO DE TiTULO

MEDICOS PROFESIONALES

» Jefe Neonatologia e De residencia
¢ De tratancia

e En puerperio

PROFESIONAL NO MEDICO

e Enfermera UCIN
e Enfermera UTI

e Matrona jefe
e Matrona diurna
e Enfermeras clinicas e Matrona C. Basicos

NO PROFESIONALES

e Técnicos e Secretaria
e Auxiliares

* Recepcion

Figura 4. Elaboracion propia, basada en "Recomendaciones de organizacion,
caracteristicas y funcionamiento en Servicios o Unidades de Neonatologia."
(Novoa, J. M. et al., 2009) Revista chilena de pediatria.
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2.2 Unidad de Neonatologia

2.2.1 Modelo de atencién neonatal en Chile

Con el fin de optimizar el cuidado de los pacientes,
el Ministerio de la Salud dispone de Guias de Practi-
ca Clinica (GPC) que funcionan como protocolos para
entregar recomendaciones desarrolladas sistemati-
camente segun la evidenciay a partir de la evaluacién
de los riesgos y beneficios de opciones alternativas
(MINSAL, 2010). Estas guias ayudan al personal, nom-
brado anteriormente, en la toma de decisiones ya que
definen la secuencia, duracion y responsabilidad de
cada equipo para otorgar la atencion mas apropiada.
Con esta estrategia se optimizan las actividades del
personal, en el abordaje de los problemas o situacio-
nes de salud (Vera Carrasco, 0. 2019).

Otro asunto que se suma al desarrollo de la neonatolo-
giaen Chileyal progreso de la atencion, eslainclusion
de problemas relacionados con la prematurez en el
Plan de Garantias Explicitas en Salud (GES), plantea-
do por la Reforma de Salud de Chile el 2005. Este plan
incorpora temas como el manejo del parto prematuro,

del sindrome de dificultad respiratoria del recién na-
cido, de la hipoacusia, de la displasia broncopulmonar
y de la retinopatia del prematuro (Borquez, E. 2008).

Si bien en Chile ha habido mejoras y un gran desarro-
llo en el ambito de la atencién neonatal, aun existen
asuntos de modernizacion que se deben integrar a
este proceso. Algunos de estos serian aspectos del
area informatica, la implementacion de indicadores
de gestion y calidad, el fomento de la especializacion
y educacioén continua del personal, el impulso de lain-
vestigaciony la humanizacion del trabajo en las areas
criticas, entre otros.

A los objetivos mencionados, se unen también la ne-
cesidad de desarrollo de procesos de informacion al
usuario y a los familiares, consentimientos informa-
dos y orientacién en cuanto a temas bioéticos del pa-
ciente critico (Novoa, J. M. et al., 2009).

PROYECTO DE TiTULO

wa
Prevencion
Parto Prematuro

Guia Clinica
RETINOPATIA
DEL PREMATURO

|

DISPLASIA
BRONCOPULMONAR
DEL PREMATURO

Guias Clinicas Minsal 2009-2010.
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2.2.2 Impacto en familias

Sin duda, el nacimiento de un prematuro, cuyo futu-
ro puede ser incierto y la consecuente ruptura fami-
liar, representa un evento estresante que provoca un
periodo de desorganizacion psicoldgica y un profun-
do trastorno en la familia (Boronat, N., Escarti, A., &
Vento, M, 2020). A esto se suma el hecho de que, dado
el modelo organizacional que existe actualmente en
Chile, la tarea de cuidar al bebé va a quedar en manos
de nuevos actores, quedando los padres y familiares
en un papel secundario. Puede pasar, incluso, que
los padres y familiares sean excluidos totalmente del
proceso de cuidado y tratamiento del recién nacido,
lo que va a contribuir, necesariamente, al dano o de-
terioro de su salud mental y fisica. Cuando un recién
nacido prematuro queda hospitalizado, sus padres
se ven sometidos a un importante impacto emocio-
nal que modifica el proceso acostumbrado de crianza
(Cuentas, J. H. 2016).

Los numeros confirman, con mucha claridad, estas
afirmaciones. Se estima que cerca del 30% de los
padres de unrecién nacido hospitalizado pueden pre-
sentar algun problema de salud mental asociado du-
rante el primer ano después del nacimiento de su hijo
o hija(Palmal, Elisa. et al., 2017). Esto aumenta el ries-
go de estrés postraumatico y de depresién postpar-
to (Loyola, J. B., et al., 2020). Varias investigaciones
coinciden también, en que la presencia de estas en-
fermedades puede afectar muy negativamente la re-
lacion entre padres e hijos recién nacidos, generando
consecuencias adversas para el desarrollo del bebé.

Enfrentarse a la realidad de un hijo con aspecto distin-
to a lo imaginado, en un ambiente desconocido para la
mayoria, junto a un cumulo de informacion sobre la con-
dicion clinica del neonato con un prondstico incierto, di-
ficulta profundamente el establecimiento de la relacion
padres e hijos(Brazelton, T. B., & Cramer, B. G. 1993).

PROYECTO DE TiTULO

"Es dificil afrontar la posibilidad de que
el primer hijo esté tan cerca de la muer-
te, los pitos de las maquinas, la canti-
dad de informacidén que uno tiene que
entender en corto tiempo, la pena en el
aire por la pérdida de ninos vecinos al
propio y la poca posibilidad de tocar al
bebé recién nacido, son eventos duros”

Madre de bebé prematuro
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2.2.2 Impacto en familias

Para la investigacion de este proyecto se realizd una
encuesta, con el fin de comprender y empatizar mas
con las experiencias que vivieron distintas familias.
Por medio de esta encuesta se lograria entender una
parte de lo que viven las familias en esta situacion y
cémo les impactd en su vida.

La encuesta tuvo una amplia acogiday las respuestas
fueron un elemento clave de esta investigacion. Se
trata de una muestra de 138 familias que vivieron la
experiencia de tener un hijo prematuro hospitalizado,
y que quisieron compartir sus vivencias y se mostra-
ron muy interesadas en participar en este proyecto.
Después de haber sido protagonistas de esta dificil
experiencia, los padres de bebés prematuros mani-
festaron su intencién de colaborar para aportar a la
optimizacion de esta experiencia en un futuro.

Aunqgue la informacion entregada es de un alto nivel
de sensibilidad, en términos generales se puede decir
que la estadiade un hijo en el Servicio de Neonatologia
tuvo un gran impacto emocional en quienes respon-
dieron la encuesta. Fue, para cada uno en diferentes
intensidades, una experiencia dolorosay compleja que
tuvo consecuencias en el plano fisico y psicologico.

Los encuestados se refirieron en detalle a las impli-
cancias de afrontar cada dia la posibilidad de que su
bebé estuviera cerca de la muerte. A esta angustia
por el estado de su hijo, se sumaba la "hostilidad" que

sentian de parte de la Unidad de Neonatologia y la in-
comprension de un ambiente que les resultaba des-
conocido y amenazante.

En un lugar en donde existen méquinas, monitores y
cables conectados a su bebé, la frustracién de las fa-
milias es alta. Ademas del shock visual, algunas fami-
lias aseguran que todavia recuerdan los ruidos de las
maquinas que les producian tanto estrés.

Por otra parte, en una situacion en que las condicio-
nes cambian todo el tiempo y en que cada cosa que
pasa es importante y vital, la falta de informacién o la
entrega poco adecuadade ella, se convierte enuno de
los principales gatillantes de estrés.

Pero la informacion (o la falta de informacion) no solo
es un elemento clave para disminuir el estrés en las
familias sino que, como ya hemos visto a lo largo de
estainvestigacién, es un pilar fundamental para la re-
cuperacion del paciente recién nacido. Mientras mas
y mejor sea lainformacion que tengan sus padres y fa-
miliares, mas integrada estara su participacién en el
proceso de recuperacion de su salud y recibira el alta
mas tempranamente.

Se rescataron comentarios sobre la estadia de cada fa-
milia en la UCIN. Se ahondara en la relevancia de estos,
para la finalidad del proyecto, mas adelante.
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"Poca y deficiente informacion, doctores inaccesibles,
mal tratamiento en general.”

"Me daban poca informacion, tenia que estar casi per-
siguiendo a las matronas y llamando y aun asi no me
daban respuesta.”

"Los médicos carecian de las habilidades para comuni-
car resultados de examenes."

"Me era virtualmente imposible retener tanta informacion."

"Hay doctores muy crudos para darlainformaciony otros
doctores de los que cuesta obtener la informacion.”

TS T

Frasesy palabras recogidas de la encuesta en
cuanto a la experiencia vivida en la UCIN.
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La experiencia nos muestra que el apoyo a los padres
debe comenzar apenas se identifique alguna anoma-
lia en el feto o en la madre, que podrian llevar a la ne-
cesidad de hospitalizar a su futuro hijo en una UCIN.
Este acompanamiento, debera realizarse durante
todo el proceso, hasta después del alta hospitalaria.

Una vez nacido el prematuro, lo mas apremiante sera
responder a sus necesidades fisicasy psicoldgicas re-
lacionadas con el alivio de cualquier experiencia dolo-
rosa que pueda afectar al bebé. En estas horas o dias
cruciales, la presencia y el cuidado brindado por los
padres se constituira como el entorno ideal para que
los bebés puedan aprender, reaccionar y adaptarse a
los comportamientos de cuidado y puedan desarrollar
una sincronia con sus padres (Boronat, N., Escarti, A.,
& Vento, M, 2020).

La Atencion Centrada en la Familia (FCC por sus siglas
en inglés) es un concepto que se ha puesto cada vez
mas de moda en las Unidades de Neonatologia, con-
virtiéndose en un elemento central de los cuidados del
bebé. Este enfoque hace referencia a la mas éptima de
las atenciones médicas, la que se adapta segun la expe-
riencia de la familia que forme parte de esta sociedad
con el cuerpo médico, lo cual posibilita a la familia a de-
safiar el paradigma de la atencion de la responsabilidad
unilateral en la toma de decisiones. (Kuo, D. Z., et al.,
2012). Esta tendencia debe de ir comUnmente acompa-

", ou

nada de términos como “colaboracion”y “asociacion”.

Cliente

Paciente
Residente
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Figura 5. Person and Family Centred Care, Western Health, 2016
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En otras palabras, la Atencion Centrada en la Familia
es un modelo de atencion en las Unidades de Cuidados
Intensivos Neonatales que se ha implementado princi-
palmente en los paises desarrollados y consiste en un
enfoque de asociacion, para el cuidado y atencién meé-
dica del bebé, entre la familia y el personal de la salud.
La FCC es considerada actualmente como un estandar
de atencion médica pediatrica en muchos hospitales.

Segun lo mencionado durante esta investigacion, se
hace evidente la dificultad que implica cuidar de un
hijo hospitalizado en una UCIN cuando existen tantos
obstaculos que lo separan de sus familias. Es por esto
que la Atencion Centrada en la Familia busca, por so-
bre todo, optimizarlarelacion entre ellos, parairenbe-
neficio de su desarrollo fisico, cognitivo y psicosocial.
Este modelo esta basado en la evidencia de que los
resultados de salud 6ptimos se pueden lograr si, y s6lo
si, los miembros de la familia de los pacientes adquie-
ren un rol protagonico y activo, brindando todo el apo-
yo fisico, emocional y psicosocial que el bebé necesita
para recuperarse y para desarrollarse posteriormente
como un nino sano (Gooding, J. S. et al., 2011).

En algunas ocasiones, los profesionales de la salud
tienden a subvalorar la capacidad que tienen los pa-
dres paracuidarde su hijoreciénnacidoynolos consi-
deran como sujetos dignos de atencion (Gomez-Can-

tarino et al., 2020). El marco de Atencién Centrada en
la Familia busca romper con esta costumbre vy, por el
contrario, reforzar la evidencia de que los miembros
de la familia del bebé, y muy especialmente sus pa-
dres, son los “defensores naturales” del paciente neo-
natal. Este nuevo concepto comprende la idea de que
las necesidades emocionales, socialesy de desarrollo,
son seriasy urgentes para el paciente neonatal.

La aplicacion del principio de Atencion Centrada en
la Familia busca favorecer el compromiso familiar
al integrar a las familias en el equipo de salud y, a su
vez, busca empoderarlos en su rol de cuidadores para
lograr una atencién mas humanizada e integral. Esta
nueva aproximacion al tema del cuidado postnatal
considera al prematuro junto con la familia, como una
sola unidad a cuidar, buscando cuidar también de la
salud de los padres (Gémez-Cantarino et al., 2020).

Uno de los requisitos de este modelo es el deber de in-
cluiralos padresenlaplanificacionylaprovisiénde los
diversos cuidados y permitirles participar en la toma
de decisiones en referencia a su bebé (Boronat, N et
al., 2020). Esta colaboracion entre el personal médico
y los miembros de la familia para gestionar el cuidado
del bebé, es una de las piedras angulares de la Aten-
cion Centrada en la Familia(Gooding, J. S et al., 2020).

o
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Adobe Stock #134682043. Rescatada de: htltps://stock.adobe.com/
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Basandose en décadas de trabajo con familias, pedia-
tras, otros profesionales de la salud y responsables
politicos, la American Academy of Pediatrics describe
los principios basicos de la Atencion Centrada en la
Familia (ver figura 6) que se resumen en: respetar a
cada nino y a su familia; apoyar y facilitar la eleccion
del nifio y la familia sobre los enfoques de atencion 'y
apoyo; garantizar la flexibilidad de las politicas organi-
zativas y los procedimientos; compartir informacion
honesta e imparcial con las familias de forma conti-
nuay de manera que les resulte util y afirmativa; pro-
porcionar y asegurar el apoyo formal e informal para
el nino y las familias durante todo el proceso; colabo-
rar con las familias en el cuidado del nino individual,
la educacion profesional, la elaboracién de politicas y
el desarrollo de programas; empoderar a cada ninoy
a su familia para que descubran sus propios puntos
fuertes, adquieran confianza y tomen decisiones so-
bre su salud (Committee on Hospital Care. 2003).

La entrega de informacion es un elemento clave que
se repite en las demandasy principios fundamentales
de varias agrupaciones relacionados con este tema,
tales como “Family Voices”, “The Maternal and Child
Health Bureau” (MCHB), “The American Academy of
Pediatrics”(AAP), “The Institute for Patient- and Fami-
ly- Centered Care”, y “Bliss”, entre otros. Estas orga-
nizaciones promueven un intercambio de informacion
abierto, objetivo e imparcial, en un ambiente de aso-
ciacion y colaboracion en donde las necesidades de
los involucrados sean evaluadas en conjunto entre los
médicos y las familias de los pacientes.

PRINCIPIOS FCC

Apoyary facilitar la eleccién del nino y la familia
sobre los enfoques de atencion y apoyo.

Respetar la diversidad racial, étnica, cultural
y socioeconoémica.

Proporcionar el apoyo formal e informal para el
nino y los padres durante el embarazo, el parto,
lainfancia, la adolescenciay la juventud.

Reconocery aprovechar los puntos fuertes
de cada nino y su familia, incluso en
situaciones dificiles y desafiantes.

Compartir informacion honesta e imparcial
con las familias de forma continua y de mane-
ra que les resulte util y afirmativa.

o
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Garantizar laflexibilidad de las politicas organiza-
tivas, los procedimientos para que los servicios
puedan adaptarse alas necesidades, creenciasy
valores culturales de cada nino y familia.

Colaborar con las familias en el cuidado del nino
individual y en la educacién profesional, la elabo-
racion de politicas y el desarrollo de programas.

Respetar a cada nino y a su familia.

Empoderar a cada nifo y a su familia para que
descubran sus propios puntos fuertes, adquie-
ran confianzay tomen decisiones sobre su salud.

Figura 6. Elaboracion propia, basada en la declaracion politica de la AAP:

family-centered care and the pediatrician’s role, 2003.
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Con todo esto, se busca dejar atras la vision paterna-
lista que existiaantes, endonde el equipo de salud era
dueno del "conocimiento absoluto". La idea es transi-
tar hacia un modelo de compromiso y colaboracion
mutua, en donde nazcan nuevas oportunidades para
el mejoramiento de las experiencias y el fortaleci-
miento del rol que tienen los padres en la administra-
cion de los cuidados de que necesita el recién nacido.

Este modelo ha mostrado resultados muy satisfacto-
rios en el establecimiento del vinculo madre-hijo, en
el mejoramiento de la evolucion clinica del neonato, y
trae asociado una disminucion de los dias de estadia
enlaUCINyunareduccion de lamortalidad, entre mu-
chas otras ventajas(Gallegos-Martinez, J. et al., 2010).

Distintos estudios muestran que con la implementa-
cion de un marco de Atencién Centrada en la Familia,
los padres se sienten mas capacitados para cuidar de
su bebé. Se hacomprobado que proporcionaralos pa-
dres una informacion adecuada acerca de los cuida-
dos basicos de su hijo mejora los resultados clinicos
de los lactantes y les ayuda, incluso, a subir de peso
(Lv, B. et al., 2019). A todos estos beneficios se suman
la disminucion en los niveles de ansiedad y de estrés,
generando una sensacion de enorme bienestar en es-
tas familias que estan pasando por un momento muy

dificil, pero se sienten muy felices de poder contribuir
alarecuperacion del bebé y de tomar un rol protago-
nico en vez de ser meros espectadores que observan
adistancialo que otros hacen y deciden en relacion a
sus hijos o seres tan queridos.

Desgraciadamente, y a pesar de todos los beneficios
que implica y evidencia, el modelo de Atencion Cen-
trada en la Familia muchas veces no se aplica o se in-
corpora sélo parcialmente en la practica clinica (Kuo,
D.Z., etal., 2012). A pesar de la experiencia que mues-
tra la importante necesidad de apoyar a las familias
con bebés en cuidados intensivos y de los claros be-
neficios que genera dicho apoyo, aun queda mucho
camino por recorrer en el conocimiento e implemen-
tacién de este modelo (Gooding, J. S. et al., 2011).

Tanto las organizaciones profesionales como las de
usuarios, promueven la necesidad de integrar los
principios centrados en la familia en las diversas
practicas y directrices estandar (Staniszewska, S.
et al., 2012). Esta tarea es fundamental si se quiere
transformar las Unidades de Neonatologia en luga-
res en que se potencie un entorno en donde la familia
pueda sentirse comoda, valiosa y en que pueda con-
tribuir directamente al bienestar del bebé, a su futuro
desarrollo y ala de todo su entorno como una unidad.

PROYECTO DE TiTULO
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Paciente

La Ley 41/2002 en su articulo 3 define la informacion
clinica como todo dato, cualquiera que sea su forma,
clase o tipo, que permite adquirir o ampliar conoci-
mientos sobre el estado fisico y la salud de una per-
sona o la forma de preservarla, cuidarla, mejorarla y
recuperarla(Garcia, A., 2009).

Con el paso del tiempo la comunicacion meédico-pa-
ciente ha ido evolucionando desde una forma mas
vertical, en la que solo el personal médico debia com-
prender la informacion, mientras que el paciente o
sus familiares solo aceptaban la informacion clinica
sin siquiera hacer preguntas. Ahora, en cambio, la in-
formacion clinica busca una relacion mas horizontal
entre el tratante y los pacientes. Esta nueva forma de
relacionarse, vela por el respeto de las circunstancias
éticas y morales de cada paciente (Parra, D., 2013).

La entrega de informacion por parte del personal mé-
dico al paciente, adquiere cada dia mayor importan-
cia. Comprender lo que le esta pasando al paciente,
en este caso, su hijo prematuro, le va a permitir a los
padres y familiares no solo aliviar sus temores y apre-
hensiones, sino que también, tomar buenas decisio-
nesy contribuiralaeventual mejoria del hospitalizado.

Adobe Stock #238730671.

Ja de: https://stock.adobe.com/
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Endefinitiva, lacomprension de lo que le pasa al pacien-
tey de su estado, puede incidir fuertemente en el bien-
estar del entorno del paciente y en su pronta mejora.

Por otra parte, y segun se explico anteriormente, los
pacientes tienen derecho a entender lo que les esta
pasando y todo lo relacionado con su tratamiento.

LaLeyN°20.584 que requlalos derechosy deberes de
las personas en relacién con acciones vinculadas a su
atencidn de salud, explica en varios de sus articulos,
como ha de hacerse efectivo el derecho a la informa-
cion de los pacientes.

En uno de sus apartados, la ley establece que los
pacientes tienen derecho a conocer, con motivo de
cualquier actuacion en el ambito de su salud, toda la
informacion disponible sobre la misma, salvo excep-
ciones recogidas por la norma (Garcia, A., 2009).

En cuanto a todos estos derechos definidos anterior-
mente, la neonatologia no se queda atras. Como se ha
explicado y argumentado a lo largo de esta investiga-
cion, la calidad y oportunidad de lainformacion es, re-
conocidamente, uno de los elementos fundamentales

para lograr una real integracion y compromiso de los
padres en el cuidado del recién nacido prematuro que
esta hospitalizado en una UCIN. Esto se traducira en
mejores resultados y en mayor bienestar para el pa-
cientey su entorno(Boronat, N et al., 2020).

Laexperienciaylosresultados obtenidos atravesdela
encuesta, nos muestran que la ansiedad de los padres
y familiares del prematuro hospitalizado pueden llegar
aniveles patologicos. Estas emociones los pueden lle-
var a ver afectada su estabilidad, su capacidad de ha-
cer preguntas adecuadas y todo esto puede, ademas,
tener graves consecuencias en la toma de decisiones.

Esta ansiedad se vera agravada si los miembros del
personal entregan una informacién inadecuada o in-
coherente en relacion al estado de salud o la evolu-
cion del paciente (Muldoon, M., et al., 2011).

Es por esto que, tal como se ha senalado a lo largo de
esta investigacion, uno de los pilares fundamentales
del bienestar en el entorno familiary de la pronta recu-
peracion del paciente es la entrega precisa, claray em-
patica de informacién que sea adecuada y oportuna.
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Como los pacientes de la UCIN no pueden expresarse, su
vulnerabilidad puede ser todavia mayor que la de otros
pacientes y los derechos a la informacién se trasladan a
su representante legal, es decir, sus padres o cuidadores.

Laley mila es una nueva ley que establece un estandar
especial en relacion al acompanamiento de ninos, ni-
nas y adolescentes, y dispone un mandato general de
trato digno y respetuoso a quienes acompanen a pa-
cientes hospitalizados (Senado, 2021). Segun esta ley,
las familias 0 acompanantes deberian estar constan-
temente informados sobre la salud y procedimientos
del recién nacido, y de estar incluidos en la toma de
decisiones en cuanto a su tratamiento (Diprece, 2020).

Es importante que los padres del recién nacido pre-
maturo conozcan cuales son sus derechos y puedan
exigir y esperar que se les entregue una informacion
adecuada, comprensible y oportuna. Es posible que
muchos padres no sepan que pueden esperar aten-
cion, informacion y toma de decisiones en términos
compartidos(Borquez, E. 2008).
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2.4 Informacion al Paciente
2.4.1 Health Information Technology (HIT)

La forma de comunicar la informacion a los pacientes
también haido evolucionando a lo largo de los afnos, y
eluso de la tecnologia y de la digitalizacién ha revolu-
cionado la industria de la salud.

Las Tecnologias de la Informacion (IT por sus siglas
eninglés)han transformado la vida de las personas en
multiples &mbitos, desde la economia, la educacién,
el ocio y las relaciones humanas. En el ambito de la
salud no ha sido diferente, y estas tecnologias han lle-
gado para quedarse (Reis, S., et al., 2013).

Las Tecnologias delalnformacionen el areade lasalud
o las Tecnologias de la Informacion Sanitaria (Health
Information Technology, HIT), se definen como el con-
junto de tecnologias utilizadas por las organizaciones
proveedoras de asistencia sanitaria en el entorno de
atencion al paciente. Se refiere a sistemas disefa-
dos para almacenar, compartir y analizar los datos
recogidos en cualquier centro sanitario, a través de
ordenadores, dispositivos moviles, software y diver-
sos dispositivos de comunicacion (Werder, M., 2015).
El uso de computadores y de medios digitales tiene
el potencial de cambiar significativamente las dinami-
cas de atencién, de comunicacién médico paciente y
de entrega de informacion (Reis, S., et al., 2013).

Los sistemas integrados que se han facilitado a través
de la digitalizacion, estan haciendo realidad el inter-
cambio instantaneo de informacién en un nimero cre-
ciente de paises e instituciones(Reis, S., et al., 2013).

Desde dispositivos portatiles hasta tener acceso
electronico al historial médico, las herramientas tec-
nologicas del sector sanitario han llegado al hogar del
paciente. Amedida que laatencion sanitaria se centra
en el consumidor, el acceso y la comodidad a la hora
de hablar de salud, se vuelven diferenciadores en el
mercado (Werder, M., 2015), donde el uso de software
sanitario tiene el potencial de mejorar la calidad de la
experiencia de los pacientes.

Internet se ha transformado en un recurso sumamente
valioso y masivo para acceder a todo tipo de informa-
ciony apoyo en materia de salud. Es mas, la busqueda
en Internet de temas relacionados con la salud, se tra-
tadel segundo contenido mas buscado en toda la web.
Las personas buscan distintos asuntos en internet,
como el diagnostico o evolucion de una enfermedad.
Se estima que los pacientes van a recurrir cada vez
mas a la Red para dar sentido a sus sintomas, consul-
tar a sus proveedores y buscar apoyo para la autoges-
tiény el bienestar emocional (Reis, S., et al., 2013).
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2.4 Informacion al Paciente
2.4.1 Health Information Technology (HIT)

Una revisién de literatura (Ziebland, S., & Wyke, S.,
2012), identifico 5 temas generales que son algunas
de las razones por las que las personas acuden a in-
ternet y como éste impacta en las decisiones y emo-
ciones de las personas.

Dentro de los 5 temas principales estaban:

1) Informacion: utilizacion de multiples sitios web
para informarse sobre la salud de forma instantanea
y adquirir conocimientos sobre aspectos especificos
de una enfermedad.

2) Sentirse apoyado: busqueda de testimonios que
hacen sentir reconfortados y menos ansiosos a los
pacientes, descubriendo que existen otras personas
con condiciones parecidas.

3) Relaciones con los demas: utilizacion de foros de
discusion o grupos de apoyo que reducen la sensa-
cion de aislamiento. Estos permiten a los participan-
tes sentir que los demaslos comprendeny generauna
red de personas con un tema en comun.

4) Experimentacion de servicios sanitarios: exploracion
de la web para saber si asistir o no a un servicio sanitario.
También para buscar a cual centro asistiry qué preguntas
hacerle al médico para llegar “armados con informacion”.

5) Afectacion del comportamiento: bisqueda de con-
secuencias a corto y largo plazo de una enfermedad
para generar una autogestion en relacién con la salud.

(Kelly, L., et al., 2013)

RAZONES POR LAS
QUE LAS PERSONAS

ACUDEN A INTERNET
PARA OCASIONES
MEDICAS

(o
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INFORMARSE

= SENTIRSE APOYADO

%® RELACIONARSE

O EXPERIMENTAR
SERVICIOS SANITARIOS

t? BUSCAR SINTOMAS

Figura 7. Elaboracion propia, basada en "Measuring the effects
of online health information for patients: item generation for an
e-health impact questionnaire"(Kelly, L., et al., 2013).

29



MARCO TEORICO

2.4 Informacion al Paciente
2.4.1 Health Information Technology (HIT)

Al mismo tiempo, existen distintos tipos de Tecnolo-
gias de Informacion de Salud, los cuales tienen distin-
tos objetivos relacionados con la salud digital.

Se tomaran en cuenta, para propositos de este pro-
yecto, dos tipos de HIT (Shrushti K., 2020). La Tecno-
logia de la Informacién Sanitaria esta tomando forma
através de Historias Clinicas Electronicas y de porta-
les de pacientes.

La promesa de las HIT es capacitar tanto a los pacien-
tes como a los proveedores y, al hacerlo, mejorar la
prestacion y los resultados de la atencion sanitaria.
La sanidad esta experimentando una avalancha de
modalidades basadas en las Tecnologias de la Infor-
macion, que ya estan transformando el modo en que
proveedores y pacientes piensan, acceden y actuan
sobre la informacion sanitaria suministrada digital-
mente (Reis, S., et al., 2013).
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Historias Clinicas Electronicas

(EHR por sus siglas en inglés)

La Historia Clinica Electronica es un tipo de sis-
tema de informacién de gestion hospitalaria que
se ocupa de lainformacion médica del paciente.

Antes, los médicos o las enfermeras debian
documentar todos los detalles médicos de sus
pacientes en papel. Ahora, simplemente pue-
den rellenar toda la informacion en el sistema
de EHR. Lo mejor es que se puede acceder a
ella de forma instantanea a través de un movil
ounordenador. También permite a los médicos
compartir facilmente los datos entre distintos
departamentos, lo que les permite ofrecer un
tratamiento rapido y preciso.

En Chile se estan implementando en algunos
hospitales. Empresas de servicios IT, como Ra-
yen, entregan servicios tecnoldgicos e imple-
mentan fichas o Historias Clinicas Electronicas
en distintos hospitales.

Portal del paciente

Los portales de pacientes proporcionan una pla-
taforma en la que los pacientes pueden acceder
a sus datos relacionados con la salud utilizando
cualquier dispositivo. Incluye toda la informa-
cion almacenada en una EHR, como el historial
médico de los pacientes, los tratamientos y
otros medicamentos tomados anteriormente.

Ademas, los portales de pacientes permiten a
los usuarios programar citas, consultar facturas
y realizar pagos en linea. Pueden utilizar dispo-
sitivos como teléfonos inteligentes, tabletas u
ordenadores, para acceder a ellos.

Algunos de los portales de pacientes incluso
facilitan que los pacientes mantengan una con-
versacion con los profesionales sanitarios. El
paciente puede iniciar una sesién, comprobar la
disponibilidad de su médico y consultar sus in-
formes de laboratorio.

\L J

Figura 8. Elaboracion propia, basada en "8 Types of Health Information Tech-
nology & Healthcare Software System, 2020" (Shrushti K., 2020).
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2.4 Informacion al Paciente
2.4.2 Visualizacién de data y Dashboard

Como vemos, la digitalizacion de la historia clinica y
de la informacién para el paciente, ha tenido un pro-
fundo impacto enlamedicinay la asistencia sanitaria.
Sinembargo, los pacientes que ocupan laweb por dis-
tintas razones, se pueden encontrar con un volumen
de datos que, ademas de no ser siempre fidedignos,
puede resultar abrumador.

Una alternativa para lograr que los datos complejos sean
accesibles, consumibles y significativos es a través de
visualizaciones interactivas(Stadler, J. G., et al., 2016).

El campo de la visualizacién de datos ha experimenta-
do un enorme crecimiento, siendo su objetivo producir
imagenes de facil comprension para ayudar a los usua-
rios a procesar la informacion de forma rapida y precisa,
de modo que se puedan extraer conclusiones, tomar de-
cisionesy realizar acciones(Stadler, J. G., et al., 2016).

Dentro del desarrollo de sistemas de informacion sa-
nitaria, un componente visual y de gran ayuda son los
tableros de control(dashboard). El dashboard es una he-
rramienta de gestion de informacion que utiliza elemen-
tos interactivos de visualizacion de datos para hacer un
seguimiento y evaluacién de situaciones concretas y
ayudar visualmente a los usuarios a entender relaciones
complejas en sus datos (Martinez-Robalino, D., 2017).

Un diseno eficaz es crucial para los dashboards. Un
buen diseno de la informacion comunicara claramen-
te lainformacion clave a los usuarios y hara que la in-
formacion de apoyo sea facilmente accesible (Brath,
R., & Peters, M., 2004).
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INVESTIGACION EN TERRENO

3.1Entrevistas
3.1.1 Entrevista ASFAPREM

Debido a los estrictos protocolos sobre las visitas a las
Unidades de Neonatologia, que fueron reforzados en
tiempos de pandemia, la investigacion se debio realizar
de manera remota y basandose en una extensa investi-
gacion que tomo las experiencias de distintos usuarios.

Para la realizacion de este proyecto, se trabajo de la
mano con la Asociacion de Familiares y Amigos de
Prematuros (ASFAPREM). Esta organizacion esta con-
formada por una directiva de cuatro madres de ninos
prematuros nacidos antes de las 31 semanas de ges-
taciony que estuvieron hospitalizados en la Unidad de
Cuidados Intensivos Neonatales. Con el fin de aportar
cada una con su experiencia personal, estas cuatro
madres decidieron reunirse y conformar una red de
apoyo que busca ayudar a otras madres, padres y fa-
milias que estan pasando por el mismo proceso y que
necesitan orientaciony contencion.

Motivadas por sus propias y dolorosas historias, estas
madres decidieron que habia que darle mayor visibilidad

ala prematurez en Chile. Por un lado, y basandose en el
aprendizaje obtenido durante sus etapas como madres
de ninos prematuros, se dedican a apoyar a padres en
temas de salud y de necesidades basicas y, por otro
lado, se encargan de que el tema de la prematurez lle-
gue a todos los rincones del pais, para crear conciencia
a nivel nacional. Para esto ultimo, se apoyan con distin-
tas municipalidades que a su vez les transmiten temas
de contingencia en los ambitos de educacion y salud.
Tal como menciona Carmen, una de las madres, su de-
seo es que “Chile sepa que nacen ninos prematuros y
que las familias se puedan educary tener informacion.”

En colaboracion con esta asociacion, la investigacion
del proyecto logro llegar a 160 familias en total que tie-
nen o tuvieron un bebé hospitalizado en la Unidad de
Neonatologia debido a su prematurez. Gracias a esta
muestra de tamano considerable, se lograron definir
los pilares y fundamentos del proyecto.

PROYECTO DE TiTULO
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3.1Entrevistas
3.1.1 Entrevista ASFAPREM

La reunion inicial consistio en una primera aproxima-
cion a la experiencia que vivian las familias chilenas en
la Unidad de Neonatologia. Debido a que la investiga-
cion hasta ese entonces tenia una base mas teorica,
ya que consistia principalmente en una minuciosa re-
vision de literatura, era necesario llevarla a unaimagen
mas real de la situacién actual en Chile. Es asi como,
inducida por la idea de ahondar especificamente en
el asunto de la entrega de informacién en cuanto a la
experiencia de tener un nino prematuro, la entrevista
apunté hacia esa tematica y, a modo de conversacion
en formato libre, las entrevistadas aportaron con co-
mentarios y sugerencias que fueron de mucha utilidad.

Durante lareunion, las madres contaron acerca de sus
experiencias y, como era de esperarse, cada una de
ellas describié ese periodo como uno de los mas di-
ficiles que han tenido que vivir desde que tienen me-
moria. Suimpetuoso e instintivo deseo de estar desde

Entrevistadas

Carmen Pifa

Tesorera
ASFAPREM

Madre de bebé prema-
turo de 31semanas

el momento inicial con su hijo, se veia obstaculizado
por un proceso de hospitalizacion que las marginabay
que las hacia sentir solas y con mucha incertidumbre
sobre el estado y futuro de su bebé.

En esos momentos en que lo Unico que deseaban en la
vida era sentirse cerca de su recién nacido, la falta de
informacion actuaba como una cerca que las alejaba y
limitaba su involucramiento, lo que les generaba miedo
alo que podria llegar a pasar sin que se enterasen. “No
sabia si mi hijo tuvo apnea, paso bien la noche, comio
0 no comid’, son solo algunas de las cosas que una de
las madres menciond en la entrevista, que de solo haber
sabido un poco mas, le hubiese producido unalivio enor-
me. Desesperadas por algo de informacién, siempre
buscaban a través de distintos medios para consequirla.
“Por suerte mi hermana tenia una paramédico conocida
que me daba informacion de mi hijo a través del teléfono
y eso me dejaba mas tranquila’, comentaba una de ellas.

Claudia Bustamante

Vicepresidenta
ASFAPREM

Madre de bebé prema-
turo de 31semanas
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Nombre: entrevista ASPREM
Formato: conversacion libre
Medio: via zoom
Participantes: 2 madres

Comentarios principales:

» Desconocimiento e incertidumbre
* Busqueda otros medios

* Poca empatia personal

* Demasiado para abarcar

* Poca comprension

Decisiones tomadas:

e Creacion 3 criterios para futura encuesta

* Punteo de contenidos importantes
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3.1Entrevistas

3.1.2 Encuesta

Tomando en cuenta lo conversado con las fundado-
ras de ASFAPREM y la extensa revision de literatura,
se acoto6 el tema a la deficiencia de informacién en el
contexto de una situacién dolorosa.

Para poder trabajar este tema de la deficiencia en la
informacion, se definieron tres criterios:

1) La cantidad o volumen de informacion
2) La comprensién de la informacion
3) El acompainamiento entregado

La definicion de estos criterios fue utilizada para di-
sefar una encuesta que permitiera conocer estos
aspectos en mayor profundidad. Dentro de estos tres
criterios generales, habian también otros aspectos
importantes a considerar, tales como, el registro que
llevaban de la informacion, la comunicacion con el
personal médico, los distintos medios que ocupaban
para buscar informacién, la participacion que tuvie-
ron en el proceso y la calidad de la experiencia en su
totalidad, entre otros.

La encuesta consto de 26 preguntas y fue dirigida a
madres, padres y cuidadores de nifos prematuros.
La encuesta se elabord de manera que las respuestas
pudieran ser libres en su formato y con la extension
qgue cada persona quisiera. La idea era recibir toda la

informacion posible y estar abiertos a interacciones
nuevas que no estaban consideradas inicialmente y
que las familias podian aportar segun su experiencia.
Laacogida fue rapiday tuvo unarespuestainmediata.
Fue respondida por 138 personas.

Una de las conclusiones que mas llaman la atencion,
es que el 51% de los encuestados describe como ne-
gativa su experiencia con un hijo prematuro hospita-
lizado (grafico 1). Como se trataba de una pregunta
abierta, la mayoria de los encuestados pudo exten-
derse en esta respuesta y describir, en detalle, su ex-
periencia personal.

¢SEN pocas palabras, cémo describiria usted su expe-
riencia en la Unidad de Neonatologia?

@ Experiencia
Negativa

Experiencia
Positiva

Grafico 1. Elaboracion propia segun respuestas encuesta.
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Criterio de evaluacion:

Experiencia Negativa: uso de palabras con connota-
cién negativa en el testimonio.

Experiencia Positiva: uso de palabras con connota-
cién positiva en el testimonio.
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3.1Entrevistas

3.1.2 Encuesta

Cantidad o voluimen de informacidén

"Siyonopreguntaba, nadie me infor-
maba, jamas estaban disponibles”

Otra delas conclusiones que pudieron obtenerse luego
de analizar las respuestas, fue que la cantidad de infor-
macion recibida no era un problema. En este sentido,
y a diferencia de la hipotesis inicial, el 70% de las fa-
milias asegura haber recibido informacién a diario. Es
decir, el problema no estaba ni en la cantidad ni en la
frecuencia de la informacion entregada (ver grafico 2).

Sequn las respuestas, se pudo determinar que el prin-
cipal inconveniente estaba en otros aspectos. Uno de
los mas relevantes se refiere a la dificultad para acce-
der alas fuentes de informacion dentro del hospital. La
mayoria de los consultados expresan que tenian que
"persequir al personal de salud" e "insistir mucho" para
que se les contestara a sus llamados o requerimientos.

El 26% expresd que esta informacién se les entrega-
ba solamente cuando era solicitada. Los encuestados
sienten que la informacion era entregada "por insis-
tencia". Para poder saber sobre el estado y la evolu-
cion de sus hijos, habia que "perseqguir” e "insistir" con
el personal de salud. No habia informacién disponible
de manera libre y sistematica; sélo por la insistente
demanda de los familiares.

¢;Cada cuanto tiempo, los médicos, enfermeras o ma-
tronas le entregaban un informe de su hijo/a?

N

100 95 — 70%
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dias semana semanas mes meses

Grafico 2. Elaboracion propia segun respuestas encuesta.
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Comentarios pregunta

"Tenia que estar casi persiguiendo a las matronas y lla-
mando y aun asi no me daban respuesta.”

"Cada 3 dias aproximadamente, en general era mas a
peticion nuestra que de oficio de ellos.”

"Solo me entregaban informacion cuando yo llamaba y
la informacion era muy vaga.”

"Cuando podias encontrar al médico y se lo pedias.”

"De los 16 dias que estuvo, me dieron 4 veces informacion
y porque yo pedia que me la dieran.”

‘Jamds estaban disponibles, solo las enfermeras de-
cian que estaba bien, nada mds."

"Hay otros doctores de los que cuesta obtener la infor-
macion."
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3.1Entrevistas

3.1.2 Encuesta

Cantidad o voluimen de informacidén

En referencia a la calidad de esta informacion, la ma-
yoria de los encuestados dice estar "descontentos" no
so6lo con la forma en que se entregaban los datos sino
que, también, con su contenido.

Ante la dificultad por comprender e interpretar la
informacion que se les entregaba, los familiares se
veian obligados a recurrir a otros medios para infor-
marse sobre los procedimientosy atencién entregada
en la UCI Neonatal (ver gréafico 3).

Este aspecto generaba mas confusidn todavia ya que
no procedia de una sola fuente, sino que de varios re-
ferentes que, en general, no contribuyen a un mejor
entendimiento de los datos entregados, sino que lle-
van a una mayor desinformacion y angustia asociada.

Se aprovechd la oportunidad de investigar cuales
eran estos medios (grafico 4), un descubrimiento que
aportaria ala decision de hacer un producto digital.

Comentarios con respecto a la calidad de informa-
cion y ala manera que se entregaba

"Todos los dias recibia informacién, pero nunca fueron
claros."

"Me entregaban informacion todos los dias, pero solo el
peso y si estaba estable o no."

"Cada 3 dias me daban informacion porque jamds es-
taban disponibles, solo las enfermeras me decian que
estaba bien nada mds."

"Cada semana me daban algo de informacién pero muy
incompleta, no me hacia mucho sentido y me dejaba
con mds dudas de las que tenia."

PROYECTO DE TiTULO

¢;0cupaba otros medios fuera del hospital para conse-
guir informacion sobre los procedimientos, las com-
plicaciones y los términos médicos?

Si

No

® Sinrespuesta

Grafico 3. Elaboracion propia segun respuestas encuesta.

Sila respuesta anterior fue si, ;Donde buscaba o con-
seguia la informacion?

Otros profesionales de la salud
Amigos
Grupos de apoyo

Libros

Grafico 4. Elaboracion propia segun respuestas encuesta.
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3.1Entrevistas

3.1.2 Encuesta

Cantidad o voluimen de informacidén

Otrade las conclusiones que se obtiene de esta inves-
tigacion, y que vino aaportar alaconstruccion de este
proyecto de diseno, fue descubrir que la mayoria de
las personas mantenian un registro de la informacion
obtenida. Un 60% de los encuestados senala que ano-
taba todos los datos que les entregaban los médicos
o las matronas(grafico 5), “todo lo que me decian yo lo
anotaba”, comenta uno de los participantes.

La comprension de este aspecto tan relevante, llevo a
preguntarse sobre la manera en que las familias guarda-
bany registraban esos datos. En la creacion del prototi-
po se busco entregar una solucion a esta necesidad.

En definitiva, se pudo concluir que el problema no
estaba en la cantidad de informacion, sino que en la
disposicion para entregarla, en la capacidad de acce-
so a esos datos y en el trabajo que implicaba conse-
quirla. Y una vez obtenida, esa informacion era poco
comprendida, habia que complementarla con fuentes
no autorizadas o ajenas al caso en particular, y esto
aumentalos niveles de estrésylaincomprension de la
informacion entregada.

¢Llevabausted algun tipo de registro de estos informes?

@
No

No contesta

Grafico 5. Elaboracion propia seguin respuestas encuesta.
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Otras preguntas relacionadas con la cantidad

 Durante todo el proceso de hospitalizacion, ;Se le
entregé informacion acerca de los procedimientos
médicos que le realizaban al prematuro?

 Durante todo el proceso de hospitalizacion, ;Se le
entregé informacion acerca de las complicaciones
médicas que podia presentar el prematuro?

e ¢;Se le entregé informacion sobre indicaciones
post-parto?

« ;Se le entregé informacién sobre medios de apoyo?

 Durante todo el proceso de hospitalizacion, ;Se le
entregé informacion acerca de los cuidados neonata-
les y sobre como podria usted aportar?

« Durante el proceso de hospitalizacion, ;Se le entre-
go informacion sobre como sobrellevar la situacion?
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3.1Entrevistas

3.1.2 Encuesta

Comprensién de la informacién

En cuanto al tema de la comprension, se descubrio
que en realidad, los niveles de comprension de los pa-
dres no eran bajos cuando la explicacién del personal
meédico era de calidad. Resulta que habia un 36% que
comprendia en su totalidad lo que le explicaban.

Al igual que los temas anteriores, los comentarios
que escribian las familias en la encuesta, ayudaron a
comprender cuales eran los principales factores que
tenian una influencia en el tema de la comprension.

De todas las respuestas recopiladas, se destacan tres
factores que afectan enla comprensién de las familias:

1) Tiempo del personal médico:

En la mayoria de los casos, las familias entendian sin
problemas las tematicas que se les planteaban en rela-
cion a la salud del prematuro, cuando esto se realizaba
en ventanas de tiempo que fueran suficientes para re-
tener la informacion. Sin embargo, uno de los eventos
que se repite en varios de los testamentos, fue que el
personal médico tenia en general solo tiempos acota-
dos y esporadicos para dedicarle la explicacion a las
familias. Una de ellas comentaba, “me hubiese gustado
que no fueran dos minutos con suerte de informacion”.

Lo anterior llevo a preguntarse sobre la posibilidad de
que el producto final no dependa ni le exija tiempo al
personal médico.

No comprendia nada

1 2 3 4 5

De la informacion y el informe médico que recibian,
¢Cuanto diria usted que era su nivel de comprension?

40 a

30 N

20 a3

10 S

12 3 4 5 6 7 8 9 10

Grafico B. Elaboracion propia segun respuestas encuesta.

cCudl era su nivel de comprensién acerca de los pro-
cedimientos médicos que le realizaban a su bebé?

40 7

30 T

20

10

12 3 4 5 6 7 8 9 10

Grafico 8. Elaboracion propia segun respuestas encuesta.
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Comprendia todo

6 7 8 9 10

¢Cudl era su nivel de comprensién acerca de los cui-
dados neonatales que podia usted realizar?

60

40 |

20 5

12 3 4 5 6 7 8 9 10

Gréafico 7. Elaboracion propia seguin respuestas encuesta.

¢Cudl era su nivel de comprension acerca de las com-
plicaciones que presentaba su bebé prematuro?

60

40 -

20 I 1

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Grafico 9. Elaboracion propia seguin respuestas encuesta.
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3.1Entrevistas

3.1.2 Encuesta

Comprensién de la informacién

"Me hubiese gustado que me explicaran
en forma simple, sin tanto tecnicismo”

2) Estado emocional de la familia

El hecho de tener un hijo prematuro es un evento que
afecta el estado animicoy emocional de los padres. La
mayoria de las familias comentaba que la experiencia
ya resultaba por si sola como algo agobiante, donde la
atmdsfera favorece la filtracion de una gran cantidad
de pensamientos y emociones de todo tipo, y donde
la mente es mas susceptible a vagar por distintos lu-
garesy escenarios. Esto Ultimo no es de gran ayuda a
la hora de concentrarse y retener lo que esclarece el
personal médico en cuanto a la salud del pequeno, tal
como lo cuenta una de las encuestadas: “Me era vir-
tualmente imposible retener tanta informacién sobre
la evolucion de mis mellizas. Si hubo induccion de qué
tocary como, no lo recuerdo”.

En general, las familias entendian todo y lo conserva-
ban en sus cabezas hasta horas después de la conver-

sacion con el experto de salud, pero al dia siguiente lo
olvidaban. Con esto, se reflexiona acerca de la opcion
de crear un producto que disponibilice la informacion
entiemporealy entodo momentoy que ademas, con-
siderando el estado emocional de la familia, sea ami-
gable, intuitivo y de facil comprension.

3)Jerga médica

Un factor comun que hacia mas complejala compren-
sionyretencion de lainformacion, erala utilizacion de
jerga médica. Tal como menciona uno de los familia-
res, “Me hubiese gustado que explicaran con menos
palabras técnicas, ya que al no saber nada acerca del
tema, uno a veces entendia la mitad de las cosas”.
Esto abre la oportunidad de crear un producto exento
de unlenguaje médico demasiado técnico, permitien-
do, en términos de comunicacion, la inclusién de per-
sonas no relacionadas con el area de la salud.

PROYECTO DE TiTULO
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3.1Entrevistas

3.1.2 Encuesta

Acompahamiento entregado

“Creo que el apoyo por parte del equipo médico es fundamental. La importancia
de la buena comunicacion, de ser integrado desde el minuto uno en el proceso de
recuperacion de tu hijo y la entrega constante de informacion clara, honesta y
simplificada ayuda enormemente a llevar de manera adecuada el proceso”

Por ultimo, la encuesta entrega conocimientos en cuan-
to al acompanamiento que recibieron las familias du-
rante todo el proceso de hospitalizacion de su neonato.

De la primera pregunta de la encuesta (luego de los
datos personales) se destacan varios testimonios que
hacen alusién al acompanamiento.

Otra de las preguntas que entrega muchos conoci-
mientos sobre el acompanamiento que recibieron,
fue la ultima. Esta consistia en una pregunta libre en
donde los encuestados podian dejar comentarios,
opiniones, sugerencias, entre otros.

Entre estas dos preguntas, se destacan 4 temas es-
pecificos que afectan en el acompanamiento que re-
ciben las familias.

1) Contencion otras familias

Tal como se repite en varios de los testimonios, las
otras familias del hospital, se presentaban como un
componente clave en el acompanamiento. “La Unica

contencion que recibias era de padres y madres que
estaban desde antes y te iban explicando el proce-
s0”, comenta una de las madres. Esto da a conocer
la importancia de las otras familias en el proceso de
hospitalizacion de un hijo como un factor significati-
Vo en cuanto al acompanamiento. Posteriormente se
considera este descubrimiento para incorporar en el
producto final.

2) Empatia en la comunicacion

En segundo lugar, se descubre que la comunicacion
meédico-familiar se complica ya que como algunos in-
dican “Hay doctores muy crudos para dar la informa-
cion”. Muchos expresan como existe poca empatia en
el momento de comunicar resultados y procedimien-
tos. "En general agradezco ya que la parte técnica
es perfecta, pero la parte emocional es muy infima”,
frases como estas aparecieron un par de veces entre
las respuestas, lo que genero claridad en cuanto a la
importancia de la empatia que se debia transmitir a
través del producto final.

PROYECTO DE TiTULO
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3.1Entrevistas

3.1.2 Encuesta

Acompahamiento entregado

3) Asimetria experiencias

Tal como se nombré en la introduccion de la encuesta,
el 49% de las familias tuvo una experiencia positiva y el
otro 51% una negativa. Este dato da a conocer las distin-
tas realidades que se viven en el proceso del nacimiento
de un hijo prematuro. Por un lado existen encuestados
que afirman haberse sentido muy acogidos, “Siempre
recibi informacion de mi hija, cada dia hablaba con su
meédico tratante, siempre senti mucha preocupacion de
parte de su médico y matronas, siempre me ayudaron
mucho a entender sus diagndsticos y eso me tranquili-
zaba", cuenta uno de los padres. Esto se aleja mucho de
otras declaraciones como “No existe empatia por parte
de losdoctores, pierden sensibilidad y tino al hablarnos”.

4) Tiempo de visita limitado

Por ultimo, se dio a conocer que en muchos casos el
tiempo de visita era muy limitado. “Solo pude ver a mi
hija en 2 ocasiones los casi 3 meses que estuvo hospita-
lizada", confirma una de las madres. Este factor influye
mucho en el tema de la informacién, debido a que si las
madres y cuidadores pudiesen estar todo el dia cerca de
su hijo, no sentirian esa necesidad profunda de conocer
el estado de su bebé para sentirse mas cercano a él, "Me
hubiese gustado saber sobre todo el proceso de mibebé
ya que no podia estar con él”comenta una de las madres.
Debido a que no lo pueden ver, hasta una minima canti-
dad de informacion, disminuye su ansiedad.

¢En pocas palabras, como describiria usted su expe-
riencia en la Unidad de Neonatologia?

"Falta apoyo alos padres en el proceso que significa te-
ner a tus hijos hospitalizados"

"La union entre mamas es linda, el apoyo que se genera
en los grupos que van llegando juntos”

"Después de los dias y las visitas diarias se generan
muchos lazos de amistad y carifo con otros padres que
estan en la misma situacion”

"No se valoraba el vinculo ni el apego”

"Una critica es respecto a la forma de comunicar los re-
sultados de los exdmenes, ya que los médicos carecian
de las habilidades para aquello”

"Muy poco tiempo de visita y solo permitian entrar a la
madre"

"Muy poca empatia, por el dificil momento que uno esta
pasando, de parte del personal”

PROYECTO DE TiTULO

Si tiene algun comentario extra que le gustaria hacer
en cuanto a esta experiencia, este espacio es para eso.

"Ojald pudiesen comprender lo que significa para una
familia tener a un bebé prematuro y mds aun en hospi-
talizacion, sdlo uno pide empatia”

"Toda la avanzada tecnologia del hospital podria igua-
larse a la preocupacion y empatia hacia las mamds que
pasamos por este doloroso proceso”

"Es una etapa muy dura, sobre todo porque esta fuera
de todo lo pensado cuando uno se embaraza y con todo
ese duelo que hay que vivir, seria importante sentirse
mds acompanado”

"Se olvida que la mamd también es paciente. A mis hijos
los trataron muy bien, pero a mi muy mal"

"Tener un hijo en neo es una experiencia muy estresante
y desalentadora tanto para el bebe como para los pa-
dres, creo que es necesario que se refuerce el acompa-
Aamiento de la familia en este proceso y que permitan el
apego sequro”
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3.1Entrevistas

3.1.3 Interacciones criticas
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personal médico
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informacion

Utilizacion términos
médicos
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ACOMPANAMIENTO

Apoyo de otras
familias

Falta de empatia en
la comunicacion

Asimetria en
experiencias

Poco tiempo de
visita

:
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3.2 Mapa de viaje

Segun lainvestigaciony las entrevistas, se definieron
los puntos claves en el proceso del nacimiento de un
bebé prematuro, y se identificaron los puntos infor-
mativos durante este tiempo.

EMBARAZO PRE-NATAL PARTO PREMATURO POST-PARTO MATERNIDAD HOSPITALIZACION

ACCIONES
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Bebé
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Baja Media Alta
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Figura 9. Mapa de viaje nacimiento hijo prematuro (elaboracion propia).
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4.1 Planteamiento del Problema

Vemos como la hospitalizacion de un hijoy la ausencia
fisica de los padres se ve agravada por la falta de in-
formacion de calidad. Esta carencia les impide formar
parte del cuidado del nifo y limita su involucramiento
en el proceso de recuperacion, lo que muchas veces e N

puede generarles incertidumbre, estrés y/o angustia No pueden

(Gomez-Cantarino, S., etal., 2020). Los padres, quienes comprender qué

se debaten entre la esperanza y el miedo, desconocen esta pasando

sobre el estado actualizado de la salud de su hijo, so- § J l

bre como involucrarse en el cuidado del recién nacido s N

y desconocen los derechos que tienen en esta materia. No tienen Dificulta Sienten Impacto
informacion clara comunicacion con (> | frustraciony negativo en

La entrega de informacion de calidad para las fami- y oportuna personal angustia neonatos

lias, depende Unicamente del personal médico que \

atienden cada caso, porlo que se produce una asime- ( ] A

tria en la experiencia de cada familia. Sin informacion No saben como

clara, oportunay adecuada, las familias tienen dificul- involucrarsey

tades para entender qué esta pasando con su bebéy participar
cémo pueden aportar asurecuperacion. Actualmente \ =
los servicios en las Unidades de Neonatologia de los

diversos Hospitales y centros de salud estan dise-

nados para una atencién centrada en la enfermedad,

pero son deficientes en términos del reconocimiento

del paciente en el contexto de su familia.

Figura 10. Planteamiento del problema (elaboracion propia).
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4.2 Primera Aproximacion

A partir de la investigacion, incluyendo revisién de
literatura, encuesta, entrevistas e interacciones cri-
ticas, surgieron las 5 necesidades principales que se
transformarian en los pilares del proyecto y que de-
bian de estar presente en el producto. Se ahondara en
esos pilares en la proxima encuesta.

1. INFORMAR

Entrega de informacién completa y ordenada, que
les comunique a las familias sobre el estado diario de
su bebé. Las familias quieren conocer datos como el
peso, la talla, los medicamentos que esta tomando su
bebé, entre otros. La informacion es lo Unico que los
acerca a sus hijos en momentos que no lo pueden ver.

2. ANALIZAR

Un anélisis simple de datos que permita a los padres
realizar un seguimiento del estado del bebé, conocien-
do su desarrollo a través del tiempo. Existe un deseo
por conocer la evolucion de la salud de los bebés. Los
cuidadores comparan los datos que anotan, generan-
do esto, esperanza y optimismo en el caso de mejora.

3. REGISTRAR

Un almacenamiento de datos que los deje registrados
en un solo lugar. Debido a que la mayoria de la infor-
macion se entrega oralmente, los cuidadores sienten
la necesidad de registrarla y con esto se sienten mas
involucrados. Posteriormente estudian sus notas, se
las mandan a otras personas o lo guardan de recuerdo.

PROYECTO DE TiTULO

4. EXPLICAR

Aclaraciones de conceptos para mejorar la comuni-
cacion con el personal médico y para disminuir la an-
gustia que genera el desconocimiento. Las familias
necesitan recibir explicaciones simples y claras, sin
jerga médica, sobre el proceso en general de la Neo.

5. ACOMPANAR

Contencion y acompanamiento durante este doloroso
proceso. La falta de empatia puede afectar negativa-
mente en la experiencia de la familia. Los bebés re-
ciben atencion, pero se deja afuera a las familias, las
cuales necesitan estar involucradas.
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4.3 Antecedentes

Con las necesidades del usuario claras, se prosiguio
a investigar sobre proyectos y soluciones que se han
planteado para resolver esta tematica. Con un analisis
de estos se logra llegar a una oportunidad de diseno.
Se clasifican en cuanto a los 5 pilares definidos ante-
riormente para un mejor analisis. Si bien se dividen en
distintas categorias, varios comparten caracteristicas.

Informacién en tiempo real para familias de ninos
prematuros

NicoBoard: rastreador de data

Track Your Baby's Data

PROYECTO DE TiTULO

Aplicacion basada en una tableta que traduce un flujo de
numeros extraidos del registro médico electronico del
bebé en frases sencillas y faciles de entender, comple-
mentadas con ayudas visuales como graficos y tablas.
Con materiales educativos, ayuda a los padres a analizar
mejor las tendencias, complementando las conversa-
ciones detalladas que mantienen con el equipo de aten-
cion en el Children's Health of Orange County.

Este antecedente es muy particular, debido a que extrae
la informacion médica de la base de datos para traspa-
sarlaalatableta. Las tabletas son propiedad del hospital
y no de cada familia en particular, por lo que pueden ac-
ceder a ella siempre y cuando estén visitando a su bebé.

Mediante sistemas de Tecnologias de Informacion, la
plataforma logra digitalizar la informacién para mostrar-
sela alas familias de manera simple y comprensible.
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4.3 Antecedentes

Registro de datos médicos del bebé.

MyPreemie App

) il
Ay Lynn's Weight

ey

Amy Lynn's H:d. .9;.2 :

Aplicacion para padres de ninos prematuros de la
organizacion Graham's Foundation. Viene con una
pagina de inicio personalizable e incluye un diario y
un rastreador de diversos datos de salud. Entre sus
caracteristicas especiales se encuentran las listas de
tareas personalizables, una lista de peticiones para
gestionar los cuidados diarios y las citas médicas.
Todas los datos anotados en la APP, se registran de
manera que el usuario pueda hacer un seguimiento
del bebé prematuro.

Our NICU Journal

“Cuando tu bebé esta enla UCIN, entender todo lo que
esta ocurriendo en su vida puede resultar abrumador
y confuso. Cuanto mas sepas y mas entiendas, mas
facil serd sentirte méas tranquilay con mas control.”

Este diario de alta calidad permite hacer un sequi-
miento de todo lo que ocurre en la vida diaria del
bebé, con indicaciones para asegurarse de que esta
documentando todo lo que va a conservar, todo en un
estilo dulce y reconfortante.

PROYECTO DE TiTULO
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4.3 Antecedentes

Andlisis y seguimiento de datos médicos del

bebé.
Peekaboo ICU App
Peek a Boo ;
ety

iCU

PREEMIE

La aplicacion Peekaboo ICU es una herramienta crea-
da especificamente para los padres de bebés prema-
turos. Ha sido disefada para informar, inspirar e in-
volucrar a los padres en su paso por la UCIN. Ofrece a
los padres una guia educativa y de empoderamiento
sobre la prematuridad, ayudando a remodelar la expe-
riencia de los padres de bebés prematuros desde el
primer dia. Tiene una seccién, totalmente personali-
zable, que permite a los padres registrar y controlar el
peso, la longitud y el perimetro cefalico diarios de su
bebé. Esta informacion se refleja automaticamente
en su propia tabla de crecimiento infantil.

Baby+ App
Your Custom Monitor
Daily Destination Treck Grawth Routines

Today s"@ e * o <

-
b

Aplicacion para sequir el crecimiento, el desarrolloy los
hitos del bebé. Esto junto a articulos de apoyo y guias
de video sobre la lactancia materna de forma gratuita.

Incluye herramientas Utiles para ayudar a registrar los
emocionanteshitosyrecuerdosdelreciénnacido. Esto
lo hace mediante graficos clarosy simples que aporten
a la comprension de los cuidadores. La digitalizacion
de los datos ayuda a ordenar toda la informacién, sien-
do posible llevar un sequimiento de la evolucion.

PROYECTO DE TiTULO
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4.3 Antecedentes

Explicacion complicaciones, procedimientos
y temas mds comunes dentro de la UCIN.

Paquetes de cuidados en la UCIN

oz T NS
fﬁ'«- | - \pram
o o

e atiay s

f—t ot b5

El paquete de cuidados en la UCIN esta disefado para
los padres de bebés prematuros que se encuentran en
las unidades de cuidados intensivos neonatales, y hace
hincapié en proporcionar la informacién y los recur-
s0s mas Utiles durante las primeras etapas de su viaje.
Abordalos retos de tener unbebé prematuro enla UCIN
y no solo informacion médica. Ocupa un lenguaje cer-
cano sin terminologia médica y una grafica de apoyo.

Fichas médicas y cientificas EFCNI

Hreastionding a pretarm baby

Bviminm

e s s A g ke

e

BRI EFhwil

La Fundacion Europea para el Cuidado de los Recién
Nacidos publica una amplia gama de materiales infor-
mativos como folletos, hojas informativas y carteles
para padres y profesionales de la salud. Son materia-
les informativos pensados especialmente en las fa-
milias, que reflejan el estado mas reciente de los co-
nocimientos y que entregan informacion de manera
didactica con graficas adecuadas al contenido.
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March of Dimes

PREMATURE BIRTH
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Tt Ealy,

March of Dimes lidera la lucha por la salud de todas las
madres y bebés. Apoyan la investigacion, lideran pro-
gramasy proporcionan educacién y defensa para que
cada familia pueda tener el mejor comienzo posible.
Aprovechan una variedad de recursos como blogs, ar-
ticulos, videos e infografias y abarcan la tematica de
manera muy profunda y amplia sin que quede alguna
posible duda.
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OPORTUNIDAD

4.3 Antecedentes

Acompanamiento a familias que tienen un
bebé prematuro.

My prem baby app, TOMMY'S

i

Supporting uuu- through pregnancy,
prematura birth and beyond

B vah o i e

L T pem———

Aplicacion apta para mamas, papas y parejas, que
ofrece consejos utiles y articulos de matronas exper-
tas, basados en cada situacion personal.

Con esta aplicacion, esperan hacer sentir a las fami-
lias informadas, apoyadas y en control de su viaje con
su recién nacido prematuro, a través de varios ele-
mentosy secciones destinadas a las familias.

Incluye historias de familias que ya han pasado por
el nacimiento de un bebé prematuro y las comparten
con el fin de acompanar a los usuarios actuales.

Acompdaname

PREMATURS

Asociacion creada para acompanar y dar respuesta a
las necesidades de las familias de nifnos prematuros.

Consiste en la creacion de una red de familias de
prematuros, para acompanar, guiar y compartir sus
experiencias.

El objetivo principal de es conseguir que padres y
madres que han pasado por la situacion de tener un
hijo prematuro, puedan compartir sus experiencias,
vivencias, anécdotas y curiosidades con las familias
que se encuentran en el inicio del proceso.

PROYECTO DE TiTULO
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OPORTUNIDAD

4.3 Antecedentes

Si bien todos los antecedentes aportan con informa-
cion, existen algunos factores que no los hacen opti-
mos para una adecuada Atencion Centrada en la Fami-
lia. Se repiten elementos como el uso de un lenguaje
técnico, informacion en abundancia, poca personaliza-
ciony requerimiento de mucho tiempo de las familias,
caracteristicas que los convierten en materiales que
pueden confundir al usuario y conseguir que no lo lean
completo, lo que no aporta a una buena comprension.

Ademas, existe el factor de que el apoyo que entrega
estainformacion es enun periodo especificoy no duran-
te todo el proceso que viven las familias, que seria desde
antes del nacimiento del bebé, hasta mas alla del alta.

Se necesita buscar una forma para entregar informes
actualizados y comprensible para las familias, junto
coninformacion general de la UCIN, que ocupe un len-
guaje simple y sea sutil en la manera de entregar la
informacion para asi facilitar la comunicacién con el
personal médico. Se debe considerar el hecho de que
no tome tanto tiempo para comprender bieny de que
aborde temas de todas las etapas de la experiencia.

Lenguaje
técnico

Solo se abarca
periodo de
hospitalizacion

Abundancia de
informacion

Cuidadores no
saben aplicar esa
informacion

PROYECTO DE TiTULO

Generales, poco
personalizado

Requerimieto
tiempo para
comprender bien

b3



OPORTUNIDAD

4.4 Oportunidad de Diseio

Como mencionado anteriormente, un modelo de Aten-
cion Centrada en la Familia, podria contribuir de mane-
raimportante a la salud mental de sus miembrosy, por
sobretodo, seria una contribucién fundamental para el
desarrollo y la recuperacion del neonato. Las iniciati-
vas que incorporan una vision mas integral y colabora-
tivaentre todoslos miembrosinvolucradosy afectados
por el nacimiento de un bebé prematuro han mostrado
resultados prometedores y muy esperanzadores en re-
lacién a mejorar la salud mental de los padres.

Todo lo anterior nos lleva a plantearnos la necesidad de
transformar lavision asistencial actual, avanzando des-
de un paradigma biotecnolégico hacia un paradigma
holistico complementario, encaminado a la humaniza-
cién del cuidado en las UCI Neonatales (Gallegos-Mar-
tinez, J. et al., 2010). Es en el &mbito informativo digi-
tal, en donde se abre una oportunidad de diseno para
minimizar el impacto emocional que la llegada de un

prematuro tiene en sus familias. Esto se puede conse-
quir, abordando la desinformacion sobre el estado de
salud de los pacientes, a través de la entrega de infor-
macioén adecuada, sin necesidad de tomar tiempo del
personal de la salud, encaminandose hacia un modelo
de Atencién Centrada en la Familia y que contribuya al
bienestar mental de todos los involucrados y a la recu-
peracion del recién nacido prematuro.

Tomando en cuenta los 5 pilares mencionados ante-
riormente, se abre la oportunidad de implementar un
diseno que comunique a las familias, de forma simple y
eficiente, lo que esta sucediendo con su hijo, creando
un puente que acorte la brecha entre lo que los papas
quieren sabery lo que el personal médico alcanza a in-
formar. Esto se puede lograr por medio de una plata-
forma de visualizacion y registro de datos, que incluya
un simple andlisis y explicacion de éstos, juntoaunlen-
guaje amigable y comprensible para las familias.

PROYECTO DE TiTULO

OPORTUNIDAD

Minimizar el impacto emocional
que la llegada de un prematuro
tiene en sus familias

Crear diseno que comunique a
las familias, de forma simple y
eficiente, lo que esta sucedien-

do con su hijo

Disenar plataforma de visuali-
zacion y registro de datos, que
incluya un simple analisis y ex-
plicacién de éstos, junto a un
lenguaje amigable y compren-
sible para las familias
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CONTEXTO

5.1 Unidad Neonatal

Como hemos visto a lo largo de esta investigacion, el
entorno de una Unidad de Neonatologia es percibido
por muchos como negativo, doloroso, y nada acoge-
dor ni amistoso, especialmente en la UCI Neonatal.
Es un ambiente en donde hay pequenos bebés enfer-
mos hospitalizados que se debaten entre la vida y la
muerte. En esta triste y desconocida atmodsfera, se
encuentran las familias que estan preocupadas, des-
orientadas ante la novedad y la incertidumbre, con
altos niveles de angustia y de estrés por lo que estan
viviendo y por lo que les espera.

Los que han estado en este lugar, hablan de los dis-
tintos ruidos y sonidos que asustan, preocupan y
deprimen el animo. Por ejemplo, aseguran que era
frecuente escuchar llantos de otras familias angus-
tiadas, voces y conversaciones que contribuyen a
aumentar los niveles de ansiedad y preocupacion,
alarmas y alertas de las mismas maquinas que asis-
ten alos bebés, entre otros ruidos. Cada uno de estos
elementos contribuye, segun quienes lo han vivido, a
aumentar los niveles de preocupacion, de angustia y
empobrecen la salud mental. Cada alarma de una ma-
quina puede ser rutinaria y normal o, por el contrario,
puede significar que el ser querido esta sufriendo o
que, incluso, puede llegar a morir.

Y no solo es dificil procesar la informacion que entra
por los oidos. También es adverso lo que entra por la
vista. Ver a personas desconocidas que estan cuidan-
do a su hijo, con trajes de trabajo que pueden resultar
extranos y con maquinas o equipos de asistencia que
tampoco resultan familiares y que, muchas veces,
pueden aumentar el miedo.

El equipamiento desconocido puede llegar a aumentar
la angustia de las familias, ya que no saben para qué sir-
ve cada cosa y pueden resultar aterradoras si comien-
zan a especular sobre la funcionalidad de cada maquina.

Como se ha senalado en este trabajo, esta atmdsfera
que viven las familias de los bebés hospitalizados pue-
de impactar muy negativamente la salud fisica y men-
tal de sus miembros, lo que puede llegar a retrasar,
dilatar o hacer mas dificil la recuperacion del paciente.

Segunloinvestigado, las madres, padresy cuidadores,
se sienten incémodos, incompetentes y abrumados
en un lugar en el que no se sienten acogidos. El entor-
no neonatal esta disenado para una atencion tecnol6-
gica eficiente y puede no ser 6ptimo para alimentar el
crecimiento y el desarrollo de los recién nacidos en-
fermos o de sus familias (Staniszewska, S. et al., 2012).

PROYECTO DE TiTULO

“Me gustaria que en las neo realizaran
mas participacion de los padres para
estar con sus hijos, que sea un lugar ca-
lido y acogedor. Para sentirse en armo-
nia en un lugar donde hay mucha preo-
cupacion, pena, incertidumbre, etc. Que
apoyen en el lado emocional mas a los
padres, tanto a la mamd como al papad.”

Madre de bebé prematuro
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CONTEXTO

5.2 Usuarios del Sistema

Para una comprensién mas acabada de estas reali-
dades y de los complejos desafios que presentan, se
procedio aidentificar alos actores clave involucrados
en el proceso del nacimiento de un bebé prematuro.
Para esto, se rescataron los testimonios entregados
por las personas entrevistadas y toda la informacion
recogida de las entrevistas, encuestasy testeos.

En primer lugar, estan las personas relacionadas con el
area medica. Aqui estan, ademas de los médicos neo-
natdlogos, todos los miembros del equipo tratante de la
unidad, es decir, las matronas, enfermeras, psicologos,
entre otros. Estas personas son, segun el testimonio de
usuarios entrevistados, personas fundamentales en el
proceso de entrega de informacion a las familias ya que
se presentan como la fuente principal. Son personas
que tienen en su poder, los conocimientos sobre el es-
tado de los pacientes, que es el recurso que los padres
mas desean. Al mismo tiempo, se trata de profesiona-
les muy ocupados que tienen como prioridad salvar vi-
dasy atender la salud de los pacientes, esto dificulta la
tarea de acompanary contener a las familias.

En cuanto ala relacion que existe entre el equipo mé-
dico y los familiares o cuidadores de los neonatos,
se deduce de las entrevistas, que los casos varian
significativamente entre cada situacion y familia. Se
concluye, segun las respuestas de la encuesta reali-
zada para la investigacion, que dentro de 138 casos,
el 48% tuvo una buenarelacion con el equipo médico.
Por un lado, los testimonios afirman que tuvieron un
trato amable y acogedor por parte del personal. Se-
gun afirma una de las madres entrevistadas "Siempre
recibi informacion de mi hija, cada dia hablaba con su
meédico tratante, siempre senti mucha preocupacion
de parte del médico y las matronas, siempre me ayu-
daron mucho a entender sus diagnoésticos y eso me
tranquilizaba”. Podemos notar una importante dife-
rencia con la otra mitad de los testimonios, quienes
afirmaron tener una dificultosa comunicacion con los
meédicos y matronas. Estos manifiestan haberse sen-
tido como un obstaculo en la atencion de los recién
nacidos. Una de las madres declara lo que le hubiese
gustado, “Que me trataran como una mama con sus
hijos hospitalizados, no como un estorbo”.

PROYECTO DE TiTULO

Psicoiogos @

Matronas @

Médicos ®

Eememe @ Hospitalizacion | @i Gudadasss

bebé en UCIN

®  Guardlanes

Figura 11. Mapa Ecologia de Usuario (Elaboracion propia).
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CONTEXTO

5.2 Usuarios del Sistema

Al tener un hijo prematuro hospitalizado, las madres,
padresy cuidadores se introducen en un contexto de in-
certidumbre, miedo y preocupacién. Es un ambiente de
urgencia en donde no saben si su bebé va a sobrevivir,
un lugar con maquinas, cables y ruidos desconocidos,
gue como algunos mencionan todavia tienen pesadillas.

En relacién a este usuario, las familias de los pacien-
tes prematuros, existen distintos actores durante el
proceso. Por un lado esta la madre, que di6¢ a luz al pre-
maturo. Algunas de estas madres quedan, tras el parto,
en un estado de salud critico y necesitan tiempo para
recuperarse. Muchas de ellas deben quedar hospitali-
zadas al mismo tiempo que su bebé lo que dificulta su
participacion e involucramiento en el cuidado del re-
cién nacido. Algunas madres han tenido que separar-
se de sus bebés en el momento mismo del parto y ni
siquiera tuvieron la oportunidad de sostenerlo durante
los primeros instantes de vida, “Después del partono la
vi, hasta el otro dia que me paré con muchisimo dolor
parair averla” cuenta una de las madres.

En varios de los casos estudiados, habia también un
padre acompafnando a la mama durante este proceso.
Algunos de ellos fueron duramente impactados por

la realidad de ver no sélo a sus hijos prematuros en
situacion de riesgo sino que, al mismo tiempo, saber
que las madres quedaron en una situacién complica-
day que deberian de permanecer en el centro u hospi-
tal, dependiendo ambos del cuidado de otros.

Muchos de estos padres tenian también la preocupa-
cion de tener que cuidar de otros miembros de la fa-
milia y/o tener que volver prontamente a sus trabajos.
Esto era especialmente dificil cuando sus jornadas
laborales eran de tiempo completo y cuando no esta-
ban acostumbrados a organizar la vida cotidiana de la
familia, tarea que, en muchos casos, ejercia la madre.

Esto dejaba a los padres en una situacion muy vulne-
rable. En general, ellos se vieron desprovistos de apo-
yo psicolégico y social ya que casi toda la ayuda iba
en relacion al bebé prematuro y a la madre. Aparece
como un factor muy importante la ayuda que pueda
entregarse a los papas y el valorar el importante rol
que pueden ejercer en el cuidado de su bebé. En las
ultimas décadas es muy comun ver a los padres invo-
lucrados en las tareas del cuidado de los bebés como
por ejemplo, cambiando panales, banandolos, dando-
les la comida o generando lazos y vinculos con ellos.

PROYECTO DE TiTULO

Las mismas madres presentan unainquietud en cuan-
to a la participacién que se les da a sus parejas. “Mi
pareja fue excluida completamente durante los 16 dias
que estuvo hospitalizada mi hija", esta realidad fue la
de muchas parejasy las madres expresaron la necesi-
dad que tenian de que sus parejas también obtengan
informacion sobre el estado y el cuidado del bebé.

No en todos los casos, es la familia biologica quien
cuida del prematuro, por esto se han nombrado tam-
bién a “cuidadores” a lo largo del informe. Pueden ser
casos en que se ha realizado una adopcion o también
casos en los que los padres bioldgicos no estan en
condiciones o no tienen la salud para cuidar de un
bebé prematuroy la tarea se delega a otras personas.

Enun 63% de los casos, las familias y cuidadores de-
mostraron un descontento con la manera que se les
entregaba la informacion y con la cantidad de infor-
macion que se les entregd. El ambito informativo y
de comunicacién con el personal médico se presenté
como un punto clave en la experiencia que cre6 im-
pactos duraderos en las familias.
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FORMULACION DEL PROYECTO

6.1 Formulacién del Proyecto

Plataforma de visualizacion, registro y anali-
sis de datos, que se alimenta diariamente de
la ficha médica electronica de cada paciente
prematuro hospitalizado, traduciendo a un
lenguaje simple y de facil interpretacion la
informacion sobre su estado de salud. Esta
herramienta de gestion de informacién, que
se alinea a un modelo de Atencién Centrado
en la Familia, da acceso a entornos de apoyo
educativo y acompanamiento a las familias a
lo largo de todo el proceso de atencion en la
Unidad de Neonatologia.

¢POR QUE?

Porque el acceso y entendimiento de la infor-
macion sobre el estado de un paciente pre-
maturo tiende a ser escaso para sus padres.
Sumado a esto, temas como la baja disponi-
bilidad del personal médico y la utilizacién de
lenguaje técnico, no permite la comprension
total de los padres como cuidadores primarios
en cuanto alo que esta pasando, pudiendo ge-
nerarles altos niveles de estrés y frustracion.

PROYECTO DE TiTULO

¢PARA QUE?

Para involucrar a los padres en el cuidado de
su bebé durante el proceso de hospitalizacion
neonatal, a través de habilitadores de infor-
macion que les permitan comprender el pro-
ceso y tener un sequimiento claro del estado
de salud del neonato. Bajo este contexto, la
comunicacién entre los padres y el equipo de
salud se enriquecen, dando paso a un com-
promiso integral de los familiares.
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6.2 Objetivos del Proyecto

Objetivo general Objetivos especificos

Desarrollar una plataforma que permita a los
familiares de un bebé prematuro hospitaliza-
do, estar constantemente informados sobre
el estado de salud del neonato, aportando a

la comprension que tienen estos sobre el pro-
ceso y acompanandolos, a través de la educa-
cién, de manera que se reduzcan los niveles de
incertidumbre y frustracion que se producen
al no sentirse involucrados en el tratamiento.

Profundizar en el proceso informativo que vi-
ven los familiares y cuidadores de un bebé pre-
maturo durantey después de la hospitalizacion
del neonato en la Unidad de Neonatologia.

|QV: Elaboracion de un mapa de viaje del
usuario que permita la comprension del
proceso informativo de los padres en la
Unidad de Neonatologia.

Crear prototipo de soporte de informacion di-
gital, centrado en la familia, que contribuya a
la experiencia emocional y educativa que viven
los cuidadores.

I0V: Creacion wireframe y estructura de la in-
formacion.

Sistematizar tanto la informacion entregada
por el personal médico como la registrada por
los padres durante el proceso de hospitaliza-
cion para priorizar qué elementos se deberan
incluir en la plataforma.

|QV: Matrizcon el orden de lainformacion, ela-
borado junto alos padresy cuidadores.

Consolidar prototipoy validar la plataforma con
el usuario.

I0V: Registro de ciclos de testeos y evalua-
cion de calidad de la plataforma.
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FORMULACION DEL PROYECTO

6.3 Requerimientos de Diseiio

Al tratarse de una aplicacion web que se sincroniza
con los datos del estado vital del nino, y que estos lle-
guen de manera simple y empatica a una plataforma,
se requieren distintas caracteristicas para lograr que
el diseno transmita el apoyo deseado.

Segun las interacciones criticas y conclusiones que
se obtuvieron de las entrevistas y las encuestas y se-
gun una reunion realizada con 5 madres de prematu-
ros, se definieron requerimientos de diseno que las
familiasy cuidadores estimaban importantes alahora
de informarse y educarse sobre el estado y el proceso
general de salud de su bebé.

La reunién con las madres se realiz6 via zoom y con
un formato libre siendo la pregunta principal: ¢Qué
consideras importante a la hora de conectarte a una
aplicacién o a una pagina web?.

La idea es poner el disefo al servicio de los bebés
prematuros, su entorno familiar y el personal de sa-
lud para elaborar una herramienta de informacion
que beneficie a todos. Complementando la reunién
enfocada en los requisitos con las respuestas de las
entrevistas y encuestas realizadas, se llegaron a 8 re-
querimientos de diseno finales.

DIGITAL

Creacion de soporte digital. Medio que
elusuario ocupa parainformarse yaque
se siente cémodo con la tecnologia.

NO REQUERIR TIEMPO DEL
PERSONAL

Que plataforma se configure automati-
camente considerando el tiempo limi-
tado del personal médico para explicar.

ELEMENTOS VISUALES

Que se complemente lainformacion con
graficos eilustraciones que aportenala
comprension de las familias.

AMIGABLE E INTUITIVO

Diseno claro y de facil comprension.
Que acompane a las familias durante
su interaccion con la plataforma.

Y &2
N
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EMPATICO

Que se tomen en cuenta las emociones
de las familias y cémo se van a sentir al
conectarse a la plataforma.

RESPONSIVO

Que se puedaingresar desde cualquier
dispositivo, adecuandose al tamano y
diseno de cada uno.

SIMPLE

Evitar la sobrecarga de informacion y
de elementos visuales. Mantener un di-
seno limpio que prevenga confusiones.

ESTETICAMENTE ATRACTIVO

Que se vea ordenado y bien hecho,
aportando a que la plataforma trans-
mita confianza.



FORMULACION DEL PROYECTO

6.4 Referentes

Con los requerimientos de diseno claros, fue posible
buscar referentes que cumplieran con cada uno de
los criterios. Se buscaron productos o servicios que
muestren un buen ejemplo de lo que se quiere lograr.

DIGITAL
Cornershop

Cornershop
by Uiy

TUS PEDIDOS DEL SUPER A TU
PUERTA

b 3

i (D O

Cornershop es un ejemplo de un servicio que se digi-
taliz6 en los ultimos anos. Esta plataforma se adecua
alaépocayentregaunservicioatravés de unaaplica-
cion. Se rescata el hecho de que se ocupa la tecnolo-
gia para innovar y para hacer mas eficiente y comodo
algo que antes tomaba mas tiempo. Ademas se apre-
cia la forma en que el diseno es responsivo, de nave-
gacion simpley fluida, logrando que la experiencia del
usuario con la aplicacién, sea lo mas comoda posible.

NO REQUIERE TIEMPO DEL PERSONAL
Canvas UC

Canvas es un entorno virtual que reune distintas he-
rramientas digitales que facilitan la ensefanza y el
aprendizaje. Permite a los docentes innovar en su
forma de ensenar de una manera simple, sencillay sin
dedicar mucho tiempo a la administracion del siste-
ma; promueve el aprendizaje centrado en el estudian-
te. Se rescata el hecho de que automatizo la labor de
los docentes de enviar las tareas y las calificaciones,
sin ocupar tiempo extra de los profesores.

PROYECTO DE TiTULO
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6.4 Referentes

ELEMENTOS VISUALES

Flo

Seas iy piates ’ ﬁ:’::nzi‘::i:pomlu n o | Pirivary gland
(2 - ) o

Sadud roproductiv y oullades

Flo es una aplicacion sobre salud y bienestar femeni-
no, que ayuda a las mujeres a hacer un seguimiento
informado de su ciclo, fertilidad o embarazo. Cuenta
con una seccién llamada “Entiende” que contiene ex-
plicaciones escritas y en video para que las mujeres
comprendan sus cambios corporales. Se rescata el
uso de elementos visuales como ilustraciones y gréafi-
cos que aportan, no solo ala comprension, sino que a
que los usuarios se motiven a leer.

AMIGABLE E INTUITIVO
Fintual

Invertir es asi de simple

Transhere desde $1y lo diversilicamas en ETF, renta fljo "
global, Apple, Tesio, Microsoft y miles mds. 5in letre chica $ 1801140
s iy
Empazar
S,

Hoka Safie

R TR

Fintual es una Administradora General de Fondos. Es
también una empresa tecnologica que automatiza
procesos y rutinas tipicas en la industria financiera.
Para tramites que pueden resultar tan complicados
como invertir dinero, Fintual crea un diseno facil e in-
tuitivo que permite alos usuarios invertir rapidamente
y sin complicaciones. Esto se ocupa como referente
para el proyecto, debido a que la aplicacion mediante
un diseno intuitivo, hace del proceso algo amigable.

PROYECTO DE TiTULO

EMPATICO
Designing for Dignity

Proyecto que pretende disenar soluciones que dig-
nifiquen el proceso meédico-legal por el que pasa una
victima tras una agresion sexual. Se rescata como re-
ferente el lenguaje facil y empatico que se ocupa du-
rante todo el proyecto. Al tratarse de un temadelicado
y doloroso, la empatia es un factor clave en proyectos
como este. Designing for Dignity logra este desafioy
crea un disefo pensado en el usuario, co-creando el
proyecto junto a ellos.
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6.4 Referentes

RESPONSIVO
IMovie

iMovie es un software de edicién de video creado por
AppleInc. que permite alos usuarios editar sus propias
peliculas de forma profesional. Tiene varios elementos
y herramientas para editar, lo que la transforma en
una app compleja. Se rescata el hecho de que a pesar
de ser compleja, esta se adecua muy bien a todos los
dispositivos, logrando que la app del celular, del com-
putador o del Ipad, contenga las mismas funcionesy
herramientasy que sea igual de facil de ocupar.

SIMPLE
Airbnb

Airbnb es una compania que ofrece una plataforma di-
gital dedicada a la oferta de alojamientos a particulares
y turisticos mediante la cual los anfitriones pueden pu-
blicitar y contratar el arriendo de sus propiedades con
sus huéspedes. Se rescata que la aplicacion mantiene
un diseno limpio, que no contiene elementos de sobra.
Esto permite que no se generen confusiones almomen-
to de ocupar la plataforma ya que posee los elementos
justosy necesarios para el objetivo de la aplicacion.

PROYECTO DE TiTULO

ESTETICAMENTE ATRACTIVO
App Santander

Acoesns
directos.

Un nuevo
diseric.

App del banco que permite realizar todo tipo de transac-
cionessintenerlanecesidad deiral Banco, siendo suob-
jetivo que todo lo que se haga en el Banco sea mas facil
y simple para el usuario. De esta app se rescata el hecho
de que transmite la confianza necesaria a los usuarios
paraingresar informacion tan privada como es la cuenta
delbanco. El diseno ordenado y estéticamente atractivo
de laaplicacion influye en que los usuarios sepan que se
trata de una plataforma seria en la que pueden confiar.
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METODOLOGIA

7.1 Metodologia del Proyecto

Como fue mencionado anteriormente, el proyecto ten-
dra sufoco en formar un modelo de Atencion Centrada
en la familia del recién nacido. Siguiendo esa linea, el
desarrollo de este sequira el proceso de Human Cen-
tered Design (HCD), el cual es descrito por IDEO como
un procedimiento empatico, impulsado por el cono-
cimiento, generativo, iterativo, y experimental (Brun-
ner, S., Waugh, C., & Kretschmar, H. 2007), que intenta
comprender la experiencia del cliente(en este caso las
familias) desde su realidad, a través de una variedad
de enfoques de investigacion etnografica que captu-
ran sus experiencias e historias personales, que luego
quedan registradas como datos desde los cuales se
extrae la informacion. De esta manera, el HCD ofrece
una poderosa filosofia alternativa que permite disenar
sistemas y ampliar el desarrollo educativo y social en
torno a este relevante tema(Cooley, M. 2000).

La denominacion de “centrado en el ser humano” que
se le otorga a este proceso, tiene que ver con la orien-
tacion que se le da, desde un inicio, a las personas
para las que disenamos. El proceso del Human Cen-

tered Design intenta escuchar y comprender lo que
quieren estas personas, a través de la aplicacién de
una metodologia cualitativa que comienza examinan-
do sus necesidades, suenos y comportamientos para
generar un impacto positivo (IDEO, B. 2011).

Tomando en cuenta las recomendaciones de la guia
efectuada porIDEQ, y aplicando una metodologia Human
Centered Design, se crea una tabla(figura 13) con los pa-
sos Yy las actividades para el desarrollo del proyecto.

A partir de una perspectiva empatica, este desarrollo
sitla al usuario en el centro del proceso de resolucion
de problemas. Para captar las necesidades humanas
y transcribirlas en soluciones, procesos y resulta-
dos, se plante6 un reto de disefno especifico y se dio
comienzo al proceso, el cual se divide en tres fases
principales: escuchar, creary entregar. Este desarro-
llo permite pasar de observaciones concretas sobre
las personas al pensamiento abstracto, a medida que
descubren ideas y temas, y luego se vuelve a lo con-
creto con soluciones tangibles.

PROYECTO DE TiTULO

Se comienza aqui

DESEABILIDAD

;Qué desea la gente?

FACTIBILIDAD VIABILIDAD

¢Queé puede ser
financieramente
viable?

¢Qué es técnica-
mente factible?

Las soluciones que surjan al final del Disefo centrado en
las personas deben ser deseables, factiblesy viables.

Figura 12. Mapa de metodologia (elaboracion
propia en base a HCD Toolkit, IDEO).
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METODOLOGIA PROYECTO DE TiTULO

7.1 Metodologia del Proyecto

ESCUCHAR ENTREGAR

OE1 OE2

Identificar un desafio de diseno

Reconocer el conocimiento axistante

|dentificar a las parsanas con las que hablar

Eligir meétodos de investigacion

Desarroliar un enfoque de entrevista

Desarrollar su mentalidad

Tiempo

ACTIVIDAD

Identificar debil ¥ opor { mund
de |3 medicire. Lusgo acotar a una especialidad en

especifico y buscar necesidades actuales enelarea,

Realizar revision de fiteratura extensa sobre el
tema de estudio y conversaciones con actores
claves para una visish completa sobre o que
ocurre en Chile hoy,

Entrevistas con uswarios  variados, gue
3l distint GEREIOS, ientos ¥

parz al cazo de personales de ia salud, distintos

puestos [médicos, matronas, enfermeras)

- Inciivigual Interviews

- Groups Interviews

-InCantexst inmersion

- Seek Inspiration In New Places

E i semi estructuradas para
comversacidn con Usuario ¥y con  preguntas
basadas &n el contexto, Siempre con el tema de
investigacion an ments, dar espacio para
simplemente conocer historias eriquecedoras.

Obgervar desde wuna perspective  novata.
Repensar |a situacion desde el desconocimianto
Comprender compartamientos de  usuarlos
pensando en las razonas que los llavan a aso.

[
OBSERVACIONES

Desarrollar el enfoque

Compartir historias

Identificar patrones

Crear dreas de oportunidad
y pensar posibles soluciones

Hacer realidad las ideas

Recopilar comentarios

ACTIVIDAD

Desarrollar un conocimientn mas profundo ¥
traducirio en neevas oportunidades, disefando
en cenjunto con usuarios y creando soluciones
a travis de la empatia.

Transeribir entrevistas realizadas y testimonios
escuchados durante |a Investigacion, para
tranformarios en datos e Informacidn que se
pueds utilizar para inspirar oportunidades.

Extraer idess clave, encontrar temas y craar

las refaciones mas amplias entre la informacion.

Rearticular problemas o necesldades de forma
generativa y orentada af futuro, Reslizer Huvla
de ideas para pensar de farma expansiva y sin

pe

Crear prototipos para hacer tangibles las ideas
de forma répida y barata. Due estas puedan ser
probadas v evaluadas por otras personas

Obtener retroalimentacién de mas de un
protetipe, con personal de distintos lados v
realizar encuesta para evaluarlo de la manera
mas correcta.

OPORTUNIDADES

OE4

Desarrollar un modelo da ingresos
sostenible

Identificar capacidades para brindar
soluciones

Planificar una cartera de soluciones

Crear un cronograma de implementacion

Flanificar mini-pilots e iteraciones

Crear un plan de aprendizaje

ACTIVIDAD

Evaluar la vishilidad del proyecto y establecer
propuesta de valor sostenible en el tiempo.
Calcular el presupuesto de la propuesta y evaluar
como se |levaria a cabo

Indentificar ls gama de capacidedes necesarias
para ligvar & cabo proyecto. Analizar posibles
allanzas, meétodos de implementacion
hospitales donde poner en practica proyecta.

Agignar cada solucion a la matriz proporcionada,
Trazar las soluciones y preguntarse si cada una
de ollas estd dirigida a ¢! grupo de clientes actual,

Eatablecer catandanio de aplic
obsarver las relacicres de las
satuciones pueden explorarse dentra del dnbit de los
b financiedos y qué d
sugleran Ie propuasta de Mevas subvenciones,

bt delas 5ol

Identificar los siguientes pasos, sencillos y de
baja irwersian, para mantener las ideas vivas.
Planificar mini pliotos antes de los pilotos a gran
escala o de lz aplicacién a gran escala.

Sequir recopllando  historias y recoger las
opiniones  de  los  usuarios.  Realizar  un
seguimienta de los indicadares ylos resultados.

PLAN UE IMELEMENTACION

Figura 13. Metodologia (elaboracién propia en base a HCD Toolkit, IDEO).

68



METODOLOGIA

7.1Metodologia del Proyecto

7.1.1 Fase 1: Escuchar

ESCUCHAR

Para la primera fase se llevo a cabo una amplia revi-
sion de literatura que estuvo constituida por varios
articulos, extractos de libros, revistas médicas y refe-
rentes internacionales. Esta fase permitio conocer en
mayor profundidad la tematica y a su vez, presentar
un diagnostico donde se pudo identificar la oportu-
nidad que surge de minimizar el impacto emocional
que la llegada de un prematuro tiene en sus familias,
mediante el uso de la informacion como herramienta.

Yaidentificado el desafio de disefno, se prosiguio a ha-
blar con una persona especialista en el tema. Con esa
informacioén, se abrieron aun mas alternativas para
establecer conversaciones con otras personas que
estuvieran relacionadas con la materia. En esta fase
se hizo hincapié en abarcar una amplia red de perso-

nas, con el fin de obtener una vision mas completa de
la problematicay del ambiente en general.

A través de distintas técnicas como entrevistas indi-
viduales y grupales, y una inmersion en el contexto, se
llevaron a cabo entrevistas semi estructuradas a las
familias y a personales de la salud. Con esto, se pudo
complementar laliteratura previamente investigada con
nuevos conocimientos sobre el usuario y su experiencia.

Para concretar todo lo investigado y los nuevos cono-
cimientos, se elabor6é un mapa de viaje que ademas del
proceso en general de la hospitalizacion de un bebé
prematuro, permite comprender especificamente el
desarrollo de lainformacién durante esta experiencia.

PROYECTO DE TiTULO

Objetivo especifico 1:

Profundizar en el proceso informativo que viven
los familiares y cuidadores de un bebé prematuro
durante y después de la hospitalizacion del neo-
nato en la Unidad de Neonatologia.

Iov:

Elaboracion de un mapa de viaje del usuario que
permita la comprension del proceso informativo
de los padres en la Unidad de Neonatologia.
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7.1Metodologia del Proyecto

7.1.2 Fase 2: Crear

CREAR

En esta etapa de sintesis e interpretacion, los nuevos
conocimientos que se extraen de las interacciones
en la fase previa se traducen en oportunidades para
el futuro. Mediante técnicas y actividades como la
sintesis, transcripcion de entrevistas, lluvia de ideas,
co-diseno con usuarios, creacion de prototiposy re-
troalimentacién, es posible traducir la informacién y
el conocimiento obtenido en ingredientes concretos
que permiten la correcta realizacion del proyecto.

Luego de plasmar las interacciones y comportamien-
tos del usuario en un mapa de viaje, se identificaron
patrones en las conductas y en los pensamientos de
los individuos, los cuales permitieron comprender la
situacion de mejor manera. Con esto quedo en evi-
dencia que la entrega de informacién y la comunica-
cién con el personal médico era deficiente en las Uni-
dades Neonatales.

Teniendo la oportunidad mas clara, se procedio a
contactar a madres de la asociacion ASPREM para
conocer las experiencias que tuvieron durante la hos-
pitalizacion de su bebé, en términos de la informacion

que recibieron. Junto a esas personas, se cred una
matriz para exponer la informacién que les hubiese
gustado tener durante la experiencia en la UCI Neo-
natal y especificamente en cada proceso. Sin pensar
en limitantes, se dijeron todos los temas tentativos
que desearian que alguien les hubiera informado an-
tes, durante y después de su proceso de tener a su
bebé hospitalizado en la UCIN. Tras esto, se hizo un
orden de la informacion y se categorizaron los temas
engrupos, con el fin de que se pudiese complementar
con todo lo que fue leido anteriormente y ademas, se
hiciera posible testear el contenido con los usuarios.

Con retroalimentacion de variados usuarios del sis-
tema, se prosiguio a prototipar distintos sistemas y
formatos para representar la informacion. Se crearon
distintos wireframe, con lainformacion seleccionada,
para comenzar a testear la plataforma. Se llevd a cabo
un primer ciclo de testeo antes de agregarle la iden-
tidad grafica. Luego de varias iteraciones y con la re-
copilacion y registro de los comentarios, fue posible
pasar a la siguiente fase.

PROYECTO DE TiTULO

Objetivo especifico 2:

Sistematizar tanto la informacion entregada por el
personal médico como la registrada por los padres
durante el proceso de hospitalizacién para priorizar
queé elementos se deberan incluir en la plataforma.

Iov:

Matriz con el orden de la informacion, elaborado
junto a los padres y cuidadores.

Objetivo especifico 3:

Crear prototipo de soporte de informacion digital,
centrado en la familia, que contribuya a la experien-
cia emocional y educativa que viven los cuidadores.

Iov:

Creacion wireframe y estructura de la informacion.
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METODOLOGIA

7.1Metodologia del Proyecto

7.1.3 Fase 3: Entregar

ENTREGAR

La tercera y ultima fase del proyecto tiene que ver
con la factibilidad y viabilidad de este en caso de ser
realizado. Para esta etapa, se determiné la manera de
llevarlo a cabo, tomando como ejes principales la usa-
bilidad de la plataforma, los costos e ingresos estima-
dos que se proyectan, las capacidades disponibles,
y la implementacion del proyecto. Asi, velando por la
conformacion de un proyecto que tenga un modelo
de ingresos sostenible y una propuesta de valor bien
definida, es posible disenar de manera clara el paso a
paso del cierre de este.

En este sentido, se siguio una linea de trabajo planifi-
cada, donde se propusierony pusieron a prueba proto-
tipos consolidados que permitieron hacer varios ciclos
de testeos con usuarios, con el fin de evitar errores
que, de otra forma, podrian ocurrir en mayor escala.

El diseno y la evaluacion del proyecto son dos activida-
des sin una linea de meta final, ya que siempre habra un
proceso de aprendizaje que se nutra de la retroalimen-
tacion de las soluciones que se ponen a prueba para
resolver las distintas aristas que surgen del problema.
Conunbuen analisis del diagnostico, es posible ir selec-
cionando aquellos recursos que le dan valor al proyecto.

Una vez que llevada a cabo la implementacién de las
ideas, se procedi6 a una continua recopilacion de co-
mentariosy evaluacion de la plataforma que se presen-
tan como la base para sequir un proceso de iteracion
apropiado, eficazy rentable. Es en este momento don-
de se validaron e identificaron los indicadores claves
para cumplir los objetivos propuestos, para finalmente
evaluar los resultados y proyectar hacia el futuro.

PROYECTO DE TiTULO

Objetivo especifico 4:

Consolidar prototipo y validar la plataforma con
el usuario.

[0)TH

Registro de ciclos de testeos y evaluacion de cali-
dad de la plataforma.
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8 PROCESO DE DISENO

8.1Encuesta 8.7.2 Narrativa
8.1Interacciones criticas 8.7.5 Namingy logo
8.2 Objetivos Plataforma 8.7.4 Paleta de colores y tipografia
8.3 Definicidon Elementos Plataforma 8.7.5 iconos e ilustraciones
8.4 Clasificacion Contenido 8.7.6 Primer diseno interfaz
8.4.1 Testeo contenido 8.8 Testeos de Usabilidad
8.4.2 Tabla contenido final 8.8.1 Testeo de usabilidad #1
8.5 Flujo de Usuario 8.8.2 Testeo de usabilidad #2
8.6 Wireframe 8.8.3 Testeo de usabilidad #3
8.7 Diseno de Identidad 8.8.4 Testeo de usabilidad #4

8.7.1Moodboard 8.8.5 Evolucion prototipos
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PROCESO DE DISENO

DEFINICION ELEMENTOS
Se creo6 una matriz con los
elementos que debia de
presentar la plataforma.
Estos surgieron de la in-
vestigacion previa y de la
encuesta realizada para la
creacion del proyecto.

VALIDACION
INFORMACION

Para corroborar la infor-
macién, se contactd a una
enfermera que valido que
esa informacion se podia
entregar e hizo comenta-
rios sobre algunos temas.

WIREFRAMES

La plataforma comenzo
a tomar forma por me-
dio de los wireframes. Se
crearon plantillas para las
distintas secciones que
tendria la aplicacion.

TESTEO DE USABILIDAD 1
Se realizé el primer testeo
de usabilidad con un padre
de prematuro y también
personal del area médica.

PROYECTO DE TiTULO

TESTEO DE USABILIDAD 3
Se realiz6 un tercer testeo
con el mismo participante
del primero. Se volvieron a
evaluar algunas caracteristi-
casy arenovar el prototipo.

0000000000 O®

ENCUESTA

sente en la plataforma.

Encuesta realizada para
adquirir un conocimiento
mas profundo del tema
y comprender lo que los
mismos usuarios estiman
importante que esté pre-

CLASIFICACION
CONTENIDO

Se dividieron y se clasifi-
caron los contenidos ob-
tenidos en las encuestas
y se complementaron con
los conocimientos de un
profesional.

FLUJO DE USUARIO

Luego de hacer correccio-
nes en la informacion, se
defini¢ el flujo del usuario
que ocuparia la plataforma.

DISENO IDENTIDAD

Con el wirefrime armado,
se prosiguio a darle iden-
tidad a la plataforma a
través de colores e ilustra-
ciones que representaban
la tematica.

TESTEO DE USABILIDAD 2
Luego de las modificacio-
nes del testeo anterior,
se tomaron distintas de-
cisiones que formarian el
segundo prototipo.

TESTEO DE USABILIDAD 4
Elultimo testeo se realizo
a una madre de un bebé
prematuro. Se ejecuta-
ron los ultimos ajustes de
la plataforma.
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PROCESO DE DISENO

8.1 Encuesta

Para comenzar la creacién de un diseno que comuni-
cara de manera simple y eficiente el estado de salud
del prematuro, se procedi6é a realizar una segunda
encuesta que iba dirigida a las mismas familias que
participaron en la primera, pero con preguntas mas
cerradas que permitieron profundizar aquellos temas
definidos durante lainvestigacion. Lo anterior abrio la
posibilidad de ahondar en tematicas mas complejas,
como por ejemplo, los métodos de registro que ocu-
paban las familias, lo cual fue muy practico para el de-
sarrollo de un prototipo que permitiera establecer, en
una primerainstancia, las caracteristicas y tematicas
que iba atener el producto.

La encuesta, que fue desarrollada a través de Google
Forms y que comprendia un universo de 138 encues-
tados, contenia 11 preguntas cuyo propdsito principal
fue permitir que las familias pudieran formar parte en
la definicion de los aspectos generales, la informa-
cion, y los atributos que tendria el producto. De esta
manera, y mediante la respuesta de cada usuario,
se dio lugar a una especie de co-creacion de la pla-
taforma con los mismos encuestados, donde el foco
se concentro en la extraccion del contenido que las
familias consideraron como el mas relevante y nece-
sario para cumplir con la finalidad del producto.

E Experiencia Familias Neo [J +r

PROYECTO DE TiTULO

Preguntas  Respuestas @ Configuracion

Experiencia Familias Neo

El nacimiento de un bebé prematuro resulta ser, en general, una expariencia que se vuelve muy compleja para
la familia del nifio. Esta situacidn en la que se ven envueltos miles de padres al afio en Chile, les genera altos
niveles de estrés debido a la carencia de condiciones ideales parz el desempefio de su papel como
cuidadores principales del recién nacido.

Si bien existen muchos avances tecnoldgices en la medicing, existen todavia numerosas carencias en el
ambito psicesocial, lo que afecta tanto al prematuro comao a sus familiares. Es en el ambito informativo, en
donda se abre una oportunidad para minimizar el impacto emocional gue la llegada de un prematuro Lene en
sus familias. Esto se puede conseguir a través de |a entrega de infermacion adecuada, encaminandose hacia
un modelo de atencidn centrado en la familia y que contribuya al bienestar mental de todos los involucrados
y a la recuperacién del recién nacido prematuro.

Esta encuesta se realizd para la investigacidn de un proyecto de titulo que busca mejorar la experiencia de
las familias en la Neo a través de |a entrega de apoyo e informacion. La calidad y oportunidad de |a

inf idn es, id una de los el fund: ales para lograr una real integracidn y
compremiso de los padres o cuidadores en el cuidado del recién nacido prematuro y para obtener los
mejores resultados y més beneficiosos para el paciente y su entormo

Tedas las preguntas tienen &l fin de conseguir una imagen mds clara y mas real sobre el proceso que viven
las familias. Sobre estos conocimientos se podrd crear una propuesta para ayudar a las familias que sufren
esto cada afio. Todas las preg &on y son Lainf: én se ocuf

para crear una proy MAS il pero no se ocuparan los nombres en ningun lado, En todas las
preguntas existe la opcion OTRAS, en donde puede escribir cualquier comentario adicional sobre el tema, Se
agradece de antemano el aparte y la ayudal

INFORMACION PERSONAL

Descripeion (opcional)

C PO

(00 @ B

coo- KO

75



PROCESO DE DISENO

8.1 Encuesta

En primer lugar, para evaluar los contenidos que se
debian incluir en la plataforma, se evalué la informa-
cion que las familias obtenian por parte del hospital
y la que les hubiese gustado saber. Se obtuvieron las
complicaciones, los procedimientos, los cuidados y
los temas mas comunes en la Unidad de Neonatologia
que eran importantes para los cuidadores.

Segun los comentarios que escribieron los partici-
pantes en el desarrollo de las preguntas, se concluyo
que, dado que la informacién sobre el estado de salud
del prematuro varia dia a diay que ninguna jornada es
igual alaotra, esindispensable que la plataforma pue-
da actualizarse diariamente. “Cada dia las noticias son
distintas” afirma una de las participantes.

Anemia

Ictericia

Prematuro extremo
Displasia broncopulmonar
Retinopatia del prematuro
Derrame cerebral
Alérgico alimentario

Dias enlaincubadora
Circunferencia craneal
Lactancia materna
Médicos especialistas

Uso de ventilador mecanico
Examenesy diagndsticos
Rangos de temperatura
Cuando hacia deposiciones
De cuantas semanas estaba
Indicaciones doctor

¢Cudles fueron las principales complicaciones que
presenté su bebé?

Bronquiolitis
Infecciones
Inmadurez
Cardiopatia
Enterocolitis
Neumotorax
SDR

¢0ué datos anotaba dia a dia? (ejemplos: peso, altura...)

Apneas
Examenes
Temperatura
Deposiciones
Parametros
Peso

Nuevos logros
Estatura

Medicamentos

PROYECTO DE TiTULO

Otras preguntas sobre el contenido

;Sobre qué temas del estado de tu bebé le hubiese
gustado saber dia a dia?

Z0ué le hubiese gustado saber en cuanto a los proce-
dimientos médicos que le realizaban a su bebé?

c;0ué le hubiese gustado saber en cuanto alas compli-
caciones médicas que podia presentar su bebé?

2;0ué le hubiese gustado saber en cuanto a los cuida-
dos neonatales que le realizaban a su bebé?
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PROCESO DE DISENO

8.1 Encuesta

Por otro lado, tomando las respuestas de la encuesta
pasada en relacion al registro de la evolucion del pre-
maturo que llevaban las familias, se comprobd que un
soporte digital es la opcion que mas se adecua a las
necesidades de los usuarios, ya que el 29% del total
declaro ocupar su teléfono celular o tablet para tomar
nota de la informacion entregada por el personal meé-
dico(grafico 10).

Con el fin de hacer sequimiento y analizar el progre-
so del recién nacido, las familias volvian a repasar sus
notas semana a semana(grafico 11), evaluando perso-
nalmente la evolucion de su hijo, “al dia siguiente ya
sabia si estaba mejor o no al leer los datos nuevos” co-
menta uno de los padres. Esto comprobo laimportan-
cia que tiene el seguimiento dentro de la plataforma.

A nivel de comprension de lainformacioén, la encuesta
muestra que esta no termina en el hospital. La mayo-
ria de las familias se iban a sus casas con su bebé por
primeravezy las preguntas eran abundantes en cuan-
to a los cuidados post-hospitalizacién que debian ser
entregados al neonato. Por lo mismo, es sumamente
importante que la plataforma comunique todo el pro-
ceso, incluyendo el alta médica.

Por ultimo, en cuanto al acompanamiento, se volvié a
confirmar que en muchos de los casos se recibi6é poco
apoyo psicoldgico.”Me hubiese gustado que fueran mas
calidosy comprensivos con los padres de los ninos”, es

una de las muchas declaraciones que se hicieron con
respecto a este tema. Asi, se reforzoé laimportancia de
que la plataforma tenga como un factor a considerar el
estado emocional de los padres, por lo que es vital que
la comunicacion se haga de manera amigable.

¢Cudl era su método de registro de los informes médi-
cos?(Ej: cuaderno, libreta, celular, otros...)

Cuaderno

Libreta

Carpeta

Agenda

Mente

Grafico 10. Elaboracion propia segun respuestas encuesta.

PROYECTO DE TiTULO

Luego de registrar la informacion, ;usted estudiaba
lo que salia ahi?

@
No

No contesta

Grafico 11. Elaboracion propia segun respuestas encuesta.
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8.1 Encuesta

8.1.1 Interacciones criticas

La informacion
cambia cada dia

. INFORMAR
Impacto visual Anotaban todo,

al ver bebé aunque no
conectado entendieran

ACOMPANAR REGISTRAR
Existian
cuadernos

Interacciones en algunos
ryo hospitales
criticas

EXPLICAR ANALIZAR

Seguimiento
estado de salud

Después del Analizabany
alta, todavia comparaban
necesitaban entre distintas
explicaciones EINENES

PROYECTO DE TiTULO

Figura 14. Interacciones criticas (elaboracion propia).
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8.2 Objetivos Plataforma

Se definieron los objetivos que debia cumplir la plata-
forma, para tenerlos en cuenta durante todo el proce-
so de diseno y para considerarlos como criterios de
evaluacién en un futuro donde se lleve a cabo la plata-
forma con casos reales.

Fue un paso importante en el desarrollo del proyecto,
ya que se intent6 nunca olvidar la razon por la que se
estaba disenando esta plataforma. Con los objetivos
siempre en mente, el prototipo llegaria a cumplir con
las expectativas.

Objetivo general

Mantener a los padres informados sobre el es-
tado de salud de su hijo en tiempo real y sobre
los temas més comunes dentro de una Unidad
de Neonatologia. Acompanarlos, a través de la

informacion y la educacion, en este proceso
de manera que se reduzcan los niveles de es-
trés y frustracion que se producen al no sen-
tirse verdaderos participes del proceso.

Objetivos especificos

Educar. Entregar un entendimiento basico so-
bre el estado del paciente prematuro y sobre
los temas mas comunes en la Unidad de Neo-
natologia, haciendo accesible cierta informa-
cién a través de la tecnologia.

IQV: Testeo que consiste en tareas y pregun-
tas especificas, mientras usuario ocupa
la plataforma, que entregan informacion
sobre el entendimiento que tuvieron con
ciertos temas.

PROYECTO DE TiTU

LO

Involucrar alos padres en el cuidado de su hijo,
reduciendo sus niveles de estrésy frustracion.

IOV: Encuestaqueatravésde preguntasespe-
cificas, evalua el nivel de involucramiento
y la salud mental de los cuidadores.

Mejorar comunicacion con personal médico,
logrando que al conocer méas sobre el proceso,
los familiares puedan establecer conversacio-
nes mas facilmente con el equipo médico.

IOV: Encuesta de evaluacion que a través de
distintas preguntas a los usuarios, define
la satisfaccion que tuvieron las familias
sobre la comunicacion con el personal.

Empoderar a los padres con informacién, mo-
tivandolos a participar en el cuidado de su hijo
hospitalizado.

IOV: Encuesta que mide el nivel de participa-
cién que tuvieron los padresy cuidadores
durante el proceso de hospitalizacion de
su bebe.
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DASHBOARD PRINCIPAL

Dashboard que despliega toda la informacion
sobre el estado actualizado del bebé.

USUARIOS

Un usuario por paciente, para que ingrese sure-
presentante (madre, padre, cuidador).

PROTECCION DE DATOS

Sistema de seguridad que no permite la filtra-
cion de datos y asegure su privacidad.

CONEXION BASE DE DATOS

Sincronia con ficha electrédnica de cada pacien-
te, por medio de programacion.

ACTUALIZACION DE DATOS

Actualizacion diaria de todos los datos presen-
tes en el dashboard principal.

8.3 Definicidon Elementos Plataforma

GRAFICOS E IMAGENES

Graficos e imagenes que acompanan a la infor-
maciony alos analisis de cada dato.

LOGROS

Logros que ha obtenido el neonato durante todo el
proceso. Logros establecidos por la plataforma y
otros personales de cada usuario.

BUSCADOR CON FILTROS

Barra para buscar segun lo que se desee. Por
ejemplo, por tema, por dia, etc.

APUNTES

Espacio para que el usuario escriba lo que de-
see, de manera libre.

CALENDARIO

Calendario que almacena los apuntes de todos
los dias, permitiendo buscar estos rapidamente.

PROYECTO DE TiTULO

RECORDATORIOS

Notificaciones que comuniquen a los
padres sobre eventos importantes.

PERSONAJE VIRTUAL

Personaje creado para acompanar al
usuario metaforicamente, durante el
procesoy el uso de la plataforma.

TESTIMONIOS Y RED

Testimonios de distintas familias que
vivieron experiencias similares, junto
con la opcion de contactarlas.

COMPARTIR

Opcion de compartir el dashboard prin-
cipal con otros familiares o seres queri-
dos involucrados.

FOTOS

Album de fotos digital que permite al
usuario subirimagenes de recuerdo.
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8.4 Clasificacion Contenido

En primer lugar, se creé una tabla complementando
el contenido mencionado por las familias que fueron
encuestadas, con informacion de articulos médicos
(figura 15). La informacién presente en esta primera
aproximacion al contenido de la plataforma, consistio
en los datos recuperados de la encuesta. Se escribie-
ron todos los procedimientos y todas las complica-
ciones que presentaron los bebés de las familias en-
cuestadas. También se anotaron todos los temas que
los cuidadores estimaban importantes de conocer al
experimentar la estadia de un hijo en la UCIN. Junto
con esto, se unieron ala tabla todos los conceptos ex-
traidos de la investigacion.

Sedividio lainformacion en distintas categorias para asi
ver como se ordenaria la informacion en la plataforma.

PROYECTO DE TiTULO

J

Figura 15. Primera matriz con informacion coleccionada (elaboracion propia).
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8.4 Clasificacion Contenido

8.4.1 Testeo contenido

Debido a que la plataforma se alimenta de las fichas
clinicas electrénicas que se almacenan en la base de
datos de cada hospital, se debia investigar qué infor-
macion se anotaba en la ficha médica, porque si no
estaba ahi, no se podia traspasar a la plataforma.

Para esto se realizo una reunion con Ninoskay se cred
el primer filtro de informacién, segun lo hablado conla
enfermera que trabaja en la Unidad de Neonatologia.

Sele plante6 a Ninoska toda la informacion que se ex-
trajo de la encuestay se analizd término por término,
descartando algunos que no eran validos por distintos
motivos médicos que me nombro la enfermera.

Se consideraron temas como la delicadeza de lainfor-
macion y la posibilidad de llevar a cabo este tipo de
software. Después de una contundente conversacion,
se tomdé la decision de hacer un filtro de informacion,
debido a que habian datos muy arriesgados de trans-
mitir por un medio digital, debido a su sensibilidad.

Por otro lado, se tomo la decision de agendar una re-
unién con un programador que pueda evaluar el pro-
yecto y definir si es posible llevar a cabo ese tipo de
plataforma conectada a la base de datos.

Nombre: testeo informacion
Formato: conversacion libre
Medio: via zoom

Participantes: 1 enfermera UCIN

Comentarios principales:

« Informacién delicada

« Posibilidad de llevar a cabo
 Informacién que no corresponde para la
situacion

Decisiones tomadas:
e Filtro informacién
» Conversacion con programador

PROYECTO DE TiTULO
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8.4 Clasificacion Contenido

8.4.1 Testeo contenido

PROYECTO DE TiTULO

Ve
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NO delaUCIN

SUE

Complicaciones

Reczracer Marzs

[ g . O
e
s
Apnpis PR i
g

Debes sabar

Pk e

cnzzian de

aree dana
— — —_— Meirze
[y Prrp— [V AR —
etvrmac
Fapere e fbenedor
s - e .
it pemada. e d i
sayss S v — P (o
i
i o] swatnis i o e wirciaom
A iird 22 tubabe it pusdan hacar i iz adgirdy LTSE Pacino
Py
[ —— ey i
T it 1
S Hablar con un abogado
oalguien que sepa emayRafiiale L0 BT earion Fettiripa
sobre los derechos de s
los pacientes
PESO
DEPOSICIONES Dejar esta informacion Coma paiar HenEb DAt Armaner
MEDICAMENTOS enuna seccion con los yuestr R e

Derechos como padres

Tiamshriirars e

omctin

uawiE

[
) Lo

Terade
ecnnes ncar

Sacacor g becte

[ e}

s i

Wit teas
o

Gugirey.
cambie b it

PR

A qan tiwar
e

Laananin aan m
ras

dades amo

ranaras sprstiniss awsumse A i
1} o W s s
pre—" e s ooy
5 Deacane teppan oawonr
Searcem:
e s 12 s
2 progne hmesin

Tumpemincs  amperymne
Fams patey mean s

Videos

A

e 2 s oy
nias cable

En vez de tantos
videos, acompanar me-

diante notificaciones
de distintos temas de
apoyoy educacion

J

Figura 16. Correccion de matriz con informacion (elaboracion propia).
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8.4 Clasificacion Contenido
8.4.2 Tabla contenido final

(Dashhuﬁcdlgrincipa!} N _ c ACIONES PROCEDIMIENTOS

[ ESTATURA ) NOMBRE PACIENTE INCUBADORAS SINDROMERESPIRATORIO | [ ANALIsISSANGRE | COMO AYUDAR ]
[ SIGNOS VITALES ] APELLIDO PATERNO RN RUIDOS ICTERICIA [ EXAMEN RETINOPATIA ] [ METODO CANGURO ]
( INCUBADORA ) APELLIDO MATERNO RN  ESPECIALISTAS . RETINOPATIA ( PESO ] | LIMPIEZA ]
[ LACTANCIAMATERNA | SEXO RN MEDIOS DE PAGO HIPOGLICEMIA [ ecocaroiocrama | | MASAJES ]
[ HomAsDEsUERO | DIA QUE NACIO QUE ESPERAR APNEA ( RESONANCIA ] § AMAMANTAR )
[ DEPOSICIONES ] HORA QUE NACIO DERECHOS ENTEROCOLITIS ( FOTOTERAPIA i1 ALIMENTACION ]
[ mepicamentos | PESO AL NACER POSTNATAL SEPSIS NEONATAL [ ECOGRAFIA ] [ comoTomARlo ]
([ TERMOREGULACION | ESTATURA AL NACER ALTA MEDICO DISPLASIA BRONCOPULMONAR| [ RADIOGRAFIA ] ( MUDA ]
[ LUGAR ) VACUNAS MELLIZOS HEMORRAGIA ( PRUEBA CRIBADO ] ESTIMULACION )
( MEDICOS ] FOTO MAQUINAS CONDUCTO ARTERIOSO ( EXAMEN ORINA I SUERD ]
( PESO ] TIPO DE SANGRE RN ANEMIA [ eecTrocarDIOGRAMA | | URGENCIAS )
( FOTO ] | TIPO DE SANGRE PADRES ASFIXIA [ PrueBAAuDICION | | ALTA MEDICA ]
( PESO PANAL ] CATEGORIA NEUMOTORAX

[ CIRCUNFERENCIA CRANEAL | APGAR HIPOACUSIA

[ RESUMENDELDIA | INFECCIONES

Figura 17. Matriz con informacion final (elaboracion propia).
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8.5 Flujo de Usuario

USUARIO
NUEVO

el BIENVENIDA R

;Desea
continuar?

-O- ELEYEE —

Mensaje salida

INICIO SESION

;Desea

;Desea

continuar? s CONSENTIMIENTO _continuar?

PERSONALIZACION

CONTENIDO

CREACION CUENTA

Barra lateral

PROYECTO DE TiTULO

( Neo ) (Complicaciones) ( Procedimientos) ( Cuidados ) ( Perfil ) ( Dashboard ) ( Logros ) ( Calendario ) ( Glosario ) ( Testimonios )
> Prematuro > Anemia > Analisis Sangre > Como ayudar > Nombre > Foto L> Agregar logro > A > N L> Agregar
> Personal > SDR > P. Audicion > Como tomarlo > Apellido paterno B> Peso > B > 0 testimonio
> Medios de pago > Ictericia > Retinopatia > Sueno > Apellidomaterno |, o panal > C > P
> Derechos > Retinopatia > Peso = Alimentacion > Sexo > Suero > D > 0
L Mellizos > Hipoglicemia = Ecocardiograma > Limpieza = Dia que nacié > Deposiciones > E > R

> Apnea > Resonancia > Muda > Peso al nacer > F > S
[~ Altamédica > Infecciones > Ecografia > M. Canguro > Talla al nacer > Talla > G > T
> Espacio > Enterocolitis > Radiografia > Alta médica > Vacunas [> C.Craneal > H > U
> Maquinas > Hipoacusia > Fototerapia > Amamantar > Tipo de sangre > S. Vitales > | >V
> Padres > Sepsis > P. Cribado > Estimulacion > Categoria > Temperatura > J > W
> Displasia > E.Orina > Masajes > Apgar > Personal > K > X
= Hemorragia '> Electrocardio Ly Urgencias > Foto > Espacio > L > Y
> CAP > Medicamentos >m bz
> Asfixia > Resumen del dia > N

L» Neumotorax
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8.6 Wireframe

Conociendo las necesidades y prioridades de las fa-
milias, se cre6 una ruta tomando en cuenta las deci-
siones que se toman en el recorrido. Con el contenido
que tendria la plataforma ya definido, se creo el flujo
de usuario, de forma que la navegacion sea lo mas
simple y eficiente posible, logrando que se cree la
mejor experiencia de usuario.

Luego de esto, ya fue posible la creacion del primer
wireframe de manera que se pueda comenzar a tes-
teary a evaluar el funcionamiento de la plataforma.
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8.6 Wireframe

PROYECTO DE TiTULO
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8.6 Wireframe

PROYECTO DE TiTULO
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8.7 Diseno de Identidad

8.7.1 Moodboard

PROYECTO DE TiTULO

Clasico Moderno
Adulto Joven
Ludico Elegante
Geomeétrico Organico
Saturado . Sobrio
Complejo Simple
Claro Oscuro
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8.7 Diseno de Identidad

8.7.2 Narrativa

Hoy en dia aun nos aferramos al mito de la ciglena,
que celebra un papel central en la vida familiar. A pe-
sar de existir diferentes mitos sobre la cigliena, su
significado simbdlico es el mismo en todas las cultu-
ras. Se tomé la decision de involucrar a la cigliena en
la narrativa del proyecto por distintas razones.

Porunlado, la cigliena, esunaave protectoray que re-
presenta los lazos familiares. Irradiando positivismo,
las ciglienas son conocidas por ser fieles a una pareja
toda su viday por simbolizar la unidon que existe entre
padres e hijos.

Aunque el significado de la cigliena no es siempre el
mismo, la naturaleza de estas aves revela el hecho de
que se asocien de forma tan constante con cosas feli-
ces por venir. La asociacion de la cigliena a los nifos,
alafamilias, alamaternidady la fidelidad, se conside-
ra para transmitir los mismos conceptos positivos a
través de la plataforma.

Por otro lado, estas aves que se desviven por sus fa-
milias, son popularmente conocidas por el mito de

que traen bebés al mundo. Por las caracteristicas
nombradas anteriormente es que se dice que estas
son las aves que traen alos ninos. Este mito, que varia
seqgun la cultura, cuenta de manera simbdlica, como
llegan los bebés a este mundo.

A lo largo de los anos, se ha referido a los ninos pre-
maturos como bebés que su ciguena se adelanté. Se
dice que estos pequenos seres humanos fueron deli-
berados antes de tiempo por la cigliena.

La plataforma cuenta como la cigliena se adelanto,
pero se quedo para estar junto al bebé durante todo el
proceso de hospitalizacion. El ave acompana al neo-
nato durante este proceso y se encarga de transmitir
energias positivas para ayudar al recién nacido a salir
adelante junto a sus cuidadores.

Seintentatransmitiralos usuarios a través dela ciglie-
na, que no estan solosy que la plataforma los acompa-
nara e intentara que el proceso sea lo mas ameno posi-
ble. Cuando al bebé le den el alta, la cigliena estara lista
para entregarla en su casa junto a su familia.
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8.7 Diseno de Identidad

8.7.3 Naming y logo

Se elige el nombre Cigo para la plataforma disenada.
Este nombre hace alusion a dos conceptos que repre-
sentan el objetivo y la funcionalidad del producto.

Por unlado, se trata de las primeras 4 letras de la pa-
labra CIGONINO.

La cigliena, ave seleccionada simbdlicamente parala
plataforma, tiene crios a quien cuida con toda su vida.
A estos pequenos se les llama Cigoninos. Debido a
que se trata de una plataforma que entrega informa-
cion sobre bebés, se ocupa una parte del nombre de
estas crias de la cigliena para el naming.

Por otro lado, el nombre hace referencia a la palabra SIGO.

Al tratarse de una plataforma que permite que las fa-
milias realicen un sequimiento de sus bebés, el nom-
bre se relaciona con el término sequir, “yo sigo el es-
tado de mi bebé, a través de la plataforma” diria una
madre, padre o cuidador.
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8.7 Diseno de Identidad

8.7.3 Naming y logo

~
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e Internet

* Digital
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Tipografia: Neutra text
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8.7 Diseno de Identidad

8.7.4 Paleta de colores y tipografia

KOMET BOLD
Komet Bold

® Titulos

POPPINS BOLD

®  Subtitulos

A e Poppins Bold
_— POPPINS REGULAR
! . ®  Texto
Poppins Regular
9 = APP
O 00]
O (¢0)
0 8 #15313¢c
H* H*

#56868d

50%

. 203045
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8.7 Diseno de Identidad

8.7.5 Iconos e ilustraciones
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8.7 Diseno de Identidad

8.7.6 Primer diseno interfaz

PROYECTO DE TiTULO
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8.7 Diseno de Identidad

8.7.6 Primer diseno interfaz

| = it
B 'mi.l
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Figura 18. Primer prototipo de la interfaz con identidad grafica (elaboracion propia).
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8.8 Testeos de Usabilidad

Antes de comenzar los testeos, se planificaron con
el fin de sacar el mayor provecho de cada uno. Con el
primer prototipo de la plataforma ya creado, se logro
comenzar con los testeosy a medida que se fueron lle-
vando a cabo, se fue avanzando en el prototipo de ma-
nera que para el siguiente testeo, esté mas completo.

Seqgun Jakob Nielsen, director del Grupo Nielsen Nor-
man, existen muchos métodos para estudiar la usabili-
dad, siendo el mas basicoy util los test de usuarios, que
contienen 3 componentes:

1) Usuarios representativos
2) Tareas representativas

3) Observacion de lo que hacen los usuarios

c0ué es la Usabilidad?

“La usabilidad es un atributo de calidad que evalua la
facilidad de uso de las interfaces de usuario. La palabra
"usabilidad" también se refiere a los métodos para me-
jorar la facilidad de uso durante el proceso de diseno.”
(Jakob Nielsen,2012)

c0ué es un Test de Usabilidad?

“Un test de usabilidad con usuarios consiste en la moni-
torizacion de usuarios interactuando con la plataforma.
Se les pide que naveguen y realicen tareas especificas.
Mientras el usuario realiza estas tareas se graban las
reacciones faciales del usuario, la verbalizacion de los
pasos que va realizando mientras lleva a cabo diversas
tareasy la pantalla en cada momento.”(Riquelme,2021)

PROYECTO DE TiTULO
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8.8 Testeos de Usabilidad

Todos los testeos se realizaron tomando en cuenta
los 5 componentes de calidad definidos por Nielsen
Norman Group (figura 19). Se ocuparon estos compo-
nentes para cada uno de los testeos, para ir midiendo
la evolucion de la plataforma segun estos indicadores.
Para llevarlos a una medicion concreta, se definieron
distintos criterios para medir cada componente.

Uno de los métodos que se ocup6 durante todos los
testeos, fue el de Concurrent Think Aloud (CTA). Este
consiste en realizar entrevistas de manera remota
donde se pedira a los participantes que expresen sus
pensamientos y emociones a medida que realizan las
tareas. Para esto se le solicitara a los usuarios que
piensen en voz alta para comprender sus pensamien-
tos a medida que intentan resolver problemas, o in-
tentan realizar una tarea. "Thinking Aloud puede ser
el método de ingenieria de usabilidad mas valioso"
(Jakob Nielsen, 2012).

La identidad grafica se fue evaluando en cada testeo
de usabilidad. Se tomaron en cuenta comentarios de
los participantes sobre la paleta de colores, la tipogra-
fia, lasilustraciones, y lainterfazen general. Laideaera
que todos los elementos graficos contribuyeran a una
buena comprensiény a una transmision de empatia.

¢Qué tan facil es para los usuarios

realizar las tareas basicas la primera

01.

PROYECTO DE TiTULO

CAPACIDAD DE APRENDIZAJE

vez que se encuentran con el diseno?

10 o mas

Una vez que los usuarios han
aprendido el diseno, scon qué

02.

Se mide con la cantidad de preguntas
que haceny por medio de las expresiones
faciales del usuario.

EFICIENCIA

rapidez pueden realizar las tareas?

10 min més

Cuando los usuarios vuelven al

o 03.
diseno
después de un tiempo, scon qué
facilidad pueden volver a dominarlo?

0% de éxito

;Cuantos errores cometen los

04.
usuarios y con qué facilidad pueden @

recuperarse de ellos?

10 o mas

0, poco satisfecho

Mismo tiempo

Se toma el tiempo cuando comienzan a
realizar una tareay se compara con el
tiempo en que lo hace el facilitador.

MEMORIZACION

100% eéxito

Se mide con el éxito o no de tareas
entregadas al principio del testeo y en otros
casos, en testeos de semanas después.

ERRORES

O errores

05.

Se cuentan los errores cometidos y
se toma el tiempo para ver cuanto se
demoran en recuperarse del error.

SATISFACCION

O

10, muy satisfecho

Se hace una pregunta a los usuarios
cuando finaliza el testeo. Del 0 al

10, scual dirias que es tu nivel de
satisfaccion con la plataforma?

Figura 19. 5 componentes de calidad segun Jakob Nielsen, 2012 (elaboracion propia).
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8.8 Testeos de Usabilidad

8.8.1 Testeo de usabilidad #1

Para el primer testeo, se utilizé el primer prototipo de
lainterfaz. Este consiste Unicamente en el dashboard
principal de la plataforma junto a todos sus compo-
nentes. Se comenzaron a hacer los testeos con el pro-
totipo mas simple y a medida que fueron llevandose a
cabo, se avanzo en el prototipo, evaluando cada sec-
cién de la plataforma.

Para esta primera instancia de testeo de usabilidad, el
usuario seleccionado fue un padre de un bebé prema-
turo que, ademas, trabaja como profesional del area
de la salud, especializandose en la prematurez. Feli-
pe, el padre, fue un participante del cual se consiguie-
ron comentarios con dos perspectivas distintas que
aportaron positivamente al proyecto.

La metodologia que destacd durante el testeo fue la
de Concurrent Think Aloud, por lo que se traté de una
sesion mas exploratoria. Al participante se le di6 la li-
bertad de recorrer por la plataforma sin instrucciones
especificas y, a medida que ocurria eso y se le pedia
que pensara en voz alta, se observaban las acciones
que realizaba. Esto con tal de lograr una evaluacion
que fuese lo mas completa posible en cuanto al fun-
cionamiento de la plataforma en si, y que ademas per-
mitiera recopilar insights de los sentimientos y emo-
ciones que su uso generaba.

A partir de la sesion de exploracion llevada a cabo con
Felipe, surgieron tematicas que no estaban previstas,
por lo que se tomo nota de cada una de estas, a modo
de feedback.

PROYECTO DE TiTULO

Nombre: Testeo de Usabilidad #1
Metodologia: Concurrent Think Aloud

Medio: via zoom

Participantes: 1 padre de prematuro

Duracion: 1horay 30 minutos

Comentarios principales:
¢ Desorden Dashboard

» Sequridad informacién
« Fallecimiento pacientes

« Traslado pacientes
* Red de apoyo

Decisiones tomadas:

» Categorizacion Dashboard
e Legibilidad

» Considerar sequridad datos
e Desfase informacion

e Chat entre usuarios
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8.8 Testeos de Usabilidad

8.8.1 Testeo de usabilidad #1

Figura 21. Cambios segun testeo de usabilidad #1 (elaboracion propia).
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Figura 20. Cambios segun testeo de usabilidad #1 (elaboracion propia).
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Felipe comenzé proponiendo algunos cambios en re-
lacionalainformacion que llevaba el dashboardy el or-
den en que esta se desplegaba. Primero lo hizo desde
su posicion como padre y luego le anadié una mirada
mas técnica sequn su experiencia meédica. A partir de
sus comentarios, se agregaron conceptos que previo
altesteo resultaban desconocidos, como el peso panal
y la circunferencia craneal, y se eliminaron elementos
como la seccion de manejo ventilatorio (figura 20).

Después de unos minutos explorando el prototipo, al
usuario le surgio la duda de lo que pasaria con la platafor-
ma tras el fallecimiento de un paciente, ya que, lamen-
tablemente, esta suele presentarse como una situacion
bastante usual bajo el contexto de la prematurez.

Luego de entrar a conversar de esto con Felipe y pa-
sar por una lluvia de ideas, se llegd a la conclusion de
que la mejor alternativa para estos casos, es la des-

PROYECTO DE TiTULO

activacion automatica del dashboard, junto a la apa-
ricion de un mensaje de acompanamiento para los
familiares (lo mismo ocurriria si al paciente lo dan de
alta). De esta manera, evitamos que se pierdan los da-
tos que muchos prefieren guardar como recuerdo o
por cualquier otro motivo personal.

Por otro lado, Felipe comentd en voz alta una inquie-
tud que le surgia en cuanto a la privacidad y al acceso
aestaplataforma. Tras esto, se entré en una discusion
que tenia como eje central la importancia de la priva-
cidad de datos y la confianza que debia transmitir la
plataforma, para que las familias la pudieran utilizar
con seguridad y tranquilidad. En paralelo se converso
sobre la idea de estudiar los estandares de seguridad
que se aplican en distintas plataformas que manejan
informacion privaday sensible, tales como las aplica-
ciones bancariasy las plataformas de pago.
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8.8 Testeos de Usabilidad

8.8.1 Testeo de usabilidad #1

Otro delos puntos que entraron ala conversacion tiene
que ver conlo que sentiria el usuario con lainformacién
conlaque se ibaaencontrar al registrarse en la aplica-
cion. Lo que se quiere evitar es que el usuarioingrese a
la plataformay termine con mas dudas de las que ya te-
nia al comienzo. Asi, se evalu6 la posibilidad de eliminar
ciertos items irrelevantes que estaban incluidos en el
analisis de cada elemento y de incorporar mensajes de
empatiay apoyo bien estructurados que contribuyeran
ala comprension de la informacion (figura 21).

Durante algunos minutos, Felipe compartio algunos su-
cesos de su experiencia como padre de un nino prema-
turo y como habia forjado muchas relaciones con otras
familias del hospital durante ese periodo. En base a esta
percepcion de comunidad entre padres de nifos pre-
maturos, se habl6 sobre la opcion de hacer que la plata-
forma funcione como una red de padres, haciendo que
aquellos usuarios registrados formen parte de esta red
(siempre y cuando acepten las condiciones). Esto per-
mite que quienes tengan la plataforma se puedan comu-
nicar directamente, facilitando la entrega mutua de apo-
yoy permitiendo la resolucion de dudas entre padres.

Otro punto que sali6 a la conversacion, tiene que ver
con respecto a como se ingresa la informacion que
va en la plataforma. En ese momento, se le aclaro a
Felipe que el proyecto tenia laintencion de que la pla-
taforma extrajera la informacién automaticamente,
mediante algoritmos, de la ficha electrénica de cada
paciente. El participante comenté que existen redes

de fichas electronicas que se estan implementando
en varias clinicas, lo que abre las puertas a pensar
que se podria buscar una alianza con quienes proveen
de sistemas de fichas electrénicas, de manera que la
plataforma no tenga que pasar por un proceso de in-
tegracion demasiado complejo con cada hospital.

De la conversacion, surgié también la preocupacion
por incluir todo tipo de informacion que sea relevan-
te y necesaria para la familia. Sin embargo, hay veces
que esta puede resultar ser muy dolorosa como para
llegar a enterarse mediante un medio digital. Por lo
mismo, se debatieron ideas junto a Felipe para ver la
opcion de que el contenido que es mas delicado siga
presente en la plataforma, pero que no sea el primer
medio por donde se enteran |los cuidadores.

Finalmente se llegd a la conclusién de que esto puede
funcionar si la plataforma se actualiza solo una vez al
dia, en lugar de hacerlo constantemente cada vez que
cambia un dato. De esta manera, si ocurre algo que es
demasiado lamentable para la familia, la informacién
se desplegaria en la plataforma unas horas después,
asegurando que se enteren del suceso grave a través
del personal médico y que tengan el tiempo suficien-
te para asimilar lo sucedido. Siguiendo este procedi-
miento, los padres tendrian la informacion completa
y de calidad diariamente y, ademas, no tendrian que
enterarse de unincidente que los pueda afectar emo-
cionalmente a través de una pantalla.
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8.8 Testeos de Usabilidad

8.8.2 Testeo de usabilidad #2

El segundo testeo se realizé con una diferencia de
dos semanas con el primero. Durante esas semanas,
se evaluaron los asuntos conversados con Felipe y se
prepard un testeo mas organizado.

Se definieron 9 tareas que los participantes debian
realizar y mientras las llevaban a cabo, se observarian
las decisiones tomadas y sus expresiones faciales.
Ademés de escuchar los comentarios y pensamientos
que le surgian a los usuarios en cada tarea.

Se dio inicio al zoom con una breve conversacion.
Luego se les mostro a las madres el consentimiento
informado (anexo 1)y se esperd que lo leyeran. Al estar
de acuerdo con las condiciones, se comenzé a grabar
la reunién.

Se les explico la metodologia que se llevaria a cabo,
explicandoles como era importante que piensen en
voz alta, expresando sus emociones y pensamientos
(Concurrent Think Aloud). Después, se les explico que
tendrian que completar las tareas que se les dicten,
sin ayuda del facilitador.

000 em

000 em

PROYECTO DE TiTULO

Nombre: Testeo de Usabilidad #2
Metodologia: Concurrent Think Aloud

Medio: via zoom

Participantes: 3 madres de ninos prematuros
Duracion: 1horay 40 minutos

Comentarios principales:

« Funcion de items del dashboard principal
» Actualizacion datos

 Perfil bebé incompleto

* Procedimientos y tratamientos

» Fotografias

Decisiones tomadas:

« Diseno intuitivo

» Onboarding claro

» Agregar algunos términos al perfil
¢ Resumen del dia

« Album de fotos digital

102



PROCESO DE DISENO

8.8 Testeos de Usabilidad

8.8.2 Testeo de usabilidad #2

Al mostrar la plataforma por primera vez, se expre-
saron los primeros pensamientos de las madres, co-
mentando estas, dudas y emociones que sentian al
encontrarse de primera con la aplicacion web.

Carmen fue quien hablo primero, contando como a
ella, durante la hospitalizacion de su hijo, nunca le
querian dar informacion, a pesar de pedirla personal-
mente. Al compartir un poco de su experiencia, mani-
festo una preocupacioén sobre la plataforma, debido a
que, tal como comenta Carmen, “si ni siquiera me de-
cian lainformacion a mi, su propia madre, no creo que
se pueda exponer en una plataforma”.

En este momento se le explicd a Carmen que segun la
investigaciony conforme a una conversacién estable-
cida con una abogada relacionada con el tema, la Ley
Mila hace concreto el derecho que tienen los familia-
resy cuidadores de un prematuro a conocer en todo
momento la informacion relacionada con la salud y el
tratamiento del prematuro.

Después de ese comentario, se le dio laopcion de ma-
nipular la pantalla a Carmen y mientras ella iba nave-
gando, las otras dos madres iban interrumpiendo con
comentarios.

La primera tarea fue en cuanto a una situacién hipo-
tética, “Estas con tu hijo prematuro hospitalizado y

quieres conocer cémo ha evolucionado su peso du-
rante esta semana”. La accion esperada era que el
usuario haga click sobre la seccion del dashboard que
sale el peso. La accion realizada fue distinta, ya que
primero mir6 para todos lados, notandose que no era
obvia la accion, como se pensaba. Después hizo clic
en la parte denominada “complicaciones” y al darse
cuenta que ahi no estaba, volvio al dashboard prin-
cipal. Después de quedarse ahi pensando, hizo click
sobre el lugar donde salia el peso. Con esto quedd
claro que se debia hacer mas notorio que los distintos
items del dashboard se podian presionar para asi ver
el analisis simple, esto se podria lograr a través de un
disefo intuitivo, haciendo que se vean mas “apreta-
bles” segun comenta una de las madres.

Se detectaron en la primera tarea 2 errores en cuanto a
los nexos entre las vistas, debido a que al presionar en
procedimientos, la plataforma se fue ala seccion de com-
plicacionesy lo mismo en cuanto a la lactancia materna.

Se descubrieron explicaciones que debian de estar in-
cluidas en el onboarding, tales como el tema de la ac-
tualizacion una vez al dia y no en todo momento. Se les
comenté laidea conversada con Felipe alas madresy les
parecio muy buena laimplementacion de ese detalle.

PROYECTO DE TiTULO

FLUJO DE INFORMACION

Observa

.

Entrevista

o —

A

FACILITADOR

L

Retroalimentacion

%/

TAREAS

PARTICIPANTE

Figura 22. Flujo de informacion, testeos de usabilidad (NNgroup, 2019).
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8.8 Testeos de Usabilidad

8.8.2 Testeo de usabilidad #2
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Figura 22. Cambios segun testeo de usabilidad #2 (elaboracion propia).

Otro tema que quedo claro luego del testeo fue que el
onboarding debia incluir explicaciones sobre el funcio-
namiento del dashboard y dejar claro que solo los ele-
mentos dentro de ese dashboardy la seccion de logros,
se trataban de elementos que contenian datos del hijo
o hija del usuario y que el resto de la informacién de la
plataforma era la misma para todos. Se debia dejar cla-
ro que el objetivo de lainformacion fuera del dashboard
era dar explicaciones simples y breves sobre las com-
plicaciones, procedimientos, cuidados y temas mas
comunes dentro de la Unidad de Neonatologia.

Se recibieron comentarios positivos sobre la empatia
que transmitia la plataforma a través del disefo. Co-
mentarios como “Esta muy amigable la plataforma” se
tomaron en cuenta para el producto final.

La segunda tarea se planted de la siguiente manera,
“A tu bebé lo han vacunado un par de veces, pero no
estas segura de qué, ;donde lo buscarias?”. La parti-
cipante Claudia comenzé a pensar en voz alta, “si se
trata de informacidn sobre mi propio hijo, ésta se de-
beria de encontrar en el dashboard”. Ahi, al no ver una
seccion que se denomine vacunas, penso en que esa
informacion podria estar en el perfil del bebé. Proce-
dié a buscar el perfil del bebé y la tarea fue exitosa.
Hizo click sobre la foto del paciente y ahi se le explico
que esa era una de las maneras de acceder al perfil y
que también se podia llegar haciendo click en donde
sale el nombre del paciente.

Al realizar esta tarea, surgieron comentarios de las
otras madres que estaban observando. Comentaron
sobre algunos temas que agregarian al perfil del nifo.
Temas que ellas consideraban importantes, segun su
experiencia, de saber durante la hospitalizacion de su
hijo, tales como el tipo de sangre, el apgar, la catego-
ria de prematurez del neonato y la semana de gesta-
cién, podrian aportar en la plataforma.
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8.8 Testeos de Usabilidad

8.8.2 Testeo de usabilidad #2
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Figura 23. Cambios segun testeo de usabilidad #2 (elaboracion propia).

El siguiente tema que se discutio6 fue un elemento que
le agregarian al dashboard principal. Esto se trataba de
un resumen de lo que paso6 durante el dia. Encontraban
buena idea que una vez al dia (la vez que se actualice
lainformacion), estuviera disponible un resumen de los
procedimientos y los examenes que se le realizaron al
neonato. Al conversar sobre esta idea unos minutos,
se llegd a la conclusion de que la mejor opcion era que
en el resumen no salgan resultados ni conclusiones,
simplemente los examenes que se le realizaron y asi
el cuidador puede preguntar el dia siguiente sobre los
procedimientos que le realizaron a su hijo. “Es tanta la
informacion que uno debe retener que cuando alguien
me pregunta sobre el estado y el tratamiento de mi
bebé, no sé qué decirle, por eso me gustaria un resu-
men en donde quede todo anotado”, comenté una de
las madresy las otras dos estuvieron de acuerdo.

El ultimo asunto que se converso fue en cuanto a la fo-
tografia. Una de las madres me dijo que el mejor mo-

Desorden
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Figura 24. Cambios segun testeo de usabilidad #2 (elaboracion propia).

mento del dia era cuando le llegaba una imagen de su
bebé de parte de la matronay que tenia todas esas fo-
tos guardadas junto con las que saco ella. Cémo en to-
dos los casos varia la forma en que se reciben las fotos,
se habld de la posibilidad de crear un album de fotos
digital en donde las mismas madres tengan la opcion
de subir las fotos que ellas quieran junto a comenta-
rios sobre ese dia 0 sobre un evento en particular. De
esta manera tendrian registradas todas las fotos en un
mismo lugar, junto con los hitos y momentos que cada
cuidador estime importante.

Ao largo de todo el testeo, se observé como la madre
gue estaba encargada de navegar siempre se acercaba
mucho a la camara con los ojos achicados. Se repitio
este comportamiento en las 3 madres, por lo que al fi-
nal de la reunion se les pregunto si lograban leer bieny
a esto respondieron que en la parte de explicaciones,
que habian parrafos mas largos, se les dificultaba la
lectura porque la letra estaba muy chica.

PROYECTO DE TiTULO

TODAS LAS TAREAS ENTREGADAS:

» Estas con tu hijo prematuro hospitalizado
y quieres conocer como ha evolucionado su
peso durante esta semana, squé harias?

¢ Atubebé lo han vacunado un par de veces, pero
no estas sequra de qué, ;donde lo buscarias?

» Tu hijo tiene displasia broncopulmonar y no
conoces mucho sobre el tema, ¢que harias?

» Quieres saber mas sobre el médico que esta
tratando a tu hijo, ;ddnde lo buscarias?

* Ya te vas alacasay quieres conocer los cui-
dados que debes realizar después del alta.

¢ Le sacaron sangre a tu hijoy quieres saber
como es el proceso, qué harias?

« Te preguntan sobre un dia especifico de tu hijo
y no recuerdas su estado ese dia, ¢que harias?

» Hay un dia que anot6 varios apuntes, quieres
llegar a ellos, ;donde los buscas?

* EIl médico te habla sobre un término que no
conoces, si buscas en "Neo", "Complicaciones”,
"Procedimientos"y "Cuidados"y no lo encuen-

tras, ¢donde mas lo buscarias?
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8.8 Testeos de Usabilidad

8.8.3 Testeo de usabilidad #3

Para el tercer testeo se ocupd la misma metodologia que
el anterior, con el mismo participante del primer testeo.
Felipe fue realizando tareas a medida que iba comentan-
do envozalta pensamientos que se le venian ala cabeza.

Se comprobo6 como se habian solucionado temas de
navegacion vistos en el testeo anterior, logrando un
total de cero errores.

En cuanto a las expresiones faciales, Felipe hizo no-
tar que se sentia cémodo con el uso de la plataforma
a través de expresiones de felicidad y de aprobacion,
asintiendo a medida que navegaba por el prototipo.

Se verificaron temas como el “resumen del dia” esta-
blecido en el testeo anterior y se hicieron pequenos
cambios en las palabras ocupadas, preocupandose
de que siempre se comience por lo positivo, algo que
Felipe encontro de suma importancia cuando su hijo
estuvo hospitalizado.

Por ultimo se definieron los logros que podrian estar
incluidos en la plataforma. En la seccion de los logros
que habian consequido los neonatos, era importante
tener definidos algunos de los mas comunes para que
esténincorporados en la plataforma.

PROYECTO DE TiTULO

Nombre: Testeo de Usabilidad #3
Formato: Explorativo

Medio: via zoom

Participantes: 1padre de prematuro
Duracion: 1horay 30 minutos

Comentarios principales:
» Logros pacientes

* Empatia que transmite
» Comodidad al navegar

Decisiones tomadas:
 Definicion logros
« Contacto con testimonios
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8.8 Testeos de Usabilidad

8.8.3 Testeo de usabilidad #3

ALMENTEOION

Figura 25. Cambios segun testeo de usabilidad #3 (elaboracion propia).

Figura 26. Cambios segun testeo de usabilidad #3 (elaboracion propia).

TODAS LAS TAREAS ENTREGADAS:

 Te ha llegado una notificacion de que tu hija
ha obtenido un nuevo logro, luego desaparece
y quieres encontrarlo, ;dénde buscarias?

» Tienes laintencion de conocer otras expe-
riencias, no conoces a nadie que haya tenido
un bebé prematuro. ;Cémo ocuparias la plata-
forma para encontrar a alguien?

» Deseas compartir el estado de tu bebé con el
resto de los familiares que te lo piden, ;como
lo harias?

e Quieres conocer la evolucion de la talla de tu
bebé durante todo el ano, ;coémo lo harias?

» Buscas apuntes en el calendario, pero quie-
res ver los del mes pasado, squé harias?
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8.8 Testeos de Usabilidad

8.8.4 Testeo de usabilidad #4
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El cuarto testeo consistié en una videollamada con una
madre de un nino prematuro. Durante una hora, se le pi-
di6 que realice tareas como “Si otro familiar le pregunta
sobre el estado de salud de un dia especifico de su hijo
y no recuerdas la informacion de ese dia, ;qué harias?”.

En cuanto a estas tareas, el porcentaje de resultado exi-
toso fue un 98%, equivocandose Rosario en pequenos
caminos que debia tomar para llegar a ciertos lugares.
Se tomaron en cuenta estos errores y otras recomenda-
ciones para el prototipo final.

Una de las dudas que tuvo la participantes fue “;Qué
pasa si hadie me explica qué es esta plataforma y cual
es su objetivo?”. Esto es un tema que no se habia con-
siderado antes ya que a todas las participantes se le
habia explicado previamente, pero Rosario comenzé a
navegar por la plataforma antes de explicarle con mas
detalles el proyecto.
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Figura 27. Cambios seqgun testeo de usabilidad #4 (elaboracion propia).

Este hallazgo resulté de mucha utilidad ya que se des-
cubrio que las familias no siempre iban a tener a alguien
que les explique de qué se trata, por lo que se tomo en
cuenta para agregar una seccion de “quiénes somos”. De
este modo, las familias tendrian una explicacion breve
de lamisiény vision de la aplicacion.

Otra pregunta que hizo el usuario fue en cuanto a las
cruces que tenia cada item del dashboard. Le llamaba la
atencionya que nunca lo habia visto en una paginaweb o
aplicacion, ya que generalmente al hacer click izquierdo
o al presionar por algunos segundos un elemento, apa-
recia la opcion de eliminar. Durante todo el disefo de
la plataforma, no se habia considerado ni pensado bien
este tema y al escucharlo en el testeo, fue légico el he-
cho de que, ocupar elementos de disenos de interfaces
que han funcionado por anos, era una opcion valida.

PROYECTO DE TiTULO

CAPACIDAD DE APRENDIZAJE

EFICIENCIA

MEMORIZACION

ERRORES
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8.8 Testeos de Usabilidad

8.8.5 Evolucién prototipo
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9.2 Elementos de la plataforma
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9.2.2 Bienvenida y sequridad
9.2.3 Onboarding
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9.2.8 Cuarto pilar: EXPLICAR
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Plataforma de monitoreo y sequimiento del estado
de salud de bebés prematuros hospitalizados.
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DISENO FINAL

9.1 Plataforma Cigo

9.1.1 Escenario hipotético

A continuacién se describe un escenario hipotético
para explicar cada etapa y atributo de la plataforma.
Para representar la visualizacion del prototipo en uso,
se definio una experiencia que se basa en los testimo-
nios escuchados a través de la investigacion.

PROYECTO DE TI




DISENO FINAL PROYECTO DE TIiTULO

9.1 Plataforma Cigo

9.1.1 Escenario hipotético

Marcela tiene 34 anos. Estuvo embarazada durante 31 semanas y un dia tuvo desprendimiento de placenta pre-

maturo, lo que obligd a que le realizaran una cesdrea de urgencia. En el momento del parto sentia mucho miedo

sin saber bien lo que iba a pasar y una de las enfermeras se le acercd y le dijo “esta es una experiencia dolorosa y
solitaria”, algo que la dejo con mds preguntas y ansiedad.

Luego del nacimiento de su hija, Camila, se la llevaron de inmediato y no tuvo ni un minuto para verla. Pasaron 3
dias en que estuvieron ambas hospitalizadas, madre e hija, y en que Marcela no supo nada de su hija. Luego del
alta de la madre, tuvo la oportunidad de conocer a su recién nacida.

Camila lleva 1semana hospitalizada en el hospital Sétero del Rio y debido a protocolos se hace complicado
visitarla. Ha preguntado a algunas enfermeras por informacién sobre su hija, quiere saber como paso la noche,
como ha evolucionado, pero recibe informacion que le parece incompleta y vaga.

Es ahicuando le comentan que automdticamente, al estar inscrita en el hospital, se le crea un usuario en la pla-
taforma Cigo. Mediante esta plataforma, ella podria estar informada de su hija dia a dia y podria resolver dudas
que tenia sobre el proceso de la prematurez. Al buscar la plataforma en internet, le dio la opcidn de bajarse la
app para el celular, pero prefirio descargdrsela en su Ipad.
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DISENO FINAL PROYECTO DE TIiTULO

9.2 Elementos de la Plataforma
9.2.1 Acceso

Para acceder a la plataforma, existen dos maneras.
Por unlado, se puede ingresar porinternety ocupar la
version web. Como la mayoria de las plataformas ac-
tuales, tiene la opcion de descargarse una aplicacion
para el celular, tablet o computador, con el mismo
contenido y solamente con algunas funciones dife-
rentes, como el envio de notificaciones.

WEB

% |

e
Segulr an varsisn Web

Aplicachén QGO

iBIENVENIDOS A CIGO!

;A £

B Fecordar comrassa

ata thenes cusnta?

| tracto genital infierior ..
y Clininiricin (£330, Hoaptal Wiyl
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DISENO FINAL PROYECTO DE TIiTULO

9.2 Elementos de la Plataforma
9.2.1 Acceso

La opcién de descargarse la aplicacion se despliega al
ocupar la version web, donde se muestra una notifica-
cionylosusuariostienenlalibertad de elegir la version
que deseen. Otraforma de acceder alaapp, es por me-
dio de las tiendas de aplicaciones como App Store o
App Gallery, que tienen los distintos dispositivos.

APP

iBIENVENIDOS A CIGO!
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9.2 Elementos de la Plataforma

9.2.2 Bienvenida y seguridad

Para los usuarios que ingresan por primera vez en la
plataforma, se cred una bienvenida que incluye men-
sajes de acompanamiento y consentimientos infor-
mados. Con estos mensajes se pretende dar la bien-
veniday felicitar a las familias por su nuevo integrante
y también asegurarse de que el usuario comprenda
la delicadeza de la situacion. El fin es preparar a los
usuarios para que estén al tanto de lo que pueden
sentirylas emociones que les pueden surgir al encon-
trarse con informacion sobre el estado de su bebé.

Junto con esto, se intenta transmitir a los usuarios,
que la plataforma existe con la finalidad de apoyar y
acompanar por medio de la informacion y que a tra-
ves de un lenguaje empético, entregara herramientas
para sobrellevar el proceso de mejor manera.

JADVERTENCIL]

{MENVENIDO & Lt PLETAFORMA CIG01

«=IB D
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PROYECTO DE TiTULO

{MENVENIDO & Lt PLETAFORMA CIG01
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DISENO FINAL PROYECTO DE TIiTULO

9.2 Elementos de la Plataforma
9.2.2 Bienvenida y seguridad

También, gracias a observaciones obtenidas de los
testeos y entrevistas, se implementé un sistema de
seqguridad para el acceso. Ademas de siempre ocupar
un usuario con una contrasena, la primera vez que se
ingresa a la plataforma, se debe completar un codigo
que es el que entregaria el hospital personalmente
a cada representante legal. De esta manera se evita
que un tercero pueda ingresar ala aplicacion.

ANTES DE COMENZAR...

INTRODUCE EL CODIGO ENTREGADO POR EL HOSPITAL

XDFFETS

S8l eatrar en #l viiteena del bonpilal, se e s cusmba cutannzion de ade pechnte. Parn predages l Inflaamacide o e s
ebign persanal pava ek 1 ewenta.

El Ultimo paso antes de comenzar a ocupar la aplica-
cién, consiste en la personalizacion del dashboard,
en donde el usuario tiene la opcion de elegir los datos
qgue quiere conocer. Esta decision no es definitiva, te-
niendo el usuario la opcion de modificarla cuando la
plataforma esté en uso.

.
.
.
Pars m

58-ats *
.
Campréndesss que estis en an dificl ¥ pos £ss misms (L nformation enaregada puede resultar Aific de sabet Aar .

estn misme, tenes 13 0pcdn o rscin que sa be mostiark constantemante
.
(T FOTDGRAF () CIRCUNFERENCIA () LACTANCIA {J) DEPOSICIONES °
et CRANEAL MATERRA .
) TEMPERATURA .
O meso O s O sienos wiaLes () pemsonaL .
.
) PESCHRRRlAL () sueRo () $5PACID [donde duerme) ) MEDICAMENTOS .
.

@000 0000000000000 0000 00
“Esta decisibnng =1 permanents, 3= pueds modificar al usar la plaraforma
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9.2 Elementos de la Plataforma
9.2.3 Onboarding

“Onboarding” es el proceso de familiarizacién de los
usuarios con una nueva interfaz. Puedeincluiruno ova-

o S e = e T rios de los siguientes componentes: promocion de fun-
s ciones, personalizacion e instrucciones. (NNGroup, 2021)
_— = s _— =
= = En este caso se trata de una simple introduccion a
: ! s ! s la plataforma, la primera vez que se ingresa. Explica
000 gre B0 cm 000 gre B0 cm

P e L P
ELMEN

o b DA 800.gre

' cémo funciona la plataforma y donde pueden encon-
we © g trar distintas funciones.

800.gre

0a0gre 008 cm

P e
ELMEN

800.gre o @ b DA
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DISENO FINAL PROYECTO DE TIiTULO

9.2 Elementos de la Plataforma

9.2.4 Elementos segun pilar

INFORMAR EXPLICAR ACOMPANAR

ANALIZAR REGISTRAR
= o————— —————=—=

» Dashboard principal » Seguimiento Peso « Album de fotos « Unidad de Neonatologia(Neo) « Testimonios
» Seguimiento Peso Pahal » Logros » Complicaciones « Red de Usuarios
» Seguimiento Sueno » Calendario » Procedimientos » Notificaciones
» Seguimiento Deposiciones * Perfil Bebé  Cuidados » Mensajes Acompafamiento
» Seguimiento Talla * Apuntes * Glosario e Contacto
* Seguimiento Circunferencia * Quiénes Somos

* Seguimiento Signos vitales
* Seguimiento Temperatura

* Seguimiento Nutricién
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DISENO FINAL

9.2 Elementos de la Plataforma

9.2.5 Primer pilar: INFORMAR

“Me hubiese gustado que me explicaran como habia pasado la no-
che, como estaba su peso, y no tener que perseguir al médico para
que me informara sobre el estado de mi bebé"

FoTo SUENOD SIGNOS VITALES
6 hrs
-
“ 5 oesosiciones
1 Y e 80%
R Eren
[
d& Complicaciones PESCH TALLA 71
g 1.850 grs
I8 Pracedimientos g 40cm
PESC PANAL CIRCUNFERENCIA CRANEAL  TEMPERATURA
b culdados
126 grs 32em

Qi\ Logros

5 calendatio Apuntes de este dia

I:l Glosario

= Testimonios

30°C

55

&7

- 9 g

NUTRICION ESPACIO

INCUBADORA CERRADA

MEDICAMENTOS

PERSONAL

RESUMEN
DEL DiA

MEDICAMENTOS

PROYECTO DE TiTULO

Este pilar se trata de la informacién diaria de la salud
del bebé prematuro. Contiene el dashboard o table-
ro principal que es el que se actualiza una vez al dia
con los datos del estado del neonato prematuro. Los
14 items que contiene son los que se extrajeron de la
investigacion, las entrevistas, la encuesta y los tes-
teos. Se comprobd que todos los elementos que se
despliegan en el dashboard, estuvieran presentes en
la base de datos electronica de todos los hospitales,
de manera que funcione el traspaso automatico de
informacion de la ficha electronica del paciente a la
plataforma Cigo.

Existe la opcién de exportar el dashboard y compar-
tirlo con otros familiares o amigos que estan preo-
cupados y quieren saber sobre el estado de salud del
bebé del usuario.
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9.2 Elementos de la Plataforma
9.2.5 Primer pilar: INFORMAR

Diagramacién dashboard

e
e e
o
gy
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9.2 Elementos de la Plataforma
9.2.5 Primer pilar: INFORMAR

¢ Cémo funciona?

&)
- d) By
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DISENO FINAL PROYECTO DE TIiTULO

9.2 Elementos de la Plataforma
9.2.5 Primer pilar: INFORMAR

Programacion

Como se ha mencionado a lo largo del informe, la pla-
taforma se sincroniza con los datos del estado vital
delnifo, escritos en una ficha electrénica de cada pa-
ciente y esa informacion se transmite a los padres a
través de una plataforma de facil comprensién.

Luego de la conversacién con el programador Hugo
Montes, se definié como funcionaria el traspaso de
informacion de forma automatica a traves de progra-
macion. El Ingeniero Civil afirmo6 que es viable cons-
truir esta solucién, creando APIS para generar las
conexiones con la base de datos. Se implementaria
el método GES, técnica eficiente que permite enviar
datos desde su base a un servidor o navegador y ne-
cesariamente que estos se comuniquen.

Con esta reunion se confirmo la viabilidad del proyec-
toy se asequrd el uso de esta funcioén de traspaso de
informacion diaria.
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9.2 Elementos de la Plataforma
9.2.6 Segundo pilar: ANALIZAR
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PROYECTO DE TiTULO

“Me hubiese gustado saber como
evolucionaba y crecia mi hijo”

Al presionar en cualquiera de los items del dashboard,
se desplegara un andlisis simple del dato seleccionado,
permitiendo hacer un seguimiento de cierto elemento.
Al tratarse de un dashboard cuyo usuario principal son
las familias y no los médicos, consiste en un andlisis
simple que grafica solamente la evolucion en el tiem-
po. No pretende analizar profundamente el caso médi-
co de cada bebé, ni entregar deducciones a través de
la plataforma, ya que esa se trata de informacion muy
delicada para transmitir por un medio digital.

Si el usuario desea conocer la evolucion durante la
semana, debe seleccionar la opcion “semana” y luego
elegir las fechas que le interesa conocer. Al estar re-
gistrada la informacion desde el inicio de la hospitali-
zacion del paciente, existe la opcién de ver la evolucion
de cualquier semana, mes 0 ano que haya pasado.
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9.2 Elementos de la Plataforma
9.2.6 Segundo pilar: ANALIZAR

En cada apartado de seguimiento, existe un mensa-
K & je de acompanamiento para el usuario. Este mensaje
E Hospital D L Tiend Brousse Netilsocionsa = tiene el objetivo de hacerse cargo, en cierto nivel, de
t e eeeeseccecescsecssesessssss. loquevaasentirlamadre padre o cuidador, al ver la

3 evolucion de la salud de su hijo. Hay casos que pueden
PESO . o parecer preocupantesy el mensaje invita alos usuarios
T e ii_a“_ ) a estar tranquilos y a hablar con el personal médico si
e b . { . f — presentan alguna duda o preocupacion, ya que tienen
Y o\ = el derecho de conocer esa informacion.
\\-x__ / En alguno de los casos, existe la opcion de hacer click
\\\gf”“\*f; en un atajo. Estos son temas que estan presentes en
@ Complicaciones it <5 ) el resto de la plataforma pero que estan relacionados
o '- con el item que se selecciond. Por ejemplo, si el usua-
8 Procedimientos " w_ o e f' rio quiere conocer la evolucion del peso, presionara
WA 2 g — el item “Peso” en el dashboard y lo llevara al analisis
S ‘T simple. En esta seccion existira un boton que lleva al
ey, Moitex Ml ey Vienier sthicdo: ERRESS CONGEER COMOPEAMN apartado de “Como pesan a mi bebé” que esta presente
o o Q en la seccioén de “Procedimientos”. Se puede llegar por
e e e e eieieieeiaiae emreie mn « o o oo €SElad0 0 también seleccionando “Procedimientos” en
B} calendario Apuntex de sste dia la barra lateral.
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9.2 Elementos de la

9.2.7 Tercer pilar: REGISTRAR

"Todo lo que me decian yo lo anota-
ba, lo guardaba para mostrarle a mis
padres la evolucién de mi pequeno”

2. camila Perez

) Neo
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= Testimonios
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Este pilar consiste en que, toda la informacion de la
plataforma, quede registrada. Los datos desplegados
durante un dia no se pierdeny el usuario tiene laopcién
de conocerlos a través del buscador. En este, existe la
opcion de filtrar la busqueda. Si se desea buscar una
fecha especifica, esta la alternativa de elegir esa fecha
y que se muestre el dashboard de ese mismo dia. De
estamanera, la plataforma funciona como un cuaderno
de registro digitalizado y ordenado.
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9.2 Elementos de la Plataforma
9.2.7 Tercer pilar: REGISTRAR

SUERD.

6hrs

‘icaclones
1450 grs

]

& Complicaciones

&0 Procedimientos

%) Cuidados

"Siga" guiere acceder a tus fotos
Purmite el ooceso of comete parg cangar fatos y videos

*ver peliticns de prvmcigad (haz clice an el mansae)

PERMITIR NO PERMITIR

PROYECTO DE TiTULO

También existe el apartado de “Album de fotos”, otro
elemento que representa el registro de informacién.
Alos usuarios se les da la opcion de subir fotos a esta
plataforma. Tienen la oportunidad de subir imagenes
representativas para cada familia, formandose un al-
bum de fotos digital que muestrala evolucién del bebé
segun cada usuario lo desee. A las imagenes se les
puede agregar fecha y un mensaje personal de algun
acontecimiento, pensamiento, emocion, entre otros.
Para llegar al album de fotos, se debe presionar sobre
lafoto del bebé que esta en el dashboard, estaimagen
seréala que el usuario elija como foto de perfil.
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9.2 Elementos de la Plataforma
9.2.7 Tercer pilar: REGISTRAR

Hogpital Dr. Luss Tisne Brousse Cuibnes S0Mos Contocto Notificociones L2

LOGROS

 Camila Perez

dl o> DEIG EL — 2000
t r OXIGEND o GRAMOS
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EI"I'N Procedimientos -
= SALIODELA
B INCUBADORA
by Cuidados
B Calendaria Apuntes de este dia

L s

D Glosario

santifa owampanoda

[= Testimonics
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dar logro

PROYECTO DE TiTULO

Similar al album de fotos, existe una seccion deno-
minada “Logros”, a la cual se accede por medio de la
barra lateral. En este apartado se muestran los logros
establecidos por la misma plataforma y también los
usuarios tienen la alternativa de agregar logros que
consideran importantes. Por ejemplo, si un dia el bebé
llega a pesar 2000 gramos, la plataforma podra leer
este dato y agregarlo a“Logros”, pero también existen
diferentes acontecimientos que cada familia conside-
ra unlogro en su caso. Por esto mismo esta la opcion
de elegiruniconoy escribir un logro personalizado.
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9.2 Elementos de la Plataforma
9.2.7 Tercer pilar: REGISTRAR

Por otro lado, se registra la informacion personal de

T e SRR cada paciente y estos datos quedan anotados en el

e i A8 T \.'_,: _ “Perfil del paciente”. Estos datos son importantes

= de saber en todo momento ya que si el paciente va al

JLS médico en otro hospital, le preguntaran toda esa in-

“ “ ; 1\\) formacién y también porque ayuda a tomar decisio-

a nes en cuanto a algunos tratamientos. Para acceder

al perfil del bebé, se debe presionar en el nombre del
paciente que se encuentra en la barra lateral.

Foeso i pecer

[ Falandaria

[ mowds

ol [ ) A'lo largo de toda la plataforma, existe el apartado de
“Apuntes del dia” en la parte inferior. Esta se cre6 con
el fin de guardar los apuntes personales del usuario
durante todo el proceso. Es un espacio para que las

= familias expresen sus pensamientos, emociones,

Y Yo a1 =10 preguntas que le quieren hacer al médico,

escribir notas sobre un tema que aprendieron en la

il didestinatiral s it a it ababi Attt R R misma plataforma, etc. En fin, es un espacio perso-

nal para ocupar de la manera que deseen los usuarios.

Para una mejor visualizacién, se puede hacer click en

este apartado y se ampliara el cuadro.

APLIETES D ESTE LA

DRoCHS, (que S50 DeqUEefa Ning

& (actoncio matami: reeam

129



DISENO FINAL PROYECTO DE TIiTULO

9.2 Elementos de la Plataforma
9.2.7 Tercer pilar: REGISTRAR

S0
g
0 Hospital Or. Luis Tisng Brousse QuisnesSormes | Contacto Notificagiones o i =
Semano Afio MARZO 2022
2. Camila Perez i N 5 h R 4 w
7 = 5 5 . ‘ = Si el usuario desea conocer los apuntes que tomo un
dia especifico, tiene dos opciones. Puede aplicar el
i filtro de busqueda, seleccionar “Fecha” y escribir el
@& Complicaciones , , . L.
dia, ahi se desplegara el dashboard de ese dia, junto
& procedimiantor : 5 i i i i i conlosapuntes que escribio el usuario ese mismo dia.
seessseesceeseeesses Por otro lado, existe la alternativa de seleccionar
Hd cuidados © " e . .
: Calendario” en la barra lateral, asi se mostrara un ca-
o lendario del mes. En este calendario estaran disponi-
15 16 7 18 18 20 21 , , .
A Lopes bleslos apuntes de todos los dias, asi el usuario puede
navegar facilmente por sus apuntes si es que no cono-
_ ce la fecha en especifico que esta buscando. Al apre-
tar cualquier dia, se abriran las notas de esa fecha.
22 23 24 25 26 27 28

|j Glosario

[ Testimonios
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9.2 Elementos de la Plataforma

9.2.8 Cuarto pilar: EXPLICAR

“Siempre anotaba algun nombre que
no entendiera para luego buscarlo”

3, los bebés deben

v = 2 darmir an camitas diferantes

a& Complicacionas :
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Bl Procedimientos
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Este pilar consiste en entregar explicaciones simples
alosusuarios, sobre temas que probablemente se van
a encontrar durante el proceso de hospitalizacion de
su hijoy después del alta. Su objetivo es aclarar dudas
que se les presentan a las familias y ayudarlos a com-
prender un poco mas la experiencia que estan vivien-
do. Las explicaciones se apoyan de iconos e ilustra-
ciones que aportan al entendimiento de los distintos
temas. Existen 4 secciones que se encargan de esto.

Porunlado, existe el apartado denominado “Neo”, que
es el téermino que se ocupa para hablar de la Unidad
de Neonatologia. En esta seccion se encuentran ex-
plicaciones de los temas mas comunes dentro de la
Unidad de Neonatologia, los cuales se eligieron segun
las entrevistas, encuestasy testeos.

Aligual que esta, existen las secciones de “Complica-
ciones”, “Procedimientos”y de “Cuidados”.
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9.2 Elementos de la Plataforma
9.2.8 Cuarto pilar: EXPLICAR

> %5 =
COMPLICACIONES
ETAPA 2 ETAPA 3 ETAPA 4 ETAPA S
Y
= "
s )
&8 Procedimientas
B Culdades
#4 Logms
£5 Caliadaria Aguntes de este din

E wesaria

= Testimonion

& Camila Perez

dh pracadimisntos

Hd Cuidadan

&5 Logros

£ catendaria

[ Glosaria

[ Testimanios

132



DISENO FINAL PROYECTO DE TIiTULO

9.2 Elementos de la Plataforma
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9.2 Elementos de la Plataforma
9.2.8 Cuarto pilar: EXPLICAR
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9.2.9 Quinto pilar: ACOMPANAR
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“La unica contencion que recibias era
de padres y madres que estaban desde
antes y te iban explicando el proceso.”

Este pilar esta presente en toda la plataforma, sin em-
bargo, se compone principalmente de dos elementos.

Por un lado existe la seccion llamada “Testimonios”. En
este apartado es posible conocer las experiencias de
distintas familias que han pasado por el mismo proceso.
Para la coleccion de estos testimonios, se crea una red
de usuarios, en donde los que ingresen a la plataforma
tendran la oportunidad de subir su propio testimonio y
de leer el de otras familias. De esta manera, los usuarios
tendran un espacio para compartir sus experiencias y
también para encontrar apoyo en otros testimonios.
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9.2 Elementos de la Plataforma
9.2.9 Quinto pilar: ACOMPANAR
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9.2 Elementos de la Plataforma

9.2.10 Responsividad

El disefo web responsivo (RWD) es un enfoque de de-
sarrollo web que crea cambios dinamicos en la apa-
riencia de un sitio web, en funcion del tamano de la
pantallay la orientacion del dispositivo que se utiliza
para verlo. Es un enfoque para el problema de dise-
nar para la multitud de dispositivos disponibles para
los clientes, que van desde pequenos teléfonos hasta
enormes monitores de escritorio (Schade,2014).

CIGG

2. MNombre Puciente

&4 Complicaciones

1850 grs

3 Procedimlentos

PRV PARAL TBAREARTURA

AP RN CUREAL

128grs 3 - g

139



DISENO FINAL PROYECTO DE TIiTULO

9.2 Elementos de la Plataforma
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ESTRATEGIA DE IMPLEMENTACION

10.1 Costos y Financiamiento

En cuanto a los costos que supondria llevar a cabo la
plataforma, se incluyen 5 elementos principales en su
evaluacion.

1) Administrador y community manager:

El administrador es quien trabajaria en la mantencion
de la plataforma y quien administria todos los temas
relacionados con esta, desde conseguir nuevos clien-
tes hasta el contacto con los usuarios que expresan
quejas o comentarios através de la seccion “‘contacto”
de la plataforma.

2) Programador o desarrollador plataforma:

El programador estaria a cargo de la conexion de la
plataforma con las fichas médicas electrénicas del
hospital. Este profesional programaria la sincroniza-
cion de datos, creando los IPs necesarios para el fun-
cionamiento de una plataforma de alta complejidad.

3) Disefador:

Se necesita a un disenador que se encargaria de ir
modificando y renovando la plataforma segun las ne-
cesidades del usuario. Trabajaria en el aspecto visual,
agregando ilustraciones y elementos que aporten al
objetivoy ala 6ptima usabilidad de la plataforma, siem-
pre testeando este aspecto con los usuarios finales.

4) Publicidad in situ:

La publicidad y alcance de la plataforma seria a tra-
vés de diferentes medios. Por un lado, parallegaralos
hospitales, se creara un mail que difunda y explique
los beneficios de la plataforma. Esta tendra costo
cero y se realizard mensualmente para incluir a nue-
vos usuarios. Por otro lado, existiran pendones vy fl-
yers que se distribuirdn en los mismos hospitales, los
cuales estaran destinados a las familias de los ninos
prematuros, para que descarguen la aplicacion.

5) Servidor web:

Al tratarse de una plataforma compleja que esta en
constante sintonia con la base de datos del hospital,
se necesita un servidor dedicado para que la plata-
forma esté siempre actualizada. Con este servicio, se
alquila un servidor fisico completo para la plataforma,
totalmente escalable y exclusivo, lo que es ideal para
plataformas que requieren de IPs dedicadas, solucio-
nes digitales rapidas, flexibles y personalizadas.

6) Certificado de seguridad

Se agregara un certificado con validacion de empresa
al sitio web, para autenticar la identidad de la plata-
forma web y habilitar una conexion cifrada. Con esto
se mantendra la privacidad y se garantizara la sequri-
dad de lainformacién de los usuarios.

PROYECTO DE TiTULO
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10.1 Costos y Financiamiento

El modelo de negocios tiene como actor principal de
financiamiento a los hospitales y clinicas participan-
tes. Ellos seran quienes paguen para que la plataforma
Cigo les brinde una mejor experiencia a sus pacientes
y asi obtener ellos mayores beneficios. Al tener los pa-
cientes una experiencia mas humanizada y empatica,
centrada en la familia, existira una mayor retencion de
pacientes en el hospital, junto con una mayor deman-
da por el hecho de considerar que la salud mental de
los familiares es importante en un proceso tan doloro-
so como la hospitalizacion de un bebé. Por esta razon,
se obtiene un beneficio mutuo de la implementacion
de la plataforma, tanto para los centros meédicos,
como para las familias de los bebés prematuros.

El modelo se implementaria una vez que la plataforma
se encuentre activa y funcionando, para asi ofrecer los
servicios a los hospitales durante 6 meses de “marcha
blanca”, con el objetivo de que evalten el funcionamien-
toy la efectividad de la aplicacion sin ningun costo.

Para cubrir los costos iniciales se debera postular a
fondos concursables que busquen desarrollar nuevos
productos innovadores y que a la vez, generen un im-
pacto positivo en la sociedad, tales como Crea y Vali-
da CORFO($30 millones), Start-Up Chile (10 millones),
The S Factory ($10 millones), Avonni, entre otros.

Supuestos

PROYECTO DE TiTULO

Ano 1 Ano 2

(Incluida Inv. Inicial)

1) Administrador $14.400.000 $14.400.000
2) Programador $5.000.000 $1.000.000
3) Disenador $4.000.000 $2.000.000
4)Publicidad $3.600.000 $2.400.000
5)Servidor Web $200.000 $200.000
6) Certificado seguridad $250.000 $250.000
Total Costos $27.450.000 $20.250.000

Figura 27. Tabla estimativa de costos asociados a los primeros dos afios de implementacion (elaboracion propia).
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10.2 Modelo Canvas

Asociaciones claves Actividades clave

» Hospitales con Unidad e Marketing
de Neonatologia
e Programacion plataforma
e ASFAPREM: Asocia-
cion de Familiares 'y » Diseno plataforma
Amigos de Prematuros

e |[nversionistas
Recursos clave

e Franquicias
- Plataforma médica digital
* Empresa de servicios Tl

Propuesta de valor

e Informar a diario
» Registro datos

e Permitir hacer sequi-
miento estado de salud

e Explicary aportar a
comprension usuarios

e Acompanary usar lengua-
je empatico

PROYECTO DE TiTULO

Relacién con clientes | Segmento de clientes

e Seccion de contactoen la » Familiares de bebés pre-
plataforma maturos
¢ Puntuacion de satisfac- e Cuidadores de bebés
cién con la plataforma prematuros

Canales
e Web

e Aplicacion movil

Estructura de costes

» Programacion plataforma e Servidor
» Diseno plataforma e Administrador

e Publicidad e Certificado de sequridad

Flujo de ingresos

* Fondos Concursables

e Cobro a hospitales

Figura 28. Modelo Canvas de la plataforma CIGO (elaboracion propia).
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10.3 Difusion

La difusion de esta plataforma se dividira en dos sec-
tores. En primer lugar, el alcance alos hospitales para
que adquieran esta aplicacion, dado que ellos serian
quienes financiarian la plataforma para entregar un
mejor servicio a sus pacientes. Por otro lado, se quie-
re llegar a las familias, para que ingresen a la plata-
forma web o se descarguen la aplicacion y asi mejorar
su experiencia durante la hospitalizacion de su bebé.

Para difundir la plataforma, con el fin de llegar a los
hospitales, se creara un mail para enviar a todos los
centros médicos que cuenten con una Unidad de
Neonatologia. De esta manera, se les explicaran los
beneficiosy ventajas que trae la plataforma, y asi ellos
podran entregarselas a sus pacientes.

En cuanto a la difusion para los familiares de pacien-
tes, se tratara de una difusion “in situ”, siendo los mis-
mos hospitales y clinicas quienes promuevan el uso
de esta aplicacién. Se difundira por medios digitales
y analogos.

Los medios digitales de difusion seran las mismas péa-
ginas web de cada hospital, creando un anuncio que
se publique mensualmente en el portal de pacientesy
asi ellos puedan acceder a esa informacion de manera
rapiday eficiente.

En cuanto a los medios de difusién analogos, estos
consistiran en pendones impresos que se situaran en
partes estratégicas de cada hospital o clinica, junto
con folletos entregados en la sala de espera de la Uni-
dad de Neonatologia de cada uno de ellos.

PROYECTO DE TiTULO
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10.4 Proyecciones

Debido ala existente alianza que se creo con la Asocia-
cion ASFAPREM, se evaluaria la opcion de trabajar en
conjunto parallevar a cabo el proyecto. Las fundadoras
se mostraron interesadas en esta iniciativa, una union
que aportaria con contactos de Unidades de Neonato-
logia, con familias para lograr mejorar su experiencia
como usuario y con conocimientos propios de la expe-
rienciay del proceso que viven las familias en general.

En cuanto a las proyecciones para la plataforma, es-
tas se basan principalmente en el rapido desarro-
llo de la tecnologia. De esta manera, se requiere de
una constante actualizacion al avance tecnoldgico y
adaptacion alas diferentes situacionesy tiempos. Por
esto, se evaluarian algunas funciones que podrian in-
corporarse ala aplicacion para mejorar la experiencia
del usuario. Dentro de estas se encuentran:

1) Permitir una comunicacion directa con el personal
meédico mediante la aplicacion. Lo anterior hace refe-
rencia al principal problema actual, planteado en este
proyecto, donde los médicos no tienen la disponibili-
dad fisica necesaria para los usuarios. De esta mane-
ra, se buscaria incorporar en una primera instancia,
en hospitales especificos donde el personal de salud
no da a basto con los pacientes.

2) Ampliar el usuario de la plataforma, incluyendo al
resto de la familiay no solo a los representantes lega-
les, considerando asial resto de los hijos, si es el caso.
Se propondrian diferentes secciones con juegos ex-
plicativos para cada edad, y asi darles a conocer de
mejor manera la situacion que viven sus padres y su
nuevo hermano o hermana.

Por otro lado, se evaluariala opcion de que la platafor-
ma se asocie con un software de fichas electronicas.
Existen distintas empresas, como por ejemplo Rayen,
que trabajan con varios hospitales, proporcionando-
les un sistema de fichas médicas electronicas. Estas
fichas estan programadas de una sola manera, por lo
que, la plataforma se podria unir a estas facilmente
dentro de cualquier hospital o clinica, y asi la progra-
macion de la aplicacion no tendria que cambiar segun
la ficha electrdnica de cada hospital.

Por ejemplo, si un hospital ocupa las fichas médicas
electrénicas ofrecidas por Rayen, que contienen la
misma informacion y la misma programacion, estos
podrian acceder a la plataforma Cigo, proyecto com-
plementario de Rayen.

PROYECTO DE TiTULO
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10.5 Conclusiones

Hoy en dia en Chile, existen muchos desafios en las
Unidades de Neonatologia, especialmente en el area
de cuidados intensivos. Las familias pasan por una
experiencia muy dolorosa y no cuentan con el apoyo
psicosocial necesario. En paises mas desarrollados, el
tema se havisibilizado enlos Ultimos anos, entregando
cada vez mas herramientas para ayudar a las familias
durante este proceso, algo que distintas asociaciones
y grupos estan intentando implementar en Chile.

Esto se trata de un proceso lento, donde se deben ir
abarcando todos los desafios que presenta la experien-
cia en la UCI Neonatal para las familias, desde no tener
un lugar apropiado para pasar la noche junto a su bebég,
hasta problemas mas complejos como la salud mental
de los padres al tener un recién nacido prematuro.

Este proyecto tiene el objetivo de hacer mas evidente
la necesidad urgente que existe de visibilizar los pro-
blemas que trae consigo la llegada y hospitalizacion
de un hijo prematuro en Chile. A través de la disponi-
bilizacion de informacién, se busca crear un impacto
positivo en las familias que, como nos muestra la ex-
periencia, presentan sintomas de estrés y ansiedad,
entre otros temas de salud mental y fisica.

En cuanto a los objetivos planteados para la realiza-
cion del proyecto, estos tienen un resultado exitosoy

se conducen a la implementacion del siguiente paso
que es desarrollar un software que podria empezar a
funcionar en los hospitales.

A pesar de presentarse como un prototipo, el modelo
propuesto en este trabajo ha generado gran interés
en diversas instituciones relacionadas y deja abierta
la posibilidad de desarrollar la aplicacion en un futuro
cercano. De todos modos, el proyecto contribuye a la
difusion de esta problematica, ayudando a que la so-
ciedad pueda tomar mayor consciencia de este tema
que es tan urgente, actual y vital.
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Anexo 3

Respuestas encuesta #1
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|g Copia
133 respuestos
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& Avoces

@ Sclo despuds da que nacio

@ 50i0 Una vez, CUEND PASD 3 CUNG M
mupichron coma hacer 1odos fas cuida, .

® En ocacionas

@ Muy pono sala si yo pragunéaha o insi.

@ Creo gue 5. pem na fue tnka esonts,,

® Avecss

[}

Del 1 al 10, jcudl era su nivel de comprensidn acerca de esta informacian.

133 respuestas
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:Senta usted que era facil comunicarse con el personal médico? @

134 respuestas

os

@ No

@ Aveces, depandis mucho del doct
@ No, era difici no estaban nunca
@ Con algunas enfermerns i

@ Con las matronas y con equips tan
@ Creo g abarcaban mas da ko g pod|
® Avecws

"y

PROYECTO DE TiTULO

:Qué tan satisfecha se siente con la comunicacion que tenia con el personal médico?
130 respunstas

Nadz

Nada

Estoy muy sastifecha siempre me Infermaron todo

Poco satisfecha, les faltd mucho

Si tiene algin comentario extra que le gustaria hacer en cuanto a esta experiencia, este espacio es
para eso,

73 respunatas

Me gustaria que fueran mds ¥ empdlicos, que entiendan que ¢l apege del minuto T es muy
Importante y una madre necesita estar con su bebé aungue sea mirdndola en una incubadora o cuna
temperada por las 24 horas del dia, que no limiten el tiempo de visita de ambos padres

Muy agradecida al hospital Gustavo fricke de vifia pues mi bebe zalia de afta muy sanito y con buen peso

Toda la avanzada tecnotogia del hospital podria igualarse a la preccupacion y empatia hacia las mamés
ue pasamos por este dolorose proceso

Nada gue decir con fas matrona pero desde que entre a pabellon fue terrible la inyecciin gue se me puso

e L e s e T Pt s ey a
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Anexo 4

Respuestas encuesta #2

¢Cuales fuercn las principales complicaciones que presentd su bebé?
135 respuestas

Convulsiono el primer dia - displasia b | - 1t ia del

Tube bajo peso y un derrame cerebral grada 1
Na requlaba su temperatura y se le olvidaba respirar
Mo toleraba Ia leche, vomitaba mucho y después del afio se percataron que era alérgico alimentario

Apnea del suefio me la corporal, porb de

Anmanhain anamis hain naoe

Sl la respuesta fue si, jcudl era su método de reglstro? (E: cuaderne, libretita, celular, otros...}
87 respueata

‘Wassap cada dia escribia cuanto habia pesado..complicaciones...avances
En libreta

Celular

Tenia un cusdemo

Mota en celular

En la misma clinica se registraba todo diario y lo que se haria

£0ué datos anotaba? (ejemplos: peso, altura...)

05 respustas

Paso
Toda
La fecha, el peso y su estado en general, los co de lecha gue toleraba

peso -

Peso, altura, su evelucion an tods dmbito

Peso y talla

Luego de registrar la informacion, justed estudiaba después lo que salia ahi? |D
110 resguestas

@ s

L LT

o Aveces

& Aveces

@ Averigusba  foda estaba y corres
@ Buscaba en inlarnel

@ Soy médico. Savia mucho

@ Soy del drea de | salud, por ko tar

-3 J

LSobre qué temas del estado de tu bebé |e hubiese gustado saber dia a dia?
1 1ampueﬂ.ns
Peso - altura- nivel de hemoglobina ect

Sobra todo

Sobre su d i © que me q un informe cada vez que se le hacia un exdme
preguntaba no me decian nada la doctora

Dafic l&gl idad pecial i vinculo y apego

Tadne ins dias Ins doctoras rasnluian dudas mis 2 (0 comn nadre se le nresentaban

£0ué le hubiese gustada saber en cuanto a los dimientos médicos que le realizaban a su
behé?

110 respuestas

La importancia de cada uno de ellog
Tode

dos de ¥

El objetivo de cada procedimiento

Siempre Informaban cada procedimianto

PROYECTO DE TiTULO

£Qué le hubiese gustade saber en cuanto a las complicaciones médicas que podia presentar su
bebé?
97 respuestas

Sl lo que tenia se recuperaria pronto o a largo plazo

Ogea todo

Mejorar eomunicacian

Saber lo que es tener un prematura

El tema de la respiracién porque se prodjo

£ 0ué le hubiese gustado que hiciera distinta el hospital y su personal?
120 respusstas

Dar informes semanalments, ya que preguntaba come estaba mi hija y lo que tenia y tedos los dias erala
misma respuesta estable dentro de su dad no daban mas inf que se dieran el empe de
replicarle a cada papd o mamd le que tenia su bebé y come va evolucionando dia a dia

Contencion, informacidn
Siempre tuvieron buena disponibilidad con nosotros

Haberme acompaiiado mas, mds alla de la ayuda a cambiarle ropa ¥ pafiales. Deberian haber estado més
presentes para apoyar la lactancia y sus dificultades

&0ué le hubiese gustado saber en cuanto a los cuidad que le a su bebé?

BB tespunstas

Todo

Que quizde no pedria amantarlo
Tendamos toda la informacién
Respiratonos

Primeros auxiiio

Los exdmenes oue debian hacerse cada cierto tiemon
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