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Motivacién personal

“La muerte tiene una tasa de éxito del 100% y es una sentencia comun para todos”

Hace algunos afios que tengo una especial atraccion por el disefio para medicina y bienestar.
Es por esto que para mi proyecto de titulo me propuse encontrar un problema en el ambito
médico y probarme a mi misma y al resto, lo beneficioso que puede ser la interdisciplinarie-
dad entre ambas profesiones.

Por otro lado, luego de una exhaustiva investigacion descubri una relacion estrecha entre la
medicina, muerte y bienestar: Los cuidados paliativos. Estos me tocaron de una manera es-
pecial, porque la consciencia sobre la posibilidad de la muerte ha estado siempre en mi vida,
habiendo vivido a mis veintitrés afios la pérdida de varios seres queridos, entre los que se
encuentran: mi papa, dos amigas cercanas, mis abuelos, entre otras personas. Sin embargo,
cuando intento hablar de esto hay una cierta negacién por parte de la sociedad, lo que se
traduce como una manera de no querer ver ni enfrentar la muerte.

Hasta que no te enfrentas directamente con la posibilidad de la muerte, es dificil empatizar
con el tema y todo lo que este conlleva. Como por ejemplo el duelo, que deberia ser un mo-
mento de reflexion, de recogimiento, de expresion y cercania con la familia y seres queridos,
no de miedo, tabu y callar los pensamientos. A raiz de esto surge la iniciativa de generar un
proyecto que guia a pacientes terminales de la Fundacién Hospice Familia en la escritura de
sus sentimientos y emociones, y al mismo tiempo, les ayude a dejar un legado que les per-
mitira aliviar la angustia, la soledad y el temor frente a la muerte proximay con proyeccion al
resto del mundo que se encuentre en la misma situacion.
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1. ABSTRACT

La muerte, siendo parte esencial de la vida de todo ser vivo y el inico hecho
seguro de nuestras vidas, es el tema mas dificil de hablar en nuestra sociedad
actual, existe una negacion de ella, un no querer verla, ni enfrentarla.

Asi vivimos, y con frecuencia morimos: con
los ojos cerrados, inconscientes ante la rea-
lidad de la muerte, por esto, acercarse a un
misterio, descorrer el velo de la ignorancia
que le rodea, es un desafio que incomoda,
que perturba, que inquieta (Fonnegra de Ja-
ramillo, 1999). Lo que lleva a preguntarse si
habra una manera de vivir que nos ayude a
bien morir, si debemos aprender a vivir para
aprender a morir, si tenemos presente que
cada dia que pasa es un dia menos de vida...

Es cierto que vivimos mas afios, pero aun
asi, es un hecho seguro que un dia todos
moriremos de una u otra manera. Por lo
que se plantea ;Qué sucede cuando a una
persona se le anuncia la proximidad de la
muerte debido a una enfermedad terminal?

Se propone la necesidad de que la persona
que estd proxima a la muerte, y en estado
de conciencia, pueda tener un espacio que
le ayude a sobrellevar su propio dolor, que
sirva de ayuda para vivir el duelo, y que ade-
mas sea una forma de expresion de sus
sentimientos y ser recordado de la manera
como él quisiera y asi seguir viviendo en el
corazoén de sus seres amados.

La idea de este espacio es que le permita
alcanzar una buena muerte, en donde la
persona puede tomar sus decisiones sobre
cémo quiere vivir sus Ultimos dias, sabran lo
que esa persona queria y pueden expresar
su voluntad” (Beca, 2017). Se resefia que las
caracteristicas de un “buen morir” supone
una muerte aceptada y que no resten con-
flictos personales o asuntos por resolver;
que el paciente esté rodeado de familiares y
amigos y que el final de la vida sea percibido
como un momento de crecimiento perso-
nal, acorde a las preferencias del paciente

(Alonso, 2012).

Una de las formas de hacer tangible el re-
cuerdo es a través de la escritura. Su ca-
pacidad de almacenar historias permite
reconstruir un recuerdo y conservarlos en
la memoria. Gracias a ellos, las personas
ausentes vuelven a estar presentes (Macer,
2008). Ya que como dice Pennebarker: Las
personas que escriben de forma expresiva,
describen sus sentimientos y pensamientos
mas profundos. Empiezan a hablar mds, au-
mentan su capacidad de explicitar lo que les
sucede, y comparten su punto de vista con
otros. La apertura permite abrirse ain mas
(Pennebaker 1997). Pennerbaker nos expli-
ca que las ganancias de poner por escrito
una situacién espinosa, traumatica, nostal-
gica o alegre se traducen en salud fisica y
emocional, ya que las experiencias se pro-
cesan a través del lenguaje.

En virtud de lo anterior, se reconoce la nece-
sidad de desarrollar una propuesta de Dise-
flo a modo de Plataforma digital que brinda
un espacio a pacientes terminales para que
logren abrirse, expresar sus sentimientos y
emociones y al mismo tiempo dejar un le-
gado por medio de la palabra escrita.

No permitir que sea el silencio quien inter-
prete nuestra historia, y por esto debe darse
una herramienta para ayudar a toda persona
en la etapa final de su vida, que le permita
expresarse a través del poder de sus pala-
bras, porque lo que no se dijo o hizo, lo que
no se pudo decir o hacer, lo que no fue escu-
chado o permitido, se queda en el silencio,
que se presta a interpretaciones... En defi-
nitiva, es no dejar que la muerte sea quien
tenga la ultima palabra.




Adobe Stock. Rescatada de: Foto de Hirim Ortega




2. MARCO TEORICO

2.1. LA MUERTE TAN CERCA, PERO TAN LEJOS.

“Todos padecemos dos muertes. La primera no es real, pues uno se muere, y
durante algun tiempo, hay personas que aun se acuerdan del muerto, como si
éste estuviera aferrandose a ellas para no morir del todo; la segunda muerte en
cambio si es real, porque en ella ya no queda ningln vivo a cuya memoria pueda

aferrarse el muerto”(Cercas, 2016).

A continuacion, se desarrollaran tres aspec-
tos que permitirdn sentar las bases teéricas
del proyecto. Para comenzar, se presentan
ideas y estudios sobre la muerte y como si
analizamos la preocupacién del hombre por
la muerte a lo largo de la historia, ésta se
puede ver como un fenémeno universal e
histérico. Diferentes culturas han adoptado
una perspectiva propia frente a la muerte de-
pendiendo de sus costumbres. Sin embar-
go, diversas son las razones que han con-
tribuido a hacer de la muerte un tema tabu
en la sociedad occidental, a diferencia de lo
que ocurre en la sociedad oriental donde la
muerte se trata con mayor naturalidad y for-
ma parte de la vida cotidiana. Desde nuestra
vision de la vejez, a nuestra relacién con las
ceremonias relacionadas con la muerte, ala
pérdida de los valores, o al surgimiento de
nuevas concepciones sobre qué es la vida,
a los espectaculares avances en medici-
na, que han permitido alargar la vida, pero
que no obstante es incapaz de reconocer
sus propios limites y sigue considerando la
muerte, como un fracaso rotundo, en lugar
de ser una parte inherente y consustancial a
la naturaleza humana (Opazo, 2016).

TR

Adobe Stock. Rescatada de: Foto de Jakob Jin
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2. MARCO TEORICO

2.1.2 EL HOMBRE Y LA MUERTE

En Chile, en los Ultimos cien afios se ha tri-
plicado la expectativa de vida, y esto suma-
do a un mejoramiento de la calidad de vida
ha llevado a que los hombres vivan en pro-
medio hasta los 77 afios y las mujeres los
82 afios (Organizacién Mundial de la Salud,
2015). Sin embargo, existe una visién com-
pletamente distinta de la muerte en oriente
y en occidente, donde las ceremonias de la
muerte estan a vista de todos y son parte de
la rutina del dia a dia, y no se llevan a cabo
en lugares aislados como en occidente. Por
ejemplo en Varanasi, ciudad sagrada de la
India, se puede apreciar muy bien esta es-
trecha interrelacién entre la vida y la muerte.

Los hindues viven con la muerte de manera
natural. Mientras nosotros no queremos ni
ver ni oir de la muerte, para ellos es una par-
te del proceso de la vida. La gente en India
muere en su casa y rodeada por los suyos.
No hay lugares como nuestros velatorios y
tienen un contacto mds directo sin la barre-
ra de los ataudes, pues el cuerpo del muerto
es envuelto por los familiares mas cercanos
en pafios de colores simbdlicos. Para no-
sotros la muerte es el final de la vida como
la conocemos, mientras que para ellos es
s6lo un paso mas de la larga existencia de
una persona hasta que alcance un estado
de perfeccion que permita la liberacion del
ciclo de reencarnaciones. Sin embargo, hay
personas que no pueden ser cremadas, y
sus cuerpos son atados a una piedra y arro-
jados al Ganges, pero muchas veces sucede

que los cuerpos se desatan y quedan flotan-
do a vista de todos. Y es en este mismo rio
donde los vivos realizan rituales de purifica-
cion de sus propios cuerpos, y donde tam-
bién lavan ropa. Es decir, la vida y la muerte
estan en contacto permanente, cara a cara
(Alonso, 2012).

He nombrado las diferencias culturales en-
tre oriente y occidente pues en ambas hay
enfoques distintos de la vida y la muerte,
pero sin querer sefialar que una pueda ser
superior a la otra, sino que son simplemen-
te muy diferentes, y que todos somos seres
humanos y compartimos el hecho de que
nacemos y morimos.

Expectativa de vida ultimos

cien anos

Mujeres 82 afios Hombres 77 afios

Organizacién mundial de la Salud, 2015
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2. MARCO TEORICO

2.1.3 LA MUERTE EN LA ACTUALIDAD

“La crisis de valores en la sociedad, el com-
plejo mundo politico, econémico, cultural y
el surgimiento de nuevas ideas y filosofias
han conducido a un mayor individualismo, a
la busqueda de placeres y hedonismo, y de
querer mantener a distancia todo aquello
que nos moleste, o implique incomodidad o
dolor y asi evitar el sufrimiento y la muerte
considerandolos como un tabu social”.
(Pacheco, 2003).

A todo lo sefialado anteriormente hay que
agregar un cambio de comportamiento, de
interrelacion y de comunicacién producto
del uso masivo de las nuevas tecnologias,
que han acelerado el ritmo de nuestras vi-
das, y nuestras expectativas y por lo tanto
queremos soluciones répidas, féciles, efi-

cientes, y cuando se presenta el dolor, cree-
mos que con una simple pastilla éste se pa-
sard. Pero con la muerte esto no es asi. Una
pastilla no siempre nos evitara morir, ni tam-
poco nos evitara sufrir el dolor por los que
partieron, aunque puede suavizarlo. Puede
que una pastilla nos ayude, pero sélo el
tiempo ayudara a suavizarlo (Opazo, 2016).

No obstante, no se debe dejar de considerar
el importante rol que han demostrado tener
las redes sociales para luchar contra los
tabues, y es asi como existen unas pocas
iniciativas que tratan el tema de la muerte.
Por ejemplo en el podcast chileno “Tomas
va a morir”, se muestra una honesta conver-
sacion sin filtros entre tres amigos, donde
se refieren a diversos temas, siempre entre

risas, logrando hablar de la muerte de una
forma natural.

Y tampoco se puede dejar de mencionar
que han ido surgiendo iniciativas y espa-
cios, aunque alin muy escasos, que permi-
ten encontrarse y hablar de la muerte, como
es el caso del Café de la Muerte y la plata-
forma digital Ilamada Nadie se Salva, crea-
dos con el fin de dialogar sobre la muerte en
distintos formatos, usando la comunicacion
como un elemento de disefio y adaptacion y
buscando que socialmente hablemos mas
sobre la muerte y la incorporamos en nues-
tro dia a dia (Opazo, 2016).

Debido a lo anteriormente mencionado y
a muchas otros factores, que se han ido

transmitiendo de forma consciente o in-
consciente culturalmente entre generacio-
nes, y que forman parte de una manera de
pensary enfocar la vida y la muerte, ésta ul-
tima, fue, ha sido y es, un tema que nos pa-
rece tan lejano, pero que no puede ser mas
cercano. Incluso ain cuando hemos vivido
la experiencia muy cercana de perder a un
ser querido, y hemos sufrido, la muerte nos
sigue pareciendo algo lejano y que no nos
va a tocar. Al parecer nuestra cultura hace
todo lo posible para que olvidemos, o bien
no pensemos, que la muerte es una parte
inherente a nuestra naturaleza humana y
que debemos enfrentarla.




2. MARCO TEORICO

2.2.1 NEGAMOS LA MUERTE PARA NO VER

NUESTRA PROPIA MORTALIDAD

En segundo lugar se plantea el caso de la
proximidad de la muerte a causa de una
enfermedad terminal, el doloroso y dificil
proceso de duelo que le sigue debido a una
estandarizacion que impone la sociedad,
basado en los valores de produccién que
privilegian la preferencia por la juventud,
la belleza, despreciando lo viejo y negando
todo aquello que recuerde el morir. Cuestio-
nes como el duelo y muerte suponen temas
tab(, a los que se prefiere, incluso, no ha-
cer alusion, socialmente se les ha atribui-
do la condicién de asuntos “no felices”, lo
que en muchos casos produce una ineficaz
adaptacion a la idea de morir y abandonar
a los seres queridos. La psiquiatra estadou-
nidense Elizabeth Kubler Ross, quien fue la
primera en describir las fases del duelo al
trabajar con pacientes terminales planteé la
necesidad de “defenderse psicolégicamen-
te contra la muerte”, ella sefial6é que “ Para
el inconsciente humano, la muerte nunca
es posible respecto de nosotros mismos.
Es decir, no somos capaces de concebir la
propia muerte por alguna causa natural o
vejez. (Kubler- Ross,1993).

Pero la pregunta sigue estando latente:

Pexels. Rescatada de: Foto de Dom Gould

¢Qué sucede cuando a una persona se le anuncia la proximidad de la

muerte debido a una enfermedad terminal?
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2. MARCO TEORICO

2.2.2 PROXIMIDAD DE LA MUERTE POR UNA ENFERMEDAD TERMINAL.

Para comenzar, una enfermedad terminal, es
aquella que se encuentra en fase evolutiva
e irreversible, y que no tiene cura. (Bowlby
John 1993). Este diagndstico implica un
trauma para quien lo recibe y para su familia.
Significa el fin de sus suefios y proyectos,
un periodo de incertidumbre y ansiedad. El
enfermo y sus seres cercanos pasaran por
distintas etapas de duelo para enfrentar la
realidad (Bowlby John 1993).

“Los estudios de calidad de vida indican que
al menos tres de cada cinco pacientes sufre
dificultades emocionales debido a los cam-
bios fisicos y psicoldgicos que una enferme-
dad terminal conlleva, los que deben asumir
nuevas estrategias de afrontamiento’(Orga-
nizacion mundial de la salud, 2015). En ge-
neral los factores de estrés son temporales
y aprendemos a afrontarlos con el tiempo.
Los sintomas del trastorno de adaptacion
mejoran cuando se alivia el estrés. Sin em-
bargo a veces no se alivia el estrés y surge el
trastorno adaptativo, qué es el desarrollo de
sintomas, emocionales o de comportamien-
to expresados en malestar mayor a lo espe-
rable y deterioro significativo de respuesta a
un hecho estresante identificable”(Organiza-
cién Mundial de la Salud, 2015).

Pero no se pueden dejar de analizar las ra-
zones psicolégicas que hay detras de la ne-
gacién de la muerte. Esta provoca miedo, y
al provocar miedo, la asociamos a un acto
malo o a la intervencién de un mal que viene
desde afuera. Y por lo mismo, resulta ate-
rradora. Es por eso, que mas alla de temerle
a lo desconocido, el verdadero miedo que
tenemos es a perder el control. Abordar la
muerte implica tomar conciencia, y vivir en
base a lo finito, a lo incierto, a lo incontro-
lable, a lo impredecible, cualidades que no
caracterizan precisamente a la sociedad de
hoy (Fernandez 2020).

Asimismo, no querer enfrentar la muerte es
como “querer tapar el sol con un dedo”, es
no enfrentar la realidad, pues las enferme-
dades y accidentes ocurren y llegan sin avi-
sar. Y la mayoria de las veces no estamos
preparados. No se entiende en una socie-
dad que todo lo quiere prever, y asegurar, un
ejemplo de ello son los seguros para todo,
incluso en caso de muerte en beneficio de
los familiares. Aun asi, no estamos prepara-
dos para la muerte. Me refiero a estar prepa-
rados consciente y profundamente y no sélo
en los aspectos econdémicos, que importan,
pero constituyen sélo una parte.

Etapas de] Duelo

® anhelo
desorganizacion @

@reorganizacion

aturdimiento @

® blsqueda

Bowlby John 1993,
Etapas del duelo, elaboracién personal

En Chile mueren 100 mil personas por ano debido a enfermedades terminales y al menos

47 mil necesitarian cuidados paliativos.

Senado de la Replﬁblica de Chile.
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2. MARCO TEORICO

2.2.2 PROXIMIDAD DE LA MUERTE POR UNA ENFERMEDAD TERMINAL.

72%

En Chile un 72% piensa
Poco o nada sobre la muerte.

En el fondo vivimos como si nunca nos fué-
ramos a morir, sefiala el médico experto en
bioética, doctor Armando Ortiz. Esto es tan
cierto, que el ultimo estudio “Los Chilenos y
la Muerte” realizado por el Instituto de so-
ciologia de la Universidad Catdlica, sefiala
que el 72% de los encuestados piensa poco
o nada en la muerte y alrededor de un 80%
no conversa sobre el tema.

Una manera de no querer ver o hablar de la
muerte ha sido la reduccion del tiempo de
duelo, con el objetivo esencial de “dar vuelta
la pagina”, ojald lo mas rapido y eficiente po-
sible. En la actualidad cada vez mas el due-
lo, como la muerte, tienden a ser echados
del mundo publico y tienen que refugiarse
mas y mas en lo privado (Tizén, 2013).

La muerte en Chile.

80%

En Chile un 80%
No conversa del tema.

Instituto de sociologia de la Universidad Catélica

Debido a que la muerte y el nacimiento son
los dos momentos claves, inherentes e irre-
versibles de la vida de todo ser humano, uni-
do a la negacion o tabu que existe en nues-
tra sociedad occidental para enfrentar la
muerte, he considerado la idea de enfrentar
los prejuicios y tabues sociales de nuestra
sociedad actual, y buscar herramientas que
permitan transformarlos en propuestas in-
novadoras y fructiferas, que puedan ayudar
a las personas a enfrentar su propia muerte
y el duelo de sus seres queridos.

Considero que esto representa una opor-
tunidad para un proyecto de disefio, ya
que permitird enfrentar mejor esta etapa
fundamental, pues los tables bloquean o
suprimen la discusién o comunicacion de

este tema fundamental. Y no puede ser, que
aquél que esta préximo a morir, no pueda
hablar de su muerte para no incomodar a
sus seres amados y recordarles asi su pro-
pia mortalidad.



2. MARCO TEORICO

2.3 CUANDO MORIMOS, TODOS QUISIERAMOS SER RECORDADOS

En tercery ultimo lugar se plantea la necesidad de quien esta por morir, de
poder expresarse por medio de la escritura

En tercer y udltimo lugar se plantea la ne-
cesidad de quien esta por morir, de poder
expresarse por medio de la escritura y dejar
algo que ayude a sobrellevar su propio dolor
y el de quienes le sobreviven. Esta expresion
escrita se transformara en legado, que ser-
vira de ayuda para vivir el duelo de la propia
muerte, y que ademas sea una forma de re-
cordarlo a él, de la manera como él quisiera
ser recordado y asi seguir viviendo en el co-
razon de sus seres amados.

La idea de este legado es que permita al-
canzar de esta manera una buena muerte,
en donde la persona puede tomar sus deci-
siones sobre como quiere vivir sus ultimos

dias, y quienes le rodean sabran lo que esa
persona queria y puede expresar su volun-
tad” (Beca, 2017). Se resefia que las carac-
teristicas de un “buen morir” supone una
muerte aceptada, y que no resten conflictos
personales o asuntos por resolver; que el
paciente esté rodeado de familiares y ami-
gos y que el final de la vida sea percibido
como un momento de crecimiento perso-
nal, acorde a las preferencias del paciente
(Alonso, 2012).

s

Pexels. Rescatada de: Foto de Mart Production



2. MARCO TEORICO

2.3.1 LA NECESIDAD DE SER RECORDADO Y LA BUSQUEDA DE DEJAR UN

LEGADO.

“El culto a la vida, si de verdad es profundo
y total, es también culto a la muerte. Ambas
son inseparables. Una civilizacion que niega
a la muerte acaba por negar la vida"(Octa-
vio Paz, s.f), escritor mexicano. Mientras en
gran parte del planeta el dia de los difun-
tos es una fecha marcada por la tristeza,
en México se celebra con una fiesta llena
de alegria, pues es un reencuentro con los
difuntos que se cree regresan por un dia a
la vida. Tanto es asi que hasta se les pone
un puesto en la mesa ese dia. Una joven
conocida mexicana, quien acaba de perder
a su abuela, asumié por ejemplo a peticién
de ella, su legado de armar todos los afios
el altar familiar con ofrendas para celebrar
esta tradicién.

“La necesidad de ser recordado después
de morir y la bisqueda de dejar un legado
ha sido parte y necesidad de las distintas
culturas a lo largo de la historia, y asi pode-
mos ver cémo el hombre se ha expresado
a través de rituales. El rito se define como
practicas socio-culturales especificas de la
especie humana, para responder frente a la
necesidad de recordar y mantener el equili-
brio social” (Torres, 2006).

“A medida que el hombre fue tomando cons-
ciencia de lo débil y vulnerable que es, se vio
en la necesidad de crear espacios para re-
cordar a sus ancestros” (Opazo, 2016). La
peculiar manera de celebrar el dia de los
muertos en México, poco comprendida en
el resto del mundo, es un ejemplo concreto
de lo sefialado antes, pues ellos expresan
sus ritos a través de ofrendas, desfiles con
mascaras de calavera, musica y bailes.

Neymeyer dice que “no parece tan nece-
sario distanciarse de los recuerdos del ser
querido como abrazarlos y convertir una re-
lacion basada en la presencia fisica en otra
basada en la conexién simbdlica” (Neime-
yer, 2001, p.75) El explica la importancia de

mantener el recuerdo del otro y de transfor-
mar la memoria en un recuerdo que permi-
ta a los vivos conservar la conexién de una
relacion interrumpida por la muerte.

Para enfrentar nuestra realidad debemos
hablar sobre la muerte. Entender tu propia
mortalidad es una manera de reflexionar
sobre la vida (Marcela Pacheco 52 afios, pa-
ciente oncologia 2022). Tocar estos temas
con nuestros seres queridos disminuye la
angustia que genera la idea de la propia
muerte. “De alguna manera, se produce un
acuerdo no tacito de que el otro sabra cémo
resolver lo que viene. En otras culturas, la
muerte se ve como una oportunidad para
ver lo que el otro me dejé. Entender y com-
partir eso es una manera de acompafarnos
emocionalmente” (Morales, 2020).

dad para todos ellos, especialmente para
el usuario de poder recapacitar sobre sus
errores, omisiones, palabras no dichas, etc.
Ya que, lo que no supimos decir nos dole-
ré eternamente, y a su vez puede dejar un
vacio o preguntas sin contestar, en quienes
nos sobreviven. Por lo tanto, debemos apro-
vechar el poder de la palabra para expresar,
lo que permite reflexionar sobre la trascen-
dencia de nuestra historia y de la de quienes
nos rodean. Hay que preguntarse cudntas
palabras de carifio, perdén o de clarificacion
quedaron sin ser expresadas, y como esto
podria haber repercutido y cambiado el cur-
so de muchas vidas.

“Es por lo mismo que cuando llega la muerte, viene consigo una busqueda del
recuerdo y una necesidad de encontrar una manera de traer nuevamente al ser a

un estado visible” (Caceres, s.f).

Por ejemplo, en la novela “Donde el corazén
te lleve”, (Tamara, 1996). Olga, una anciana
que le queda poco tiempo de vida, decide
abrirle su corazon a través de una carta a
su nieta a quien no ve hace afios, pues vive
en Estados Unidos, para que logre compren-
derla, tras haber sostenido una vida de in-
comprensiones y peleas entre las dos.

Este es un ejemplo respecto a la importan-
cia de dejar un legado para evocar el recuer-
do de un ser querido,con la intencién de
anular el vacio constante que se va presen-
tando en el dia a dia con el paso del tiem-
po. Este recuerdo se construye a partir de
la memoria y ayudard al usuario proximo a
la muerte a analizar, interpretar y formar un
relato de su propia vida y de lo que quiera
transmitir o dejar a sus seres amados y a
éstos a tener algo que les brinde consuelo
y sentido de pertenencia. Es una oportuni-
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2.3.1 LA NECESIDAD DE SER RECORDADO Y LA BUSQUEDA DE DEJAR UN

LEGADO.

La definicion de legado segun la Real Aca-
demia Espafiola es: Aquello que se deja o
transmite a los sucesores, sea cosa mate-
rial o inmaterial. El legado es una forma de
sucesion mediante la cual el difunto deja un
bien o derecho a varias personas. El lega-
tario, que es quien recibe esos bienes o de-
rechos, sucederd al fallecido sélo en lo que
le ha sido legado y no con caracter general
(RAE, s.f).

Sin embargo, la palabra legado tiene un al-
cance mucho mas amplio que su interpre-
tacion literal. Pues un legado “es también,
la transmision de nuestro patrimonio inte-
rior, la herencia de valores fundamentales,
creencias y experiencias de vida con la
intencién de inspirar a las futuras genera-

ciones”, “La muerte mas alla de la muerte”,
“Una carta legado es una herencia emocio-

Seres queridos

nal. Es una manera de estar presente fisica-
mente para que sus valores no se desvanez-
can cuando deje este mundo”.

(Suzuki, 2014).

Un legado no sélo es importante para quien
lo deja, pues asi sigue vivo en el recuerdo
y en el corazén de quienes lo sobreviven,
sino que también puede ser de gran ayuda a
quienes sufren la muerte de un ser querido
para poder vivir el duelo en paz y armonia
(Suzuki, 2014). Pues, un ser querido aunque
haya muerto, siempre va a estar presente en
el corazén de quienes le sobrevivan. Como
me dijo una madre que acaba de perder a su
hijo que muri6 luego de una larga agonia por
un cancer terminal: “Muri6. Pero para mi, no”
(Julia Pfingsthorn, 83 afios, entrevista per-
sonal Junio 2022).

El legado.

Cuando existe la concepcioén de la muerte
como un paso mas de la continuidad de la
existencia, el muerto es alguien que sigue
estando ahi presente. El reconocimiento de
un «algo mas» que un cuerpo, lleva al hom-
bre a generar ritos y también costumbres en
torno al que ya no esta (Lira, 2016).

Asimismo, en nuestra realidad actual dife-
rentes ritos y ceremonias se siguen llevan-
do a cabo, los cuales no difieren demasiado
con los de nuestros ancestros. Hoy en dia
la muerte se ve como una oportunidad para
ver lo que el otro me dejo, (Morales, 2020).
De aca nace la idea del buen morir.

Paciente

La muerte mas alla de la muerte, Elaboracioén propia.
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2.3.2 EL BUEN MORIR.

La buena muerte es aquella en que la perso-
na puede tomar sus decisiones y expresar
sobre cédmo quiere vivir sus ultimos dias, el
sabrdn lo que esa persona queria y pueden
expresar su voluntad” (Beca, 2017). (Clark
2002) resena las caracteristicas de un “buen
morir” supone una muerte aceptada y que
no resten conflictos personales o asuntos
por resolver. “qué el paciente esté rodeado
de familiares y amigos y que el final de la
vida sea percibido como un momento de
crecimiento personal, acorde a las preferen-
cias del paciente” (Alonso, 2012).

El buen morir esta relacionado con la necesi-
dad de expresion, en que el usuario termina
resuelve y dice todo, con la finalidad de irse
lo mas liviano posible, mediante reconectar
con sus seres queridos, pidiendo perdén,
viendo temas pendientes, o simplemente
dejando recuerdos (Simon Ebel, 2022, en-
trevista). El buen morir relaciona al enfermo
con su entorno cercano, relaciona al usuario
con su entorno en vida y posterior a esta.
Es relevante saber que proximo a la muerte
nuestro ser social no deja de existir y segui-
mos siendo parte de ese entorno.

Sin embargo, gracias a las entrevistas reali-
zadas llegué a la conclusion de que muchas
veces las personas en su Ultimo tiempo de
vida, antes de perder la conciencia, no son
capaces de mirar a los ojos y decir lo que
piensan, estando de esta manera muy lejos
del concepto de buen morir. Hay gente que
quisiera hacerlo, pero no se le brinda el es-
pacio seguro, por distintos motivos, fisicos
o psicolégicos, como temor, tristeza, ansie-
dad, negacion a hablar de la propia muerte o
de los familiares a enfrentar la situacién. O
tal vez sea un simple pero no menos impor-
tante, “no querer molestar”, la razén por la
cual no se expreso lo que nunca se debiera
haber callado.

“Hay s6lo una razén que me empuje a des-
pedirme de este modo y a tener un funeral
privado: no quiero molestar”, sefiala la car-
ta de despedida del gran compositor Enio
Morricone. Este sentimiento de no querer
molestar es bastante habitual en las perso-
nas al final de su vida y los puede paralizar
emocionalmente.

Y de esta manera, ocurre un hecho irreversi-
ble: la mayoria de la gente muere sin decir
lo que quiere decir, y mucha gente se queda
sin escuchar lo que deberia haber escucha-
do. Es por esto que existe una necesidad
en el paciente de tener un espacio donde
pueda usar herramientas de comunicacién
para expresarse en profundidad y donde de-
jar algo concreto a sus seres queridos.

Buen morir.

El buen morir, Elaboracion propia.
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2.3.3 LA EXPRESION ESCRITA Y SUS CUALIDADES TERAPEUTICAS.

El fin principal de este trabajo es ayudar a
las personas a un buen morir, brindandoles
una herramienta a través de la cual puedan
expresarse y dejar un legado, el que se ma-
terializa y hara realidad mediante la palabra
escrita, lo que permitira que las experien-
cias y memorias no se borren ni distorsio-
nen en el transcurso del tiempo.

Es importante tener presente que la persona
debera realizar un trabajo de introspeccion
que a veces puede resultar doloroso e in-
cluso cansador pero al mismo tiempo serd
liberador, pues deberd seleccionar entre
todas sus experiencias, aquéllas que deja-
ron huella y le dieron un sentido a su vida.
Pueden ser acontecimientos importantes
o pequefios detalles, pero que significaron
mucho para él y sus seres queridos, o bien
experiencias compartidas, alegres o tristes,
o incluso recuerdos involuntarios, que se
desencadenaron luego de experimentar es-
timulos al azar, como pueden ser imagenes,
olores, sabores, y que nos traen al conscien-
te recuerdos que teniamos olvidados. Un
buen ejemplo es lo que ocurre con la “famo-
sa magdalena de Proust”, donde en la obra
“En Busca del Tiempo Perdido” de Marcel
Proust, uno de los personajes literarios,
abrumado por la tristeza, prueba una mag-
dalena mojada en té, y es repentinamente
transportado a los veranos de su infancia en
un pueblo de Francia.

A continuacion expondré algunas de las vir-
tudes o beneficios de la escritura en general,
pero especificamente la autobiografica. El
hecho de escribir es una potente herramien-
ta para la expresion, permite dar una narra-
tiva y de encontrar un sentido a aquello que
en un principio no lo tenia. “La narrativa tiene
un papel central en la definiciéon de nuestra
identidad; dificilmente podamos entender
quiénes somos Yy explicarlo a los demas sin
un relato que dote de continuidad, sentido y
propésito a nuestras diferentes experiencias

vitales. Desde esta perspectiva, la identidad
se concibe como el resultado de un proceso
continuo de construccién y reconstruccion
de relatos autobiograficos. McAdams 1993)
“la identidad narrativa como una historia
de vida internalizada y en evolucién, que
reconstruye el pasado autobiografico e ima-
gina el futuro de manera tal que afirme hilos
de continuidad y coherencia en la vida de
una persona. A través de la narrativa el ser
humano se entiende a si mismo.”
(McAdams 1993).

Asimismo, la escritura constituye también
una forma de dar un orden a una situacién
de caos, de organizar ideas y establecer
prioridades. Escribir también ayuda a eva-
dirnos del momento presente, el cual pue-
de ser doloroso, duro, o de gran soledad y
tristeza. Para escribir, debemos reflexionar,
meditar, conectarnos con nosotros mismos.
Y esto nos permite conocernos mejor, des-
ahogarnos, conectar con nuestras emocio-
nesy liberar aquéllas reprimidas.

No se necesita a nadie para escribir. Sélo
uno mismo y las herramientas que te lo
permitiran. Es por este motivo que muchos
psicélogos recomiendan a las personas que
han vivido traumas o grandes sufrimientos,
escribir sus vivencias.

generaciones. La narrativa les permitioé to-
mar distancia de su propia historia, lo cual
condujo a una mayor reconciliacion y acep-
tacion de ésta, y finalmente lograron una
mayor paz interior, que les facilité el dar un
sentido a su existencia.

De esta manera, reconociéndole indiscuti-
blemente a la escritura sus cualidades tera-
péuticas, como una forma de sanacién y de
liberacién, mayor sentido tendra su ejercicio
si se escribe con el fin de dejar un legado a
los seres queridos, pues éste constituird un
elemento de memoria, que se llevara a cabo
a través de la busqueda de un espacio de
expresion personal y que al mismo tiempo
ayudara a quien lo realiza a sentir un mayor
bienestar fisico y psicoldgico, pues sera un
ejercicio de liberacién, unido a la busqueda
de un sentido de la vida para ser traspasado
a quienes amamos.

Pennebaker (1997), nos explica que las ganancias de poner por escrito una situacion
espinosa, traumatica o alegre se traducen en salud fisica y emocional, ya que las

experiencias se procesan a través del lenguaje.

Un ejemplo de esto, por parte del equipo de
trabajo, fue mediante una entrevista a los
adultos mayores, en la que se les realizaron
preguntas abiertas para que ellos se ex-
presaran libremente acerca de anécdotas,
historias de vida y consejos a las futuras
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2.3.4 LA TECNOLOGIA COMO OPORTUNIDAD
DE POTENCIAR LA EXPRESION ESCRITA

Pexels. Rescatada de:

Para este proyecto en particular, se utilizan
los beneficios que ofrece la tecnologia, tales
como la privacidad que otorga un dispositi-
vo movil propio y la opcién de tener conec-
tividad con otros usuarios a distancia. Estas
caracteristicas de la tecnologia cumplen un
rol fundamental en el proyecto, debido a que
se estd trabajando con pacientes que pasan
la mayor parte del dia mirando dispositivos
moviles en su intimidad e intentando conec-
tar con sus familias.

Las tecnologias de informacién y comuni-
cacion (TIC) se han convertido en una fuen-
te importante de soluciones y proveeran
muchas oportunidades de innovacién. La
pandemia tuvo un impacto positivo en este
ambito. De acuerdo a un estudio del Obser-
vatorio del Envejecimiento para un Chile con
Futuro, las cuarentenas y aislamiento social
provocaron un aumento notable en el uso
de smartphones, aumentando de un 47% el
2019 a un 58% el 2021 (2022). El Covid-19
obligé a la gran mayoria de las personas a
adaptarse a las tecnologias.

La adaptacion de la tecnologia ha aumenta-
do de tal manera que una ultima encuesta
revelé que el 78% de aquellos entre 70y 79
afios son capaces de utilizar dispositivos
moviles sin asistencia. Los dispositivos
tecnoldgicos se encuentran profundamente
inmersos en nuestras vidas cotidianas. Se
podria decir que practicamente todas las
personas sobre 20 afios que poseen una
vida social activa utilizan un smartphone
diariamente.

(Organizaciéon mundial de la salud, 2015)

“El paciente terminal se enfrenta a una crisis
muy grande debido a todo lo que la enfer-
medad implica. La tecnologia puede cum-
plir un rol activo como un espacio personal
de expresién y comenzar a conectarlos con
sus seres queridos, apoyandolos en esta
crisis.” (Alfredo Gonzalez, director Médico
Clinica Familia)
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“Te quiero mucho mi reina con las flores mas lindas del cementerio”




3. FORMULACION DEL PROYECTO

3.1 LA PROBLEMATICA

Hoy en nuestra sociedad hay un gran tema
tabd, la muerte, la cual es inevitable y parte
inherente a toda vida, por lo que tarde o tem-
prano, nos enfrentaremos a ella y todo sera
entonces mucho mas dificil y doloroso de lo
que de por siyalo es.

Desde la perspectiva del Disefio podria ha-
cerse una gran contribucién con el fin de
humanizar lo que hoy se ha deshumaniza-
do y alejado por todos los medios posibles
de nuestra vista. Los seres humanos ne-
cesitamos consuelo. Necesitamos relatos
para sentirnos vivos, para vivir con nuestros
muertos y para que nuestros muertos vivan
en nosotros.

Actualmente la muerte es uno de los temas
mas dificiles de hablar en nuestra sociedad,
existe una negacion de ella, Pero todos sa-
bemos que los accidentes y enfermedades
ocurren, y llegan sin avisar. Y la mayoria de
las veces no estamos preparados,

Me refiero a estar preparados consciente y
profundamente, y no permitir que sea el si-

lencio quien interprete nuestra historia, y por
esto debe darse una herramienta y el espa-
cio para ayudar a toda persona en la etapa
final de su vida, que le permita expresarse
a través del poder de su palabra o de sus
actos, porque lo que no se dijo o hizo, lo que
no se pudo decir o hacer, lo que no fue escu-
chado o permitido, se queda en el silencio,
que se presta a interpretaciones...

En virtud de lo anterior, se reconoce la ne-
cesidad de desarrollar una propuesta de
Disefio a modo de legado, donde el usuario
(préximo a la muerte debido a una enferme-
dad terminal) pueda alcanzar mayor bienes-
tar fisico y psicoldgico, y asegurar una me-
jor adaptacion y alivio del duelo por medio
de dejar algo a sus seres queridos en forma
simbdlica, sensorial y textual. Pues un lega-
do “es también, la transmision de nuestro
patrimonio interior, la herencia de valores
fundamentales, creencias y experiencias de
vida con la intencion de inspirar a las futu-
ras generaciones”. “La muerte mas alla de
la muerte”. En definitiva, es no dejar que la
muerte sea quien tenga la Ultima palabra.
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Diagndstico

Momento donde se
le cuenta que debe
asumir su muerte
proxima

La muerte es un tabu
que se debe aceptar

“Entro en un proceso
de caos y lucha
interna”

Tranquilidad

Aguantando

Desconsolacién/
Desesperanza

opiniones

Intenta buscar mas

todos mis miedos”

Ingreso a
cuidados

Ingresa porque no le
quedan mas
opciones.

Esto supone un
cambio de
experiencia y de
realidad.

Objetos de apego

Los cuidadores de
preocupan de que el
paciente conozca su
realidad. Este
comienza a entender
su muerte.

Fotografiias y
recopilacion de
recuerdos

La poca visibilizacion
de la muerte, hace
que encontrar
herramientas
contencién sea muy
dificil.

“Comencé a pensary
ahora que, y intentar
trabajar en que
queria ahora en
adelante”

Contar con los

Acepta el diagnéstico seres queridos

Entendido que su
muerte se aproxima,
intenta hablar con la
familia, a esta le
resulta a veces més
dificil que al paciente
asumirlo.

Cuando de acepta su
muerte proxima se
comienza en periodo
de preocupacioén por
el otro y por su
recuerdo.

“Me costé mas
decirle a mi familia
que aceptar mi
realidad. Decirles era
darles para pensar
que pasaria cuando
no esté”

Comienzo
rutina en la Clinica

Se comienza a
acostumbrar a la
Clinicay sus rutinas
en torno a su salud y
tratamiento.

El personal de la
salud esta poco
preparado para
sobrellevar
situaciones de este
tipo.

Pensamientos y dudas
sobre post muerte

Asumido los tratamientos
y la muerte la mayor
preocupacion son sus
seres queridos y su
recuerdo y que pasara
posterior a su muerte

Fotografiias y recopilaciéon
de recuerdos

Los lazos dificultan su
partida

No existe mucha
ayuda de alguien
externo para guiar
este proceso.
Entregar apoyo y las
herramientas
correctas es
fundamental para un
desarrollo éptimo
del duelo

“No puedo ordenar
mis pensaminetos.
Quiero ser recordado,
pero no se como”.

DURANTE EL TRATAMIEN

Transito emocional

Comienza una etapa de
transito de emociones,
donde pasan de asumir su
muerte a el otro extremo,
de pensar que no moriran,

Los cuidados
paliativos son
lugares especiales ya
que los hospitales no
tienen las
herramientas ni
aptitudes necesarias
para aboradar esta
etapa.

Lo que quedé en
el recuerdo

Mapa de viaje, Elaboracién propia.

25



3. FORMULACION DEL PROYECTO

3.1.3 INTERACCIONES CRITICAS

DUELO DE LA PROXIMIDAD DE LA MUERTE

La proximidad de la muerte da paso a un duelo en el cual el
usuario pasa por distintas etapas, es por esto que indepen-
diente de la edad, nadie esta listo para morir, ya que como
mencionamos en el marco tedrico, la muerte esta percibida
como una pena constante y lastimosa.

“Todo paciente pasa por las fases del duelo cuando sabe que
se va a morir, nadie simplemente lo asume, se intentan ver
fuertes para su familiares pero internamente estan luchando
por comprender y adaptarse a su nueva realidad”

Entrevista personal a : Arturo Irarrazaval, Cirujano oncélogo.

PREOCUPACION POR SUS SERES QUERIDOS

El usuario debe intentar adaptarse a su nueva realidad en
donde se nota una preferencia de pasar sus ultimos dias
rodeado de sus seres queridos y preocupandose por ellos,
preguntando qué sera de ellos posterior a su partida.

“Qué va a ser la vida de nuestras familias sin nosotros, yo no
quiero dejar de existir para ellos, trato de dejar una huella o
dejarles algo, no quiero irme con ninguna carga a la tumba”.

Entrevista personal a Gladys Ledn 78, paciente unidad cuida-
dos intensivos, Clinica universidad de los Andes

NECESIDAD DE DEJAR ALGO

Debido a la preocupacion por sus seres queridos, el usuario
manifiesta una necesidad de ser recordado en forma de le-
gado. Existe la necesidad en el usuario de tener un espacio
donde pueda usar herramientas de comunicacién que le per-
mitan expresarse en profundidad y donde dejar algo concre-
to a sus seres queridos.

“La necesidad de dejar algo, tiene que ver con un buen morir,
el acompafiamiento principal que surge, es el que deja como
resuelve todo, con el fin de irse lo mds liviano posible: como
hace esto: reconectando con las otras personas, pidiendo
perddn, viendo qué temas tiene pendiente, y muchas veces no
somos capaces de mirar a los ojos y decir lo que pensamos,
y para esa gente que no puede, dejar un mensaje y registro es
un gran regalo. La mayoria de la gente se muere sin decir lo
que quiere decir, y mucha de la gente se queda sin escuchar
lo que deberia haber escuchado”

Entrevista personal a Simon Engel 2022 , creador de Anfo-
ras.cl y de @movimientopositivodelamuerte
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3. FORMULACION DEL PROYECTO

3.1.3 INTERACCIONES CRITICAS

4.

MORIR SIN MORIR

Todos estamos insertos en un entorno social del cual parti-
cipamos y en el que queremos seguir participando de forma
trascendental, y somos asimismo parte de una historia, de
un relato, que queremos traspasar de generacion en genera-
cion, y asi como nuestros padres siguen vivos en nosotros,
nosotros viviremos en nuestros hijos y asi sucesivamente,
porque vida y muerte estan en didlogo permanente, y porque
no debe ser la muerte la que tenga la ultima palabra.

“Cuando le dijeron que se iba a morir comenzd a preocuparse
de los que quedaban acé, siempre recibia visitas sin importar
el estado, a los mds chicos les daba ensefianzas de vida y a
los mds grandes los empezd a dejar a cargo de tareas”

Entrevista personal : Cristian Arriagada, médico cirujano, viu-
do de paciente oncélogo.

NECESIDAD DE UN ESPACIO Y UNA
HERRAMIENTA DE EXPRESION

Al ser la muerte un tema tabu, no se les permite a los per-
sonas préximas a la muerte el espacio de expresion, debido
a lo dificil que resulta asumir la finitud de la vida y la poca
cercania que existe respecto a ésta.

“Estaba con mi mama en el hospital y de pronto me dijo que
habia sofiado con su funeral, y yo en lugar de permitirle hablar
y escucharla para saber qué me queria decir exactamente,
inmediatamente le cambié el tema y le dije que cdmo se le
ocurria pensar algo asi, que se recuperaria y saldria adelante.
Hasta el dia de hoy me arrepiento de no haber escuchado lo
que queria decir, pues al dia siguiente muri¢”.

Testimonio de mi madre antes de que mi abuela muriera, la
que llevaba varios dias internada en el hospital, luego de una
cirugia cardiaca.

NECESIDAD DE INTIMIDAD, COMPARN{A
Y REFLEXION

La necesidad de expresar es intrinseca en el ser humano,
por lo que los pacientes me comentaban su necesidad de
un espacio de expresion, intimidad y compafiia, de manera
libre y segura.

“Empecé a dimensionar el peso de mi realidad minutos antes
de mi operacion, en ese momento comencé a mandar audios
y decir cosas si es que me llegaba a morir, sin embargo para
mi familia eran dificiles de escuchar y no querian. Yo simple-
mente queria quitarme las cargas que me podia llevar a la
tumba”.

Entrevista personal a Nikolas Kursulas 22, Tumor cerebral.
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3. FORMULACION DEL PROYECTO

3.1.4 ;CUALES SON LOS ATRIBUTOS DEL PROYECTO?

A partir de las interacciones criticas, se desprenden los atributos que debe tener la herra-
mienta digital con el fin de disefiar basandose en estos conceptos.

La experiencia busca acompafiar vy
empatizar con los sentimientos del paciente,
sean estos alegres o tristes.

ACOMPANAR
Las herramientas guian al paciente para
Da la oportunidad al paciente de dejar un FACILITAR GUIAR expresar de la mejor manera posible sus
legado a sus seres queridos. sentimientos y emociones.
EXPRESAR REGISTRAR
La propuesta debe ser un espacio de
Debe ser enfocado en brindar un espacio y registro del legado, recuerdo y memoria
herramientas para la expresion del paciente.

para la expresion del paciente.
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3. FORMULACION DEL PROYECTO

3.2.1 ROL DEL DISENO, MIRADA HOLISTICA:
DISENO DE SERVICIOS Y DISENO EMOCIONAL

El disefio se caracteriza por ser una discipli-
na flexible de poder propésitivo e innovador,
capaz de transformar realidades y experien-
cias, y una que tiene una gran variedad de
sub disciplinas comprendidas dentro de ella.

Una de estas es el Disefio de Servicios, el
cual segun Stickdorn y Schneider (2011),
busca disefiar o redisefiar servicios para que
tengan un funcionamiento holistico con el
objetivo final de otorgar la mejor experiencia
a los usuarios y a sus proveedores.

Uno de los pilares fundamentales de esta
sub disciplina y que lo hace idéneo para tra-
bajar esta experiencia, es que este tipo de
disefo se caracteriza por siempre situar al
usuario en el centro del proceso, permitien-
do entenderlo a cabalidad y dando cuenta
de sus necesidades.

Es ahi cuando se hace presente el término
User Center Design, el que se entiende como
la participacion del usuario dentro del pro-
ceso de disefio para asi comprenderlo, com-
prender sus necesidades, la realidad de su
entorno y sus expectativas. (Vredenburg &
Smith & Carey, 2005).

Para desarrollar el proyecto desde una mi-
rada holistica, fue necesario también en-
tender el disefio desde las emociones. Para
esto, resultaba fundamental aprender de la

empatia. Segun en el diccionario de APA,
cuando se habla de empatia se hace refe-
rencia a una habilidad tanto cognitiva como
emocional o afectiva del individuo, en la
cual este es capaz de ponerse en la situa-
cion emocional de otro.

Este disefio que emplea la empatia como
herramienta central es también conocido
como Caring design. Utilizarlo es funda-
mental para un cambio de foco, ya que va
mas alla de la mera apreciacién, sino que
el Caring design participa con los senti-
mientos personales y las preocupaciones
sociales que comparten tanto los pacientes
como los médicos. Mas alla de la empatia
instrumental “para” comprender al usuario,
el cuidado busca comprender los sentidos
y sentimientos de una persona, como real-
mente importan (Jones, 2013).

Dentro del marco del proyecto, disefiar para
la emocion involucraba tratar de compren-
der desde la empatia, lo que le estaba pa-
sando a aquella persona que estaba proéxi-
ma a su muerte. Involucraba también tener
en consideracion que la experiencia iba a
ser vivida de diferentes maneras dependien-
do del rol de la persona.

“Las emociones son una expresion de nuestros valores, disefiar para la emocion

es disenar para el valor”

- Positive Design Reference guide
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3. FORMULACION DEL PROYECTO

3.2.2 ;CUAL ES LA OPORTUNIDAD DEL DISENO RESPECTO A LA MUERTE?

Afliciones @

® Entorno

Deseos @

® Necesidades
[ )
Recuerdos

Paciente viviendo el duelo de su préxima muerte,
Elaboracion propia

Debido a que la muerte y el nacimiento son
los dos momentos claves, inherentes e irre-
versibles de la vida de todo ser humano,
unido a la negacién o tabu que existe en
nuestra sociedad occidental para enfrentar
la muerte, he considerado la idea de enfren-
tar los prejuicios y tabues sociales de nues-
tra sociedad actual, y buscar herramientas
que permitan transformarlos en propuestas
innovadoras y fructiferas, que puedan ayu-
dar a las personas a enfrentar el duelo de su
proxima muerte.

Gracias a la investigacion y estudio de cam-
po realizados en la etapa de seminario, y
considerando los antecedentes y problemas
expuestos en el marco tedrico, se determi-
na que existe una oportunidad para que el
disefio pueda intervenir y hacer un aporte
en el mejoramiento de la experiencia de
pacientes en cuidados paliativos proximos
a la muerte, especificamente para quienes
estan internados en Héspicie Familia.

El disefio propuesto debe ser capaz de ayu-
dar al paciente a expresar sus vivencias a
modo de memoria personal, junto con ser
un recuerdo y legado con quien desee com-
partirlo. Es por esta razon que la plataforma
busca ser lo suficientemente flexible y aco-
modarse a las necesidades del usuario.

Es de suma importancia mencionar la in-
tima relacién que se tiene actualmente el
disefio con la tecnologia. Esta, facilita en
muchos casos los procesos de disefio,
generando mejores experiencias para los
usuarios y convirtiéndose en algo muy be-
neficioso para ellos.

Para este proyecto en particular, se utilizan
los beneficios que ofrece la tecnologia, tales
como la privacidad que otorga un dispositi-
vo mévil propio y la opcidn de tener conecti-
vidad con otros usuarios a distancia. Estas
caracteristicas de la tecnologia cumplen un
rol fundamental en el proyecto, debido a que
se esta trabajando con pacientes que estan
dentro de cuidados paliativos lejos de sus
familias, debido a sus estados.
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PATRON DE VALOR

3. FORMULACION DEL PROYECTO

Se espera que la propuesta de Disefio logre mejorar la calidad de vida y el
bienestar de las personas proximas a la muerte, aliviando la experiencia
de morir, gracias a tener un espacio de expresion por medio del registro
escrito que contribuye a crear un legado, evocar a la memoria, comunicar
la voluntad del paciente al expresar sus sentimientos y emociones.

NI
-
o

Aplicacién digital que guia a pacientes ter-
minales en la escritura de sus sentimientos
y emociones, y al mismo tiempo, les ayuda
a dejar un legado que le permitira aliviar la
angustia, la soledad y el temor frente a la
muerte proxima.

7

POR QUE

Una de las grandes aflicciones de los pacien-
tes en fase terminal es no poder expresarse
mas, lo que se ve acrecentado por el tabu
de la muerte que aleja a sus seres queridos
e imposibilita conversaciones significativas,
y por lo tanto tomar el control de su legado.

Vd

PARA QUE

Rumbo busca aliviar el duelo de la muerte
proxima, brindandole al paciente herramien-
tas para que pueda expresar y liberar sus
emociones de manera guiada, permitiéndole
alcanzar un mayor bienestar fisico y psicolo-
gico, pues a través del proceso terapéutico
de la escritura alcanzara una mayor adapta-
cion a sus circunstancias y a un buen morir.
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3. FORMULACION DEL PROYECTO

OBJETIVO GENERAL:

Como respuesta a la problematica planteada, la investigacion se propone como objetivo

general, desarrollar Plataforma digital que brinda un espacio a pacientes terminales para
que logren abrirse, expresar sus sentimientos y emociones por medio de un registro escrito,

a través de preguntas e imagenes con el fin de expresar por medio de las palabras y dejar

un legado.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

OEI

Sistematizar la informacion obtenida en la
etapa investigativa a través de visualizacio-
nes y profundizaciones de factores claves
del proceso de duelo de la propia muerte.

[(0)%

Elaboracion de mapas de empatia y de acto-
res, que permiten la comprension de los pro-
cesos de los pacientes proximos a la muerte.

*Pdgina 29 y 30

OE Il

Sistematizar tanto la informacion entrega-
da por el personal médico como la registra-
da por los pacientes durante el proceso de
cuidados paliativos para priorizar qué ele-
mentos se deberan incluir en la plataforma.

(0)%

Mapa de viaje del proceso de duelo, mapa de
interacciones y entrevistas.

*Pdgina 21, 22, 23 y anexos.

OE III

Elaborar prototipos de la plataforma Rumbo
organizar ciclos de prototipado e iteracion
posterior para el desarrollo del proyecto.

(6)%

A través de prototipos experimentales y re-
gistros de la implementacidn de los ciclos de
prototipado. Creacion wireframes en baja y
media y estructura de la informacién.

*Pdgina de la 60 a la 86.

OEIV

Evaluar, junto a los pacientes la efectividad
de la plataforma digital de expresion por
medio de la escritura para poder aliviar car-
ga de la proximidad de su muerte en rela-
cion con los aspectos identificados previos
a la existencia de este.

(6)%

Validacion con los pacientes con autore-
portes tras semanas de uso constante de
la aplicacion. Registro de ciclos de testeos,
sesiones de observacion participativa y en-
trevistas post testeo.

*Pdgina de la 86 a la 91.
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3. FORMULACION DEL PROYECTO

3.4 ;QUIENES PARTICIPAN?

Dentro de la experiencia de enfrentarse a
una enfermedad terminal, existen una serie
de actores que desempefian actividades y
roles importantes dependiendo del momen-
to que se encuentre el paciente.

Cada uno de estos actores juega un papel
fundamental en la experiencia vivida por
estos pacientes debido a que es un proce-
so extremadamente sensible y delicado. El
mapa muestra a todos los actores que estan
(o deberian estar) involucrados en el proce-
so vivido por el paciente y la distancia res-
pectiva que cada uno de ellos tienen con el
enfermo en duelo en vida real.. Esta distan-
cia se produce por variados factores; nivel
de apoyo, accesibilidad, confianza, cuidados
y utilidad.

En el area de servicios de la salud, la distan-
cia tiene que ver con la utilidad que tiene ese
médico o doctor respecto a la etapa de aten-
cion médica que esté recibiendo el paciente.
Con las redes de apoyo, es importante des-
tacar la relevancia de sus seres queridos, ya
que estos son un pilar fundamental en sus
ultimos dias y una constante en el pensa-
miento del paciente.

Servicios de Salud

FiSICO TERAPEUTAS

Redes de apoyo

TRABAJADORES
SOCIALES @ OTROS PACIENTES
KINESIOLOGOS 4 COLECAS
VOLUNTARIOS
PSICOLOGO
® AMIGOS
@ FAMILIARES
MEDICO GENERAL
ENFERMERAS @ HERMANOS
PACIENTE @ PADRE O MADRE
TERMINAL
TERAPEUTA OCUPACIONAL @ VECINOS
@ HIJOS
® pAREJA
HOSPICIE
FAMILIA
CENTROS
SERVICIOS DEPORTIVOS
RELIGIOSOS
Organizaciones
y fundaciones
MINSAL

Mapa de actores, Elaboracion propia.
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3. FORMULACION DEL PROYECTO

3.5 USUARIO

Vivir una enfermedad terminal y estar
préximo a la muerte es un proceso que cada
paciente vive de manera completamente
personaly distinta, ya que es una experiencia
que se relaciona con los aspectos mas
intimos de cada persona.

No obstante, los pacientes del proyecto
tienen ciertas caracteristicas, intereses y
necesidades similares que se han podido
identificar a partir del trabajo de investiga-
cion preliminar. Es asi, como se pudo definir
un segmento poblacional de usuarios con el
que se trabajé, el cual fue definido a partir
de lo recogido en las visitas y entrevistas a
la Fundacién Clinica Familia.

Caracteristicas Usuario

Paciente viviendo una enfermedad en fase
terminal, préximo a la muerte, que se atien-
de en establecimientos de salud de Chile, en
las unidades de cuidados paliativos, espe-
cialmente en la Fundacién Clinica Familia.

Tiene un vinculo familiar o pertenece a un
entorno cercano. Su rango de edad es de
mas de dieciocho afios. Y el paciente no
presenta un deterioro cognitivo avanzado,
ya que debe de tener la capacidad de re-
flexionar y abstraerse.

En la parte inferior se integra un mapa de
empatia, el cual busca detallar qué piensa,

dice y hace el usuario en relacion a la pre-
ocupacion mencionada anteriormente. Es
debido a esta preocupacién que el usuario
desea irse lo mas liviano posible y seguir
siendo recordado posterior a su muerte,
esto intenta lograrlo a partir de reconectar
con las otras personas, pidiendo perddn,
viendo qué temas tiene pendiente, image-
nes o simplemente recordando su pasado.
Se puede notar que el usuario intenta ver
“La muerte mas alla de la muerte” y quiere
buscar una manera en la cual estar presen-
te fisicamente para que sus valores, recuer-
dos y vida no se desvanezcan cuando deje
este mundo, pero no tiene la motivacion ni
los medios para lograrlo, y es en este pun-

Mapa de empatia

DICEN

¢Cuando morire?, ;Qué pasard conmigo después
de mi muerte? ;Qué habra sido mi paso por este
mundo? Preocupaciones por sus seres queridos.
Son algunas de las frases que mas se repiten
con los pacientes.

HACEN

Intentan seguir adenlante con la vida en los
cuidados paliativos, pero todo el tiempo con
dudas en sus cabezas.

PIENSAN

Piensan en ;Qué serd de ellos posterior a su
muerte? Como fue su vida, que recuerdos queda
de ellos, Cual es su legado y qué huella dejaron
en los cercanos.

SIENTEN

Comienza una etapa de transito de emociones,
un péndulo emocional. Van de el extremo de
asumir su muerte a la esperanza de vivir.

Mapa de empatia, Elaboracion propia

to donde considero que el disefio puede ser
una herramienta facilitadora de expresién
del usuario.
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3. FORMULACION DEL PROYECTO

3.5 USUARIO, NECESIDADES

A pesar de que cada paciente tiene distin-
tos pensamientos y necesidades, gracias
a diversas conversaciones se detecté que
todos los pacientes estan en un constante
transito de etapas: La Fundacion le llama
péndulo emocional, donde las emociones
pasan desde asumir su muerte a ver una
esperanza falsa de vivir. Los pacientes es-
tan en una etapa tan critica que fluctian de
emociones rapidamente

Es debido a este péndulo emocional que se
detectaron diversos arquetipos presentes
dentro de los pacientes. Los pacientes fluc-
than entre arquetipos y el péndulo emocio-
nal a lo largo de los dias.

Estos aspectos son importantes y se tienen
en cuenta al momento de disefar, ya que
el estado de conciencia y estado animico
influye directamente con el bienestar del
paciente. Es por esto que Rumbo es una ex-
periencia que busca la expresion por medio
de la escritura, pero sin evadir sensaciones,
ya que, como dice Vicente Alvarez (Psicélo-
go de la Fundacién) muchas veces desde la
pena, felicidad o angustia uno expresa.

Péndulo emocional
del transito emocional pacientes

Esperanzado

Consciente de
de vivir

su préxima muerte

Tranquilidad Asumicién
Entrega
Negacion Des&nimo
Aguantando Desesperanza
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3. FORMULACION DEL PROYECTO

3.5 USUARIO, ARQUETIPOS

“EL ESPERANZADO”

Busca sacar lo mejor de si mismo con el fin de saber que
en algun minuto se puede sanar. Ligado al bienestar fisico.

- “Voy a salir de estas.

“LA DESESPERANZADA”
Ausencia de una mirada positiva hacia el futuro.
- “Voy a salir de estas..”

- “No existe nada por el cual sequir viviendo”
- “Se acabo mi vida...”

“PREOCUPADO DE LAS RELACIONES”
Relacionado a las relaciones que esta dejando.

- “Me duele mucho dejar a mi hija.... Me hubiera gustado
verla crecer.”

“EL ABANDONADO Y AISLADO”

Se siente en una situacion fuera de la sociedad, en una dife-
rencia sobre el resto, Sensacién de pérdida de conexién con
el entorno o comunidad o decisién de no querer conexion
con el entorno.

- “Ya no puedo recibir a mis amigos”
- “Necesito volver a mis olores”

“EN BUSQUEDA DE RECONCILIACION”

Necesidad de recibir el perdén o reconciliacion de otros y/o
de uno mismo.

- “Necesito ser perdonado por lo que he hecho”

“VOLVER A AUTOVALORARSE”

Busca volver a encontrarse consigo mismo, sentirse que
realizé algo en la vida, sentirse recordado.

- “Necesito recordar mi pasado para tener una tranquili-
dad mental. me gustaria escribir un libro”
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3. FORMULACION DEL PROYECTO

3.6 USUARIO SECUNDARIO

Los usuarios secundarios o beneficiarios de
Rumbo son: los deudos familiares o seres
queridos del usuario proximo a la muerte,
ya que estos son imprescindibles dentro del
dia a dia de los pacientes. Los usuarios ter-
minales acuden constantemente a los hos-
pitales donde estdn a menudo acompafia-
dos de sus seres queridos, quienes se veran
beneficiados también con el proyecto ya que
son su red de apoyo cercana y son quienes
finalmente recibiran lo que el usuario deja.

Ecologia del usuario

Stakeholders:
Inversionistas, fondos concursables

Insituciones médicas
relacionadas

Usuarios indirectos:
Familia, funerarias, equipo médico

Usuario directo:
Paciente Terminal

RUMBO

Ecologia del usuario, Elaboracién propia.

37



3. FORMULACION DEL PROYECTO

3.6 LA CLINICA FAMILIA, O COMO SUS MIEMBROS PREFIEREN LLAMARLE:

HOSPICE FAMILIA

“Héspice Familia, fundacion para la dignidad del hombre.

Para esta investigacién se cuenta con el
apoyo de la Fundacién Clinica Familia UC,
ubicada en Diego Portales, La Florida. Y para
integrar distintas realidades se asisti6 en la
etapa de Seminario de Titulo diariamente al
voluntariado de Clinica Universidad de los
Andes, sector de oncologia y UCPA, donde
se realizan acompafiamientos para pacien-
tes en etapas terminales.

Sin embargo, para el desarrollo de esta pro-
puesta, se trabajard unicamente dentro de
la Fundacion Clinica Familia, ya que es un
establecimiento que tiene las condiciones
idéneas que combinan la experiencia y los
pacientes dispuestos a aportar.

Esta fundacion es muestra representativa,
ya que actualmente en Chile son de los po-
cos centros en Santiago que constan con
cuidados paliativos, ya que estos estan re-
cién desarrollandose.

Durante el desarrollo del proyecto se trabajé
junto a expertos tales como geriatras, psicé-
logos, enfermeros, kinesiélogos y activistas.




o
3. FORMULACION DEL PROYECTO

3.6 LA CLINICA FAMILIA, O COMO SUS MIEMBROS PREFIEREN LLAMARLE:
HOSPICE FAMILIA

Pexels. Rescatada de: Foto de Francesco Ungaro

Clinica o Hoéspice Familia: Es una Clinica,
especializada en cuidados paliativos para
pacientes de escasos recursos cuya enfer-
medad se encuentra en etapa terminal, es
decir, que ya no responde a tratamientos
curativos. Cuidados Paliativos: En el afio
2002, la Organizaciéon Mundial de la Sa-
lud (OMS) define a los cuidados paliativos
como el “Modelo de atencién que mejora la
calidad de vida de pacientes y familias que
se enfrentan a los problemas asociados con
enfermedades amenazantes para la vida, a
través de la prevencidn y alivio del sufrimien-
to por medio de la identificacion temprana e
impecable evaluacion y tratamiento del do-
lor y otros problemas, fisicos, psicolégicos
y espirituales”.

Su equipo interno prefiere llamarle Hospice
Familia, ya que, es una fundacién que traba-
ja de manera transdisciplinaria: es decir de
una manera que busca que todo minuto es
momento de intervencién y oportunidad de

mejorar la calidad de vida del paciente. Tra-
bajan en simultaneo Kinesiélogos, terapeu-
tas ocupacionales, enfermeros, psicélogos
y doctores.

Busca: Acoger, Asistir y Acompafar a la per-
sona enferma en su etapa terminal, ayudan-
dole a encontrar un sentido al sufrimiento, y
preparandose para una muerte digna, junto
a su familia. Entregando una asistencia de
inspiracion cristiana, donde el profesionalis-
mo, la humanizacién y la infraestructura se
integran al servicio de la persona.

La herramienta digital esta disefiada de tal
forma que sea capaz de dialogar y articular-
se con las acciones y procesos dentro del
espacio que se habita. Una de las ventajas
del sistema disefiado es que no esta limita-
do a una “personalidad” o “tipo” de paciente
en especifico, sino que actia como herra-
mienta personalizable dependiendo a las
necesidades de cada usuario, con el fin de
facilitar el proceso a cada paciente.

Durante la participacion en la Clinica Familia se tuvo la oportunidad de aproximarse a los
usuarios en un ambiente intimo y cercano. Gracias a esto se ha logrado dialogar y mante-
ner relaciones de confianza con los pacientes. Al analizar las caracteristicas del paciente
se logra crear un mapa de comportamiento que busca integrar al usuario y su contexto
logrando apreciar las principales acciones del usuario en las etapas de su dia, el que se

muestra en la pagina a continuacion.
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3. FORMULACION DEL PROYECTO

3.6 LA CLINICA FAMILIA, O COMO SUS MIEMBROS PREFIEREN LLAMARLE:
HOSPICE FAMILIA

Mapa comportamiento

19.00

18.00

15.00

@D Alimentacisn @ Cambio de turno
@D cControles © chequeo de signos

Rutina Cuidados Paliativos

8.00: Control de signos
9.00: Desayuno, Tiempos libres

10.00: Visitas médicas: Enfermeros, oncélogos, médico
general, kinesidlogos y psicologos.

11.00: Visitas médicas: Enfermeros, oncoélogos, médico
general, kinesidlogos y psicologos.

12.00 a 13.00: Almuerzo, Tiempos libres
14.00: Visitas familiares, Tiempos libres
15.00: Cambio de turnos enfermeros
16.00: Control de signos

17.00 a 18.00: Comida

19.00: Tiempos libres

20.00: Cambio de turnos enfermeros

21.00: Control de signos, remedios.
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3. FORMULACION DEL PROYECTO

3.6 LA CLINICA FAMILIA, O COMO SUS MIEMBROS PREFIEREN LLAMARLE:

HOSPICE FAMILIA

Al mismo se cred un mapa de registro estructural de la Clinica, para tener una mayor cono-

cimiento del entorno de trabajo.
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4. ESTADO DEL ARTE

4.1 ANTECEDENTES

Sucede libro de travesia.

Libro que trata de una metéfora de un viaje
por Chile, representando las distintas eta-
pas de un doliente, Es un material grafico de
compafiay guia

Se rescata:

La utilizacién de la memoria de la muerte de
un ser querido como un elemento de recuer-
do. El disefio como una via de comunicacién
sensible de compaiiia y reflexion.

Proyecto Mokita.

En este encuentro, diferentes personas se
retnen para hablar sobre la muerte . Esta
idea se ha replicado en mas de cuarenta
paises del mundo y en Chile, el encuentro se
ha realizado en nueve ocasiones diferentes.

Se rescata:
La creacién de una iniciativa y espacio, que

permiten hablar de la muerte da las herrra-
mientas para esto.

Tomaés va a morir.

Podcast que conversan de la muerte.
Se rescata:

La honesta conversacién sin filtros entre
tres amigos, donde se refieren a diversos te-
mas, siempre entre risas, logrando hablar de
la muerte de una forma natural.

Abuelo, hdblame de .

Libro para que los abuelos plasmen sus his-
torias, a modo de biografia.

Se rescata:
La herramienta que mediante seguir indica-

ciones guidas ayuda a que el adulto mayor
escriba de su vida.
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https://www.youtube.com/c/TomasVaaMorir
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4. ESTADO DEL ARTE

4.1 ANTECEDENTES

& MOVIMIENTO
Y POSITIVO
_,./ % DE LA MUERTE

Movimiento positivo de la muerte.

Plataforma digital fundad por Simén Engel.
Busca ser un espacio para que las personas
hablen sobre la muerte sin censura y promo-
ver discusiones abiertas sobre el tema.

Se rescata:
Brindar un espacios de contencion personas

que se encuentren atravesando cualquier
tipo de duelo.

Whatever you call it,

Talk About, Marie Curie.

Video creado por Marie Curie, en el cual ha-
bla sobre la muerte y sus palabras relacio-
nadas, de las cuales son dificiles de hablar
hoy en dia. Dice que que la muerte siendo
un tema del que la mayoria de nosotros no
nos sentimos cémodos hablando, pensando
o escuchando.

Se rescata:
La intencion de buscar facilitar una aproxi-

macion a la tematica de la muerte y a tomar
consciencia de la vida misma.

Proyecto HUCI.

Proyecto que busca humanizar los Cuidados
Intensivos a través ser brindar un encuentro
entre familiares, pacientes y médicos.

Se rescata:

Brindar un espacio de encuentro entre las
familias en el final de la vida.

¥
|
ot .

Pelicula Coco.

Coco es una pelicula animada de los estu-
dios Disney. Inspirada en una de la celebra-
cion tradicional Mexicana conocida como
Dia de Muertos.

Se rescata:

Poder exponer y hablar de la muerte libre-
mente, logrando mostrar la comprension de
que la vida humana se construye a partir de
los vinculos que honramos
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https://www.youtube.com/watch?v=yCYTQvoXQgk&list=PLKEOztKqE_IP0YyCOrcN4U1Q1-JiFID5y&t=9s
https://proyectohuci.com/es/inicio/

4. ESTADO DEL ARTE

4.2 REFERENTES

Mensajes

desde la cdrcel

Cércel y Calle.

Plataforma de comunicacién e interaccion
entre personas libres y presos del Centro
Penitenciario Colina a través de fotografias.

Se rescata:

El uso de la fotografia como un recurso de
recuerdo y herramienta de comunicacion.

Life review letter.

Plantillas de carta que busca que los esta-
dounidenses completen las siete tareas vita-
les de la revision de la vida. Al completar el
proceso de hacer una revision de la vida, la
mayoria de las personas pueden lograr una
medida de paz que proviene de una reflexion
profunda sobre las experiencias clave de la
vida y las relaciones importantes que han
cultivado.

Se rescata:

Es una guia de uso de como escribir, manual
o tutorial.

Ideas para Escribir.

libro de bolsillo que contiene alrededor de
300 ideas de tipo reflexivas y ligeras, todas
muy entretenidas, que invitan a la persona a
expresarse, pensar,reflexionar y jugar desde
el maravilloso habito de la escritura. A través
de este libro, el usuario aprende a expresar-
se consigo mismo y con los demas, logran-
do aclarar sus pensamientos y opiniones.

Se rescata:

La expresién y reflexion de las personas. Lo
escrito se transforma en recuerdos.

Y si te cuento.

Tiene la finalidad de convertir las vivencias
en un libro personalizado, para compartirlo
con tus seres queridos. Estos se realizan
gracias a entrevistas estructuradas, edicion
e impresion del libro. .Una obra capaz de
conservar tus recuerdos, fotografias y tu se-
llo inconfundible, a través de un relato que
otros también puedan atesorar siempre.

Se rescata:

Que el usuario tiene un control del legado.

45


http://https://www.instagram.com/carcelycalle/?hl=es
https://www.instagram.com/carcelycalle/?hl=es
https://med.stanford.edu/letter/friendsandfamily.html
https://ysitecuento.cl

4. ESTADO DEL ARTE

4.2 REFERENTES

I Type in your question: J

Ask Question

Storyfile.

Aplicacion de narracién que contribuye his-
torias y voces. “iSolo queria poder sentarme
frente a una persona que tal vez ya no esté
con nosotros y sentir que estaba conversan-
do con ellos!”

Se rescata:

La permanencia de una persona y su esen-
Cia posterior a su muerte.

DIXIT.

Dixit es un juego de cartas creado en 2008
su objetivo es adivinar las cartas a partir de
pistas que se dan en forma de frase o narra-
cion por los jugadores por el cuenta cuen-
tos.

Se rescata:

Las ilustraciones que hacen surgir ideas,
transmiten sensaciones, emociones y ayu-
dan a las personas a expresarse. Es un jue-
go que ayuda a la narrativa y fomenta la em-
patia entre jugadores.

=

B
:~‘)®.

Mindful Eating

Aplicaciones de meditacion: HeadSpace,
Calm, entre otras.

HeadSpace es una plataforma digital que
mediante sesiones guiadas ayuda en la me-
ditacion y mindfullness.

Se rescata:

La presencia de una guia personalizada que
mediante transiciones suaves encamina al
usuario por un proceso de meditacion, in-
trospeccion y bienestar.

The New York Times pagina web.

Aplicacion de narracién que contribuye his-
torias y voces. “iSolo queria poder sentarme
frente a una persona que tal vez ya no esté
con nosotros y sentir que estaba conversan-
do con ellos!”

Se rescata:

Por su identidad grafica.
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https://storyfile.com
https://www.headspace.com
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Pexels. Rescatada de: Foto de Mart Production

“Ya no puedo cambiar mi juego, las cartas estan repartidas, tengo que
adaptarme a lo que me tocé.”

Hernan Contreras.




Este proyecto se aborda desde una perspec-
tiva sistémica, es decir que se observa al
servicio de salud, a sus actores y a las funda-
ciones de apoyo como un sistema complejo
en el que interactdan una serie de elementos
tales como; los pacientes, las personas tra-
bajando en torno a los servicios de salud, los
protocolos existentes, los espacios fisicos y
las diferentes instancias de encuentros.

Como se menciond anteriormente (seccién
de rol y oportunidad del disefio), para desa-
rrollar el proyecto desde una mirada sisté-
mica y holistica, fue necesario entender la
metodologia propia del disefio de servicios
y su manera de abordar las problematicas,
siempre centrdndose en el usuario de ma-
nera interdisciplinaria y participativa, pero al

5. DESARROLLO DEL PROYECTO

5.1 METODOLOGIA DE TRABAJO: HCD + DISENO DE SERVICIOS

mismo tiempo entendiendo al disefio desde
las emociones y la empatia. Es debido a
esta necesidad de integrar el disefio desde
una mirada emocional se opté por utilizar la
metodologia Human Center Design, mante-
niendo ciertas caracteristicas de la Meto-
dologia del Disefio de Servicios. La metodo-
logia utilizada es en gran parte cualitativa,
afiadiendo también algunos indicadores
cuantitativos en la segunda etapa (también
llamada: “Crear”).

Human Center Design, como su nombre
lo indica, se basa en generar soluciones a
partir de lo que desean y necesitan las per-
sonas. Es una metodologia que analiza las
necesidades, suefios y comportamientos
de un usuario especifico y desde ahi, el di-

Se comienza aqui

DESEABILIDAD

FACTIBILIDAD  VIABILIDAD

Las soluciones que surjan de HCD deben

ser deseables, factibles y viables.

seflador comienza a buscar soluciones que
satisfagan sus deseos. (IDEO, 2009). Se
basa en un disefio centrado en el humano,
apelando a la oportunidad de hacerlo con
el usuario, buscando comprender profunda-
mente las necesidades de las personas que
busca servir, para asi generar una amplia
variedad de ideas y soluciones innovadoras
originadas en las necesidades reales de las
personas. (IDEO, 2015). Al ser un proceso
enfocado principalmente en el entendimien-
to humano permite adaptarse al contexto y
oportunidad escogida .

(Disefio para el buen morir).
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ESCUCHAR

Esta es una etapa de observacion y testi-
monios, que tiene la finalidad de entender
profundamente al usuario a partir de inves-
tigaciones de él y de su entorno, para luego
definir las oportunidades donde el disefio
puede intervenir.

Esta etapa se busco integrar el primer y se-
gundo objetivo.

5. DESARROLLO DEL PROYECTO

5.1 METODOLOGIA DE TRABAJO: HCD + DISENO DE SERVICIOS

CREAR

Proceso de sintesis e interpretacion. Es una
etapa donde se debe restringir y desechar
la informacién y traducir los conocimientos
sobre la realidad de hoy en un conjunto de
oportunidades para el futuro. Definir oportu-
nidades, prototipar con la deseabilidad del
cliente en mente.

Esta etapa busca integrar el tercer objetivo .

ENTREGAR

Hacer soluciones factibles y viables. Mover
las ideas principales hacia la implementa-
cion. Es una etapa de validacion y desarrollo
de soluciones formales. Complementar los
procesos de implementacién existentes de
su organizacion e impulsar adaptaciones a
la forma en que normalmente se implemen-
tan las soluciones, a través de testeos fina-
les, prototipos y redisefios.

Buscando incluir el cuarto objetivo.
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5. DESARROLLO DEL PROYECTO

5.1 METODOLOGIA DE TRABAJO: HCD + DISENO DE SERVICIOS

La metodologia de desarrollo del proyecto
se llevé a cabo en dos grandes etapas. Du-
rante la etapa de seminario se llevé a cabo
la primera fase de la metodologia, Escuchar
y en la etapa de Titulo se desarrollaron las
etapas de Crear y Entregar.

1. Hear (Escuchar)

Esta es una etapa de observacion y testi-
monios, durante este primer semestre se
trabajé especificamente en esta etapa, en-
trevistando a distintos agentes que tuvieran
relacién con la problematica (médicos, en-
fermeros, expertos, usuarios préximos a la
muerte y familiares). Luego de establecer
contacto con ellos, se realizaron entrevistas
y trabajos colaborativos. En esta etapa se
planted el primer y segundo objetivo.

Se inici6 una busqueda exhaustiva a partir
de fuentes bibliograficas que den testimo-
nio de que respecto a la muerte, y la nega-
cién en torno a ella. Se fue conociendo y
definiendo variables del doloroso y dificil
proceso de duelo, lo que en muchos casos
produce una ineficaz adaptacion a la idea
de morir y abandonar los recuerdos perso-
nales. De esta manera se detecto la necesi-
dad de que la persona que estd préxima a la
muerte, pueda dejar algo y a expresarse que
ayude a sobrellevar el dolor.

Para conocer en mas detalle sobre los usua-
rios, se realizaron varias salidas a terreno y
contacto con personas pertinentes al pro-
yecto que fueron de gran ayuda para la reco-
pilacién de informacion:

En primer lugar, se adopté el compromiso

de desarrollar la tesis en la Clinica Familia
UC, se entrevistaron a expertos: Jorge Brow-
ne, médico geriatra, creador del proyecto
Mokita y del Café de la Muerte, a Simén
Ebel creador de @movimientopositivoporla-
muerte y Anforas.cl, a Arturo Irarrazabal, Of-
talmoélogo y Cirujano Oncélogo, y a Alfredo
Rodriguez, Director Médico Clinica Familia, y
a varios enfermeros de cuidados paliativos,
los cuales a partir de sus conocimientos y
larga experiencia me introdujeron al mundo
médico de los cuidados paliativos, la muer-
te y a pacientes terminales.

Entrevistas a familiares y pacientes proxi-
mos a la muerte: En cuanto a las entrevis-
tas, se realizaron pautas para mantener una
linea y encontrar informacién relevante al
caso. El objetivo de las entrevistas fue co-
nocer y empatizar con los usuarios, para asf

poder crear relaciones de confianza. De es-
tas entrevistas se rescataron interacciones
criticas influyentes y favorecedoras al pro-
yecto que se mencionaron anteriormente.

A partir de la informacién recogida, gracias
a entrevistas y observaciones se elaboraron
mapas de ecosistemas, un mapa de com-
portamiento/empatia, y andlisis de las en-
trevistas, presentado anteriormente.

Sistematizar tanto la informacion en-
tregada por el personal médico como
la registrada por los pacientes durante
el proceso de cuidados paliativos para
priorizar qué elementos se deberan in-
cluir en la plataforma.

Sistematizar la informacion obtenida
en la etapa investigativa a través de
visualizaciones y profundizaciones de
factores claves del proceso de duelo
de la propia muerte.
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5. DESARROLLO DEL PROYECTO

5.1 METODOLOGIA DE TRABAJO: HCD + DISENO DE SERVICIOS

2. Create (Crear)

En esta etapa de sintesis e interpretacion,
los nuevos conocimientos que se extraen de
las interacciones en la fase previa se tradu-
cen en oportunidades para el futuro. Esta
etapa busca integrar el tercer objetivo.

Esto se llevd a cabo con los pacientes de
la Clinica Familia para mantener el contac-
to establecido durante el primer semestre
con los usuarios y expertos, y en segundo
lugar para que se fuera retroalimentando,
validando y perfeccionando de manera ac-
tiva todo el proceso de disefio. Este se reali-
z6 mediante técnicas y actividades como la
sintesis, transcripcion de entrevistas, lluvia
de ideas, co-disefio con usuarios, creacion
de prototipos y retroalimentacion.

Luego de plasmar las interacciones y com-
portamientos del usuario en un mapa de
viaje, se identificaron patrones en las con-
ductas y en los pensamientos de los indivi-
duos, los cuales permitieron comprender la
situacion de mejor manera. A partir de este
diagnostico, se identific la necesidad de
expresar mediante escritura, la cual sera
guiada por imagenes y preguntas. Crean-
do un ciclo de prototipado que se explicara
mas adelante.

Elaborar prototipos de la plataforma
Rumbo, organizar tres ciclos de pro-
totipado e iteracion posterior para el
desarrollo del proyecto.
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5. DESARROLLO DEL PROYECTO

5.1 METODOLOGIA DE TRABAJO: HCD + DISENO DE SERVICIOS

3. Deliver (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 determind la manera de llevarlo a
cabo, teniendo como eje principal el cuarto
objetivo: Evaluar, junto a los pacientes la
efectividad de la plataforma digital de ex-
presién por medio de la escritura para poder
aliviar carga de la proximidad de su muerte
en relaciéon con los aspectos identificados
previos a la existencia de este.

Junto con eso se tuvieron en cuenta y desa-
rrollaron aspectos como la usabilidad de la
plataforma, los costos e ingresos estimados
que se proyectan, las capacidades disponi-
bles, y la implementacion del proyecto. Asi,
velando por la conformacién de un proyecto

que tenga un modelo de ingresos sosteni-
ble y una propuesta de valor bien definida,
es posible disefiar de manera clara el paso
a paso del cierre de este.

En este sentido, se sigui6 una linea de tra-
bajo planificada, donde se propusieron y
pusieron a prueba prototipos consolidados
que permitieron hacer varios ciclos de tes-
teos con usuarios, con el fin de evitar erro-
res que, de otra forma, podrian ocurrir en
mayor escala.

El disefio y la evaluacién del proyecto son
dos actividades sin meta final, ya que siem-
pre habra un proceso de aprendizaje que se
nutra de la retroalimentacién de las solucio-
nes que se ponen a prueba para resolver las
distintas aristas que surgen del problema.
Con un buen andlisis del diagndstico, es
posible ir seleccionando aquellos recursos

Evaluar, junto a los pacientes la efec-
tividad de la plataforma digital de ex-
presion por medio de la escritura para
poder aliviar carga de la proximidad
de su muerte en relacion con los as-
pectos identificados previos a la exis-

tencia de este.

que le dan valor al proyecto.

Una vez que llevada a cabo la implementa-
cion de las ideas, se procedid a una continua
recopilacion de comentarios y evaluacion
de la plataforma que se presentan como
la base para seguir un proceso de iteracion
apropiado, eficaz y rentable. Es en este mo-
mento donde se validaron e identificaron los
indicadores claves para cumplir los objeti-
vos propuestos, para finalmente evaluar los
resultados y proyectar hacia el futuro.

En la siguiente pagina, se expone un diagra-
ma de la metodologia con las distintas eta-
pas explicadas.
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ESCUCHAR

OE 1 OE 2

Identificar desafio de disefio

Revision de literarutra ampliada: Casos de estudio,
investigaciones, articulos, etc

Identificar debilidades y oportunidades en le mundo
de la medicina. Luego de acotaruna especialidad en

especifico y buscar necesidades.

Revision de antecedentes y referetes.

CREAR

OE2

Desarollar el enfoque

Identificar patrones

OE3

Desarrollar conocimientos
mas profundo y traducirlo en
nuevas oportunidades, en
conjunto con los usuarios

Extraer ideas claves, en
contrar temas. identificar
patrones

ENTREGAR

Desarollar un modelo de
ingresos sostenible

Identificar capacidades para
brindar soluciones

OE4

Evaluar la viabilidad del proyecto,
esteblecer propeuesta de valor
sostenible. Calcular presupuesto.

Identificar la gama de
capacidades necesarias para
llevar a cabo el proyecto. Alianzas,
metodos de implementacion.

Entender al usuario y contexto, enteder el
funcionamiento de la fundacién Clinica Familia.

Mapas de ecosistemas, viajes de usuario, Mapas
de contexto, desarrollo de pauta de entrevistas.

Segunda sesion de co creacion,
pero esta vez con el personal
médico de la Fundacion Clinica
Familia

Creacién del péndulo
emocional, Pautas de
entrevistas

Planificar una cartera de
soluciones

Asignar cada solucion a la matriz
proporcionada. Trazar las
soluciones respecto a los clientes

Andlisis de infomacién levantada. Triangulacion de
datos par la contruccién de mapas de viaje, con el fin
de detectar oportunidades

User Journey map, Triangulacién y desarrollo de
pautas de entrevisas

Definicién de los atributos del
proyecto

Crear un cronograma de
implementacion

Sesion de co-creacion presenciales con expertos en
cuidados paliativos y muerte

Entrevistas a expertos: psicélogos, geriatras,
enfermeros, médicos, pacientes y familiares.

TIEMPO

A partir de la informacion levantada, se
establecieron vinculos y actividades para presentar
una sesion de co creacion en la que participaron
terapeutas ocupacionales, psicélogos, kinesiélogos
y médicos expertos.

Citas rescatadas y analisis
de estas, Pauta de entrevistas (uso
personal).

Hacer realidad las ideas

Recopilar comentarios

Validacion final

PATRONES

Crear un proceso de
prototipado, el cual cada uno
sea rapido y entrgue
resultados

Obtener retroalimentacién de
los prototipos y crear
encuestas para validarlos de
manera efectiva

A partir de pautas de testeos y

de entrega de prototipos por un

tiempo consecutivo.

PROTOIPADOS

Planificar mini-pilots e
implementaciones

Crear un plan de aprendizaje

VALIDACIONES

Identificar los seguimientes
pasos, sencillos y de baja
revision para mantener las
ideas vivias, Planificar la app a
gran escala

Seguir recopilando historias y
recoger las opiniones de los
usuarios. Realizar un seguiminento
de los indicadores y los resultados

PLAN DE IMPLEMENTO
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5. DESARROLLO DEL PROYECTO

5.2 ACTORES INVOLUCRADOS EN EL PROCESO DE PROTOTIPADO

VICENTE ALVAREZ
Psicélogo cuidados paliativos

Dentro de los actores mas relevantes en los testeos estuvo
Vicente Alvarez, psicélogo de la Clinica Familia, especia-
lizado en cuidados paliativos, que participd muy de cerca
en el proyecto Rumbo, y que estuvo presente tanto en las
ideaciones de las distintas partes de la plataforma como en
los testeos posteriores a cada uno de ellos, contribuyendo
enormemente desde su propia drea psicosocial.

EQUIPO DE ENFERMERAS, KINESIOLOGOS Y PSICOTERAPEU-
TAS.

También, fue muy valioso tener validaciones y testar junto
al equipo de enfermeras de la Clinica, especialmente con
enfermera Nicole Avila, ya que en las reuniones se iban pro-
bando las distintas maneras de comunicar una idea o acti-
vidad, aportando muchisimo a que los testeos y ciclos de
prototipado tuvieran un mayor dinamismo, participacion y
entendimiento por parte de los pacientes de la Fundacion.

PACIENTES DE LA FUNDACION
CLINICA FAMILIA

Sin embargo, debido a que este proyecto fue realizado ha-
ciendo énfasis en el usuario, los testeos e instancias de
co creacién mdas importantes fueron las realizadas con los
pacientes proximos a su muerte. Estos se mostraron muy
abiertos a aportar, considerando que su ayuda podria impac-
tar positivamente en el duelo de cualquier otra persona que
tenga que vivir una enfermedad en fase terminal.
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5. DESARROLLO DEL PROYECTO

5.2 ACTORES INVOLUCRADOS EN EL PROCESO DE PROTOTIPADO

EQUIPO MEDICO INVOLUCRADO EN EL PROCESO DE PROTOTIPADO

/

Alfredo Gonzalez Vicente Alvarez Cecilia Bravo Nicole Avila y Paloma Pérez
Director Médico de la Clinica Psicdlogo Fundacion Hospice Familia Enfermera en Jefe. Enfermera cuidados paliativos.

PACIENTES TERMINALES INVOLUCRADOS EN EL PROCESO DE PROTOTIPADO

Juana Quejada Jéssica Paredes Josefina Gonzalez. Hernan Contreras.

Paciente terminal Hospice Familia Paciente terminal Hospice Familia Paciente terminal Héspice Familia Paciente terminal Héspice Familia
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5. DESARROLLO DEL PROYECTO

5.2 ACTORES INVOLUCRADOS EN EL PROCESO DE PROTOTIPADO

Las instancias de prototipado siempre fueron realizadas con la misma estructura.

En primer lugar, se ejecutaba una reunién preliminar con Nicole Avila, enfermera de la Clinica
para definir cual era el objetivo de cada encuentro y su importancia para el mejor desarrollo
de este.

Una vez habiendo preparado la sesién de prototipado y ajustado los detalles segin como se
encontraba cada paciente, se comenzaba la interaccion con los pacientes dispuestos a par-
ticipar. Todas las actividades eran desarrolladas de manera presencial, teniendo respuestas
y resultados inmediatos, y luego se creaba un espacio de conversacion para poder recibir
un feedback de parte de estos, pudiendo conversar acerca de las emociones y sensaciones
que a cada uno le generd. Y luego de manera individual se analizan y sacan conclusiones
de estas.

ETAPA

1. Reunidn preliminar con enfermera
a cargo (Nicole Avila)

2. Testeo con pacientes cuidados
paliativos, Clinica Familia

3. Feedback posterior al testeo con
los pacientes.

OBJETIVO

Definir objetivos para el bienestar fisico y
psicoldgico del duelo de la propia muerte

Testeos para verificar necesidades,
atributos y validacién de prototipos

Conversaciones e instancia de cocreacién
de nuevas soluciones
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5. DESARROLLO DEL PROYECTO

5.3 REQUERIMIENTOS DE DISENO.

A partir del levantamiento de informacién y
de la deteccion del problema mencionado
anteriormente, al tratarse de una aplicacion,
se requieren distintas caracteristicas para
que el disefio transmita la expresion.

Segun las interacciones criticas, atributos y
conclusiones de las entrevistas se definie-
ron requerimientos de disefio que los pa-
cientes estimaban relevantes a la hora de
expresarse por medio de la escritura.

La idea es poner el disefio al servicio del pa-
ciente terminal, elaborando una herramienta
que brinde un espacio de apertura, expre-
sion de emociones y sentimientos para dejar
un legado por medio de la palabra escrita.
Contemplando este aspecto, se realizé una
reunion con el personal médico y los pacien-
tes, logrando detectar requerimientos de di-
sefio finales:

DIGITAL

Creacién de soporte digital. Medio que el
usuario ocupa para expresarse, ya que se
siente en un espacio intimo, accesible, co-
nectado y comodo con la tecnologia.

EMPATICO

Que se tomen en cuenta las emociones del
paciente y cémo se van a sentir al conectar
con una imagen.

RESPONSIVO

Ingresar desde cualquier dispositivo, ade-
cuandose al tamafio y disefio de cada uno.

AMIGABLE E INTUITIVO

Disefio claro y de facil comprension.

SIMPLE

Evitar la sobrecarga de informacion y de ele-
mentos visuales. Mantener un disefio limpio
que prevenga confusiones.

ESTETICAMENTE ATRACTIVO

Que se vea ordenado y bien hecho, aportan-
do a que la plataforma transmita un ambien-
te que incite a la expresion.
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Juana Quejada.



6. PROCESO DE DISENO

¢{COMO FUE MI PROCESO DE PROTOTIPADO?

A continuacién se muestran las etapas mas importantes del proceso de disefio, vinculados a
cada paso de la metodologia escogida. Estas etapas de prototipado finalmente terminan en
el proyecto Rumbo. Revisar los apartados de cada una de ellas para mas detalles.

0.1

PRIMERA APROXIMACION

Se desarrollaron entrevistas y visitas a te-
rreno: Entrevistas a psicologos, geriatras,
enfermeros, médicos, pacientes y familia-
res. A partir de la informacion levantada se
logré descubrir que el tema planteado era
de necesidad ademas de pertinente para el
contexto.

0.5

PROTOTIPO 2

Este prototipo const6 de varias sesiones
seguidas, a pacientes distintos. Su princi-
pal objetivo era identificar de qué forma se
puede guiar la escrita mediante imagenes,
qué tipo de imagenes son las que traen
mas recuerdos de una manera mas rapida
y profunda, y por ultimo, cuales son las pre-
guntas que guiaran los pensamientos del
paciente para que se exprese.

0.2

CO-CREACION

A partir de la informacién levantada, se es-
tablecieron vinculos y actividades para pre-
sentar una sesion de co creacion en la que
participaron terapeutas ocupacionales, psi-
célogos, kinesidlogos y médicos expertos.
En esta se logran identificar dos hallazgos,
con los cuales se seguira trabajando a lo
largo de las sesiones de prototipado.

0.6.7 Desarrollo de las imdgenes para potenciar la
expresion

0.6.2 Desarrollo de las preguntas que acompafian
a las imagenes para potenciar la expresion

0.6.3 Validacion y testeo de las ilustraciones y
preguntas guiadas para la expresion.

0.3

ALEJANDRA ANDUEZA

Alejandra me abrié6 un mundo de conoci-
mientos en el drea de como la escritura es
un instrumento terapéutico.

0.6

OBJETIVOS APLICACION

Objetivo general: desarrollar Plataforma
digital que brinda un espacio a pacientes
terminales para que logren abrirse, expresar
sus sentimientos y emociones por medio de
un registro escrito, a través de preguntas e
imagenes con el fin de expresar por medio
de las palabras y dejar un legado.

0.4

PROTOTIPO 1

Se disefd el primer desafio. A partir de este
prototipo se rescatan cuatro hallazgos im-
portantes.

0.7

ELEMENTOS DE LA APLICACION
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¢{COMO FUE MI PROCESO DE PROTOTIPADO?

0.8

CLASIFICACION DE CONTENIDO

Se dividié la informacién en distintas cate-
gorias para ver como se ordenaria la plata-
forma

0.12

PROPUESTA FINAL

Todo el proceso anterior, testeos y co- crea-
cion fueron necesarios para terminar con
la propuesta final. Esta consiste en los si-
guientes items que se pueden apreciar con
mas detalles en el apartado “El Proyecto”.

0.9

FLUJO DE USUARIO

Un flujo de usuario es una visualizacion de
las expectativas, necesidades y movimien-
tos que tendra el usuario a medida que uti-
liza la aplicacion.

0.10

WIREFRAMES EN BAJA'Y MEDIA

Creacion del primer wireframe en baja y me-
dia de la aplicacion.

0.11

TESTEOS DE USABILIDAD

En esta etapa se tested la aplicacién en
cuanto a temas de usabilidad, grafica, ilus-
traciones, légica, entre otros aspectos. Se
llevé a cabo de forma individual junto a sie-
te pacientes de la Fundacién Clinica Fami-
lia, de distintas edades y sexo (entre 18 a
65 afios aproximadamente).

11.7: Primer testeo de usabilidad

11.2 Segundo testeo de usabilidad
11.3 Tercer testeo de usabilidad, Prueba de dos semanas
de los usuarios y ver resultados

11.4 Muerte de un usuario y entrega de sus cartas, valida-
cién de la plataforma.
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6. PROCESO DE DISENO

6.1 PRIMERA APROXIMACION (HDC- ESCUCHAR)

Fotografia voluntariado UCPA, indumentaria para
ver a los pacientes Elaboracion propia

El objetivo fue levantar informacion rele-
vante de distintas fuentes vinculadas al
proyecto, en este caso principalmente re-
lacionadas a los cuidados paliativos y la
proximidad de la muerte. Para esto se de-
sarrollaron entrevistas en el universo de
personas de la salud, especificamente rela-
cionada con geriatria o cuidados paliativos
que tengan algun vinculo con la proximidad
de la muerte por enfermedades terminales
(psicdlogos, geriatras, enfermeros, médicos,
pacientes y familiares). Ademads se hicieron
visitas a terreno a servicios de salud donde
estaban implementando algun tipo de cui-
dado paliativo. (Clinica Universidad de los
Andes sector de Oncologia y UCPA.

Los entrevistados tenian diversas profesio-
nes, edades y sexo, y los establecimientos

eran de distintas comunas, fuentes de fi-
nanciamiento y tipos de administracion.
Esta forma de comenzar la investigacion
permitié contar con una buena cantidad de
antecedentes relacionados al tema, los cua-
les permitieron, de una forma u otra, avan-
zar en un suelo mas solido respecto al tema
de interés.

Al mismo tiempo se llevo a cabo una sesion
de co-creacion en la cual participaron En la
primera sesioén participaron expertos tales
como: Simon Engel, creador de Anforas.cly
de @movimientopositivodelamuerte, Jorge
Browne,médico geriatra y fundador de pro-
yecto mokita, Paula Ossandon, Enfermera
de cuidados paliativos y Cristian Arriagada,
Cirujano, miembro del consejo de la Casa
Familia (fundacién de cuidados paliativos
para ni fiifios). Esta sesion iba dirigida con
la siguiente pregunta: Como el disefio pue-
de ser una herramienta para vivir mejor
el duelo ante la proximidad de la muerte?
Esta sesién termind con una gran cantidad
de ideas y de informacion pertinentes, los
cuales a partir de sus conocimientos y larga
experiencia me introdujeron al mundo mé-
dico de los cuidados paliativos, la muerte y
a pacientes terminales. A partir de la infor-
macién recogida, se elaboraron mapas de
ecosistemas, un mapa de comportamiento/
empatia y analisis de las entrevistas, lo que
fue presentado en la seccién anterior.

Resultados: Estos fueron algunos de los
comentarios mas relevantes de la primera
aproximacioén:
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6.1 PRIMERA APROXIMACION (HDC- ESCUCHAR)

N 'w//

Jorge Browne

“Es interesante plantear que después de la
muerte qué es lo que queda de la persona, si
finalmente esta completamente muerta o su
recuerdo sigue en vida, ver si dejar de existir
tu ser social. Creo que es importante que las
personas en sus ultimos dias reconozcan a
quien tienen alrededor y que ellos son parte
de un entorno y van a seguir siendo parte de
éste posterior a su muerte”. (Entrevista: Jor-
ge Browne 2022, Médico Geriatra y fundador
del proyecto Mokita en el café de la muerte)

Analisis personal: El fendmeno de la muerte
es un suceso familiar, es un acontecimiento
que modifica la historia del grupo donde ha
coexistido el fallecido (Balaguer, Castillo,y
Duda, 2008).

Simon Engel

La necesidad de dejar algo, tiene que ver con
un buen morir, el acompafiamiento princi-
pal que surge, es el que deja como resuelve
todo, con el fin de irse lo mas liviano posi-
ble: como hace esto: reconectando con las
otras personas, pidiendo perddn, viendo qué
temas tiene pendiente, y muchas veces no
somos capaces de mirar a los ojos y decir
lo que pensamos, y para esa gente que no
puede, dejar un mensaje y registro es un gran
regalo. La mayoria de la gente se muere sin
decir lo que quiere decir, y mucha de la gente
se queda sin escuchar lo que deberia haber
escuchado (entrevista: Simén Engel 2022 ,
creador de Anforas.cl y de @movimientopo-
sitivodelamuerte)

Andlisis personal: Existe la necesidad en el
usuario de tener un espacio donde pueda
usar herramientas de comunicacién que le
permitan expresarse en profundidad y don-
de dejar algo concreto a sus seres queridos.

Arturo Irarrazaval

“Todo paciente pasa por las fases del duelo
cuando sabe que se va a morir, nadie sim-
plemente lo asume, se intentan ver fuertes
para su familiares pero internamente estan
luchando por comprender y adaptarse a su
nueva realidad” (Entrevista: Arturo Irarréza-
val, Cirujano oncdlogo, 2022)

Andlisis personal: Existe la necesidad en el
Existe un duelo personal, entre la busqueda
de dejar un recuerdo y tranquilidad personal
y paz personal de entender la muerte.

Nicole Avila

“Muchas veces se traducen problemas emo-
cionales en problemas fisicos, por ejemplo
empieza a hablar de un tema y dice que no
puede respirar, pero en verdad no es que se
esta ahogando sino que es un tema que no
se ha solucionado: Se puede ver la necesi-
dad de una herramienta que permita solu-
cionar los problemas del paciente.” Nicole
Enfermera cuidados paliativos.
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6.2 SEGUNDA ETAPA DE CO CREACION, (HDC- CREAR)

PFOCESO
Para comenzar, realicé una serie de ¢Cuales son los mejores medios de guia para que una persona alivie sus cargas
prototipos y sus respectivos testeos. Estos durante el duelo de la proximidad de la muerte?.

fueron de gran relevancia para dar forma
a Rumbo. A continuacién se revisaran los
detalles de cada uno de ellos, incluyendo el
proceso, los resultados y sus conclusiones.

La etapa de co creacién fue realizada con
la ayuda del equipo de la fundacién de la
Clinica Familia, incluidos Kinesidlogos,
Enfermeros terapeutas ocupacionales y
Psicdlogos de la Clinica.

Se buscé la creaciéon de un disefio que
lograra cumplir de la manera mas eficiente y
6ptima con el objetivo, el cual es el siguiente:
Alcanzar un buen morir por medio de dejar
un legado escrito a los seres queridos.

Se procedi6 a realizar una segunda sesién
de co creacién, pero esta vez con el personal
médico de la Fundacién Clinica Familia, el
cualtrabaja deunamaneratransdisciplinaria,
ya que cuentan con poco personal , por lo
que aprovechan cualquier instancia con el
paciente para mejorar su estado.

El objetivo de la reunién era conocer la
perspectiva médica y obtener una mirada
profesional sobre qué hacian ellos para
mejorar el bienestar fisico y emocional de
los pacientes, y al mismo tiempo conocer
qué acciones producian cambios en ellos
animicamente.

Fotografia etapa de co-creacion. Elaboracion propia.

La sesion desarrollada en el establecimiento
de la Fundacion, centr6 su foco en
contestarla siguiente pregunta:
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6.2 SEGUNDA ETAPA DE CO CREACION, (HDC- CREAR)

Resu]tados y Conc]usiones

Transito de etapas

1. En primer lugar, como habia previamente mencionado, dentro de las
caracteristicas del usuario se mencion6 que el paciente atraviesa un
transito de etapas: A este se le llama péndulo emocional. Es debido a
este cambio de estado que las personas tienen necesidades diferentes
en cuanto a qué desean comunicar o solucionar, pero sin embargo, tie-
nen algo que los une, es que necesitan de un soporte para responder a
estas necesidades.

Registro Escrito

2. Segun los comentarios, se validé que debido a la situacién en que se
encuentran los pacientes, ellos tienen la necesidad de expresarse. Dado
que las familias y el lugar en que se encuentran no les da las herramien-
tas suficientes de expresion, muchos de ellos se sintieron especialmente
atraidos de poder expresarse por medio del registro escrito. Un ejemplo
que valida esta situacion, es que la Clinica tiene un area especializada
llamada “Espiritualidad”, la cual se encarga de hablar con los pacientes
y recoger sus anécdotas, recuerdos y memorias en escritos, para luego
entregarlos a sus familias, por peticién del paciente y como una manera
de permanecer, posterior a su partida.

Soporte Digital.

3. Soporte digital: Se comprobé que un soporte digital es la opcién que
mas se adecua a las necesidades de los usuarios, ya que el 80% de los
pacientes tiene un teléfono celular o tablet, en el cual pasan la mayor
parte de su tiempo libre.
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6.3 EL NUEVO MUNDO DE LA ESCRITURA TERAPEUTICA (HCD- CREAR)

PFOCGSO

Debido a lo anteriormente sefialado, en las
sesiones de cocreacién y entrevistas a los
pacientes respecto al interés por parte ellos
de expresarse por medio de la escritura,
me contacté con un experta sobre escritu-
ra terapéutica, Alejandra Andueza, Doctora
en Educacion, Universidad Complutense de
Madrid; Licenciada en Letras con Mencion
en Linglistica y Literatura Hispanica, Pontifi-
cia Universidad Catdlica de Chile. Ella es una
diddctica de la lengua y de como la escritura
puede crear una aprendizaje significativo.

Resu]tados y COHC]USiOl’leS

Alejandra me abrié un mundo de conoci-
mientos en el drea de como la escritura es
un instrumento terapéutico, de aprendiza-
je significativo y como ésta efectivamente
puede funcionar en mi proyecto como una
herramienta de preparacion para la muerte.

Ya que, como dice McAdams, psicdlogo, el
ser humano, ademas de ser actor con un rol
social esperado, agente motivado y orienta-
do a metas, es un autor autobiografico, que,
mediante una narrativa, genera un hilo con-
ductor que le da sentido, continuidad y pro-
poésito a su vida. Elhombre es un ser herme-
néutico, es decir, se preocupa de encontrar
el significado y el sentido de su experiencia
(Randall, 2013). Una narrativa, en este sen-
tido, corresponde a la forma de construir la
propia historia de vida, de recordar el pasa-
do y proyectarse al futuro para darle sentido
al presente.

(B.P. Luengo, comunicacion personal, 2018).
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6.4 PROTOTIPO 1: ;COMO GUIAR LOS SENTIMIENTOS Y CREAR REFLEXION?
(HDC- CREAR)

Proceso

Gracias a una exhaustiva investigacion aca-
démica de escritura terapéutica recomen-
dada por la experta en el drea, se decidio
realizar un primer prototipo: Guiar a los pa-
cientes para que expresen sus sentimientos
y emociones por medio de la escritura, ya
que como Pennebaker (1997), psicélogo,
nos explica que las ganancias de poner por
escrito una situacion espinosa, traumatica o
alegre se traducen en salud fisica y emocio-
nal, ya que las experiencias se procesan a
través del lenguaje.

Técnica

Se disefié un desafio que constaba en cinco
etapas, las cuales eran guiadas a partir de
preguntas, imdagenes y musica que, ayuda-
ban a orientar los pensamientos y a escribir
sobre éstos en torno a su expresion. Este
primer prototipo fue desarrollado en el es-
tablecimiento de la Fundacién, en él partici-
paron tres pacientes y tuvo una duracion de Fotografias primer prototipo. Elaboracién propia.
aproximadamente 10 minutos.

Técnica

1. Escribir de manera libre

2. Escribir a partir de preguntas guiadas.
(Piensa en alguien, por qué ese alguien es
importante para ti?, cuéntale sobre el dia
que se conocieron,etc.)

3. Escribir a partir de imagenes (A partir de
cinco cartas de Dixit el paciente debia elegir
una que le recordara una situacién y escribir
sobre eso)

4. Escribir a partir del recuerdo de una can-
cién (El usuario debia elegir una cancién
que le recordara a alguien)

5. Feedback
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6.4 PROTOTIPO 1: ;COMO GUIAR LOS SENTIMIENTOS Y CREAR REFLEXION?

(HDC- CREAR)

Resu]tados y COHC]USiOﬂeSZ

0,1

La escritura es un medio de expresion efectivo y de interés para los
pacientes, con el cual se sienten comodos, constituye un espacio
de intimidad y un momento de introspeccion.

0.2

Se aprecia una mayor profundidad, extension y expresion de senti-
mientos en los ejercicios guiados, versus a los que no lo son. “Me
acomoda mds que me guien y que sea acotado,con direccion, me
ayuda a guiarse mds” Josefina Gonzalez, paciente Cancer de Pan-
creas,

0.3

Las imagenes ayudan a sacar sentimientos y situaciones que el
paciente no piensa en ese instante, pero si estan en su inconscien-
te. La imagen hace que uno de los usuarios que estaba destinado
a escribirle a una persona comience a relatar sobre un suceso de
su vida no tocado hasta el momento. Fue un descubrimiento de
identidad y de valoracioén personal. “Las imdgenes en las que me
identifiqué me hicieron acordarme de situaciones en particular que
relatan mi sensacién de nostalgia y sentimientos a un familiar cer-
cano. Broté a flor de piel mis emociones” Juana Quejada, paciente
cuidados paliativos.

0.4

Se volvio a comprobar que el soporte digital era la mejor opcién de
escritura personal para los pacientes. Ya que en el prototipo se les
dijo que escribieran en el lugar que mas les acomodaba y los tres
usuarios usaron sus notas del celular. Los pacientes mencionaron
en el feedback que les acomoda la privacidad que el dispositivo
movil propio otorga y la conectividad con sus seres queridos, mas
aun si le estan escribiendo a éstos.

Koot

Fotografia Jessica Paredes proceso de prototipado,
con su consentimiento. Elaboracion personal
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6.5 PROTOTIPO 2: IDENTIFICACION DE IMAGENES Y PREGUNTAS DE LA
GUIA, PARA POTENCIAR LA EXPRESION, (HDC- CREAR)

Proceso

A partir de los hallazgos anteriormente men-
cionados, gracias a las etapas de prototipos
realizados, se pudo concluir que: la escritura
es un medio de expresion efectivo para los
pacientes, ella es mas profunda y expresiva
si es guiada mediante imagenes y preguntas
que la acompafian, estas imagenes causan
mayor sensibilidad en los usuarios cuando
tocan temas especiales o muestran objetos
de su dia a dia y por ultimo, la mejor manera
de escribir donde el paciente se siente mas
coémodo, es mediante su dispositivo movil.

Mediante esta informacion recopilada, se
determind que para poder obtener los ob-
jetivos esperados, se debian desarrollar las
imagenes, preguntas y la aplicacion. Para
alcanzar esto, fue necesario hacer una ulti-
ma prueba con el fin de levantar informacién
sobre cémo, y cuales serian las imagenes y
preguntas en torno a la guia de expresion.

Se tuvieron varias entrevistas y reuniones
con psicélogos (Vicente Alvarez, psicélogo
de la Fundacién e Ignacia de la Carrera, Psi-
coéloga psicosocial, desarrolladora de tarje-
tas para incentivar la expresion en nifios) las
cuales se detallaran a continuacion.

Fotografia Juana Quejada proceso de prototipado,
con su consentimiento. Elaboracién propia 68
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6.5.1 ;COMO DEBIAN SER LAS ILUSTRACIONES?, (HDC- CREAR)

PI‘OCCSO

Poco a poco durante el proceso de proto-
tipado fueron saliendo a la luz que habian
temas que tendian a repetirse y cartas que
despertaban mas emociones y recuerdos
que otras.

Es por esta razon que decidi que las image-
nes de Rumbo no serian aleatorias, sino que
trabajaria en conjunto con Vicente Alvarez
(psicdlogo de la Fundacién Clinica Familia)
con el objetivo de determinar cudles eran
los temas mas recurrentes de los pacientes
y cOmo generar conversaciones en torno a
estos.

Gracias a varias sesiones de cocreacién en
conjunto se determiné que durante el dia los
temas mads tocados por sus pacientes son
dos:

1. En primer lugar, sin saberlo, las etapas
vitales del ciclo de Erikson. Fotografia zoom con Vicente, proceso de co-creacién,
con su consentimiento. Elaboracién propia

2. Y en segundo lugar, sus seres queridos.

Para poder entender mejor como se podrian
abordar mejor estas dos tematicas se expli-
ca a continuacion:
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1. Etapas del ciclo vital

En primer lugar, Erikson, psicologo, propo-
ne una teoria de la competencia. Cada una
de las etapas vitales da pie al desarrollo de
una serie de competencias. Haber adquirido
la competencia ayuda a resolver las metas
que se presentaran durante la siguiente eta-
pa vital.

Erikson consideraba que el desarrollo del
yo es un proceso que dura toda la vida. En-
tendi6 el desarrollo como una sucesion de
ocho etapas que se manifiestan a lo largo
del ciclo vital. En cada etapa, el individuo
tiene que satisfacer sus necesidades, desa-
rrollar sus capacidades y responder a las de-
mandas del medio propias de su edad.

Vicente comenta que el objetivo de las con-
sultas en general es examinar las caracteris-
ticas del desarrollo psicoldgico de las perso-
nas y este a lo largo de vida con el objetivo
de tocar temas pendientes ya llegados a su
adultez, gracias a las etapas vitales de Erik-
son. A continuacion se mostraran las tablas
de las etapas del ciclo vital y los temas mas
tocados por los pacientes en las consultas,
que luego se traducen en ilustraciones.

EDAD

Madurez

Edad Adulta

Juventud Adulta

Adolescencia

EXITO

Integridad

Acepta la propia existencia como algo
valioso. Satisfacccion de haber vivido

Generatividad

Productivo y creativo. Proyeccidn a futuro.
Colaboracion con las nuevas generaciones,
haber tenido nuevas generaciones o vinculos.

Intimidad

Capacidad de amar y entregarse.
Vinculos sociales.

Identidad

Sabe quién es el y qué quiere en la vida.
Seguridad. independencia. Se es capaz de
aprender mucho.

FRACASO

Desesperacion

Considera que ha perdido el tiempo y que fa
vida se termina. Temor a fa muerte.

Estancamiento

Empobrecimiento temprano. Egocentrismo.
Improductividad

Aislamiento

Dificultad para relacionarse. Refaciones
inauténticas.

Confusién

Inseguridad. No sabe que quiere. No sabe
situarse frente al trabajo y la sociedad.

Etapas del Ciclo Vital de Erikson.
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6.5.1 ;COMO DEBIAN SER LAS ILUSTRACIONES?, (HDC- CREAR)

Prototipo de imagenes que representaran mejor cada etapa del ciclo de vida

A continuacién se explicaran cada etapa del ciclo vital y como estas fueron representadas
por ilustraciones y sus decisiones de disefio.

Para poder representar de mejor manera cada etapa se trabajaron ideas de bocetos de re-
presentaciones de cada una de ellas con ambos psicélogos mencionados anteriormente,
estos bocetos fueron mostrados a los pacientes preguntandoles qué ilustracion era el que
mas asociaban con cada etapa. Los bocetos mas votados fueron los que se desarrollaron
para las ilustraciones finales.

1. EDAD MADURA 2. EDAD ADULTA

Integridad y desesperacion, esta etapa del ~ Generatividad y estancamiento, esta etapa

ciclo vital habla principalmente de la acepta-  del ciclo vital habla principalmente de los

cioén o no aceptar el fin de la vida. vinculos sociales creados, pero mayoritaria-
mente de la descendencia .

3. JUVENTUD ADULTA

Intimidad, esta etapa del ciclo vital habla
principalmente del amor, y de los vinculos
relacionados a las relaciones amorosas du-
rante la vida.

4. ADOLESCENCIA

Identidad y confusion, aislamiento esta eta-
pa del ciclo vital habla principalmente sobre
el auto descubrimiento.
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6.5.1 ;COMO DEBIAN SER LAS ILUSTRACIONES?, (HDC- CREAR)

1. EDAD MADURA 2. EDAD ADULTA 3. JUVENTUD ADULTA 4. ADOLESCENCIA

Y %' W

A E N
P £

llustracién escogida por los pacientes. llustracién escogida por los pacientes. llustracién escogida por los pacientes. llustracion escogida por los pacientes.

ILUSTRACIONES FINALES
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6.5.1 ;COMO DEBIAN SER LAS ILUSTRACIONES?, (HDC- CREAR)

2. LOS seres queridos que han marcado una hue“a en el paciente.

Y en segundo lugar, como el segundo tema
mas tocado en las consultas y de signifi-
cativa importancia para los pacientes, son
sus seres queridos. Vicente comenta que
la manera mas facil de abordar que hablen
sobre estos es mediante objetos o situacio-
nes que les recuerdan a ellos, ya que una de
las formas de materializar el recuerdo es a
través de un objeto. “Un objeto tiene la ca-
pacidad de despertar a memoria, de activar
recuerdos porque permite que el hombre
establezca relaciones sensoriales entre el
elemento fisico y las personas, lugares o
acontecimientos asociados a ese objeto’
(Navarro, 2014, p. 20).

Como menciona Norman (2005), en su libro
Emotional Design, los objetos se transfor-
man en portadores de mensajes capaces
de activar la memoria: Nos conducen hacia
una ausencia concreta como nuestra nifiez,
nuestro pasado o hacia un ser querido que
ya no se encuentra. (Macer, 2008).

Debido a esta potente razén, se decidié con
la ayuda de Vicente, empezar a analizar qué
objetos cotidianos despertaban recuerdos
para los pacientes, que les permitieran hacer
consciente lo inconsciente u olvidado.

Un objeto tiene la capacidad de despertar la memoria y activar recuerdos.”

Navarro, 2014
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6.5.1 ;COMO DEBIAN SER LAS ILUSTRACIONES?, (HDC- CREAR)

Prototipo de imagenes que representaran mejor cada objeto cotidiano

A continuacién se explicaran cada objeto de recuerdo y como estas fueron representadas

por ilustraciones y sus decisiones de disefio.

Una vez teniendo un listado de objetos en la mano, decidi seguir los mismos pasos que el
prototipo anterior. Se trabajé con bocetos de los objetos estos bocetos fueron mostrados
a los usuarios preguntandoles qué ilustracion era el que mas reconocian como recuerdos
de memoria a sus seres queridos Los bocetos méas votados fueron los que se desarrollaron

para las ilustraciones finales.

1. FLORES

“Para mi las flores contienen romanticismo
de mi época joven”

“Las flores me recuerdan a los huertos de mi
casa, a mi madre y a mi abuela”

“Las flores es un objeto que veo constante-
mente en la Clinica, desde la visita de un fa-
miliar, hasta los funerales”

“Las flores me recuerdan a mi madre, ya que
mi padre, cada semana le traia flores que re-
cogia o compraba de camino a casa”

2. DEPORTES

“Me acuerdan a mi infancia, a mis amigas, mi
familia y las reuniones con los vecinos”

“Yo no le pegaba nada a los deportes, pero
veo una pelota y pienso en mis hermanos”

“ Me recuerda a mi padre, él era profesor de
tenis para adultos.”

3.COMETAS

“Me recuerda a andar en auto con mis papas
y ver a vendedores de volantines”

“ Era el panorama con mi familia, una vez al
afo ibamos a Algarrobo, llevdabamos volanti-
nes y volabamos por horas.

4. LIBROS

“Para mi son un medio de desconexién, me
acuerdan a la Clinica y mi forma de ecapar
de la realidad”

“Mi madre me leia a mi y a mis hermanos an-
tes de dormirnos todas la noches”
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6.5.1 ;COMO DEBIAN SER LAS ILUSTRACIONES?, (HDC- CREAR)

1. FLORES 2. DEPORTES 3.COMETAS

4. LIBROS

B , r
! T I
Ilustracién escogida por los pacientes. llustracién escogida por los pacientes. llustracién escogida por los pacientes.
ILUSTRACIONES FINALES

llustracién escogida por los pacientes.

75



6. PROCESO DE DISENO

6.5.3 PREGUNTAS QUE ACOMPANAN A LAS IMAGENES, GUIANDO EL CURSO

DE LA EXPRESION

Fotografia Josefina Gonzalez proceso de prototipado, Paciente Clinica Familia

Una vez habiendo terminado las ilustra-
ciones, se tuvo otra reuniéon con Vicente
Alvarez. El objetivo de este encuentro era
verificar el correcto funcionamiento de las
imagenes y definir como a partir de estas se
podia crear una serie de preguntas que guia-
ran el curso de los pensamientos.

Luego de varias conversaciones con usua-
rios, sobre las imagenes me di cuenta que
preguntas que debian acompafarlas giran
en torno a: los sentidos, asociaciones, me-
morias, con la intencion de que la persona
se transporte a ese momento escogido.

Teniendo la secuencia de preguntas, estas
se fueron testeando y conversando con los
pacientes para que poco a poco fueron to-
mando la mejor forma posible de guiar los
pensamientos de una manera que beneficia-
ra la expresion.

con su consentimiento. Elaboracion personal

0.1 Apelar a los recuerdos

¢Qué te recuerda? ;Por qué escogiste
esta imagen?

0.2 Transportarse

Apelar a que la persona se transporte a
ese momento: Tratar de transportarse me-
diante los sentidos a distintos escenarios.

0.3 Relaciones

Estoy escribiendo para mi o para alguien
mas? Si escribieras una autobiografia ¢a
quiénes les tendrias que pedir autorizacion y
a quiénes incluirias en los agradecimientos?
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6.6 OBJETIVO DE LA APP, (HDC- CREAR)

Antes de partir disefiando la aplicacion se
decidié tener siempre presente el objetivo
de este proyecto, para tener en cuenta du-
rante todo el proceso de disefio y para con-
siderarlo como criterio de evaluacion en un
futuro donde se lleve a cabo la plataforma
con casos reales.

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

OBJ.

Objetivo general

Como respuesta a la problematica plantea-
da, la investigacion se propone como obje-
tivo general, desarrollar Plataforma digital
que brinda un espacio a pacientes termi-
nales para que logren abrirse, expresar sus
sentimientos y emociones por medio de un
registro escrito, a través de preguntas e ima-
genes con el fin de expresar por medio de
las palabras y dejar un legado.
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6.7 ELEMENTOS DE LA APP, (HDC- CREAR)

0.1

ACCESO A ESCRIBIR

Acceso a actividades de expresion escrita

0.5

BARRA INFERIOR

Barra que busca guiar en el curso de la apli-
cacion.

0.2

ACTIVIDADES REALIZADAS

Pantalla que despliega la informacion so-
bre cada escrito realizado

0.6

COMPARTIR

Opcién de compartir los escritos con sus
seres queridos.

0.3

USUARIO

Un usuario por paciente, para que ingrese
sus datos personales.

0.7

NARRATIVA VIRTUAL

Narrativa e identidad grafica creada con el
fin de acompanfiar al paciente metaférica-
mente en este viaje por sus recuerdos.

0.4

PROTECION DE DATOS

Sistema de seguridad que no permite la fil-
tracion de datos y asegure su privacidad.

0.8

CONTACTO DE EMERGENCIA

Contacto de una persona de mayor cerca-
nia y confianza, para que cuando el paciente
esté al final de su vida, sus escritos y recuer-
dos no se pierdan.

Se ingresa el Mail de la persona y la fecha
maxima de envio, para cuando el paciente
muera sus escritos lleguen a modo de car-
peta Drive en la fecha determinada.
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6.8 CLASIFICACION DE CONTENIDO DE RUMBO (HDC- CREAR)

En primer lugar, se cred una tabla del contenido complementando a lo mencionado anterior-
mente. Lainformacion presente en esta primera aproximacién al contenido de la plataforma,
consistio en los datos recuperados de entrevistas y conversaciones con familias y pacientes.

Se dividié la informacion en distintas categorias para ver como se ordenaria la plataforma.
Para esto se realiz6 una reunién con Vicente Alvarez, (psicélogo de la Fundacién) y se creé el
primer filtro de informacion. Segun lo hablado con el psicélogo se comenzaron a considerar
temas como la delicadeza de la informacion, y el lenguaje en que debia hablar la aplicacién.

PERFIL PACIENTE

Nombre paciente

Apellidos

Fecha de envio

Email contacto emergencia

ACTIVIDADES

Escritos realizados

Fechas escritos

llustraciones escogidas

Editar, eliminar, compartir

ESCRIBIR

Seleccionar actividad

Escoger una ilustracion

Reflexionar

Evaluacion 1

Pregunta 1

Pregunta 2

Pregunta 3

Carta final

Evaluacién 2

Compartir o guardar

Mis actividades

INGRESO

Onboarding

Registrarse

Iniciar Sesién

Clave
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6.9 FLUJO DE USUARIO DE RUMBO (HDC- CREAR)

©

NUEVO USUARIO

BIENVENIDA 7@7 ONBOARDING

‘ & CREAR CUENTA

©

® INICIO SESION

©)

I
BARRA PRINCIPAL

©

MIS ACTIVIDADES

Escritos hasta el
momento

Editar escritos
Compartir escritos
Eliminar escritos

VIAJAR

RECORDAR

SERES QUERIDOS

Evalucién 1
Seleccién llustracion
Reflexiona

Pregunta 1

Pregunta 2

Pregunta 3

Carta Final
Evalucién 2
Guardar o Compartir

RECORDAR
MOMENTOS

Evalucioén 1
Seleccion llustracion
Reflexiona
Pregunta 1
Pregunta 2
Pregunta 3
Carta Final

Evalucion 2
Guardar o Compartir

MI PERFIL

Nombre
Correo
Contacto emergencia
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6.10 WIREFRAMES EN BAJA'Y MEDIA, (HDC- CREAR)

Conociendo las necesidades y prioridades
de los pacientes, se decidié tomar cursos
sobre Ul y UX los cuales me ayudaron a de-
sarrollar con mayor conocimiento la plata-
forma. Luego con el contenido que tendria
la plataforma ya definido, se creé 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 en baja y en media de ma-
nera que se pueda comenzar a testear y a
evaluar el funcionamiento de la plataforma.

Recordar momentos de mivida

Recordar a mis seres queridos

Recusrdo 1
Fecha

Recuardo 1
Fecha

Recuerdo 1
Fecha

Fotografia wireframe en baja, Elaboracién personal
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Nombre

Apeliido

Contacto emergencia

RUMBO

4 docivsmod

Contacto emergencia

Mis aventurasV iajar Mi perfil

[ < \

egestas congue quisque egestas. Varus morbienim nune faucius &
pellentesque.Scelrisque eelfend donec pretm vulputate saien nec
sagis.

Recordar momentos de mi vida

Recordar a mis seres queridos

Elige una de estas imagenes

Siguiente

|

Como te sientes hoy

oe——

\ Mis aventurasv iajar Miperfil ]

Recuerdo 1
Fecha

Recuerdo 1
Fecha

Recuerdo 1
Fecha

Mis aventurasV iajar Mi perfil

[ < \

Mis aventurasV iajar Mi perf Mis aventurasV' iajar Mi perfil Mis aventurasV iajar Mi perfil
Reflexiona,
Pregunta nimero 1 Pregunta nimero 2 Pregunta numero 3
Mis aventuras Viajar Mi perf Mis aventurasV/ iajar Mi perfil Mis aventurasV iajar Mi perfil

Mis aventuras Viajar Mi perfil

Titulo

[ < \

[ < \

Ahora como te sientes

Mis aventurasV' iajar Mi perfil

Qo— >

Recuerdo 1
Fecha

Recuerdo 1
Fecha

Recuerdo 1
Fecha

Mis aventuras Viajar Mi perfil

Mis aventuras, Viajar

Fotografia wireframes en media, Elaboracion personal
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6.11 TESTEOS DE USABILIDAD. (HDC- CREAR)

Antes de comenzar los testeos, se planifica-
ron con el fin de sacar el mayor provecho de
cada uno. Con el primer prototipo de la pla-
taforma ya creado, se logré6 comenzar con
los testeos y a medida que se fueron llevan-
do a cabo, se fue avanzando en el prototipo
de manera que para el siguiente testeo, esté
mas completo.

Segun Jakob Nielsen, director del Grupo
Nielsen Norman, existen muchos métodos
para estudiar la usabilidad, siendo el mas
basicoy util los test de usuarios, que contie-
nen tres componentes:

1) Usuarios representativos
2) Tareas representativas
3) Observacion de lo que hacen los usuarios

(:Qué 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 mejorar la fa-
cilidad de uso durante el proceso de disefio.”
(Jakob Nielsen,2012)

¢ Qué es un test de Usabilidad?

“Un test de usabilidad con usuarios con-
siste en la monitorizacién de usuarios in-
teractuando 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 reali-
zando mientras lleva a cabo diversas tareas
y la pantalla en cada momento.” (Riquel-
me,2021)
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6.11 TESTEOS DE USABILIDAD. (HDC- CREAR)

Todos los testeos se realizaron tomando en cuenta los cinco componentes de

calidad definidos por Nielsen Norman Group (figura a continuacion).

Se ocuparon estos componentes para cada
uno de los testeos, para ir midiendo la evolu-
cion de la plataforma segun estos indicado-
res. Para llevarlos a una medicién concreta,
se definieron distintos criterios para medir
cada componente.

Uno de los métodos que se ocupd duran-
te todos los testeos, fue el de Concurrent
Think Aloud (CTA). Este consiste en reali-
zar 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 pensamientos a medida
que intentan resolver problemas, o intentan
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 tipografia, las

01.

CAPACIDAD DE APRENDIZAJE

¢Qué tan facil es para los usuarios realizar las
tareas basicas la primera vez que se
encuentran con el disefio

10 0 més 0

02.

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

EFICIENCIA

Una vez que los usuarios han aprendido el
disefio, ;con qué rapidez pueden realizar las
tareas?

10 0 més Mismo tiempo

03.

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

MEMORIZACION

Cuando los usuarios vuelven al disefio después
de un tiempo, ;con qué facilidad pueden volver
a dominarlo?

0% éxito 100% éxito

04.

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

ERRORES

¢Cuantos errores cometen los usuarios y con
qué facilidad pueden recuperarse de ellos?

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

ilustraciones, y lainterfaz en general. La idea 10 0 més ¢ 0
era que todos los elementos graficos contri-
buyeran a incentivar la expresién escritay a 05. SATISFACCION
dar la sensacion de un espacio personal.
. . ) Se hace una pregunta a los usuarios cuando
A continuacion se explicara cada testeo: finaliza el testeo. Del 0 al 10, ;cuél dirias
® que es tu nivel de satisfaccion con la

0 0 poco satisfecho 10 muy satisfecho

plataforma?
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6.11.1 PRIMER TESTEO USABILIDAD (HDC- CREAR)

Proceso

Para el primer testeo, se utilizd el primer
prototipo de la interfaz. Este consistia tni-
camente en un wireframe en media calidad.
Esta es una maqueta bastante genérica, sin
imagenes, sin contenido real y sin color. Su
finalidad es alejarse del detalle y ser lo mas
cercano a la base de la interfaz que se apro-
pia de ciertas decisiones.

Se comenzaron a hacer los testeos con el
prototipo mas simple y a medida que fueron
llevandose a cabo, se avanzé en el prototipo,
evaluando cada seccién de la plataforma.

Para esta primera instancia de testeo de
usabilidad, el usuario seleccionado un pa-
ciente terminal, que ademas es parte de la
Clinica Familia. Juana, una participante de
la cual se consiguieron comentarios con dos
perspectivas distintas que aportaron positi-
vamente al proyecto.

La metodologia que destacé durante el testeo fue la de Concurrent Think Aloud,
por lo que se tratd de una sesion mas exploratoria.

A la participante se le di6 la libertad de re-
correr por la plataforma sin instrucciones
especificas y, a medida que ocurria eso y se
le pedia que pensara en voz alta, se observa-
ban las acciones que realizaba. Esto con tal
de lograr una evaluacion que fuese lo mas
completa posible en cuanto al funciona-
miento de la plataforma en si, y que ademas
permitiera recopilar insights de los senti-
mientos y emociones que su uso generaba.

Fotografia Juana Quejada proceso de prototipado wireframes,
Paciente Clinica Familia con su consentimiento. Elaboracién personal
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6.11.1 PRIMER TESTEO USABILIDAD (HDC- CREAR)

Resu]tados

A partir de la sesion de exploracion llevada a
cabo con Juana, surgieron tematicas que no
estaban previstas, por lo que se tomd nota
de cada una de estas, a modo de feedback.
A continuacién se mencionan las tematicas
a mejorar:

En primer lugar se detectaron inconvenien-
tes en lainformacidn de la pantalla principal
y en el orden que se desplegaba. A partir de
sus comentarios, se agregaron conceptos
que previo al testeo resultaban no estaban
incluidos como la necesidad de registrarse,
datos personales, una seccién de recopila-
cion de informacion y la posibilidad de escri-
bir a un ser querido en particular..

En segundo lugar, a la paciente le surgié la
duda de que pasaria luego de su muerte, se
llego a la conclusion de que la mejor alterna-
tiva para estos casos, es incluir la post vida
de la aplicacién, dando es el espacio para
que el paciente si desea, ingrese un con-
tacto de confianza para que cuando su vida
llegue a su fin, sus recuerdos no se pierdan,
sino que, lleguen y perduren en la memoria
de tus seres queridos.

Y por ultimo, Juana comenté en voz alta una
inquietud que le surgia en cuanto al acceso
a esta plataforma y su privacidad, su preo-
cupacioén era incluir todo tipo de informacién
relevante para que su familia la identificara
posterior a su vida. Tras esto, se decidié in-
cluir un registro de datos personales con el
fin de resguardar la seguridad de los escri-
tos y para crear una sensacion de una apli-
cacién personalizada.

Finalmente, se llegé a la conclusion de que
la aplicacion deberia enviar recordatorios
para ingresar y escribir todos los dias a los
pacientes. De esta manera, se creard un
habito en la expresién escrita y como dice
Pennerbaker las ganancias de poner por
escrito una situacién espinosa, traumatica,
nostalgica o alegre se traducen en salud
fisica y emocional, ya que las experiencias
se procesan a través del lenguaje. Junto
con eso las personas que escriben de for-
ma expresiva, describen sus sentimientos
y pensamientos mas profundos. Empiezan
a hablar mds, aumentan su capacidad de
explicitar lo que les sucede, y comparten su
punto de vista con otros. La apertura permi-
te abrirse ain mas, y se inicia un ciclo de
reforzamiento positivo.

01. CAPACIDAD DE APRENDIZAJE

10 0 méds

02. EFICIENCIA

10 0 méds

03. MEMORIZACION

Mismo tiempo

0% éxito

04. ERRORES

100% éxito

10 0 mds

05. SATISFACCION

0 o poco satisfecho

10 muy satisfecho
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6.11.2 SEGUNDO TESTEO USABILIDAD (HDC- CREAR)

Fotografia Juana Quejada, segundo testeo, con consentimiento
Elaboracion personal

PI‘OCQSO

El segundo testeo se realizé con una diferen-
cia de dos semanas con el primero. Duran-
te esas semanas, se evaluaron los asuntos
conversados con Juana y se prepard un tes-
teo mas organizado.

Se definieron nueve tareas que los partici-
pantes debian realizar y mientras las lleva-
ban a cabo, se observarian las decisiones
tomadas y sus expresiones faciales. Ade-
mas de escuchar los comentarios y pen-
samientos que le surgian a los usuarios en
cada tarea.

Se dio inicio al Zoom con una breve conver-
sacion. Luego se les mostré a los pacientes
el consentimiento informado (anexo de fi-
cha firmada con la Clinica) y se esperé que
lo leyeran. Al estar de acuerdo con las condi-
ciones, se comenzo a grabar la reunién.

Se les explicé la metodologia que se lleva-
ria a cabo, explicandoles cémo era impor-
tante que piensen en voz alta, expresando
sus emociones y pensamientos (Concurrent
Think Aloud). Después, se les explicd que
tendrian que completar las tareas que se les
dicten, sin ayuda del facilitador.
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6. PROCESO DE DISENO

6.11.2 SEGUNDO TESTEO USABILIDAD (HDC- CREAR)

Resu]tados

Las primeras tareas fueron en cuanto al in-
greso y registro de la aplicacién, en donde
hubo correcta usabilidad por parte de los
usuarios. Luego se les pidié que realizaran
tareas en cuanto a situaciones hipotéticas.

“ Estds peleado con un ser querido y quieres
escribirle una carta” “Quieres escribir sobre
recuerdos de tu pasado para que tu familia
los lea” “Quieres recordar a tus seres queri-
dos y escribirles”

La accidnes esperadas por los pacientes era
que fueran a la seccion de viajes para rea-
lizar actividades y desde ahi seleccionar lo
que se le estaba pidiendo. La accion reali-
zada fue correcta. Moviéndose por la acti-
vidad, se logra distinguir confusién sobre
qué botén apretar para continuar con las
actividades. Con esto quedo claro que se
debia hacer mas notorio las funciones de
cada boton, esto se podria lograr a través de
un disefo intuitivo, haciendo que identifique
mas claramente a donde me llevarg, segun
comenta uno de los pacientes

Otro tema que quedd claro luego del testeo
fue que el onboarding debia incluir explica-
ciones sobre el funcionamiento de la aplica-
cion y cada una de sus secciones. Se debia
dejar claro que el objetivo de la aplicacion
era que los pacientes se expresaran por me-
dio de la escritura.

El dltimo asunto que se conversé fue cuanto
a la manera de compartir los escritos. En-
contraban buena idea que se pudieran com-
partir, ya que la gran mayoria de las veces
le escribian a alguien en particular y ya, que
estan en una etapa final de su vida, querian
decir todo antes de partir. Es por esta razén
que se decide agregar el botén de guardary
compartir de una manera accesible e intuiti-
va para los pacientes.

Se recibieron comentarios positivos sobre
la empatia que transmitia la plataforma a
través del disefio. Comentarios como “Estd
muy amigable la plataforma” “Me hace sen-
tirme en un espacio personal” “Las image-
nes me hacen querer elegirlas todas y escri-
bir sobre estas” los cuales se tomaron en
cuenta para el producto final.

A lo largo de todo el testeo, se observo
como un usuario que estaba encargado de
navegar siempre se acercaba mucho a la
camara con los ojos achicados. Se repitié
este comportamiento varias veces por lo
que al final de la reunién se les pregunté si
lograban leer bien y a esto respondieron que
en la parte de explicaciones, que habian pa-
rrafos mas largos, se les dificultaba la lec-
tura porque la letra estaba muy pequefia, lo
que se podria mejorar agrando el tamafioy
oscureciendo su color.

01. CAPACIDAD DE APRENDIZAJE
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02. EFICIENCIA
L
70 0 més
Mismo tiempo

03. MEMORIZACION

@
0% éxito 100% éxito
04. ERRORES

@

10 0 méds
05. SATISFACCION
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6. PROCESO DE DISENO

6.11.3 TERCER TESTEO USABILIDAD (HDC- CREAR)

Para la validacién y prototipo final se realizé
este Ultimo testeo.

Este fue el mds largo e importante, ya que
consisti6 en varios pacientes usando la
aplicacion durante un tiempo prolongado,
de dos 0 mas semanas. Fueron un total de
siete pacientes de la Fundacién Clinica Fa-
milia, quienes escribieron cuando sentian la
necesidad de expresarse. Luego ellos acep-
taron compartir conmigo sus escritos, ya
que estuvieron de acuerdo en dejarme leer-
los y exponerlos. Al analizarlos, se levanté la
informacién recopilada y se sacaron conclu-
siones sobre los resultados.

El proceso de validacion consistié en primer
lugar en entregarles a los pacientes la plata-
forma por un plazo de dos o mds semanas
consecutivas. A ellos se les pidio escribir
cuando sintieran la necesidad de expresar-
se, de guardar los escritos, también de regis-
trar el progreso emocional antes y después
de cada escrito, y por ultimo, completar una
serie de tareas, las cuales fueron creadas en
base al flujo de usuario.

En cuanto a las tareas, las primeras eran en
torno al inicio, registro e introduccién de la
narrativa, logradas con éxito, lo que conclu-
ye que los primeros pasos de navegacion y
aproximacion de la narrativa que se cuenta
a lo largo de la aplicacién se entendieron
perfectamente. Seguido a lo anterior, la
seccion viajar, fue completada también con
éxito, debido a que se lograron y entendieron
todas las tareas propuestas para el flujo. En
esta seccion se pudo validar, mediante los
escritos, la verdadera conexion que se logro
mediantes los pacientes y las ilustraciones.
(Estos escritos se pueden leer y ver en los
anexos del proyecto.)

Sumado a lo anterior, y como elemento a ser
destacado en relacién a los escritos, éstos
expresaron lo mds profundo de los senti-

mientos y emociones de los pacientes, ya
que muchos de ellos compartieron histo-
rias de amor, pérdida o pena, y recordaban
a personas importantes en sus vidas, lo que
logré validar que las preguntas e imagenes
efectivamente servian como una manera de
potenciar la escritura terapéutica.

Se puede decir también, que los pacientes
en una primera instancia sélo compartian
las cartas conmigo, pero luego de unos
dias empezaron a compartirlas con sus se-
res queridos, y que al suceder esto, sentian
alivio y una sensacién de liberacion, por el
hecho de haber compartido efectivamente
lo que sentian.

Fue durante esta etapa, que los pacientes
me comienzan a decir que muchas de las
personas que habian recibido sus cartas
los llamaban de vuelta llorando de emocién
o agradecimiento y que generalmente les
respondian de vuelta, hablando de temas
que tenian guardados hace tiempo y el he-
cho de permitir comunicarlos, los hacia
mejorar o profundizar su relacion, o bien
incitaba a una conversacién de carifio, con-
suelo y cercania, lo cual es muy importante
en esta etapa final de sus vidas.

Muchos me contaron que sus familiares les preguntaron, incluso antes de
responderles, de donde habian sacado las imagenes, la inspiracion y la valentia
para escribir, lo que les permitié a su vez conversar sobre la aplicacion en uso.

Cuando tenian conocimiento de la razén de-
tras de ese escrito y del uso de la aplicacion,
muchos seres queridos entraron a la aplica-
cion para contestarle a la persona con otra
imagen, otros decidieron responder con la
misma imagen ya escogida por el paciente,
mientras que uno de los familiares busco
una imagen en el baul de fotografias y le
respondidé con una de esas.
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6. PROCESO DE DISENO

6.11.3 TERCER TESTEO USABILIDAD (HDC- CREAR)

Fotografia Josefina Gonzalez, testeo final
Elaboracién personal

Gracias a esta rica y variada interaccion que
causo la aplicacién y a los miltiples benefi-
cios para sus usuarios, especialmente en lo
referente a reforzar los lazos de amor y co-
municacién, me di cuenta de la importancia
fundamental del valor de compartir lo que
uno siente y animarse a expresarlo. Basta
con que una persona se anime a hacerlo y
se forma asi una cadena de recuerdos y pa-
labras que jamds se hubieran dicho, si no
se hubiera tenido el espacio para realizar-
lo. Pero a veces es necesario un estimulo,
esto es lo que busca ser la aplicaciéon. Un
empujén para comunicar el amor, para que
no quede sin expresarse lo que puede cau-
sar tanto bien, tanto al paciente como a sus
seres amados.

asombro de muchos familiares, de darse
cuenta de que no hay que esperar al final de
la vida para recordarle a los seres queridos
cudnto los quieres y la importancia de ex-
presar tus emociones y sentimientos.

Como conclusién de todo el testeo, es per-
tinente decir que la aplicacion en particular
cumple su funcién para lo que fue creada,
desarrollada y mi hipétesis inicial. Sin em-
bargo, lo mas destacado, es que genera
nuevas reacciones e interacciones, llevando
el proyecto un paso mas alld, donde final-
mente, al ser utilizada, la aplicacion cobra
vida, permitiendo de esta manera tejer una
red de relaciones y comunicaciones, tan rica
y compleja como la vida misma.

Este momento fue muy importante para mi pues fue una instancia de validacion de
la aplicacion, sobrepasando incluso la caja del usuario y llevando mi aplicacion y

proyecto de disefio, un paso mas alla:

En primer lugar, los pacientes pudieron nave-
gar y expresarse por medio de la aplicacién,
cumpliendo el objetivo.

En segundo lugar, una persona desconocida
que no conocia la aplicacién pudo utilizarla
sin tener las instrucciones, lo que verifica y
valida que es intuitiva, autoexplicativa y fun-
cional.

En tercer lugar, ademads de validar y cumplir
el objetivo del proyecto, se comenzaron a
crear nuevas interacciones en torno a éste,,
como por ejemplo, las enfermeras me conta-
ron que los pacientes que utilizan la aplica-
ciéon y mandan sus escritos, estan recibien-
do mas visitas de lo esperado y hasta un
paciente me escribié una carta a mi.

Y por ultimo y no menos importante, el
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6. PROCESO DE DISENO

6.11.4 MUERTE PACIENTE , JUANA QUEJADA. (HDC- ENTREGAR)

Esta ultima seccidn esta dedicada a Jua-
na Quejada, quien falleci6 el 5 de Diciembre
de 2022, paciente de la Fundacién Clinica
Familia. Muchas gracias Juana por todo tu
aporte, alegria, buena disposicién, ganas
de compartir tus historias y una parte muy
importante de tu vida. Sin ti, el proyecto no
seria lo mismo.

Lamentablemente finalizando la etapa de
validacion final, uno de nuestros pacientes,
Juana...fallecié. No obstante, antes de su
fallecimiento y conociendo su estado, me
entrego sus escritos con la instruccion de
que cuando ella falleciera, éstos fueran da-
dos a su familia.

Es en este momento y cuando Juana fallece
que se completa el ciclo y el proyecto ver-
daderamente cobra vida, fin para el cual la
aplicacion verdaderamente fue creada. El
proyecto esta disefiado para que cuando la
persona fallezca, ella pueda ser recordada
en el corazén de sus seres amados de la
manera como ella hubiera querido serlo.

Como digo al comienzo,“Todos padecemos
dos muertes. La primera no es real, pues

uno se muere, y durante algun tiempo, hay
personas que aun se acuerdan del muerto,
como si éste estuviera aferrandose a ellas
para no morir del todo; la segunda muerte
en cambio si es real, porque en ella ya no
queda ningun vivo a cuya memoria pueda
aferrarse el muerto”. (Cercas, 2016).

Es por esta razén que cuando Juana fallecio
se disefd una manera de entregar sus car-
tas. Se diseid manualmente, ya que la apli-
cacion cuenta con esta opcion post vida. El
post vida de la aplicacion es una seccién de
la cuenta del usuario donde se le indica re-
llenar un contacto de emergencia y una fe-
cha de envio, para que cuando muera, sus
recuerdos sean enviados a modo de carpe-
ta Drive a ese contacto en la fecha definida.
Al fallecer Juana, alin no estaba lista esta
seccion post vida programada ya que eso
involucraria tener una nube de escritos, por
lo que se realiz6 una entrega manual del le-
gado de Juana, el cual se entregd por medio
de la Clinica Familia. Durante esa entrega la
familia manifesté su gratitud y emocioén de
tener un recuerdo sentimental de Juana, de
hecho se pudieron escuchar frases como:

13 7 . 7 ~ ”
EStO quedara para sus nietos, para que ]a conozcan el dla de manana

[13 . . . ”
(0] Ml madre queda €n sus pa]abras en esta tierra gracias a Ssus cartas .

Familia Juana Quejada.
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6.11.4 MUERTE PACIENTE , JUANA QUEJADA. (HDC- ENTREGAR)
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No quiero dejar de existir para mi familia, por eso intento poco a poco

dejarles algo.

Gladys Leén




7. IDENTIDAD GRAFICA

7.1 EL VIAJE DE LA VIDA.

A medida que el hombre fue tomando cons-
ciencia de lo débil y vulnerable que es, se vio
en la necesidad de crear espacios para re-
cordar a sus ancestros (Opazo, 2016, p.11).
La peculiar manera de celebrar el dia de los
muertos en México, poco comprendida en el
resto del mundo, es un ejemplo concreto de
lo sefialado antes, pues ellos dedican un dia
especial a sus muertos, queriéndo tenerlos
presentes ese dia, llegando incluso a poner
un puesto especial en la mesa familiar ese
dia para ellos, y a través de distintos ritos,
desfiles con méscaras de calavera, musica
y bailes, celebrando asi la viday la muerte,
siendo el hilo que separa a ambas muy fino.

El objetivo de la narrativa de esta experien-
cia digital es buscar que el hilo de la vida
no se corte con la muerte, o que ésta no
distorsione los recuerdos, para que puedan
ser transmitidos fielmente a los seres que-
ridos. Al ingresar a la aplicacion, se invita a
las personas a sentirse viajeros, en un lugar
donde podran contar sus propias historias,
narrando su viaje por la vida. A través de
un ambiente de confianza y de acompafia-
miento, tendran alas para expresarse con
total libertad y confianza, a través de una
metafora de viaje, en una aplicacién que no
obstante ser digital, logra crear un ambiente
de intimidad.




7. IDENTIDAD GRAFICA

7.1 EL VIAJE DE LA VIDA.

El viaje se realiza en un globo aerostati-
co, y el recorrido consiste en rememo-
rar paso a paso para construir y narrar
la propia historia.

Este globo avanza y es un elemento trans-
versal a lo largo de los movimientos de la
aplicacion. El viaje comienza en el desierto,
pues éste, como su nombre lo indica, tiene
escasa o nada de vegetacion. Sin embar-
go, en su profundidad, hay miles de semi-
llas dormidas, que germinaran, dando lugar
al maravilloso fenémeno llamado desierto
florido. El viaje termina en el desierto flori-
do, pues éste florece en la medida que el
paciente recuerda sus vivencias. Se hace un
simil entre el desierto florido y el hecho de
rememorar y narrar la propia historia.

La plataforma da a entender que el pacien-
te es un viajero gracias a las historias de su
vida y se le incentiva con la narrativa a que
cuente sobre sus aventuras y quienes lo han
acompafado en éstas, como una manera
de estimular la expresion de los usuarios.
Es por esta razon que la aplicacion le habla
en primera persona al usuario.

4:44 PM

aill (N #

4:44 PM il ONF #

rumbo

L I

4:44 PM il (N #

rumbo

Querido viajero, bienvenido a Rumbo, herramienta

que te ayudara a iniciar un recorrido inolvidable

Quiero saber mas

por tu vida.

Saltar

Se te brindara un espacio para que logres,
expresar tus sentimientos y emociones a través
de la escritura.

[ ]

Quiero saber mas

Saltar

Imagenes, estimulos y preguntas te ayudaran
arecordar experiencias que desees compartir
con tus seres amados.

Iniciar mi viaje
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7. IDENTIDAD GRAFICA

7.1 EL VIAJE DE LA VIDA
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7. IDENTIDAD GRAFICA

7.2 SISTEMA DE DISENO.

rumbo

Escogi el nombre Rumbo para la experiencia. El nombre hace
alusion al objetivo de la aplicacion: Guiar a la persona por un
recorrido de su vida y la letra O de la palabra hace alusion a
globo que transporta al usuario por su viaje.

Para la creacion del sistema de disefio de la aplicacion se
tuvo en la dltima instancia la ayuda de Gabriel Valdés, experto
en disefio UX, Ul, gracias a su colaboracion y como comple-
mento de mi narrativa y mis proposiciones graficas se pudie-
ron establecer patrones y contar con una serie de elementos
para crear funcionalidades. La modularidad del sistema es lo
que permite crear desde una unidad minima, hasta compo-
nentes mas complejos.

Como por ejemplo los colores, layouts, tiopografias, icono-
grafia, tipos de elementos, componentes, entre otros, que se
muestran a continuacion.
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7.2 SISTEMA DE DISENO.

....... o0

Botén Primario

Boton Primario

Botén Secundario Botdn Secundario Botén Secundario
Botén Secundario Boton Secundario Botdn Secundario
Boton Terciario Boton Terciario Boton Terciario
Boton Terciario Boton Terciario Botén Terciario
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7. IDENTIDAD GRAFICA

7.2 SISTEMA DE DISENO.

Aa

Aa

Lora
ABCDEFGHIJKLMNOPQRSTUVWXYZ
abcdefghijklmnopqgrstuvwxyz
0123456789

Roboto Flex
ABCDEFGHIJKLMNOPQRSTUVWXYZ
abcdefghijklmiopgrstuvwxyz
0123456789

H1

H2

Body

iFelicitaciones!

Terminé mi aventura

Mi Laura, la eleccion de esta imagen es un poco
fuete, me duele plasmarlo en palabras. Desde tu
partida que tu familia no ha estado bien, ha estado
stper mal de hecho. Por ende nadie de tus familiares
ha ido al cementerio a verte, por otro lado, y sin
querer comparar, la Gracia esta siempre llena de
flores.
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7. IDENTIDAD GRAFICA

7.3 LINEA GRAFICA DE ILUSTRACIONES

llustraciones

Para la elaboracién grafica de las ilustra-
ciones se trabajo en conjunto con Trinidad
Bravo, ilustradora Digital, y con Ignacia de la
Carrera, psicologa psicosocial e ilustradora,
desarrolladora de varios trabajos de tarjetas
de expresion para nifios.

Para comenzar se comenzdé con una eta-
pa de bocetos, los cuales se determinaron
con la ayuda de Vicente Alvarez, luego, se
seleccioné la mejor manera de representar
cada tematica gracias a prototipos con los
pacientes.

Para la linea gréafica, se tomo como refen-
rencia a la artista Julie Guillem, la cual es la
creadora de la imagen inicial. Junto con eso
para los colores se tuvo una reuniéon con
Paz Cox, quién me ayuddé con los colores
que podian usarse de manera transversal
en las tarjetas, con la finalidad de crear una
union entre todas.

Luego se determinaron lineas de construc-
cidn, éstas se mencionaran a continuacién.

101



7. IDENTIDAD GRAFICA

7.3 LINEA GRAFICA DE ILUSTRACIONES

—

o

Colores transversales y efecto grano, Para
buscar unidad e identidad grafica.

N

o

La situacién central es lo principal y el fondo
es simple y no distrae.

mM

o

Deben aludir a lo que sucede pero la perso-
na debe ser capaz de interpretar a su mane-
ra. Por esto mismo a los personajes no se le
dibujan expresiones faciales.

¢

o

Los bordes de los objetos son sin lineas, sin
detalle dibujado, para crear una mayor visi-
bilidad de lo que ocurre al centro.
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8. PRODUCTO FINAL

8.0 DISENO FINAL

rumbo

Comencemos

rumbo

Escoge una imagen

Aquella que te recuerde un un ser querido.

\

;Lo relacionas con alguien?

¢Qué te gustaria decirle a esa persona?:

Siguiente pregunta

i

Quiero viaja
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8. PRODUCTO FINAL

8.0 DISENO FINAL

GUARDAR HISTORIA

:Qué deseas hacer?

Puedes guardar, editar o cancelar este viaje

Compartir

Cancelar

Continuar

rumbo

Mis aventuras

Los amigos son como
las estrellas.

Mi reina de las flores
del cementerio.

A mi reina de las flores

21 ene. 2023

Hh < W

Querido Santiago;
Mi Laura, la eleccién de esta imagen es un poco fuete,

me duele plasmarlo en palabras. Desde tu partida que

Mis aventuras

Mi cuenta

Tus historias

& omn

o]

Mi cuenta
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8. PRODUCTO FINAL

8.1 ESCENARIO HIPOTETICO

A continuacion se describe un escenario hi-
potético para explicar cada etapa y atributo
de la plataforma. Para representar la visua-
lizacion del prototipo en uso, se definié una
experiencia que se basa en los testimonios
escuchados a través de la investigacion.




8. PRODUCTO FINAL

8.1 ESCENARIO HIPOTETICO

Ana tiene 50 afos. Tiene cancer grado [V, estd en una etapa incurable, por lo cual ya no puede
tratarse con quimioterapia y se le recomienda asistir a cuidados paliativos, y asi pasar sus Gltimos
dias en manos de especialistas.

Al comienzo no queria dejar su casa y estar alejada de su familia, pero sabia que no tenia muchas
opciones. Asi que decidié partir a la Clinica Familia.

Los primeros dias en la Clinica eran los més dificiles, aceptar su situacidn, estar todo el dia rodeada
p P
y en observacion, hacerse amigos y comenzar a adaptarse a su nueva realidad.

Poco a poco comenzé a acostumbrarse, recibe visitas, cuidados diarios y ha hecho amistades. Pero
sin embargo, hay a]go de lo que no se ha podido olvidar: el estar cercana a su muerte. Tiene miedo,
miedo de dejar a sus seres queridos, miedo de nunca mas ser escuchada o recordada. Desea desde
lo mas profundo poder decir todo antes de partir, pero se le hace dificil porque no se le brinda el

espacio Y porque no la quieren escuchar.

Es aca donde, el hospital, su familia y companeros, le comentan que se descargue Rumbo; aplica-
cién digital que guian la escritura de sus sentimientos y emociones, ayudando a dejar un legado que
permite aliviar la angustia, la soledad y el temor frente a la muerte proxima. En este momento ella
desde su celular descarga la aplicacién para comenzar un viaje por sus recuerdos.
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8. PRODUCTO FINAL

8.2 ELEMENTOS DE LA APLICACION

82] ACC&SO

Para acceder a la plataforma, existen dos
maneras. Por un lado, se puede ingresar por
internet y ocupar la version web. Como la
mayoria de las plataformas actuales, tiene la
opcion de descargarse una aplicacion para
el celular, tablet o computador, con el mismo
contenido pero con unas cuantas funciones
diferentes, como el envio de notificaciones.

Sin embargo, para efectos del proyecto, la
gran mayoria de los usuarios preferia in-
gresar desde el celular y descargarse la
aplicacidn, ya que el dispositivo movil crea
una mayor sentimiento de intimidad y priva-
cidad a los pacientes. Es por esta razén, que
el proyecto se desarrolla como un prototipo
funcional en dispositivos moviles.

o 4G @m)

GErglE

Q. rumbo D)

Todos Imagenes Videos Noticias Maps S

V. rumbo
- https://www.rumbo

Rumbo: Mejorar la vida por medio de crear
vinculos gracias a la palabra escrita.

Un espacio que mediante imagenes, preguntas y estimu-
los te ayudara a recordar experiencias para que logres
expresar tus sentimientos y emociones a través de la es-
critura y luego compartir con tus seres amados.

’ tripadvisor.cl
https://www.tripadvisor.cl > ShowT...

Nunca confies en Rumbo.es: Foro de
Discusion general en Tripadvisor

10 respuestas

Trate de hacer una reserva online de viajes desde
Valencia, me aprobaron el pago pero inmediatamente me
mandaron un email y un texto a mi mévil diciendo ...

@ Mejor respuesta - 0 votos 0 votos

Haola | anra hienvenida a Trin Me anistaria ane t

AA & Qrumbo U]

M
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8.2 ELEMENTOS DE LA APLICACION

3
Sunny
H:29° L:16°

15

Weather

R TUE
hl 4
9\ A 11
2 ®

Clock Calendar Reminders

L) O

Calculator Photos Camera

°

Google Maps George Stocard Shazam

D),
litaéka
PID Litacka Google News

Contrasena

Ingresa aqui tu codigo de viajes, que te permitira

embarcarte y asi comenzar una aventura inolvidable.

Iniciar mi viaje

No tengo una cuenta, quiero registrarme

8.2.1 Acceso

La opcién de descargarse la aplicaciéon se
despliega al ocupar la version web, donde
se muestra una notificacién y los usuarios
tienen la libertad de elegir la versiéon que de-
seen. Otra forma de acceder a la aplicacion,
es por medio de las tiendas de aplicaciones
como App Store o App Gallery, que tienen
los distintos dispositivos.
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8.2 ELEMENTOS DE LA APLICACION

8.2.2 Bienvenida y Seguridad

Para los usuarios que ingresan por primera
vez en la aplicacion, se cred un registro de
usuario, que incluye accesos directos puede
ingresar por Google, Facebook o Mail. En
caso de tener una cuenta puede ingresar
con esta usando un cédigo de seguridad es-
cogido por el usuario.

El registro personal busca resguardar la pri- : il OO #
vacidad e informacién del paciente. Ya que
gracias a observaciones y entrevistas, se
distingue en estos la necesidad de seguri-
dad, debido a la sensibilidad de informacion
que expresaran.

rumbo

iTe damos la bienvenida
a rumbo!

Contrasena

Ingresa aqui tu codigo de viajes, que te permitira
Create una cuenta y disfruta de un recorrido embarcarte y asi comenzar una aventura inolvidable.
inolvidable por tu vida.

G Continuar con Googie [E] ﬂ ﬂ ﬂ ﬂ

0 Continuar con Facebook

9 Continuar con Email . o
Iniciar mi viaje

¢Yatienes una cuenta? Login No tengo una cuenta, quiero registrarme




8. PRODUCTO FINAL

8.2 ELEMENTOS DE LA APLICACION

8.2.3 Contacto de confianza.

Junto con eso, gracias a los testeos, se in-
cluyé el item: persona de confianza, el cual
se refiere a que el paciente ingrese una per-
sona de confianza y la fecha maxima de en-
vio, para cuando su viaje llegue a su fin sus
escritos no se pierdan y su legado llegue a
Mi cuenta modo de carpeta Drive en la fecha que este
desee. Esta es una manera de hacer que el
recuerdo y legado perdure en la memoria de
sus seres queridos, esto esta pensado como
una manera de planificar la posterior vida de
la aplicacién.

Ana Maria

Contrasena ® Santiago, Chile.

Ingresa aqui tu codigo de viajes, que te permitira

embarcarte y asi comenzar una aventura inolvidable. -
Contrasefia

ek dekdk

1 7 Contacto de confianza
Te propongo que ingreses una persona de confianza y una

fecha maxima de envio, para que cuando tu viaje termine, tu
legado llegue a modo de carpeta drive y asi perduren en la
memoria

@gmail.com 25/05/2022

No tengo una cuenta, quiero registrarme ° Tengo cuenta, Login
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8.2 ELEMENTOS DE LA APLICACION

Querido viajero, bienvenido a Rumbo, herramienta

que te ayudara a iniciar un recorrido inolvidable
por tu vida.

Quiero saber mas

8.2.4 Onboarding

“Onboarding” es el proceso de familiariza-
cion de los usuarios con una nueva interfaz.
Puede incluir uno o varios de los siguientes
componentes: promocién de funciones, per-
sonalizacion e instrucciones.

(NN Group, 2021).

il O+

Se te brindara un espacio para que logres,
expresar tus sentimientos y emociones a través

En este caso se trata de una simple intro-
duccion a la plataforma, la primera vez que
se ingresa. Explica como funciona la pla-
taforma y cudl es su principal objetivo. Se
intenta transmitir que la aplicacién existe
con la finalidad de expresar por medio de la
escritura , y al mismo tiempo, les ayuda a
dejar un legado.

de la escritura.

Quiero saber mas

Imagenes, estimulos y preguntas te ayudaran
a recordar experiencias que desees compartir

con tus seres amados.

L]

Iniciar mi viaje
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8. PRODUCTO FINAL

8.2 ELEMENTOS DE LA APLICACION SEGUN LOS ATRIBUTOS.

- Botones de compartir
- Acceso a escribir
- Mi cuenta.

- Mis actividades

- Es una atributo transversal a lo largo de
toda la aplicacion por la narrativa y lenguaje

- Evaluacién de estado de dnimo

ACOMPANAR
- Actividades de recordar: Recordar mo-
mentos, recordar seres queridos
——— | FACILITAR GUIAR ————— -Escoger unaimagen
- Preguntas guiadas de reflexion
EXPRESAR REGISTRAR

- Carta final

- Mis actividades
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8.2 ELEMENTOS DE LA APLICACION

8.2.5 Acompaar:

Este atributo estd presente en toda la plata-
forma, sin embargo, se compone principal-
mente de dos elementos.

Por un lado existe durante el proceso de es-
critura una seccion de registro del estado de
animo, la cual el usuario antes de cada acti-
vidad deberd registrar como se siente antes
de estay posterior a esta, con la finalidad de
validar la efectividad de la escritura como un
elemento terapéutico en los pacientes.

Ya que la gran mayoria de los pacientes
cuando se les preguntaba su estado de ani-
mo antes de la actividad decian que estaba
bajo debido a que sentian frustados por su
enfermedad, su rechazo social, no hablar de
temas, entre otros, pero posterior a la acti-
vidad decian que este gracias a la escritura
terapéutica habia mejorado. Por lo que si
cada vez que realizaban una actividad de
expresién y en esta se te muestra como tu
estado animico mejora, se ven incentivados
a seguir escribiendo.

Se decide incluir este item, ya que los pa-
cientes estan acostumbrados a preguntas
sobre su estado animico, porque en la Hés-
pice diariamente les preguntan sobre este,
antes y después de las actividades.

Antes de comenzar

Cuéntame

Antes de comenzar

Cuéntame
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8.2 ELEMENTOS DE LA APLICACION

8.2.6 Guiar:

El objetivo de este atributo es que la aplica-
cion sea una ayuda o guia de hacia las ex-
presiones, hacia donde escribir y sobre que.
La aplicacién se apoya de preguntas e ima-
genes que guian en el proceso de expresion

Existen tres secciones que se encargan de
esto, las que se explicaran a continuacion.




8. PRODUCTO FINAL

8.2 ELEMENTOS DE LA APLICACION

4:44 PM il Ol #
¢ rumbo
Comencemos

4:44 PM

<

rumbo

Escoge una imagen
Aguella que te recuerde un momento de tu vida

i il £

-_—
-

-

Actividad 2

-

£Qué personas deseo recordar, pues
han dejade una huella en mi? @

Il 3

Quiero viajar

Mis aventuras Mi cuenta

-\i‘ L'\ i

Mis aventuras

iy

Quiero viajar

all N #

4:44 PM il O #
< rumbo
Escoge una imagen

Aguella que te recuerde un un ser querido.

o
O

Mi cuenta

[ 2

Quiero viajar

Mis aventuras Mi cuenta

8.2.6 Guiar:

Por un lado, existe el apartado denominado
“Viajar”, que se refiere a la actividad principal
de la aplicacién, en donde la persona viajara
por sus recuerdos por medio de preguntas e
imdagenes, escribiendo sobre estos. En pri-
mera instancia se guia al usuario si prefiere
recordar momentos de su vida o recordar a
personas que han marcado una huella.
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8.2 ELEMENTOS DE LA APLICACION

8.2.6 Guiar:

En segundo lugar, se le indica al paciente
que escoja una imagen para poder guiarlo
por un proceso de introspeccion y un viaje
por sus sentimientos.

4:44 PM all N #

< rumbo

Escoge una imagen

Aquella que te recuerde un momento de tu vida

~

T,

AN -

C¢))
A
: ] -

1N 3

Mis aventuras Quiero viajar Mi cuenta

4:44 PM

Mis aventuras

rumbo

[

Quiero viajar

all O #

Do

Mi cuenta
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8.2 ELEMENTOS DE LA APLICACION

8.2.6 Guiar:

Luego seleccionada la imagen, comienza un
proceso en donde mediante preguntas guia-
das el usuario puede ir dejando escrito sus
sentimientos y emociones mas profundas
alrededor de sus recuerdos. El objetivo en
esta seccion es que se exprese de la manera
mas profunda y sincera.

4:44 PM

< rumbo

Reflexiona

iPor qué escogiste este recuerdo?

il (N #

4:44 PM

<

Reflexiona

rumbo

:Qué sentidos te despierta?

Quiero viajar

: Do

il

Quiero viajar

£ Do

aill O+

4:44 PM all N #

< rumbo

o
Reflexiona

i Te recuerda a alguien?

Quiero escribir

=2
Do

Quiero viajar Mi cuenta
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8.2 ELEMENTOS DE LA APLICACION

8.2.6 Guiar:
4:44 PM all Ol # 4:44 PM il Ol 4
< : ¢ :

4:44 PM all OO # 4:44 PM il O #

¢Por qué escogiste este recuerdo? ¢Lo relacionas con alguien?

Puedes empezar por la conexion que te genera: £Qué te gustaria decirle a esa persona?:

£Qué te produce este recuerdo?

Puedes empezar por alegria, nostalgia, pena:

21 ene. 2023

Siguiente pregunta | L L ] Siguiente pregunta L

Titulo Historia

¢Hay algo mas que quieras agregar?

=
2 Do

Quiero viajar Quiero viajar Mi cuenta

Terminé mi carta

Siguiente pregunta
Cancelar

) [

Mis aventuras Quiero viajar Mi cuent

2 Do
=
Do

Mis aventuras Quiero viajar Mi cuenta
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8.2 ELEMENTOS DE LA APLICACION

8.2.7 Registrar

Este atributo consiste en que, toda la infor-
macion de la plataforma, quede registrada.
Los escritos realizados en cada actividad
no se pierden y el usuario tiene la opcién de
terminar la actividad, ver su escrito y editar-
los o compartirlos inmediatamente con sus
seres queridos. Ya que como se menciond
anteriormente en las etapas de prototipa-
do, ya que la gran mayoria de las veces le
escribian a alguien en particular y ya, que
estan en una etapa final de su vida, querian
decir todo antes de partir. Es por esta razon
que se decide agregar el botén de guardary
compartir de una manera accesible e intuiti-
va para los pacientes.

4:44 PM il O #

> GUARDAR HISTORIA

:Qué deseas hacer?
Puedes guardar, editar o cancelar este viaje

4:44 PM

Guardar historia

Compartir

Cancelar

@

21 ene. 2023

Titulo Historia

¢Hay algo mas que quieras agregar?

Sumar otra aventura

iy

@ HISTORIA GUARDADA

aill (N #

4:44 PM all N #
b ¢ COMPARTIR

Comparte tu historia

También puedes editarla
— -

Mensaje

e S
’\ EDITAR HISTORIA )

06@6

Tweet WhatsApp Chats

“ e e

Cancelar
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4:44 PM all N #

21 ene. 2023

Titulo Historia

¢Hay algo mas que quieras agregar?

Sumar otra aventura

[y 3

@ HISTORIA GUARDADA

4:44 PM

il O #

¢ rumbo

Mis aventuras

Mis aventuras

Los amigos son como
las estrellas.

Los amigos son como las

estrellas, aunque no

21 ene. 2023

Mi reina de las flores
del cementerio.

() 21 ene. 2023

Te quiero mucho mi reina

con las flores mas lindas...

21 ene. 2023

Querido Santiago;
Bueno, a pesar de que escribo

il 3

Quiero viajar Mi cuenta

A mi reina de las flores

G < W

A
L

Mi Laura, la eleccion de esta imagen es un poco fuete,

me duele plasmarlo en palabras. Desde tu partida que

[ 3

Mis aventuras Quiero viajar Mi cuenta

8.2.7 Registrar

Finalizada la actividad de escritura, los escri-
tos realizados quedan registrados en la sec-
cion “Mis actividades”. En donde el paciente
puede buscar cada escrito, ya sea por fecha
o por la imagen seleccionada. Cada escrito
se puede editar, compartir, eliminar o poner
como favorito.
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8.2.7 Registrar

4:44 PM

Mis aventuras

L3 bl 3
e
—

Mis aventuras Quiero viajar Mi cuenta

il (N #

< rumbo

Los amigos son como
las estrellas.

Los amigos son como ias

estrellas, aunque no...

21 ene. 2023

Mi reina de las flores
del cementerio.

Te quiero mucho mi reina

con las flores mas lindas...

21 ene. 2023 =]

Querido Santiago;

Bueno, a pesar de gue escribo .

[ 3

<
() 21 ene. 2023
Querido Santiago;
O < W
Querido Santiago,
Mis aventuras Qu ;rc viajar

O
O

Mi cuenta
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8.2.8 Facilitar

Como se ha mencionado a lo largo del infor-
me, la aplicacién busca facilitar la manera
de dejar un legado, es por esta razén que
siempre el paciente tiene un acceso directo
a la escritura y las actividades.

4:44PM il O # 4:44 PM il OO # 4:44PM il OO #
< rumbo : < rumbo : < & eome
Reflexiona Mis aventuras Mi cuenta

:Te recuerda a alguien?

Los amigos son como
las estrellas.

Los amigos son como las

e s estrellas, aunque no..

Ana Maria
el

(® santiago, Chile

Mi reina de las flores

f’f 2 Tus historias
“a del cementerio.
g
1&7’ % . .
‘ -, ? Te quierc mucho mi reina
\ con las flores mas lindas...
0 31
[ A 21 ene. 2023 ™

Quiero escribir

Querido Santiago;

Buenao, a pesar de que escribo .

[ = )

Mis aventuras Quiero viajar Mi cuenta Mis aventuras Quiero viaja Mi cuenta Mis aventuras Quie

T
|

Do
©
=

Mi cuenta

——o
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8.2.8 Facilitar

Al mismo tiempo, se encuentra la seccion
“mi cuenta”, la cual contiene toda su infor-
macion personal, esta seccién fue incluida
para facilitar el acceso y la privacidad del
usuario.

En esta seccion en la parte de editar se pue-
den cambiar toda la informacion personal,
incluyendo el contacto de confia y la fecha
de envio.

4:44 PM il O #
< ¢S} epmar
Mi cuenta
Ana Maria
(® santiago, Chile
Tus historias

S [ 2

Mis aventuras Quiero viajar Mi cuenta
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829 Expresar

Este atributo es transversal a lo largo de
toda la aplicacion, ya que esta busca incen-
tivar la narrativa como un medio de expre-
sion, es por esta razon que la aplicacion le
habla en primera persona constantemente
al usuario.

4:44 PM il O #

Al mismo tiempo al moverse dentro de esta
se pueden notar sus cambios suaves de
transiciones, y se crea un ambiente grafico
de colores que se unen entre ellos dejando
espacios en blanco.

4:44 PM aill O #

< rumbo :

< rumbo

© 1N

Mis aventuras Quiero viajar Mi

e Do

4:44 PM

Reflexiona

:Por qué escogiste este recuerdo?

) [

Mis aventuras Quiero viajar M

£ Do

< rumbo

Reflexiona

£Qué sentidos te despierta?

p——

© 1y

Mis aventuras Quiero viajar

4:44 PM

¢ rumbo

Reflexiona

:Te recuerda a alguien?

——0 Quiero escribir

© I

Mis aventuras Quiero viajar

£ Do
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8.2.10 Fin del Ciclo

El ciclo de vida de una aplicacion es su “vida
util. El concepto se refiere a todo el proceso,
desde el momento en que se disefia la idea
de la aplicacion hasta que se retira de uso.

El comienzo del ciclo de la aplicacion es
cuando la persona se motiva y comienza a
escribir y el fin del ciclo es el momento en
que el usuario decide compartir sus escritos
con sus seres queridos y de esta manera le
llegan a una persona seleccionada por él.

Por esta razon, se decide disefiar la manera
de mandar los escritos, los cuales le llegan a
la otra persona con un mensaje que incita a
descargarse Rumbo y en caso de no querer,
permite leer la carta como PDF.

4:44 PM

{ 25

il Ol #

O &

Hoy

& Los mensajes y las llamadas estan cifrados de

extremo a extremo. Nadie fuera de este chat, ni

siguiera WhatsApp, puede leerlos ni escucharlos.
Pulsa para obtener més informacidn.

v
Estimado,
Te comparto este carta que hice pensando
en ti con mucho carifio gracias a la ayuda
de Rumbo.

Querido Santiago;

Bueno, a pesar de que escribo esta
carta motivada en un...
www.rumbo.com

Rumbo es una aplicacion que mediante
imagenes, estimulos y preguntas te
ayudaran a recordar experiencias que
desees compartir con tus seres amados.

http:/frumbo.cl

8.2.10 Post Vida

La post vida de Rumbo se refiere al momen-
to donde el usuario fallece y sus escritos
quedan como un legado a sus seres queri-
dos.

Un elemento clave para la post vida de la
aplicacion es el registro del contacto de
conflanza realizado por el paciente duran-
te el uso de Rumbo, que permitird que sus
escritos sean enviados en forma de carpeta
Drive, en caso de no haberlo hecho antes de
fallecer. Este contacto de confianza consta
de dos acciones, una es el registro del Email
de la persona seleccionada, y la segunda es
la fecha de envio. Normalmente en caso de
enfermos terminales, ellos saben el tiempo
de vida aproximado que les queda y asi pue-
den programar el envio.

4:44 PM
&
Mi cuenta
Ana Maria
ICJ Santiago, Chile.
Contrasefia

ek dk

Contacto de confianza

Te propongo que ingr
fech xima de e
legado llegue a modo de c

memaria

@gmail.com

Iniciar mi viaje

Tengo cuenta, Login

il N #

{o} eomar :

ona de ¢
ando tu

25/05/2022
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8.3 RESPONSIVIDAD

8.2.11 Fin del Ciclo

El disefio web responsivo (RWD) es un en-
foque de desarrollo web que crea cambios
dindmicos en la apariencia de un sitio web,
en funcién del tamafio de la pantalla y la
orientacion del dispositivo que se utiliza
para verlo. Es un enfoque para el problema
de disefar para la multitud de dispositivos
disponibles para los clientes, que van desde
pequefios teléfonos hasta enormes monito-
res de escritorio (Schade, 2014).

Iniciar sesion
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VIDEO NAVEGACION RUMBO

El vinculo en la pantalla es un acceso direc-
to a un video explicativo de la navegacién
de la experiencia Rumbo.

Para comenzar tu experiencia digital expli-
cativa te recomiendo entrar por el computa-
dor antes que por el celular, para poder tener
una mejor visibilidad, ya que el prototipo fue
creado en resolucion de 375 x 812, por lo
tanto es posible que no calce con tu panta-
lla de celular.

Para comenzar tu experiencia de navega-
cion presiona acg, este link te llevard a un
video de YouTube.
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8. PRODUCTO FINAL

VIVE LA EXPERIENCIA RUMBO

El vinculo en la pantalla es un acceso direc-
to a la experiencia Rumbo. Recordar que es
un prototipo de alta fidelidad y por esa razén
no se pueden rellanar los campos de textos.

Este prototipo esta hecho en resolucion de
375 X 812, por lo tanto, es posible que no
calce con tu pantalla del celular, ya que las
barras superior e inferior del navegador ocu-
paran el espacio necesario para visibilizar la
pantalla y contenido de la aplicacién. Para
tener una mejor experiencia de navegacion,
se le recomienda al lector entrar por el com-
putador antes que el celular.

Para comenzar tu experiencia de navega- Por computador: Vinculo Rumbo
cion presiona_ aca.

Por el celular:



https://xd.adobe.com/view/4ef075ee-8693-42dd-8ac7-e6e01c7a4887-1ba3/
https://xd.adobe.com/view/4ef075ee-8693-42dd-8ac7-e6e01c7a4887-1ba3/

8. PRODUCTO FINAL

Querido viajero, bienvenido a Rumbo, herramienta
que te ayudard a iniciar un recorrido inolvidable
por tu vida.

Quiero saber mas
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9. METODOLOGIA DE NEGOCIOS E IMPLEMENTACION

9.0 MODELO DE NEGOCIOS

Para tangibilizar Rumbo como una iniciativa real y verificar su posibilidad de sustentarse
econdmicamente, un ingeniero comercial asesor6 el proyecto para asi desarrollar el modelo
de negocio y las distintas aristas del proyecto desde el punto de vista comercial.

Canvas: El modelado del negocio a través
del método Lean Canvas (Osterwalder et al,
2011) permite hacer un modelo de negocios
definido y claro. A continuacién se presenta
el Canvas de Rumbo.

El modelo de negocios tiene como actor
principal de financiamiento a los hospitales,
clinicas, médicos, servicios funerarios, lega-
les, etc y participantes. Ellos serdn quienes
paguen para que la plataforma Rumbo les
brinde una mejor experiencia a sus pacien-
tes y asi obtener ellos mayores beneficios.
Al tener los pacientes un mayor bienestar
fisico y psicolégico, existira una mayor flu-
jo de pacientes en el hospital, junto con una

mayor demanda por el hecho de considerar
que la salud mental de los familiares es im-
portante en un proceso tan doloroso como
la proximidad de la muerte. Por esta razén,
se obtiene un beneficio mutuo de la imple-
mentacion de la plataforma, tanto para los
centros médicos, como para los pacientes
y las familias.

El modelo se implementaria una vez que
la plataforma se encuentre activa y funcio-
nando, para asi ofrecer los servicios a los
hospitales durante seis meses de “marcha
blanca”, con el objetivo de que evalien el
funcionamiento y la efectividad de la aplica-
cion sin ningun costo.
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9. METODOLOGIA DE NEGOCIOS E IMPLEMENTACION

9.1 COSTOS DEL PROYECTO

Los costos del proyecto se dividen en siete
grupos principales. En estos se encuentran
los costos del administrador, del programa-
dor, el disefiador, la publicidad, el servidor
web, el certificado de seguridad y el ilustra-
dor.

Administrador y community manager:

El administrador es quien trabajaria en la
mantencién de la plataforma y quien admi-
nistraria todos los temas relacionados con
esta, desde conseguir nuevos clientes hasta
el contacto con los usuarios que expresan
guejas o comentarios a través de la seccién
“contacto” de la plataforma.

Programador o desarro”ador plataforma:

El programador estaria a cargo del desarro-
llo de la aplicacién. Este profesional progra-
maria la sincronizacion de datos, creando
los IPs necesarios para el funcionamiento
de una plataforma de alta complejidad.

Disefiador:

Se necesita a un disefiador que se encarga-
ria de ir modificando y renovando la plata-
forma segun las necesidades del usuario.
Trabajaria en el aspecto visual, agregando
ilustraciones y elementos que aporten al ob-
jetivo y a la 6ptima usabilidad de la platafor-
ma, siempre testeando este aspecto con los
usuarios finales.

Publicidad:

La publicidad y alcance de la plataforma
seria a través de diferentes medios. Por un
lado, para llegar a los 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, a partir de los usuarios que
comparten sus cartas, donde al compartir
los escritos por mensaje en la parte inferior
se ingresa un link que dirige a la aplicacién
a nuevos usuarios.

Servidor web:

Al tratarse de una plataforma que registra
constantemente escritos, se necesita un
servidor dedicado para que la plataforma
esté siempre actualizada. Con este servi-
cio, se alquila un servidor fisico completo
para la plataforma, totalmente escalable y
exclusivo, lo que es ideal para plataformas
que requieren de IPs dedicadas, soluciones
digitales rapidas, flexibles y personalizadas.

Certificado de seguridad

Se agregara un certificado con validacion
de empresa al sitio web, para autenticar la
identidad de la plataforma web y habilitar
una conexion cifrada. Con esto se manten-
dra la privacidad y se garantizara la seguri-
dad de la informacién de los usuarios.

[lustrador

Se contratard un ilustrador encargado de
hacer un gran numero y variaciones de ilus-
traciones que potencien la expresion, ayu-
dado por psicélogos y médicos expertos en
el tema.
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9.1 COSTOS DEL PROYECTO

Costos/ Ingresos Ano 1 Ao 2
Administrador 13.200.000 13.200.000
Programador 5.000.000 5.000.000
Disefiador 4.000.000 2.000.000
Publicidad 2.700.000 3.500.000
Servidor Web 200.000 200.000
Certificado de seguridad 280.000 280.000
Ilustrador 2.000.000

Fondos concursables 5.000.000

Total -22.380.000 -24.180.000
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9.2 MODELO CANVAS

Socios claves Actividades clave

Reuniones con Clinicas y Hospitales
para mostrar el proyecto
Hospitales con unidades de cuidados

paliativos Mantencién digital e innovacién

Inversionistas Posicionamiento de la marca como
referente nacional de bienestar en la

Franquicias préximidad de la muerte

Empresas de Servicios Tl

Vinculacién con moviminetos o
instituciones asociadas al bienestar y
cuidados paliativos.

Aplicacion web progresiva.

Plataforma de expresion personal.

Recursos tecnoldgicos y mantencion.

Propuesta de valor Relacion con el cliente
Tener pacientes mas felices y con un Se establece una relacion cercana, de
mayor bienestar. confianza y de expresién gracias a la

Mejorar la calidad de los cuidados
paliativos Puntuacién de evaluar la calidad de su

diay actividad.
Entrega de un espacio de expresién por
medio de la escritura, como una manera
de aliviar el duelo de la muerte préxima.

privacidad e intimidad de la plataforma.

Mejorar la calidad de vida

Irse mas liviano Canales

Redes sociales
Aplicacién movil
Péagina web

Correos electrénicos

Segmento de cliente

Hospitales, Clinicas, familias en duelo o
cualquier paciente que este cercano a la
muerte.

Cuidadores de los pacientes terminales.

Estructura de costos

Variables: Pago de cueldos, gestores, marketing, publicidad, entre otros.

Fijos: Marketting, contabilidad, inversiones.

Flujo de ingreso
Fondos concursables y/o creditos

Cobro a hospitales.
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9.3 DIFUSION

La difusion de esta plataforma se dividira en
dos sectores. En primer lugar, el alcance a
los hospitales para que adquieran esta apli-
cacion, dado que ellos serian quienes finan-
ciarian la plataforma para entregar un mejor
servicio a sus pacientes. Por otro lado, se
quiere llegar a los pacientes y familias, para
que ingresen a la plataforma web o se des-
carguen la aplicacion y asi mejorar su expe-
riencia de vivir el duelo de la muerte.

Para difundir la plataforma, con el fin de lle-
gar a los hospitales, se creara un Mail para
enviar a todos los centros médicos que
cuenten con una Unidad de Cuidados Palia-
tivos.

En cuanto a la difusién para los familiares
de pacientes, se tratara de una difusién “in
situ”, siendo los mismos hospitales, clini-
cas, familias y pacientes quienes promue-
van el uso de esta aplicacion. Ya que como
se ha dado hasta el momento el boca a boca
entre pacientes crea que ellos mismos se
incentiven a usar Rumbo. Junto con eso se

comprobd en los testeos muchos escritos
al ser compartidos buscan ser respondidos
por los familiares la mayoria de las veces
usando la aplicacion, de esta forma am-
pliando el ntcleo del usuario.

Los medios digitales de difusién seran las
mismas pdginas web de cada hospital,
creando un anuncio que se publique men-
sualmente en el portal de pacientes y asi
ellos puedan acceder a esa informacion de
manera rapida y eficiente.

En cuanto a los medios de difusién andlo-
gos, estos consistiran con folletos entrega-
dos a las Unidades de Cuidados Paliativos
de cada uno de ellos.
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9.4 ALIANZAS ESTRATEGICAS

Tras la realizacién de los mudltiples testeos
y validaciones de la aplicacién Rumbo, se
constaté el valor que tenia el proyecto para
ambas partes, pero en especial para los pa-
cientes de la Fundacion.

La naturaleza empatica y cercana que tiene
este proyecto fue muy valorado por parte
de la Fundacion y los pacientes, ya que les
entregaba un espacio seguro y herramien-
tas para validar sus sentimientos, los cuales
como fue mencionado se escondian por el
tabu de la muerte. Para la Fundacién Hés-
pice Familia también es importante contar
con una herramienta que facilite el trabajo
de comunicacioén entre las familias y el pa-
ciente, ya que, como los miembros del equi-
po médico han mencionado, el bienestar
psicolégico influye sobre el bienestar fisico
y viceversa.

En cuanto a las proyecciones y alianzas
estratégicas del proyecto para una futura
implementacion se planea postular a un
fondo concursable como el ofrecido por el
FONIS (Fondo de Investigacion en Salud).
Este fondo tiene como fin disponer de la in-
vestigacion necesaria para mejorar la toma

de decisiones en salud, desde el nivel de
politicas hasta el nivel de decisiones clini-
cas, buscando incentivar y desarrollar las
capacidades de las personas para realizar
estas investigaciones aplicadas al quehacer
asistencial.

Para postular a un FONIS, hay que ser una
institucion legalmente constituida, y gracias
a que la Clinica se encuentra consolidada
como una Fundacién este proyecto podria
ser considerado como una opcion viable
para concursar.

Al mismo tiempo, debido a la alianza y con-
versaciones constantes con Simén Engel,
creador de Anforas.cl, se evaluaria la op-
cion de buscar potenciales privados intere-
sados en financiar el proyecto por medio de
sus plataformas.
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9.5 PROYECCIONES

En cuanto a las proyecciones de la aplica-
cion, estas se basan en el rapido desarrollo
de la tecnologia, de esta manera se requie-
re una constante actualizacién del avance
tecnoldgico y adaptacién a las diferentes si-
tuaciones y tiempos. Por esto, se evaluarian
algunas funciones que podrian incorporar a
la aplicacién para mejorar la experiencia del
usuario. Dentro de estas se encuentran:

1. Permitir una comunicacién directa con
el personal médico mediante la aplicacion.
Lo anterior hace referencia a que la persona
en caso de necesidad pueda hablar con un
profesional de la salud, ya que la aplicacion
ayuda en la expresion para mejorar bienes-
tar fisico y psicolégico pero no reemplaza la
ayuda médica en caso de ser necesario.

2. Ampliar el usuario de la plataforma, in-
cluyendo al resto de la familia y no solo a
los pacientes, ya que no hay que esperar al
final de la vida para decir lo que uno siente.
Al ampliar el ntcleo del usuario, se podria in-
cluir mas maneras de incentivar la expresién
escrita, por ejemplo: Musica, micro cuentos,
colores, entre otros.

3. Programar la plataforma con un experto
en programacion, ya que como se menciond
anteriormente, el proyecto planteado llega
hasta el desarrollo de un prototipo navega-
ble en Adobe XD, el cual se encuentra listo
para pasarlo a un equipo de desarrollo.
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10. LIMITES DE RUMBO

Es importante reconocer que a efectos del
proyecto, debido al dolor, sufrimiento y an-
gustia que la muerte y separacién conlleva,
la informacion dada por los participantes,
serd altamente sensible y delicada, y es bas-
tante probable que haya ciertas personas
que cuenten experiencias dolorosas, tristes
o alegres. Se debe tener en cuenta que lo
que busca Rumbo es la expresién por medio
de la escritura como elemento terapéutico,
pero que sin embargo, hay ciertos limites de
informacién que no se pueda tener acceso a
ella, pues sera informacién confidencial, que
por razones de intimidad o de privacidad, el
usuario soélo querrd compartirla con sus se-
res queridos.

Es por esta razén que quiero sefalar que
como disefiadora no me hago cargo de lo
que las personas escriban, pues ahi esta su
libertad. Justamente el fin de esta app es
que ellas pueden expresarse libremente, con
el cuidado especial de su intimidad y su pri-
vacidad. Es por esta razén que los pacientes
y quien use la aplicacion, deben tener claro
de que el fin de ésta es ser un elemento de
expresion para dejar un legado, pero que
en ningun caso pretende sustituir cualquier
ayuda médica, psiquiatrica o psicoldgica
que los pacientes pudieran requerir .

No se puede dejar de mencionar que ante el
dolor de la muerte y todo lo que ella implica,
no hay nada que pueda eliminarlo. Sin em-
bargo, como disefiadores, podemos crear
herramientas que nos permitan enfrentar
la muerte de una mejor manera, tanto a los
que parten como a los que quedan. Porque
los seres humanos necesitamos consuelo.
Y en esto, un legado permitiria que la muerte
al menos no tenga la ultima palabra.

Por ultimo, el proyecto planteado llega has-
ta el desarrollo de un prototipo navegable
en Adobe XD, sin incluir textos rellenables
debido a que como se acaba de mencionar,
es un solamente un prototipo y para etapas
futuras contempla su desarrollo con la ayu-
da un programador.
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10.1 RUMBO FUE MUCHO MAS ALLA, PUES COBRO VIDA

Durante toda la investigacion y creacién de
Rumbo pude comprender la relevancia que
tiene el disefio en el drea de salud, sobre
todo demostrando su utilidad en el ambito
de los cuidados paliativos, como me propu-
se en uninicio.

En cuanto a la validacién de Rumbo, se pue-
de decir que la aplicacion fue exitosa y que
no solo cumplié sus objetivos, sino que fue
mas alla, gracias a la cantidad de escritos,
a la profundidad de estos y a la interaccion
que se produjo a raiz de éstos entre los pa-
cientes y sus seres queridos.

En término personales y como disefiadora
fue un proceso muy enriquecedor, ya que
las cartas y testeos dieron cuenta de la va-
lidacién de la aplicacion, sobrepasando lo
esperado. El proyecto cumple la hipétesis
inicial para lo que fue creado y desarrollado.
Sin embargo, lo mas destacado, es que se
generan nuevas reacciones e interacciones,
llevando el proyecto un paso mas alla, don-
de finalmente, al ser utilizada, la aplicacién
cobra vida, permitiendo de esta manera tejer
una red de relaciones y comunicaciones, tan
ricay compleja como la vida misma: Los pa-
cientes empezaron a compartir sus escritos
y sus seres queridos les respondieron usan-

do la aplicacién y aumento tanto el nimero
como el tiempo de las visitas de los seres
queridos a los pacientes.

Este proyecto, es el resultado del trabajo en
conjunto con los pacientes de la Fundacion,
sus familias, y el equipo médico, quienes
todos ellos compartieron conmigo el rincén
mas intimo de sus vidas y entregaron expe-
riencias, historias y recuerdos personales
enriqueciendo y validando mi proyecto. Me
gustaria destacar el impacto que generd
Rumbo a escala general. Fue interesante y
enriquecedor poder ver la manera profunda
de expresarse de las personas y como ellos
desearon compartir eso conmigo.

Rumbo, no es un proyecto perfecto, pero
sin embargo, como todo proyecto de dise-
flo, creo sin duda que su iteracion permitira
ir mejorando la experiencia cada vez mas.
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10.2 AGRADECIMIENTOS A LOS PACIENTES.

Decidi incluir este punto final para cerrar
mi proyecto porque estoy infinitamente
agradecida del recibimiento que me dieron
todas los pacientes con los que tuve la po-
sibilidad de trabajar.

Fueron muchos meses trabajando a la par,
en los cuales se pudieron establecer rela-
ciones de confianza y amistad con cada
uno de ellos. Me mostraron lo mas pro-
fundo de sus pensamientos y me hicieron
parte de su dolorosa experiencia del duelo
de su muerte, Me hicieron notar la impor-
tancia de saber escuchar y empatizar con
situaciones y vivencias ajenas, siempre
explicandome todo con una sonrisa y con
paciencia infinita.

Ojala este proyecto pueda ser un pequefio
aporte a todas aquellas personas que les
toca vivir esta experiencia de enfermeda-
des terminales y todas aquellas que en un
futuro sea cual sea la razén quieran com-
partir sus historias y de esta forma seguir
viviendo en los recuerdos.

Fotografia Josefina y Juana
durante procesos de prototipados.
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Elegf este recuerdo porque me despierta alegrfa y gratitud. Pero ninguno de
estos sentimientos tienen sentido si no le escribo a la persona me recuerdan:
Para Elisa, la nombro como la cancién de musica clasica, ya que su proyecto

para mi es como escuchar una cancién vieja, olvidada y que me dié voz.

Hernan Contreras.




11. REFERENCIAS

|u

Alonso, J. P. (2012). Contornos negociados del” buen morir”: la
toma de decisiones médicas en el final de la vida. Interface-Co-
municacao, Saude, Educagédo, 16, 191-204. https://www.scielo.
br/j/icse/a/Bg8qctkQVBJINFPVXsh8PjC/abstract/?lang=es

Beca, J.P. (2017, 20 de enero). Juan Pablo Beca: La ética del doc-
tor muerte. Diario La Tercera

Balaguer, ., Castillo, I., & Duda, J. L. (2008). Apoyo a la autono-
mia, satisfaccién de las necesidades, motivacion y bienestar en
deportistas de competicion: un andlisis de la teoria de la autode-
terminacion. Revista de psicologia del deporte, 17(1), 123-139.
https://www.redalyc.org/pdf/2351/235119246002.pdf

Brunet, R. C., Garcia, J. T. L., & Otero, M. D. (2003). Actitudes y
emociones en estudiantes de enfermeria ante la muerte y la en-
fermedad terminal. Investigaciéon en salud, (2), 0.https://www.
redalyc.org/pdf/142/14250205.pdf

Bowlby, J. (1993). Vinculos afectivos: formacién, desarrollo
y pérdida: Edicion renovada. Ediciones Morata.https://books.
google.cl/books?hl=es&Ir=&id=YZojJEAAAQBAJ&oi=fnd&pg=P-
T5&dg=Bowlby+John+(1993),+L  a+pérdida+afectiva&ots=za-
3Jxgrkxx&sig=cyCxnsNKYL92BjCqa66vqBKTOIY&redir_esc=y#-
v=onepage&q&f=false

Cadena Caceres, L., & Garzon Gordillo, D. Como Debajo del Agua.

Cercas, J., & Guerriero, L. (2016). Formas de ocultarse. Ediciones
Universidad Diego Portales.

Clack, L. A., & Ellison, R. L. (2019). Innovation in Service Design
Thinking. Service Design and Service Thinking in Healthcare and
Hospital Management, (January). https://doi.org/10.1007/978-3-
030-00749-2

Davies, E. A. (2018). Why we need more poetry in palliative care.
BMJ Supportive & Palliative Care, 8(3), 266-270.

Erikson, E.H., Erikson, J.M., y Kivnick, H.Q. (1986). Vital involve-
ment in old age. New York: Norton

Fernandez, M.A. Comunicacién personal. 17 de agosto de 2020

Fernéndez, E., & Bacon, F. (2013). Invitacién a la escritura tera-
péutica: Ideas para generar bienestar. International Journal of

Collaborative Practice, 4(1), 27-47.

Gonzdlez, C. (2020, 6 de julio). Proyecto Mokita http://www.proyec-
tomokita.cl

Holeman, 1., & Kane, D. (2020). Human-centered design for
global health equity. Information technology for deve- lop-
ment, 26(3), 477-505. https://www.tandfonline.com/ doi/pd-
f/10.1080/02681102.2019.1667289?needAccess=- true

IDEO. (2009) Human Centered Design, Toolkit. Recuperado Abril 15,
2018 desde http://www.designkit.org IDEO. (2015) Human Cente-
red Design, Toolkit. Recuperado Abril 15, 2018 desde http://www.
designkit.org Instituto Nacional de Estadisticas (s.f.). Definiciones:
Esperanza de Vida. http://www.ine.cl

DEO, B. (2011). Melinda Gates Foundation The. Hu- man-Centered
Design Toolkit: An Open-Source Toolkit to Inspire New Solutions in
the Developing World—Trade paperback

Jakob Nielsen. (2012). Thinking Aloud: The #1 Usabili- ty Tool. Niel-
sen Norman Group. Retrieved from https:// www.nngroup.com/ar-
ticles/thinking-aloud-the-1-usabi- lity-tool/

Jaramillo Isa, F. (1999). De cara a la muerte. Ed. Andrés Bello. Co-
lombia.

Kate Moran. (2019). Usability Testing 101. Nielsen Norman Group.
https://www.nngroup.com/articles/usability-tes- ting-101/

Kibler-Ross, E. (1993). Sobre la muerte y los moribundos. 4ta. Edic.
Barcelona: Grijalbo.

Lira, C. (2016). Lecturas de la animita: Estética, identi-
dad y patrimonio. Ediciones UC.https://books.google.cl/
books?hl=es&Ir=&id=CZbyDwAAQBAJ&oi=fnd&pg=PT4&dq=Li-
ra,+C.+(2016).+Lecturas+d e+la+animita:+Estética,+identidad+y+-
patrimonio.+Ediciones+UC.&ots=Xdt2XXTcUY&sig=jDqvLuh7Iw
JGIUYgn4F6m 1KgHY&redir_esc=y#v=onepage&q&f=false

Matthews, A. (2019). Writing through grief: Using autoethnography
to help process grief after the death of a loved one. Methodological
Innovations, 12(3), 2059799119889569.

McAdams, D.P. (1993).The stories we live by: Personal myths and
the making of the self. NuevaYork, NY: Guilford Press.

144



11. REFERENCIAS

McAdams, D.P. (2013). The redemptive self: Stories Americans live
by. New York, NY: Oxford University Press

McAdams, D. (2014). The Life Narrative at Midlife. New directions for
child and adolescent development,
145, 57-69. https://doi.org/10.1002/cad.20067

Morales, P. (2020, 28 de mayo). Vivir con miedo a la muerte. Revista
Paula, La Tercera.

Morricone, E., & De Rosa, A. (2017). En busca de aquel sonido: Mi
musica, mi vida. Malpaso Ediciones SL.

Morrison, B. (2006). Writing works: A resource handbook for thera-
peutic writing workshops and activities. Jessica Kingsley Publishers.

Neimeyer, R. A. (2001). Meaning reconstruction & the experience of
loss. American Psychological Association.

Niickles, M., Roelle, J., Glogger-Frey, |., Waldeyer, J., & Renkl, A. (2020).
The self-regulation-view in writing-to-learn: Using journal writing to op-
timize cognitive load in self-regulated learning. Educational Psycholo-
gy Review, 32(4), 1089-1126.

Organizacion Mundial de la Salud (2015 ). Definiciones: Enfermeda-
des Terminales. oms

Opazo, R. (2016). Nadie se salva. (Tesis de Pregrado). Pontificia Uni-
versidad Catdlica de Chile, Santiago, Chile. Paz, 0. (1991). The co-
llected poems of Octavio Paz, 1957-1987(Vol. 719). New Directions
Publishing.

RAE (s.f) Definiciones: Concepto juridico Legado.

Randall, W. L. (2013). Aging, irony, and wisdom: On the narrative psy-
chology of later life. Theory & Psychology, 23(2), 164-183. https://doi.
org/10.1177/0959354312470754

Roman, G. S. (2013). Memoria, lenguaje poético y horizonte éti-
co en” Mundar” de Juan Gelman.https://prism.ucalgary.ca/hand-
le/11023/509

Pennebaker, J. W. (1997). Writing about emotional experiences as a
therapeutic process. Psychological science, 8(3), 162-166.

Slocum, R. B., & Villano, J. L. (2021). Narrative medicine applications
for neuro-oncology patient identity and quality of life. Journal of Clini-
cal Neuroscience, 83, 8-12.

Suzuki, D. (2014). El legado, pdf https://octaedro.com/wp-content/
uploads/2019/02/06012.pdf

Tamaro, S., & Gorga, E. (1996). Va'dove ti porta il cuore. Donde el cora-
z6n te lleve. El dia siguiente.

Tizén, J. L. (2004). Pérdida, pena, duelo. Vivencias, investigacion y asis-
tencia (Vol. 12). Grupo Planeta (GBS). Torres, D. (2006). Ritos de paso:
Ritos funerarios (La busqueda de la vida eterna). Paradigma, 27(1),
349-363. Tomas va a morir. (2022). Video podcast Chileno. Teletrece

Thompson, K. (2011). Therapeutic journal writing: An introduction for
professionals. Jessica Kingsley Publishers.

145



12. ANEXOS

CARTAS DE LOS PACIENTES

A pesar de que las cartas que los pacientes
escribieron son la validacién y prueba de
que se cumplieron los objetivos propuestos
en el proyecto, decidi sélo presentar una
como muestra, y no incluir todo el resto en la
memoria, por respeto a su privacidad e inti-
midad. Por este motivo, seré yo en persona
quien las presente, pues ellos me otorgaron
su confianza dandomelas a mi, razén por la
cual yo seré su voz al presentar el proyecto.

A mireina de las flores

Mi Laura, la eleccion de esta imagen es un poco fuerte, me duele plasmarlo en
palabras. Desde tu partida que tu familia no ha estado bien, ha estado stuper mal
de hecho. Por ende nadie de tus familiares ha ido al cementerio a verte, por otro
lado, y sin querer comparar, la Gracia esta siempre llena de flores.

Esta imagen es una referencia de lo que trato de hacer por ti cada vez que voy
a verte. Cuando voy al cementerio siempre corto flores del parque para llevarte,
o le “pido prestadas” a la Gracia, siempre pienso que no le va a importar si ella
ma. Y asi voy por el parque recogiendo flores de los arbustos y plantas que en-
cuentro por ahi. Y a la hora de llegar a tu lugar siempre tengo un ramito, por muy
humilde que sea, con un popurri de flores para mi es muy lindo y significativo y
creo que tiene mas valor que un ramo comprado afuera del Jumbo. Asi que por
esto esta imagen me recuerda a nosotras. Siento que soy yo entregandote el
ramo que con dedicacion y carifio armo en el camino.

Te quiero mucho mi reina con las flores mas lindas del cementerio.
Quisiera el dia de mi partida esta carta sea entregada a tu familia, con el fin de
que sepan lo que importante que es este acto para mi y que alguien siga mi

legado y simbolo de carifio.

Carmen Gloria.
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12. ANEXOS

VISTA GENERAL FLUJO RUMBO
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12. ANEXOS

CARTA DE COMPROMISO CON LA FUNDACION.

~
PONTIFICIA
UNIVERSIDAD DISENO|UC
CATE)LILA Pontificia Universidad Catdlica de Chile
DE CHILE Escuela de Disefio

Santiago, 23 de junio de 2022

Sefior

Alfredo Rodriguez
Director Médico
CLINICA FAMILIA
PRESENTE

De mi consideracion:

Cristébal Avendafio Z., Académico de Titulacién, de la Escuela de Disefio de la Pontificia
Universidad Catdlica de Chile, tiene el agrado de presentar a la siguiente estudiante de esta Unidad
Académica:

* MARIA ELISA VALDES ZALDIVAR, RUT 20.163.927-1

La estudiante se encuentra realizando una investigacion para su proyecto de Seminario de Titulo
por lo que busca comprometerse a elaborar su memoria de Titulo en la Clinica durante el segundo
semestre del presente afio.

El tema principal de la investigacion se centra en pacientes con enfermedades terminales préximos
a su muerte. Se propone, a partir del disefio, disminuir la angustia del duelo de la muerte al tomar el
control del legado que se deja.
Se realizaran talleres y conversaciones en conjunto con los pacientes con la finalidad de conocer
las necesidades de los usuarios en relacion a lo que quieren dejar al momento de su partida. A partir de
las actividades mencionadas anteriormente se busca prototipar, desarrollar y validar el proyecto.

Toda informacién acerca del tema en estudio sera usada sélo con fines académicos.

Agradeciendo de antemano su colaboracién con la Universidad, le saluda atentamente,

Cristpbal Avendaiio Zafiartu
Académico
Escuela de Disefio - FADEU

Elisa Valdés

Campus Lo Contador: Facultad de Arquitectura, Diseiio y Estudios Urbanos. Escuela de Disefio UC. Teléfono (562) 3545534. El Comendador 1916, Providencia, Santiago-Chile
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IMAGENES DE LA MEMORIA

Para la creacion de esta memoria opté que
las imagenes siguieran la linea de las ilus-
traciones, por esta razén la gran mayoria de
estas son vistas aéreas o paisajes como si
estuvieran tomadas desde el globo aerosta-
tico. La finalidad de esto, era sumergir al lec-
tor en el ambiente narrativo y diferenciar el
proyecto de los otros, evidenciando que sin
mostrar hospitales y enfermedad se puede
transmitir sensibilidad, buscando que cada
imagen tenga significado y cree reflexion.

Adobe Stock. Rescatada de: Foto de HIRAM ORTEGA
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ENTREVISTAS

1. Trinidad Vial, Paciente Céancer linfatico, entrevista personal 28
de Abril 2022

2. Maria Pia Zaldivar, deudo, entrevista personal 28 de Abril 2022

3. Jorge Browne, médico geriatra y fundador de proyecto Mokita,
entrevista personal 11 de Mayo 2022

4. Bernardita Rios, familiar paciente terminal, entrevista personal
12 de Mayo 2022

5. Arturo Irarrazazaval, Oftanmdlogo y Cirujano Oncélogo, Buenos
Aires, Entrevista personal 30 de Mayo 2022

6. Amanda Cubillos, deudo, entrevista personal 3 de Junio 2022

7. Cristian Arriagada, viudo de enfermo terminal, Cirujano Plastico,
entrevista personal 3 de Junio 2022

8. Jorge Browne, médico geriatra y fundador de proyecto Mokita,
entrevista personal 4 de Junio 2022

9. Simon Engel, creador de Anforas.cl y de @movimientopositivode-
lamuerte 2 De Junio 2022

10. Paula Ossandon,Enfermera Cuidados Paliativos,entrevista per-
sonal 7 de Junio 2022

11. Bernardita Rios, Deudo, entrevista personal 7 de Junio 2022

11. Gladys Ledn, paciente terminal entrevista personal 8 de Junio
2022.

12. Alfredo Rodriguez,Director Medico Clinica Familia,entrevista
personal 9 de Junio 2022

13. Maria Eugenia Valdés, Psicdloga, entrevista personal 9 de Junio
2022

14. Paciente Oncdlogo, Clinica Universidad de los Andes, entrevista
personal 13 de Junio 2022

15. Paciente Oncdlogo, Clinica Universidad de los Andes, entrevista
personal 13 de Junio 2022.

17. Nikolas Ursulas, Paciente Tumor Cerebral ,entrevista personal
18 de Junio 2022.

18. Ignacia de la carrera, psicologa, entrevista personal, Agosto
2022

19. Vicente Alvarez, entrevista personal, Agosto, 2022

20. Josefina Gonzalez, paciente terminal de la Clinica Familia, en-
trevista personal Segundo semestre 2022.

21. Juana Quejada, paciente terminal de la Clinica Familia, entre-
vista personal Segundo semestre 2022.

22. Hernan Contreras, paciente terminal de la Clinica Familia, en-
trevista personal Segundo semestre 2022

23. Carmen Gloria lllanes, paciente terminal de la Clinica Familia,
entrevista personal Segundo semestre 2022

24. Jéssica Paredes, paciente terminal de la Clinica Familia, entre-
vista personal Segundo semestre 2022

25. Alejandra Andueza, experta en escritura terapéutica, entrevista
personal, 2022.

26. Cecilia Bravo, Enfermera a cargo, Fundaciéon Clinica Familia,
entrevista personal, 2022

27. Nicole Avila, Enfermera, Fundacién Clinica Familia, entrevista
personal, 2022

28. Paloma Pérez, Enfermera, Fundacion Clinica Familia, entrevis-
ta personal, 2022.

29. Mauricio Contreras, Kinesiologo, Fundacion Clinica Familia,
entrevista personal, 2022

Entre otros...
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~ iMuchas gracias!

Autor: Maria Elisa Valdés Zaldivar
Profesor guia: Cristébal Avendafo Zafartu




