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Este proyecto hubiese sido imposible llevarlo
a cabo sin la compafiia incondicional que tuve
durante todo el afio, de personas admirables,

talentosas y carifiosas.

Indudablemente tengo que comenzar agra-
deciendo de manera muy especial a mi Piti,
la estrella y luz de este proyecto, quien fue,
es y sera siempre una persona admirable, que
gracias a su entrega y dedicacion comenzé a
levantar la voz por ella y por todos los que su-
fren de esta misma discapacidad con mucho
entusiasmo. Al preguntarle si estaba dispuesta
a trabajar conmigo todo un afio, ni lo dudd y
desde ese dfa que no se ha separado de mi,
su compromiso, sus ganas y su dedicacién es
un reflejo de una tremenda historia que desea

contary gritar.

La Piti fue quien no dejé nunca que me rindie-
ra, la que en mis peores momentos durante
este proceso me levantaba, la que también
lloraba conmigo, pero de alegrfa, porque sa-
bfa que pasara lo que pasara, serfa un afio de
crecimiento y ayuda personal para las dos.
Gracias Piti por ser hoy la inspiracién de mu-
chas personas y en especial mi inspiracién. Me
ensefiaste muchas cosas, pero principalmente
me ensefiaste a valorar la vida desde una pers-

pectiva tan humilde, de creer en mi, entiy en

los demas, en que si queremos llorar que llore-
mos con esperanza y no derrota. Es admirable
el carifio y la energfa que entregas todos los
dias. Nunca cref que me iba a afectar tanto de
manera positiva estar todos los dias a tu lado,
y eso fue porque eres td con tu transparencia y
simpleza. Me imagino y sé lo fuerte que tam-
bién fue para ti ser parte de este proceso, pero
fuiste ti quien pudo llevarlo adelante: jgra-

cias, gracias para toda la vida!

Asi como también quiero agradecer de manera
especial a las lindas personas de la fundacién
Atax Chile quienes también me recibieron y
abrieron la puertas para conocerlos. Pedro, la
Priscila, Rodrigo y la Oriana son personas ins-
piradoras quienes también dejan en este pro-

yecto una huella profunda.

Agradezco a mi familia en especial a mi papé y
a mi mamd. No tengo palabras para agradecer
todo su apoyo, gracias por su paciencia, en-
trega y confianza que han entregado siempre,

pero en especial en este proceso.

Ustedes son los que siempre creyeron en mi'y
los que siempre me impulsaron a seguir dando
lo mejor. Gracias por ser mi ejemplo a seguir,
ya que fueron la inspiracién de tener las ganas

de entregar todo en este proyecto.

A la Kinesidloga Marfa Victoria Covarrubias,
por toda la entrega y dedicacién que también
le entregd al proyecto, en especial a la ejecu-
cién misma del traje. Su trabajo cuidadoso y
empdtico es admirable y su compromiso con

la entrega a los demds ain mas.

Y por dltimo, pero no menos importante, sino
uno de los agradecimientos mas admirables,
a mis profesoras gufas, la Trini y la Coca, que
gracias a su entrega y dedicacién con el curso
logran transmitir seguridad y entusiasmo para
seguir. Son personas muy talentosas y profe-
sionales comprometidas con lo que hacen,

siendo una gran fuente de inspiracién.

Quiero también destacar que en este proceso
hubieron muchas personas mas involucradas
que me ayudaron, gracias a todas ellas que de
alguna u otra manera me acompafiaron y alen-

taron en este camino.



The
Index
Project

La siguiente investigacién y el desarrollo del
proyecto esté4 basada e impulsada por la meto-

dologfa The Index Project.

The Index Project es una organizacién danesa
sin fines de lucro, la que tiene como propési-
to preocuparse por el disefio y la innovacién
para un futuro mejor, haciendo referencia asi
al disefio para mejorar la vida. Trabajando
bajo los Objetivos de Desarrollo Sostenible
de las Naciones Unidas para lograr construir

un futuro sostenible y equitativo. Son tres pi-

lares fundamentales estratégicos que logran
su mision: premiar, ensefiar e invertir. Segin la
informacién entregada en la pégina oficial The

Index Project.

En la presente investigacién se trabajard con
la metodologia Compas de INDEX, otorgada,
ensefiada y adaptada por nuestras profesoras
gufas, Alejandra Ruiz y Trinidad |ustiniano, de
la Universidad del Desarrollo, las que estédn
certificadas por INDEX.

"The Compass tiene
Cuatro fases que quian
a los usuarios a trqvés
del proceso de disefio:
Preparar, percibir, crear
Prototipos y producir.
Cada fase comprende
una serie de técnicas para
ayudarlo a concentrarse
Y navegar el proceso
de disefio mientras
fomenta lq curiosidad,
la creatividad yel
Pensamiento innovador"
(INDEX, 2023)



Desde que era una nifia me interesa mucho
el mundo social, en todos sus dmbitos, salir,
conocer gente, estar fuera de casa, compartir,
entregar a las demds personas, participar en
acciones sociales, asistir a hogares de ancia-
nos, misionar, entre otras. No soy una herofna,
pero sf aprendi a entregar tiempo y compafifa
bajo una sonrisa. Esto me lo ensefié mi familia,
mi colegio y otra parte me la dio mi propia per-
sonalidad. Es que no hay nada més satisfacto-
rio que ver cémo la propia sonrisa se convierte

en la sonrisa de otra persona.

Siempre supe que este proyecto seria una ins-
tancia para dedicarlo a lo social, aportando de
manera especial a la sensibilizacién y la em-
patfa con alguna problemética. Entonces co-
mencé a observar cémo y dénde lograrlo.
Al cabo de un tiempo me detuve a pensar que
habia un lindo desafio en mi entorno més cer-
cano, que no tenia que ir més alld para entre-
/ '
gar y ayudar, pues desde que nacf tengo a mi
lado, en mi casa y en mi vida a una persona a la

que hoy quiero entregar mi sonrisa.

Mi tfa, Ignacia Pulido, hermana de mi mam4,
nacié con una enfermedad/ discapacidad lla-
mada ataxia la que en simples palabras dege-
nera y atrofia sus musculos en el transcurso
de los afios, dificultando todas sus actividades
motoras y mds. La Piti tiene 34 afios, estd ca-

sada y tiene dos hijas preciosas.

Yo he crecido junto a la Piti y dfa a dfa veo lo

dificil que es su rutina diaria, lo limitante que
es para ella su enfermedad y como cada vez su
discapacidad la atrofia otro poco més, se ini-
cia un nuevo proceso de autoaceptacién y de
enfrentar nuevas realidades. La he visto caerse
unay otra vez, la he visto llorar, pero también
la veo levantarse, la veo refry la veo con ganas

de luchar un dfa tras otro.

También he visto sufrir a la familia y soy tes-
tigo de cémo son capaces de entregar todo
por ella, es que es nuestra Piti, la “piticlin, la
“patuleca”. Decirlo duele, pero solo ver sus
ojitos es ver en ellos sus ganas de salir corrien-
do cuando nos ve a todos haciendo nuestras vi-
das “normales”, sin duda, quiere saltar, bailar,
subir una escalera, caminar sin su bastén o sin
aferrarse a una pared. Esos ojitos de guerrera,
que cada dfa luchan por quererse tal como es,
son mi inspiracién. Una inspiracién que quiero
que se concrete en que nunca més se sienta
sola y que muy por el contrario, se dé cuen-
ta que es un ejemplo para quienes la rodean y

para el mundo entero.

Hoy es ella quien me dio la fuerza a mi para
querer conocer a mas personas con ataxia, de
sentir la necesidad de hacer algo por ellos y de
aportar con mi grano de arena para que todos
compartamos esa sensacién de vivir en un des-

equilibrio perfecto.

Asi fue como comenzd la inspiracién para este
proyecto. Entonces le comenté a la Piti: “va-
mos a trabajar juntas, tu y todas las personas
con ataxia seran la motivacién de este traba-
jo”. Asi entre lagrimas y risas, sin miedo a nada,
apoyada ella en mi, pero yo también en ella,
comenzamos esta linda aventura. "Para mi es
increible que hagas esto, que hayas pensado

enmi...en tu tfa fregada..." me dice la Piti.

Su sonrisa, hoy son mis sonrisas.

Su enfermedad no tiene cura, pero sf tiene es-
pacio en la empatfa.

Su desequilibrio es perfecto.

Su enfermedad es humanizacién.
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ABSTRACT

La ataxia, palabra desconocida para la mayorfa
de la poblacién chilena, es una discapacidad
motora, degenerativa y hereditaria, que afec-
ta a un nimero indeterminado de personas en
nuestro pafs. Sus sintomas, dificultan el desa-
rrollo social, profesional y también personal

de quienes la padecen.

El presente proyecto tiene como obijetivo dar
un paso en la visibilizacién y comprensién de
la ataxia. Mostrar y explicar su existencia, es
para quienes la padecen, un propdsito de alta
necesidad, pues son personas que requieren
del apoyo de las autoridades y la comprensién
de la sociedad. Planteando como pregunta de

investigacion: sDe qué manera se logra que

las personas que no padecen ataxia empaticen

con las que sf lo padecen?.

Y es asi como el proyecto se desarrolla me-
diante el uso y las herramientas del disefio
colaborativo, que desde el disefio de expe-
riencia se busca empatizar con el fin de gene-
rar conciencia de estas personas, y que gracias
a un camino de impacto positivo e informa-
cién, alumnos en proceso de formacién del
drea de la salud en Chile tengan la posibilidad
de comprender bajo el aprendizaje experien-
cial, simulaciones de sintomas reales de dicha
discapacidad, favoreciendo asi una cercania
y comprensién empatica con los pacientes

que padecen ataxia.

PALABRAS
CLAVES

Ataxia

Disefio colaborativo
Disefio de experiencia
Aprendizaje experiencial
Visibilizacion

Comprension empatica
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1T.PREPARACION

DISCAPACIDADES

111

1111

DISCAPACIDADES
A NIVEL GLOBAL

La Organizacién Mundial de la Salud el afio
2023 define discapacidad como:

"La discapacidad forma parte del ser humano
y es consustancial a la experiencia humana. Es
el resultado de la interaccidn entre afecciones
como la demencia, la ceguera o las lesiones
medulares, y una serie de factores ambientales
y personales". (OMS, 2023).

1.1 SELECCION DEL TEMA

Esta condicién afecta a

1.300

MILLONE

personas en el mundo, segin la OMS en su

publicacién 2023, la que equivale a

1 DE
CADA £

personas, en todo el mundo.

Como causas en el aumento de discapacida-
des la OMS declara el afio 2023, que se ve
afectado debido a un alto crecimiento de dis-
tintas enfermedades no transmisibles y un ma-

yor prondstico de vida en las personas.

Y aunque las personas con discapacidad son
un grupo diverso, por factores como su con-
dicién, su sexo, su situacién econdémica y su
edad, entre otros, lo cierto es que comparte
el hecho de experimentar més limitaciones en
su vida, tener peor salud que una persona no
discapacitada y morir antes, menciona tam-
bién la OMS en su publicacién 2023.

25
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1T.PREPARACION

111.2
DISCAPACIDADES
A NIVEL LOCAL

La discapacidad
en Chile

A continuacién se verd lo que aborda el con-
texto local, toda la informacién recopilada es
obtenida del blog "La discapacidad en Chile
y sus cifras en Chile" escrito por Maria |osé
Lépez, directora ejecutiva de Fundacién Con-
Trabajo. Publicado el afio 2023 en Fundacién
de Inclusién Laboral.

Las cifras de la Encuesta de Discapacidad y
Dependencia (ENDIDE) y el Ill Estudio Na-
cional de la Discapacidad (ENDISC) ambas
del afio 2022 sefiala lo siguiente:

Figura N° |: "Silueta mapa geogréfico de Chile"
Mapa geogréfico de Chile PNGWing

Esquema porcentajes
discapacidades de la

poblacién chilena

1.1 SELECCION DEL TEMA

De la poblacién chilena

17 %

La que equivale a

3.291.602

de personas

|
17,6 %

De la poblacién adulta
tiene discapacidad.

(Mayores de 18 afios)

13,1 %

Son hombres

Figura N°© 2: "Discapacidad en Chile",
elaboracién propia basada en los datos
entregados por ENDIDE, 2022

14,7 %

De nifios, nifias y adolescentes
tiene discapacidad.
(Entre 2y |7 afios)

Lo que equivale a

| DE
CADA 7

De estas personas

14,3 %

Son mujeres

15,1 %

Son hombres

27



28

1T.PREPARACION

111.2

DISCAPACIDADES

A NIVEL LOCAL

TIPOS DE
DISCAPACIDADES

No existe una sola definicién y clasificacién de
discapacidad, para entender qué tipos de dis-

capacidad existen, menciona Lépez.

Agregado a lo mencionado anteriormente, "la
discapacidad es un fendmeno complejo que
refleja una interaccidn entre las caracteristicas
del organismo humano y las caracteristicas de
la sociedad en la que vive". (Lépez, Fundacién
de Inclusién Laboral, 2023,)

1.1 SELECCION DEL TEMA

i isica
i idad fis
Cal acC ISK N
Dlds ida a‘:artir de una deficiencia qute f)ren
ci !
. ciébn en el aparato locomoO o, &N
o n de movimien
bras, en A —
ferencia al déficit fisico pero tam

o-
i on alteracl

-4 ataca al déhicit visceral, que s e
o funcionesy 4rganos del cuerp!
pu\mones, en-

y
s pala la ejecuct®
poca

tos. Hace re

nes a distintas

iflones
Como el corazén, os rifiones,

i hpez.
{re otras, menciona Lop

Discapacidad mental
Puede derivar de una enfermedad mental te-
niendo factores bioquimicos y genéticos.
Entre ellas se puede encontrar el trastorno
bipolar, el trastorno obsesivo - compulsivo, la
depresién mayore, entre otras.

Discapacidad sensorial
Producidas con origen de algin déficit en los

sentidos. Los mas comunes son de la visidn y de la
audicién, menciona Lépez.

Distribucién de distintos tipos de discapacida-
des mencionadas en el blog de la Fundacién
Inclusién Laboral en Chile el afio 2023, por
Marfa |osé Lépez, "La discapacidad en Chile y
sus cifras en Chile".

29
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1T.PREPARACION

Como descripcién general entregada por la
Clinica Mayo del afio 2022 sobre la ataxia,
menciona que consiste en una deficiencia en
el control muscular lo que ocasiona movi-
mientos torpes de manera voluntaria. Lo que
puede causar ciertas dificultades al mo-
mento de caminar y mantener el equilibrio,
y también falta de coordinacién en las ma-
nos, en el habla, para tragary en movimien-

tos oculares.

32

1.2 DELIMITACION DEL TEMA

“La ataxia suele senr
el resultado de un
dano en la parte del
cerebro...

CEREBRO

CEREBELO

- qqUe controla
la coordinacion
muscular (cerebelo)
O SUS conexiones".
(Clinica Mayo, 2022)

Figura N° 3: " Descripcién general ataxia,
cerebelo" elaboracién propia basada en la
imagen entregada por Clinica Mayo, 2022.

33



1.PREPARACION 1.2 DELIMITACION DEL TEMA

1.2.1.1
CAUSAS

1.Causas
Adquiridas

el abuso de alcoh N ser muchas come
culares, (3 4 cohol accidentes cardiovg
y La egenera S-
Cion ¢
esclero . erebral, tumores

"El dafio en la parte del cerebro que contro-

la la coordinacién muscular (cerebelo) o sus

conexiones puede causar ataxia. El cerebelo,
situado en lpa base del cerebro, se conecta CAUSAS
’ ATAXIA

con el tronco encefilico. El cerebelo ayuda a
controlar el equilibrio, los movimientos de los
ojos, la accién de tragar y el habla". (Clinica
Mayo, 2022)

A continuacién se mostrara una tabla donde se
analiza en més detalle las causas. Clasificadas
en sus tres principales causas: adquiridas, de-

generativas y hereditarias.

Toda la informacidn presentada es propia de la
Clinica Mayo del afio 2022.

2.Causas
Degenerativas 3'cal—l8as
Hehedita,.ia s

Figura N° 4: "Causas ataxia",
elaboracién propia basada en los datos

entregados por la Clinica Mayo, 2022
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1T.PREPARACION

1.Causas
Adquiridas

Alcohol: a largo plazo el consumo excesivo
de alcohol puede provocar ataxia. Es posible
una mejora si es que este se deja de consumir

por completo.

Medicamentos: puede ser un posible efecto
de ciertos medicamentos, especialmente de
los barbitdricos, los antiepilépticos y algunos

tipos de quimioterapia.

Toxinas: por el envenenamiento de metales
pesados, como el plomo o el mercurio, o
por envenenamiento de ciertos solventes por

ejemplo, los disolventes.

Vitaminas: por tener una falta (vitamina E, B,

BI2, B6) o un exceso de vitaminas como la B6.

Problemas tiroides: como el hipoparatiroi-

dismo o hipotiroidismo.

Accidente cerebrovascular: debido a la obs-
truccion de algin vaso sanguineo o al sangrado
en el cerebro, producida por algin tipo de ac-

cidente cerebrovascular.
Esclerosis multiple: trastorno neurolégico.

Enfermedades autoinmunitarias: como la
sarcoidosis, la enfermedad celfaca y ciertos

tipos de encefalomielitis.

Infecciones: complicacién poco comin en la
infancia de la varicela y otras infecciones vira-
les como el VIH y la enfermedad Lyme, la que
puede aparecer en las etapas de recuperacion

de estas infecciones.

Infecciones por COVID- 19: consecuencia
de casos graves de COVID-I9, aparece con

mayor frecuencia la ataxia.

Sindromes paraneopldsicos: pocos fre-
cuentes que se provocan por la respuesta de

un sistema inmunitario a un tumor canceroso,

como céancer de pulmén, ovarios, de mama o
linfoma. Puede aparecer mes o afios antes de

ser diagnosticado el cancer.

Anomalias en el cerebro: dreas infectadas en
el cerebro (absceso) o tumores benignos o

malignos en el cerebro.

Traumatismo craneal: producido por algin
dafio grave especificamente en el cerebro, el
que se puede ver reflejado de semanas a me-

ses después del traumatismo.

Pardlisis cerebral: se menciona como tér-
mino general para referirse a ciertos grupo de
trastornos causados por el dafio del cerebro
de un nifio, el que afecta a su coordinamiento
de los movimientos corporales, en su desarro-

llo precoz.

2.Causas
Degenerativas

Atrofia multisistémica: esta causa afecta a

adultos cercanos a los 50 afios de edad.

1.2 DELIMITACION DEL TEMA

3.Causas
Hereditarias

Al hablar de causas hereditarias es posible que
la persona que padece de ataxia haya nacido
con una mutacién de cierto gen que la hace
culpable de producir proteinas irregulares. Y
estas proteinas son las que afectan de manera
directa las funciones de las neuronas, prin-
cipalmente en el cerebelo y en la médula
espinal, lo que ocasiona degeneracién de
ellos. Los problemas de coordinacién empeo-

ran a medida que la enfermedad evoluciona.

La ataxia genética se puede heredar de un
gen dominante que proviene de uno de tus
progenitores, que se denomina trastorno
autosémico dominante, o de un gen rece-
sivo que proviene de ambos progenitores,
denominado como trastorno autosémico
recesivo, y en este caso, los padres no se
ven afectados pero, si es posible que haya

hermanos afectados.

Dentro de estos dos tipos de mutaciones ge-
néticas se provocan distintos tipos de ataxia
siendo la mayorfa de ellos progresivos. Don-
de cada tipo causa ciertas coordinaciones
deficientes, pero cada tipo tiene signos y

sintomas especificos.
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3.A
ATAXIAS

AUTOS(DM|CAS

DOMINANTES

Ataxias espinocerebelosas: mas de 40 tipos
de ataxias autosémica dominante han detec-
tado los investigadores, donde la ataxia ce-
rebelosa y la degeneracion cerebelosa son
comunes en todos los tipos, el que puede
presentar también otros sintomas y signos neu-

rolégicos. Menciona la Clinica Mayo.

Ataxia ocasional: se reconocen ocho tipos
de ataxia que son ocasionales, estos son del
tipo | al 7 sumada la ataxia ocasional de inicio
tardfo. Mencionando como importante debi-

do a ser los mas comunes el tipo |y 2.

El tipo I se caracteriza por presentar bre-
ves episodios atéxicos los que pueden durar
segundos o minutos. Lo que provoca estos
episodios son el estrés, los sobresaltos o mo-
vimientos repentinos, que se asocian con es-

pasmos musculares.

El tipo 2: se caracteriza por presentar episo-
dios mas largos, los que duran entre treinta
minutos y seis horas, en esos episodios las
personas pueden presentar mareos, fatiga y
debilidades musculares, que también son pro-
vocados por estrés. No se acorta la esperanza
de vida con la ataxia ocasional y los sintomas
pueden responder al uso de medicamentos.

Menciona la Clinica Mayo.
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Figura N° 5: "Ataxias autosémicas dominan-
tes", elaboracién propia basada en datos

entregados por la Clinica Mayo, 2022
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Ataxia de Friedreich: es reconocida como el
tipo mas comun de las ataxias hereditarias. Se
caracteriza por implicar dafios en el cerebe-
lo, en la médula espinal y en los nervios pe-
riféricos, que son los encargados de transmitir
sefiales desde los brazos y las piernas hasta el

cerebro y la médula espinal.

Los sintomas en la mayorfa de los casos apare-
cen mucho antes de los 25 afios. Estos en una
exploracién intracraneal, el cerebro se mues-

tra con un aspecto normal.

En general, los primeros sintomas se ven en la
dificultad para caminar, la que va avanzando a
los brazos y al tronco, la que comienza a oca-
sionar deformaciones en los pies arcos planta-
res altos y esclerosis, curvatura de la columna
vertebral. Otros sintomas que se pueden de-
sarrollar son: el habla tardfa (disartria), fatiga,
movimientos oculares involuntarios (nistag—
mo), se agranda el corazén (miocardiopatia),
se presenta pérdida auditiva, insuficiencia car-
dfaca y diabetes. Se puede mejorar la calidad
de vida y la supervivencia con tratamientos
tempranos de los problemas cardiacos. Men-

ciona la Clinica Mayo.

Ataxia asociada al gen RFCI: segin la Cli-
nica Mayo, se conoce como la la causa més
comun de ataxia de aparicién tardia, la que se
acompafia de sintomas como mareos, sensa-
cién de hormigueos en el cuerpo, y de vez en
cuando tos de algin origen desconocido.

Ataxia telangiectasia: es poco frecuente, se
caracteriza por ser progresiva desde la infan-
cia la que causa degeneracién en el cerebroy
en el sistema inmunitario, lo que lo hace més
riesgoso por posible aparicién de otras enfer-

medades, tales como infecciones o tumores.

Formacién de pequefias venas rojas (arafias)
es lo que se conoce como telangiectasia,
las que suelen aparecer en las esquinas de
los ojos de los nifios, en las orejas o en las
mejillas. Los primeros signos de este tipo de
ataxia son ciertos retrasos en el desarrollo de
actividades motrices, problemas en el habla y
en el equilibrio.

Estos nifios tienen més riesgo de padecer cén-
cer, como leucemia o linfoma. Menciona la

Clinica Mayo.

Ataxia cerebelosa congénita: es la conse-
cuencia del dafio al cerebro al nacer. Men-

ciona la Clinica Mayo.

Enfermedad de Wilson: segin la Clinica
Mayo, estas personas acumulan cobre en el
cerebro, en el higado y otros drganos, lo que

es posible causa de la aparicién de la ataxia.
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1.2 DELIMITACION DEL TEMA

1.21.2
SiNTOMAS

para tragar,

1.213
DIAGNOSTICO

Andlisis de sangre: puede ayudar a buscar cau-

sas tratables.

Estudio por imégenes: el que a través de una
resonancia magnética se puede ver la reduccion
del cerebelo, la que también puede mostrar

otros hallazgos.

Puncién lumbar: esta prueba en especffico es
atil para ciertos casos de ataxia. Se trata de in-
yectar una aguja en la parte baja de la espalda
(regidn lumbar), para extraer liquido cefalorra-
quideo. Y este liquido que es el que rodea al

cerebeloyalamédula espinal se envfa a analizar.

Pruebas genéticas: se utiliza para analizar si la
mutacién genética causa una de las afecciones

atéxicas hereditarias.

1.21.4
TRATAMIENTO

"No hay ningin tratamiento especifico
para la ataxia. En algunos casos, el tra-
tamiento de la causa subyacente puede
ayudar a mejorar la ataxia. En otros casos,
como la ataxia que resulta de la varicela u
otras infecciones virales, es probable que
se resuelva por si sola. EL médico podria
recomendarte dispositivos adaptativos o
terapias para ayudarte con la ataxia. Otros
sintomas, como la rigidez, los temblores y
los mareos, podrian mejorar con los trata-
mientos". (Clinica Mayo, 2022)

Se cita de manera textual la explicacién de los
tratamientos de la ataxia, los que en un infor-
me clinico del afio 2022 sigue la disyuntiva de
los tratamientos para esta discapacidad. Los
posibles tratamientos son para una ayuda a la
progresién de la ataxia pero lamentablemente

no existe una cura definitiva.

La Clinica Mayo en el afio 2022 dispone de
dispositivos adaptativos, bastones o andadores
para caminar, ciertos utensilios modificados
para comer y dispositivos de comunicacién
para hablar. Mientras que en terapias mencio-
na la fisioterapia, la terapia ocupacional y la

terapia de habla.

Luego de todo lo analizado y entregado por la
Clinica Mayo, nos permite entender mas en

profundidad el mundo de la ataxia.

Para el proyecto se tomara como camino de
investigacion la ataxia en una vista a sus con-
secuencias que predomina y se ve reflejado en
la mayor cantidad de los tipos de ataxia descri-
tos. Teniendo énfasis en la falta de coordina-
cién de los movimientos motores, otorgando
torpeza, inestabilidad y empeoramiento con

el tiempo.
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1.3 FORMULACION DEL PROBLEMA

De los distintos tipos de ataxia como se
menciond anteriormente, el grupo de la
ataxia hereditaria y la falta de atencién de
la que ha sido objeto es en lo que se centra

la presente memoria.

“Las ataxias espinocerebelosas (SCA) son
un grupo genéticamente heterogéneo de
trastornos progresivos heredados de forma
autosémica dominante, cuyo sello clinico
es la pérdida del equilibrio y la coordina-
cién acompafiada de dificultad para hablar;
el inicio es més frecuente en la vida adulta,
pero puede ocurrir también desde la ni-
fiez". (Klockgether, Mariottiy Paulson, 2019,
Ataxia espinocerebelosa)

La enfermedad estd muy bien descrita, de
hecho a nivel mundial se ha ampliado en gran
medida la comprensién de la patobiologfa de
muchas de ellas. Segin el articulo "Ataxia es-
pinocerebelosa" escrito por Thomas Klockge-
ther, Caterina Mariotti y Henry L. Paulson el
afio 2019, estas ocurren a través de mecanis-
mos interrelacionados (incluida la proteotoxi-
cidad, la toxicidad del ARN y la disfuncién del

canal idnico).

Sin embargo, pese a esos avances hasta hoy no
existe un tratamiento para retardar o detener
la ataxia hereditaria (muchas de ellas provo-
can una muerte prematura).Esto hace que la
atencién clinica de los pacientes con este tipo
de ataxia esté mds centrada en controlar los

sintomas mediante fisioterapia, terapia ocupa-

cional y logopedia, mencionan Klockgether,
Mariottiy Paulson.

Y si bien el avance en los estudios de la ataxia
llevan a la identificacién de nuevos objetivos
para el desarrollo del tratamiento, al mismo
tiempo también se ha comprobado que el
desarrollo de terapias efectivas se ve obstacu-
lizado por la heterogeneidad y la gran diversi-
dad de las SCA, lo que hace que puedan ser
necesarios enfoques terapéuticos especificos
para cada enfermedad y el camino de la inves-

tigacién se hace pesado.

Para avanzar en este camino, recién el afio
2019 se publicé el Estudio “The Classifica-
tion of Autosomal Recessive Cerebellar Ataxias:
a Consensus Statement from the Society for
Research on the Cerebellum and Ataxias Task
Force” escrito por, Marie Beaudin , Antoni
Matilla-Duefias , Bing-Weng Soong , |ose
Luiz Pedroso , Orlando G. Barsottini, Hiroshi
Mitoma , Shoji Tsuji, |eremy D. Schmahmann
, Mario Manto , Guy A Rouleau, Christopher
Klein , y Nicolas Dupre, que tuvo como obje-
tivo construir un consenso en la clasificacién
de las ataxias para promover una comprension
comun y asf avanzar en la investigacién de tra-

tamientos y mejorar la atencién al paciente.

Los objetivos sefialados en el estudio fueron:

"Desarrollar un enfoque general de un pacien-
te que presenta ataxia, organizar los trastornos
segln la presentacién clinica y definir este

campo de investigacién mediante la identifi-

cacién de mecanismos fisiopatoldgicos co-
munes." (Beaudin, M., Matilla-Duefias, A.,
Soong, B., Pedroso, |. L., Barsottini, O. G.
P., Mitoma, H., Tsuji, S., Schmahmann, |. D.,
Manto, M., Rouleau, G. A., Klein, C. |., & Du-
pré, N. 2019, The Classification of Autosomal
Recessive Cerebellar Ataxias: a Consensus
Statement from the Society for Research on
the Cerebellum and Ataxias Task Force)

Luego de lo mencionado se concluye que,
la heterogeneidad de las ataxias que esta-
blecen los estudios a nivel mundial y que
transforman su tratamiento en un desafio
pendiente, se hace mas compleja en Amé-
rica Latina y también en Chile. En esta re-
gion, el problema es que la complejidad
de la ataxia hace que la investigacién en
relacién a ella sea escasa, y por lo mismo,
la falta de cobertura de salud y el desco-
nocimiento social de esta enfermedad, se
transforman en factores que han contribui-
do a que sea un problema poco abordado,
una discapacidad invisible, una enferme-

dad rara.

A continuacién se presenta un panorama en
cada uno de estos puntos mencionados: esca-
sa cobertura de salud en los paises de América
y escasa cobertura de salud en Chile.
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"Poco se sabe sobre el acceso de los porta-
dores de enfermedades raras a la atencidn
sanitaria. Para aumentar este conocimiento,
la Red Panamericana de Ataxia Hereditaria
(PAHAN) realizé una encuesta exploratoria
sobre la atencién de las ataxias hereditarias
en los continentes americanos y el Caribe.
Se envié un cuestionario a los profesionales
de la salud sobre las ataxias hereditarias iden-
tificadas; acceso a la atencién; la docencia
y la investigacién locales." (Jardim, L. B.,
Hasan, A., Kuo, S., Magafia, |. |., Franga, M.
C., Marques, W., Camejo, C., Da Silva, L.
C. S., De Aratjo Ledo, E. K. E., Espindola,
C., Canals, F., Miranda, M., Salvatierra, I.,
Cornejo-Olivas, M., Fernandez-Ruiz, |., Bra-
ga-Neto, P., De Montellano, D. |. D., Flo-
res-Lagunes, L. L., Dupré, N., Gomez, C.
M., 2022, An Exploratory Survey on the Care
for Ataxic Patients in the American Continents

and the Caribbean. The Cerebellum)

El presente estudio mencionado anterior-
mente sefiala que en relacién al punto de
acceso a la atencién médica, es importante

entender que este aspecto es complejo y

abarca ademds de la cobertura y servicios, la
oportunidad y los trabajadores disponibles

para llevar a cabo la atencidn.

Sobre la cobertura se llegé a la conclusidn
que si bien hay regiones en las que a través
del pago de impuestos hay acceso a ella, en
muchos otros lugares de la zona solo se opta
a una adecuada atencién si se ha comprado
un seguro de salud, al que muchos no tienen
acceso, por razones socioeconémicas, men-
ciona el estudio "An Exploratovy Survey on
the Care for Ataxic Patients in the American
Continents and the Caribbean. The Cerebe-
llum" el afio 2022.

Por otra parte, es decir, el suministro ade-
cuado de ellos, la oportunidad, entendida
como la capacidad de brindar la atencién
médica cuando se reconoce la necesidad y
los trabajadores de salud disponibles para
realizarla, son los puntos en los que segin
los encuestados se encontraron falencias.
En este escenario a diferencia de varios otros
trastornos raros, las ataxias hereditarias se

caracterizan por presentar un Fenotipo claro,

generalmente facil de reconocer por los pro-
fesionales de la salud con formacién bdsica

en neurologfa, sefiala el presente estudio.

"Por lo tanto, las ataxias hereditarias pue-
den tomarse como un ejemplo de una
enfermedad rara en la que el retraso de
la cobertura médica y del diagnéstico se
debe mads a las dificultades para acceder
a la atencién médica (los encuestados no
cumplen con las condiciones basicas para
dar esta cobertura) que al conocimiento
limitado sobre estas condiciones entre
los médicos". (Jardim, L. B., Hasan, A.,
Kuo, S., Magafia, |. |., Franga, M. C., Mar-
ques, W., Camejo, C., DaSilva, L. C.S., De
Araljo Ledo, E. K. E., Espindola, G., Canals,
F., Miranda, M., Salvatierra, I., Cornejo-OlLi-
vas, M., Fernandez-Ruiz, |., Braga-Neto, P.,
De Montellano, D. |. D., Flores-Lagunes,
L. L., Dupré, N., Gomez, C. M., 2022, An
Exploratory Survey on the Care for Ataxic
Patients in the American Continents and the
Caribbean. The Cerebellum)

De hecho a nivel mundial, segin el presente

estudio, existen numerosos sitios de aten-

1.3 FORMULACION DEL PROBLEMA

cién médica donde se ha registrado infor-
macién sobre la ataxia y es una realidad que
las diferentes asociaciones médicas estdn
de acuerdo en las caracteristicas que la de-
finen, Yy, aunque no hay tratamiento para su
total recuperacién comparten protocolos en
la manera de enfrentarla. Incluso a nivel pa-
namericano se han habilitado redes de coo-
peracién y estudios multilaterales para seguir
generando estudios clinicos. Sin embargo,
pese a todo esto, los datos sobre el nime-
ro de atdxicos diagnosticados y seguidos, asf
como su acceso a la atencién médica, siguen

sin estar claros.

“La explicacién segln este estudio estd dada
por inequidades histéricas de los sistemas de
salud en la regién como también por el he-
cho de que las ataxias hereditarias como son
raras, implica que solo los grandes centros
tienen la oportunidad de brindar acceso a la
mejor atencién médica posible a las perso-
nas ataxicas”. (Jardim, L. B., Hasan, A., Kuo,
S., Magafia, |. |., Franga, M. C., Marques,
W., Camejo, C., DaSilva, L. C. S., De Arau-
jo Ledo, E. K. E., Espindola, G., Canals, F.,
Miranda, M., Salvatierra, |., Cornejo-Olivas,
M., Fernandez-Ruiz, |., Braga-Neto, P., De
Montellano, D. |. D., Flores-Lagunes, L. L.,
Dupré, N., Gomez, C. M., 2022, An Explo—
ratory Survey on the Care for Ataxic Patients
in the American Continents and the Carib-
bean. The Cerebellum)

El estudio sefiala que hacer una lista de prio-
ridades es una forma de empezar a proponer
soluciones. En ellas todos los participantes
encuestados coinciden en que una de las
prioridades estd en contar con mejores he-
rramientas de diagndstico molecular. Esta in-
formacién es de gran importancia para todos
los centros de salud y para mejorar su capaci-

dad de diagnosticar.

Esto porque la frecuencia y presentacién de
cada una de las formas més comunes de ata-
. , . . .
xias varia ampllamente segun caracteristicas
sociales, demogrdaficas y culturales. Los en-
cuestados también sefialan la necesidad de
, Y .
protocolos, gufas y capacitacién profesional

en el cuidado de la ataxia.

Todas estas necesidades encaminadas a
mejorar la cobertura de la ataxia requieren
la conexidn e interaccién entre el personal
expertos y cientificos. Asi como también la
inversién en recursos, menciona el estudio
An Exploratory Survey on the Care for Ataxic
Patients in the American Continents and the
Caribbean. The Cerebellum, el afio 2022.

Asi, “si los profesionales de la salud em-
prenden un camino de cercania y trabajo
colectivo, y si las autoridades de salud de
cada pais trabajan con medidas eficaces,
tal vez podamos corregir las inequidades
en salud que son tan graves en nuestros
continentes y brindar la atencién que to-
das las personas merecen”. (Jardim, L. B.,

Hasan, A., Kuo, S., Magafia, |. |., Franca, M.

LA

C., Marques, W., Camejo, C., Da Silva, L.
C. S., De Aratijo Ledo, E. K. E., Espindola,
G., Canals, F., Miranda, M., Salvatierra, I.,
Cornejo-Olivas, M., Fernandez-Ruiz, |., Bra-
ga-Neto, P., De Montellano, D. |. D., Flo-
res-Lagunes, L. L., Dupré, N., Gomez, C.
M., 2022, An Exploratory Survey on the Care
for Ataxic Patients in the American Continents

and the Caribbean. The Cerebellum)

Imagen N°7,
Elena Bulet, 2019
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Paula Saffie, chilena, es médico, neuréloga,
especialista en trastornos del movimiento y
una de las autoras del articulo de investiga-
cién “Caracterfsticas clinicas de 63 pacien-
tes con ataxia” publicado el afio 2018. Junto
a otros dos médicos Felipe Vial y Pedro Cha-
nd. En este escrito se repasan las considera-
ciones que se han transformado en las cau-
santes de la falta de visibilidad de la ataxia,
puntualizando con énfasis que es importante
buscar la forma de abordar su heterogenei-
dad, romper las barreras que existen en Chile
para acceder a un estudio genético y lograr
un diagnéstico diferencial acertado frente a

cada caso.

Enfrentar aquellos desafios es determinante,
pues hasta hoy esas barreras llevan a que cada
especialista se vea frecuentemente enfrenta-
do a un diagndstico del que tienen la certeza
que no tratamiento curativo. Y no lo tiene en
parte, por la escasa cobertura que se le da,
ya sea por la falta de recursos, de acceso a
la atenciéon médica que tiene el paciente y
también por la falta de determinacién para
el desarrollo de su investigacién, menciona
Saffie, Vial y Chana.

Las consecuencias de aquello hace que en
Chile el conocimiento que se tiene de la
ataxia provenga de estudios internacionales,
hechos sobre poblaciones con otras caracte-
risticas genéticas y geograficas, que no nece-
sariamente son extrapolables a la poblacién
chilena. Como tal se menciona, que en
estudios internacionales se describe que
entre 0,31 y 41 por 100.000 habitantes
pertenecen a ataxias hereditarias. Segin
Saffie, Vial y Chan4, si esta realidad cambiara
y en Chile se pusiera al menos una adecuada
atencién y consideracién a datos tan basicos
como la prevalencia de los distintos tipos de
ataxia, entonces se podrian generar mejo-
res y mas efectivos programas de apoyo

para estos pacientes.

“Més aln, constantemente sabemos de nue-

vos genes causantes de ataxia, muchas de es-

tas mutaciones confinadas geograficamente
o incluso en pocas familias. El conocimiento
de estos nuevos genes es de invaluable utili-
dad para la comprensién de la fisiopatologfa
de estas enfermedades, y por lo tanto, para
eventuales intervenciones terapéuticas”.
(Saffie, P. Vial, P. Chang, P. 2018, Caracte-

risticas clinicas de 63 pacientes con ataxia)

Los autores agregan, “podemos aventurar
que es muy probable que en la poblacién
chilena existan mutaciones no descritas
que podrian ser clave para entender me-
jor las ataxias”.(Saffie, P. Vial, P. Chand, P.
2018, Caracteristicas clinicas de 63 pacien-
tes con ataxia). Asf desde el punto de vista
de los pacientes con ataxia los avances en
cobertura e investigacién en nuestro pafs sig-
nificarfan un cambio en la manera de abordar
su condicién. El conocimiento de su gené-
tica probablemente permitirfa mejorar su
manejo, ayudar con consejos genéticos al
paciente y a su familia, conocer qué sinto-
mas pueden surgir en evolucién, mejorar la
condiciones de vida y con ello también sus

expectativas de vida.

Hasta hoy la carencia de estos aspectos,
lleva a que cada paciente deba iniciar
frente a los sintomas de la ataxia un inter-
minable peregrinar en busca del ansiado
diagnéstico preciso y tratamiento efecti-

vo, menciona Saffie, Vial y Chand. En este
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escenario el estudio concluye que: “este
grupo de enfermedades constituyen un
desafio diagndstico importante por varias
razones; la sobreposicién de sintomas y
signos que habitualmente no se limitan a
compromiso cerebeloso, la falta de espe-
cificidad de los exdmenes generales, y en
nuestro pais se agrega la falta de acceso al
estudio genético”. (Saffie, P. Vial, P. Cha-
na, P. 2018, Caracteristicas clinicas de 63

pacientes con ataxia)

En Chile, no hay estudios epidemioldgi-
cos sobre ataxias neurodegenerativas y
es dificil encontrar estudios del tema en
general, lo que deja a este grupo de pa-
cientes a la deriva y los desafios que sur-
gen son entonces de importante enver-
gadura. Pensar en un estudio multicéntrico,
definir las caracterfsticas epidemioldgicas de
la ataxia en Chile, sobre aquellos resultados
definir las condiciones més adecuadas para
sobrellevarlas y garantizar su cobertura, son
los puntos bésicos para mejorar la calidad de
vida de los pacientes con ataxia. Informacién
obtenida en articulo de investigacién pre-
sentado por Paula Saffie, Felipe Vial y Pedro
Chand ,el 2018, "Caracteristicas clinicas de

63 pacientes con ataxia".

Imagen N°8, s.f.
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1.4.1
VISIBILIZAR PARA
COMPRENDER LA
ATAXIA A TRAVES
DE U PLAMN DE
comunicAcion
ESTRATEGICO,
SENSIBLE €
INNOVADOR.

Gracias al uso estratégico del disefio
colaborativo se busca lograr visibilizar y dar
a comprender bajo un trabajo de disefio de
experiencia con el fin de generar empatfa,

implementado gracias a las herramientas
entregadas por el uso del
aprendizaje experiencial.
A continuacién analizaremos estas macro
tendencias que son claves para el desarrollo

e impulso del proyecto.

1.4 OPORTUNIDAD

gracias al disefio colaborativo se plentea trabjar con

DISENO DE
EXPERIENCIA L OUE
EVIDENCIA LA OPORTUNIDAD DE
DISENO TRABAJAR ASi CON EL N
COLABORATIVO APRENDIZAJE TRILOGIA 3CS
EXPERIENCIAL

se busca lograr a través de la implementacién de la

la trilogfa evidencia el cémo es esta experiencia el que recae a un trabajo de disefio colaborativo

Figura N° 7: "Desarrollo oportunidad”
elaboracién propia, 2023
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1.411
DISENO

COLABORATIVO

1.4 OPORTUNIDAD

Eduardo Andrés Huerta Vésquez, doctor en in-
genieria multimedia, disefiador en comunica-
cién visual y en disefio, relata sobre el disefio
colaborativo el afio 2012 en su tesis doctoral
"Disefio incremental de e-servicios", desde la
pégina 6l hasta la 65. La siguiente informacién

es propia de la tesis descrita.
Co- creacion

La co - creacién entrega herramientas y un
lenguaje que los disefiadores y los no- disefia-
dores pueden utilizar, logrando una democra-
tizacién de la creatividad. Estas herramientas
permiten hacer cosas que logran potenciar la
creatividad de las personas, de la gente comin
entregando los medios con los que expresar
sus necesidades, menciona Sanders y William
el con 200I, Sanders 2004 y Sanders el 2005,
en la pagina 6l.

Elizabeth Sanders, investigadora experta en
los campos de la co-creacién y el co-dise-
fio, se refiere al proceso co- creativo como
un gran cambio en disenadores que han sido
preparados en lo que se entiende como el
espacio de un disenador tradicional, ya que la
co - creacién “requiere de nuevas herramien-
tas y métodos y un nuevo lenguaje de disefio.
El disefiador debe aceptar la participacién de
nuevos socios en el proceso de disefio y adop-
tar una nueva actitud sobre la creatividad inhe-
rente de la gente comdn”. (Sanders, 2006,
pégina 62). En resumen la co - creacién se en-
tiende como la entrega de herramientas para
un buen uso de comunicacién y creatividad en
manos de personas que se veran beneficiados
de manera directa con los resultados obteni-

dos menciona Huerta.

Co- diserro

Como se menciond anteriormente entende-
mos la co - creacién como el gran paraguas en
que dentro de él se encuentra el co - disefio o
disefio colaborativo. El co-disefio se refiere a
cémo se aplica la creatividad colectiva a través
de toda la duracién de un proceso de disefio.
De esta definicién, se infiere que co-disefio es
una instancia especifica de la co- creacién o

seglin Sanders y Simons, 2009, pagina 62.
Nuevos perfiles

Huerta menciona que se observa la participa-
cién, iniciativa y creatividad de nuevos perfiles:
el investigador, el cliente y por dltimo la per-
sona que serd la beneficiada por el resultado:
el usuario.

Es importante mencionar que en el co - disefio
los perfiles tienden a mezclarse:

Usuario: juega el rol de "experto en su expe-
riencia" donde aporta elementos de valor para
el desarrollo del proyecto en su etapa inicial.
El investigador: entrega de herramientas para
el uso de los datos entregados por la experien-
cia del usuario, y poder asf darle formas a las
idea, menciona Huerta en la pagina 63.

"De ahf la idea de que el investigadory el dise-
fiador pueden ser la misma persona "(Sanders

y Stappers, 2008, pagina 63).
Objetivo comun

El objetivo comin es planteado como una de
las principales diferencias que tiene esta herra-
mienta en comparacién a las demds.

En el disefio colaborativo: "Para que el equi-
po funcione correctamente necesita tener la

visién del objetivo en comin" (Ostergaard y

Summers, 2009, pégina 63).
Que en pocas palabras se busca llegar a un
resultado deseable para todos los agentes pre-

sentes en la investigacién.

A modo de conclusién, Huerta menciona que
esta tendencia nos muestra cémo este nuevo
rol puede verse evaluado al momento de ver
en la bdsqueda y encuentro de mejorar la ca-
lidad de vida de las personas. Que habra un
éxito si los disefiadores pueden mejorar la
experiencia humana y la sostenibilidad. De-
mostrando cémo cada vez se estdn abriendo
nuevos espacios de colaboracién, donde gen-

te comun expresa su creatividad.

"Estos espacios seran vivos, présperos y diver-
sos; en la actualidad se pueden sentir todavia
con cierta nebulosa o desorden, pero a la vez
tienen el potencial de fomentar una experien-
cia que es social y culturalmente sostenible."
(Huerta, 2012 "Disefio incremental de e-servi-

cios", pagina 64)
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TRABAJO
APLICADO CON
METODOLOGIA
DE DISENO
COLABORATIVO

En esta instancia del proyecto se comenzé
entonces a aplicar y gestionar un ejercicio de
disefio colaborativo. Donde se toma el rol
de disefiadora e investigadora y los usuarios
son los expertos en el tema, en este caso
personas que padecen ataxia. Para comen-
. . .
zar un recorrido de investigacion, escuchay

toma de decisiones.

Esta instancia de la investigacién tendrd un es-
pecial énfasis y desarrollo debido a la muestra
de un camino cuidadoso, empatico y minucio-
so. Este camino hace referencia a un acerca-
miento logrado con personas que padecen
ataxia,no fue un trabajo fécil, sino todo lo
contrario, se aprendié la importancia de lo
que es conocer realmente las necesidades de
los usuarios y el cuidado que hay por detrés
de cada conversacién, ya que son temas su-
mamente delicados las que sin ir mas alld son
desconocidos que necesitan expresarse pero,
sin olvidar que hay un objetivo en comdn. EL
acercamiento a estas personas es un hecho
fundamental para el desarrollo del proyecto,
donde se entendié que el usuario es real, sus
problemas son reales y sus suefios mds aun,
estos acercamientos fueron con el consenti-
miento de cada una de estas personas pero,
con el objetivo de no grabar ni tener una en-
trevista pautada, sino todo lo contrario, fueron
conversaciones de confianza, que se quedaron
en las mentes y corazdn, largas conversacio-
nes donde hasta cayeron lagrimas, instancias
donde la confianza y la escucha empética eran

la herramienta fundamental. Por lo que en el

siguiente andlisis se hard énfasis en mostrar de
manera sintetizada lo obtenido gracias a lo que
sin darse cuenta, se realizé a través del dise-

fio colaborativo.

Primero se tuvo la suerte de poder contactary
tener una reunién con Pedro Aros, Presidente
de la Fundacién Atax Chile, con Pedro el co-
nocimiento fue por zoom donde le se le conté
sobre el proyecto y desde ahi es como el con-
tacto con Pedro no se ha perdido.

Pedro muy interesado en el proyecto comenzé
a ayudar para contactar con personas que pa-
decen ataxia, a que se unan al proyecto, y asi
fue. Y bueno, se podran preguntar qué es lo
que se destac de las conversaciones con Pe-
dro, Pedro ayer, hoy y mafiana estara luchando
por que la ataxia se comience a ser visible, de

juntar comunidad y alzar la voz.

"Mis deseos y mi tra-
bajo es hacer que
la ataxia sea visible".
(Aros, 2023)

Y asi parti6 el contacto con més personas, la
siguiente instancia fue con una mujer llamada
Priscila Ayan, la que también padece de ata-
xia. Con Priscila se logré una especial cerca-
nia el cual el contacto se sigue manteniendo,
donde entre conversacién y conversacién y de
hablar suefios, se conversé mucho sobre la
visibilidad de esta enfermedad, de las pocas
oportunidades que hay acerca del tratamien-

to y como ella se siente muy sola al tener una

1.4 OPORTUNIDAD

enfermedad tan "rara". Y de las ganas que tie-
ne ella, de que la gente sea mas consciente y

sepa que es su enfermedad.

Luego el contacto fue con con Rodrigo Pa-
dilla, que padece de ataxia también. Con Ro-
drigo se conversé mucho de cémo él se siente
observado, menciona mucho el tema de que
si le gustarfa que las personas sepan que es
lo que tiene y qué es la Ataxia, se siente mal
emocionalmente como no tiene amigos, ni
polola ni apoyo. Menciona también el temor
que él siente a salir de su casa ya que la gente
no entiende lo que le pasa al caminar, siente
miedo de no poder salir corriendo por ejem-

plo, si es que un perro lo persigue.

Por otro lado Oriana Delgado, se contac-
té para conocer més el proyecto, y entre las
conversaciones, se destacé una frase que me
menciona " hace falta visibili-
zar la ataxia para que
la gente conozca de
este procedimiento’.
(Delgado, 2023)

Y por dltimo pero no menos importante estd
la constante conversacién y observacién que
se ha tenido con la persona que es la inspira-
cién del proyecto, la Piti, donde durante es-
tos meses, de intensas conversaciones, juntas,
y observaciones se comienza a concluir con
ellay con el resto de los usuarios cémo efec-
tivamente el problema comienza antes, me

refiero a antes como cuestién de que el pro-

blema no estd en buscar soluciones médicas,
ortopédicas, sino en partir por comprender el

sentimiento de estas personas.

Acé hoy en Chile son personas que estan pa-
sando al olvido, que su comprensién es un
problema de alta necesidad , lamentablemen-
te es asi, su enfermedad no es nada en este
mundo, no se ha podido llegar al cura, pero
si se puede llegara a una comprensién digna.
Se otorgard un agradecimiento especial a cada
una de estas personas por confiar, abrir y en-

tregar su corazdn.

59



60

1T.PREPARACION

1.41.2

1.4 OPORTUNIDAD

Gonzalo Castillo autor del libro "Disefia la ex-
periencia” lanzado el afio 2022, en una char-
la del lanzamiento su libro por Inacap Sede
Santiago Centro el afio 2023 menciona y nos
ubica en una nueva era, la era del cliente y la
experiencia, relata en sintesis que la era de
la experiencia "es la era donde los que mejor
compiten son los que son capaces de generar
experiencias significativas a sus usuarios. Ya no
se trata solamente de productos baratos que
estan accesibles, cercanos y ademds con una
informacién minima sobre nosotros sino que
ademads nos conoce suficientemente bieny se
focalizan al revés que el paradigma antiguo en
mi experiencia como usuario..." (Castillo, G.
2023, Lanzamiento libro "Disefiar la experien-
cia" desde INACAP Sede Santiago Centro)

Castillo en la presente charla destaca algo
muy interesante, el cémo la industria de los
servicios estd creciendo de manera brutas es-
tos ultimos tiempos, menciona, "Més del 50%
del valor que se genera en el planeta se gene-
ra con la industria de servicios." (Castillo, G.
2023, Lanzamiento libro "Disefiar la experien-
cia" desde INACAP Sede Santiago Centro)
Nombra una serie de industria de servicios en
la que destaca la hotelerfa, la educacidn, la sa-
lud, el comercio, el transporte, entre otras. En
las que Castillo menciona la gran oportunidad
de derribar un paradigma que consiste en de-
sarrollar servicios como sistemas, y construir y

crear estos servicios como experiencias.

cQueé es una
experiencia?

Castillo abre en la conversacién la pregunta
de qué es una experiencia en la que agrega,
"vivir una experiencia es de algin modo vivir
algo transformacional, algo que estaba en un
estado y que te transformé en otro.." (Cas-
tillo,G. 2023, Lanzamiento libro "Disefiar la
experiencia" desde INACAP Sede Santiago

Centro). En que agrega el concepto de viven-
cia para una experiencia, en que lo determina

como una vivencia transformadora.

"Una experiencia es un conjunto de viven-
cias, un conjunto de vivencias que tenemos
producto de una determinada interaccién
con un servicio".(Castillo, G. 2023, lanza-
miento libro "Disefiar la experiencia" desde
INACAP Sede Santiago Centro).

Castillo toca un punto muy interesante, el
cémo cada experiencia afecta de manera dis-
tinta a cada persona, ya que son intimas y per-
sonales, él como uno las sintetiza y evalta de
manera distinta a otras personas. Entendiendo
como trabaja de manera subjetiva la vivencia

de cada persona en una experiencia.

As{ en estos casos una experiencia vivencial te
entrega evaluaciones de pensamiento répidas,
que tal como menciona Castillo, registra los
peores momentos y el dltimo momento de la
experiencia.Hoy la mayorfa de las innovacio-
nes apuntan a otorgar una experiencia al usua-
rio, tal como menciona Castillo si no hay una
rica experiencia del usuario no hay fundamen-
tos para esa innovacién. Sin dejar de lado que
hoy la gente si esté dispuesto a pagar més caro
por una buena experiencia, sefiala Castillo.

Esta innovacién tiene que satisfacer tanto al
usuario como al cliente, que entregue un valor
para ambos. En algunas circunstancias el clien-
te y el usuario son el mismo pero no siempre
es asf, al ser lo contrario tenemos que ser cui-
dadosos en otorgar beneficios a través de una

experiencia para ambos.

La importancia de ser
lideres

En el presente lanzamiento Castillo menciona
la como punto clave otro de sus capitulos en

el libro, donde principalmente habla sobre la

importancia de construir un liderazgo y que se
necesita para ello. Precisamente en esta serie
de cambios y transformaciones el que apunta
a un camino de experiencias, que requiere de
disefiadores responsables, talentosos, infor-

mados y con liderazgo.

"El rol que juega en este mundo de experien-
cias el disefiador, la disefiadora, necesita que
asuma liderazgo en la conduccién de los pro-
yectos..." Castillo, G. 2023, lanzamiento libro
"Disefiar la experiencia” desde INACAP Sede
Santiago Centro).

Tener una fuerte habilidad social significa tam-
bién tener liderazgo, menciona Castillo, el
poder interactuar con personas, distintas per-

sonas, conocer y empatizar.

La presente informacién fue rescatada y obte-
nida por el lanzamiento del libro "Disefiar la
experiencia” por Gonzalo Castillo transmitida
por la Sede de Santiago Centro de la Inacap el
afio 2023. Gracias a ella se permite escuchar
a Gonzalo Castillo tocando temas relevantes
del libro.
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A continuacién se presentard informacidn
propia del libro "Disefiar la experiencia" por
Gonzalo Castillo, de temas seleccionados y
considerados relevantes para la gufa del pre-
sente proyecto e inspiracién de lo escuchado
en el lanzamiento mencionado anteriormente.
Para comenzar se declarard los efectos y el va-
lor que entrega una experiencia en los com-
portamientos de las personas pertinentes al
presente proyecto. Segin datos obtenidos del
Service Design Network, pagina 45.

Boca a boca

9v/s16

Un promedio de 9 personas son las que un
cliente le comenta una experiencia positiva
que tienen con una marca, mientras que si la
experiencia es negativa esta se le cuentan a

16 personas.

Gastar mas

140%

Luego de tener una experiencia positiva los
clientes estdn dispuestos a gastar un 140%
que los clientes que han reportado y tenido

malas experiencias.

Comprar de nuevo
87%

Los clientes que declaran haber tenido una ex-
periencia positiva corresponden a un 87% y
son ellos los que hardn una nueva compra en la
empresa. En comparacién con los clientes que
han tenido experiencias negativas que corres-

ponden a un [8%.
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"Las experiencias son
acontecimientos que
quedan registrados en
nuestra memoria como
vivencias, episodios de
nuestras vidas que, en
virtud de la subjetividad

de nuestras percepciones
y valoraciones, pueden
adquirir significados muy
diversos y generar patrones
de comportamientos muy
distintos en las personas”

(Castillo,G. 2022, Disefiar la experiencia, pagina 84)
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APR

EXPE

El centro de Innovacién Docente de la Vice-
rrectorfa de Pregrado en la Universidad del
Desarrollo el afio 202I, presenta un documen-
to donde declara su Marco para el Aprendizaje
Experiencial, el que nos muestra la importan-
cia, los beneficios y como se puede imple-

mentar esta oportunidad.

El que es muy interesante ya que comienza
declarando la relevancia que han tenido este
dltimo tiempo ciertas transformaciones socia-
les, que han logrado revalorar la importancia
de centrar la educacién en la experiencia en

instituciones de educacién superior.

La que de alguna manera aseguren en los es-
tudiantes un proceso exitoso hacia una vida
profesional. "Al mismo tiempo, los ambien-
tes de aprendizaje han vuelto a promo-
ver la implementacién de estrategias de
aprendizaje activo y mas conectadas con
la realidad laboral, dado el rapido acceso
al conocimiento que tienen actualmente
los estudiantes a través de las tecnologias
de la informacién y comunicacién. En este
contexto, el aprendizaje experiencial ha
ido cobrando mayor relevancia para el de-
sarrollo de competencias profesionales,
equilibrando asi el tradicional énfasis en
la entrega exclusiva de conocimientos aca-
démicos que se atribuia a las instituciones
de educacién superior”. (Centro de Inno-
vacién docente, Universidad del Desarrollo,
2021, "Marco para el Aprendizaje Experiencial
UDD", pégina 7)

1.4, 3

El presente documento describe los benefi-
cios entregados por el aprendizaje experien-
cial a través de distintos autores , presentes
en la pdgina 07. Entre ellas, este aprendizaje
gracias a un trabajo préctico,una rica retroali-
mentacién, la presencia de un conocimiento
contextual y una transparencia en el mismo
aprendizaje, logra aumentar la motivacién de
los estudiantes menciona Ambrose y Poklop el
afio 2015.

Otro de sus beneficios descritos por Roberts
el afio 2018 es como en las oportunidades
profesionales puede traer impactos positivos
perdurables, debido que se trabaja y favorece
de manera evidente las habilidades socio emo-
cionales las que aparecen a base de este tipo
de aprendizaje con interacciones. Como tam-
bién el beneficio a que entrega a nivel insti-
tucional permitiendo la diferenciacién de ellas
de manera positiva por medio de una entrega

efectiva a la sociedad.

Es relevante mencionar que uno de los auto-
res presentes , Lawson el afio 2007, pone en
cuestién que el aprendizaje experiencial pue-
de ser més costoso para las universidades pero
que sin duda sus beneficios son superiores de
manera significativa, si se compara con la edu-
cacién tradicional de cardcter expositivo. “la
educacién experiencial primero sumerge a los
alumnos en una experienciay luego fomenta la
reflexién sobre la experiencia para desarrollar
nuevas habilidades, nuevas actitudes o nue-

vas formas de pensar”. (Lewis and Williams,

1994, "Marco para el Aprendizaje Experiencial
UDD", pégina 7)

El psicélogo David Klob estadounidense es
quien propone y desarrolla un modelo para
la implementacién del aprendizaje experien-
cial en educacién superior. El que una de sus
principales caracteristicas es poder describir
cémo cada individuo atiende de manera dis-
tinta la misma experiencia, cada uno tiende de
manera personal poder transformar o percibir
dicha experiencia. Otorgando un reflejo claro
de manera personal, que uno tiene de apren-
der las cosas de manera subjetiva como prefe-
rencia. A continuacién el presente documento
detalla de manera gréfica cuales segin David
Klob son las habilidades para lograr percibir y

transformar una experiencia.
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Experimentacion
activa

Experiencia
concreta

Percepcién de la experiencia

Transformacién de la experiencia

Observacion

Conceptualizacion
abstracta

reflexiva

Figura N° 8: "Habilidades para percibir y
transformar la experiencia segin David
Klob", elaboracién propia basada en los
datos que entrega el Marco para el Apren-

dizaje Experiencial UDD, 2022.
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Desafios para
la formacion

Siguiendo con lo que propone el Marco para
el aprendizaje experiencial UDD sefiala lo
siguiente, "Especificamente, el aprendizaje
centrado en la experiencia plantea el reto de
fortalecer en los docentes las competencias
que son necesarias para incorporar este tipo
de formacién en sus clases. " (Centro de Inno-
vacién docente, Universidad del Desarrollo,
2021, "Marco para el Aprendizaje Experiencial
UDD", pégina 10). En la que nos relata que la
implementacién del aprendizaje experiencial
también es un desafio para los mismos docen-
tes, de ser capaces de entregar disposiciones y
habilidades favorables a sus alumnos.

Tendencias
internacionales

Gracias a la informacién que nos entrega el
documento, en uno de sus puntos menciona
como hoy en dfa una de las principales ten-
dencias que se destaca a nivel global en estas
dreas es precisamente una correcta adaptacién
en los programas de Educacién Superior como
necesidad dentro del mercado laboral.

Menciona |enzabar el afio 2019, como este
escenario es quien estd llevando a las univer-
sidades a preparar mejor a los estudiantes, a
proponer y lograr sufrir modificaciones en los
modelos educativos, para preparar los futuros
desafios que se les presentaran al igual que las
diferentes oportunidades a los estudiantes en

su vida laboral.

Etapas de implemen-
tacion del aprendizaje
experiencial

La UDD dentro del presente marco de inves-
tigacién propone y declara una serie de etapas
para tener un correcto y provechoso uso del
aprendizaje experiencial. Declarando la fun-
cién de estas etapas para diferentes contex-
tos, como una experiencia dentro de la sala
o en terreno. Estas son muy valiosas para el
desarrollo del proyecto ya que en este caso en
especial, es muy importante el rol del docente

para la ejecucion de la experiencia declarada.
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Etapa |: preparacion
de la experiencia

Esta etapa tiene como objetivo que el docen-
te prepare y genere espacios anticipados a la
experiencia. Contextualizar qué es lo que se

busca con la experiencia.

Administrativos: presentar el programa de
asignatura vigente y una calendarizacién infor-

mada de la experiencia.

Socio - Afectivos: poder generar un ambiente
con clima favorable para incentivar a aprender,
participar y colaborar en la experiencia. Tener
claro cuéles serdn los momentos precisos e in-
dicados para su desarrollo de estas interaccio-
nes. El mismo docente es quien debe pensar
cémo formar un ambiente cémodo y de per-
tenencia para poder también colaborar con las

metas establecidas.

Organizativos y Técnico - Pedagdgicos:
una de las caracterfsticas mas importantes del
aprendizaje experiencial es que se diferencian
por ser llevadas a cabo mediante la practica,
la que como se vio mencionado anteriormente
demanda de una organizacién previa por par-
te del docente. Pero este punto se refiere a
la utilizacién de metodologias, seleccién de
contenidos y temas a trabajar, habilidades a
desarrollar y una definicién y declaracién de
determinar los momentos para su aplicacion,

de analisis y poder reflexionar lo aprendido.

Etapa lI: Exposicion a
experiencias directas
de aprendizaje

En esta etapa es relevante el entendimiento de
los eventos accesibles a cada percepcién indi-
vidual de cada estudiante a través de la expe-
riencia. Que se presentan de manera concreta
lo més similar a la realidad futura que enfren-
taran los estudiantes de caracter profesional.
Por lo que declara que una experiencia directa
de aprendizaje: para desarrollar una valoracion

por la sociedad y el campo laboral, plantea

oportunidades précticas de aprendizaje clave
para este desarrollo. Presenta un perfecciona-
miento en las habilidades de los estudiantes
en la préctica para poder asi mejorar o evaluar
situaciones que los logran aproximar a la vida
profesional futura.

Otorga una motivacién por parte del docente
a los alumnos para participar en un constante
recibimiento de apoyo y retroalimentacidn.
Incluye las herramientas y materiales necesa-
rios para entregar las instrucciones para evaluar
y desarrollar los logros de competencias a que
se estdn aproximando los estudiantes a una

vida profesional.

Los recursos y el ambiente de aprendizaje son
valorados y aprovechados dentro y fuera de la

universidad.

Etapa lll: Desarro-
llo de habilidades en
base a la practica

Esta etapa hace relacién con lo que se men-
ciond anteriormente sobre el modelo plantea-
do por David Klob, que hace un énfasis en el
propio desarrollo de habilidades del estudian-
te que otorga una perfeccién en la capacidad
de percibir y en transformar la experiencia en

situaciones similares a la vida profesional.

"En general, las habilidades de percepcién
apuntan a perfeccionar, mediante la adopcidn
de teorfas, métodos o técnicas, la capacidad
de discriminar informacién relevante, de forma
oportuna y atingente, a partir de la experien-
cia directa" (Centro de Innovacién docente,
Universidad del Desarrollo, 202, "Marco para
el Aprendizaje Experiencial UDD", pégina |7)
Mientras que "las habilidades de transforma-
cién de la experiencia se orientan a fortalecer
me-diante la experimentacién, el ejercicio
practico o la reflexién las capacidades para in-
tervenir y mejorar los aspectos problematicos
que plantea la experiencia directa” (Centro de
Innovacién docente, Universidad del Desarro-
llo, 202l, "Marco para el Aprendizaje Expe-
riencial UDD", pagina |7)

Etapa IV: Transferen-
cia de competencias
aprendidas a traveées
de la experiencia

Esta Ultima etapa concluye con la declaracién
que el uso de Aprendizaje Experiencial de ma-
nera consistente y cuidadora, llega a su maxi-
ma expresién cuando estas practicas apren-
didas dentro de la sala, son llevadas la mayor
simulacién y cercania de lo que es la vida real
profesional. Teniendo como foco siempre
entonces: aportar a la transparencia de claras
competencias que enfrenta el mundo laboral

de hoy en dfa.
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1.4 OPORTUNIDAD

Es muy importante al momento de disefiar una
experiencia como tal ser muy conscientes con
lo que la experiencia va a transmitir y evocar al
usuario, es necesario entonces al momento de
disefiar, tener muy claro que es lo que se bus-
ca, cual es el objetivo de ella para el usuario y

para qué fue construida.

Y para eso el disefio de esta experiencia serd
basado en la trilogfa de las 3Cs, el que le dara
sentido y cohesién a esta experiencia. Mauri-
cio Tolosa habla sobre la Trilogia de las 3Cs el
afio 2008, mencionada como un dambito de

comunicacién entre las personas.

Las 3Cs: cabeza,
corazon y cuerpo:

"Cuando decimos “cabeza” hacemos refe-
rencia a un ambito lingliistico, simbdlico, de
conceptos, ideas, representaciones y creen-
cias; “corazén” por aquello relacionado con
lo emotivo, los estados, las emociones, los
climas y los sentimientos; y “cuerpo” por lo
corporal, las conductas, los gestos y los senti-
dos. Se trata de una gran metéfora que invita a
contemplar esas variables dentro del comple-
jo fluir de la comunicacién. Indudablemente
un clima laboral o una emocién, también tie-
nen elementos de “cabeza” y de “cuerpo”, asf
como una representacién se tifie de emocio-
nesy de percepciones". (Tolosa, M. 2008, Un

Giro en la comunicacién)

Entra asi nuevamente el trabajo de disefio co-
laborativo, ya que lo que toca ahora es enten-
der la cabeza, el corazén y el cuerpo de una
persona con ataxia, para entregar una correc-

ta experiencia.
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Segun la pagina oficial de Objetivos de Desa-
rrollo Sostenible, el afio 2015 todos los Esta-
dos Miembros de las Naciones Unidas apro-
baron 17 objetivos para la agenda del 2030
para el Desarrollo Sostenible, los que son
establecidos de alcanzar en un plan de |5 afios.

Estos objetivos establecen un llamado univer-
sal para poner fin a la pobreza, proteger el pla-
neta ,mejorar la calidad de vida de las personas
y sus perspectivas.

El proyecto toma la propuesta de dos objeti-
vos para su desarrollo. Pero de manera princi-
pal se destaca como el foco apunta y se dirige
a lo que pertenece al aspecto social. Gracias
a estos objetivos se entrega una mirada mas
integral en la sociedad tal como menciona la
pagina oficial de los ODS. Como menciona
también que se centran en un desarrollo sos-

tenible humano y digno.

Dentro de la pdgina oficial de Las Naciones
Unidas, precisamente en el item Desarrollo
Social, el 3 de octubre del 2023, se hace un
llamado a poder fortalecer las instituciones
sociales. Para poder integrar de manera co-
rrecta los Objetivos de Desarrollo Sostenible
establecidos. Fortaleciendo politicas sociales
con un desarrollo productivo y politicas de
crecimiento. En la que participa y estd orga-
nizado por el mismo programa de Naciones
Unidas, la Comisién Econdmica para América

Latina y el Caribe y el gobierno de Chile.

1.41.51
Objetivo 3,
Salud y Bienestar

Garantizar una vida sana y promover el bien-
estar en todas las edades es esencial para el

desarrollo sostenible.

Este objetivo establece que para alcanzar un
desarrollo sostenible es fundamental garanti-
zar una vida saludable para cualquier edad al
igual que promover el bienestar, segin la pa-
gina oficial ODS.

Las siguientes metas de este objetivo son rele-

vantes en cuestién de este proyecto:

3.8 "Lograr la cobertura sanitaria universal, en
particular la proteccién contra los riesgos fi-
nancieros, el acceso a servicios de salud esen-
ciales de calidad y el acceso a medicamentos
y vacunas seguros, eficaces, asequibles y de
calidad para todos".(Naciones Unidas, 2022,
Objetivos de Desarrollo Sostenible)

3.b "Apoyar las actividades de investigacion y
desarrollo de vacunas y medicamentos para
las enfermedades transmisibles y no transmisi-
bles que afectan primordialmente a los pafses
en desarrollo y facilitar el acceso a medica-
mentos y vacunas esenciales asequibles de
conformidad con la Declaracién de Doha re-
lativa al Acuerdo sobre los ADPIC y la Salud
Piblica, en la que se afirma el derecho de los
paises en desarrollo a utilizar al méximo las
disposiciones del Acuerdo sobre los Aspectos
de los Derechos de Propiedad Intelectual Re-
lacionados con el Comercio en lo relativo a la
flexibilidad para proteger la salud publica y, en
particular, proporcionar acceso a los medica-
mentos para todos". (Naciones Unidas, 2022,
Objetivos de Desarrollo Sostenible)

1.4.5.2

Objetivo 10,
Reduccion de las des-
igualdades

Reducir la desigualdad en los paises y en-
tre ellos. Este objetivo presenta que siguen
existiendo desigualdades principalmente en
accesos sanitarios, educacionales y en otros
bienes. Las siguientes metas de este objetivo

son relevantes en cuestién de este proyecto:

10.2 "De aqui a 2030, potenciar y promover
la inclusién social, econédmica y politica de
todas las personas, independientemente de su
edad, sexo, discapacidad, raza, etnia, origen,
religién o situacién econdmica u otra condi-
cién". (Naciones Unidas, 2022, Objetivos de

Desarrollo Sostenible)

10.3 "Garantizar la igualdad de oportunidades
y reducir la desigualdad de resultados, inclu-
so eliminando las leyes, politicas y précticas
discriminatorias y promoviendo legislaciones,
politicas y medidas adecuadas a ese respecto”.
(Naciones Unidas, 2022, Objetivos de Desa-

rrollo Sostenible)

10.4 "Adoptar politicas, especialmente fisca-
les, salariales y de proteccién social, y lograr
progresivamente una mayor igualdad”. (Na-
ciones Unidas, 2022, Objetivos de Desarro-
llo Sostenible)

1.4 OPORTUNIDAD

1.41.5

OBJETIVOS
DE DESARROLLO
SOSTENIBLE

pWIP 12 10d ueIIY ¢l

Figura N° 9: "Objetivos de Desarrollo
Sostenible", elaboracién propia basada
en datos entregados por la ONU.
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1.51
OBJETIVO GENERAL

Aportar a la
visibilizacion y
comprension de la
ataxia mediante
el disefio de
experiencia

1.5 PLANTEAMIENTO DE OBJETIVOS

1.5.2
OBJETIVOS ESPECIFICOSs

1 Detectar la necesidad por medio del dise-

fio colaborativo.

2 Investigar y analizar qué sienten motora y

psicolégicamente las personas con ataxia.

Generar comprensién y empatia de la ata-
3 xia en estudiantes del drea de la salud a tra-

vés del aprendizaje experiencial.

4 Generar un sistema grafico para el apoyo

comunicacional del proyecto y uso del kit.
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1.§_1
LINEA

1850 1860 1870

1880

1890

1.6. HERRAMIENTAS

METODOLOGICAS

1900

1910

1920

1930

D EL ® ® ®

TIEMPO

CULTURAL 1853 1868

Los siguientes hitos culturales son Se define el término ataxia Se cree que los pacientes con

mencionados en "Historia de las como irregularidad o falta ataxia de Friedreich padecian

ataxias hereditarias y comentario de orden que ocurre en los esclerosis miltiple

sobre el legado de Hans |oachim procesos patoldgicos o
Scherer", del autor Dr. |osé Berciano en las funciones naturales

el afio 2019.

SOCIAL

CIENCIAY
TECNOLOGIA

Respaldo falta de informacién de
los autores mencionados en la

formulacién del probelma.

POLITICO

Leyes promulgadas presentadas por
el SENADIS en, "Leyes y Decretos
con Fuerza de Ley en materia de
Discapacidad"de Chile.

1914 - 1918

Primera Guerra Mundial

1929
Crisis del 29

1876

Descartan esclerosis multiple

en pacientes con ataxia

La ataxia no es entendida
como una enfermedad,
sino un sintoma de varias

enfermedades

LOS ESTUDIOS CLINICOS Y TECNOLOGICOS DE LA
ATAXIA ALO LARGO DEL TIEMPO NO PRESENTAN UN
CLARO DESARROLLO, AVANCE NI COMPRENSION.

Debido a su poco conocimiento médico y heterogeneidad de la

enfermedad, como se menciona en la formulacién del problema.
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1.PREPARACION 1.6. HERRAMIENTAS METODOLOGICAS

1940 1950 1960 1970 1980 1990 2000 2010 2020 2023
® ® ® ® ® ® ® ® ® o

2020 2022
1939 - 1945 Covid-19 Guerra
Segunda Guerra Mundial )
Ucrania
2022

Clinica mayo
define ataxia como
CULTURAL enfermedad que
consiste en un

deficiente control

muscular
1992 2001 2009 2015
La Asamblea General de las Se comienza a celebrar Fundacidn Atax Chile 4405 los Estados Miembros de
Naciones Unidas proclama el dia internacional de La asociacién para el las Naciones Unidas aprobaron |7
1956 el dfa Internacional de las ataxia 25 de septiembre apoyo y promocidn objetivos para la agenda del 2030
Fundacién Teletén Di idad del conocimiento de i
personas con Discapaci para el Desarrollo Sostenible
SOCIAL la ataxia 2023
2005 2010 i i
las Naciones Unidas
1957 Fundacién CETRAM Fundacién SENADIS h n llamad T
La Fundacién Nacional - ) ’ ace un flamado para
de Ataxia (NAF) de Centro de Trastornos Servicio Nacional de la fortalecer la gobernanza y
Estados Unidos del Movimiento Discapacidad en Chile, que la institucionalidad social,
establece oportunidades, en la que participa Chile
normas e inclusidn social dentro de su organizacién

2000 2019
Realizadan Se publicé un estudio.
estudios Objetivo construir
CIENCIA Y LOS ESTUDIOS CLINICOS Y TECNOLOGICOS DE utilizando NGS un consenso sobre la
TECNOLOGiA LA ATAXIA COMIENZAN A TENER POCO MAS DE en pacientes con clasificacién de las
DESARROLLO, aunque no se conoce con claridad de ellos. diversos fenotipos ataxias para promover una
relacionados con comprensién cominy
la ataxia avanzar en la investigacion
de tratamientos y mejorar la
atencién al paciente
1994 2004 2012
Establece 1988 Se establecié el Regula los Derechos y
normas para Ley Primer Estudio Deberes que tienen las
_ la Plena discapacitados Nacional de la Personas en relacién con
POLITICO integracidn pueden votar Discapacidad, acciones vinculadas a su
social de ENDISC, realizado atencién en salud
personas con por FONADIS y el 2013

discapacidad Instituto Nacional

CETRAM adquirie la
personalidad juridica

de Estadisticas

mediante la inscripcion
N°I486]
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1.6.2

ENCUESTA
PERSONAS

SIN ATAX

Se realiza una encuesta a través de google forms dirigida
a personas que no padecen de esta discapacidad, con la
finalidad de levantar datos e informacién de cuénto y qué
saben sobre la ataxia.

La encuesta presentada es la siguiente:

I.¢Has escuchado alguna vez la palabra ataxia?
Si/ No

2. Situ respuesta es si, sPor qué la has escuchado?

3. ;Sabes qué es la ataxia?
Si/ No

4. Situ respuesta es si, ;qué sabes?

5. Situ respuesta es no, ;qué crees que es?

1.6. HERRAMIENTAS METODOLOGICAS

I.¢Has escuchado alguna vez la palabra ataxia?

Si/ No

Figura N° 10: "Gréfico porcentajes si has
escuchado la palabra ataxia”, elaboracién
propia basada en datos entregados por la

- encuesta propia realizada, 2023

82,6 %% I

no la han escuchado

17.4 %

si la han escuchado

De las 92 personas encuestadas solo un [7,4% si
habfa escuchado la palabra ataxia, mientras que
las que no la habian escuchado corresponde a
un 82,6% del total de personas.

2. Si tu respuesta es si, ¢Por qué la

has escuchado?

|6 personas respondieron por qué habian
escuchado esta palabra. Las personas que sf
habfan escuchado la palabra ataxia, segin la
encuesta realizada, la mayorfa declara que la
habian escuchado o por mi o por que son o

estudian algo relacionado al drea de la salud.

3. ¢Sabes qué es la ataxia?
Si/No

Figura N° II: "Gréafico porcentajes si sa-
bes qué es la palabra ataxia", elaboracién
propia basada en datos entregados por la

- encuesta propia realizada, 2023

83,7 %%

no saben lo que es

16,3 ©6

si saben lo que es

Mientras que de las 92 personas encuestadas
un 16,3% menciona sf saber lo que es la ataxia,

y un 83,7% no sabe.
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1.6.-

RILOGIA 3Cs

Se volvié a contactar personas con ataxia, para
realizarles una entrevista bajo la Trilogfa de las
3C, de estamanera el proyecto podrd comenzar
a acercarse y tomar forma de cémo serd esta
experiencia / performance. Ya que para obtener
un buen resultado es muy relevante entender que
hay que entender a una persona con ataxia no solo
en qué le pasa cuando realiza un movimiento en
tal, sino que hay que ser conscientes de tomar
en cuenta que ese movimiento estd relacionado

con su cabeza, corazén y cuerpo.

Al momento de caminar o realizar cualquier
acto de movilizacién:

Cabeza:

[. ¢Qué piensas o que pasa por tu cabeza en

ese momento?

Corazon:

2. :Qué sientes, cudles son tus sentimientos?

Cuerpo:

3. ;Qué sientes fisicamente?

1.6. HERRAMIENTAS METODOLOGICAS

Priscila Ayan
32 anos

¢Qué piensas o que pasa por tu cabeza en

ese momento?

"Yo pienso que me voy a caer, como no se
como que, como que si no hay paredes o algo
amialrededor para yo poder sujetarme, porque
piensa que yo estoy sola y nadie esta conmigo,
cosas asi. Ya me estoy apoyando de la silla de
ruedas ya que me canso mucho caminando
en breves lapsos.Pido ayuda constante ya que
me canso demasiado, demasiado demasiado".
(Priscila , 2023)

2. ;Quéssientes, cudles son tus sentimientos?

"Este proceso para mi es muy fome, aburrido,
como que me da rabia, me da pena, estartodo el
dfa en mi casa es muy penca. Es un sentimiento
totalmente digamos triste, fome, penca".
(Priscila , 2023)

3. ¢Qué sientes fisicamente?

"En mi caso siento todos los dias un dolor fuerte
de espalda, fuerte fuerte de espalda, cuando
estoy sentada acostada o parada me duele
siempre, no hay medicamentos que lo calme".
(Priscila , 2023)

Rodrigo Padilla
40 anos

¢Qué piensas o que pasa por tu cabeza en

ese momento?

"Bueno, yo pienso en cuando le decfa yo a mi
papd ,también tenfa ataxia, porque no podia
caminar ya entiendo por qué. Por mi cabeza

pasa miedo, mucho miedo". (Rodrigo, 2023)
2. ;Quéssientes, cudles son tus sentimientos?

"Mis sentimientos son igual de frustracién, pero
tengo esto asumido y dandole para adelante
siempre". Rodrigo, 2023)

3. ¢Qué sientes fisicamente?

"Cuando quiero caminar siento que los pies
se me pegan en el suelo, o siento que no se
me doblan bien las rodillas, siento que estoy
caminando tieso, eso es lo que siento. Y para
dar un paso tengo que estar afirmado en la
pared, por ejemplo si tengo que levantar un pie
para ponerme un calcetin, ahi me voy a ir para
el lado siempre. Me pasa mucho que cuando
estoy acostado me paro me siento, me voy para

atrés y no puedo pararme”. (Rodrigo, 2023)

Ignacia Pulido
34 anos

¢Qué piensas o que pasa por tu cabeza en

ese momento?

"Se me viene a la cabeza algo que siempre me

repito: dale, dale, dale, tener en mente que si

lo voy a lograr, pero la mayoria de las veces no
bl

se logra, pero otras s y es por eso que no me

gusta cuando me dicen que me pueden ayudar,

porque me cuesta mucho, pero si puedo”.

(Ignacia, 2023)
2. ¢(Quésientes, cuéles son tus sentimientos?

"Ufff... muchos, sentimiento de miedo, me
voy a caer, angustia como estar mirando
constantemente de un precipicio para abajo.
Es mas también un sentimiento de angustia y
frustracién”. (Ignacia, 2023)

3. ¢Qué sientes fisicamente?

"Siempre he sentido mucho desequilibrio
y temblor en los pies, lo que lleva que sea
para todo el cuerpo, y dltimamente he sentido
como si mis pies al caminar fuesen cemento".

(Ignacia, 2023)
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2.PERCEPCION

2.1 ESTUDIO DE USUARIO

WGSN presenta cuatro perfiles de consumi-
dores que le darédn forma a la actividad comer-
cial del 2025. De ellos se analizaran los perfi-

les propios para el presente proyecto.

"En 2025 asistiremos a cambios sismicos en
nuestras industrias, nuestras comunidades vy
nuestro planeta. Viajaremos a nuevas ciuda-
des fisicas y digitales, pero no olvidaremos
el poder de lo local. Nos centraremos en las
finanzas y los ecosistemas empresariales rege-
nerativos, entendiendo que el crecimiento no
es una mala palabra. La Gran Reestructuracion
estd entre nosotros." (WGSN, 2023, El consu-
midor del futuro 2025)

9l
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2.PERCEPCION

2111
SENTIMIENTOS
CONSUMIDORES

2025

Segin la informacién entregada en el infor-
me " El consumidor del futuro 2025" WGSN
cuenta con ciertos sentimientos en los presen-
tes consumidores, los que son seleccionados a
través de una metodologfa propia.

Para el 2025 se espera que los sentimientos
sean masivos, algunos pueden surgir antes, de-
pendiendo la regidn. Y a través de estos cua-
tro sentimientos surgen los cuatro perfiles de

consumidor para 2025.

Disociacion

La WGSN entiende disociacién como un pro-
ceso mental donde las personas se desco-
nectan de sus pensamientos, sentimientos,
recuerdos o sentido de la identidad.

Uno cree que es fécil de entender pero este
sentimiento se puede presentar de muchas
formas como, despistarse en una reunién o na-

vegar por intentar sin parar.

Mientras que también se presenta la Gran Di-
sociacién, esta es diferente, ya que se caracte-
riza por ser menos una emocidn irregular y mas
una ocurrencia diaria de autopreservacion,

menciona la WGSN el afio 2023.

El Covid-19 presenté distintos escenarios rela-
cionado con un aumento de disociacién en las
personas, en primer lugar el estrés y la ansie-
dad, en segundo lugar la navegacién en linea
y redes sociales y por ultimo la percepcién del
tiempo, donde perdemos la nocién del tiem-
po, como los nifios se disocian jugando, los
adolescentes con los videojuegos y los adultos
se disocian manejando, segin el informe de la
WGSN 2023.

"Una vez que sales de la disociacién, a veces
tienes la sensacion de: scémo he llegado has-
ta aqui? Es como cuando la gente en las redes
sociales se da cuenta: 'Dios mfo, scémo han
pasado 30 minutos? Sélo queria comprobar
una notificacién™.(WGSN, 2023, El consumi-
dor del futuro 2025)

2.1 ESTUDIO DE USUARIO

Ociosidad

La WGSN define ociosidad como pereza, que
gracias a ello se le ha contribuido una mala re-
putacién. Pero el 2025 pasara a un primer pla-
no la ociosidad entendida como un catalizador
de creatividad lo que es esencial para nuestro
bienestar, capaz de resolver problemas y po-

der cambiar nuestras perspectivas.

La "fascinacién suave", es un resultado a la
ociosidad, esta nos permite reflexionar gra-
cias a que es una respuesta psicoldgica. De
lo contrario estd la "fascinacién dura" que se
' o
caracteriza por ocupar la atencion y limitar el

vagabundeo mental.

Se ha descubierto segin la la WGSN que la
fascinacién suave es maés reparadora, por lo
que la ociosidad es una buena practica em-
presarial cuando se trata de produccién e in-
novacién.Este sentimiento no necesariamente
significa echarse en un sofd, sino que abarca
toda una serie de tareas repetitivas o tareas re-
creativas que permiten que la mente descan-
se. Entendidas como actividades que otorgan
momentos donde el cerebro no esta cargado
de problemas, y asi le concede a la mente la
capacidad de expandirse libremente y de for-
ma creativa. Cémo fregar los platos o pasar
tiempo con los amigos. "La ociosidad no es
sélo una vacacioén, una indulgencia o un vicio.
Es tan indispensable para el cerebro como la
vitamina D para el cuerpo”. (WGSN, 2023, EL
consumidor del futuro 2025)

Aceptacion radical

Enfrentamos de diferentes maneras un caos
crénico en la sociedad, lo que afecta a la
persona de manera directa como la apatia,
disociacién y entumecimiento, pero el 2025
la aceptacidn radical serd la encargada de dar
nuevos pasos a una era de satisfaccién y sere-
nidad, menciona la WGSN.

La aceptacién radical desarrollada por la psi-
cdloga Marsha Linehan en 1993 , significa re-
conocer las situaciones y las emociones difici-
les, pero aceptando que uno puede no poder
cambiarlas. La aceptacién radical es un paso
fundamental para poder superar los momen-
tos dificiles y experimentar un mayor significa-
do. En pocas palabras también es entendido
como, aceptar la realidad y sus imperfeccio-
nes, permite llevar a las personas a la satisfac-

ciény alejarse de la angustia.

No es rendirse, no es aprobar o apaciguar la si-
tuacién o un trauma. No es sinénimo de com-
placencia. "La aceptacion radical no significa
que estés de acuerdo con lo que ocurre o con
lo que te ha ocurrido. Més bien, sefiala una
oportunidad para la esperanza porque estds
aceptando las cosas como son y no luchando
contra la realidad". (WGSN, 2023, El consu-
midor del futuro 2025)

Neo Altruismo

Seguin la WGSN este concepto tiene sus raices
en el altruismo puro, definido como ayudar a
alguien sabiendo que no obtendrds ningin
beneficio a cambio. Pero afiadido con el con-
cepto de alegria empdtica, entendida como
la emocidn que siente una persona al poder
ver como otra experimenta alivio. Y este senti-
miento el 2025 marcard su aparicién. Serd ma-
sivo ya que hoy la gente presenta una descon-
fianza critica, el 2025 se espera un aumento

de confianza.
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Para el presente proyecto se escogieron dos
usuarios de los cuatro presentes en la WGSN.
En primer lugar los reduccionistas y segundo,

los pioneros.

USUARIO 1:
LOS
REDUCCIONISTAS

"Tras adoptar la conveniencia digital y la vida
a distancia durante la pandemia, estos consu-
midores tratan de restablecer las conexiones y
las comunidades en el mundo real con un to-
que humano". (WGSN, 2023, El consumidor
del futuro 2025)

Segun el prondstico de WGSN, EL Consumi-
dor del futuro 2025, los reduccionistas tien-
den a intentar reducir sus interacciones a una
escala mds humana. Se dan cuenta que des-
pués de la pandemia interactian mas con la
pantalla que con personas, por lo que buscan
tratar de restablecer sus vinculos con el mun-

do real y su sentido de comunidad.

Sienten més atraccién por lo tangible que por
el mundo digital y son muy conscientes del pa-
pel que tienen en el mundo.

Piensan que el crecimiento econémico debe
ser un medio destinado para la ayuda de la po-
blacién y del planeta, siempre y cuando sean
sostenibles y éticas.

Los reduccionistas necesitan tener como prio-

ridad la amabilidad y la integridad.

"Si detectan algo malo, hacen algo bueno, y lo
mismo esperaran de usted. Se dejan llevar més
por las virtudes del cuidado de los demas que
por las del cuidado de sf mismos (una revisién
del Psychological Bulletin de mas de 200 es-
tudios globales determiné que los comporta-
mientos prosociales como el altruismo mejo-
ran la salud mental y fisica). (WGSN, 2023, EL
consumidor del futuro 2025) Son motivados
por un rechazo al consumo excesivo y apoyo

a lo local.

Cualidades distintivas:

Ocupados

Guiados por valores
Centrados en la comunidad
En busca de conexion

2.1 ESTUDIO DE USUARIO

USUARIO 2:
LOS
PIONEROS

"Estos consumidores necesitan estimulos.
Despierte su interés con nuevas ideas y pro-
ductos que solucionen problemas y mejo-
ren los mundos fisico y virtual para todos".
(WGSN, 2023, El consumidor del futuro
2025). Segin el pronéstico de WGSN, El
Consumidor del futuro 2025, Los Pioneros se
caracterizan por ser impulsores, agitadores y
creadores de oportunidades que avanzan con

el cambio y nuevas ideas.

Disfrutan siendo lideres y tienen la constante
motivacién de dejar huella, sea cual sea el drea
de especializacién, perteneciendo asf a ese
tipo de persona que logra crear una exitosa
presencia online y luego aprovechan de abrir

una tienda fisica, o viceversa.

Soluciones que mejoren el mundo es lo que
necesitan Los Pioneros, siendo disefios uni-
versales aptas para personas de distintas eda-
des y capacidades. "Para ellos, el propdsito es
més importante que la plataforma". (WGSN,
2023, El consumidor del futuro 2025)

Cualidades distintivas:

Emprendedores
Impredecibles
Arriesgados

En busca de inspiracion
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2.1 ESTUDIO DE USUARIO
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21.2

Abase de los dos perfiles seleccionados anteriormen-
te de la WGSN se les construira un perfil de usuario
a cada uno los que son territorizados y [levados a lo
local gracias a la informacién entregada por los gru-
pos socioecondmicos en Chile presentados por AIM.

Ambos perfiles de usuarios presentados se caracte-
rizan por las siguientes cualidades: estudiantes del
drea de la salud, en la facultad de medicing espe-
cificamente 3 los alumnos de Kinesiologl’a, Terapia
Ocupacional, Fonoaudiologfa, y la facultad de Psico-
logfa. En universidades privadas de Chile. A partir de
Su segundo semestre del tercer afio en adelante, ya
que deben presentar un conocimiento base y algin
acercamiento a lo que es la realidad de trabajar con
pacientes, ya sea directo o por salidas a terreno en

observacién e instancias con pacientes.
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21.21
Usuario 1:

Los Reduccionistas

Segmentacién Usuario

Macarena Ramirez
Apodo: Maca

Maca tiene 2| afios, vive en Las Condes con
su mamd y sus dos hermanas. La Maca ac-
tualmente es estudiante de Psicologfa en la
Universidad Los Andes cursando el segundo

semestre de su tercer afio de carrera.

Para la Maca sus primeros afios de carrera
fueron super frustrantes, sentfa que no podia
con tanta carga académica, una pandemia y
sumado a que su mamd esta delicada también
de salud mental ya que estaba entrando en una
leve depresidn por el encierro de la pandemia,
pero de apoco Maca se propuso nuevas me-

tas y desafios para tomar este tiempo como un

momento de aprendizaje y desafios positivos.
Ella sabia que sumama la necesitaba més que
nunca y que su carrera le servirfa de gran apo-
yo. Se propone como desafio diario, ponerse
en el lugar de sumama y poder empatizar con

ella a base de una simple conversacién diaria.

Con su interés de mejorar, se le ocurre una
idea de crear un grupo de Whatsapp con su
mamé y sus dos hermanas y ella, con el fin de
crear un espacio seguro y de buenas energfas,
donde se aportaran unas a otras frases motiva-

cionales, inspiradoras y en especial de Maca

distintos aprendizajes otorgados por su ca-

|

rrera que los utilizard de manera beneficiosa.
Creando una red de apoyo y contencién, més
aun luego de una pandemia para volver a cons-
truir conexiones.

Asi se mantuvo bastante ocupada, surgié en
ella la necesidad de poder ayudar a més perso-
nas que estén con su misma situacién familiar
por lo que crea grupos de Whatsapp para en-
tregar redes de apoyo via online con talleres,
tips, herramientas y un pequefios aportes po-
sitivo a estas personas. Tenfa muy claro que
la cercanfa y conexién de esta etapa iba a dar
grandes frutos. De demostrar que no estén so-
los y de llevar estas instancias a lo fisico en un

futuro cercano.

Metas u objetivos

Maca luego de la pandemia se propone como
meta, mirar las cosas de manera positiva, este
tiempo ella aprendié a ver como de algo terri-
ble surgen cosas muy buenas, de agradecer y
aprovechar los minutos presenciales. Mientras
que sus objetivos son poder entregar la mayor
cantidad de herramientas aprendidas, para lo-

grar empatizar con ella.

Puntos de dolor

Le frustra ver cémo la pandemia afectd tanto
las relaciones fisicas entre las personas ,inclu-
yéndose a ella y que la gente cuando sali6 del
encierro volvié a comprar en grandes cantida-

des, sin conciencia.

2.1 ESTUDIO DE USUARIO

Demografia

Nombre: Macarena Ramirez Burgos

Edad: 2 afios

Género: femenino

Nacionalidad: chilena

Estado civil: soltera

Educacion: superior

Ocupacién: estudiante Psicologfa Universidad
de Los Andes

Ingresos: $100.00 mensuales tras trabajar como
BabySitting

Nivel socioecondmico: Grupo C2

"ELI1,2% de los hogares pertenece al grupo C2.
Elingreso promedio del hogar es de $1.500.774.
EL26% de los sostenedores del hogar en este
grupo tiene un nivel de estudios universitario
o superior completo, el 42% tiene un nivel
universitario incompleto, o educacién técnica
completa o incompleta".

(Acufia, 2022, Los grupos socioecondmico
en Chile)

Geografia
Pafs: Chile

Regién: metropolitana
Comuna: Las Condes

Poblacién
Nacional: 19.493.184 de personas segtn el
banco mundial el afio 202

Metropolitana: 7.112.808 de personas segtn
el CENSO del afio 2017

Psicografia

Valores

Apasionada con sus estudios, tiene y ejercita
todos los dfas con tener una mente positiva.
Para ella es muy importante la relacién con sus
seres queridos y mantener contacto fisico con
ellos. Es muy amable y delicada con sus tratos

y relaciones. Fiel al consumo local y preciso.

Opiniones

Se mantiene constantemente buscando opiniones
sobre cémo mantener relaciones post pandemia
para poder trabajar en ellas. Es por esto que es
super activa en las redes sociales, a base de ellas
busca darle un toque humano a las relaciones
y situaciones cotidianas. Busca y da opiniones.
Es importante mencionar que es muy tolerante

a diferentes opiniones.

Actitudes

Es una mujer muy ocupada, trabajadora y
estudiosa, pero amante de lo que hace. Es
muy segura de ella y segura de que se puede
generar cambios positivos. Tiene muy claro
que el que la sigue la consigue, el esfuerzo es
la base del éxito.

Intereses

Para Maca es muy importante el tiempo con sus
seres queridos, le gusta mucho salir o visitar a sus
amigos o familia. Le interesa mucho el mundo
emprendedor por lo que siembra busca comprar
en ellos.Grandes intereses en transmitir respeto,

empatia y tolerancia.

Estilo de vida

Su vida es bastante agitada en el dmbito de
estudios pero por motivos personales de interés y
por opcidn propia. Y en lo mas personal le gusta
disfrutar de manera tranquila los momentos,
apreciar y agradecer las tardes de playa con
su familia, caminar, jugar cartas y una buena

conversacién con sus seres queridos.
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21.2.2
Usuario 2 :
Los Pioneros

Segmentacién Usuario

Juan Pablo Rojas
Apodo: Juanpa

|uanpa tiene 2l afios, esta cursando cuarto afio
de Kinesiologfa en la Universidad Diego Porta-
les. Vive con sus papas y sus dos hermanos en

San Bernardo.

Durante el colegio siempre trabajé para poder
ayudar a sus papds con gastos de la casa, y en
su etapa universitaria decidié emprender con
uno de sus hermanos para también ayudar a
la familia econémicamente |uanpa hoy tiene
un carro de lomitos para servicio en distintos
eventos. Es muy buen alumno, en su universi-
dad pertenece al grupo de pastoral y centro de
alumnos, siempre se ha caracterizado por ser

una persona lider, motivado e interesado por

Imagen N°I0,
Gustavo Bettin, 2020

nuevos proyectos, por este tipo de activida-
des es lo que lo hace una persona sumamente
apasionada y agradecida de lo que tiene. Sus
padres han sido toda su vida un ejemplo de
esfuerzo y de mostrar que no los gestos mas

simples son los més grandes.

Para todo lo que hace se destaca por su gran
N . .
organizacidn, es de la teorfa de que entre mas
cosas uno tiene mejor rinde. En pocas palabras
estd en constante busqueda de inspiracidn.
|uanpa decidié estudiar Kinesiologia ya que
siente una gran vocacién en poder ayudar a
los demas y generar una estrecha cercania con

sus pacientes, para él su carrera es un regalo,

desea dar lo mejor de él. Es fiel creyente que
un camino de recuperacion, trabajo y mejora
van de la mano con un buen acompafiamiento
y aliento de esperanza y empatfa. Ya en sus 4
afio de carrera se ha enfrentado a varios pa-
cientes y son ellos los que impulsan a |uanpa a

seguir estudiando.

Metas u objetivos:

|uanpa al tener una vida muy intensa, se pro-
pone como meta cuidar su salud mental y per-
sonal, él es consciente de todo lo que hace
y sabe que siempre siente un estrés por todas
las decisiones que toma, pero muy seguro de
ello. Su objetivo a largo plazo es poder entre-
gar a la sociedad algin centro pastoral fuera
de la universidad que tenga algun vinculo con
alguna fundacién de centro de rehabilitacién
kinesioldgica, poder llevar su carrera y su pa-

sién de la mano.

Puntos de dolor

Sus papds son su mayor preocupacion, perder-
los es algo que no soporta pensar, ambos estén
enfermos y le preocupa mucho ver como fun-
ciona el acceso a la salud en este pafs. Siente
la gran desigualdad que ha generado el gobier-
no para el pafs, pero él por esto mismo no se
quiere rendir y desea poder llevar su profesién

a los que més la necesitan.

2.1 ESTUDIO DE USUARIO

Demografia

Nombre: |uan Pablo Rojas Herreros

Edad: 22 afios

Género: masculino

Nacionalidad: chilena

Estado civil: soltero

Educacion: superior

Ocupacién: estudiante de Kinesiologfa en la
Universidad Diego Portales

Ingresos: con su emprendimiento $350.000
mensuales

Nivel socio econédmico: C3

"Un 24,7% de los hogares integra este
segmento. El ingreso promedio del hogar es
de $1.003.426."(Acufia, 2022, Los grupos
socioecondmico en Chile)

Geografia
Pafs: Chile
Regién: Metropolitana

Comuna: San Bernardo

Poblacién
Nacional: 19.493.184 de personas segtn el
Banco Mundial el afio 2021

Metropolitana: 7.112.808 de personas segtn el
CENSO del afio 2017

Psicografia

Valores

Es unhombre que se caracteriza por su sencillezy
humildad, su familia es quién le ha ensefiado todos
estos valores. Al mismo tiempo es un hombre
muy seguro de sf mismo con mucha energfa, le
gusta mucho ser lider ya que su pasién por las
cosas es lo que lo mueve a tomar ese rol. Su
entusiasmo y transparencia lo ha llevado a grandes
metas en su vida. Su carrera le ha demostrado
que una de sus mayores satisfacciones es poder

ayudar, acompafiar y empatizar con el préjimo.

Opiniones

Estd en constante movimiento, tanto fisicamente
como en redes sociales. Es una persona activa
en opiniones, respeta la diversidad en todos sus
ambitos y espera respeto de vuelta. Es fiel al

pensamiento de respeto y valoracion sin barreras.

Actitudes

Al no sentir vergiienza por sus pensamientos
y opiniones ha llegado muy lejos y ser un lider
ejemplar. Dénde lo que transmite con mayor
potencia es que con sencillez se puede llegar
muy lejos. Es muy sensible por lo que lo lleva
a actuar con mucha pasién en todo @mbito,

dejando huellas muy propias.

Intereses

Le interesa mucho el drea de emprendimiento,
con una mirada de ayuda social, desea podertener
un una fundacién de rehabilitacién kinesioldgica.

Le gusta leer especialmente sobre politica y

noticias actuales. EL tiempo con sus papéds es

fundamental para recargar energfas.

Estilo de vida

Su vida es bastante agitada, cada dfa un riesgo
nuevo, pero con la cabeza en alto. Sabe que el
fracaso es un tropezén de aprendizaje por lo que
vive con paz y mentalidad positiva.

Pasa el mayor tiempo de la semana en la
universidad donde tiene muchos amigos y el
fin de semana se prepara para su emprendimiento

y descansar en familia.
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Se tomard como anélisis de los siguientes ca-
sos a través del tridngulo de las tres dimensio-
nes del disefio, funcional, simbdlico y formal.
A lo largo de esta investigacion se declarard
una previa agrupacién como fuente de inspi-
racién, que se tomard de esos determinados
referentes, justificando el por qué la eleccién
de ellos.

Los que permiten tener una mirada mas pro-
funda y amplia de lo que se busca lograr y ob-
tener como referente, declarando esta mira-
da, una mezcla de lo objetivo y subjetivo para
el desarrollo del proyecto. Lo que significa,
buscar entregar no solo algo concreto, sino
también que haya un estudio de mensajes mas
subjetivos que son los que finalmente le dan

sentido y valor a la propuesta.

2.2 ESTUDIO DE CASOS

,
< de estudios, seran

da de inspiracién so-
entral, ambos

Los siguientes dos caso
lizados bajo una mira :
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2.2 ESTUDIO DE CASOS

FUNCIONAL
/ \
/ \
/ \
/ \
/ \
/ \
/ \
/ \
/ o
/ \
/ \
/ \
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/ \
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/ \
/ \
®o- - ——————————- O
FORMAL sSiIMBOLICO

La campafia realizada por la organizacién Pro
Films, conocida por el nombre "Porque, quién
es perfecto. Acércate”, es una campafia Suiza
que fue disefiada para comenzar a crear mayor
aceptacion a las personas con discapacidad.
Pro Films trabaja con ciertas personas con dis-
tintos tipos de discapacidad donde se realizan
maniqufes de la morfologia de sus cuerpos que

son expuestos en la vitrina de una tienda.

Teniendo como objetivo causar reflexién me-
diante la visualizacién, asi es entonces cémo
es tomado como un referente funcional y sim-
bélico.Funcional ya que estd disefiado para
generar conciencia mediante la visibilizacién
de maniqufes en una vitrina, como la forma de
los cuerpos son los que causan este llamado

a acercarse, su forma estratégica de disefiar-

lo mediante algo muy cotidiano. Sin dejar de
lado entonces que su funcién es llamar y atraer

la atencidn de la gente.

Y por otro lado se analiza como referente
simbdlico por cémo se comunica el objetivo,
su comunicacién es atractiva, llamativa, logra
detener a la gente que pasa por frente de las
vitrinas, y estratégica. Se logra comunicar a los
usuarios de manera visual y clara, siendo muy
concretos. Causando reflexién de como tal
dice su nombre, quién dice quién es perfecto,
que es lo que se desea comunicar. Informacién
entregada en el mismo video de la campafia

publicado en Youtube en enero del 2014.

Imagen NIl
Andrea Picquadio, 2020

Imagen N°I2,
Andrea Picquadio, 2020

Imagen N°I3,
Andrea Picquadio, 2020

Director: Alain Gsponer
Autor: Pro Infirmis
Fecha de creacién: Diciembre, 2013

Imagen N°I4,
Andrea Picquadio, 2020

Imagen N°I5,
Andrea Picquadio, 2020

Imagen N°I6,
Andrea Picquadio, 2020
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222
“¢INVISIBLES,
TOCA QUE
NOS VEAN"

FUNCIONAL
/ \
/ \
/ \
/ \
/ \
/ \
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/ \
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/ \
/ \
/ \
/ \
/
/ O
/ \
/ \
®o- - ——————————- O
FORMAL SIMBOLICO

La informacién entregada en COCEMFE
menciona, Toca que nos vean es una campa-
fia Espafiola, creada por La Confederacién
Espafiola de Personas con Discapacidad Fisi-
ca y Orgénica (COCEMFE), que tiene como
objetivo visibilizar las discapacidades, y dar a
conocer la realidad de estas personas sobre lo
que sienten en su dfa a dia y su vida cotidiana,
donde hay una falta de conocimiento y com-
prensién segin COCEMFE el afio 2022. Se
analiza a través de una mirada principal simbé-

lica de la mano con una mirada funcional.

Como referente simbdlico se analiza por cémo
es que esta campafia comunica, su comunica-
cién muestra de manera clara cémo es que una
persona con discapacidad se siente en su dfa

a dia. El mensaje de la comunicacién de esta

108

campafia es es lo caracteristico, nos trasmite
de manera objetiva y clara el sentimiento de

invisibilidad de una persona con discapacidad.

De la mano se suma el analisis de este referen-
te funcional, ya que estd disefiado con el fin de
mostrar un mensaje claro y preciso, de hacer
que el usuario que ve la campafia vea a través
de representaciones cotidianas que es lo que

sienten estas personas.

De que a través de su disefio de alguna u otra
manera busca llevar al usuario al sentimiento

de una persona con discapacidad.

Autor: Confederacién Espafiola de Per-
sonas con Discapacidad Fisica y Organi-
ca (COCEMFE)

Fecha de creacién: Septiembre 2022

2.2 ESTUDIO DE CASOS

Imagen N°I7,
COCEMFE, 2022

¢INVISIBLES?

Toca que nos vedan.

Imagen N°20,
COCEMFE, 2022

¢INVISIBLES?

foga que nos vean.

Imagen N°I8,
COCEMFE, 2022

¢INVISIBLES?

Tocd que nos vean.

Imagen N°2I,
COCEMFE, 2022

Y
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e INVISIBLES

Todel Uz 1193 Yl
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Imagen N°I9,
COCEMFE, 2022
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Imagen N°22,
COCEMFE, 2022

?

b st o
MJUE nos vean.
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2.2 ESTUDIO DE CASOS

A continuacién los siguientes tres casos de estudio
serdn analizados bajo una mirada inspirativa con
respecto al drea de disefio de experiencia, los
que tienen como objetivo visibilizar mediante
simulaciones de distintas cosas a través de
experiencias. Es decir, poder generar empatia a
través de simulaciones a personas que no sienten

lo que otros si sienten.

De esta manera se analiza ciertos casos donde
nos demuestra lo importante que es sentir lo
que no sentimos para entender de verdad que es
lo ocurrido. Es una manera muy clara y concisa
de poder poner a las personas en los zapatos de
otra, donde la empatia juega un rol fundamental.
Es importante mencionar que este puede ser
llevado a cabo de muchas formas diferentes, para
cosas diferentes, pero unavez que se involucra
la interaccién de usuarios forma una experiencia

y generan empatia.

Que gracias al disefio se logra visibilizar desde

otras perspectivas.
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2.2 ESTUDIO DE CASOS

FUNCIONAL

FORMAL

Feel The Pain, es una campafia India, donde busca
que los hombres sientan el dolor menstrual de
las mujeres a través de un simulador de periodo

por medio de un dispositivo.

La campafia fue expuesta en varios centros
comercialesy otros espacios publicos, la iniciativa
busca comenzar a concientizar a los hombres
sobre qué es lo que realmente sienten las mujeres

durante su periodo menstrual.

Se analiza como referente funcional, ya que
como se menciond anteriormente esta
disefiado para que los usuarios sientan a través

de una experiencia lo que no pueden sentir.

Simbélico ya que la comunicacién es de
plan masivo, donde todos estén invitados a
experimentar, manera clara comunican que es

lo que una mujer realmente siente. Y por dltimo

SIMBOLICO

formal, la forma que se ve es gracias también
a un sistema presente en la campafia, estdn
los simuladores donde son los usuarios los
que interactdan, y al mismo tiempo, se estd
promoviendo la salud de las mujeres donde se
reparten copas menstruales entre otros de forma
gratuita. Informacién entregada por distintos
medios noticieros, especificamente BBC News

con su video publicado en YouTube el 2022.

La Copade la

Imagina que los hombres
sintieran dolores menstruales.

Imagen N°23,
BBC News, 2022

Imagen N°24,
BBC News, 2022

Autor: fundacién “Cup of life”
Autor: Sandra Sunny

LiFe

Bl O

Fecha de creacién: Septiembre 2022

Imagen N°25,
BBC News, 2022
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SIMULADOR
DEMENCIA
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/ \
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FORMAL SIMBOLICO

Dezeen el 2016 nos muestray entrega informacién
sobre el Dementia Simulator, es un casco
simulador de demencia que permite a los usuarios
experimentar y sentir sintomas propios de la
enfermedad.Recrea la experiencia con un casco

que distorsiona los sentidos de la demencia.

Este casco tiene como obijetivo replicar los
desafios que siente una persona con demencia por
medio de los sentidos, para que las personas que
no padecen esta enfermedad puedan empatizar,
entendery asimilar que es lo que sienten estas
personas. El casco con forma de huevo se
coloca en la cabeza del usuario y este contiene
una pantalla que cubre los ojos,el que entrega
una visién méds borrosa, una boquilla, la que
dificulta el habla y un auricular, que entrega
ciertos sonidos que las personas con demencias

sienten (alucinaciones auditivas).

"Con el fin de debilitar los estereotipos y los

conceptos erréneos sobre los pacientes con

demencia, creo que podrfamos usar la simulacién
)
y la simulacién como un método para comprender

mejor sumundo interior". (Tucker, 2016)

Este referente es analizado bajo una mirada
de aspecto funcional ya que esté disefiado
con un objetivo claro, que las personas que
no padezcan esta enfermedad puedan sentir
ciertas caracterfsticas propias de ella y logran
empatizar, estad disefiado para que el usuario
atraviese por experiencias. Con una mirada
simbdlica debido a que la comunicacién del
disefio es clara y objetiva, gracias a su aspecto
funcional nos entrega el mensaje de que es lo que
quiere lograr este disefio, comunicar empatfay
visibilizacién. Y por otro lado se analiza también
como referente formal, debido a como es lo que
veo, donde se mezcla una formay una experiencia
andloga con ciertas piezas tecnoldgicas, siendo
una experiencia phygital, donde el disefio
esta disefiado para una experiencia andloga

acompafiada de intervenciones digitales.

Autor: Di Peng

Fecha de creacién: 2016

2.2 ESTUDIO DE CASOS

Imagen N°26, s.f

Imagen N°27, s.f
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2.2.5

TRAJE SIMULADOR

EDAD GRET

FUNCIONAL

FORMAL

Elfolleto que presentay publica Produkt+Projekt
y Wolfgang Moll en sitio web del simulador
de la edad Gret el afio 2022, presenta que el
traje recrea la experiencia de la vejez y estd
disefiado para que los usuarios puedan sentir
las dificultades y limitaciones de un cuerpo de
tercera edad, desde la movilidad hasta ciertas

capacidades sensoriales.

Los usuarios a través de interacciones, lograran
un efecto que se aproxima a las limitaciones
tanto sensoriales como motoras en la vejez.
Estas limitaciones en particular son propias de la
marcha, sentirdn dolores, sensaciones y molestias
propias de esa edad, con el fin de sensibilizary
tener conciencia de los desafios que presenta
una persona de la tercera edad en su dfa a dfa.
Otorgando una mejor comprensién de la gran
inseguridad en los movimientos que realizan las
personas mayores.

Principalmente se analiza como referente

funcional, ya que como mencionamos claramente

SIMBOLICO

sudisefioy utilidad estd destinado en sutotalidad a
traspasar sentimientos y sensaciones a las personas
que no pertenecen a esa edad no sienten. Y cémo
por consiguiente el la referencia simbdlica que
entrega, donde su objetivo y comunicacién es
lograr sentir y comprender ciertas sensaciones
de inseguridad, inestabilidad, malestares, entre
otros, en estas personas para generar conciencia

y sensibilizacién.

Y por dltimo pero no menos importante como
referente formal, ya que la manera como
interactla cada pieza con el cuerpo es muy
coherente y asertiva al momento de querer
traspasar una experiencia.

Informacién entregada por la pdgina oficial
Simulador de edad GERT y su folleto publicado
el afio 2022.

Este folleto presentado el afio 2022 menciona
algo clave para ayudar a validar el presente
proyecto, el cémo este traje se puede usar de

manera muy provechosa para el ambito de la

Autor: Produkt+Projekt y su disefiador
Wolfgang Moll

Fecha de creacién: Noviembre 2020

educacién y un estudio de la eficacia de esta
simulacion. Asi mismo menciona cémo fue su
experiencia del uso del traje en estudiantes
de medicina en proceso de formacién, de la
Universidad |ulius Maximilians de Wurzburgo.
La que detalla ciertos resultados obtenidos

luego de realizar una encuesta a los estudiantes:

83%
de los estudiantes participantes, luego de realizar
las practicas, presentan la habilidad para ser capaz

de comprender la vida en la vejez muy bien.

90%

de los estudiantes participantes, luego de realizar
las précticas, presentan la habilidad para ser
capaces de poder ponerse mejor en la situacion

de estas personas.

95%

de los estudiantes participantes, luego de
realizar las préacticas, presentan la habilidad
para poder comprender la situacién fisica de

estas personas.

Los presentes datos son obtenidos en el folleto
que presenta y publica Produkt+Projekt y
Wolfgang Moll en sitio web del simulador de
la edad Gret el afio 2022 detalladamente en
el estudio presentado de sus eficacia.Estos
resultados son muy beneficiosos para la presente
investigacion y proyecto, impulsando su desarrollo

de manera asertiva y provechosa.

2.2 ESTUDIO DE CASOS

Imagen N°28, s.f

Descripcién de alguno de los elementos
que contiene el traje

Las gafas causan alteraciones en la vista como,
percepcion del color, borrosidad granulosa,
una restriccién del campo visual entre otras..

La sordera de alta frecuencia las causan las

orejeras. Y el collarin es quien causa una

restriccién para mover la cabeza.

Imagen N°29, s.f

Una de las causas que entrega el chaleco con
peso es,un mayor esfuerzo fisico, restricciéon en
la movilidad, curvatura de la columna vertebral,

disminucidn de la fuerza, entre otras.

Imagen N°30, s.f

La restriccién de movilidad en las rodillas las

causan las rodilleras.

Imagen N°3I, s.f

Las tobilleras con peso causan la simulacién
de la marcha inestable de la vejez, alteracién

en su coordinacién y la disminucién de fuerza.

Imagen N°32, s.f
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34 )
ESTUDIANTES DEL AF:EA
DE LA SALUD UTILIZA
TRAJE DE
LA VEJEZ KOKEN
FUNCIONAL
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FORMAL SIMBOLICO

Estudiantes del area de la salud de la Universidad
de Valparaiso en Chile, utilizan un traje simulador
de la vejez, menciona el sitio web oficial de la

universidad en el ftem noticias, publicado el 2023.

El siguiente referente es tomado como caso
de estudio para el analisis del benchmark ya
que entrega la utilizacién de un traje simulador,
en este caso de la vejez y lo sitda de manera

estratégica y provechosa.

Para comenzar se analiza de manera breve el
traje, ya que de cierta manera cumple la misma

funcién de el traje simulador de la edad Gret.

Eltraje que se utiliza para realizar esta actividad
entre estudiantes es el traje Traje de simulacién
para atencién general LM-060 la que simula
especificamente la condicién de la vejez. Este
traje se fabrica en |Japdn por la empresa reconocida
por su centro de investigacién KOKEN. Tal
como describe el sitio web KOKEN, es un kit

simulaci envejecimi ara ra
de simulacién de en miento para demostrar
que es lo que sienten estas personas en su vida

cotidiana.

EL kit que ofrece KOKEN presenta distintos
dispositivos, tanto multi esqueléticos, auditivos
y visuales, tales como: 50 pares de tapones para
los ofdos, unas gafas de proteccién, | par para
ambos codos de limitadores de codos, un par
para ambas rodillas para las restricciones de ellas,
un par para ambas manos para la restriccién de
los dedos, un protector de espalda, un par para
ambas mufiecas de pesas de 500g, un par para
ambos tobillos de pesas de 1000g, un bastén
plegable, un babero de entrenamiento y una

bolsa de almacenamiento.

Todo lo que presenta el kit es producido con
el objetivo de generar simulaciones a lo que
sienten las personas en su etapa de la vejez.

En este caso el traje de KOKEN, llega a los
estudiantes del drea de la salud en la Universidad

Autor:

Traje KOKEN

Iniciativa Universidad de Valparaiso
Fecha de creacién:

Trajes s.f

Iniciativa Universidad de Valparaiso 2023

de Valparaiso el 2023. De tal manera que también
es un claro referente como el traje se sitda de
manera estratégica y provechosa.

Esta instancia menciona el sitio web oficial de la
universidad en el ftem noticias, publicado el 2023,
tienen la oportunidad de cursar un asignatura
de caracter vivencial a carreras de Medicina,
Fonoaudiologfa, Psicologfa, Sociologiay Trabajo
Social, por lo que entrega una experiencia
interdisciplinaria.

El desarrollo de este curso trajo consigo muchos
beneficios para los estudiantes, el uso del
aprendizaje experiencial otorga en ellos un
acercamiento a lo que es la vida real, un mayor
entendimiento gracias a la comprensién empética

a futuros pacientes.

De tal manera que responde las tres dimensiones
establecidas, la forma del traje logra entregar una
funcién especifica, detallada y con un objetivo
claro que sf se cumple. Y la forma de cémo se
lleva a cabo el aprendizaje experiencial entrega
también una funcién préctica, provechosay
aprobada. Lo simbdlico se puede reflejar en
cémo las presentes simulaciones repercuten
con un alto impacto positivo a las personas y

en este caso a los estudiantes.

2.3 BENCHMARK

Traje de simulacion de la
vejez Koken, Japon

Imagen N°33, s.f

Imagen N°34, s.f
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Iniciativa
Universidad de
Valparaiso, Chile

Imagen N°35, s.f

Imagen N°36, s.f

2.3 BENCHMARK

FODA

En el siguiente referente se realiza un anélisis
FODA, construido bajo las tres dreas del tridgngulo
de las dimensiones del disefio, funcional,
simbdlico y formal, mencionadas anteriormente.
Lo que permite conocer asi més en profundidad
ciertos aspectos a considerar. Aspecto importante
a considerar, se realiza un analisis tanto del traje
correspondiente como de la actividad realizada

en la Universidad de Valparaiso.

Fortaleza

Funcional:

Usabilidad del traje otorga experiencias
vivenciales para el usuario.

El usuario experimenta limitaciones de
capacidades sensoriales o motoras de una
realidad que ellos no sienten.

La experiencia entrega una funcién beneficiosa

para los usuarios.

Formal:

Formas del traje adaptables al cuerpo.

Cada forma del traje se encarga de otorgar la
experiencia propia en cada parte del cuerpo.
Formas del traje replicables.

Las formas del traje son fécil de aplicary usar.
La forma que se desenvuelve la experiencia es

de cardcter educativo e interdisciplinario.

Simbélico:

Promueve la empatfa y comprensién por medio
de la simulacion.

Comprender mejor el problemay una realidad.
Favorecer el proceso formativo

e interdisciplinario de manera innovadora.

Oportunidades

Funcional:

Escalabilidad nacional e internacional.
Usabilidad para un usuario amplio

e interdisciplinario.

La experiencia favorece el desarrollo profesional

de los estudiantes y de la universidad.

Formal:

Recordar la forma de la experiencia.

Variedad de interacciones por las distintas formas
presentes.

Forma del traje replicable.

Simbélico:

Relacién con el usuario.

Referente de inspiracion.

Comprensién y educacion.

Repercusiones positivas en diferentes realidades.

Reconocimiento universitario.

Debilidades

Funcional:

Entrega de las simulaciones no tan similares.
Confusa utilidad del traje.

La experiencia no logra entregar una funcién

beneficiosa para los estudiantes.

Formal:

Dificil la interaccién con el cuerpo del usuario.
Dificil de entender la forma del traje por sisolo.
Poca adaptabilidad del traje con los cuerpos.
No declara un disefio de informacién para

su correcto uso.

Simbdlico

Estudio de usuario.

Generar confusién al usuario.

Poca comprensién del objetivo.

La experiencia en los usuarios no llama

la atencién.

Amenaza
Funcional:
Mal uso del producto.

Entrega de informacién incorrecta.

Formal:

Mala interaccién del traje con el cuerpo.
Forma del traje no es cémoda.
Deterioro de implementos.

Poca durabilidad de los objetos.

Simbélico:

Mala interpretacién por el usuario.

No generar empatfa por parte del usuario.
Rechazo de una realidad.

Incorrecta experiencia propia de la vejez.
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3. PROTOTIPADO 3.1 CONCEPTUALIZACION

—— Simulador

FUNC|0NAL ® L Aprendizaje experiencial

FO RM AL ° _ Egspecifico

Adaptable
—— Replicable

—  Visibilizacion

sSIMBOLICO e ~ Somprensiénempatica

—— Fortalecimiento del proceso formativo
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MANIFIESTO

Ser la persona que encarna los frios nimeros de
padecer ataxia, una enfermedad rara que afecta a
muy pocas personas y que no tiene cura, es una
realidad dificil de afrontar. Detras de esos aparen-
tes simples porcentajes hay vida, relaciones que se

complican y suefios que se truncan.

La ciencia, la sociedad e incluso profesionales que
rodean a quien la padecen no tienen una compren-
sién clara de ella y eso dificulta el camino para la
calidad de vida de estas personas.

Des-equilibrio es un kit corporal simulador de la
ataxia para estudiantes universitarios que se prepa-
ran en el drea de la salud, el que aporta a una mayor
comprensién empdtica y visibilizacion, a través del
aprendizaje experiencial. Gracias a él, los alumnos
pueden mejorar la relacién con los pacientes que
tendran en su futuro profesional. Porque no es lo

mismo mirarlo, estudiarlo o leerlo, que vivirlo.




LEAN CANVAS
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3. PROTOTIPADO

PROBLEMA

Escaso conocimiento de la ataxia espe-
cificamente a nivel médico por falta de
estudios, cifras y cobertura médica en
Chile.

"Como clinicos, nos vemos frecuente-
mente enfrentados a este dilema cuando
nos toca evaluar pacientes con enferme-
dades que sabemos, no tienen tratamien-
to curativo, cémo es el caso de la mayoria
de las ataxias neurodegenerativas. Esta es
quizd la razén de que no existan en Chile
estudios epidemioldgicos que den cuenta
de este grupo de enfermedades." (Saffie,
P. Vial, P. Chana, P. 2018, Caracteristicas

clinicas de 63 pacientes con ataxia)

Saffie, Vial y Chand menciona en el mis-
mo estudio sefialado anteriormente el afio
2018, que en estudios internacionales,
dentro de las ataxias hereditarias se
describen entre 0,31 y 4| por 100.000
habitantes.

Por lo tanto, hay una escasa visibiliza-

cién y empatia de la ataxia.

SOLUCION

Aumentar el conocimiento y visibiliza-
cién de la discapacidad en estudiantes
del drea de la salud, a través del uso del
kit simulador de ataxia el que brinda

experiencias empdticas.

METRICAS
CLAVE

Adquisicidn: las universidades o docentes
lo encuentran a disposicién de venta a través

de Newsletter, Instagram o Sitio Web.

Activacién: los estudiantes tienen una gran

primera experiencia, al utilizar el kit.

Retencidn: los estudiantes vuelven a tener

la experiencia a lo largo de su carrera.

Ingresos: las universidades o docentes

compran o arriendan el kit.

Referencia: los estudiantes luego de la

experiencia se lo cuentan a otras personas.

PROPUESTA
UNICA DE
VALOR

Potenciar y aumentar el conocimiento de la
ataxia en los estudiantes universitarios del drea
de la salud privada en Chile tales

como kinesidlogos.

Educaratravés de un aprendizaje experiencial

e innovador.

Favorecer el desarrollo profesional tanto
de los estudiantes como de las instituciones

universitarias.

3.3 LEAN CANVAS

VENTAJA
COMPETITIVA

Experiencia vivencial otorgado por un kit
simulador especifico de la ataxia. Creado
en colaboracién con personas atéxicas y
referencia de expertos especificamente

de Kinesiélogos.

CANALES

Online:
Newsletter
Instagram
Sitio Web

Offline:

Alianza directa conprogramas académicos

SEGMENTO
DEL CLIENTE

Como se menciond anteriormente, segun los perfiles presentados por la WGSN para el 2025,
dos de ellos son relevantes para este proyecto, ya que presentan y se guian por valores que
compartidos segmentan el perfil que se requiere. Los Reduccionistas por un lado se caracterizan
por estar guiados por valores, se centran en formar comunidad, y Los Pioneros se destacan

por ser arriesgados, dejar huella y disfrutan siendo lideres.

Cliente: universidades y/o docentes

Universidades privadas en Chile como ,Universidad de Los Andes, Universidad Diego
Portales, Universidad Andrés Bello, Universidad Adolfo Ibafiez, Universidad del Desarrollo,
Universidad Catdlica de Chile entre otras, que cuenten con facultad de medicina. No son
financiadas por el gobierno. Cuentan con reconocimientos y licenciamientos, certificados y
validaciones y con presupuesto para mejorar infraestructuras e instalaciones para una mejor
educacién para sus alumnos. Como menciona el Ministerio de Educacién el afio 2022 hay
28 universidades privadas en Chile.

Docentes con intereses en otorgar una ensefianza practica e innovadora a sus alumnos. Con

interés en preparar de manera mas humana a la vida real que les espera a sus alumnos.

Usuario: estudiantes universitarios del drea de la salud en universidades privadas de Chile, de
la facultad de medicina especificamente a los alumnos de Kinesiologfa, Terapia Ocupacional,

Fonoaudiologfa, y de la facultad de Psicologfa. Desde su tercer afio en adelante de carrera.

Early Adopter: instituciones universitarias privadas en Chile

Universidad Del Desarrollo

Universidad privada en Chile, sede de Santiago de Chile, fundada el afio 1990.

Cuenta con una facultad de Medicina (centrandose en carreras como kinesiologfa, terapia
ocupacional, enfermerfa, entre otros) y una facultad de Psicologfa. Y con una acreditacién
institucional. Presenta un destacado reconocimiento por su rol como lider en innovacién
social y formacién de agentes de cambio.

Acreditado |° lugar en Latinoamérica en Emprendimiento e Innovacién.

Destaca por su constante innovacién y dedicacién a mejorar la calidad y profesionalismo de

su ensefianza académica.

Costos fijos:

Internet

Hosting Web

Sueldos

Publicidad y Difusién
Marketing y desarrollo de Marca

ESTRUCTURA DE COSTOS

Costos variables:
Costos materia prima
Traslados

Packaging

FUENTES DE INGRESO

Venta directa

Arriendo
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4. PRODUCLCION

Teniendo en cuenta que lo que busca el
proyecto es poder entregar una experiencia
de simulacién para empatizar y concientizar;
y luego de lo analizado en la instancia de la
presentacién de anteproyecto y de recibir una
contundente retroalimentacién, comenzé el
desarrollo y afinacién de cédmo, para qué y para

quién se entregard esta experiencia.

En el qué se definié como usuario a los estu-
diantes del drea de la salud en universidades
privadas de Chile, desde tercer afio académi-
co en adelante. Ellos tendrén la oportunidad
de utilizar, observary aprender a través del tra-
je simulador de la ataxia. Se trata de un apren-

dizaje experiencial.

Se escoge esa edad debido a que es importan-
te que ya tengan una buen conocimiento base
y lo méds importante, que ya hayan tenido la po-
sibilidad de haber interactuado con pacientes,
de manera que esta instancia enriquezca las
futuras visitas a pacientes.Todo esto dio inicio
al proceso de creacién de un traje de disefio,
testeo y validacidn.

A lo largo de esta etapa se agradece la ayuda
constante de ideacién y validacién de Maria
Ignacia Pulido quien padece ataxia, Marfa Vic-
toria Covarrubias, kinesidloga egresada de la
Pontificia Universidad Catdlica de Chile, en
conjunto con el respaldo de su actual equipo
de trabajo en Trainfes, un centro de neurorre-

habilitacién situado en Santiago, Chile.

A continuacién se analizard este proceso de

manera detallada.

4.1 PROCESO D€ DISERNDO

Imagen N°37,
Imagen propia del autor, 2023
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4. PRODUCLCION

Todo comenzé con una reunién con la kinesidloga
Maria Victoria Covarrubias, en la que se le conté
sobre el proyecto, se conversé acerca de ély
la presente kinesiologa entregd la posibilidad
de contar con ellay su equipo para poder sacar
adelante el traje y las piezas simuladoras que

componen el kit.

Ella también menciondy especificé los sintomas
mds caracterfsticos de la ataxia para generar la
experiencia; torpeza al caminar, dificultad para
mantener el equilibrio, debido a la rigidez y
poca flexién que tienen las rodillas y la marcha

caracteristica de una persona ataxia.

/
Asf C‘Ol"] un panorama m4s claro, pero con ideas
mMuy iniciales se comenz¢ 5 disefiar los primeros
boce,tos de cémo serfz g| traje. Se crean boceto,
de cémo se crefa que podia funcionar. s

generar temblores, rj

y plantillas.

Laidea es
gidez e intervenir rodillas

4.1 PROCESO D& DISERNDO

Primeros bocetos

7
SISTEME NI GEACTON

1. MANDS
2. PIELNAS
COLUM N A 3 TOAN
CADERAS
R2ODILLERAS
_SUELAS PiciDEZ AL
PLaniLLa s opLap LAS PODILAS
TeecouLptss
cop PESO
ToBiLLDS
Imagen N°38,

Imagen propia del autor, 2023

RoDiL e Al

genarn rigidez
and logo

Imagen N°40,
Imagen propia del autor, 2023

PLANNLLAC
- inettabiidad
" irceadandad
peso

Imagen N°39,
Imagen propia del autor, 2023

Vléw\aéw

GUANTE ESWNULANTE
e vieencSn

Imagen N°41,
Imagen propia del autor, 2023
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4. PRODUCLCION

Ya con los bocetos en mano se comenzé a in-
vestigar cémo llevar a cabo un sistema de tem-
blores, rigidez en las rodillas y unas plantillas
irregulares. Se obtuvo una reunién con Ricar-
do Vidal, profesor de la Universidad del Desa-
rrollo, en la que se le conté del proyecto, lo
que se buscabayy se le ensefié los bocetos. Asf
se comenzé a idear cdmo serfa este sistema de
temblores por medio del uso de motores y al
mismo tiempo, Ricardo Vidal recomendé co-
menzar con pruebas caseras para quizds testear
cémo serfa un desequilibrio sin la necesidad

del uso de motores.

Es asf como nace el primer testeo con proto-
tipos caseros de baja fidelidad.Para comenzar
se testea la rigidez de rodillas con el uso de
dos rodilleras ortopédicas y cucharas de coci-
na de palo para impedir poder doblar del todo
las rodillas. Cumplié su funcién y también fue
testeado y aprobado con la kinesidloga Marfa

Victoria Covarrubias.

4.1 PROCESO D€ DISENDO

Cucharas de cocina de palo

R RS
: (S

= N8

Imagen N°42,
Imagen propia del autor, 2023

Rodillera ortopédica

Imagen N°43, |magen N°44, Imagen N°45,
Imagen propia del autor, 2023 Imagen propia del autor, 2023 Imagen propia del autor, 2023
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4. PRODUCLCION

Luego seguimos con la tarea mencionada por
Ricardo Vidal, profesor de disefio en la Uni-
versidad del Desarrollo a través de este testeo
se busca entender un punto muy importante,
que es algo que menciona también la kinesié-
loga Marfa Victoria Covarrubias: entender la
propiocepcién de las personas con ataxia,
es decir, la capacidad de percibir el cuerpo
en el espacio. Una persona con ataxia tiene la
propiocepcién alterada, no la percibe y no la
sienten. Este testeo busca entender especifi-

camente esta caracteristicas.

A través del juego con un péndulo y peso gi-
rando alrededor del cuerpo se busca demos-
trar cémo una persona puede entender lo
que es perder la propiocepcién de su propio
cuerpo. Se realizé el testeo con el uso de los
materiales del clasico juego de nifios "soccer
rotor" que se utilizé como pénduloy envez de
tener una pelota de fitbol inflable se le colo-
cé peso en kilos de comida.

|uego "soccer rotor" que se utilizé como péndulo

3 Kg de comida

Imagen N°46,
Imagen propia del autor, 2023

Peso genera perdida de la
propiocepcién del cuerpo

Imagen N°47,
Imagen propia del autor, 2023

4.1 PROCESO D& DISERNDO

Amarre del péndulo con cuerdas

Luego, se realizé la prueba de amarre del péndulo
y de la cantidad de peso que giraba, en este caso
fueron tres kilogramos de arroz. Fue complicado,
ya que solo las cuerdas no fueron suficientes
para mantener estable e inmdvil el péndulo,
pero el desequilibrio claramente se sintié.Por
lo que ayudd a concluir que es muy importante

que este péndulo, no se pueda mover.

Imagen N°48, Imagen N°49,
Imagen propia del autor, 2023 Imagen propia del autor, 2023
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Con otra persona se opté por testar teniendo el
péndulo en las manos impulsando el movimiento
del peso, tres kilogramos de arroz, al mismo

tiempo de su caminata.

Los resultados fueron bastante interesantes,
hay un notorio efecto de la percepcién de la
persona, sumando a la rigidez de las rodillas.

Se comienza a acercar.Por lo que se descarta el
uso de cuerdas y se opta por utilizar el impulso

de las manos.

Imagen N°50,
Imagen propia del autor, 2023

Imagen N°5I,
Imagen propia del autor, 2023

4.1 PROCESO D& DISERNDO

Como conclusién a esta primera etapa
de testeo, se destaca principalmente el
hallazgo y buen funcionamiento que entrega
la rigidez validada con las cucharas de palo
y las rodilleras ortopédicas.

En segundo lugar un importante entendimiento
de lo que es sentir la pérdida de la propiocepcién
del cuerpo, se valida entonces la posibilidad de
entregar pérdida de equilibrio sin la necesidad
del uso de motores, también se valida la rigidez
de las rodillas.

. E
VALIDACION D
LA RIGIDEZ QUE

DILLERAS Y DE
£1. ENTENDIMIENTO
DE LA PERDIDA DS
LA PROPIOCEPCIO
DEL CUERPO EN
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Se realizé un cuarto testeo para seguir con la
validacién de su disefio. Ahora se integra el uso
de tacones para simular una marcha en puntillas
y de mayor dificultad caracteristico de una

persona con ataxia.

Ala persona con las rodilleras rigidas se le pide
que camine con el péndulo sostenido en sus
manos con un peso de tres kilogramos y con

los tacones puestos.

De el este testeo se logra obtener varias
observacionesy conclusiones. En primer lugar,
el uso de tacones no entrega la funcién que se
buscaba ni se asemeja a una caminata (marcha)
similar a la de una persona con ataxia, por lo

tanto, descartado.

Imagen N°52,
Imagen propia del autor, 2023

Imagen N°53,
Imagen propia del autor, 2023

4.1 PROCESO D€ DISENDO

Imagen N°54,
Imagen propia del autor, 2023

Tacones para una marcha inestable
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Imagen N°55, Imagen N°56,
Imagen propia del autor, 2023 Imagen propia del autor, 2023

Sostenedor de peso

Por otro lado, gracias a este testeo se toma
sobre la cabeza

como andlisis la importancia de la ubicacién Péndulo
del péndulo. La persona al ser mas baja en
comparacién con la otra persona, entrega como
conclusién que el estudio de la cantidad de peso
y ubicacién del péndulo es importante, ya que
no se generd la misma experiencia que el testeo

mencionado anteriormente.

De tal manera que el péndulo tiene que estar
sobre la cabeza de cualquier persona para
evitar golpes y generar una buena pérdida de la
propiocepcion y sostenido a través de un arnés

por la espalda para evitar que este se mueva.

Y por dltimo, mencionar que las rodilleras siguen

siendo un testeo aprobado. Ares apto para distintas personas

Imagen N°57, s.f

La imagen del hombre, demuestra cémo al ser
més alto y tener més fuerza, se le hace facil
mantener el peso sobre su cabeza, mientras que
la muijer, al ser mds baja y tener menos fuerza
se le hace dificil levantarlo, por lo que para que
funcione para todos se abre la posibilidad de
trabajar con los antes mencionados para evitar

estos problemas.

En esta etapa se dio inicio a la bisqueda de
referencia de arnés y cémo serfa su ejecucioén
para un correcto funcionamiento, que entregue

comodidad y resistencia del péndulo.

Se hallay se analiza como referente un aneres
disefiado para sostener cdmaras de cine o
también conocido como soporte para cdmaras,

practicamente similar a lo que se buscaba debido

a su forma.

Imagen N°58, s.f Imagen N°59, s.f
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Luego de los presentes testeos nombrados se
obtiene una reunién para analizar avances con
la kinesidloga Marfa Victoria Covarrubias.

Ya afinando detalles y siendo critica la opinién
de la kinesidloga, se obtuvieron dos grandes

cambios.

En primer lugar, algo hacia ruido con el péndu-
lo girando sobre las cabezas ya que sali6 en la
conversacién lo que es el punto de centro de
gravedad de una persona, ubicado a la altu-
ra de las caderas. Lo que si es que este punto
se puede ver alterado por el péndulo, pero se
analizé quizés la posibilidad de quitar el pén-
dulo y atacar directamente a las caderas. Ya
que también por los conocimientos de Marfa
Victoria ella insistfa que podfa funcionar igual
de bien y generar inestabilidad sin la necesidad
del péndulo. Que no erala manera més real de

acercarse a la simulacién que se busca.

También, por otro lado Marfa Victoria insistié
en la importancia de no dejar de lado la mar-
cha de una persona con ataxia, lo caracterfs-
ticos y clave que es para el desarrollo de la
experiencia. Victoria lo relaciona con marcha
Steppage que como menciona en simples pa-
labras es un tipo de marcha que se da en per-
sonas con debilidad muscular que normalmen-
te presentan alguna condicién neuroldgica.
Al tener una debilidad en la musculatura del
tobillo, la persona no es capaz de contactar el
taldn al inicio de la marcha, yendo la punta del
pie hacia abajo lo cual se ve como se arrastra el
pie cada vez que se intenta dar el paso. Por lo

que insiste en volver a integrar esta simulacién.

Esta también se relaciona estrechamente con
la base de sustentacién de las personas. Una
persona sin ataxia tiene su base de sustenta-
cién con toda la plantilla del pie, mientras que

una persona atdxica se sale de esta base de

sustentacion, ya que le resulta dificil caminar
apoyando del todo la plantilla del pie, por lo
que tienen una reducida base de sustentacién

como se analizd también con Marfa Victoria.

Asi fue como se inicia un nuevo testeo junto a
Marfa Victoria, que consistié en alterar la mar-
cha a través del uso de bandas eldsticas para
simular la marcha atéxica, teniendo como fi-
nalidad poder sentir una simulacién de lo que
es que en cada paso el talén tiende a elevarse.
Lo que sorprendentemente ha sido validado

con su positivo funcionamiento.

s

Imagen N°60,
Imagen propia del autor, 2023

Amarre bandas elasticas de kinesiologfa

4.1 PROCESO D€ DISENDO

Imagen N°6l,
Imagen propia del autor, 2023

BASE DE SUSTENTACION

CENTRO DE
GRAVEDAD
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En esta etapa se obtiene como conclusién de
los dos puntos mencionado anteriormente y
gracias al positivo testeo con las bandas elas-
ticas, se da como hallazgo positivo, que con
el uso de estas bandas, alterando la marcha en
conjunto con el uso de las rodilleras, alteran-
do la rigidez de las rodillas se logra una gran
inestabilidad simulando de manera vélida y co-
rrecta lo que se busca. Que era lo que Marfa
Victoria pensaba y querfa lograr, descartar el

uso del péndulo.

Gracias a este gran recorrido de testeo, prue-
ba y error, se ha podido concluir grandes ha-
llazgos como el sorprendente resultado que
entrega el uso de bandas y rodilleras, una
inestabilidad acertada.Reafirmando asi la eli-
minacién del péndulo y el arnés, debido a los

nuevos hallazgos.

Imagen N°62,
Imagen propia del autor, 2023

4.1 PROCESO D€ DISENDO

Imagen N°63,
Imagen propia del autor, 2023

Imagen N°64,
Imagen propia del autor, 2023

Banda eléstica tensa

Amarre tiene que cubrir y envolver el talén en su totalidad
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R T A

____ DEMOSTRACION FINAL e oo e 5020
CON PROTOTIPOS DE BAJA senprep ’
FIDELIDAD DE LAS PIEZAS

QUE COMPONEN EL KIT

4.1 PROCESO D€ DISENDO

1 cinturén

Para tensar las

» bandas eldsticas y
alterar el punto de
centro de gravedad

de la persona

2
rodilleras
ortopédicas

Con implementos
-~ propios para

| dificultar su
flexibilidad

Imagen N°66,
Imagen propia del autor, 2023

2 bandas elasticas
de kinesiologia
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Felices con el resultado de estos dos ele-
mentos con la Marfa Victoria, de lograr esta
simulacién sin la necesidad de un exceso de
elementos, y gracias a la ayuda y opinién de su
equipo, nos pusimos a pensar cémo llevarlo a
la sala de clase y lograr entregar una experien-

cia dindmica.

Ya con los resultados en la mano y largas con-
versaciones se plantea llevar estas simulacio-
nes a las salas, pero con una tarea dindmica de
por medio. Pues como menciona Marfa Victo-
ria, clinicamente estamos bien, pero podemos
potenciarlo con el poder de las clases y el uso
del aprendizaje experiencial, de involucrar de

manera activa a los alumnos.

Se plantea entonces el correcto uso del traje
en la clase como idea interesante, principal-
mente observada por Marfa Victoria pensado
ella en su pasado como alumna y su presente

trabajo con alumnas de kinesiologfa:

Menciona entonces la idea de comenzar por ir
colocando cada pieza por separado para ir en-
tendiendo de a poco y de manera detallada los
sintomas presentes. Al pasar por este proceso,
la idea es que el profesor comience a entregar
pequefios empujones a la persona que tiene
el traje, empujones no constantes, sino que
aleatorios, semejante a la ataxia, pues en ella

los desequilibrios no siempre son con un

orden, sino como tal como lo dice su nom-

bre, son en desorden.

Este hallazgo ella misma lo habia observado y
hacfa caminar de un lado a otro a la persona
con el traje puesto, y decia eso es, mientras
empujaba le daba empujones, generando des-
equilibrio de manera inesperada. Ese proceso
de ideacién de cémo serfa la dindmica dentro
de la sala, es la misma que se obtuvo con la
Maria Victoria, que yo sin darnos cuenta ella
era la profesora que tomé el rol de guiar esta
experiencia, hizo poner cada pieza y enten-
derlas por separado y luego caminar mientras
ella realizaba pequefios empujones y termina

diciéndo "eso es... [lévalo a tus usuarios".

Algo muy importante que menciona Maria
Victoria en esta nueva etapa es ver también las
sensaciones y sentimientos que podemos evo-
car en estas actividades, miedo, frustracién,

ansiedad, entre otras...

Asi es como se cierra de manera exitosa el
presente camino de ideacidn, testeo y vali-

dacién con el prototipo.

Como se ha mencionado se concluye que el
traje presenta a través de un kit, la pieza nime-
ro uno, rodilleras que entregan rigidez, pieza
numero dos, bandas eldsticas que otorgan una

simulacién a lo que es la marcha caracteristica

de esta discapacidad, y paso nimero tres la
puesta en préctica de lo que propone el pre-
sente proyecto, el uso del aprendizaje expe-
riencial. Como cada una de las pieza del kit
fluyen debido a una experiencia predetermina-
da, de cémo esta experiencia no empieza sin
una introduccién dentro de la sala, donde en
este caso el profesor es quien pone en practi-
ca las funciones de las piezas en sus alumnos,
y de tener una instancia provechosa de ma-

P
nera practica.

La experiencia se rige en base de estas interac-
ciones, es decir, de cémo fluyen las activida-
des con los alumnos; que camine més rdpido,
que se siente, que suba un escaldn, que baje
un escaldn, que se agache y que de manera
imprevista reciba ciertos empujones por parte
del profesor para asi comprender mejor el ob-
jetivo.Rodillas con casi nula flexibilidad, la al-
teracién en los tobillos y la practica de ciertas
actividades como las mencionadas anterior-
mente generan una marcha inestable, desequi-
librio, pérdida de propiocepcién del cuerpo, y
la alteracién en la base de sustentacién. Con

el propésito ahora de testar con los usuarios.

4.1 PROCESO D€ DISENDO

'RMA FACIL
\TUITIVA"

Imagen N°67,
Francisca Parra, en colaboracién
con el autor, 2023

PUEDO LLEGAR A MI
CASAY ENTRENAR
CON TRAINFES DE
« %07 "AFACILE
9 Y TUITIVA"
" i6n medular

Imagen N°68,
Francisca Parra, en colaboracién
con el autor, 2023

"PUEDO L
CASAY
CONTF,
FOR

Imagen N°69,
Imagen propia del autor, 2023

Imagen N°70,
Francisca Parra, en colaboracién con
el autor, 2023
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Se menciona un especial agradecimiento a
Maria Victoria quien fue el impulso para dar
lo mejor de esta experiencia, de creer en la
educacién y de creer que si podemos marcar
diferencias. De su entrega y dedicacién por
el tiempo otorgado y las ganas e interés que
mostré por el proyecto. Generando confianza
en el proceso. Al igual que a la Marfa Ignacia
que contribuyé en cada una de las toma de de-
cisiones, brindando un apoyo incondicional y

el traspaso vivo de su experiencia.

Imagen N°7I,

Imagen propia del autor, 2023

4.1 PROCESO D€ DISENDO

Aqui es Marfa Victoria quien desea dejar una

nota de qué significé para ella este proceso.

"No podia no dejar en escrito lo que significé
para mi esta oportunidad.

Cuando me consultaron sobre la posibilidad
de participar en este proyecto, mi respues-
ta afirmativa fue inmediata. Considero ad-
mirable que personas ajenas al émbito de la
salud, deseen vincular su pasién profesional
con el disefio con aquellos més vulnerables,
especialmente cuando se enfrentan a con-
diciones como la ataxia. Dicha afeccién es,
en muchos casos, desconocida para aquellos
que no pertenecen al campo de la salud y, de
hecho, muchas veces los profesionales de la
salud podrfan no estar familiarizados con ella.
La complejidad de esta condicién limita signi-
ficativamente la vida cotidiana de quienes la
padecen, y resulta extraordinario que alguien

se esfuerce por concientizar a los demés sobre

la misma. La empatfa, un valor fundamental, y
me atrevo a decir que no es poseida por todos,
pero al elegir una carrera centrada en el servi-
cio a los demés, como la salud y rehabilitacién,
la empatfa se convierte en un componente in-
dispensable. Creo firmemente que este pro-
yecto impactard positivamente a los estudian-
tes que tengan la suerte de experimentarlo.
Aunque nunca podrd igualarse completamente
a vivir con ataxia, brinda una aproximacién a la

experiencia de los pacientes.

Este proyecto no solo proporciona conoci-
miento desde la perspectiva tedrica, sino que
permite vivir la experiencia a través del uso del
traje, realizando actividades diarias con simu-
laciones de discapacidad, claramente no son
literales a la realidad, sino que como lo dice
su nombre son simulaciones, que otorgan en
cierto grado, la semejanza de esta discapaci-

dad, que es ain més interesante, debido a que

este proyecto tiene un cardcter de crecimien-
to exponencial, hoy es asi mafiana seré distinto
y pasado también, evoluciona, al igual que la
medicina . Esto contribuye a cultivar la empa-
tia necesaria para brindar la mejor atencién po-

sible a lo que nos espera en la vida real.

Personalmente, hubiera deseado tener la
oportunidad de experimentar este traje du-
rante mi etapa universitaria. Sin embargo,
formar parte de este proyecto me llena de
satisfaccién al contribuir a esta valiosa iniciati-
va. Anticipo con entusiasmo la posibilidad de
adquirir y probar el traje con los practicantes
de kinesiologfa que recibimos mensualmente
en nuestro centro de salud. Ofrecerles algo
que hubiera apreciado en mi formacién es una
oportunidad que valoro enormemente".
(Maria Victoria Covarrubias,2023)
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Ny

Imagen N°77,
Imagen propia del autor, 2023

Imagen N°76,
Imagen propia del autor, 2023

Imagen N°75,
Imagen propia del autor, 2023

Imagen N°74,
Imagen propia del autor, 2023

Imagen N°73,
Imagen propia del autor, 2023

Imagen N°72,
Imagen propia del autor, 2023
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La siguiente etapa de testeo y validacién con
el usuario se verd preparada y guiada por la pla-
taforma online que ofrece la Universidad del
Desarrollo, llamada DOIT. Ella presenta cier-
tas herramientas, guias de trabajo y recursos
para una éptima sistematizacién de datos a la
hora de salir a validar y enfrentarnos con nues-
tro usuario real. Toda la informacién presenta-
da el 2022, hoy estd abierta para todo publico
en el repositorio digital la pagina oficial de la

Universidad Del Desarrollo.

Tal como presenta DOIT UDD el afio 2022,
existen tres tipos y estilos de entrevistas. En-

trevistas estructuradas, que se caracterizan por

presentar en un orden fijo, preguntas deter-
minadas. Entrevistas semi- estructuradas, se
destacan por presentar una serie de preguntas
pre formuladas por el entrevistador, pero es-
tas pueden ir modificandose o cambiando el
orden, dependiendo del flujo de cada entre-
vista, en las que incluso pueden aparecer pre-

guntas nuevas.

Y por ultimo las entrevistas no estructuradas
o flexibles, entrevistas centradas en una con-
versacién libre centrada en un tema de inte-
rés, las que pueden ser totalmente informales.
Dicha informacién es entregada por la gufa de
trabajo presentada por DOIT UDD 2022. Asi

es como en este caso, esta etapa de testeo y
validacién se llevara a cabo bajo las entrevistas
no estructuradas o flexibles, poniendo como
tema general la ataxia y lo que busca el pro-
yecto, de manera que asi se genere un ambien-
te libre de conversacién abierto a todo tipo de
opiniones. DOIT UDD el afio 2022 también
presenta tres métodos de observacién, en pri-
mer lugar, la observacién participante caracte-
rizada principalmente por ser utilizada comin-
mente en investigaciones de disefio flexibles y
de estilo cualitativo. La observacién estructu-
rada es usada en mdltiples disciplinas, la que
presenta una estructura y direccién detallada

de lo que se desea observar. Y la observacién

4.2 TESTEO CON USUARIO Y VALIDACION

informal que se caracteriza por la libertad del
observador, pero entrega un demandante tra-
bajo de sintesis de datos. Con lo mencionado
anteriormente, la presente etapa de testeo
y validacién serd observada bajo el estilo de
observacién estructurada, ya que si hay un or-
den importante al momento de testear con el
usuario y una estructura que seguir para poder

tener una buena validacién.

Por lo que entonces con todo lo menciona-
do,comienza el proceso de testeo y valida-
cién con los usuarios. Aqui se utilizard una
entrevista no estructurada antes de comenzar

a testear, como método también de introduc-

cién, con los usuarios, para asi de manera libre
y flexible podamos conversar bajo el mismo
tema de interés e introducir y dar a conocer el
proyecto, dejando abierto para mis usuarios la
interrupcidn de preguntas, aportes y comenta-
rios bajo el mismo tema. Y luego de dicha en-
trevista comienza la interaccién y testeo con
el producto, y que gracias a una observacién
estructurada se lograra la mayor recopilacién
y validacién de datos. Es importante seguir el
orden de cémo se coloca el traje: primero, van
las rodilleras y luego, las bandas elasticas, esto
por la necesidad de que el usuario sea capaz
de entender y sentir cémo funciona cada sin-

toma por separado. Una vez colocadas las dos

piezas el siguiente paso es la interaccion de el
profesor, en este caso, yo que soy la observa-
dora, de intervenir con pequefios empujones
y distintas actividades a seguir por el usuario,
como tratar de sentarse, tratar de subir o ba-
jar un escalén o de recoger algo del suelo. Asf
con cada uno de los usuarios. En este proceso
tampoco se dejé atrds la entrevista no estruc-
turada, ya que es necesario una interaccién
conversada, con consejos, ideas y comenta-

rios con los usuarios.
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Observacidn estructurada:

Colocarse las rodilleras y caminar.

Colocarse las bandas elasticas y caminar.
Recibir alteraciones a través de empujones.
Practicar ciertas actividades descritas como
sentarse en una silla, subir o bajar un escalén o

recoger algo del suelo.

Asi es como se le da inicio a los primeros
testeos. Como primera instancia se pone en
contacto con estudiantes de cuarto afio de
Kinesiologfa de la Universidad del Desarrollo.
Y se coordind una reunién en la misma univer-
sidad en una sala para poder realizar el testeo.
Llegaron a la sala seis estudiantes, hubo una
presentacién e introduccién con el fin de ex-

plicar esta reunidn.

Después de haber analizado el propdsito del
proyecto de manera mds completa y haber co-
mentado el objetivo del testeo, se inicié una
breve introduccién del tema en cuestiény qué
es precisamente lo que se harfa.Poniendo en

practica lo que se menciond anteriormente,

el diadlogo fue fluyendo bajo una entrevista no
estructurada o flexible, la que comienza por
esta introduccién. Se coloca como centro de
la conversacién un tema. En este caso la ataxia
y el objetivo del testeo y del proyecto, dando-
les la libertad a los usuarios de generar un am-
biente de conversacién libre, con preguntas,

interrupciones o comentarios.

Lo que resulté de manera muy beneficiosa
para enterar mas en confianza y generar un
ambiente mas agradable de participacion para
todas. Y asi fue como en esta instancia se man-
tuvo una conversacién, todas si conocian lo
que era la ataxia y asf entonces se dio inicio a

la etapa de testeo.

4.2 TESTEO CON USUARIO Y VALIDACION

lmagen N°78,

Nicolgs Lira, en colaboracidn con el autor, 2023
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Durante esta etapa la conversacién siguid flu-
yendo bajo la entrevistas no estructuradas o
flexibles, ya que fue una constante relacién de
conversacioén Llibre bajo este tema en comdn.
Esto sumados a que se agrega la observacién
estructurada en el momento mismo de co-

menzar a testear.

Comienza el primer usuario, Florencia Rojas,
que bajo el orden establecido y mencionado
anteriormente comenzé su proceso de testeo.
Se comienza por el primer paso, colocarles las
rodilleras. Una vez colocadas se le pide a Flo-
rencia que camine. Eso le generd gran impre-
sién debido a la dificultad e incomodidad que
sintié. Camind por un momento y eso le basté
para captar la atencién tanto de sus compafie-
ras como de ella misma, mientras entregaba

comentarios y sus primeras impresiones.

Se sigue con el siguiente paso, donde se le
agrega el segundo dispositivo (sumado a las
rodilleras ya colocadas): las bandas eldsticas
para la simulacién de la marcha atéxica. Re-
pitiendo el mismo proceso anterior, se fue
colocando de manera gradual las dos bandas
mientras Florencia comprendia lo que sucedfa
al momento de caminar con ellas. Primero fue
una, se camina, se observa, se conversa y se

comenta, y luego se coloca la segunda.

Imagen N°79,

Nicolds Lira, en colaboracién con el autor, 2023

Imagen N°80,

Nicolds Lira, en colaboracién con el autor, 2023

Imagen N°8I,

Nicolds Lira, en colaboracién con el autor, 2023

4.2 TESTEO CON USUARIO Y VALIDACION

Una vez ya colocados todos los dispositivos,
Florencia demuestra un gran impacto de lo
que siente, se abrié un espacio de conversa-
cién para comentar y luego se siguié con el
proceso. Se le comenzé a guiar a Florencia
para realizar ciertas actividades concretas,
mientras se le decfa a Florencia que camine
hacia un punto, la persona encargada de guiar
la experiencia se colocé cerca de ella para ir
entregando pequefios empujones de manera
aleatoria mientras caminaba, y Florencia se

desequilibré y se sorprendié.

Asi fue como se abrié una nueva conversacién
en donde le preguntamos lo que se siente,
Florencia comenta lo desagradable y agotador,
cémo no se esperaba ver esa reaccién de su
cuerpo y cémo se sintié frustrada al entender
el sufrimiento que vive una persona con ataxia

todos los dias de su vida.

Se sigue el proceso de testeo, probando dis-
tintos movimientos, mientras ella también
proponia distintos obstédculos para ir enten-

diendo y desafiando el proceso.

Imagen N°82,

Nicolds Lira, en colaboracién con el autor, 2023

Imagen N°83,
Nicolés Lira, en colaboracién con el autor, 2023

Imagen N°84,

Se llegd asi a un desafio nuevo, que fue una
de las méds impactantes, invitar a la Florencia
que tomara asiento. La primera vez no pudo,
le dio susto, pero ya la segunda vez, a pesar
de toda la dificultad, se senté. Le impresioné
darse cuenta que sentarse y levantarse es todo

un desafio.

Nicolds Lira, en colaboracién con el autor, 2023
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Asf fue como transcurrié el tiempo, de ma-
nera muy provechosa se conversé y se tested
bastante. Una vez terminado el proceso, Flo-
' s e .
rencia se quitd los dispositivos y comentd sus
impresiones. En ese momento todas las alum-
nas y la misma Florencia, dan un comentario
positivo con la primera experiencia observada
. .
y vivida. Fue muy sorprendente ver cémo las
alumnas estaban felices, sus comentarios fue-
ron alentadores, mencionan que no esperaron
nunca este tipo de ejercicio para llevarlo al
aprendizaje, que fue una sorpresa para bien lo

que estaban viendo y viviendo.

Entre la emocidn y las ganas de conversar, to-
das abrieron las puertas para seguir testeando
con ellas. Comentan que a sus profesoras de
Neurologfa les encantarfa esta actividad para
comprender y aprender y que ellas ya habfan
tenido una actividad similar y les habfa servido

mucho para comprender.

Estos comentarios dan aliento e inspiracién.
Pero también conversamos sobre qué mejorar,
en la experiencia y la actividad, todas aproba-
ron que la interaccion sea guiada, sorpresiva y

que las haga participar fue muy valida.

Pero también se detuvo este espacio para ob-
servar las piezas que componen el kit, donde
lo primero que se comenté es la importancia
de que el cinturdn sea duro, resistente, y qui-
zés ver la posibilidad de poder estabilizar un
poco més las bandas eldsticas desde el mismo

talén o empeine.

Y asf fue como se siguié con otras tres alum-
nas més. El proceso fue el mismo, pero fueron
ocurriendo cosas distintas. Conversaciones
distintas, distintos aportes y comentarios y
cada una de las testeadas con diversas sorpre-
sas, experimentadas al momento de vivir la ex-

periencia que serdn declaradas.

Escanea el cédigo para presenciar en videos el
presente testeo.

0

4.2 TESTEO CON USUARIO Y VALIDACION

Figura N 12: " Cédigo QR, testeo con estu-

diantes de Kinesiologfa"

Imagen N°85,
Nicolds Lira, en colaboracién
con el autor, 2023

Imagen N°86,
Nicolds Lira, en colaboracién
con el autor, 2023

Imagen N°87,
| Nicolds Lira, en colaboracién
| conelautor, 2023
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A continuacidn se presentard un anélisis formal
de las personas testeadas a través de preguntas
realizadas bajo las tres dimensiones: formal,

funcional y simbdlico.

Primera agrupacién de las 4° afio alumnas de

Kinesiologia de la Universidad del Desarrollo.

¢ Te resulta fécil vestirlo?
¢Es cémodo tenerlo puesto?
¢ Te parece que serd durable?

¢Tiene una utilidad clara?

FUNCIONAL

FORMAL

¢Qué opinas sobre las formas de las piezas?
¢Crees que las formas cumplen su funcién?
¢Consideras importante el nivel de

confeccionamiento de las piezas?

SIMBOLICO

¢ Te conmueve al momento de usarlo?

¢ Te brinda un aprendizaje inolvidable?
¢ Te comunica simulaciones experienciales?
¢ Te gustaria saber mas de la ataxia y poder

aportar a estas personas?

4.2 TESTEO CON USUARIO Y VALIDACION

4.21 FUNCIONAL
TESTEO O1:
Florencia Rojas

4° afio de carrera, Universidad Del Desarrollo

, , SIMBOLICO
Imagen N°88,
Nicolds Lira, en colaboracién con el autor, 2023

4.2.2
TESTEO O2:
Antonia Sales

4° afio de carrera, Universidad Del Desarrollo

FUNCIONAL

Imagen N°89,
Nicolds Lira, en colaboracidn con el autor, 2023

FORMAL sSIMBOLICO
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4.2.3
TESTEO O3:
Sofia Feber

4° afio de carrera, Universidad Del Desarrollo

T FVERIAST

S ——
Imagen N°90,
Nicolés Lira, en colaboracién con el autor, 2023

4.2.4
TESTEO O4:
Sofia Del Rio

4° afio de carrera, Universidad Del Desarrollo

Imagen N°9I,

Nicolds Lira, en colaboracidn con el autor, 2023

FUNCIONAL

FORMAL

FUNCIONAL

SIMBOLICO

FORMAL

SIMBOLICO

4.2 TESTEO CON USUARIO Y VALIDACION

FUNCIONAL

FORMAL

Se puede observar tal tal manera entonces su
aproximacién a lo simbdlico es en su totalidad,
luego predomina lo funcional, que ademas se
entiende como un acierto que las piezas del kit
generen incomodidad. Y luego con el aspecto
formal, que evidencia también que la funcién
que entrega la forma es lo importante. O en
otras palabras se tiene como prioridad dar como

acierto en la funcién més que en la forma.

sSIMBOLICO
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4. PRODUCLCION 4.2 TESTEO CON USUARIO Y VALIDACION

Imagen N°92,

Nicolés Lira, en colaboracién con el autor, 2023
En una segunda instancia se testea con dos ‘ Segunda agrupacién de andlisis en sus tres dimensiones.
estudiantes de Terapia Ocupacional de la
Universidad del Desarrollo, que cursan su 3°

afio de carrera.

425 FUNCIONAL

TESTEO O5:
Manuela Fleischmann

3° afio de carrera, Universidad Del Desarrollo

Con estos dos usuarios se trabajé de la misma
manera en que se detalld el anélisis de las 4 °

estudiantes de Kinesiologfa. Se mantuvo la misma

estructura, pero se obtuvieron observaciones
distintas. Hubo una introduccién antes de

comenzar a testear la experiencia.

Imagen N°93,

Nicolés Lira, en colaboracién con el autor, 2023

FORMAL SIMBOLICO

Imagen N°95,
Nicolds Lira, en colaboracidn con el autor, 2023

4.2.6
TESTEO OG:
Imagen N°94, Paula Keim FUNCIONAL

Nicolés Lira, en colaboracién con el autor, 2023

3° afio de carrera, Universidad Del Desarrollo

. j

Imagen N°96,

Nicolds Lira, en colaboracién con el autor, 2023 FORMAL s‘MBéLlco
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FUNCIONAL

FORMAL

SIMBOLICO

4.2 TESTEO CON USUARIO Y VALIDACION

Gracias al andlisis se demuestra mas fuerte
la dimensién simbdlica y funcional, mientras
que en lo formal mencionan que hay muchas
posibilidades de mejorar a un futuro, pero que
las formas que se utilizan para hoy si entrega las
funciones son correctas, qué es lo importante y

que ellas son las que otorgan el lado simbdlico.

La conclusién general de estos dos testeos es
lo sorprendido que se mostraron los usuarios.
Ambos demuestran mucho interés en el kit, ya
que son capaces de comprender qué sienten
motoramente sus pacientes pues en las piezas
lograron despertar en ellos varias sensaciones

y sentimientos.

Hubo una instancia en la que los usuarios
explicaron cémo esta experiencia podia ser muy
beneficiosa en sus clases de neurologfa, ya que
muchas veces se les hacfa diffcil la comprensién

de ciertas discapacidades.

Ambas también entregan opiniones sobre
cémo mejorar la experiencia misma, ya que la
encontraron muy provechosa. Propusieron invitar
alos alumnos a que ellos realicen los empujones
en ciertas ocasiones o que se les desafie a ellos
a proponer distintas actividades a realizar con el
traje para experimentar sus limitaciones. Ambas

si conocfan lo que es la ataxia.
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Y como tercera instancia, se testea con dos
psicélogas: una de la Universidad Del Desarrollo,
cursando su 5° afio de carrera y la otra, de la
Universidad de Los Andes, cursando su 4° afio

de carrera.

Con ambas se mantiene el mismo criterio de
observacién y entrevista que en los testeos

anteriores analizados.

Imagen N°97,
Nicolds Lira, en colaboracidn con el autor, 2023

Imagen N°98,

Nicolds Lira, en colaboracién con el autor, 2023

Imagen N°99,
Nicolds Lira, en colaboracidn con el autor, 2023

4.2 TESTEO CON USUARIO Y VALIDACION

Tercera agrupacién de andlisis en sus

tres dimensiones.

4.27 FUNCIONAL
TESTEO O7:
Esperanza Ortiz

5° afio de carrera, Universidad Del Desarrollo

FORMAL SIMBOLICO

Imagen N°I00,
Nicolds Lira, en colaboracién con el autor, 2023

4.2.8
TESTEO O8:
Francisca Bacarreza FUNCIONAL

4° afio de carrera, Universidad de Los Andes

Imagen N°I0I,

Nicolds Lira, en colaboracién con el autor, 2023

FORMAL SIMBOLICO
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FUNCIONAL

FORMAL

SIMBOLICO

4.2 TESTEO CON USUARIO Y VALIDACION

Tiene una clara tendencia a la dimensidn
simbdlica, se sienten conmovidas, si desean
conocer més sobre la ataxia y creen que la
experiencia como aprendizaje es inolvidable, la
dimensién formal es la més débil ya que tiende
a demostrar el poco entendimiento de las
piezas y sus elecciones, debido a la ignorancia
del tema que claramente si se relaciona con el
ambito profesional de los Kinesidlogos y los
Terapeutas Ocupacionales.

En el mismo proceso de validacién, ambas
mencionan que no conocian que era la ataxia,
y que al momento de estar testando quedaron
muy sorprendidas. Mencionan que sentian miedo,
penay angustia, pero que como no conocfan esta
discapacidad se les hacfa dificil opinar sobre su
funcionalidad y formalidad de manera técnica.
Se les consultd sia lo largo de su carrera se les
ensefiaba lo que es tratar con personas con algun
tipo de discapacidad y la respuesta fue que no.
Hasta ellas mismas se sorprenden y comentan
que instancias asf, serian muy dtiles para poder
empatizar con sus pacientes. Por lo que otorga

una oportunidad a futuro del proyecto.
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A modo de conclusién de este proceso de
testeo y validacion se logra tomar decisiones

relevantes para la continuacién del proyecto.

Forma

La mejora de la pieza del cinturén. Es impor-
tante tener en cuenta que hoy este kit simula
ciertos grados de los sintomas de la ataxia, en

una etapa inicial de desarrollo.

Usuarios
Gracias a los testeos los usuarios del proyecto

en esta instancia, se acotan.

Ya que se pudo evidenciar como el kit estd
construido bajo la entrega de simulaciones
motoras, que consigo si logra entregar ciertos
sentimientos y sensaciones como miedo, an-
gustia, tal como se revela en el uso de la Tri-
logfa de las 3Cs, pero falta refuerzo para esa
etapa, pero para ello falta especializar e incli-
nar el traje a una funcién mas psicoldgica para
futuras etapas del proyecto. Ya que si queda
validado su funcién motora y repercusién en

los usuarios acotados.

Se acota entonces a estudiantes de univer-
sidades privadas de Chile, de Kinesiologfa y
de Terapia Ocupacional, ya que fueron estos
estudiantes quienes demostraron un mayor in-

terés por el uso del traje.

En simples palabras, se sentirdn familiarizados
al momento de tener que comprender e inte-
ractuar con el kit, ya que ambas carreras com-
parten la asignatura de Neurologfa, un ramo

relevante para el uso del kit.

4.2 TESTEO CON USUARIO Y VALIDACION

Otra de las razones por la que se acota a esta
dos carreras es que gracias a un entendimiento
y al uso del traje de manera gradual, tanto los
kinesiélogos como los terapeutas ocupaciona-
les obtienen conocimientos para futuras reha-

bilitaciones o trato con los pacientes.

Mientras que los psicélogos y las otras carreras
mencionadas anteriormente, en esta primera
etapa son descartados por lo mismo. La fuerza
del proyecto se evidencié en un entendimien-
to empdtico y provechoso en lo que es movi-
mientos, en considerar futuras rehabilitaciones
y comprensién de sus pacientes, no demuestra
ser destacado por una comprensién psicoldgi-
ca. También, ya que como demuestra el testeo
con las psicélogas se mostraron desorientadas
y poco familiarizadas con el tema, por lo que
no era del todo provechoso su uso. Pero si se
tendrd en consideracién para una proyeccién
futura, la incorporacién de esta profesién, ya
que evidencia una clara oportunidad de poder
expandir los beneficios que podrfa otorgar el

kit en un futuro.

Es por esto que en una primera etapa, se
destinara a Kinesidlogos y Terapeutas Ocu-
pacionales y que por sus efectos termine re-
percutiendo en las otras carreras mencionadas
anteriormente, ya que funcién interdisciplina-

ria es una oportunidad.
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429
TESTEO CON

DOCENTES

Se presenta la oportunidad de poder testar, va-
lidar y presentar al proyecto a quienes podrfan
ser futuros clientes del kit, en este caso a dos
docentes de Kinesiologia en la Universidad
del Desarrollo, Fernanda Riquelme y Ca-
milo Pavéz. Esta instancia entrega al proyecto
una validacién y oportunidad muy provechosa,
con ambos docentes se testé el traje y obtuvo
una rica retroalimentacién por parte de ellos
dos, debido a su interés que muestran por el
proyecto y ganas de seguir con él hacia un
futuro para poder llevarlo a sus alumnos, se
analiza de manera detallada la posicién de las

varas en las rodilleras.

Y aquf fue cuando ambos docentes, plantean
la idea de que las varas, no vengan como una
sola pieza con las rodilleras, sino que, vengan
separadas para poder asf testar con los mismos
alumnos en la experiencia dénde colocarlas.
De igual manera mencionan que con una atrds
y dos al frente al costado ya entrega la rigidez
suficiente. También se puede observar, como
ambos dos son los que testean uno con otro,
se comentan entre ellos mismos la buena
funcionalidad que entrega las piezas para su
correcto entendimiento de los sintomas, afir-
mando su uso en esta etapa del proyecto en
estudiantes de Kinesiologfa y Terapia Ocupa-
cional, para un futuro tener la oportunidad de

integrar nuevas carreras universitarias .

Fernanda Riquelme
Kinesidloga

Me parece un excelente proyecto ya que des-
de el punto de vista del sentido de la realidad
aporta una experiencia Unica al replicar la limi-
tacién de movimiento que tienen los pacientes
con ataxia. Ademds de esto y lo mas importan-
te es que no solo se queda en las caracteris-
ticas de la patologfa si no que es permeable
hacia la docencia clinica ya que se potenciarfa
muchisimo més la comprensién por parte del
estudiante de lo que aqueja a los pacientes y al
entenderlo y sentirlo poder planificar un plan
de tratamiento acorde y con objetivos que se
traduzcan en la mejorfa de las disfunciones
que presentan nuestros pacientes. Ponerse en
el lugar del otro sin duda es la mejor forma de
reflexionar acerca de qué tratamiento kinésico
o de otras dreas de la salud necesitan nuestros

pacientes. (Fernanda Riquelme, 2023)

Camilo Paveéz
Kinesidlogo

"Me parece una muy buena iniciativa que da
respuesta y herramientas a los terapeutas de-
dicados al drea en particular.

Desde lo funcional considero que logra simili-
tud con respecto a los aspectos que presentan
esta condicién, pudiendo replicar y asi com-
prender mejor desde el punto de vista y expe-
riencia del usuario.

Es muy positivo el impacto que genera el po-
der trabajar interdisciplinariamente y lo que
estas instancias generan de manera espontd-
nea, favoreciendo el trabajo para los usuarios.
Espero que esta iniciativa logre trascender en
el tiempo y el proyecto se lleve a cabo para
lograrimpactar en la calidad de vida de las per-
sonas." (Camilo Pavéz, 2023)

TESTEO CON USUARIO Y VALIDACION

Imagen N°I02,
Imagen propia del autor, 2023

Imagen N°I03,
Imagen propia del autor, 2023

Imagen N°104,
Imagen propia del autor, 2023
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4. PRODUCLCION

EL cinturdn es sustituido por
uno de alta resistencia y du-

rabilidad, en este caso por un

cinturén disefiado para levantar
pesas. Para también permitir
mayor facilidad al momento de

amarrar las bandas elasticas.

Posicién final de las varas, tal

como se habfa conversado y
testeado con los docentes de
Kinesiologfa, dos varas adelan-
te a los costados y una vara atras

al centro.

Rodilleras ortopédicas

Imagen N°I05,
Marfa |esds Aldea, en colaboracién
con el autor, 2023

4.3 PROPUESTA FINAL DE DISENO

Una vez finalizado el proceso de testeo y
validacién se presenta la propuesta final. El
que gracias a la ayuda y toma de decisiones
de Kinesidlogos y Terapeutas Ocupacionales,
se plantea la ejecucién del kit con objetos
ya existentes con intervencién gréfica propia
como se representa en los siguientes renders,
por la razén de que cada uno de los objetos

seleccionados, estd disefiado para una funcién

Imagen N°I06,

Marfa |esds Aldea, en colaboracién con el autor, 2023

Bandas elasticas

Una vara trasera

especifica, los que si son modificados perde-
rén el foco de la funcionalidad, que es el foco
del proyecto, el estudio para esta eleccién de
objetos es el que permite entregar las simu-
laciones y las funciones requeridas. Asi es en-
tonces como se plantea para esta etapa inicial
del proyecto presentar un foco principal en la
funcién que otorga cada piezay el conjunto de

ellas. Tal como mencionan ciertos Terapeutas

Imagen N°I07,

Ocupacionales y Kinesidlogos, el foco hoy
estd puesto en la experiencia que se desea
lograr, la funcién y la eleccidn estratégica de
cada pieza para tener un correcto funciona-
miento. A continuacidn, se analiza el kit final
en las siguientes visualizaciones en renders y

su manera de llevarlo puesto.

Maria |esus Aldea, en colaboracién con el autor, 2023

Para sostener las bandas elésticas, ya

no es necesario tener que amarrarlas ——

alrededor del cinturdn, lo que dificulta

su ejecucidn, sino que ahora al cinturdn

se le agrega dos mosquetones en su

respectivo lugar, para poder tener un

amarre firme.
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Con el kit, experimenta distintas posturas en
el desarrollo de esta experiencia vivencial o
actos para obtener simulaciones provechosas.
Como se pudo ver también en el desarrollo de
testeo y validacién el acierto que fue la experi-
mentacién de ellas y la positiva validacién que
se obtuvo.

Con el kit puesto, te desafia a tomar asiento,
subir o bajar escalones y recibir empujones de
manera repentina para generar la experiencia,
con el fin de generar una comprensién empé-

tica en los estudiantes.

4.3 PROPUESTA FINAL DE DISENO

Imagen N°I08,
Marfa |esds Aldea, en colaboracién con el autor, 2023

Imagen N°109,
Marfa |ests Aldea, en colaboracién con el autor, 2023
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4L. PRODUCLION 4.3 PROPUESTA FINAL DE DISENO

Imagen N°II0, Imagen N°III, Imagen N°I12, Imagen N°II3,
Marfa |esds Aldea, en colaboracién con el autor, 2023 Marfa |esds Aldea, en colaboracién con el autor, 2023 Marfa |ests Aldea, en colaboracién con el autor, 2023 Marfa |esds Aldea, en colaboracién con el autor, 2023
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4. PRODUCLCION

4.31

ICLO

DE VIDA

A continuacién se analizaré el ciclo de vida del
presente producto. El que se destaca por en-
tregar un ciclo sostenible y para ello se men-
ciona de manera primordial a lo largo de todo
este ciclo, la perdurabilidad. Que por conse-
cuencia define de manera lineal el desarrollo
de este ciclo, de cardcter técnico para que

perdure en el tiempo.

La fundacién The Index Project y la Facultad
de Disefio de la Universidad del Desarrollo, se
unen en Disefio Responde, Desaffo Latinoa-
mericano y presentan aspectos sobre sosteni-
bilidad. Sostenibles, son aquellos disefios que
se hacen responsables y se hacen cargo de su
ciclo de vida, de satisfacer las necesidades de

las personas de manera responsable.

4.311 4.31.2 4313

Es por eso que en el ciclo que se analizard, el
uso de la estrategia de durabilidad, es quién
respalda este proceso de produccién soste-
nible, donde se declara la responsabilidad en
cada uno de sus puntos para un correcto y sus-

tentable desarrollo.

4.31.4

4.3 PROPUESTA FINAL DE DISENO

4.31.5

1.6

4.314.7

DISENO MATERIALES PRODUCCION DISTRIBUCION
& HUELLA DE
Estudio CARBONO
Disefio para Sintéticos - resistente
perdurar- longevo Moldaie
Poliéster y Nylon
Intervencion en Corte

colaboracién

Confeccién
Sujecidn

Recubrir

PACKAGING Y
ETIQUETADO

Sintéticos - resistente

Poliéster y Nylon

USoO

Aprendizaje

experiencial

VIDA UTIL

Donacién - transformacién
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4.311
DISENO

Disefio para perdurar- longevo

Las piezas textiles para el presente kit simulador
de la ataxia, son escogidas, disefiadas y regidas
bajo la estrategia del concepto y aplicacién de
durabilidad de cada pieza, que apunta hacia un

disefio sostenible.

Cada una de las piezas educa su forma en relacién
asu funcién de acuerdo a la funcién. Entonces
podriamos decir que el disefio acd se rige bajo,

la funcién otorga la forma.

El disefio formal de cada una de las piezas es
a base de productos ya existentes disefiados y
fabricados para una larga durabilidad y resistencia
en el tiempo. Con intervencién propia de la
autora junto a la confeccién y manufactura
de Joaquin Navarro, disefiador de vestuario y
con la kinesidloga Maria Victoria Covarrubias,
especialista en movimientos y Marfa Ignacia

Pulido quien padece ataxia.

De tal manera que se reafirma como el disefio
se estd perfilando hacia una funcién estratégica

de algo que ya existe para su objetivo final.

EL kit sin intervenir se compone de:
[ cinturdn

2 rodilleras ortopedicas

2 bandas elésticas de resistencia

6 varas

4.31.2
MATERIALES

Materiales principales: poliestery nylon

Sintéticos - resistente

La eleccion de materiales se rige bajo criterios de
la resistencia y durabilidad presente en cada uno
de las piezas mencionadas. Informacién obtenida
en cada una de las fichas técnicas al momento

de comprar el producto en su Sitio Web.

Cinturdn: cinturdn para levantar pesas, ajustable
de la marca Works. Talla My color negro.
Materiales: EVA, poliéstery nylon
Antideslizante y antitraspirante

Medidas: 63 cm de largo, 60-85 cm de cintura

Rodillera ortopédica: dos rodilleras de talla
estdndar expandible.

Material: 75% Neopreno / 25% Nylon
Ajustable

Medidas: 52 cm de largo, 19,5 cm de ancho

Banda eléstica de resistencia: dos bandas elasticas
rojas.

Materiales: caucho sintético

Resistencia

Medidas: 150 cm de largo, 15 cm de ancho

Varas: 6 palo de maqueta redondo:
Material: madera

Medidas: 30 cm de largo, 2 cm de didmetro

Material secundario de refuerzo y sujecién:

Poliéster 500 D, que se caracteriza por contar
con capa de PU para una mayor resistencia, filtro
UV, UPF 50+, y es repelente al agua. Adquirido
en TexBag, empresa de innovacion textil y venta
al por mayor, con productos de altos estandares
de calidad que se caracteriza por entregar
durabilidad. Y el uso de dos mosquetones también
adquiridos en la misma tienda para cocerlas en
la parte trasera del cinturdn y poder sujetar las
bandas eldsticas. Informacién obtenida por el
Sitio Web de TexBag junto a la recomendacién

de los vendedores en la tienda.

4.31.3 )
PRODUCCION

El proceso de produccién para llegar al producto
final deseado es el siguiente:

Estudio de productos resistentes para intervenir.
Moldaje de las piezas definidas en la lona de
poliéster hasta llegar a un minimo descartable
en ella, disefio para reducir.

Corte cada molde.

Confeccién.

Sujecién de mosquetones en su lugar
correspondiente en el cinturdn.

Recubrir varas de madera con la misma lona

de poliéster.

4.31.4
DISTRIBUCION
& HUELLA DE
CARBONO

La distribucién del producto presenta dos fases
para la esta primera etapa del desarrollo del
proyecto.En primer lugar presenta tres canales
Online para llegar a los clientes, Newsletter,
Instagram o su Sitio Web correspondiente,
en donde pueden contactarse para adquirir el
producto. La segunda etapa de distribucién,
consta en la creacién del producto y que este

llegue al cliente.

Como supuesto se analiza el recorrido que
se realizé en esta etapa del proyecto para la
creacion del kity que llegue a la Universidad Del
Desarrollo. Recorrido y su huella de carbono
emitida: como menciona CARandDriver, un
auto de gasolina mediano emite en promedio
143 gramos de CO2 porkilémetro. Y a base de
esta estimacion se obtiene la de el recorrido
del proyecto, 61 Km recorridos equivalentes a
8,7 kg de CO2.

4.3 PROPUESTA FINAL DE DISENO

4.31.5
PACKAGING Y
ETIQUETADO

Sintéticos - resistente

El packaging estd confeccionado con poliéster
600 D, un poliéster engomado, caracterizado
por ser una tela liviana pero de alta resistencia
y cuenta con una capa de PU y ULY para mayor
resistencia, filtro UV, y es repelente al agua. En
conjunto con los retazos descartados de la lona
poliéster 500 D que se utiliza para intervenir las
piezas. Adquirida también en TexBag. Destacando
nuevamente la importancia de que este perdure

en el tiempo.

Al momento de confeccionar se descarta la
posibilidad de utilizar adhesivos debido a la alta
toxicidad que otorgan y se utiliza hilo. Para el
cierre del packaging se optard la posibilidad de
trabajar con cierres de Nylon o el uso de broche
Tip Top con su Cinta Falla correspondiente, que
también tiene disponible TexBag .

Y las etiquetas utilizan el mismo material de
poliéster 500D para asi crear etiquetas textiles.
Informacién obtenida por el Sitio Web de TexBag
junto a la recomendacién de los vendedores

en la tienda.

4.31.6
USO

El uso de cada pieza fue ideado con una funcién
en especifico, los que presentan un programa

de uso propio.

Se plantea ser usado especificamente para el
aprendizaje experiencial, bajo las caracteristicas
propias de este estilo de aprendizaje, las piezas
son utilizadas para un modo de uso educativo.
El usuario, en este caso el estudiante, puede
vivir la experiencia de percibir simulaciones de
sintomas de la ataxia a través de sus usos, esta
persona se coloca las piezas para experimentar
experiencias vivenciales, lo que permite que
su uso entregue a las personas un proceso de

transformacién y reflexién personal.

Se recomienda tratar con cuidado las piezas
del kit al momento de usarlo, y una vez usado

guardarlo en su lugar.

Cuidado recomendado de cada pieza.

Lavar el cinturdn y las rodilleras con agua fria
dejéndolas reposar hasta que se estime necesario,
puedes frotar con jabdn. (No meterala lavadora

ni secadora de ropa).

Lavar las bandas eldsticas reposando en agua fria,
y una vez lavadas se recomienda cubrirlas con
talco para una mayor durabilidad.(No meter a

la lavadora de ropa)

Evite dejar al sol las bandas elasticas.

Al momento de lavar las varas, quitar la funda
y dejar reposando en agua fria. Evite mojar la

vara de madera.

Recomendaciones por kinesiélogos y vendedores
de las lonas adquiridas en TexBag.

a4.31:7
VIDA UTIL

Donacidn - transformacién

Como se ha mencionado a lo largo de este
ciclo lineal, la caracteristica més importante del
producto es ser escogido, disefiado y producido
bajo la estrategia de durabilidad de las piezas.
De tal manera que su uso tenga una mayor

longevidad.

¢Pero qué es lo que pasa cuando este producto
ya termina su vida dtil? Como se mencioné
entonces, en este caso al ser confeccionado
bajo materiales de alta resistencia, las piezas
dificilmente presentarén un deterioro completo,
por lo que las piezas quizds ya no entregan la
funcién del kit pero si para otras cosas, por lo
que puede ser donado a fundaciones u otras

universidades o transformado.
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4.3 PROPUESTA FINAL DE DISENO

4.3.21
IDENTIDAD
VISUAL

La identidad grafica que adopta el presente
proyecto se rige bajo la inspiracién que entre-

ga el nombre de la discapacidad, Ataxia.

"La palabra ataxia viene del griego y signifi-
ca literalmente sin orden (taxos = orden).
En medicina se usa para denominar un sin-
drome que se caracteriza por las siguientes
alteraciones motoras: incoordinacién, dis-
metria, disdiadococinesia, y aumento de
base de sustentacién en la marcha". (Sa-
fhe, P. Vial, P. Chana, P. 2018, Caracteristicas

clinicas de 63 pacientes con ataxia)

Asi es como esta patologfa presenta cualida-
des muy propias y caracteristicas que otorgan
un carédcter coherente para la toma de decisio-
nes en el desarrollo y ejecucién de su identi-
dad. Por ende, se plasma en la identidad grafi-
ca la decisién de trabajar bajo el desorden, la
incoordinacién o una dismetria, pero con
criterios establecidos para poder mantener
de igual modo un orden dentro del desor-
den. Se caracteriza por trabajar bajo una gra-

fica tipografica.

4.3.2.2
NAMING

Este fue un proceso donde Marfa Ignacia, la
Piti, quiso intervenir y dejar plasmado algo que
a ella la identificara. Luego de una larga con-
versacién Marfa Ignacia menciona que parte de
esta visibilizacion es sentirse orgullosa de ella
misma, de aceptar su condicién y de entender
que ayer, hoy y mafiana su equilibrio se trans-
formd, se transforma y se transformara en un
desequilibrio. De comprender una realidad di-
ferente a los demds como un orgullo personal

y de todos quienes padecen esta discapacidad.

"Mi equilibrio es un equilibrio a mi manera,
desordenado, inesperado, incoordinado, des-
equilibrado. En simples palabras el desequili-
brio, es mi equilibrio". (Marfa Ignacia Pulido,
2023). Y asf es como el proyecto es nombra-
do, Desequilibrio.

4323
TIPOGRAFIAS
UTILIZADAS

Titulares

Druk Wild: disefiado por Ilya Ruderman, Yury
Ostromentsky , Berton Hasebe. Esta tipogra-
fia se caracteriza por ser sans serif anchas, de
peso y atrevidas. Escogida para poder otorgar
una personalidad con carécter, visibilizar, lla-
mar la atencién y poder generar distintos des-

érdenes con sus usos.

Cy: disefiado por |irgen Huber, de Supertype.
Tipografia caracterizada por su variedad y ver-
satilidad. Se destaca por entregar la posibili-
dad de mezclar hasta tres conjuntos distintos.
Es escogida debido a su alta gama de familias
tipografias y variedades dentro de un mismo
caracter. Para crear desérdenes e incoordi-
naciones.En ciertas ocasiones en los titulares
ambas tipografias se complementan dentro de

una misma palabra.

Cuerpo de texto

Priori Sans OT: disefiado por |onathan Bar-
nbrook. De Emigre.Es escogida para poder
complementar de manera controlada el desor-
den deseado, esta tipografia al tener un caréc-
ter geométrico aporta a la unién visual con las

demds tipografias y tiene una fécil legibilidad.
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4323
TIPOGRAFIAS
UTILIZADAS

Titulares
Druk Wide Bold

abcocdefghijkimn
nopqgrstuvwyz
ABCDEFGHIJK
LMNNOPQRST
UVIWYZ123456
7890 " '@#$5% "\
E*() +i}="P><

Priori Sans OT Bold

zABCDEFGHI|K  abcdefghijklmnfiopqrstuvwyzABCDEFG abcdefghijklmnfiopgrstuvwyzABCDEFG
12345678907 @# HIJKLMNNOPQRSTUVWYZI2345678 HI[KLMNNOPQ STUVWYZI2345678

L S u RSTUV!
$UN\EH(O)_+{}|:"2>< 907 1@#$%"\&*()_+{}|:"?>< 90" 1@#$%\&F ()_+{}|:"?><
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Titulares
CY Bold, opcién conjunto nimero 1

abcdefghijklmnnopgrst

vvwyzABRCDEFGHIIKLIVI
NNOPQRSTUVWYZ1234
56789071@#$% " \&*()_+

1]:"?><

Titulares
LY Bold, opcién conjunto nimero 2

abcdefghijklmnnopqrst
uvwyzABCDEFGHIJKLM
NNOPQRSTUVWYZ1234
567890"1@#$%"\&*()_+

1l:"?><
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a.3.24
PALETA
CROMATICA

Para la eleccién de la paleta cromdtica se
utiliza como referencia de inspiracién el libro
"Psicologia del Color" de Eva Heller, en su
primera edicién, 2020.

Rojo: como color principal .

Tal como menciona Heller, el color de las
pasionesy de alegrfa. En el ftem tres del capftulo
Rojo, pagina 55, "El color de la sangre y de la
vida", se toma como inspiracién para escoger

el uso del color rojo.

"El efecto psicolégico y simbdlico de la sangre
hace del rojo, el color dominante en todos los
sentimientos vitalmente positivos”. (Heller, E.
2020, Psicologfa del color, pégina 55)

Menciona también que el rojo es vida y pasion
y que el rojo - azul unen fuerzas espirituales y
corporales.De tal manera entonces que asf se

propone la integracion del segundo color, el azul.

Azul: el color de la armonfa y la simpatia,
menciona Heller.
"El azul es el color mas nombrado en relacién
con la simpatfa, la armonfa, la amistad y la
confianza". ( Heller, E. 2020, Psicologfa del
color, pagina 23)

Asfentonces surge la eleccion de los colores para
laidentidad gréfica: el rojoy el azul trabajan de
manera complementaria. Transmitir, vida, pasin,

sentimientos positivos, armonia y confianza.

Y también el uso de color negro, "El color mas
objetivo. El color favoritos de los disefiadores”
se nombra el ftem 24 del capitulo color Negro,
en las paginas 149 y 150.

En pocas palabras Heller menciona que el texto
negro sobre blanco es més creible, mas poderoso

y transmite hechos objetivos.

C: 1%
M: 94%
Y: 93%
K: 0%

C:100%
M: 83%
Y: 4%
K: 2%

C: 0%
M: 0%
Y: 0%
K: 100%

R: 228

G: 39
B: 30

R:30
G: 6l
B: 132

R:0
G:0
B: 0

HEX
#e427le

HEX
# le3d84

HEX
# 000000
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4.3.2.5
LOGOTIPO

Una vez ya establecido el namingy las tipografias
a utilizar, sumado a los conceptos definidos en la
identidad visual se crea un logotipo tipogréfico.
La palabra desequilibrio entra en el proceso
definido como identidad gréfica.

Se caracteriza por presentar desequilibrios
dentro de un equilibrio, un orden y estabilidad
interrumpido por un quiebre inestable.

Proceso construccién

Area de seguridad .

Primer quiebre ‘

DES

Segundo quiebre .

ES-

equiIiBrio
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equilierio

equiIiBrio
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Sitio Web
_
B
DES-
equiliﬂpio
a palabra ataxia
y significa
literalmente
Hola!
SoylaP
hqwﬂawumnu,am::
z 3 lo que se 5
1 nuestra ATAXIA viene donaciones
manifiesto historia
Imagen N°I14,

Imagen propia del autor, 2023

CEREBRO

Holay

Hola!
Soy la Piti

Imagen N°II5,
Imagen propia del autor, 2023

4.3 PROPUESTA FINAL DE DISENO

Instagram
& Explore ‘
peS- (D:f-equlllbrlo
equiliprio
|T SIMULADOR
Ko:LnATAX“‘
Qv
¥ 128likes
DES-equilibrio  #ATAXIA
Imagen N°II6,

Imagen propia del autor, 2023

Newsletter

ES-

equlllarlo

) TE
(INETE A ES

QPRENDIZALE
cRPERIENCIAL

OrA{HO)

* B

GFered
Imagen N°II7,
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L.4 CARTA GANTT

ITEMS MARZO ABRIL MAYO JUNIO JULIO
Seleccién del tema "" OOOO OOOO OOOO OOOO
Delimitacién del tema OOOO “.. ..OO OOOO OOOO
Formulacién del problema OOOO “" "'O OOOO OOOO

Oportunidad O0OO0OO0O | 0000 0000 OOOO|O0O0OO0OO
Planteamiento de objetivos OOOO OOOO OO“ OOOO OOOO

oo | 0000|0000 |OO®® | ©@@00 | 0000

| ot | 0000|0000 | 0000 [@@@@ | 0000

Estudio de casos OOOO OOOO OO.. “.. ‘OOO

Benchmark OO0OO0O0O | 0000 | OOO0 ee00® 000O0
Conceptualizacién OOOO OOOO OOOO OOOO OOOO

Manifiesto O0OO0OO0O | 0000 | OOOO | O0OOOO|0OO0OO0
LEAN CANVAS O0OO0OO0O | 0000 | OOOO | O0OOOO|0OO0OO
Proceso de disefio OOOO OOOO OOOO OOOO OOOO
| 0000|0000 | 0000|0000 |0000

rropus el O0O0O0 | 0000 | O0O0OO0O | 0000|0000

 cweseis | 0OO0O | 0000 | 0000 |0000| 0000 |
Sistemad;;:;)cr:unicacién OOOO OOOO OOOO OOOO OO..
| Gwem | 0000 |00@® | 0000|0000 |0000 |

Presupuesto ONONOXO) O00O0 O00O0 O00O0 O00O0

Resultados O0OO0OO0O | 0000 | OOOO | O0OOOO|0OO0OO0

Proyecciones ONONOXO) O00O0 O00O0 O00O0 O00O0

Incuba UDD O0OO0OO | 0000 | OOOO | O0OOOO|0OO0OO0

AGOSTO SEPTIEMBRE OCTUBRE | NOVIEMBRE | DICIEMBRE
0000 | 0000 | 0OOO | 0000 | 0000

0000 | 0000 | 0COOO | 0000 | 0000

0000 | 0000 | 0000 | 0000 | 000O

0000 | 0000 | 0000 | 0000 | 000O

0000 | 0000 | 0OOO | 0000 | 00O0O

0000 | 0000 | 0OOO | 0000 | 0000

| 0000 | 000OO | 0COOO | 00OOO | 0OOO |
0000 | COe® | OO0 | @@@0 | 0000

0000 | 0000 | 0oOO | 0000 | 0OOO

0OCO®e® | @800 | 0OOOO | 0000 | 0000

0OO®e® | e@@0 | 0CO0OO | 0000 | 000O

0000 | e®@® | €000 | 0000 | 00O0O

0000 | 0000 | 0000 | 0000 | 000O

0000 | 0O0OO | ee@® | @000 | 00OO

0000 | 0OOO | OO0 | eeee | eeee

| 0000 | 000OO | 0COOO | CeeO | 0000 |
o000 | 0000 | 0000 | 0000 | 0000

 e®@0 | 0000 | 0COOO | 00OOO | 0OOO |
0000 | 0000 | 0COOO | OCee® | 0OOOO

0000 | 0000 | 0000 | Oeee® | 0000

0000 | 0000 | 0OOO | OCeee® | 0COOO

0000 | e00® | 06000 | @000 | OOOO
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592 kit

30 estudiantes I kit
17.772 estudiantes X kit
Inversiones Inversidn Inicial 1.500.000 1.500.000
Internet 18.000
Hosting Web 8.333
(Cr::::z:l'z; Sueldos 2.000.000 3306333
Publicidad y Difusién 700.000
Marketingy

desarrollo de marca 600.000

Despachos 5.000

Rodillera Ortopédica (2) 8.772

Cinturdn levantamiento
‘ de pesa 9.995
Costos Variables

(unitario) Banda Eldstica (4) 5.280

Varas Madera (6) 6.990

Lonas Poliester 3.332

Hilo 34
Poliéster Engomado 4.000
Broche Tip Top (2) 2.520
Cinta Poliester 133
Precio de Venta 112.113

4L.5 PRESUPUESTO

A continuacién se presentard el desarrollo del
presupuesto, el que estd enfocado en la eta-
pa inicial del proyecto con una mirada a corto
plazo. Se plantea como supuesto comenzar
con una inversién inicial de 3 millones de pe-
sos ganados en el fondo concursable de Capi-

tal Semilla Emprende.

Se realiza un analisis para estimar la demanda
por los kit, la cual se calcula de la siguien-
te manera: en Chile segin el Ministerio de
Educacién menciona el afio 2022 que hay 58
universidades, de las cuales 28 de ellas son
privadas, obteniendo que el porcentaje de
universidades privadas equivale a un 48,28%.

Con respecto a la cantidad de estudiantes en

la carrera de Kinesiologia, se analiza que el
2022 ingresaron 9.37| alumnos, segin men-
ciona el Ministerio de Educacién Superior, por
lo que la muestra proporcional a los estudian-
tes de universidades privadas son 4.524. Para
la carrera de Terapia Ocupacional, se toma
como referencia la cantidad de vacantes que
tiene la Universidad Del Desarrollo, la que
corresponde a 70 y a base de este dato se esti-
ma que hay 50 alumnos por universidad, por lo
que corresponde a 1.400 estudiantes en uni-

versidades privadas.

Sumando el nimero de ambas carreras y con-
siderando alumnos de tercero a quinto afio,

se obtiene que la muestra representativa para

estimar la demanda del kit son 17.772 estu-
diantes. Se calcula que la proporcién de uso
es | kit cada 30 alumnos, por lo que se nece-

sitarfa fabricar 592 kits para cubrir la demanda

de estos.

Universidades en Chile 58
Universidades privadas 28
% privadas 48,28%
Ingreso al afio Kinesiologfa 9.37I

Ingreso al afio Terapia Ocupacional ~ 4.524

Desde 3° afio Kinesiologfa 13.572

Desde 3° afio Terapia Ocupacional ~ 4.200

Demanda 17.772
Supuestos
Ingresos crecen un 30% por afio
Gastos aumentan un [0% por afio
Demanda = 28 universidades privadas * 20 unidades por univrsidad
2023 (0) 2024 (1) 2025 (2) 2026 (3) 2027 (4) 2028 (5)
Ingresos por Venta 3.000.000 66.415.102 86.339.633 [12.241.523 145.913.980 189.688.174
Costos por Venta 0 - 33.207.55I -36.528.306 -40.181.137 -44.199.25| -48.619.176
Margen Bruto 3.000.000 33.207.55I 49 8l1.327 72.060.386 101.714.729 141.068.998
Gastos Fijos 0 -39.916.00 -41.911.800 -44.007.390 -46.207.760 -48.518.147
Resultado Operacional 3.000.000 -6.708.449 7.899.527 28.052.996 55.506.970 92.550.85I
Impuesto (27%) 0 0 -2.132.872 -7.574.309 -14.986.882 -24.988.730
Resultado después
3.000.000 -6.708.449 5.766.654 20.478.687 40.520.088 67.562.12I
de Impuesto
Inversién Inicial -1.500.000 0 0 0 0
Flujo de Caja 1.500.000 -6.708.449 5.766.654 20.478.687 40.520.088 67.562.121
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5. CONCLUSIONES

Como se ha podido observar a lo largo de la
presente memoria, este hasido el recorrido de
un camino complejo y desafiante, pero que a
la vez ha podido entregar una oportunidad para
abordar desde el disefio una experiencia muy
enriquecedora y una forma de visibilizar el do-

lor que padecen las personas con ataxia.

El proyecto arroja resultados de carécter obje-
tivo: en primer lugar, los usuarios en esta eta-
pa se reducen a estudiantes de Kinesiologfa y
Terapia Ocupacional en universidades privadas
de Chile, desde tercer afio en adelante, esto
debido que el kit hoy apunta a una entrega mas
beneficiosa para este grupo de estudiantes y
que para efectos del proyecto se pretende

ampliar a los otros usuarios descritos.

Fueron los mismos alumnos de Kinesiologfa
y de Terapia Ocupacional quienes més reci-
bieron impacto y ganas de seguir trabajando
con el kit. Por otro lado, como resultado se
obtiene que en esta etapa del proyecto, las
simulaciones son enfocadas a un temprano de-

sarrollo de los sintomas.

Andlisis resultado cumplimiento de los ob-

jetivos planteados:

Detectar la necesidad
por medio del diseno
colaborativo.

Objetivo cumplido, gracias al constante uso
del trabajo que entrega el disefio colaborativo
se pudo llegar a los resultados demostrados,

con el apoyo de una red de personas.

Investigar y analizar
queé sienten motoray
psicoldgicamente las
personas con ataxia.
En esta instancia se le da una especial mencién
por sf lograr investigar y analizar qué es lo que
siente motoramente una persona con ataxia.
Esto se refleja de manera clara en cada una
de las funciones que entregan las piezas del
kit. Por otro lado, también se logra investigar
y analizar lo que siente psicolégicamente una
persona con ataxia, gracias al uso de la trilogfa
de las 3Csy el disefio colaborativo, pero no de
un todo, es por eso que para esta instancia de-
bido que se logré comprender de manera muy
completa el lado motor, los usuarios se redu-
cen a kinesiélogos y terapeutas ocupacionales,

y que para efectos del proyecto se comienzan

aintegrar las otras carreras descritas. Ya que de
igual modo el uso de este kit, logra evidenciar
ciertos sentimientos que se pueden analizar
por lo que sienten psicoldgicamente los usua-
rios al utilizar el kit, como por ejemplo, miedo
al sentarse, algunos sienten vergiienza y otros
mencionan que se sienten muy inseguros. Es
por esto que el lado psicoldgico en esta etapa
no se cumple del todo, sino que presenta una

oportunidad de inicio de su desarrollo.

Generar compren-
sion y empatia de la
ataxia en estudiantes
del area de la salud a
traveés del aprendiza-
je experiencial.

Objetivo cumplido: los estudiantes, personas
sin esta condicidn, precisamente en el testeo
son capaces de demostrar una comprensién
empdtica con el paciente con ataxia, y de
apreciar la instancia de aprender bajo lo préc-
tico y lo vivencial.

Los estudiantes son conscientes de los bene-
ficios que tiene el aplicar el aprendizaje ex-
periencial en las salas de clases. Mencionan
también que no solo los usuarios lograron te-
ner una instancia para comprender y empati-

zar, sino que también docentes de kinesiologfa

5.

1 RESULTADOS

logran impulsar el proyecto debido al impacto
y oportunidades que ellos pueden entregar al
momento de realizar las clases.
Generar un sistema
grafico para el apoyo
comunicacional del
proyecto y uso del kit.
Objetivo logrado, gracias a la identidad visual
desarrollada, se logra entregar al proyecto una
identidad Unica e identitaria. Y que por consi-
guiente se desarrolla un sistema comunicacio-

nal para el uso del kit.

De esta manera se ha logrado demostrar tam-
bién en el proyecto, tanto en su proceso como
en su resultado, cémo el disefio si puede me-
jorar la calidad de vida de las personas, sf pue-
de lograr cambios y sf tiene un mundo enorme

para poder abordar.

Si es un desafio con médicos, que sea con
médicos, si es con ingenieros, que sea con in-
genieros, para asi poder llegar donde nunca se
creyé que iban a estar los disefiadores. Porque
la manera interdisciplinaria de trabajar es una
oportunidad que hay que aprovechar como
hoy se ve reflejado en los resultados de este
proceso, trabajo interdisciplinario para llevar a
cabo el kit.

Los resultados obtenidos son gracias a la cons-
tante iteracién de pruebay error en el proceso
de disefiar cada pieza del kit y del testeo. En
conjunto con las personas que fueron parte
del proyecto, quienes también dejan en evi-
dencia que trabajando bajo la empatia y mo-
verse por lo social, se logran grandes cosas.
De esta manera este proyecto va més alld del
kit y sus piezas, pues llega al impacto por la
experiencia que entrega de demostrar qué
es lo que pasa més alld de ese kit, de generar
transformaciones personales en cada usuario.
Que cada uno de ellos ya esta entregando un
acto simbdlico de empatia y preocupacién por

los demés.

De esta manera finaliza el proyecto con claros
resultados expuestos, poder tener el kit que
hoy se presenta como oportunidad de seguir
trabajando y explotando su objetivo y funcidn,
de tener en claro que hoy este kit es el inicio
que puede tener muchos cambios, exploracio-
nes, investigaciones y modificaciones futuras,
ya que hoy se abordan ciertos sintomas carac-
teristicos de esta discapacidad, pero adn hay

mds, como también hay més discapacidades.
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5. CONCLUSIONES

5.2 PROYECCIONES

Las proyecciones que se van a declarar son re-

afirmadas con el testeo.

Para comenzar, aclarar de todos modos
que para las proyecciones de corto plazo
DES-equilibrio tiene sus objetivos claros, a
través del kit desarrollado para el aprendizaje
experiencial, estudiantes de Kinesiologfa y Te-
rapia Ocupacional, de universidades privadas
en Chile, desde tercer afio en adelante, pue-
den vivenciar alguno de los sintomas motores
especificos de la ataxia, como etapa temprana

de ellos.

Ya atendiendo a una proyeccién de media-
no plazo, el proyecto tiende a seguir evolu-
cionando, poder agregar al presente kit mas
piezas, més simulaciones de otros sintomas
propios de la ataxia e ir perfeccionando las
ya existentes. De esta manera se emplea la
posibilidad de expandirlo y llevarlo a més es-
tudiantes del érea de la salud, tomando en
consideracidn los usuarios mencionados antes
de que se reduzca a solo Kinesidlogos y Tera-
peutas Ocupacionales. En esta segunda etapa
de ampliacién, también se propone aparte de

expandir los usuarios, expandir y trabajar para

més discapacidades, el inicio e inspiracién
para esta iniciativa es la ataxia, pero discapa-
cidades motoras hay muchas, y més hay aun
cuando hablamos de discapacidades poco es-
tudiadas y poco conocidas. Y poder comenzar

un proceso de alianzas con fundaciones.

Y ya declarando un DES-equilibrio para largo
plazo, poder tener la disponibilidad del los
kit, con distintas discapacidades para universi-
dades privadas y no privadas y de apuntar més
alld de universidades. Por ejemplo, llegar ains-
tituciones médicas, centros de rehabilitaciény
fundaciones y asf abrir un camino de oportuni-
dades para la ataxia y otras discapacidades. Es
importante no olvidar la raiz, la inspiracién del
proyecto: la ataxia, para poder llevar este kit
en especifico al sistema gubernamental edu-
cativo en Chile, y que asi de apoco se comien-
cen a tomar medidas sobre esta discapacidad,
para poder estudiarla, y que el gobierno en
algin futuro pueda comprender y visibilizar la

urgencia que tienen estas personas.
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8. ANEXOS

81
ENTREVISTAS

Para el proceso de testeo y validacién, luego
de testear, se le realiza una serie de pregun-
tas a los usuarios. Bajo el criterio de las tres
dimensiones analizadas, Funcional, Formal, y
Simbdlico. A continuacién se presentard en
detalle las entrevistas, en esta ocasién la en-
trevista se rigié bajo el método de entrevista
estructurada, con una serie de preguntas ya
hechas, con el fin de responder enfocadas en

cada una de manera puntual.

8.1 ENTREVISTAS

¢ Te resulta fécil vestirlo?
¢Es cémodo tenerlo puesto?
¢ Te parece que sera durable?

¢Tiene una utilidad clara?

FUNCIONAL

FORMAL

¢Qué opinas sobre las formas de las piezas?
¢Crees que las formas cumplen su funcién?
¢Consideras importante el nivel de

confeccionamiento de las piezas?

SIMBOLICO

¢ Te conmueve al momento de usarlo?

¢ Te brinda un aprendizaje inolvidable?
¢ Te comunica simulaciones experienciales?
¢ Te gustarfa saber més de la ataxia y poder

aportar a estas personas?
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8. ANEXOS

ENTREVISTA O1:
Florencia Rojas

4° afio de carrera, Psicologfa, Universidad Del Desarrollo

Funcional:

¢ Te resulta facil vestirlo?

Al principio no entendfa mucho pero una vez
que ibas explicando si es facil de vestirlo.

¢Es cémodo tenerlo puesto?
No mucho, pero creo que mientras mds incémo-
do més flmciona, para mi esta correcto.

¢ Te parece que sera durable?
Silas rodilleras y las bandas son resistentes y du-

ran mucho.

¢ Tiene una utilidad clara?

La utilidad de cada pieza si es clara, me gustd
mucho ir viendo para qué servia cada una por
separado.

Formal

¢Qué opinas sobre las formas de las
piezas?

Las piezas me parecen correctas, eso sf hay que

mejorar el cinturén a uno mds resistente.

¢Crees que las formas cumplen su fun-
cién?

St

¢Consideras importante el nivel de confec-
cionamiento de las piezas?

Yo creo que st para poder hacer muchas activida-
des y usarlo mucho.

Simbdlico
:Te conmueve al momento de usarlo?
é
Si, quiero usarlo de nuevo con otras compatieras
q p
y mi profe, fue impactante.

¢ Te brinda un aprendizaje inolvidable?
Si o si, cosas ast en las salas de clase hace de ver-
dad que nunca se te olvide.

¢ Te comunica simulaciones
experienciales?

Que la actividad tenga distintas cosas que hacer

para entender la discapacidad hace que las simu-

laciones se hagan mucho mds reales.

¢ Te gustaria saber mads de la ataxia y poder
aportar a estas personas?
St.

cDeseas dejar

algun comentario?
Encuentro bacdn el proyecto, como estudiante
de kine es un tema muy poco tratado. Creo que
llevar a los alumnos a lo mds real posible (simular
patologfas) nos hard entender y tener un enfo-
que mucho mds claro a la hora de tratar a los y

las pacientes.

FUNCIONAL

FORMAL

SIMBOLICO

8.1 ENTREVISTAS

ENTREVISTA O2:
Antonia Sales

4° afio de carrera, Psicologfa, Universidad Del Desarrollo

Funcional:

¢ Te resulta facil vestirlo?

St no tiene mucha complejidad, eso sf es clave
que haya una introduccidén al comienzo. Igual
como son prototipos costd un poco en la parte
del cinturdn.

¢Es cdmodo tenerlo puesto?
No para nada, muy incémodo, pero eso estd co-
rrecto, que sea incémodo es como tiene que ser

la experiencia.

¢ Te parece que serd durable?

St, igual hay que cuidar las piezas.

¢Tiene una utilidad clara?

Estd muy clara su utilidad y funciona.

Formal

¢Qué opinas sobre las formas de las
piezas?

Considero que las formas cumplen la funcidn,
quizds harfa algunos cambios como por ejemplo
en el cinturdn, usarfa algo més grueso (cinturdn
de pesas) para que no moleste en la guata, al
igual que las cucharas.

¢Crees que las formas cumplen su fun-
cién?

St, pero hay que mejorar el cinturdn.

¢Consideras importante el nivel de confec-
cionamiento de las piezas?

St, ya que igual se que una rodillera ortopédica si
estd bien hecha.

Simbdlico

¢ Te conmueve al momento de usarlo?
Mucho méds de lo que crefa.

¢ Te brinda un aprendizaje inolvidable?

St, me gustd mucho que se con actividades como
sentarse que a mi me costd mucho y me dio mu-
cho miedo, en esas instancias se puede empatizar
mucho mds.

¢ Te comunica simulaciones
experienciales?

Si como mencionaba, el recurso de hacer acti-
vidades es clave, conmigo hicimos varias. Los
empujones que recibiamos hacen comprender
también el miedo que sienten estas personas, a

mi de la nada me hacfan sentir muy inestable.

¢ Te gustaria saber mas de la ataxia y poder
aportar a estas personas?
Sty mds que nada ojald en algiin futuro tener al-

gun paciente.

cDeseas dejar

algun comentario?
Encuentro que estd buenfsimo. Yo siendo es-
tudiante de kinesiologfa me hubiese encantado
tener algo asf en una clase, se hace mucho mds
dindmico y ademds te hace tener una empatfa
enorme con lo que siente el paciente

LO AME, ojald llegue a las clases de futuros

alumnos porque es muy ttil.

FUNCIONAL

FORMAL

SIMBOLICO
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8. ANEXOS

ENTREVISTA O3:
Sofia Feber

4° afio de carrera, Psicologfa, Universidad Del Desarrollo

Funcional:

¢ Te resulta facil vestirlo?

St, la verdad que s es facil vestirlo, si el profesor
sabe como es, lo explica y entiende rdpidamente.
Osea en este caso que eras ti, gufas de manera
muy correcta cada paso, que no son complejos.

¢Es cémodo tenerlo puesto?
No es cémodo tenerlo puesto pero esa es la idea,
siento que representa muy bien la marcha atdxi-

ca.

¢ Te parece que sera durable?

St, las bandas de resistencia son utilizadas para
eso, estar constantemente estirandolas, las rodi-
lleras igual, lo que st es que hay que arreglar el

cinturdn.

¢ Tiene una utilidad clara?

La idea estd siiper buena para entender esta
marcha y cémo las personas se sienten constan-
temente, tiene una finalidad muy clara.

Formal

¢Qué opinas sobre las formas de las
piezas?

La eleccién de cada pieza me hace mucho sentido
para la funcidn que se busca.

¢Crees que las formas cumplen su fun-
cién?

Stenun 100%. Las piezas cumplian con el objeti-
vo que era la extensidn de rodillay punta de pies.

¢Consideras importante el nivel de confec-
cionamiento de las piezas?

St, para una mayor durabilidad y correcto fun-
cionamiento.

Simbadlico

¢ Te conmueve al momento de usarlo?
Mucho, la verdad que no me lo esperaba, pero
en el transcurso de la actividad uno se va dando
cuenta de la realidad de estas personas.

¢ Te brinda un aprendizaje inolvidable?
De todas maneras, una vez ya habfamos tenido
una actividad similar a esta y la recuerdo perfec-

to. Aprend{ mucho.

¢ Te comunica simulaciones
experienciales?
Si, estas experiencias tienen de bueno eso, poder

simular para entender la discapacidad.

¢ Te gustaria saber mas de la ataxia y poder
aportar a estas personas?

De todas maneras.

cDeseas dejar

algun comentario?

Me encanto la idea, porque estas patologtas las
vemos tedricamente en clases pero es diferente
ponerse en el lugar de las personas para enten-
derlas mejor y ast poder organizar una mejor te-
rapia y objetivos en su tratamiento. También me
gusto que al principio hubo una introduccidn so-
bre qué a pocas personas les afecta esta patologfa
por lo que, hay pocos estudios y tratamientos en
chile, a pesar de esto es importante no dejarlos
de lado y poder ayudarlos. Poder ponerse en el
lugar del paciente para poder tener mds empa-
tfa y compresion de la enfermedad, es algo que
afecta en todas sus dreas de la vida y con lo que

tienen que aprender a convivir, ademds también

podemos ver cudles son las compensaciones que FUNCIONAL
estdn haciendo, de esta manera se puede preve-
nir lesiones o desgaste de muisculos, huesos, ar-
ticulaciones, etc...
FORMAL SIMBOLICO

8.1 ENTREVISTAS

ENTREVISTA O4:
Sofia Del Rio

4° afio de carrera, Psicologfa, Universidad Del Desarrollo

Funcional:

¢ Te resulta facil vestirlo?

Stla verdad que si, con una explicacién esta per-
fecto.

¢Es cdmodo tenerlo puesto?

No es cédmodo, pero creo que si lo fuese no serta
lo mismo. La sensacién de incomodidad me ge-
nera mds angustia.

¢ Te parece que serd durable?
St, las rodilleras y las bandas eldsticas si duran,

eso si cambia el cinturdn.

¢Tiene una utilidad clara?

Demasiado clara.

Formal
¢Qué opinas sobre las formas de las
piezas?

Buenas, con esas piezas estd perfecto.

¢Crees que las formas cumplen su fun-
cién?
ras de palo nunca se me hubiese ocurrido al igual

que las bandas amarradas en un cinturdn.

¢Consideras importante el nivel de confec-
cionamiento de las piezas?

Yo creo que si.

Simbdlico
¢ Te conmueve al momento de usarlo?

Muuuucho. Quedé muy sorprendida.

¢ Te brinda un aprendizaje inolvidable?

Sl’)/ quiero que mds gente lo use.

¢ Te comunica simulaciones
experienciales?

Me encantd el desarrollo de distintas actividades
con el traje puesto, simular por ejemplo la senta-

da en la silla estuvo buenisima.

¢ Te gustaria saber mds de la ataxia y poder
aportar a estas personas?

Me encantaria.

cDeseas dejar
algun comentario?

Solo espero que se lleve a cabo.

FUNCIONAL

FORMAL

SIMBOLICO
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8. ANEXOS

ENTREVISTA O5:
Manuela Fleischmann

3° afio de carrera, Terapia Ocupacional, Universidad Del Desarrollo

Funcional:
¢ Te resulta facil vestirlo?

St.

¢Es cémodo tenerlo puesto?

No, pero eso es lo que tiene que pasar.

¢ Te parece que sera durable?

St, st pienso también a futuro mandar a hacer a
pedido el traje resulta muy bien, las piezas orto-
pédicas se destacan por eso.

¢ Tiene una utilidad clara?

Sty necesaria.

Formal

¢Qué opinas sobre las formas de las
piezas?

Opino que la eleccién de las piezas para usar el
kit demuestran un estudio profundo por detrds,
la eleccidn no fue aleatoria y se nota. Pero hay

que mejorarlas.

¢Crees que las formas cumplen su fun-
cién?

St también se relaciona con lo que mencioné an-
tes, la eleccién de estas formas cumple una fun-
cién muy clara.

¢Consideras importante el nivel de confec-
cionamiento de las piezas?

St el cinturdn tiene que mejorar.

Simbadlico
¢ Te conmueve al momento de usarlo?

St, mucho para mi carrera esto es clave.

¢ Te brinda un aprendizaje inolvidable?
St, aprender con lo préctico en mi carrera es algo
muy valioso.

¢ Te comunica simulaciones
experienciales?

Sty me gustd mucho que las actividades simulan
ciertas situaciones cotidianas de estas personas,
te lleva a vivir una experiencia muy valiosa para

aprender.

¢ Te gustaria saber mas de la ataxia y poder
aportar a estas personas?

Obvio que sf.

cDeseas dejar

algun comentario?

La verdad que me dejd sorprendida el proyecto,
primero y no voy a mentir que sea de un proyec-
to de titulo de disefio, es muy valioso ver como
una carrera se apoya de otras y trabajan juntas.
El proyecto en si es realmente iitil y tiene mucho

potencial.

FUNCIONAL

FORMAL

SIMBOLICO

8.1 ENTREVISTAS

ENTREVISTA O5:
Paula Keim

3° afio de carrera, Terapia Ocupacional, Universidad Del Desarrollo

Funcional:

¢ Te resulta facil vestirlo?

St, pero igual es siempre bienvenida una intro-
duccidn.

¢Es cémodo tenerlo puesto?

Siy no, incomoda porque eso es lo bueno.

¢ Te parece que serd durable?
Si o si, en nuestra carrera aparte eso se puede
potenciar mucho.

¢ Tiene una utilidad clara?

St, mds que clara.

Formal

¢Qué opinas sobre las formas de las
piezas?

Muy buena eleccién y decisién de por qué esas
piezas.

¢Crees que las formas cumplen su fun-
cién?

St muy creativo, cumple super bien.

¢Consideras importante el nivel de confec-
cionamiento de las piezas?
Siiii

Simbdlico
¢ Te conmueve al momento de usarlo?

Muchisimo, me dejé reflexiva.

¢ Te brinda un aprendizaje inolvidable?
St siempre te queda marcado cuando hacen estas

cosas en las clases.

¢ Te comunica simulaciones
experienciales?

Siy el uso de distintas actividades para probar el
traje ayuda mucho.

¢ Te gustaria saber mds de la ataxia y poder
aportar a estas personas?

Siiti

cDeseas dejar

algun comentario?

Que ganas de seguir viendo su desarrollo, para
nuestra carrera este kit es muy valioso, nos ayu-
da a empatizar y entender a nuestros pacientes.

Deberfa haber mds actividades asi.

FUNCIONAL

FORMAL

SIMBOLICO
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8. ANEXOS

ENTREVISTA OS5:
Esperanza Ortiz,

5° afio de carrera, Psicologfa, Universidad Del Desarrollo

Funcional:

¢ Te resulta facil vestirlo?

No, me resulta mds dificil no conozco mucho los
implementos.

¢Es cémodo tenerlo puesto?

No me molesta, nada grave.

¢ Te parece que sera durable?
Me imagino que sf, viéndolo a simple vista y
COMo se usa se nota que si es resistente.

¢ Tiene una utilidad clara?

Una vez que me lo explicaron, si.

Formal
¢Qué opinas sobre las formas de las
piezas?

Pucha no me manejo mucho

¢Crees que las formas cumplen su fun-

cién?

¢Consideras importante el nivel de confec-
cionamiento de las piezas?

Stost.

Simbdlico

¢ Te conmueve al momento de usarlo?

En este punto si me detendrfa, la verdad que fue
impactante ponerme en la situacién de esas per-
sonas me dejo sin palabras.

¢ Te brinda un aprendizaje inolvidable?
Sty de verdad que mi carrera necesita ms cosas

asi.

¢ Te comunica simulaciones
experienciales?

St osea como dije no conocta ni la discapacidad
pero st logré comprender el contexto y que para
que se estaba usando el traje.

¢ Te gustaria saber mas de la ataxia y poder
aportar a estas personas?
Voy a llegar a mi casa a investigar, me dejé mal

el tema.

cDeseas dejar

algun comentario?

No conocta la ataxia, no conocfa casi nada de lo
que estdbamos hablando, pero lo que sf entendf es
la importancia de estas actividades, me di cuenta
que en mi carrera nunca te preparan para reci-
bir pacientes con discapacidades, la verdad que
hasta yo me sorprendi. La historia conmovedora
detrds de este proyecto me hizo empatizar atin
mds, pero lo mds importante despertd en m{ una
necesidad que nunca habfa pensado, ponerme en

el lugar de una persona con discapacidad.

FUNCIONAL

FORMAL

SIMBOLICO

8.1 ENTREVISTAS

ENTREVISTA O5:
Francisca Bacarreza

3° afio de carrera, Psicologfa, Universidad de Los Andes

Funcional:
¢ Te resulta facil vestirlo?

No mucho

¢Es cémodo tenerlo puesto?

Mmmm no pero si

¢ Te parece que serd durable?

Si yo creo que si, no sé mucho la verdad

¢Tiene una utilidad clara?

St eso st que estd claro.

Formal

¢Qué opinas sobre las formas de las
piezas?

Una opinio’n constructiva no tengo porque no se
del tema, pero las veo bien.

¢Crees que las formas cumplen su fun-
cién?

Siii

¢Consideras importante el nivel de confec-
cionamiento de las piezas?

Si me imagino

Simbdlico

¢ Te conmueve al momento de usarlo?
Muchisimo, al principio cuando me lo explicabas
solo me bastaba con imaginarmelo, pero una vez
ya usdndolo me conmovid mucho.

¢ Te brinda un aprendizaje inolvidable?
St cosas asf en una clase para aprender nunca se

olvida.

¢ Te comunica simulaciones
experienciales?

Si entendf con las actividades que estamos simu-
lando distintas experiencias, es muy bueno eso.

¢ Te gustaria saber mds de la ataxia y poder
aportar a estas personas?

St quedé muy interesada.

cDeseas dejar

algun comentario?
Primero decir que el proyecto es demasiado lin-
do, entendf su funcidn y creo también que es
muy necesaria. En mi carrera creo que todos
deberfamos pasar por este traje y comenzar a in-
vestigar y aprender mds sobre cémo tratar a un
paciente con discapacidad. De verdad este testeo

a mi nunca se me olvidard.

FUNCIONAL

FORMAL

SIMBOLICO
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8. ANEXOS

8.2

INCUBA UDD

A lo largo del segundo semestre el proyecto
comienza su participacién en Incuba UDD,
este es un programa que entrega apoyo y he-
rramientas a alumnos y alumnis para el desarro-
llo de emprendimientos o negocios que estén
en marcha. El programa fue muy beneficioso
para el proyecto, ya que también entrega cur-
sos, talleres, charlas que pudieron orientar,

validar ideas y caminos a seguir del proyecto.

En su transcurso se asigna de manera personal
un mentor para poder trabajar mas en profun-
didad los detalles, con él, se logré desarrollar
el modelo de negocios Lean Canvasy un buen
proceso de prototipo, testeo y validacién. La
participacién en Incuba presenta nuevas opor-
tunidades a futuro, gracias a la gran red de per-

sonas que componen el programa.

Imagen N°II8,
Trinidad Gémez, 2023
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"Hola, soy Ignacia Pulido, conocida tanto por
mis amigos como conocidos, como la Piti, y
tengo una enfermedad neurodegenerativa lla-
mada ataxia. Desde que era muy chica siem-
pre senti que las cosas fisicas me costaban un
poco més de lo normal, pero siempre fue una
diferencia muy leve, siendo considerada sim-
plemente como la torpe del curso. Aunque
era una dificultad muy leve en ese aspecto, me
sentfa fuera de lugar, distinta o rara, pero la-

mentablemente en un sentido negativo.

A medida que pasaron los afios y luego de te-
ner el privilegio y el regalo de ser madre y traer
al mundo a dos preciosisimas nifias, esa difi-
cultad leve en lo fisico, aumentd radicalmen-
te. Cada vez perdia més el equilibrio, llegando
al punto que no me atrevia y no podia caminar
sin algin apoyo, motivo por el cual, luego de

tener a mi segunda hija, empecé a usar bastén.

A medida que iba aumentando mi discapaci-
dad, cada vez me sentia més discriminada e in-
comprendida. Uno sale a la calle, y la gente te
mira con pena o de forma rara. Y aunque mu-
chas personas, por tratar de ayudar, te tratan
de una forma distinta, como si no fueras capaz
de hacer nada, y como si fueras de otro plane-
ta. Por eso, cuando mi sobrina, la Trini me pro-
pone que quiere hacer su proyecto de titulo

relacionado con mi enfermedad, por primera

vez sentf que alguien me pregunta realmente
qué es lo que necesito o lo que me cuesta, y
no lo que la gente cree que yo necesito. Las
personas cCOmo yo somos personas comun y
corriente, como cualquier persona, sélo te-
nemos una cualidad distinta, pero como todas
las personas, algunos son altos, otros rubios,
y otros con capacidades fisicas distintas. Pero
NO por €so, SoMos MEeNos personas, O Perso-

nas menos dignas.

Dado lo sefialado anteriormente, para mi fue
realmente un honor, un privilegio y una es-
peranza formar parte de este proyecto. Por
primera vez, siento que se busca tomar una
conciencia real, de lo que las personas con
discapacidad vivimos dfa a dfa. Es verdad, te-
nemos muchos obstédculos que nuestra propia
enfermedad nos presenta, y que para muchas

personas son cosas menores.

Pero para m{ son obstéculos enormes que
me pone la vida, y que siempre los he logra-
do superar, con infinitas cafdas (literalmente
caidas, como figurativamente hablando), pero
superadas al fin y al cabo haciéndome una
persona mas fuerte y resiliente, y por sobre
todo siendo consciente de las diferencias de
cada persona. Y eso es lo que se logra prin-
cipalmente con este tan precioso proyecto,

lograr visibilizar que existen discapacidades

como la mia, permitiendo que una persona
realmente pueda empatizar y ponerse en los
pies de aquellas personas distintas y que esa
diferencia hace que la vida en sociedad sea
mucho mas enriquecedora, logrando entender
y empatizar con las distintas realidades que vi-
vimos todos, y aceptdndose como algo positi-
vo.Para mi como dije fue mas que un orgullo,
una tremenda oportunidad y logro, trabajamos
con constancia y dedicacién, para poder de-
sarrollar este kit y poder entregar las simula-
ciones que buscdbamos, los resultados fueron
sorprendentes tanto para mi, como para los

estudiantes, los docentes y la Marfa Victoria.

Solo pensar que ya leyendo esta memoria es-
tamos comenzando a contribuir a la visibiliza-
cién y empatfa, de a poco, paso a paso, me
hace muy feliz. Bueno, termino mencionando
que la Trini y este proyecto me volvieron a en-
tregar las ganas de luchar sin parary de ser hoy,
un orgullo”. (Marfa Ignacia Pulido, 2023)
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