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RESUMEN

El Sistema interactivo UNIO es una aplicacion para dispositivos
moviles, asi como un kit con actividades motrices y un mufieco
interactivo que busca ayudar a nifios que se encuentran en proceso
de rehabilitacién, con el fin de que, tras un intervalo de tiempo,
tengan un avance significativo en su terapia.

Actualmente, un gran problema que sufren los centros de
rehabilitacion es la falta de seguimiento de la terapia en casa por
parte de los pacientes. Esta situacion ocurre debido a diversos
factores como un mal canal de comunicacién entre el padre del
paciente y el fisioterapeuta, asi como la falta de conocimiento que
existe sobre el tema. Por tanto, cada vez mas los pacientes sufren
un retroceso en su rehabilitacion y eso afecta que puedan avanzar
hacia otras areas de terapia dentro del centro.

Como tal, no existe un plan que determine cuales actividades
pueden llevar a cabo los pacientes para continuar con su
rehabilitacion dentro del hogar; en varias ocasiones el especialista
en fisioterapia deja a consideracion lo que el padre de familia
aprende en la terapia de su hijo y en gran medida, la mejoria del
paciente dependera de si se le aplican en casa los ejercicios de
rehabilitacion.

Es asi como UNIO plantea como principal objetivo crear un buen
canal de comunicacion e informacion entre el fisioterapeuta y el
padre de familia, para que se incite al infante a realizar los ejercicios
para un buen seguimiento de su terapia en casa a través de
actividades motrices y un personaje que, de acuerdo con la
investigacion, es del agrado del menor.

INTRODUCCION

El ser humano depende de sus capacidades fisicas y psiquicas para
para desarrollarse en la sociedad. Cuando padece de alguna
limitacién o deficiencia, se ve imposibilitado a realizar las
actividades que usualmente hacia o que son comunes para el resto
de las personas. Por eso, la definicion de discapacidad ha sido
controversial a lo largo de los afios, debido a que se le ha querido
designar una palabra a las funcionales o restricciones de las
personas de alguna deficiencia fisica o psiquica.

Sin embargo, la discusion ha llegado hasta la OMS que en 1980
designo dos clasificaciones donde podria incorporarse una

definicion concreta. Las dos clasificaciones con las que contara el
presente trabajo son “Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (1980) y la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, las Discapacidades y la Salud
(2001). Por ello es importante aclarar que lo relevante que son los
términos “deficiencia “y “discapacidad” (Rodriguez, 2004).

De acuerdo con ambas clasificaciones, el concepto deficiencia tiene
que ver con las anomalias o pérdidas en las funciones corporales de
una persona, la discapacidad seria la limitacion o deficiencia en la
realizacion de una actividad que es considerada habitual en una
persona. Por ello estas diferencias han hecho que en México las
personas con capacidades diferentes sean encasilladas como
“personas discapacitadas” y “personas con discapacidad”. Lo
correcto seria entender simplemente el concepto de que una persona
que tiene capacidades diferentes es debido a una situacion
congénita o que le sucedié por alguna eventualidad por ello
presenta deficiencias fisicas, sensoriales mentales o intelectuales de
forma eventual o permanente.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El proceso de rehabilitacion en un paciente infantil es largo y se
puede convertir en tedioso, si los actores principales no se
comprometen para la mejoria 6ptima de la salud fisica. De acuerdo
a Campadal (2001), la familia es un aspecto muy importante para
la salud de un nifio, desafortunadamente en muchas ocasiones la
situacion les sobrepasa y no refuerzan en casa, los ejercicios vistos
dentro la terapia especifica del paciente.

Esta situacion se convierte semana tras semana, en una rutina,
donde no existe un seguimiento del tratamiento motriz del nifio.
Como suposicién se entiende que el retroceso del avance del
paciente puede deberse al desinterés por parte de padres de familia
y fisioterapeutas en mejorar su canal de comunicacion, con el fin
de ayudar al paciente.

Asi mismo también se considera que puede suceder, por la falta de
compromiso o de responsabilidad que tienen los padres de familia
por el propio proceso de rehabilitacion del menor, o simplemente
por la desinformacion que existe sobre las técnicas o ejercicios para
realizar en casa. Debido a estas conjeturas y con base en la
percepcion de padres y nifios en el proceso de rehabilitacion,
fundamentandose en el punto de vista médico y psicoldgico, se
cuestiona ¢cdmo podria hacerse que el nifio, en compromiso con el
padre y el fisioterapeuta, se interese por el seguimiento de sus
terapias en casa?



En esta investigacion se da respuesta a dicha pregunta con una
propuesta de disefio sobre la problematica que existe en el Centro
de Rehabilitacion y Educacion Especial (CREE), Puebla, Centro.

MARCO TEORICO

De acuerdo a la Encuesta Nacional de la Dinamica Demografica
(ENADID), en el 2014, habia 7.1 millones de personas con
discapacidad. De esta cifra, se determind en dicha encuesta que el
64.1 de los casos padecian discapacidad motriz y de ese porcentaje,
el 36.2 de la poblacion eran nifios mexicanos.

Asi mismo, INEGI (2017) contabilizd que los estados de la
poblacién mexicana, donde se concentran casos de pacientes
discapacidad son: En primer lugar, México con 14.6 por ciento, en
segundo Jalisco con 8.1 por ciento, tercero Veracruz con 7.5 por
ciento, cuarto Ciudad de México con 5.8 por ciento, quinto
Guanajuato con 4.6 por ciento y sexto lugar, Puebla con 4.5 por
ciento.

Esta investigacion se basd en el estado de Puebla siendo uno de los
estados con mayor indice de personas con discapacidad y
enfocandonos a los nifios que padecen una distrofia muscular,
definida por Rodriguez (2004) como la pérdida o debilidad de la
masa muscular que va progresivamente en la salud de un paciente.

De acuerdo a Sanchez (2018), en su trabajo sobre la
rehabilimaginacion, dentro de la rehabilitacion motriz, él
investigador observd la importancia del contexto familiar y social
dentro del proceso de las terapias, sobre todo cuando es con
pacientes menores de edad, debido a que, si el paciente no se
encuentra en un hogar arménico, donde se le infunda que su
objetivo es trabajar dichas limitaciones motrices, no podra tener un
gran avance porque se sentira desmotivado.

Sanchez, se basaba en la teoria del medio ambiente, que se enfoca
en la manera en que el entorno determina los avances de un
paciente.

Segun Garcia y Bustos (2015), la mejoria de un paciente con
capacidades diferentes, se ve determinada por tres partes: atencién
del terapeuta, motivacion de la persona que sigue el tratamiento y
el compromiso de la familia para seguir la terapia en casa. En caso
de que uno de ellos no funcione correctamente no habra un progreso
en el tratamiento.

PROCESO

Para comenzar la investigacion y conocer el contexto social de esta
problematica, se decidié enfocarse y colaborar en el Centro de
Rehabilitacion y Educacion Especial del Estado de Puebla,
comUnmente llamado CREE.

Acercamiento con Usuario

La Patricia Corona Montoya, directora de este centro, dispuso que
la investigacion se debia dirigir en los nifios que acuden a
tratamiento dentro del area denominada “Terapia Ocupacional de
la Vida Diaria”; pues es una extension que actualmente atiende a
un gran porcentaje de pacientes con distrofia muscular, que no han
podido avanzar en su rehabilitacion.

Para tener un acercamiento directo con las partes involucradas
dentro del proceso de rehabilitacion, se implementaron dos
metodologias que servirian de apoyo para conocer las dolencias del
fisioterapeuta y padre de familia.

Metodologia de los 5 Sombreros (De Bono, 1993)

Consta de un planteamiento dentro de las diferentes facetas de un
dilema. Esto con la finalidad de conocer la postura del usuario
frente a diversas areas donde se desarrolla la problematica.

Esta actividad fue realizada con 4 fisioterapeutas de la seccién
Terapia Ocupacional. Se les planteé la probleméatica de la
investigacion, “falta de seguimiento de la terapia en casa”’, ademas
se repartio hojas de 5 colores donde se les indico que escribieran
una postura conforme a la siguiente clasificacion:

e Rojo: emociones que sienten frente al problema
e Negro: elementos negativos del problema

e  Blanco: elementos positivos del problema

e Amarillo: hechos objetivos del problema

e  Verde: posibles soluciones del problema

Por altimo, los resultados mas relevantes de esta actividad fueron
capturados dentro una categorizacion Soto-Race (2019) para
identificar los principales puntos de dolor que sufre el
fisioterapeuta.

Figura 1. Fisioterapeutas durante la metodologia “Los 5 Sombreros”

Storytelling

La National Storytelling Network defini6 el concepto Storytelling
como “el arte interactivo de utilizar la palabra y la accion para
revelar” (citado en Vizcaino, 2017, p.75). Por lo tanto, la
metodologia se basa en el relato de historias; sin embargo, en
algunos casos, estas no tienen que ser inventadas ni ficticias. Sélo
basta con escuchar, como es que vive dia a dia el usuario, su sentir
y percepcidn acerca de la rutina.

Para esta técnica se pensé en presentarle a los padres de los nifios
con distrofia muscular, iméagenes de la cotidianidad que viven
muchas familias.

Todo esto con la finalidad de entender el sentir y preocupacion de
los padres y de esta manera, comprender qué es lo que necesitan
para realizar correctamente el seguimiento de la terapia en casa.

Cabe resaltar, que dicha actividad se llevé a cabo con las madres de
dos pacientes que a lo largo de la investigacion serian piezas claves
para la prueba del prototipo final.



Figura 2. Madre de Familia participando en la metodologia Storytelling

Insights

Como resultado del anélisis de los testimonios obtenidos en las
metodologias, se plantearon tres principales insights que serian la
base y sustento para la propuesta final. Dichos descubrimientos son
los siguientes:

1. El padre de familia tiene muy poca informacion sobre la
discapacidad que afronta su hijo y el proceso de
rehabilitacion que debe llevar para salir adelante.

2. El canal de comunicacion entre el fisioterapeuta y el
padre de familia del paciente no es el éptimo ni el
efectivo para el proceso de rehabilitacion del infante.

3. Se necesita que el paciente se relacione con objetos a su
alrededor, para un buen seguimiento de la terapia.

Principios de Disefio

Los principios de disefio son los fundamentos basicos por los cuales
se empez0 a constituir el prototipo para la propuesta final. Dichos
fundamentos surgieron a partir de los insights previamente
mencionados y de las oportunidades que se pueden encontrar en
estos.

Juguete Interactivo: la propuesta deberd contener un elemento
fisico con el cual el pequefio pueda realizar la terapia en casa.

Trabajo en Equipo: la propuesta tendra que entablar un buen canal
de comunicacion entre el fisioterapeuta y el padre del paciente.

Informacion Oportuna: la propuesta contendra informacion
accesible sobre la discapacidad y tratamientos recomendados para
el paciente.

Manual de la Terapia en Casa: la propuesta implementara una
guia con ejercicios para seguir con la terapia de rehabilitacion en el
hogar.

Creacion de Habitos: se debera recalcar la importancia de hacer
de la terapia en casa, un habito esencial en la vida del paciente.

PROTOTIPOS

A partir de los principios de disefio, se elaboraron tres prototipos
previos a la realizacion de la propuesta final; los cuales se detallan
a continuacion:

Prototipo 1

En términos generales, es un mufieco de felpa con brazos y piernas
de alambre; asi mismo forrado de tela suave para no dafiar la piel
de los nifios.

Dicho juguete ya existia; sin embargo se le han hecho algunas
modificaciones, las cuales estan planeadas para ayudar con el tipo
rehabilitacion motriz fina que el paciente necesita.

Este primer prototipo tenia la finalidad de identificar, por medio de
un mufieco, cudn importante es que los nifios consideren a su
terapia de rehabilitacion como cotidiano y divertido a la vez.

Se busco un mufieco que fuera flexible y a la vez suave, con el
objetivo de que se pueda moldear a gusto de los pacientes.
Después, se le afiadié lo siguiente: velcro a sus manos y pies,
estambre que funciona como cabelllo, botones de broche y ropa
intercambiable. Cabe resaltar que, todas estos cambios estan
pensandos para que el pequefio pueda realizar diferentes
actividades de rehabilitacion motriz fina con el peluche.

Al probarlo, los pequefios se divertieron realizando las actividades;
pues se generd un entorno lidico donde el principal objetivo era
jugar.

Es asi como a partir de este primera propuesta, se establecié que
para el prototipo final se debia incentivar al paciente a seguir con
su rehabilitacién por medio de un juguete el cual fuera interesante
a la vista del infante y fuera un agente relevante con el cual hacer
las actividades de seguimiento.

Figura 3. Paciente probando el Prototipo 1

Prototipo 2

Se trata de una tarjeta de papel interactiva, de la que se tira para ir
cambiando de tarjeta en tarjeta hasta llegar al mensaje final que esta
contiene.

El disefio de esta ya existia; no obstante su intencién y mensaje es
diferente a la de cualquier otra tarjeta de regalo o manualidad.



Este segundo prototipo se elabord con el fin de identificar si un
manual de ejercicios interactivo, seria un apoyo importante para las
familias de los pacientes en proceso de rehabilitacion.

Se buscé el modelo de una tarjeta de papel que fuera mostrando una
progresion y que al final de esta, revelara una sorpresa 0 mensaje
oculto, los cuales serian el principal incentivo para leerla.

Una vez encontrado el modelo se procedi6 a armarla con cartulina
y otros elementos de papel, para que tuviera consistencia y una
presentacion llamativa para los padres de familia.

En su contenido trae una serie de actividades de motricidad fina y
gruesa que serviran para que el padre de familia tenga conocimiento
sobre este tipo de ejercicios que pueden servir como seguimiento
de la terapia de rehabilitacion en casa.

Al finalizar las pruebas con esta propuesta, se llego a la resolucién
de que este tipo de manual interactivo tendria que ser mas resumido
y adaptado al lenguaje del padre de familia. Por ende se trabajaria
en el desarrollo de este y el anterior prototipo para que al final se
complementaran de manera armonica.
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Figura 4. Prototipo 2

PROPUESTA

Considerando que las pruebas que se implementaron con el
prototipo 1 y el prototipo 2, brindaron bastante informacion y
basandose en ellas, se decidid crear una experiencia interactiva que
promoviera el lazo entre el fisioterapeuta y los padres de familia,
con la finalidad de que se mejore el proceso de rehabilitacion del
nifio a través de un buen canal de comunicacion, entre el paciente,
los padres de familia y el fisioterapeuta.

Pensando en una posible solucién, surge la propuesta de un sistema
interactivo donde se involucren los prototipos para formar UNIO,
enfocado en mejorar la experiencia del proceso de rehabilitacion y
como principal objetivo, impulsar el seguimiento de la terapia en
casa.

De esta forma UNIO se divide en tres modalidades. El primero se
llama Velclo, el segundo es el Kit de Terapia en Casa y el tercero
es la propia aplicacion UNIO.

Velclo

Cémo parte de la investigacion, decidié desarrollar un taller sobre
co-creacion Soto-Race (2019), orientado a nifios de 6 a 8 afios, con

el objetivo de conocer los gustos que tienen sobre un personaje que
pueda empatizar con el tratamiento motriz.

Después de las sesiones, se obtuvieron ocho disefios de personajes,
de los cuales se sintetizaron distintos elementos, que en conjunto
formaron el disefio final del personaje interactivo.

Velclo se encuentra dentro de la aplicacion, asi como de forma
fisica en un mufeco, con el cual el nifio podra realizar las
actividades de motricidad fina y gruesa que se encuentran en el
manual de la propuesta.

Dicho mufieco esta disefiado con los fundamentos de ergonomia
que Mondero y Bombardo (2000), indican para un juguete como lo
es Velclo, que esta forrado de fieltro, en su interior tiene alambre,
para que se adapte a los movimientos del menor.

Velclo esta sustentado por Edouard Claparéde quién habla de la
teoria de la ficcion (1934), y de la que sefiala que en un juego se
plasma la verdad de un contexto disfrazado de ficcién, y que influye
de manera sobresaliente en lo cultural y lo social.

De esta manera, a través de esta teoria, se sabe que el entorno de un
nifio al estar en contacto con Velclo, se convierte en ambiente
ludico, pues al estar jugdndolo como una actividad de su vida diaria,
pone sus capacidades motrices en accion y rehabilita nuevas, por lo
tanto, le ayuda a ganar experiencia en su uso.

Sin embargo, el personaje de Velclo solo esta planeado para el
transcurso de tres meses, puesto que una terapia de rehabilitacion
dura ese periodo de tiempo. Por lo tanto, este primer personaje solo
funcionara un trimestre y sabiendo que la creacion de un habito se
hace en un afio, se conceptualizaron tres personajes mas con otras
actividades, dichos personajes se llaman Botlon, Fieltlo y
Estamble.

Figura 5. Velclo en forma digital y fisica

Kit de Terapia en Casa

Es un conjunto de materiales que impulsaran las actividades de
motricidad fina, asi mismo el kit contiene el mufieco interactivo de
forma fisica. Este paquete funciona independientemente de la
aplicacion, pues estd pensado en aquellos padres que no pueden
acceder a un teléfono moévil y por tanto todas las actividades que se
deben realizar de motricidad fina y gruesa, estan implementadas



por medio de tarjetas, las cuales los usuarios pueden leer sin
necesidad de utilizar el celular.

Figura 6. Kit de terapia en casa

App Unio

La aplicacion mdvil tiene dos particularidades, la primera es la del
fisioterapeuta, donde podra estar en directa comunicacién con los
padres de familia y podréa ver los logros o recompensas que han
obtenido cuando hicieron la rehabilitacién en casa. Por el momento,
debido a la carencia de tiempos, se dejé que esta modalidad de la
aplicacion esté de manera conceptual, es decir no esta desarrollada,
pero se planea llevar a cabo mas adelante.

Asi tenemos en la segunda particularidad, este apartado referente a
los padres de familia y al paciente. Sus funciones estan totalmente
enfocadas a la mama o al papa, que realizara la terapia de
rehabilitacion de su hijo en casa. De este mismo apartado se dividen
otras cuatro secciones, la primera titulada “Terapia en casa” esta
dedicada a mostrar al padre e hijo, las técnicas y ejercicios de la
rehabilitacion que se encuentre en la aplicacion. Asi, laencomienda
es que cada dia, se tiene que hacer tres actividades de motricidad
fina y tres de gruesa, cada una esta delimitada en intervalos, junto
con una leyenda que describe cada ejercicio.
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Figura 7. Funciones de Unio

La segunda seccion se llama “Red de apoyo”, donde los padres de
familia pueden comunicarse con otros papas a través de un muro
digital, y asi puedan comentar sus dudas sobre la aplicacion, sobre
los procesos de rehabilitacion, incluso sobre la discapacidad motriz.
Asi mismo se pretende que formando una comunidad entre padres

de familia, se hagan recomendaciones y escriban sus testimonios
sobre sus avances en la aplicacion.

La tercera seccion es la de “Informacion” que es relevante porque
se ataca el problema de desconocimiento o ignorancia, acerca de la
discapacidad motriz y las terapias de rehabilitacion. Por ello, esta
parte se divide en tres: “Recomendaciones” que brinda consejos
para animar lo importante que es para un nifio la compafiia de sus
padres y como pueden pasar tiempo de calidad.

Asi mismo esta la funcién de “Oportunidades” donde se podra ver
los centros de rehabilitacion, instituciones o asociaciones no civiles
que pueden ayudar, a que el menor asista a una terapia de
rehabilitacion motriz. Y el apartado de “Estrés” pues se reconoce
que por multiples situaciones, los padres de familia Ilevan unavida
llena de ocupaciones y lo que menos UNIO pretende, es que cuando
se haga la terapia ocupacional en el nifio, los padres la realicen de
forma estresada, sino que usen una técnica llamada Grounding
avalada por la Universidad de Los Angeles, California (citado en
Trogdon, 2013) y que evita que el usuario (padre de familia o hijo)
tenga ataques de ansiedad o estrés.

Finalmente esté la seccién de “Visualizacion” donde los usuarios
podran ver los logros que van teniendo conforme van avanzando
con su terapia en casa. Dicho apartado se basé en la metodologia
de Seinfeld (2007), que brinda un método para crear habitos, a
través de la visualizacién de un calendario. Esto implica que, si
cada dia se ha hecho la terapia, el calendario se vera de un colory
cada uno va formando una cadena; sino se hace en un dia la terapia
con su hijo, se pierde un eslabén y con ello la cadena se romperia.
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Figura 8. Terapia en Casa

Como se podra observar cada una de las secciones esta definida y
delimitada por un objetivo distinto, pero todos buscan la misma
meta, crear el habito de la terapia en casa y mejorar el canal de
comunicacion entre fisioterapeutas, padres de familia y nifios con
capacidades motrices diversas.

PRUEBAS DE USUARIO

Para comprobar que los objetivos de la propuesta se cumplieran
adecuadamente, se realizaron pruebas de usabilidad con dos
pacientes del area de Terapia de la vida diaria. Dichos pacientes
presentan distrofia muscular y sus madres son las encargadas de
apoyarlos en su proceso rehabilitatorio.

Con la primera familia, perteneciente a la del infante Juan Pablo, se
realizé la prueba del sistema en conjunto con la aplicacion. Esto
quiere decir, que los ejercicios de la terapia en casa se realizaron
siguiendo las instrucciones que presenta la funcién dentro del
dispositivo mdvil. Los resultados fueron satisfactorios, ya que el



pequefio logré empatizar con el personaje interactivo, se utilizé de
manera correcta el material del que dispone el kit y la familia pasé
un momento grato siguiendo el seguimiento de la terapia.

En cuanto a la segunda familia, del paciente Santiago, se probé el
sistema sin la app; ya que a la madre del pequefio se le dificulta
utilizar el celular. Por ende las actividades se siguieron a través de
las tarjetas descriptivas que vienen adentro del kit. Los resultados
obtenidos, nuevamente, fueron satisfactorios pues la tutora del
paciente reconocid que este kit le seria de ayuda para informarse
mas acerca de las actividades motrices que puede llevar a cabo con
su hijo dentro del hogar. Por ende, el objetivo antes descrito
cumplid su propdsito.

Figura 8. Prueba de usabilidad

Conclusion

Se considerada que después de la investigacion y a partir de las
respuestas de los usuarios y de la observacion participante, la
propuesta de UNIO ayudara de manera significativa al paciente, a
los padres de familia y a los fisioterapeutas, para que se vuelva a
reenfocar el objetivo de brindarle una mejor calidad de vida a un
nifio con capacidades motrices diferentes.

Asi mismo, consideramos que este sistema interactivo brindara una
forma répida y Optima de mejorar las terapias de rehabilitacion
motriz, sobre todo, en los centros que como el CREE, padecen de
una sobrepoblacion.

Finalmente comprendemos de antemano que nuestra investigacion,
no puede quedarse solamente con esta propuesta, sino que
consideramos pertinente, seguir explorando otras problematicas
que se viven en otros centros de rehabilitacion, con contextos
diferentes, pues sabemos que el disefio de interaccion y la
animacion, brindard muchas soluciones a la terapia de
rehabilitacion.
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