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1. Introduccion



1.1 Motivacién preliminar

Hace ya untiempo que venia cuestionandome un tema a desarrollar
para finalizar mi proceso final en la Universidad, lo que no fué fdcil
ya que las posibilidades solian ser muy amplias. Sin embargo, mi
exploracién estaba mds cerca de lo que creia y sin saberlo, ya me
encontraba buscando informacién de interés antes de ponerme a
pensar en una problemdtica en particular a solucionar.

Mi exploracién se realizé en torno a el sindrome de Down, la principal
causa de discapacidad intelectual y la alteracion genética humana
mds comun en el mundo, en donde me propuse el desafio de buscar
una solucién que pudiera beneficiar a mucha gente através del disefio.

Personalmente me decidi en abordar esta temdtica de ayuda social
puesto que en mi circulo familiar hay un caso cercano que presenta
este sindrome, conocido también como Trisomia 21. Se trata de mi
sobrina Engel, de 4 aifos de edad, la hija mds reciente de mi hermana
mayor junto a su pareja.

Desarrollé unainvestigacion en torno a un caso muy comun en nuestro
pais, pero desconocido e innesperado hace un par de afios para miy
mi familia, el cual de a poco se ha ido transformando en un proceso
de aprendizaje constante, que nos ha permitido derribar con mitos y
con lainformaciéon algunas veces poco acertada que se brinda en los
medios. Dicha razén es la que me motiva a a profundizar en el tema y
asf mismo estar preparado junto a mis cercanos, en realizar un aporte
a la sociedad.




2. Marco teorico



2.1 Diagrama de Venn

En el diagrama se graficaron las tres principales dreas de estudio
del proyecto: El sindrome de Down, las redes de apoyo y el uso en la
actualidad de plataformas digitales de las cuales se establecieron 3
subconjuntos simplificandose asi en 3 conceptos: Dudas, Acogida e
Informaciéon que en su conjunto dan vida y forma a “Downsie”.

Sindrome
de Down

Informacion

Acogida




2.2 Sindrome de Down

221 Trisomia 21

El sindrome de Down es la anomalia cromosdmica mds prevalen-
te en el mundo y es la causa mds frecuente de discapacidad cog-
nitiva psiquica congénita. Esta patologia ocurre cuando hay una
copia extra del cromosoma 21. Cuando esto ocurre se denomina
Trisomia 21, y este cromosoma adicional causa problemas en la
forma cémo se desarrolla el cuerpo y el cerebro.

Las personas con sindrome de Down presentan algunos rasgos
que comunes, como fisicos (como los ojos rasgados y una baja
estatura), disminucion del tono muscular, mds conocido como hi-
potonia, y algun grado de discapacidad intelectual, que se mani-
fiesta en un aprendizaje mds lento en comparacién con nifios de
desarrollo tipico. Sin embargo, existen una enorme variabilidad
entre las personas con sindrome de Down, cada nifio es distinto y
muchas de sus caracteristicas fisicas y de personalidad son pro-
pias de la carga genética de sus familias.

El sindrome de Down no es una enfermedad. Tampoco existen
grados de sindrome de Down, pero el efecto que la presencia de
esta alteracién produce en cada persona es muy variable. Las per-
sonas con sindrome de Down muestran algunas caracteristicas
comunes pero cada individuo es singular, con una apariencia, per-
sonalidad y habilidades Unicas. Los bebés con sindrome de Down
tendrdn muchos rasgos fisicos propios de su familia.




2.2.2 Historia

El sindrome de Down, se reconocié hace un siglo como una entidad
nosoldgica que se habia identificado como un nombre impropio, que
fué explicado etimolégicamente hace 21 aiios y desde entonces se
ha convertido en unos de los mayores enigmas de la medicina.

El sindrome de Down debe su nombre al apellido del médico britd-
nico John Langdon Haydon Down, que fue el primero en describir
en 1866 las caracteristicas clinicas que tenian en comun un grupo
concreto de personas, sin poder determinar su causa. Sin embargo,
fué en julio de 1958 cuando el genetista francés Jérdme Lejeune
descubrié que el sindrome consiste en una alteracién cromosdmica
del par 21. Por tanto, la trisomia 21 resultd ser la primera alteraciéon
cromosoémica hallada en el hombre.

Jean-Etienne-Escirol

En 1805, escribiéo una seccién
en su primer libro que denomi-
né idiocy, en la que se referia
a la discapacidad mental. Hizo
alusién en humanos con una es-
tructura fisica diferente y carac-
teristicas especiales.

John Langdon Down

En 1866, se dedicé a clasificar
a los pacientes, acuiiando a un
tipo que denomindé mongolian
idiocy, por el parecido fenotipico
que presentaban estos pacien-
tes con los pobladores de grupos
étnicos mongoles.

Jérome Lejeune

En 1958, Jérome Lejeune descu-
briéd que el Sindrome de Down
consiste en una alteracién cro-
mosdémica del par 21.

Peticiéon a la O.M.S

En 1965 una delegacién de la
Republica Popular de Mongolia
pidio a la OMS que evitara el tér-
mino de mongolismo al referirse
a esta entidad clinica. Desde ahi
se le llamé Sindrome de Down.



2.2.3 Situacidn en Chile

La incidencia global del Sindrome de Down es de 1,4 por 1.000 na-
cidos vivos. En Chile nacen en promedio 21.000 casos de nifios con
sindrome de Down al afio, cifra de que ademds de ser elevada nos
sitla como el pais con mds nacimientos de nifios con esta condicidn
en toda Latinoamérica.

“Chile es el pais latinoamericano donde nace el mayor nime-
ro de nifos(as) con sindrome de Down al aio, con una tasa de
2,5 por 1000 nacidos vivos”.

1 de cada

L1510,

nacimientos

“Estatrisomia se presenta en uno de cada 600 a 700 nacimientos en
el mundo, mientras que en el caso de Chile esa cifra llega a uno en
cada 450 nacimientos”. Segun datos del Estudio Colaborativo Lati-
noamericano de Malformaciones Congénitas (Eclamc), conformado
por 180 hospitales de 76 ciudades de 9 paises latinoamericanos.

Estudio epidemioldgico global del sindrome de Down. Rev. Chilena de Pediatria.

Chile crece contigo. Deteccién del sindrome de Down. Sitio web



224 Diagndstico

La noticia de que un hijo tiene sindrome de Down es habitualmen-
te inesperada. Ninguna familia estd realmente preparada para
recibir una noticia desalentadora al momento de concebir a un
nuevo integrante al nucleo familiar. Esto debido a la ignorancia o
poca informacion que se tiene al respecto de un tema social tan
recurrente en nuestro pais.

En Chile, la gran mayoria de los diagndsticos de sindrome de Down
ocurren una vez que la guagua ha nacido, lo que en ese momento
se confirma mediante pruebas clinicas (caracteristicas fisicas) y
la solicitud de un cariograma (estudio genético que permite de-
tectar variantes cromosémicas). En tanto, la sospecha prenatal
de sindrome de Down se suele basar en marcadores presentes en
la ecografia (como la translucencia nucal fetal y la presencia-au-
sencia del hueso nasal) o tamizaje de marcadores bioquimicos
durante el primer trimestre del embarazo, sin embargo, este ta-
mizaje no se ofrece de forma rutinaria en nuestro pais.

“La posibilidad de que una madre de 20 aios tenga un hijo
con sindrome de Down es de aproximadamente 1 en 1.500
nacimientos, y a los 45 afos aumenta a 1 en 20 a 25"

Evolucidn de la edad materna y tasa por cada 1000
de sindrome de Down anual entre 1990 - 2009

-.— Edad materna Tasa sindrome de Down

10 31

30

28
27
26
25

24
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Figura 1. Revista Chilena de Pediatria. Hospital Clinico Universidad de Chile (2011)

Los incipientes pasos a la inclusién de las personas con sindrome de Down en Chile. Noticia. Universidad de Chile. Entrevista a Dra. Silvia Castillo.

1



12

225 Elimpacto de la noticia

Todos los seres humanos experimentamos, a lo largo de nues-
tra vida, situaciones dolorosas y pérdidas; el nacimiento de un
hijo con necesidades especiales es una de las mds dificiles de
asimilar y el proceso de aceptacion de esa realidad tiene gran
importancia a favor de las necesidades del nifio, de su educa-
cién, porvenir y salud psicoldgica y social de la familia.

El proceso no es igual para todos; depende de factores multi-
ples: la personalidad de los padres, su situacidn existencial, sus
cualidades humanas, su desarrollo espiritual y la filosofia que
tengan de la vida

La primera reaccién de los padres generalmente es de
incredulidad, de frustracion: “no puede ser”, “debe haber
algun error”, “hay que hacer otros estudios”.

Cuando los padres han recibido informacién apropiada, com-
prensiva, solidaria y hacen contacto con otros padres que han
tenido la misma experiencia, habitualmente toman conciencia
y se facilita una mejor aceptacion; la pareja se fortalece y es
mds sencillo que proporcionen ayuda al paciente.

226 Sentimientos reconocidos

La aceptacion que experimentan los padres y la familia es una parte na-
tural del proceso que no puede ser acelerada a pesar de las ganas que se
tengan de superarla. Los estados de dnimo por los que pueda pasar cada
familia varian desde:

Tristeza: Algunos padres pasan un proceso de duelo porque el hijo sofiado
y esperado no va a nacer. Poco a poco, van aceptando al bebé, gracias al
contacto y a su demanda de cuidados y carifio.

Negacion: Es una de las reacciones mds comunes. Sentir que este proble-
ma no estd ocurriendo y rechazar la noticia.

Culpabilidad: Se sienten responsables y se culpan por el sindrome de
Down, creen que algo hicieron mal y que por eso su hijo(a) nacié asi.

Rabia y frustracion: “;Por qué me ha tocado a mi?” Los sentimientos de
rabia o frustracion son también muy comunes.

Depresion: Si el sentimiento de pena es muy fuerte, es posible que se pro-
duzca una depresién.

Hiperactividad: Otra reaccién frecuente en muchos padres es la de ocu-
parse en multitud de tareas para no afrontar sus sentimientos. Internet
ofrece una fuente inagotable de datos que pueden ser excesivos para los
primeros momentos.

Alivio y alegria: Superado el desconcierto inicial y con la asesoria de otros
padres o expertos, podréis sentir cierto alivio al conocer las aptitudes y
posibilidades de las personas con esta discapacidad, asi como alegria por
la nueva vida que esperdis.

Diagnostico y primera noticia. Primeros momentos. Sindrome de Down (Sitio web, Espafia).

El nacimiento de un nifio con sindrome de Down. El impacto de la primera entrevista con los padres. Acta pediatrica de México (2014)



227 Laimportancia del apego afectivo

Tener ese vinculo con los padres, alguien directo, de quien sentir
amor, carifio y cuidados, es fundamental para los nifios. Sin embar-
go, la crianza con apego, y el propio vinculo, es ain mds importante
en los nifios con sindrome de Down.

Para conocer cémo se forma el vinculo de apego, es importante co-

nocer las etapas por las que pasan los padres de nifios sin sindrome
de Down

R

Nerviosismo Etapa de Lazos

y Ansiedad Enamoramiento afectivos

Antes de nacer Posterior al parto, en Ocurre alolargodela
se comienza a gestar la que sus padres po- vida. El nifio recibe es-
el apego, y el carino nen todos los sentidos timulos de sus padres

para conocerle. a funcionar.

“Es el momento de acogerlos, no de educarlos ni hablarles de la
condicidon de salud del bebé, es el momento de familiarizarlos con

sus sentimientos y expresarles que lo que estdn viviendo es normal,
que vienen tiempos mejores, que existe un manana mejor.”

Emergencia afectiva para padres

e Establecer cuanto antes el vinculo de apego se
puede poner en riesgo el futuro del bebé.

e Esimportante la compaiiia de pediatras o psicé-
logos para recnonocer a tiempo la carencia del
vinculo afectivo.

e Esconveniente que el equipo de profesionales
también elabore un plan dirigido a reconducir la
actitud de las familias al completo mds que uni-
camente la de los padres.

Apego y vinculacién en el sindrome de Down. Una emergencia afectiva. Rev. Pediatrica Electrénica Univ. de Chile (2004)
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2.2.8 Primeras reacciones

El diagndstico prenatal permite informar y orientar a las familias, sin
embargo, la gran mayoria de los diagnésticos ocurren al nacer. Se-
gun un articulo de investigacién acerca de cdmo reciben los padres
la noticia del diagnéstico de su hijo con sindrome de Down, indican
que las madres se encuentran insatisfechas con la entrega de la no-
ticia, y sélo una minoria evalta la experiencia como positiva.

Se invitd a participar a madres y padres de nifios con SD en control
en la Red de Salud UC, de organizaciones, establecimientos educa-
cionales y fundaciones chilenas. Uno de los casos de estudio da a
conocer los sentimientos experimentados de los encuestados al mo-
mento de recibir la noticia.

Sentimientos experimentados
por padres y madres:

. No sabia nada de informacidn

. Miedo

Ansiedad ,

Optimismo
45,5%

Pensamientos suicidas /

5,5%

¢ Como reciben los padres la noticia del diagnéstico de su hijo con sindrome de Down? Revista Médica de Chile (2013)

64,5%




En Chile el objetivo principal del diagndstico an-
tenatal, a diferencia de otros paises donde estd
legalizado el aborto eugenésico, es atenuar los
efectos emocionales que produce la noticia en
los padres. Sin embargo, en general el diagnds-
tico es posnatal.

En el mencionado estudio en Chile, donde se
analizaron 345 encuestas realizadas a padres
y madres con hijos con sindrome de Down, se
mostraron los siguientes resultados.

Recibié la noticia en las
28%

primeras 24 horas

“Quienes tuvieron un diagnéstico prenatal
estdn cuatro veces mds satisfechos con la
experiencia respecto a aquellos con diag-
ndstico posnatal, concluye el estudio, pro-
bablemente porque cuentan con tiempo
para aceptar e informarse.”

Momento en que padres y madres
reciben la noticia:

4%

Después del alta

Despuésde 24 horas 4%

de hospitalizacién \

84%

Recibié la noticia
en forma posnatal

=

Recibid la noticia

enlasaladeparto ~

64%

Experiencias en madres con hijos con sindrome de Down en torno a la recepcién del diagnéstico. Rev. Chilena de Salud Publica (2017)
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2.2.9 Atencion temprana

Se entiende por Atencion Temprana al conjunto de intervenciones,
dirigidas a la poblacién infantil de 0-6 afios, a la familia y al entor-
no, que tienen por objetivo dar respuesta lo mds pronto posible a
las necesidades transitorias o permanentes que presentan los nifios
con trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos.

Un estimulo es una voz, una caricia, un abrazo, una sonrisa, todas las
cosas que se le pueden hacer a un bebé; ademds de integrar todos
los ejercicios que te recomienda el profesional de Atencién Tempra-
na a la vida diaria del nifio/a.

“Si estimulamos al nifio en el primer y segundo aino de su
vida y después no vuelves a hacer nada con él, lo Unico que
consigues es que esa estimulacién temprana se vaya dilu-
yendo o perdiendo.”

2.2.10 Ayuda profesional

La atencién temprana considera al nifio en varias dreas y busca su
desarrollo global, por ello participan en ella un equipo de profesio-
nales: psicélogos, fisioterapeutas, fonoaudiélogos, pedagogos, ex-
pertos en psicomotricidad, asi como los educadores de la escuela
infantil y los profesores del colegio, que trabajan de manera con-
junta, teniendo en cuenta todas las dreas del desarrollo del nifio.

Se ha comprobado que los nifios estimulados mediante atencién
temprana tienen un nivel mds alto de desarrollo o coeficiente inte-
lectual y que como adultos logran una mayor calidad de vida que
aquellos que no han seguido estos programas.

En conjunto, la atencién temprana aporta innumerables beneficios
para el nifo, puesto que potencia al mdximo su autonomia, pero
también para su familia, ya que ayuda a los padres ante el impacto
emocional que sufren, les ofrece grupos de apoyo, les proporciona
informacién sobre el sindrome de Down y un servicio profesional
para atender sus dudas, especialmente un terapeuta que les dard
las pautas de estimulacion en su domicilio.

Atencion temprana a nifios con sindrome de down de 0-8 meses y a sus padres: Guia de apoyo. Maria Auxiliadora, Robles-Bello (2011)



2.2.11 Problemas de salud asociados

Ademds de las discapacidades intelectuales y del desarrollo, los ni-
fios con sindrome de Down tienen mds riesgo de desarrollar deter-
minados problemas de salud. Sin embargo, cada persona con sin-
drome de Down es diferente y no todas tendrdn problemas graves
de salud. Muchas de estas enfermedades pueden tratarse con me-
dicamentos, cirugia y otras intervenciones.

Algunas de las enfermedades que se observan con mds frecuencia
en los niflos con sindrome de Down son:

e Defectos Cardiacos:
Casi la mitad de los bebés con sindrome de Down tiene una
enfermedad cardiaca congénita.

e Problemas de visién:
Mds del 60% de los nifios con sindrome de Down tiene proble-
mas de vision, incluidas cataratas.

e Pérdida de audicién:
Alrededor del 70% al 75% de ellos tiene algun tipo de pérdida de
audicién, a veces debido a problemas en la estructura del oido.

e Hipotiroidismo:
Un nifio puede nacer con problemas de tiroides o desarrollarlos
después. Es posible tratar de manera efectiva esta enfermedad
al tomar comprimidos de la hormona tiroidea de por vida.

e Enfermedades de la sangre:
Tienen entre 10 y 15 veces mds probabilidad que otros nifios de
desarrollar leucemia, un cdncer de los glébulos blancos.

Hipotonia:

La disminucién del tono muscular y de la fuerza contribuye a
alretraso en la habilidad para darse vuelta, sentarse, gatear y
caminar.

Trastornos del sueio:

Tienen los patrones de suefio alterados y suelen tener apnea
obstructiva, que provoca pausas significativas en la respiracién
durante el suefo.

Problemas dentales:
Los dientes de los nifios pueden tardar mds en salir, y algunos
de ellos podrian faltar o podrian salir torcidos.

Problemas de salud mental y emocional:

Pueden tener problemas de conducta o emocionales, como an-
siedad, depresién y Trastorno por Déficit de Atencidn e Hiperac-
tividad. También podrian manifestar movimientos repetitivos,
agresividad, psicosis o retraimiento social.

:Qué enfermedades o trastornos suelen asociarse al sindrome de Down?. Eunice Kennedy Shriver National Institute of Child Health and Human Development 17
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2.3 Redes de apoyo

2.3.1 Fundaciones e Instituciones

Para profundizar y conocer la realidad que viven las fami-
lias que tienen en su nucleo familiar un hijo u hija con sin-
drome de Down, decidi conversar en primera instan-
cia con mi hermana para entender de que manera obtuvo
acceso a diferentes centros de atencién en la Regién Metropolitana.

Ella me conté lo siguiente:

e EnHospital Clinico de la Universidad Catélica, recibe una red de
apoyo presencial para ella y su pareja con una Psicéloga quién
durante el proceso le hace entrega de un libro impreso.

o Posteriormente es deribada al Hospital de La Florida, en donde
una seguna Psicéloga le hace entrega de un nuevo libro con
informacién de apoyo y quién ademds le informaria que existe
un centro de atencién temprana (Edudown) que facilitaria las
primera etapas de su hija hasta que comienze a caminar y don-
de también obtendria apoyo familiar .

Luego de conocer la informacién decidi visitar algunos centros de
atencidn. Visité mds de 10 establecimientos de los cuales sélo algu-
nos recibian recién nacidos y ejercian la estimulacion temprana.




De los recintos que seleccioné para visitar, el primero fué Edudown:
. Edudown

Edudown es una Corporacién sin fines de lucro que atiende nifios,
nifias y jovenes con sindrome de Down en forma gratuita, su objetivo
es acompaiiar a los nifios, nifias y jovenes con sindrome de Down y
a sus familias en las distintas etapas del desarrollo en la que se en-
cuentren. El recurso humano estéd compuesto por un equipo de pro-
fesionales especializados en distintas dreas del desarrollo como son:
Psicélogos, Kinesiélogos, Fonoaudiélogos, Educadoras Diferenciales,
Terapeutas Ocupacionales y Psicomotricistas. La edad de ingreso a
la Corporacién es entre 0 y 2 aiios y el programa del recinto se divide
en 3 etapas:

e Primera etapa (Edad temprana)
Ofrece a bebés y nifios menores que aun no han adquirido mar-
cha, sesiones de kinesiologia, fonoaudiologia y educacién. A los
padres se les invita a participar de un taller de “Acogida” donde
comparten experiencias entre pares con inquietudes comunes,
a cargo de un psicélogo y una educadora de la Institucion.

e Segunda etapa (Educacién complementaria)
Ofrece a los nifios preescolares y escolares sesiones individua-
les y grupales de educacién, fonoaudiologia y psicomotricidad.
Participan de talleres de independencia y habilidades sociales.
Ademds se realiza un seguimiento escolar con la orientacién de
un equipo encargado de integracion escolar.

e Tercera etapa (Transicién a la vida adulta)
Participan adolescentes y jovenes en un programa permanente
cuyo objetivo es brindar herramientas para la vida adulta. EL
programa apunta a desarrollar las dreas cognitiva, artistica y
emocional, considerando la formacion prelaboral a través de
talleres de cocina, administracién y huerto y jardineria.

EDUDOWN

Edudown cuenta con
cuatro sedes a lo largo
del pais:

e SanBernardo (RM)
e Providencia (RM)
e LaSerena

¢ Temuco

19
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d. Fundaciéon Complementa

La Fundaciéon Chilena para el sindrome de Down, Complementa, es
una institucién privada creada por un grupo de padres, con el fin de
llevar a cabo un proyecto educativo para las personas con sindrome
de Down y apoyar a sus familias en todas las etapas de su vida.

En el recinto se trabaja con un equipo multidisciplinario de profesio-
nales: kinesiélogas, fonoaudiélogas, educadoras diferenciales, psi-
copedagogas, terapeutas ocupacionales, psicologa, profesores de
educacidn fisica, arte, musica y expresidn corporal, entre otros.

Programas educativos:

e Programa Atencién Temprana /0 a 3 Aiios y de 3 a 6 afios
Para desarrollar al mdximo las habilidades bdsicas.

e Programa Escolar
Para apoyar el proceso de inclusién escolar desde Pre-kinder.

e Programa de Educaciéon Superior
Dirigido a jévenes que han terminado su educacién escolar o
que combinan la semana entre el colegio y Complementa.

e Programa Ocupacional
Para jévenes y adultos con mayores necesidades de apoyo, que
por el momento no pueden acceder a un trabajo

e Programa Laboral
Dirigido a jovenes y adultos que ya se encuentran trabajando.

e Programa Social
Programa gratuito, dirigido a familias que presentan dificulta-
des socioeconémicas.

Fundacién Complementa
s6lo tiene una sede en el
paisy se ubica en Santiago:

e Lo Barnechea

FUNDACION

COMPLEMENTA

SINDROME DE DOWN




2.3.2 Centros de atencidn clinicos

Diferentes centros médicos del pais se han hecho presentes en la
vida de muchas familias que cuentan con sindrome de Down. Las
cuales, con las herramientas necesarias buscan aportar al desarro-
llo de las personas con esta condicidn, para ayudarles a lograr una
real integracién a la sociedad e inclusién al mundo.

Entendiendo que las personas con sindrome de Down estdn pre-
dispuestas a padecer diversos problemas médicos, muchos de los
cuales son prevenibles y la mayoria tratables; son los médicos de
asistencia primaria quienes habitualmente se han encargado de
coordinar la atencién médica global.

Clinicas que cuentan con centros de especializacion:

g CLI

"DAVILA

LA BUENA SALUD PARA TODOS

& cLiNICA
[ & LAS CONDES

Alemana.

Clinica
Universidad
de los Andes

En Chile, las clinicas que se han especializado en la atencidn del sin-
drome de Down han sido creadas con el fin de asegurar que estas
personas reciban atencién para sus problemas de desarrollo y de
conducta, y tengan acceso a una atencion coordinada y completa.
Algunas de las clinicas funcionan como de atencién primaria para
pacientes con sindrome de Down; otras sirven como centros tercia-
rios de referencia, atendiendo conductas en pediatria, discapacida-
des del neurodesarrollo, o neurologia.
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2.3.3 Comunidad familiar

Fundacién DownUp!

Fundacion DownUp es una comunidad de padres y madres que
acompaiian desde el testimonio a familias que comienzan el camino
del sindrome de Down. Se han transformado en un espacio de aco-
gida, encuentro y aprendizaje para las familias (hijos/as, hermanos,
tios, abuelos y amigos) unidas por el sindrome de Down, donde ade-
mds de compartir experiencias y ofrecer apoyo, estas puedan dismi-
nuir miedos, aprender y empoderarse en el rol de criar y contribuir de
forma concreta a la sociedad.

Programas DownUp!

e Programa de Acompaiiamiento No estas sol@!
Es el corazén de la fundacion, a través del cual acompaiian
y acogen a las familias, por medio de una red organizada de
Familias Monitoras UP!

e Programa de Empoderamiento a la Comunidad UP!
Ofrecen charlas temdticas y encuentros vivenciales para abor-
dar distintos aspectos del mundo del sindrome de Down.

e Programa de Apoyo a Centros de Salud
Se trabaja con diversos hospitales, consultorios y clinicas,
donde se dan a conocer los programas, los ciclos de charlas y
encuentros, con el objetivo de trabajar junto a nuevas familias,
con especial énfasis en aquellas mds vulnerables.

e Programa Compartiendo en Comunidad
Se generan espacios de encuentro para compartir momentos
de entretencion y compaiierismo entre la comunidad.
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2.4 Plataformas digitales
241 Recursos disponibles en la web

a. DownCiclopedia

DownCiclopedia recoge y ofrece toda la actividad formativa e
informativa sobre el sindrome de Down que la Fundacién lbe-
roamericana Down21 ha ido volcando en sus pdginas webs, re-
vistas y libros a lo largo de los ultimos 15 afos. Sus especialis-
tas contindan mostrando sus conocimientos y asesorando con
su experiencia. DownCiclopedia, ademds expone los resimenes
de las investigaciones realizadas sobre el sindrome de Down en
todo el mundo.

. Down Espaia

Es una organizacion que trabaja desde la atencidn temprana en
los primeros afios, a programas de apoyo al entorno familiar, in-
clusién educativa, ocio, empleo con apoyo y servicios de promo-
cion de la autonomia personal en la edad adulta.

En su plataforma web, brinda informacion detallada y completa
sobre el sindrome de Down, aporta con noticias, publicaciones
de interés para descargar y cuenta con un foro donde se puede
compartir experiencias con otras familias y hacer las consultas
en diferentes temas con expertos de la comunidad.

IBEROAMERICANA
DOWN21

r.-FUNDACION
4

S WN

Esyaﬁa
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242 Tendencia al uso de herramientas digitales

Las aplicaciones moviles facilitan la tarea de ser madre. Sus usos
son multiples y van desde los avisos cuando hay una visita al pedia-
tra hasta controlar la temperatura del pequefio. Hay para todos los
gustos y necesidades. En la actualidad, existen diversas herramien-
tas para madres primerizas (o0 no primerizas), que ayudan a resolver
fdcilmente cualquiera de las tareas de ser mamd.

Un estudio reciente realizado por Privalia Watch afirma que el 59%
de las madres utiliza regularmente una aplicacién para gestionar
el dia a dia con sus hijos. Es un hecho, por tanto, que las apps pue-
den ser de gran ayuda para estas mujeres.

Desde hace unos afos se ha producido una gran evolucién en el
mundo de las aplicaciones moviles para controlar el desarrollo de
los lactantes y el crecimiento de los nifios. Para las madres, estar se-
guras de que su pequefio duerme en paz, no tiene fiebre y se encuen-
tra en su peso éptimo es, de hecho, una sensacién muy agradable.

Focus.it “Mamme sempre pil digitali, il 59% usa un’app per tutto’” (Web, [talia)



243 Videoconsultas: Telemedicina

Telemedicina se define como “el suministro de servicios de aten-
cion sanitaria en los que la distancia constituye un factor critico,
realizado por profesionales que apelan a tecnologias de la infor-
macién y de la comunicacién con objeto de intercambiar datos
para hacer diagnésticos...” Segun la OMS (1998)

Alemana Go

&

TU CONSULTA ONLINE
Alemana /Go

Clinica Alemana, a través de su sitio www.go.alemana.cl, pone
a disposicién de sus pacientes, una plataforma electrénica para
consultas clinicas de baja complejidad, en modalidad online, con
profesionales staff de la clinica.

Telemedicina. E-Salud - Ministerio de salud (Sitio web, Chile)

El desarrollo de la Telemedicina en el sistema de salud publico del
pais es una herramienta tecnoldgica de asistencia médica remota.
Es muy importante considerar que esta herramienta, constituye
un apoyo y orientacion del especialista al médico, en ningun caso
sustituye el criterio del Médico tratante.

Video Consulta Bupa

‘g:n
Videoconsulta

N Bupa
Contigo cerca siempre

.

Video Consulta Bupa, es un servicio de Telemedicina entregado por
IntegraMédica, que permitird al paciente acceder a una atencidn
médica oportuna sin salir de casa.
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244 Redes sociales

Antes de la aparicidén y boom de las redes sociales, las comunidades
online y foros, eran espacios que permitian a las personas relacio-
narse, colaborar, compartir contenido y aprender. Facebook sim-
plificé el uso para diferentes comunidades a través de los grupos.
Muchas familias con nifios con sihdrome de Down, acceden a grupos
esta red social ya sea buscando ayuda o para compartir intereses,
noticias, fotos o experiencias.

Casos en Chile

Sara, es una pequeiia nifla con sindrome de Down de 3 afios, a quien
su madre le cred una cuenta en Instagram. La cuenta es abierta,
cualquiera puede seguirla y ya suma cerca de 43.000 seguidores.
En los posts se ve a Sara haciendo sus ejercicios, aprendiendo cosas
nuevas, compartiendo con sus amigos o jugando.

La cuenta en Instagram estd narrada en primera persona por Sara,
pero escrita por su madre, Victoria, quien afirma que le ha ayudado
a darle mds cercania. Sabe lo que su hija siente y lo puede traspasar
a palabras. Y no sélo a palabras: también sube videos en los que se
ve lo expresiva que es su hija.

“Lo que mds me llena de la cuenta, mds alld de que la gente
se informe, es cuando la gente pierde el miedo. Como cuando
me dicen ‘gracias a la Sara ya no tengo miedo de tener una
guagua con sindrome de Down’ o ‘voy a tener una guagua
con sindrome de Down y gracias a la Sara no tengo miedo y
quiero que nazca luego’”

La Tercera. El mundo de Sara. Javiera Sanchez.Entrevista a Victoria Schulz (2018)




/i 2
2.5 Oportunidad de disefio | j

Si se facilita la informacién primordial en el momento
adecuado a quienes esperan la llegada de un nino/a con
sindrome de Down o bien, a quienes ya estdn al cuidado
del infante, se resolverdn sus principales dudas, y a su
vez disminuirdn sus miedos y angustias.




2.6 Objetivos

Objetivo General

Disenar una plataforma que permita disminuir mie-
dos e inseguridades a una comunidad desorienta-
da otorgando informacidn util y personalizada de
acuerdo a sus necesidades. De esta manera bene-
ficiar a una cantidad significativa de personas que
tienen un vinculo con el sindrome de Down en Chile.




Objetivos Especificos

Procurar el acceso periddico a una aplicacion
gratuita para dispositivos moviles facilitando la
comodidad de los diferentes usuarios.

Fortalecer los vinculos de apego afectivo con el
nino/a mediante informacidn personalizada de
cardcter informativo y emocional.

Sugerir informacién y noticias por medio de notifi-
caciones sin necesidad de estar utilizando la plata-
forma, mantiendo al usuario actualizado frecuen-
temente en cualquier ubicacion.

Revelar los diferentes centros de atencién tempra-
na a muchas familias que necesitardn una acogida
presencial tanto para ellos como para los nifio/s.

Posibilitar la busqueda de ayuda profesional en
diferentes lugares del pais a través de una reserva
de atencién médica incorporada en la plataforma.
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3. Area delintervencion



3.1 Definicion de usuario

Usuarios

Comunidad Down

Padres, familiares, amistades o personas con otro tipo de afinidad
cercana a un nifno/a con sindrome de Down.

Beneficiarios

Ninos/as con sindrome de Down

Nifos/as que no superen el aifio de edad, o que
estén por nacer y que serdn beneficiados por
medio de sus tutores.
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3.2 Propuesta

Qué

Serd una plataforma digital de cardcter informativo que buscard
orientar y educar a familias o amistades de un nifio/a con sindro-
me de Down durante las primeras etapas de su vida.

Para quién

Para todas aquellas personas que tengan vinculo cercano a un
bebé por nacer o recién nacido que manifieste el sindrome de
Down y que no supere los 12 meses de edad. Entiéndase como
usuarios que requieran resolver dudas y aprender de dicha condi-
cion, ya sean sus padres, familiares, amistades o personas con otro
tipo de afinidad.

Por qué

La noticia de que un hijo/a tenga sindrome de Down es habitual-
mente inesperada, hasta la fecha, en Chile, el pais con mayor indi-
ce de Trisomia 21 en Latinoamérica, no existe una plataforma que
dé a conocer de forma integrada las diferentes dudas que puede
enfrentar una familia sindrome de Down en la primera etapa del
desarrollo del bebé.

Cémo

Proporcionando al usuario informacién relevante para las diferen-
tes etapas del nifo/a ya sea desde que estd por nacer o durante los
primeros 12 meses de edad. Facilitando ademds al usuario las di-
ferentes redes de apoyo que se encuentren disponibles en su lugar
de residencia para obtener la ayuda correspondiente.




3.3 Referentes

a. BabyCenter

BabyCenter en Espafiol es un sitio que ayuda a madres y padres
de bebés recién nacidos hasta que tienen 5 aios de edad. También
a los que estdn esperando un bebé y a los que estdn tratando de
concebir. Brinda apoyo y tranquilidad en todo lo que se refiere al
embarazo y al cuidado de bebés y nifos pequefios. La aplicacidn
ofrece consejos prdcticos de expertos como doctores, matronas y
de otros padres.

La plataforma funciona como pdgina web y aplicacién mévil, don-
de la informacidon entregada se asemeja bastante, pero la diferen-
cia es que por medio de la aplicacién esta va entregando informa-
cion actualizada dependiendo de la edad que tenga el bebé.

b. WebMD Baby

WebMD Baby es una aplicacidon que ayuda a que no se pase nada
por alto en lo que respecta al desarrollo y la salud del recién naci-
do y a su vez brinda valiosos consejos aprobados por médicos.

La aplicacidn tiene opciones para eso y mds. Cuenta, por ejemplo,
con un seguidor de pafiales y de crecimiento (peso y altura).

Se pueden programar recordatorios y compartir el registro con
quienes estén a cargo de tu pequeno. La biblioteca de la app tiene
ademds cientos de articulos y videos sobre temas como enferme-
dades y vacunas.

™

abycenter

(X ]

CALENDAR BIRTH CLUB.

WEEKS TODAY
152daystog0 4
S @ 19WEEKS - DAY 1
Your baby is about the size ¢
a bell pepper ‘ Your baby is about the

size of an heirloom
tomato

© 18WEEKS-DAY1

How your baby's growing

How your baby's growing
EXPERT ADVICE ¢

WebMD ——
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3.3.1 Estética de referentes similares

10:00 AM

e My pregnancy

-

18

WEEKS TODAY
148 days to go 19 20

16 17

@ 18 WEEKS + DAY 1
THURSDAY, FEBRUARY 11, 2016

Your baby is about the size of
a bell pepper

abycenter

How your baby's growing

Expert Advice

PREGNANCY

el

Bumpie

Registry
checklist

Is it safe?

® @

Baby names

BABY

+ @

Kick tracker

Birth class

ol o)

Birth Contraction

preferences

Calendar Birth Club

timer

AT&T Wi-Fi & 8:52 AM

e My pregnancy

@ TODAY: 8 WEEKS « DAY 6
WEDNESDAY, DECEMBER 12, 2018
219 days to go

Pregnancy exercise for beginners
Expert Advice

You probably can start an exercise program
during pregnancy, even if you've been a de...

How to strengthen your
support system

B oo & & e

Calendar  Birth Club Tools Notifications More

8:53 AM

Birth Club

AT&T Wi-Fi &

DBbobycenter £ @

Home Recommended Groups

- BEE

WELCOME TO TH
COMMUNITY!

We're excited to have you in our supportive
community. Get advice and share experiences
with parents just like you.

Start by joining your birth club.

B

Calendar Birth Club Tools Notifications, More

% 22% D
X

Baby

Start Collaborating!

Share updates with your partner, nanny or
family members. Sync updates across devices
s0you always have the latest information

Baby

Sleep Feeding Diaper

Send Invite

< Back

1 Memory

My Arrival

View Al (-

Baby Book

¥

My Firsts

me:

Watch Me Grow

Favorices

\

[a] &
“e

Words

Unforgeceable

Add New '+

421 PM 22% W)

Baby 101

Baby & Toddler Care

llinesses & Emergencies

Just for Moms

@ Just for Dads
@ Baby Week by Week

Ask the Pediatrician
m Milestones

D H @ & &

Home Baby 101

BabyBook  Trackers Settings

£ Prev Week 14 MNext »

E

FEATURED ARTICLE

Getting Baby to Sleep Through the Night




3.4 Competencias

Salud Down UC

Salud Down es una aplicacién movil hecha por el equipo pedidtri-
co del Centro UC Sindrome de Down, miembros de la Facultad de
Medicina UC y desarrolladores de IntAR 21 que se cred para dar
informacién a padres, cuidadores o profesionales de la salud sobre
cuidados generales en personas con este sindrome.

& ATRAs  Recomendaciones
ENO

ENTRAR

Ve El recién nacido

ENTRAR

Proporciona recomendaciones para las

diferentes etapas de crecimiento. Desde
su nacimiento hasta la adultez.

330 ®21:10

Alonso
7 meses 20 dias

G

RECOMENDACIONES CALENDARIO

yeg A

CURVAS DE

VACUNAS CRECIMIENTO

QUE ES EL SINDROME DE DOWN

CUIDADOS DE SALUD GENERALES
L —
PROBLEMAS DE SALUD MAS FRECUENTES
S
ENLACES DE INTERES

Centro UC

Sindrome de Down

& ATRAS  Informacion

¢Cuales son las caracteristicas?

El nifio o nifia con sindrome de Down es como
cualquier otro/a, entendiendo que cada
persona es Unica, con personalidad, talentos y
habilidades  diferentes.  Sin  embargo,
podemos detectar algunas caracteristicas
que son comunes a esta condicion.

La hipotonia o tono muscular disminuido, es
una de las caracteristicas mas constantes y
puede influir posteriormente en la postura, el
movimiento y el desarrollo psicomotor. Asi

La aplicacién aporta informacion
para el conocimiento general.
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4. Ideacion



4.1 Propuesta formal

Se disefiard una plataforma movil (App), que facilitard la informa-
cién ya existente a diferentes familias o amistades de un nifio/a
con sindrome de Down que se encuentren desorientadas en la pri-
mera etapa de edad temprana, otorgando informaciéon actualiza-
da amedida que el nifo/a se empieza a desarrollar desde el vientre
materno hasta cumplir los 12 meses de edad.

Funciones principales

Ordenado por categorias, la plataforma le proporcionard al usua-
rio en primera instancia sugerencias semanales, aportando infor-
macion sobre cuidados generales, educacién afectiva y noticias de
interés durante los primeros 12 meses de edad del nifio/a.

En una segunda instancia el usuario podrd acceder a informacién
de aspecto general resolviendo las dudas mds comunes. Tendrd a
su vez acceso a la busqueda de los principales centros de atencidn
ubicados en su regién y finalmente, el usuario podrd realizar una
busqueda de especialistas de los diferentes centros médicos del
pais permitiéndole asi, escoger un horario a convenir para agendar
una hora médica y ser citado en el centro que corresponda.




4.2 Definicion del sistema interactivo

ACCESO APP

INGRESO DE
USUARIO REGISTRADO

CREACION
DE NUEVO USUARIO

Pantalla de bienvenida para acceder

Da el primer paso

Inicio de sesion

(Breve descripcién que contara las | |
caracteristicas del proyecto)
| Nickname/E-Mail | | Contrasefa |

| | < —| Nombre/Desconoce
i i Ingreso de Datos personales: CREAR PERFIL NlNO/A |
AESET S =%kl Contrasefia Fecha de Nacimiento/
Fecha real o estimada
| | |
—| Género/Desconoce |
[ / . . p .
CREAR PERFIL USUARIO | Geénero Femenino/Masculino/Otro Patologia/Opcional
|
| Parentesco/Afinidad | D —
Residencia

Usar mi ubicaciéon

Especificar ubicacion




Identifica la semana aportando
informacion de cuidados generales
HOME hasta los 12 meses de edad. —|

Perfil del bebé |

Sugerencias
semanales

—| Cuidados del recién nacido |

—| Noticias de interés |

—| Consejos diarios |

Preguntas
Frecuentes

Consulta Médica

Centros de Atencidon

_| Tamario del recién nacido |

Breve descripicion

Invitando al usuario a acercarse

i 3 auna red de apoyo temprana Seguir en pagina 36
—| ;Qué es el Sindrome de Down? |

= = 3 Busca tus centros de (Programar citas médicas con

¢Por que se manifiestar | apoyo ms cercanos diferentes especialistas)
_| Filiele 6 Caerliaiices | Filtro de busqueda: Cuadro para escribir info.
_| ¢Tendra problemas de salud? | —| Busqueda Rapida |—| (Usuario ya sabe lo que busca)
—| :Como sera su desarrollo? | m

| —| Busqueda Avanzada |— Ubicacién actual

—| Problemas de salud comtnes

Cambiar ubicacion Region

Comenzar/

Listado de complicaciones Ciudad

como guia de orientacion Ve il [os el | Tipo de centro

Alimentacién |

Inmunidad | Gratuito

Iniciar sesién

Pagado
Neurodesarrollo |

| Resultados mostraran

los siguientes datos:
Resultados

Sentidos

Sistema Cardiovascular | Descripcion

N R R R

i Centro de atencion 1 | Direccon
Sistema Locomotor :
Ejemplo: Horarios
Suchie | Centro de atencion 2 |— E———
- Centro de atencion 3 | Teléfono de contacto
Tiroides |

Foto/s del lugar
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Reserva tu hora

Filtro de busqueda:
Inst. 1 Listado de Profesionales
Por Institucion: ‘E Inst. 2
Inst. 3 Dr.1
Foto Ver agenda
B L Cardiologia Especialidad
Por area médica:
OTROS... >
Dr.1
. NOMBRE DE ESPECIALISTA E;);zaalldad Ver agenda
Por profesional: —[
APELLIDO DE ESPECIALISTA
Dr.1
Foto
Py Fonasa Ver agenda
Plan Prevision: _l: Especialidad
Isapre — Escoger cual -

Resultados mostraran
los siguientes datos:

Foto
r Datos del Profesional Area de Interés

Valor atencion

L Calendario con horas

Solicitar Reserva

Agregar Datos:

—— R.U.T

— Medio de pago —|: Banco

——  Correo electronico NUmero Cuenta

—IEE



4.3 Proceso del diseilo interactivo

Toma de desiciones

1. Enun comienzo la plataforma sélo le brindaria al usuario infor-
macién de interés sin clasificar parentesco, edades, o cualida-
des del nifio/a, si ho que seria para todos por igual.

2. Luego se pensd en entregar informacién actualizada a los usua-
rios dependiendo de cada caso particular para obtener una
experiencia mucho mds personalizada.

3. Posteriormente se afiadid la busqueda de centros de atencidn
ya que en una etapa anterior sélo se entendia como informa-
cién de interés.

4. Finalmente se definié que la plataforma contaria con un agen-
damiento médico ya que brindaria la ayuda necesaria para los
usuarios de manera que los centros de atencion médica pudiera
contar con esta plataforma a modo de extensidn en sus pro-
gramas de salud integral en los respectivos centros. De esta
manera también se estableceria un modelo de negocio en torno
a la aplicacién.




4.4 Linea grafica de interfaz

441 Naming

Downsie

El concepto Downsie, usado frecuentemente en personas
que hablan inglés, responde a una manera amigable para
referirse a una persona con sindrome de Down. Se escogié
por su simpleza al pronunciarlo ya que es una palabra corta,
simple, fdcil de recordar y se interpreta de forma ludica.

Exploracidn de ideas: Down Uprise

Se pensé también en un juego de palabras con la pronun-
ciacién de las palabras “App-Up” Entendiendo que ‘Uprise’
es interpretado como un levantamiento, al contrario de la
traduccidn literal de ‘down’ afiadiendo que ‘Rise’ se traduce
como ‘Subir’ y a su vez la palabra ‘apprise’ es traducida tam-
bién como informar.

iDown know

Responde a la traduccion ‘| Don't know’, que refiere al des-
conocimiento de algo, literalmente significa (No lo sé) y que
utilizando la letra ‘i’ se podia asociar a la tecnologia desarro-
lladas por Apple durante los ultimos afios.



442 Logotipo

Exploracion:

Slé

.
ae
)

Dewnsie
downsiie

Durante el proceso se ided un imagotipo que combinaria un
texto con la representacion de tres personas de diferente
color asemejando su apariencia a la representacién de un
grupo familiar y a su vez a la de los 3 cromosomas caracte-
risticos que describe la Trisomia 21.

Deigual menera se intentd representar el aspecto fisico del
rostro de un nifio/a con sindrome de Down y utilizarlo en
reemplazo de una letra cambiando de posicidn los colores.

Definicion:

downs:

El logotipo se simplificé en términos ilustrativos dejando
afuera los elementos distractores. La representacion del
cromosoma se establecié en la letra ‘i’ aludiendo a su vez
s6lo a una persona y que ademds contrastaria muy bien
con el color azul predomiante.

Se utilizé la misma tipografia, esta vez en mindsculas para
hacer de la lectura algo mds amigable y los colores fueron
modificados de acuerdo a una paleta cromdtica mds opaca.
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443 Exploracion visual
Se realizé un moodboard con diferentes
marcas que se asocian al proyecto de
manera directa e indirecta.
Los elementos mds influyentes de cada
marca fueron considerados para hacer
el moodboard, lo que dié como resulta-
do a una paleta cromdtica que funciond
como punto de partida a la identidad vi-
sual de la plataforma.
Marcas de referencia:

e Pampers

e TinyLlove

e Avent

e Tripadvisor

e Clinica Las Condes

e Clinica Alemana

e Luna (app)
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Imdgenes de referencia:

Se realizé un moodboard con imdgenes que ayudarian a
comprender el proyecto desde una mirada conceptual.

Entre ellos el concepto de familia y colores asociados al
sindrome de Down junto a la representacion grdfica de los
cromosomas.
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444 Paleta cromadatica y tipografias

Color principal

La eleccidn de color se basé en primera instancia en
los moodboards de exploracién visual, de los cuales
prevalecia el tono azul y verde. Sin embargo, utilizar
una paleta multicolor responderia a como las co-
munidades Down se sienten mds identificadas, ya
que transmiten una personalidad alegre y positiva.

Tipografia

Para el logotipo y aplicacién se utilizé la misma fa-
milia tipogrdfica. Se escogié la fuente Livvic, un tipo
de letra corporativa personalizada de palo seco
disefiado por Jacques Le Bailly. Tiene un disefio
redondeado y amigable pensado en el usuario. La
aplicacion méviltendrd mucha informacion, por ello
lo mds dptimo fué utilizar una tipografia legible.

Escala de matices

Livvic Light Livvic Light
Livvic Regular Livvic Regular
Livvic Medium Livvic Medium
Livvic SemiBold Livvic SemiBold



445 Estilo grdfico de la interfaz

Ilustraciones

Se utilizard grdfica ilustratitva para diferentes ins-
tancias de la aplicacidn. De esta manera el estilo
grdfico de los personajes funcionard de buena ma-
nera con la paleta cromdtica establecida y hard que
el tono en el que llega la informacién sea mds ami-
gable para el usuario.

El disefio de personajes fué creado por Vectorfair, y
se descargo su material de forma pagada. Sin em-
bargo algunos elementos se redisefiaron para asi
representar las ideas de manera mds clara.

Iconografia

La iconografia de la aplicacién se definié para las
principales acciones que tendrdn los botones de na-
vegacion. Se decidié incorporar iconos simples para
asi facilitar la usabilidad de la plataforma.
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5. Implementacion



5.1 Especificaciones técnicas

Para llegar a cabo el diseio del proyecto se utilizaron diferentes
herramientas de disefio, tanto para la creacién del logotipo, iconos
e ilustraciones como para el prototipado final. De esta manera la
grdfica se ided para visualizar en teléfonos con tecnologia android.
Para el prototipado se analizaron los protocolos de uso que estdn
disponibles en www.material.io que dispone de normativas crea-
das por Google para disefiar en dispositivos Android.

Se utilizé el software Adobe Illustrator para
la creacion de logotipo, iconografia y edicidén
deilustraciones.

Se utilizé el software Adobe Indesign para el
prototipado de la plataforma utilizando sus
herramientas para exportacién interactiva.

El soporte utilizado para su visualizacién es el
modelo de smartphone Huawei P30 Lite. Su
pantalla mide 6.15 pulgadas y su resolucién
es de 2,312x1,080 pixeles.
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downsie

downsie

Nombre de usuario o &-mail

Sorsesmorto4@gmaitcom

Downsie

Completar perfil del nifio/a

S —
N C—

Consejos para mujeres embarazadas
de un bebé con sindrome de Down

Pora todos aquellas madres que esperan con ansias
elnocimiento de su ifo con sindrome de Dowr:
Exste una amplo variedad de apttudes y cues-
tones sanitarias en as personas con sindrome de
Down,l0s cuales se descubren durante la fase pre-
nataly eso es impactante.

1. Permite que haya momentos de tristeza y
preocupacian: Esto sucederd de vez en cuando.
u.sabre todo, ol final. pero debes sobrepasarlos
pues sabes que pasord con el Gempo.

2. Investiga: Buscords de forma desesperada res-
puestas a todas aquellas preguntas que ronda
s cobeza. Estds preocupada por todos las cues-
ones sanitorias que puedan afector atw bebé.

ft F Q

Articulos de hoy

Pruebas de cribado combinado para
elsindrome de Down

Codavez alo lorgo del embarazo se realzan mds
pruebos de sereening (en nglés) o de cibado que
dan o la embarazada un valor estadistico que infor-
ma de un riesgo.La cusstion es que los médicos -
forman de un volor numérico, u o veces esta expre-
si6n puede resultar difcl de entender por alguien
o famiarizado con ese tema.

PR

Qué leer en la semana 15

10 articulos

Sintomas del sindrome de Down
durante el embarazo

Cémo sentirte bien con
cuerpo durante el embarazo

%

Bienvenido/a!

Downsie ya tiene

12 semanas

1 sevanas i 1
LUNES 206 ABRI. 2020

Qué leer hoy

15 SomaNAS DiAL
LUNES 008 ABRIL 2020

Qué leer hoy

Consejos har ujeres embarazadas de
é de Down

[—— A
recosdads sopects

sindrome de Down

>

2 no has creado una cuenta?

Qué leer.

fh B Q

[ downsie

Blenvenido/a a Downsie!

Una plataforma que resolverd

tus principales dudas durante las

primeras etapas de vida del nifio/a
con sindrome de Down.

No

downsie

Para completar el perfil
debes ingresar tus datos

Crea tu perfil de usuario

Fecha de nacimient

Parentesco u afiridad

Ingresa los datos personales
del nifio/a para comenzar

Nombre

ez

Fecha de nacmiento real o estmada
CECEmC .

i elnifofo padece de algin
problema de solud asociodo,
se recomienda indicar:

©poonat)

Ingresa los datos personales
del nifio/a para comenzar

Sininformacién

mienta reala estimada

Felicidades!

Ya has creado el perfil de Downsie.
Estds listo/a para recibir informacién.

Comenzar




Preguntas frecuentes

2Qué es el sindrome de Down?

£Qué es el sindrome de Down?

l Sindrome de Down es una anomalia cromos6rmi-
‘ca numérco, siendo una de las mds prevolentes.
elmundoy es o causa més frecuente de discapaci-
dad cognitva.

‘Ocurre cuando hoy una copia extra del cromosoma

indrome de Down

PR - 1200

£ Mds acerca del sindrome de Down

Por que se manifiesta esta anomalia?
Principales Caracteristicas

Tendrd el nifiofa problemas de salud?

£C6mo serd su desarrollo?

Problemas de salud frecuentes

Problemas de salud mds frecuentes

Ademds de los discapacidades intelectules y del

pueden ratarse con medicomentos, cirugia y otras

‘Algunas de los enfermedades que se observan con
frecuencia en los nifcs con sindrome de Down
los podds ver o continuacion:

Prin

complicacions

@ B Q

- 1200

Principales complicaciones

Alimentacién

Neurodesarrollo

Sentidos.

Sistema Cardiovascular

Sistema Locomotor

Tiroides

Mapa de biisqueda

Coorporacién Edudown, Sede San Bernardo

Centro educatvo

Ecudon o2 Corporacin s fnesdo oo aue otind

42 0Msy et progrom de reineo sedvice en 3 epos.
@ San Martn 405, San Bemardo, Santiago.

© vistor ito web

« (s62) 2856 3830

© Lunes -Viernes 9:00-1730

@ B Q

e

Centros de atencién

Encuentra los centros de atencién

mds cercanos

leciona un tpo de bisaueda

'-I
(11

L0 —

\<‘§

Facilita tu bisqueda
afiadiendo el lugar en el que vives

miubicacién actucl

Recomendamos wtilzar la bisaueda avan:

obtener mejores resultados.

Vertodos los centros de atencién

v

Facilita tu bisqueda
afiadiendo el lugar en el que vives

9 Usar miubicacién actuol ®

Centros de atencién

Encuentra los centros de atencién

mds cercanos

Selecciona un tpo de bisaueda

(Iatsaueda por polabros o m
N

et uokosién #

Recomendamos utitzar la bisauedo avanzada pora

obtener mejores resul

® B Q

Bisqueda avanzada

Filtro de bisqueda
Ubicacién actuol

( Puente Atto, Regién Metropolana.
N

Tipo de centro

(. ]

Biisqueda avanzada

Filtro de biisqueda

I —

Tipo de centro

e

Tipo de financiamiento.

Aplicar itro de bisqueda

4

de biisqueda

R Terp——— .

Centros de atefcion cerca de ti

Coorporacion Edudown, Sede San Bernardo
Centro educativo

9 A15km de t ubicacién
© Vistor sito web del centro educotivo

@ [ Q

Consulta médica

Reserva una cita médica
rdpidamente con nuestros especialistas

Tivo de bissaueda

[— Por mécico proesional

Consulta médica

Reserva una cita médica
rdpidamente con nuestros especialistas

Tipo de bissaueda

Seleccione un centro médico.

Reservar hora

Viemes 07 de agosto 9:15
Médico:

German Agustin Rodriguez Henriquez
Viemes 07 de agosto 9:30

Médico
Vinka Danica Basic Romero

Luns 10 de agosto 14:00

Médico
Nicole Elzabeth Yoitez Costa

Reservar hora

e Elzabeth

Fonoaudiologia infontil
Clinica Alemana Vitacura

Fecha
Lunes 10 de ogosto,alos 14:00

Valor de consult:

$40.000

@ B Q

@ B Q

Lunes 10 de agosto 10:30
Médico:
Luis Enrique Briceiio Santa Maria

\;1?)

»

Hora agendada con éxito!
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Para llegar al prototipado final fué necesario hacer diferentes
pruebas de diagramacion para imaginar la usabilidad de la
plataforma. En primera instancia se diseié en papel, y luego
en Adobe Illustrator se diagramaron las diferenten propuestas
a nivel de maquetacion. El prototipo tenia menos interacciones
que en la de su versidn final, sin embargo se mantuvo el disefio
original que fué realizado con las medidas establecidas para
sistemas operativos Android.

Pantalla de bienvenida Registro

Logo Logo

Crear perfil de usuario

Crea un nombre de usuaric

Ingresa tu e-mail

Bienvenida que
contard las

caracteristicas del Crea una cantrasefia

proyecto

Ingreso de datos

Logo

Debes ingresar
tus datos personales

Nombre
Fecha de nacimiento
| N .
Género
Masculine | Femenino | Dwo

Parentesco u afinidad
Lugar donde vive

Uicacidn actusl (Requiere GPS activada)
La Florida, R,

Crear perfil

Se desplegeriaun
recundro que permite
describir sem

Meni despisgable
Podre

Madre

Famiior cercana |
Amisted cercong |

Ingreso de datos

Logo

Ingrese los datos
personales del bebé

MNombre

| | ==
Fecha de nocimiento real o estimada
LHCEC 1

Género

I T
Diagnésticojs

| | - =

5iel bebé presenta
alguna de estas
putologias escajo
g a varias.

Comenzar




Home

. Mi embaraze/mi bebg

Hola, Estds embarazada
de 12 semanas

13 GeuANAD Dt 1
LUAes 2 e e, 2030

Sugerencias de la semana

Home

Mi embarazojmi bebé

Hola, Estds embarazada
de 12 semanas

Preguntas frecuentes

< Preguntas frecuentes

(Quées
el Sindrome

de Down? ™~
\\\\\ ,///
. N /‘/
\\\\ ~
Proble /mﬁ‘/

de /sa[ud G
mds frecuentes \

Tamafio del bebé

< Tamana del bebé

Tu bebé tiene el tamario
de una uva. 'Miralo!

E1 SEMARAS, DI 1
LUK 2 D ADRL, 3270

Sugerencias de la semana

HOME | lle:.macu| CENTROS | COMSULTA

LONGITUD PESOD
54cm 14
gramos
HOME | PREC. FRECU | CENT LS | COMSLLTA

— llustracion
defruta
diddctica

¢Qué es el Sindrome de Down?

< :Qué es el Sindrome de Down?

C'Qu é.eﬁ.,. -
el Sindroge=_
de Down? )

nuTE-
Tica, sendo ura de kas mds prevalentes en e mundoy es ta
‘Causa mas frecuente de disczpacklad cogntva.

ocurre cuando hay na copla exira del cromosoma 21.
Danomi-nandose asi coma Trisomia 21. Dicho cromosoma
adictonsl causa. problemas en la forma cémo en coma se
desarolla el cuerpa y el cerebro. Presendando una
discapaidad cognitiva y rasgos fiskcos peculiares de aspec-
10 reconcalble.

iPor que s= manifiesta?

Principales C

ZTendra problemas de salud?

o serd su desarrolio?

| m.m‘ S —
Patologia
< Neurodesarrollo

Neu fodesarrollo

Problemas de salud

& Problemas de salud frecuentes

Problemas
de salud _
mdsfrecuentes

Reserva de hora

< RESERVA DE HORA / KINESIOLOGIA

FECHA DE ATENCION 1300

MEDIco;

FECHA DE ATENCION 1400

MEDICO:

FECHA DE ATENCION 1 6:00

MEDICO:

FECHA DE ATENCION  (09:00

MEDICO:

V[l (oReleey
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Para que la Downsie sea reconocido en tiendas de sitemas
operativos Android, es hecesario contar con un icono reconoci-
ble que mantenga la identidad y valores de marca. Por eso, se
realizé una representacién simple que mantiene los colores del
logotipo utilizando la letra ‘i’ en forma de cromosoma.




53.2 Interfaz

downsie

Screenshot:
Primera pantalla que ve el usuario al
abrir la aplicacién movil.

MNombre de usuario o e-mail

Contrasefia

Iniciar sesién

ZAGn no has creado una cuenta?

Pantalla de ingreso:
Se le da la opcidn al usuario a ingresar
0 d registrarse con una cuenta nueva.

Bienvenido/a a Downsie!

Una plataforma que resolverd
tus principales dudas durante las
primeras etapas de vida del nifio/a
con sindrome de Down.

Comenzar

Bienvenida a nuevo usuario:

Se le da la bienvenida al nuevo usuario
explicando brevemente cual es el pro-
propdsito de la aplicacién.
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bt
d ownsie Para completar el perfil Ingresa los datos personales

debes ingresar tus datos del nifio/a para comenzar
. Mombre completo Mombre
Crea tu perfil de usuario
O
Nombre de usuario Fecha de nacimiento Fecha de nocimiento real o estimada
Género Género

Correo electronico

Mascuuno Fernenim ]

Parentesco u afinidad

Si el nifiofa padece de algdn
problema de solud asociado,
se recomienda indicar:

Lugar donde viws Especificar ubicacion
Desconoce
el i

Region {Opcional)

Contrasefia

Confirma tu contrasefia

Siguiente

Registro: Paso 1 Registro: Paso 2 Registro: Paso 3

El usuario ingresa sus datos para luego Se le pide al usuario ingresar sus datos Una vez ingresados los datos de usua-
utilizarlos en la pantalla de inicio de se- personales para tener un registro com- rio se le pide ingresar los datos del nifio,
sién de la aplicacion. pleto de su informacién personal. sin embargo la informacién requerida

a excepcién de la fecha de nacimiento
es opcional.



Ingresa los datos personales
del nifio/a para comenzar

Nombre

[l Sininformacicn

Fecha de nocimiento real o estimada

=l E E
Felicidades!

Ya has creado el perfil de Downsie.

Estds listofa para recibir informacion.

Comenzar

' ™
{ | Desconoce
. A

Continuar

Mensaje de bienvenida:

Cuando el usuario termina de comple-
tar su registro aparece una ventana
que dard comienzo a la aplicacion.

Bienvenidofa!

Downsie ya tiene

12 semanas

Tamario:
8,7 cm

14 SEMANAS, DiA 1
LUNES 2 DE ABRIL, 2020

Qué leer hoy

Noticias y sugerencias:

Es la primera pantalla que ve el usuario
y permite acceder a un feed de conte-
nido actualizado en tiempo real, ver la
edad del nifio, y su tamafio aproximado
en el caso de estar por nacer. Ademds,
se pueden leer articulos de semanas
proximas o anteriores para asi no per-
der ningun contenido.

% Maria Mamd
| Maria Gonzdlez
' gonzalesmoriG4@gmailcom

Downsie

Completar perfil del nifiofa

(91 ( Mombre del nifioja j
ﬁ ( 21/01/2021 J
@j‘ ( Género j

Mi Perfil:

Los datos personales del nifio/a pueden
ser modificados. El usuario podrd addir
una foto si lo desea. Si en una primera
instancia se desconoce el nombre del
nifio/a, la aplicacién lo sustituird con el
nombre ‘Downsie’.
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15 SEMANAS, Dia 1
LUNES 8 DE ABRIL, 2020

Qué leer hoy

¢

Consejos hum mujeres embarazadas de
un bebé co drome de Down

v,
Enfrentar un diagndstico de !
necesidades especiales

L Pruebas de cribado para el

sindrome de Down

[ Qué leer esta semana J

Nt B2 Q &

Noticias y sugerencias: Feed

A medida que el ususario se desplaze
por el feed de informacién, podrd ver
los contenidos ordenados por dia. Si lo
desea puede ver los contenidos de la
semana y de lo que resta del mes.

Consejos para mujeres embarazadas
de un bebé con sindrome de Down

Para todos aquellas madres que esperan con ansias
el nacimiento de su nifio con sindrome de Down:
Existe una amplia variedod de aptitudes y cues-
tiones sanitarias en las personas con sindrome de
Down, las cuales se descubren durante la fase pre-
natal, y eso es impactante.

1. Permite que haya momentos de tristeza y
P pacicn: Esto derd de vez en cuando
y, sobre todo, al final, pero debes sobrepasarlos
pues sabes que pasard con el iempo.

da res-

2. Ir ga: B is de forma d
puestas a todos agquellos preguntas que ronda
su cabeza. Estds preccupada por todos las cues-
tiones sanitarios que puedan afectar a tu bebé.

A = Q {

Articulos de interés:
Los contenidos se anteponen de una
fotografia referencial acompaiiada de
un titulo, y los articulos pueden incluir
imdgenes, videos o links.

Qué leer en la semana 15

10 articulos

. : 4 \

Sintomas del sindrome de Down

durante el embarazo

Como sentirte bien con tu ’

cuerpo durante el embarazo I a7 &
E

Cudnta agua debo beber
durante el embarazo

fiado durante \

Articulos de la semana:
El usuario podrd ver todos los conteni-
dos que sugiere la app para la semana
desplazdndose por la seccion.




Preguntas frecuentes

£ Qué es el sindrome de Down?

Problemas de salud mads frecuentes

@ B Q &

Preguntas frecuentes:

La plataforma le proporcionard al
usuario informacién general acerca
de las principales dudas. Para las sec-
ciones principales el contenido tendrd
ilustraciones para lograr cercania con
el usuario.

= 12:00

:Qué es el sindrome de Down?

iQué es el sindrome de Down?

El Sindrome de Down es una anomalia cromosdmi-
ca numérica, siendo una de las mds prevalentes en
el mundo y es la cousa mds frecuente de discopaci-
dad cognitiva.

Ocurre cuando hay una copia extra del cromosoma
21. Denomi-nandose asi como Trisomia 21. Dicho
cromosoma adicional causa problemas en la forma
como en como se desarrolla el cuerpo y el cerebro.
Presenciandeo una discapacidad cognitiva y rasgos
fisicos peculiores de aspecto reconocible.

Mds acerca del sindrome de Down
]

al T = 12:00

¢ Mas acerca del sindrome de Down

¢Por que se manifiesta esta anomalia?

Principales Caracteristicas

:Tendrd el nifiofa problemas de salud?

¢ Como serd su desarrollo?

&>
it
0O
<[]

Contenido:

El contenido de cada seccion aportard
siempre la misma informacion y estard
disponible para todos los usurarios.

Los recursos de informacién estardn
clasificados por tema para facilitar la
entrega de contenido a los usuarios.
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Centros de atencién

Encuentra los centros de atencién

mds cercanos

Selecciona un tipe de blsqueda

-
| Blsqueda por palobras clave Buscar
h.

 FPuente Alto, Regidn Metropolitana. Editar ubicacion #

Busqueda Avanzada

Recomendamos utilizar la blsqueda avanzada para
obtener mejores resultados.

Ver todos los centros de atencidn

@w B Q &

Centros de atencién: Paso 1
El usuario tendrd tres maneras de en-
contrar lo que busca. Podrd buscar por
palabras claves, aplicar filtros de bus-
queda o bien ver todos los centros dis-
ponibles de acuerdo a su ubicacién.

Ubicacién

Facilita tu busqueda
afiadiendo el lugar en el que vives

¥ Usar mi ubicacién actual

Prefiero especificar mi ubicacion

| Region

| ciudad

| Comuna

Famt

Confirmar

Blisqueda avanzada

Filtro de busqueda

Ubicacion actual

| Puente Alto, Regidn Metropolitana. 1) j
h.

Tipo de centro

Tipo de financiamiento

Aplicar filtro de buisqueda

@ B Q &

Centros de atencién: Ubicacion
Si el usuario no ha especificado su ubi-
cacién o si desea cambiarla, podrd ha-
cerlo de forma manual o activando su
georeferencia.

Centros de atencion: Busqueda
Elfiltro de busqueda permite al usuario
una busqueda personalizada con boté-
nes de seleccion para obtener mejores
resultados.



Resultados de blsqueda

—~
| Edudol Buscar
N\

+ Fuente Alto, Regicn Metropolitana.

Centros de atencion cerca de ti

Coorporacicn Edudown, Sede San Bernarde
Centro educativo

Gratuito

9 A 15 km de tu ubicacién

@ Visitar sitio web del centro educativo

JR

@ B Q &

Resultados de busqueda:

De acuerdo a lo indicado anteriormen-
te aparecerd un listado de resultados
acompafiados de una fotografia, el link
directo del sitio web y la cercania que
tiene el usuario respecto al centro.

a 7 = 12:00

Mapa de busqueda

Mapa de los resultados:
El usuario podrd ver un mapa con los
centros encontrados en el filtro de bus-
gueda obteniendo mejores referencias.
También podrd editar el filtro aplicado
sin necesidad de volver atrds.

Coorporacién Edudown, Sede San Bernardo

Centro educativo

Edudown es una Corporacion sin fines de lucro que otiende ni-
flos, niflas y jovenes con sindrome de Down en forma gratuita,
su objetivo es acompafiar a los nifios, nifias u jévenes con sindro-
me de Down y a sus famili Loz disti pas del d

llo en la que se encuentren. El recurso hurmano estd compuesto
por un equip: [ i ializados en distintaos dreas
del desarrolle como son: Peicdlogos, Kinesidlogos, Fonoaudid-
logos, Educadoras Diferenciales, Teropeutas Ocupacionales y
Psicomotricistas. La edad de ingreso a la Corporacion es entre O

u 2 afios y el programa del recinto se divide en 3 etapos.

9 San Martin 405, San Bernardo, Santiago.
@ \Visitar sitio web

. (562) 28563830

@ Lunes - Viernes 9:00-17:30

@ B Q

Informacioén de resultados:

Los resultados se acompaiiardn de una
o mds fotografias junto a una breve re-
sefa que describa el lugar encontrado.
Ademds incluirdn los datos de contac-
to para cada una de los resultados.
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Consulta médica

Reserva una cita médica
rdpidamente con nuestros especialistas

Tipo de blsqueda

Por drea médica Por médico [ profesional

Seleccione un centro médico..

)

Seleccione un drea medica..

Buscar hora

@w H Q @&

Consulta médica: Opcién 1

En la pantalla de consulta médica el
usuario podrd escoger su atencién por
tipo de drea o por profesional. Para
aplicar la busqueda deberd escoger
uno de los centros médicos disponibles
y luego escoger un drea médica.

Consulta médica

Reserva una cita médica
rdpidamente con nuestros especialistas

Tipo de blsqueda

Formedica  profesionat
eleccione un centro médico.. .

%)

Mombre médico [ profesional

P

oy
AN N

Apellido médico [ profesional

Buscar hora

Reservar hora

Viernes 07 de agosto 9:15

Medico:
German Agustin Rodriguez Henriquez

Viernes 07 de agosto 9:30

Médico:
Vinka Danica Basic Romero

Lunes 10 de agosto 10:30

Médico:
Luis Enrique Bricefio Santa Maria

Lunes 10 de agosto 14:00

Médico:
Nicole Elizabeth Yafiez Costa
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Consulta médica: Opcién 2

Si el usuario ya conoce al especialista,
deberd seleccionar el centro médico y
luego rellenar los datos del médico.

Reserva de hora

La busqueda de especialistas se enu-
merard en un listado en un orden de
acuerdo a la fecha y hora mds cerca-
na de atencion. En pantalla se podrd
ver una foto, el dia, la hora y el nombre
completo del especialista.



- 12:00

Reservar hora

Nicole Elizabeth Yafiez Costa

Fonoaoudiologia infantil
Clinica Alemana Vitacura

Fecha:
Lunes 10 de agosto, a las 14:00

Valor de consulta

$ 40.000

er convenios

m Reservar

@ = Q @&

Datos del profesional
En la pantalla se mostrard una ficha
con los datos del profesional. Se podrd
comprobar la hora de atencién, el valor
de la consulta y los convenios disponi-
bles de la reserva médica.

-l T = 12:00

Mensaje de agendamiento:
Cuando el usuario indica que quiere re-
servar la hora aparece un mensaje que
valida la operacidn con éxito.
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5.4 Viabilidad del proyecto
541 Oportunidades

Desde el punto de vista social, este proyecto apunta por mejora las
condiciones de vida de un entorno especifico. Como también satisfa-
ce las necesidades de una poblacién desorientada particularmente
en temas como la salud y la educacién en torno a la discapacidad..

Mientras tanto en lo cultural, el sindrome de Down es una realidad
considerable en Chile, por lo que debiese ser uno de los paises pio-
neros en el tema. Sin duda su incoorporacion traeria beneficios a
diferentes comunidades siendo un aporte a la cultura de la inclusion.




5472

De acuerdo a la ultima modificacién que se incorporé a la apli-
cacién en donde se hace participe a los centros de atencion
médica con el objetivo de llegar a los especialistas, profesio-
nales de las diferentes instituciones, se establecié que la plata-
forma Downsie seria costeada de la siguiente manera:

1. Loscentros médicos por medio de un acuerdo podrdn
encargarse del costo de mantencién de la aplicacién
mavil ya que se trataria de una plataforma de exten-
sién a cada uno de ellos.

2. Ensegundo lugar se establecié que por medio de pu-
blicidad, los diferentes centros médicos remunera-
rdn a la entidad Downsie, por el hecho de incorporar
anuncios a los diferentes centros médicos que hayan
decidido ser parte de este proyecto.

543

Para determinar los costos del proyecto se cotizd via web al
sitio donde de se establecen las caracteristicas
que requiere una app.

Se considerd lo siguiente:

e Laapp se desarrollard para Android, para estar lista entre
1 a 3 meses.

e Losusuariosingresardn a la App mediante email, recibirdn
email de confirmacion, y podrdn realizar pagos.

e La App tendrd caracteristicas como: geolocalizacion y ti-
meline.

e LaApp almacenard datos como texto e imdgenes

e De momento la App no tendrd soporte

De acuerdo a esos datos la palataforma de disefio hibrido
tendria un valor de $7,684,600
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6. Conclusiones



6.1 Conclusidon

Se considera que el desarrollo de este proyecto podria ayudar a
muchas personas en el pais. Teniendo en cuenta los datos que arro-
j6 la investigacion respecto a la cantidad de personas con sindrome
de Down en el pais, considero también que como sociedad debe-
riamos estar mds familiarizados frente al tema de la discapacidad
intelectual.

6.1.2 Proyecciones a futuro

Si bien el proyecto aporta gran informacién hacia el usuario en una
primera instancia facilitando informacién a una comunidad des-
orientada durante las primeras etapas de crecimiento de los nifio/
as, creo que a futuro se podrian implementar mds funciones para
hacer de Downsie, una aplicacién integra con la comunidad Down
en el pais.

e Seria de gran utilidad alargar el periodo de recomendaciones
para las futuras de las etapas del nifio, proporcionando conte-
nido hasta la edad adulta para asi complementar su desarrollo.

e También, poder establecer comunidad entre diferentes familias
para asi compartir sus experiencias y tener mayor interaccion
con la app.

e Respecto a la ayuda profesional, se podria desarrollar una ex-
tensién hacia los profesionales de la salud para que igual pue-
dan acceder a la plataforma y tener mayores interacciones con
los usuarios. Y a su vez, para comodidad del usuario se podria
implementar la telemedicina para sacar partido a las nuevas
tecnologias de informacion.
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