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    PRÓLOGO No estamos solos Diana Saimovici ¡ primer contacto con Mariana Salgado fue a través del diseño y también, de alguna manera, fue un encuentro social. Nos conocimos cuando ella estudiaba Diseño Industrial en la Facultad de Arquitectura, Diseño y Urbanismo, de la Universidad de Buenos Aires (FADU-UBA), junto con mi hermana Vanesa. Yo era una ex FADU reciente y entre fadus nos entendíamos. Las chicas tenían un grupo de compañeros de estudio que muchas veces paraba en nuestra casa de la calle Paraguay para comer una pizza, dormir o seguir diseñando en las interminables noches en que preparábamos las entregas de la facultad. El segundo contacto, que tuvimos añares después, fue sumando al diseño una nueva palabra: salud. Mariana estaba haciendo su increíble podcast llamado Diseño y diáspora. En ese momento me encontraba trabajando para proyectos de diseño centrados en el usuario con foco en la salud y lo social, y me hizo un par de entrevistas para sus emisiones. Luego tuve la alegría de asistir al nacimiento del primer libro Diseño y salud. Salgado me hizo repensar mi práctica, revalorizarla. Me conectó y reconectó con profesionales que, como yo, estaban remando en dulce de leche en el ancho mar de la salud para tratar de aplicar el pensamiento del diseño centrado en el usuario y acercar la salud a las personas. Nos hizo sentir que no estábamos solos y solas. A partir de aquí, cuando hable de diseño me voy a referir a “pensamiento de diseño” o “diseño centrado en el usuario” para diferenciarlo de la parte del diseño estrictamente visual, que no tiene casi nada que ver con ese concepto. Aunque el diseño visual para mí es fundamental en la vida de las personas, a veces se lo toma como algo accesorio dentro de un mundo como la salud, donde se trabaja en situaciones de vida o muerte. Cuando me refiero al pensamiento de diseño, me refiero a las herramientas, procesos y estrategias de trabajo que propone la disciplina. Este libro cuenta historias de diseño haciendo foco en la experiencia del o la paciente, de su familia, del personal de salud y de toda la comu �

  
    Prólogo nidad. En este caso y gracias al tremendo honor de haber sido convocada para prologar este segundo volumen, me encuentro leyendo como “desde afuera” las entrevistas a otros y otras profesionales que cuentan su propia experiencia. Cada una de ellas me provoca profunda emoción. Ahora puedo afirmar, teniendo una visión objetiva de lo que leo, cosas que hasta podrían sonar cursis o dramáticas como que el pensamiento de diseño enfocado en la salud: 12 Salva vidas. Ayuda a sanar más pronto. Reduce el tiempo de espera del paciente en momentos en que esos minutos son de vida o muerte. Ayuda a encontrar nuevas curas. Inventa dispositivos para pensar el dolor o expresar sentimientos que el paciente no puede poner en palabras y para transmitir esa experiencia que, compartida, se modifica o mejora. Crea espacios para parir y nacer mejor: una silla y una tetera dentro de la sala de parto pueden evitar una cesárea innecesaria. También trabaja en soluciones para evitar el embarazo si no es deseado. Elabora estrategias para mejorar la experiencia (la vida) de los y las pacientes que tienen enfermedades raras o poco conocidas (y también las de sus familias y comunidades). Nos brinda herramientas para medir la experiencia del “viaje” del paciente —el trayecto que realiza a partir de un síntoma— y la ayuda que este recibe del personal de la salud para que se pueda mejorar. Nos pone a pensar la salud en forma colectiva generando ámbitos interdisciplinarios para la innovación en salud y a conectar las ideas innovadoras con instituciones o empresas que pueden hacerlas realidad. Construye prototipos en conjunto con el personal de salud para que pueda realizar prácticas en entornos de prueba. Mejora el desempeño con pacientes reales y permite su participación en el diseño de sus propias prótesis. Encuentra modos de que se internalicen y sostengan buenas prácticas, como suministrar un antibiótico en forma urgente a un paciente oncológico pediátrico aunque en la recepción de la guardia figure con una simple fiebre. Puede multiplicar hospitales de emergencia en zonas de conflicto en tiempo récord.

  
    Diseño y salud |! + Construye mundos alternativos que les alegran la vida a personas que están por empezar sus sesiones de quimioterapia. e Contribuye a armar artefactos para que personas con mal de Parkinson tengan una movilidad mejor. * Investiga materiales para evitar que personas que están inmovilizadas pierdan la tonicidad de sus músculos, incluso cuando están en el espacio exterior. + Crea dispositivos para aumentar la adherencia al tratamiento en enfermedades crónicas como la diabetes. + Pone sobre la mesa la reflexión acerca de los cuidados dentro y fuera del sistema de salud, en la familia, en la comunidad, en el mundo. Muchas de las personas entrevistadas, cuando se les pregunta qué desearían para el futuro de su campo de investigación, dicen cosas como “ojalá en algún momento ya no sean necesarias, ojalá estén incorporadas o que sean algo dado”. Hay un deseo que atraviesa todo el texto y es que la salud esté más cerca de los pacientes, los médicos y la comunidad. Leyendo constato que aún hay mucho por hacer en el ámbito de la salud desde el diseño centrado en las personas. El modelo actual parece provenir del modelo médico hegemónico, término que pensó el antropólogo Eduardo Menéndez en 1991, de características biologicistas, positivistas, de relaciones asimétricas entre quien detenta el saber/poder (el personal de salud) y quien no (los pacientes y sus comunidades). La salud está orientada al tratamiento de las enfermedades, una vez manifestadas, en lugar de orientarse a generar salud desde la prevención y la promoción. No se tienen en cuenta componentes sociales, de género, culturales o ambientales. También ocurría en modelos anteriores, cuando la salud estaba en manos de seres superiores o iluminados que derramaban su conocimiento hacia una masa considerada iletrada, pasiva, carente de conocimiento. El hecho de que las personas (su comunidad o su entorno) no se encuentren en el centro de la atención no es algo que ocurre solamente en forma conceptual en el diseño de espacios, tratamientos, protocolos, procesos o herramientas de trabajo, sino también en la relación estrecha entre el médico y el paciente en el consultorio. Esto es consecuencia del diseño actual del sistema de salud y de la escasez de recursos. Hoy la medicina está hiperespecializada, por un lado, con avances tecnológicos a tal punto que permiten diagnósticos impensa13

  
    Prólogo dos en otros tiempos (bienvenidos sean). Pero, por otro lado, existe una brecha en el acceso, porque no todos pueden utilizar los mismos servicios, porque no todos entienden cómo funcionan ni pueden adherir a un tratamiento de alta complejidad por razones económicas, culturales o de la vida cotidiana, entre múltiples causales. La falta del concepto de una salud centrada en las personas llega hasta el núcleo de la consulta, una de las interacciones más importantes dentro del sistema sanitario. Algunos entrevistados y entrevistadas mencionan que esta necesidad de ser escuchado o escuchada, mirado o mirada, tomado o tomada en cuenta, hace que los y las pacientes se alejen de la medicina tradicional para probar terapias alternativas donde se les dedica más tiempo a su padecimiento. Y a veces solamente es porque quieren ser atendidos con más atención (valga la redundancia). Es decir, que el sistema de salud termina expulsando a las personas que son el objeto de su práctica. Si la salud es para curar personas, ¿por qué sería tan difícil pensarla desde la perspectiva de las personas, acercarla a ellas y su comunidad o entorno? En realidad los “pacientes” (término en discusión) son los que portan su padecimiento, quién podría saber más que ellos o ellas sobre lo que sienten. Entonces, ¿por qué no les damos participación en la identificación de los problemas y en el diseño de las soluciones? Los entrevistados en este libro desarrollaron una visión crítica de lo que está pasando en la salud y proponen nuevas soluciones, nuevos diseños. Estas personas se sientan a pensar, a investigar, a gestionar para mejorar la vida de las personas (o directamente salvarla). Son personas que aplican el pensamiento de diseño porque están formadas en esa disciplina, en la arquitectura, las políticas públicas, la ingeniería, etc. Otras personas que están formadas en el ámbito de la salud (enfermería, pediatría, ginecología u obstetricia) se suman. Deciden escucharse mutuamente, generar espacios comunes multidisciplinarios y tienen como denominador común el querer sensibilizarse con respecto al entorno y su comunidad. Por suerte, las cosas están cambiando. También es gracias a que nos escuchamos entre la comunidad de Diseño y diáspora, que amplifica voces de personas que están aprendiendo de la transdisciplinariedad para trabajar por el bienestar y la salud de las personas. Parte de esta comunidad son los entrevistados y entrevistadas de este libro: Antonio 14

  
    Diseño y salud |! Solano, Airí Dordas Perpinya, Lilian Delgado Espejel y Daniela Arce Cabrera, Hernán Lew, Angie Henríquez Martínez, Carlos Centeno, Carlos Romero Piqueras, Daniela Vollmer, Nicolás García Mayor, Francisco Díaz y Camila René Maggi, Héctor Mejía, Gonzalo Sierra, Laura Martina Badino, Laura Pomares y Luciana Feo Mourelle, Marta Parra, Beatriz Bonete y Marga Castaño, Juan Giusepe Montalván Lume, Ingrid Briggiler, Marina Rojo, Myria Solórzano, Ignacio Urbina Polo, Laura Niño Cáceres, Germán Charum-Sánchez, Asier Pérez. Los artículos de este libro demuestran que todavía hay mucho por hacer en el sendero de pensar la salud desde la comunidad y el entorno. Y necesitamos de más voces para abrir recorridos hacia este hacer colaborativo del que nos beneficiamos todos. 15

  
    PRÓLOGO Il Un viaje de reflexión y aprendizaje “Yo no necesito una mano, yo necesito jugar al baloncesto.” Francisco Díaz y Camila René Maggi ste libro emerge del excepcional podcast Diseño y diáspora de Mariana Salgado y su equipo, cuya curiosidad los lleva a profundizar constantemente en cómo saborear las múltiples facetas del diseño, planteando preguntas esenciales como solíamos hacer en la infancia: por qué, para qué y cómo. Salgado y su equipo nos invitan a embarcarnos en un viaje de reflexión y aprendizaje, lleno de “buenas prácticas”, cambios transformadores y formas innovadoras de colaborar para mejorar nuestra sociedad. La esencia de esta “diáspora” es mostrar un espectro de posibilidades y entrelazar disciplinas. En este caso específico, dicho ejercicio se realiza dentro del mundo de la salud. En este libro, Diseño y salud ll, se compilan entrevistas centradas en un concepto de salud entendido desde una visión absolutamente decolonial. O sea, permitiendo tanto que el conocimiento local, a menudo procedente desde el sur y rigurosamente en castellano, como la ¡illness narrative (narrativa de la enfermedad por parte del paciente y su entorno) puedan circular en otros espacios, como podcast y redes sociales, por fuera de ámbitos formales como la universidad y los congresos. La circularidad garantiza la difusión de ideas y creaciones procedentes de contextos subalternos para generar una red de conocimiento que recupera las voces y las necesidades de las personas, su presencia, su manera de crear, pensar y observar. Ahora bien, ¿cómo se relaciona el diseño con la salud? De manera íntima, como veremos. El objetivo es restablecer la equidad. Laura Niño Cáceres observa que para lograrlo es esencial combinar diseño y tecnología en el ámbito sanitario. Daniela Vollmer añade: “aplicar herramientas del diseño y la innovación a problemas sociales complejos” para que el

  
    Prólogo Il diseño tenga un impacto concreto. El diseño permite superar los confines tradicionales de las ciencias de la salud y de los territorios para crear una interseccionalidad de los conocimientos y las técnicas, con el fin de considerar las necesidades específicas de forma sostenible. “La magia del diseño”, afirma Germán Charum-Sánchez para explicar su proyecto sobre bibliotecas públicas de la salud de la población. Al abordar la educación para la salud, no se puede optar por una única estrategia generalizada, sostienen Laura Pomares y Luciana Feo Mourelle, dado que cada individuo surge de un contexto social distinto. Efectivamente, son muchas las iniciativas propuestas en el ámbito de la educación para la salud presentadas en este libro. Una de ellas es el laboratorio de innovación de Marina Rojo, donde se junta el emprendedorismo con la tecnología. En la misma línea está la propuesta de Ingrid Briggiler: la posibilidad de hablar con un médico las 24 horas para que “más pacientes tengan educación y acceso a la información médica, que pocas veces les llega”. Laura Martina Badino, por ejemplo, aplica esta atención a la mejora del trabajo en salud para profesionales: “Abrir esta idea del diseño asociado a la impresora 3D, al plástico, al objeto tridimensional y fabricar piezas, para descubrir haciendo otras formas de colaborar”. La revolución radica en adoptar una perspectiva feminista y considerar a todas las actrices involucradas en el proceso: desde aquellas que enfrentan una enfermedad o encarnan un proceso fisiológico, como el embarazo, la menopausia o el envejecimiento, y requieren cuidados y acompañamiento para mantener su salud, hasta quienes brindan ese cuidado en el hogar y los profesionales que ofrecen servicios sanitarios. Laura Pomares lo evidencia afirmando que “acá el que nos enseña es el paciente”. Angie Henríquez Martínez explica la fuerza del diseño en los estudios de la salud: “Las condiciones del paciente tienen definitivamente un impacto gigante y ahí el diseño tiene otras herramientas con las que la medicina, como disciplina, no cuenta y este le puede aportar”. Al abordar una enfermedad o un estado de padecimiento, si indagamos directamente en lo que necesita o requiere la persona que está viviendo ese proceso, podemos ofrecer una atención más personalizada, un cuidado específico. Esto no significa que los resultados no sean transferibles o replicables. Por el contrario, a menudo conducen a soluciones de diseño universal. Como ejemplo, Ignacio Urbina Polo menciona a las personas mayores y cómo sus necesidades específicas pueden influir en la adaptación de productos como lámparas con una luminosidad ligeramente 18

  
    Diseño y salud |! superior a la habitual. De alguna manera, estos productos terminan siendo de diseño universal. El diseño permite, como él afirma, “una nueva mirada a las soluciones médicas existentes”. Este libro muestra cómo enfocar nuestra atención en la calidad subjetiva de vida y en la calidad del trabajo en salud, en las necesidades diferentes, buscando que sean sostenibles y que se pueda entablar un diálogo con agentes externos como la familia, la sociedad, el medioambiente y la política, entre otros. Se trata de trascender las barreras espaciales y temporales de las consultas médicas con el objetivo de crear una nueva modalidad de educación para la salud. Este es el enfoque de Diabemóvil, tal como lo detallan Laura Pomares y Luciana Feo Mourelle: “Un proyecto educativo que toma herramientas de gamificación, es decir, utilizando el juego”. O, como en el proyecto Healthy Food Kit, que orienta hacia la provisión de opciones alimenticias saludables para la población. Esta propuesta aborda la cuestión del bajo costo de la comida rápida y la exigencia de respuestas instantáneas, procurando entregar información pertinente de manera eficiente y directa, tal como lo describe Germán Charum-Sánchez. Todos estos ejemplos resaltan la capacidad de mirar más allá: analizar el entorno, reconocer obstáculos y satisfacer las demandas presentes. Las entrevistas presentadas en este libro subrayan que lo verdaderamente fundamental no radica en el resultado final, sino en el proceso en sí. Son relevantes las perspectivas desde las que observamos y comprendemos, las estrategias con las que involucramos a otras personas y cómo tejemos redes y transformamos métodos de acción. Carlos Centeno, por ejemplo, señala que una de las fortalezas del diseño es el uso de talleres participativos: cocrear desde el comienzo. No se trata solo de sugerir soluciones después de recolectar información, sino de colaborar estrechamente para identificar problemas y concebir resultados que atiendan las necesidades de todos. En este enfoque colectivo, la solución emergente ya lleva implícito el compromiso de quienes participan. Esto resuena profundamente con mi campo de estudio, la antropología médica, y con la visión de salud que queremos construir: un proceso centrado en cuidar, acompañar, entender, escuchar y respetar, poniendo énfasis en la experiencia y dignidad de la persona y del itinerario terapéutico y no en indicadores estadísticos. Por ejemplo, muchos de los proyectos presentados utilizan también metodología cuantitativa, pero codiseñan con las pacientes o ponen la experiencia de ellas en el centro. Como en el caso de la Panel Health, una plataforma para medir la experiencia de paciente presentada 19

  
    Prólogo Il por Asier Pérez: “Lo que nosotros miramos es si el paciente o la paciente ha comprendido lo que se le ha dicho o no, si no se le ha entregado documentación que sirva para conocer mejor la enfermedad que tiene o se le ha dicho todo de golpe y cuando vuelve a casa no se acuerda de nada y no tiene ningún documento al cual volver para leer y estudiar”. El objetivo es implementar mejoras personalizadas, asegurar el bienestar y adaptar espacios para hacerlos “más amigables”, tanto para una mujer que está por dar a luz como para una persona migrante, tal como lo detallan Marta Parra y colegas y Daniela Vollmer, respectivamente. Se emplean técnicas y enfoques de diseño para colaborar en la promoción de un concepto de salud que valore la dignidad, la relación con el medioambiente y las riquezas culturales, buscando a su vez combatir el cambio climático y las distintas manifestaciones de violencia existentes. En estas entrevistas emerge un concepto de salud complejo que evidencia cómo las voces de las usuarias son importantes a la hora de generar un progreso. Se destaca la vivencia personal de padecer una enfermedad y de convivir con un cuerpo no normativo que puede trascender sus límites gracias al diseño y la innovación, como evidencia el trabajo de Juan Giusepe Montalván Lume para combatir la hipotrofia muscular a través del estudio del traje espacial, priorizando lo que es esencial para el sujeto. De la misma manera que el proyecto de prótesis adaptadas de Francisco Díaz y Camila René Maggi resalta la importancia de atender las necesidades individuales, tal como se refleja en la frase con la que inicia el prólogo: “Yo no necesito una mano, yo necesito jugar al baloncesto”. En mi opinión, estas palabras evocan con precisión el núcleo del libro Diseño y salud II. Subraya el anhelo de situar a las personas en el corazón del proceso que abarca salud, enfermedad, atención y prevención, reconociendo que las necesidades son intrínsecamente subjetivas, moldeadas por vivencias personales, oportunidades y la habilidad de actuar. Hoy puede ser jugar al baloncesto, mañana, escribir en un ordenador. No son universales ni generalizables, ya que trascienden la simplicidad de los números o datos impersonales. La tarea de trabajar en salud es, como descubriremos en el texto, una intrincada red de complejidades, un tejido que entrelaza factores internos y externos. Otro aspecto a destacar son las metodologías propuestas. Todas ellas son un ejercicio de adaptación a las necesidades del contexto y de los sujetos. Gran parte de las técnicas mencionadas proviene de una reformulación de la metodología cualitativa tradicional: observación y participación en el territorio, entrevistas en profundidad y grupos focales para comprender a 20

  
    Diseño y salud |! fondo la realidad subjetiva y local. O, dicho con las palabras de Lilian Delgado Espejel y Daniela Arce Cabrera, se necesitan cuatro elementos para poder realizar un cambio: “Planear, hacer, estudiar y aplicar (adoptar o adaptar)”. El comienzo de toda labor se basa en un conocimiento del campo, una forma de tener una experiencia sobre dónde y con quién se trabajará. Por ejemplo, Marta Parra sintetiza así el proceso de investigación: “Las mujeres cuentan sus partos y nosotros analizamos los elementos arquitectónicos de las situaciones en las que cuentan que se sienten bien. Escuchamos qué necesitaron, qué les sirvió de alivio, en qué encontraron satisfacción o, al contrario, qué elementos arquitectónicos fueron un problema, y llevamos a la práctica las transformaciones en clave de proyectos. Vamos a hospitales y tratamos de conseguir que estos apuesten por ese cambio en la atención al parto”. A veces, las diseñadoras utilizan la técnica de los shadowing, o sea convertirse en la sombra del sujeto de estudio, como relata Carlos Romero: “Hicimos observación en las salas de tratamiento, pasábamos días completos con pacientes, acompañándolos desde la mañana hasta el final del día”. Otras veces, se utilizan elementos biográficos, como propone Marga Castaño, para enfrentar algunas crisis que puede traer la maternidad: “Hay que sacar el arte [...] aplicar nuestra creatividad a poner en palabras e imágenes algo que estábamos viviendo”. Ella también apuesta al humor para divulgar la información. Estas maneras de posicionarse frente a una investigación en salud significan —en primer lugar— tener una investigadora partícipe y atenta, implicada con los sujetos y la temática de estudio: “Tenés que estar ahí, tenés que escuchar, tenés que vivir, y muchas veces la solución es un abrazo”, dice Nicolás García Mayor. “Tomé un avión y me fui —añade—, no esperé la invitación de nadie”, destacando la importancia de la iniciativa personal y la determinación. Posteriormente, resalta la importancia de observar y escuchar a todas las personas en un entorno de salud para obtener una visión integral, no limitándose solo a la paciente y su médica, sino incluyendo a todas las figuras profesionales y administrativas con las que el individuo y su familia puedan interactuar al ingresar a un hospital o dispositivo sanitario. Es esencial profundizar en los factores internos, considerando, por ejemplo, que ciertas enfermedades o malestares pueden ser temporales o crónicos y poseen características distintas, como las enfermedades raras que Hernán Lew destaca en su entrevista. Además, es vital tener en cuenta el entorno social y familiar del individuo. Asimismo, se deben considerar factores externos vinculados a contextos sociopolíticos, económicos, desastres naturales o las culturas administrativas predomi21

  
    Prólogo Il nantes en ámbitos de cuidado. Estos elementos no solo coexisten, sino que se interrelacionan, representan un reto en constante transformación para el diseño en salud. Airí Dordas Perpinyá destaca la importancia de crear grupos donde pacientes y cuidadores compartan experiencias y estrategias diarias relacionadas con las diferentes enfermedades. Algo que también resulta interesante señalar es que las entrevistas muestran que el error es una parte esencial en el proceso de investigación, ya que permite aprender y reajustar. Gonzalo Sierra lo ejemplifica al comentar sobre una idea inicial que tuvieron de ofrecer videos de 360% de playas a través de realidad virtual a pacientes en quimioterapia. Sin embargo, se dieron cuenta de que era un concepto simplista: “La gente se aburría mucho al tratarse de un video tan pasivo”. A partir de ello, adaptaron el contenido pensando en ese público en particular, incluso considerando experiencias inmersivas como representaciones teatrales. La importancia de medir el impacto generado por los proyectos es otra cuestión crucial, tal como lo evidencia Héctor Mejía con el concepto de “salvar vidas”. Héctor destaca que hay una relación comprobada entre el número de individuos capacitados en una técnica médica y las vidas que se salvan: al entrenar a más personas en determinada técnica médica, se pueden salvar más vidas. Esta correlación se utiliza para medir impactos de acciones sanitarias. “Si no medimos —añaden Lilian Delgado Espejel y Daniela Arce Cabrera—, no registramos, no tenemos rumbo, no tenemos de dónde partir, entonces ni siquiera sabemos cómo estamos”. Por ello, Lilian y Daniela utilizan visualizaciones para mostrar en los hospitales sus resultados. Paralelamente, Angie Henríquez Martínez refleja el impacto humano de las acciones sanitarias: “Es muy gratificante. La sonrisa de las personas nos hace saber que valió la pena todo lo que hemos hecho”. Otro aspecto es la capacidad de divulgación de los proyectos. Antonio Solano aborda la intersección entre diseño y medicina, enfocándose en el análisis de datos científicos para divulgar el conocimiento sobre temas como los virus y los genes, facilitando su entendimiento. En la misma línea, Myria Solórzano comenta sobre la importancia de infografías, ya sean físicas o digitales: “Siempre digo que la idea es que todos estemos en la misma página, porque cuando hablamos a veces estamos hablando de cosas muy diferentes. Cuando lo vemos y está enfrente, en un gráfico, es cuando realmente nos ponemos en la misma página”. Este libro brinda la oportunidad de repensar al sistema biomédico y la interacción entre profesionales de la salud, expertas sociales, administra22

  
    Diseño y salud |! tivas y aquellas que necesitan atención o asistencia sanitaria. Contrasta el proceso de medicalización, tal como lo destaca Beatriz Bonete, y subraya la importancia de garantizar el acceso a la información, comunicar los derechos en salud y compartir experiencias satisfactorias y respetadas. Después de todo, compartir también facilita la reconstrucción de esas vivencias. Tal como muestra el proyecto del Foro Social del Cuidado, se busca involucrar activamente a la ciudadanía: “Nos gustaría que como sociedad diésemos más valor al cuidado en general y que esto sirviera para que haya cambios políticos, sociales y en el ámbito privado. Que la experiencia del cuidado de las personas que lo necesitan y de las personas cuidadoras, tanto familiares como profesionales, sea digna y justa”, observa Airí Dordas Perpinya. Finalmente, quisiera compartir una reflexión desde mi perspectiva docente. Al sumergirme en las entrevistas, me he dado cuenta de cuán valioso es este material para repensar la enseñanza universitaria que ofrecemos. Es evidente en muchos testimonios, y tomo como ejemplo a Camila René Maggi, quien señala cómo la academia a veces se aleja de las realidades y demandas de la gente: “Las asignaturas nos resultaban insuficientes”. Se destaca la necesidad de entornos académicos enriquecedores, tal como la participación en el proyecto “Semillero de Diseño” de Angie Henríquez Martínez. En este espacio, se abordan temas específicos, como el diseño positivo y el diseño orientado a las emociones. Se fomentan la investigación y los proyectos adicionales, y frecuentemente se establecen colaboraciones con el sector industrial. Si queremos impulsar un cambio, es esencial que también reevaluemos nuestra metodología educativa y nuestra posición o privilegio en el mundo, incluyendo una perspectiva de derecho, interseccional y de género. 23

  
    LAURA MARTINA BADINO ¿Qué hace un FabLab en un hospital? 95]03[2023] aura Martina Badino es una diseñadora industrial recibida en la Fa| cultad de Arquitectura, Diseño y Urbanismo de la Universidad de Buenos Aires, en Argentina. Trabajó más de diez años en la industria del mueble. Integra el equipo editorial de Diseño y diáspora desde el 2020 y trabaja en el Laboratorio de Fabricación Digital del Hospital Posadas, en la Provincia de Buenos Aires. Siempre soñó con trabajar para la salud y, al acercarse al equipo de Diseño y diáspora, lo logró. Editó, junto a otros colaboradores, el primer volumen de Diseño y salud. Eso le abrió las puertas a un trabajo como diseñadora en el sector sanitario. ¿Cómo llegaste a trabajar en un laboratorio de fabricación digital dentro de un hospital? Fue un sueño. Trabajé mucho tiempo en la industria del mobiliario y estaba buscando otra cosa porque sentía que lo que estaba haciendo no me representaba, quería hacer algo vinculado a lo social. Una amiga me recomendó un podcast, y yendo al trabajo en colectivo, empecé a escuchar Diseño y diáspora. Ese fue el principio del gran cambio en mi carrera. Empecé a escuchar todos los episodios desde el primero, en ese momento creo que andaba por el 70 y me acuerdo cuando escuché el de

  
    ¿Qué hace un FabLab en un hospital? Paulina Quiñonez, que cuenta sobre un simulador para entrenar parteras, MamaNatalie. Me encantó. Todas las entrevistadas eran personas de afuera, de otros países. Hasta que escuché el podcast “Más mujeres en UX”, y me uní al grupo que estaba en Argentina. Un día de diciembre de 2019 nos conocimos con vos, cuando organizaste el panel Diseño Social, en la ciudad de La Plata. Fue un encuentro en vivo que después se transformó en un podcast. Ahí yo estaba indagando en el UX, me parecían interesantes el enfoque en la investigación, las entrevistas, el diseño centrado en el usuario, y pensé que todo esto podría ser parte de mi futuro trabajo. Sentía que quería trabajar en relación a la salud por algo que tiene que ver con mi historia, mi pasado y mi infancia. ¿Tu mamá trabaja en salud? Sí. Mi mamá trabajó en el Departamento de Estadística del Hospital Posadas durante 45 años y yo fui al jardín y a la escuela primaria que funcionaban allí. Me crié en esos pasillos, con necesidades que se iban resolviendo y eso siempre me impactó. De hecho, la primera carrera que empecé fue Medicina, quería volver y trabajar en el hospital. Pero hubo un paso antes de comenzar a trabajar en el hospital, que fue cuando empecé a colaborar con vos. Yo te pregunté qué querías hacer. Vos me contestaste que algo de salud. Y yo dije: “¿Por qué no hacemos un libro?”. Compilamos el primer volumen de Diseño y salud (2022), fue tu iniciativa. Lo hicimos en pandemia. Me apasionaba. En ese momento sentía que no podía hacer nada y, de pronto, estaba haciendo a la distancia el primer libro de Diseño y salud. En ese momento buscaba trabajar en salud o en medioambiente, en mi municipio. Me interesaba el Hospital Posadas, además de ser parte de mi historia vivo a una cuadra, y empecé a contactarme para encontrar alguna posibilidad. Yo sabía que no importaba en qué espacio, pero seguramente iba a poder trabajar en algo que me interesara. Resultó ser que había un laboratorio de fabricación digital dentro del hospital. ¿El libro te sirvió para entrar al hospital y decir “yo hice esto”? Sí, también para saber qué es lo que podría hacer, qué roles podía ocupar como diseñadora. Porque al diseño industrial se lo asocia con lo que es el mobiliario u objetos de producción industrial, pero podemos trabajar en 26

  
    Diseño y salud |! otras cosas. Contar con el libro era tener un montón de experiencias y aportes en distintos sectores que podía compartir. El laboratorio fue una sorpresa porque estaba muy cerca de mí y no lo conocía, así que entré a coordinar el laboratorio a fines del 2020, luego del primer aislamiento de la pandemia. ¿Cómo es que surge un laboratorio de fabricación digital? Mi compañero Jorge De Santi está con el tema de las impresoras 3D desde hace mucho tiempo y trabajaba en mantenimiento dentro del hospital. Empezó fabricando piezas para reparar algunos equipos y después llevó su impresora. Se sumó otro compañero, Facundo Morán, que también tenía una impresora, y empezaron a brindar ese servicio cuando se necesitaba un insumo que se podía fabricar con esta tecnología. Con la pandemia empezaron a fabricar las viseras protectoras y ahí les dieron este espacio que tenemos ahora. Se sumó gente a colaborar también y creció un montón, y esa es la historia del laboratorio, que funciona desde el 2017. ¿Colaboran con otras organizaciones o solo con los servicios del hospital? Por el momento trabajamos con los servicios del hospital que se nos acercan con alguna consulta, o con el Departamento de Ingeniería Clínica, al que pertenecemos. Ellos nos piden algo puntual para resolver en el laboratorio. Así es como fabricamos los pediómetros, un instrumento para medir la altura de los bebés en posición horizontal. Un estadiómetro es el que mide la altura en vertical. En principio, desde nuestro departamento nos empezaron a acercar distintos pediómetros y estadiómetros que tenían piezas rotas o faltantes. Las reproducimos con impresión 3D, son muchos modelos diferentes, así que fabricamos pieza por pieza y las rediseñamos en plástico o aluminio. Ahí vimos que podíamos diseñar y producir nuestro propio pediómetro, en aluminio, y con una escala métrica estandarizada, para ofrecerlo a los servicios que lo necesiten, que son un montón. ¿Cuando hacen este pediómetro, lo publican de alguna manera para que otros puedan usarlo o lo documentan para dejar registro? En este momento lo documentamos, pero no lo publicamos. ¿Ustedes forman parte también de la red internacional de FabLab, la red internacional de laboratorios de fabricación que reúne a creativos, ingenieros, diseñadores y científicos? No. 27

  
    ¿Qué hace un FabLab en un hospital? ¿Cómo hacen para diseñar nuevos objetos y evitar que todo su trabajo se limite a reparar instrumentos rotos? Nosotros caminamos el hospital y desde el año pasado soy parte del Comité de Seguridad del Paciente. Es un espacio interesante para participar, porque se acercan distintos servicios con problemáticas o insumos no disponibles que son necesarios. Ahí estamos atentos a ver en qué podemos colaborar. También va funcionando el boca en boca, cuando otros se enteran de que trabajamos en reparar maquinaria o crear un biomodelo para la planificación quirúrgica. ¿Qué quiere decir biomodelos para planificación quirúrgica? A partir de una tomografía, generamos un modelo tridimensional en tamaño real de la estructura ósea de un paciente en particular, lo imprimimos y con esto los médicos pueden planificar la cirugía. Por ejemplo, analizan cómo van a posicionar al paciente, dónde van a colocar la prótesis, cómo van a ser los movimientos durante la cirugía. Trabajamos con Traumatología y Odontología, que son los servicios que utilizan la parte ósea del modelo. También se pueden recrear las partes blandas, tejidos u órganos, pero por ahora nosotros estamos trabajando con la parte ósea. ¿También hacen prótesis? Si bien se hacen prótesis con tecnología 3D, nosotros tenemos unas impresoras de filamento y una de resina que son básicas y no tienen el nivel de precisión, ni utilizan materiales biocompatibles como para desarrollar prótesis, como las impresoras que trabajan con metales. Hay un mundo gigante de impresión 3D. Lo que sí podemos hacer, por ejemplo, es el molde para una craneoplastia. Habitualmente esas prótesis se moldean a mano y acá nosotros diseñamos e imprimimos el molde para reproducir la parte que le falta al cráneo, para que los médicos generen la prótesis con el molde. ¿Hacen el molde para que después se mande a producir la prótesis? Sí. Habitualmente la prótesis para una craneoplastia se produce en el momento de la cirugía, a partir de una masa que los médicos moldean a mano. Lo que nosotros hacemos es previo a la cirugía, a partir de una tomografía. Generamos el molde para crear esa parte que le falta al paciente. Esto reduce un montón los tiempos y ajustes que tengan que hacer los médicos dentro de quirófano. 28

  
    Diseño y salud |! Otra cosa que hacemos son ayudas técnicas para medicina de rehabilitación, con el equipo de Kinesiología y Terapia Ocupacional. Fue una de mis primeras participaciones y de las que más me gustaron, por trabajar para y con un paciente en particular. Ahí sentí muy directamente el impacto de lo que estábamos haciendo con el equipo de los kinesiólogos. Fue para un paciente que por un traumatismo sufrió un acortamiento de miembro inferior; necesitaba mucha rehabilitación y querían generar una plataforma para que él empezara a descargar parte de su peso de ese lado y nivelar la cadera. Había que trabajar en ejercicios previos a tener un calzado ortopédico definitivo. Entonces diseñamos una plataforma, buscamos un filamento más flexible e imprimimos una plataforma que se fue modificando a medida que el paciente iba avanzando en la rehabilitación y lo íbamos acompañando, haciendo ajustes. Fuimos viendo cómo mejoraba su caminar. Lo conocimos con muletas, después las dejó y al final ya venía corriendo con la plataforma sujeta a su calzado, que se la arreglaba él mismo cuando se le rompía en la casa. Fue una experiencia espectacular. ¿También realizan objetos para entrenamientos médicos? Sí, por ejemplo hicimos un simulador de suturas que es para que los médicos practiquen la sutura con las pinzas y con el equipamiento de la cirugía laparoscópica. Ellos tienen que trabajar a distancia y necesitan practicarlo. Con esa práctica se reducen un montón los tiempos en el quirófano. Diseñamos un pad —una almohadilla de silicona— con pliegues y ranuras en distintas posiciones simulando partes blandas internas para realizar ejercicios de sutura y unos ejercicios que trabajamos con los médicos. Lo diseñamos junto con ellos con la idea de seguir avanzando y desarrollar un maniquí que contenga esa almohadilla, que por ahora está dentro de una caja. Más adelante va a evolucionar para ser más realista y mejorar la simulación. ¿La simulación es para una operación? Es una simulación de las costuras (suturas) que hacen en la cirugía laparoscópica, dentro del cuerpo, con unas pinzas largas. Eso requiere entrenamiento porque los cirujanos trabajan a distancia, no ven directamente sino que tienen que mirar una pantalla y manipulan las pinzas desde el exterior suturando el interior con puntos de cinco milimetros. Diseñamos los ejercicios para estos pads de silicona donde pueden practicar los distintos puntos. Ellos practicaban estas habilidades con menudos de pollo 29

  
    ¿Qué hace un FabLab en un hospital? que ponen dentro de una caja y los cosen con las pinzas mirando los movimientos a través del celular. Uno de los médicos con los que trabajamos esto nos contaba que, desde que tienen las almohadillas, todos los días cuando entra a la sala de descanso, se pone a practicar, y había bajado un montón el tiempo para hacer los puntos. Eso es importantísimo. ¿Por qué es importante bajar el tiempo para hacer un punto? Porque reduce los tiempos de cirugía. El médico adquiere seguridad y confianza porque está entrenado. Desarrolla esta habilidad reprogramando su cerebro para trabajar mirando una imagen ampliada pero está trabajando en movimientos que son milimétricos. Esto era particularmente para la cirugía laparoscópica pediátrica, entonces trabajamos en un espacio muy reducido para el ejercicio. Inclusive algunos ejercicios que planteamos no funcionaron porque no eran movimientos posibles en la práctica real. Así que lo queremos seguir mejorando. Este tipo de proyectos se pueden mejorar eternamente. ¿Cuándo se decide que se termina? Cuando nos vienen a buscar con algo puntual, hay una necesidad y un tiempo de proceso. Y también tenemos otro factor, que es el económico, así que tenemos que hacer un análisis de todas las variables y ver qué es lo que podemos hacer, hasta dónde y hasta cuándo. Lo vamos decidiendo con el equipo que conformamos junto con los profesionales médicos, técnicos y enfermeros. Vemos qué podemos hacer con los recursos, porque la realidad es que son muy escasos, y las soluciones que ofrecemos están relacionadas a esa realidad. Entiendo que en el 2017 las primeras máquinas del laboratorio las aportaban tus propios compañeros. ¿Ahora ya hay máquinas del hospital? No, todavía no hay. Por ahora las herramientas son nuestras, tenemos el espacio para trabajar y sabemos que nuestra labor es valiosa, pero seguimos esperando que sea el momento. Nunca es prioridad, por la pandemia o porque hay una bomba de urgencias explotando. ¿Ahora en qué están trabajando? Ahora estamos trabajando para el vacunatorio que funciona en un espacio externo al edificio central del hospital. Estamos diseñando los dispositivos para transportar las vacunas que tienen que ser trasladadas con

  
    Diseño y salud |! frío a los distintos sectores del hospital. También estamos trabajando en un simulador para inserción de sonda nasogástrica, para la escuela de enfermería que funciona en el hospital y depende de la UBA, donde hay un gabinete de simulación. Nos consultaron para reparar un simulador al que le faltaba la cabeza y pensamos qué habilidades se podrían practicar en ese simulador del gabinete. Diseñamos esta cabeza para practicar la inserción de sonda nasogástrica con un mecanismo para simular la deglución que se necesita para insertar la cánula. ¿Cuando el muñeco traga, el alumno o alumna tiene que reaccionar? Claro, la sonda ingresa por nariz y va hacia el estómago, y para habilitar ese paso el paciente tiene que tragar, si no el camino está obstruido. El alumno le da esa indicación oral y el instructor activa el mecanismo. También estamos trabajando en un estadiómetro portátil. Este instrumental les sirve a los médicos que van a hacer trabajo en territorio para medir la estatura de los pacientes. Van a las escuelas, o a los barrios, y miden la estatura de los pacientes. Hoy tienen una carpeta y una cinta métrica, y estamos desarrollando un estadiómetro portátil plegable. Esa es otra cosa muy linda de este trabajo: que un proyecto lleva a otro y lo mejoramos en el siguiente. ¿Qué te imaginás que va a pasar con todo esto en el futuro? Me gustaría que crezca, que formemos un equipo más grande y que sumemos tecnología para poder seguir creciendo profesionalmente. ¿Qué tendrían que hacer ustedes o el hospital para que eso sucediera? Tendríamos que tener más equipos y convocar a más personas, contactarnos con otros laboratorios. Particularmente estoy muy interesada en el trabajo que estoy haciendo con el Comité de Seguridad del Paciente del Hospital Posadas, participando de otros proyectos que me permiten un espacio de investigación y trabajo interdisciplinario. ¿Ahí qué hacés? ¿Hay otro tipo de diseño que aparece alrededor de este Comité? Claro, dentro del Comité se van formando equipos de trabajo, por ejemplo el de Radioprotección, donde trabajamos específicamente en la protección de los rayos ionizantes emitidos durante las radiografías o tomografías. Pensamos más allá de los elementos de protección como una pared 31

  
    ¿Qué hace un FabLab en un hospital? El FABLAB EN UN HOSPITAL PROMUEVE El TRABAJO TRANSDISCIPLINARIO Y El PENSAMIENTO CENTRADO EN LES PACIENTES Y SUS FAMILIAS. LAURA BADINO de plomo o un traje plomado, cómo se utilizan, dónde están, cómo se capacita al personal y cómo se comparte con los pacientes. Comenzamos trabajando con Neonatología, con bebés de hasta 30 días, que son los pacientes que más daño pueden llegar a sufrir, seguiremos con Pediatría, y así lo vamos escalando. Intentamos reducir eventos adversos, evitar que el paciente que ingresa con una problemática resulte dañado durante el tratamiento. Hacemos foco en evitar ese daño, fortaleciendo la cadena del servicio para reducir el impacto de esos errores. Eso me parece interesante y un desafío gigante porque soy la única diseñadora en este momento trabajando en el equipo. También es una manera de ampliar el rol del diseño y que no lo entiendan solo en relación a la tridimensionalidad o a lo concreto de los objetos. Exacto. También hicimos el Manual de Prevención y Tratamiento de Lesiones por Presión, que se publicó en diciembre de 2022, que es otro de los daños que sufren los pacientes durante la internación. Las úlceras son lesiones que se producen por estar acostado durante un tiempo prolon32
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    Diseño y salud |! gado y no tener movilidad. Es algo gravísimo con un impacto negativo muy grande en la vida de las personas porque se requiere de mucho tiempo para su curación. En este manual participé junto al equipo de Órtesis y Prótesis, haciendo las ilustraciones de las posturas y las posiciones de los pacientes para prevenir las úlceras. Con el laboratorio fabricamos un simulador de úlceras, para practicar el tratamiento de curación, junto con el equipo de enfermería. O sea que participando del Comité van apareciendo proyectos, algunas cosas se resuelven con impresión 3D, pero hay otras formas de diseñar y hay un montón para hacer. O sea que en realidad la impresión en 3D es como un poco el caballo de Troya. Es lo que hace que ustedes puedan estar ahí adentro y a partir de entender las problemáticas, pueden ofrecer también otras soluciones que no tienen nada que ver con esta impresión 3D. Sí, trabajamos para abrir esta idea del diseño asociado a la impresora 3D, al plástico, al objeto tridimensional y fabricar piezas, para descubrir haciendo otras formas de colaborar. Escuchala Episodio no. 402 ¿Qué hace un FabLab en un hospital? (Argentina) 33

  
    MARINA ROJO Un laboratorio de innovación arina Rojo se graduó de médica. Se recibió en la Facultad de MeM dicina de la UBA en el año 2003 y siempre pensó que su camino estaba por el lado de la atención de pacientes en un consultorio, como la mayoría de los que estudian su carrera. Luego la vida fue cambiando el giro de su profesión. Ahora es una experta en salud digital. Tiene una Maestría en Informática con especialización en Salud Pública. Es profesora asociada en Salud Pública (Facultad de Medicina, UBA) y coordinadora del Programa de Innovación Tecnológica en Salud Pública de la misma institución. Además, copreside el Comité de Diversidad, Equidad e Inclusión de la Red Centroamericana de Informática en Salud (RECAINSA) y es consultora experta de la Agencia Internacional de Energía Atómica (IAEA) para el desarrollo de servicios de Radioterapia en África. ¿Cómo llegaste a la salud pública? Durante la carrera me interesó la salud pública como disciplina, pero me imaginaba iniciar un camino desde la atención, yendo después hacia la salud pública. En otros lugares del mundo la salud pública se hace desde el comienzo de la carrera o hay determinadas profesiones que ya preparan para salir a trabajar en ese campo. En Argentina, los que se dedican a trabajar en políticas públicas, políticas de salud, o en el Ministerio de Salud, son las personas mayores, al final de su carrera en atención a pacientes.

  
    Un laboratorio de innovación Después de que ejercieron su carrera atendiendo a mucha gente, surgen esos intereses de pensar en las políticas. A mí me sucedió que empecé a atender gente y no me gustó. A los seis meses de la residencia supe que no era lo que yo quería. Estudié Medicina de manera idealista: les voy a solucionar la vida a las personas. Cuando empecé tan de repente, me di cuenta de que no le iba a solucionar la vida a nadie. Entonces doblé la apuesta y decidí hacer el camino de las políticas públicas, donde realmente les vamos a solucionar la vida a las personas. Hice una Maestría en Salud Pública y, de a poquito, empecé a trabajar en el área, que no es un terreno fácil para insertarse laboralmente. Tampoco le solucioné la vida a nadie. Siempre seguí buscando cosas, lo que destaco de mi persona es el constante camino de búsqueda, de incorporar nuevas herramientas a la práctica. ¿Cómo surge el laboratorio de innovación? Primero empecé a trabajar en salud pública dando clases en la Facultad de Medicina. Ahí estudié herramientas de educación, que era otra rama en la que me interesaba formarme. La tecnología llegó desde el lado de la educación, empezando a incorporar campus virtuales a la enseñanza. ¿El laboratorio es parte de la universidad y tiene un componente educativo? El laboratorio pertenece a la Facultad de Medicina de la Universidad de Buenos Aires. Lo creamos con una compañera en el 2016 desde el aspecto de la educación y nos empezamos a dar cuenta de que a la salud pública le faltaba incorporar la tecnología. Eso se relaciona con lo que decía al principio de que los sanitaristas son personas mayores que en el ocaso de su carrera se dedican a las políticas públicas. Nos pareció que faltaba la tecnología bien entendida e incorporada a la práctica de las políticas públicas en salud. ¿Para qué usos se imaginaban la tecnología? La salud pública usa mucha información poblacional. Había, y sigue habiendo, un desconocimiento muy grande en el manejo de herramientas que tengan que ver con eso. Por otro lado, también era incorporar la tecnología a la atención médica. Desde el punto de vista de la salud pública nos interesaba hacer una evaluación de qué tecnologías correspondía incorporar y cuáles no eran necesarias. Queríamos empezar a incorporar eso a la lógica de la Facultad de Medicina para incentivar la formación 36

  
    Diseño y salud |! de los profesionales en este tipo de cuestiones. Así, con mi compañera Marina Ridao, terminamos siendo conocidas como las dos Marinas dentro de la Facultad. La gente nos confunde todo el tiempo porque tenemos un camino bastante parecido. Ella se fue volcando a la incorporación de tecnologías a nivel ciencia de datos y yo me fui para el lado de historia clínica electrónica. Ustedes organizan hackatones donde se reúnen intensivamente durante cinco días profesionales de la salud, de la tecnología, diseñadores, para pensar nuevos conceptos. ¿Qué ideas novedosas surgen de estos encuentros? Hicimos tres hasta que llegó la pandemia y nos cortó la diversión. Fueron bastante distintos entre sí, iban teniendo cambios. El primero tuvo mucha participación del Estado. Logramos que se involucraran el Ministerio de Salud, el de Producción y el de Ciencia y Tecnología. Planteamos algunos desafíos, grandes líneas temáticas, y convocamos a profesionales de la salud, de la tecnología y de otras disciplinas para que propusieran ideas innovadoras para luego empezar un proceso de incubación dentro de la Facultad. Lo piola fue que empezamos a trabajar con otras facultades de la UBA que tienen más conocimiento y trayectoria en temas de incubación, como la de Arquitectura, Diseño y Urbanismo, la de Ciencias Económicas y la de Ingeniería. ¿Ustedes buscaban que las ideas resultaran en pequeñas empresas? Sí, teníamos esa idea pero había una cierta tensión entre dedicarse a las políticas públicas y hacer algo que tuviera fines de lucro. Probamos transitar esa cuestión donde hubiera una empresa que pudiera tener de base un negocio y generar innovación en salud. Queríamos poner la impronta desde la Escuela de Salud Pública de la Facultad de Medicina y generar un bien común que no fuera solamente algo rentable, sino que además tuviera repercusión positiva en la salud de las personas. Ahí es donde estamos parados en el laboratorio, tratando de ir hacia la sociedad, tratando de que la universidad aporte la evidencia científica. Nos encontramos con que hay emprendedores o emprendimientos innovadores pero no estamos seguros de si aportan algo a la salud de las personas. Cuando hablamos de desarrollar un dispositivo médico, o alguna intervención sobre la salud de las personas, tenemos que tener en cuenta un montón de otras cuestiones a diferencia de cuando desarrollamos un producto para cualquier otra industria. Acá, además de que se venda o no se venda, 37

  
    Un laboratorio de innovación nos importa que pueda tener un beneficio concreto para la salud de las personas. Queremos pararnos en ese lugar junto a los emprendedores que tienen ideas para validar desde el punto de vista de la efectividad clínica, de la efectividad en salud de esas intervenciones. Esa es la parte hacia afuera del laboratorio. Hacia adentro, hay otra parte que tiene que ver con fomentar la innovación dentro de la propia Facultad de Medicina, que tiene una formación muy tradicional. Los estudiantes que se están graduando hoy se siguen formando igual que me formé yo, porque la currícula de la carrera sigue siendo la misma. Las personas que dan clases tienen la misma cabeza. ¿Ustedes quieren que los médicos también sean como pequeños empresarios e inventores? Sí, queremos trabajar con los que tienen ganas de desarrollar una empresa y también con el conjunto de los profesionales de la salud para que ellos puedan evaluar cuando les recomiendan algo si tiene evidencia o no y cuál sería el beneficio para sus pacientes. Lo mismo que se hace con un medicamento. ¿Cuanto más implicados estén en los procesos de desarrollo de estas nuevas soluciones, los profesionales de la salud tendrán mayor facilidad para evaluar otras soluciones? Sí. ¿Las empresas se comunican con ustedes para pedirles que el personal de salud o los alumnos de la Facultad evalúen sus productos? Se han comunicado con nosotros pero tenemos siempre el problema del financiamiento, nadie quiere invertir en ensayos clínicos con un producto digital o tecnológico. No hay una regulación que lo exija en este momento, por lo menos en Argentina. No son dispositivos médicos, son aplicaciones de celulares, por ejemplo, y no están dentro de lo que se regula. Pero nosotros seguimos formándonos para que esto suceda en algún momento, porque entendemos que va a pasar. ¿Hay alguna posibilidad de que ustedes, como laboratorio, puedan influir y empujar estas regulaciones? Sí, con el Ministerio de Salud, que es la autoridad encargada, venimos participando en conversaciones en relación a eso. Hubo momentos en los que parecía que iba a suceder algo pero todo quedó parado a causa de la 38

  
    Diseño y salud |! pandemia. Por un lado hubo un desarrollo importantísimo de las tecnologías digitales en salud, pero en base al estado de excepción por pandemia. Ahora vendrá el momento de recapitular eso y de tomar decisiones sobre qué cosas sirven y qué cosas no sirven. ¿Tenés algún ejemplo concreto de una idea surgida en el laboratorio que se haya podido incubar y que haya florecido? Te diría que algunas cosas pequeñas florecieron. Tuvimos experiencias de aprendizaje complicadas en los hackatones, como encontrarnos con personas muy comprometidas con su solución y no con el problema, intentando que nosotras fuéramos un vínculo para que el Estado adoptara una determinada solución. ¿Les querían vender lo que ya tenían listo? Claro, y con poco entendimiento de cómo se toman las decisiones sobre políticas públicas, de cuáles son las prioridades. Por eso es un espacio donde seguir fomentando el conocimiento; mucha gente que está trabajando en estos productos digitales viene del campo de la tecnología y no tiene ningún vínculo con la salud, y eso se nota. Tengo entendido que en el Hospital Italiano tienen un laboratorio de informática donde los médicos hacen pasantías y se forman en cómo usar nuevas tecnologías. El Hospital Italiano es la institución pionera en informática en salud en la Argentina. Yo hice la Maestría de Informática allí, cuando me quise formar específicamente en el tema, y la formación que dan está centrada en las necesidades que tuvo el propio hospital. Entonces uno aprende un montón de sistemas de información volcados a los procesos asistenciales de un hospital grande. Ahora empiezan a tener una cierta apertura en relación a los pacientes, que somos los ausentes en todo esto. Ahora empezamos con portales de pacientes, con pensar herramientas de interacción y de educación para los pacientes. En el Hospital Italiano están laburando esas cosas, pero su fuerte es la historia clínica electrónica y los procesos hospitalarios digitalizados. ¿Ustedes, por ser de la Facultad, tienen una mayor apertura a diferentes tipos de procesos y de políticas? Sí, y en entender también la complejidad de todos los actores involucra39

  
    Un laboratorio de innovación dos. Uno piensa quién es el prestador, quiénes han financiado, dónde está el paciente, en la complejidad que tiene el sistema de salud argentino en términos de cobertura, y todo eso repercute en las soluciones. La integración de todo también es un desafío. Al final no contaste ningún proyecto concreto que hayan podido desarrollar... Tuvimos uno de impresión 3D, con estudiantes de la Facultad, que terminó siendo el más exitoso. Daba solución a un problema que tenían los propios estudiantes, que era compartir imágenes que salían de los microscopios cuando estudiaban. Se terminó desarrollando un adaptador para poner en el microscopio y usar teléfono celular para filmar las imágenes y poder transmitirlas y compartirlas. No fue innovador para el sistema de salud, sí para los propios estudiantes. Ellos son una parte del sistema de salud. Sí. En un momento se nos acercaron unos emprendedores que tenían una aplicación de realidad virtual para dejar de fumar y había un interés en empezar a probarlo y que se desarrollara. El problema fue que nunca pudimos hacer pruebas que validaran que eso realmente tenía un efecto en que el paciente dejara de fumar. Para eso hay que hacer un experimento y probarlo. Como universidad tenemos una responsabilidad; entonces, si no están dadas esas condiciones, nosotros no podemos quedar vinculados con un determinado producto o servicio. ¿Cómo se relaciona el diseño con tu trabajo? Porque te referís al laboratorio y a la tecnología pero en ningún momento hablás de diseño. Lo veo como algo fundamental para la medicina, pero muy lejos todavía. Nosotros no tenemos ningún diseñador o diseñadora dentro del laboratorio. Diana Saimovici colabora con nosotros en algunas cosas y busca establecer un vínculo. El primer problema inherente a formar parte de la universidad tiene que ver con que es una institución que está dividida en facultades, y la interdisciplina es algo que cuesta mucho ver dentro de ella. El Departamento de Salud Pública tiene algún sociólogo, alguien que hace educación, y hasta ahí llegamos. Empezamos a vislumbrar la necesidad de un diseñador. Nos encantaría empezar a formar parte de proyectos que fueran por ese lado, pero institucionalmente no están dadas las condiciones para que eso pase. 40

  
    Diseño y salud |! Todo lo que tiene que ver con el desarrollo de productos y de testeos es algo que los diseñadores conocemos muy bien. Para desarrollar aplicaciones de celular, existen diseñadores en interacción y diseñadores de experiencia. Si alguien piensa en una aplicación de salud, en general, se trata de gente que viene más de la industria y no tanto de la medicina, y probablemente cuenten con personas vinculadas al diseño. Donde no vas a encontrar a diseñadores es dentro de un hospital, participando del diseño de los procesos de atención. Ya llegaremos los diseñadores de servicios a pensar los procesos de atención teniendo en cuenta los diferentes actores que son parte del proceso: el paciente, su familia, el personal de salud, el de limpieza, etc. Ahí hay un campo súper interesante que se va a empezar a abrir cada vez más. Hasta ahora todo eso viene siendo dominado por lo que llamamos el modelo médico hegemónico: se hace todo lo que los médicos decimos. Pero como pasa en otros sectores, cada vez se hace más evidente la necesidad de contar con personas que tengan otro tipo de conocimiento y habilidades. ¿Cómo ves el laboratorio en el futuro? Hay mucho camino por recorrer en la formación de los profesionales en términos de políticas públicas, trabajando con el Ministerio. Nos gustaría ser parte de proyectos que no necesariamente tengan que surgir de nosotros como laboratorio, sino estar nosotros involucrados en cuestiones que surjan desde otro lado. No tiene por qué ser un proyecto universitario, pero sí poder ser convocados como expertos en salud, con capacidad de dialogar con otras disciplinas, para construir cosas interesantes e innovadoras. No es poca cosa tener buena capacidad de dialogar con otras disciplinas. No todas están abiertas al tema. Sí, yo creo que esa es una de nuestras principales fortalezas. ¿Trabajan también en desarrollos de software impulsados desde Naciones Unidas y organizaciones internacionales? Trabajamos en un proyecto llamado ARPHAI de ciencia de datos e inteligencia artificial aplicadas a la detección precoz de brotes de enfermedades. Realizamos relevamientos y participamos con la Organización Pa41

  
    Un laboratorio de innovación APOYAMOS LA ADOPCIÓN DE TECNOLOGÍA DIGITAL EN El ÁMBITO DE POLÍTICAS PÚBLICAS EN SALUD. Na) => MARINA ROJO po namericana de la Salud. Relevamos posibles soluciones, previo a tomar decisiones sobre qué desarrollar. Pero también es un lugar donde nos cuesta muchas veces insertarnos. Nos gustaría pero no es tan fácil. 2 > Y dl Ss Yo hablo mucho con diseñadores y todo el tiempo están esperando que el personal de salud se les acerque y vos estás esperando que se les acerquen los diseñadores... Habría que incentivar ese diálogo, accionarlo. ¿Los hackatones son el espacio donde eso tendría que pasar? No tuvimos muchos diseñadores y diseñadoras. Tuvimos más gente de tecnología. Vinieron muchos profesionales de la salud que ya estaban trabajando en algunas cuestiones de políticas públicas y a los que les faltaban herramientas. Ese fue el público al que logramos acceder. ¿Qué cosas te inspiran para hacer este trabajo? Hay mucho de compartir con compañeros y compañeras. Hoy estamos participando de este proyecto que mencioné antes, llamado ARPHAI (Gestión epidemiológica basada en inteligencia artificial y ciencia de datos), liderado por el CIECTI (Centro Interdisciplinario de Estudios en Ciencia, Tecnología e Innovación), una ONG de Argentina que tiene financiamiento internacional. El objetivo del proyecto es pensar cómo, utilizando la historia clínica electrónica, se podría predecir, prevenir o trabajar con epidemias. 42

  
    Diseño y salud |! Lo que nos pasó fue que logramos conectarnos con gente que venía del campo de la informática, de la estadística y se armó alrededor de ese proyecto una comunidad interesante que además incorporó otros aspectos como el uso ético de datos. Es inspirador desde el punto de vista de la construcción colectiva del conocimiento y la transdisciplina. Lo que me inspira mucho es eso, más que leer o escuchar o ver videos, que a veces lo hago. Me inspiran la conversación y el intercambio con los pares, los pares distintos y distintas y sus recomendaciones. Siempre que hablamos de adopción de nuevas tecnologías y de desarrollo de productos, el género tiene algo que ver. ¿Cómo estudian ese tema vinculado con las nuevas tecnologías y el laboratorio? Estamos haciendo algunas investigaciones sobre profesionales de la salud y estudiantes porque tenemos acceso a esa población. Ahora estoy haciendo el doctorado, que tiene que ver con elecciones de especialidades, por qué los médicos eligen algunas especialidades y hay toda una serie de especialidades que quedan vacantes. Tenemos problemas de distribución y estamos estudiando cómo el género se vincula con eso. También, como tutoras de un grupo de estudiantes que participan del laboratorio y que tenían interés en empezar a estudiar algunas cuestiones sobre la tecnología durante la formación. Nos interesa entender las cuestiones vinculadas al género y las experiencias que van teniendo a lo largo de la carrera y cómo influyen también en la especialidad. ¿Cómo se puede hacer para revertir esas desigualdades? Quizás ahí necesitan un diseñador. Seguro. Escuchala Episodio no. 327 Un laboratorio de innovación en salud (Argentina) 43

  
    LAURA NIÑO CÁCERES Tecnología y equidad sanitaria en Colombia y estudió en la Universidad de Los Andes de su país y luego en la Universidad Tecnológica de Delft, Holanda, donde cursó la Maestría en Diseño Estratégico de Producto. Se fue de su tierra hace dos décadas y vive en Ámsterdam hace quince años. Sin embargo, sigue conectada con sus orígenes. Actualmente lidera proyectos de transformación digital utilizando enfoques estratégicos, sistémicos y participativos, combinados con enfoques Lean Startup —aquellos que involucran al usuario en la creación de prototipos— para conceptualizar e implementar modelos y herramientas novedosas para organizaciones pequeñas y grandes en todo el mundo. Utiliza el diseño sistémico para identificar fortalezas y tensiones en organizaciones y comunidades que deben transformarse, además de herramientas de diseño para prototipar rápidamente soluciones y nuevos modelos de creación de valor. Se ha especializado en la interacción humano-computadora de las tecnologías digitales, con un enfoque de mayor inclusión, participación y bienestar de los usuarios involucrados. | aura Niño Cáceres es diseñadora estratégica y de sistemas. Nació

  
    Tecnología y equidad sanitaria ¿Qué te llevó al diseño? Soy diseñadora desde no hace tanto tiempo. Primero estudié Humanidades, Antropología y Filosofía, y después la vida me llevó al diseño. Empecé a trabajar en temas de diseño en los grupos Ambient Experience Design y Strategic Future Design de Philips Design, donde entré como investigadora de diseño a un equipo multidisciplinario en el que había historiadores, psicólogos y sociólogos. A partir de trabajar muy de la mano con diseñadores, me enamoré perdidamente de la disciplina y decidí entonces hacer una maestría en Diseño Estratégico de Producto en la Universidad Tecnológica de Delft, en Holanda. Con el tiempo empecé a liderar proyectos de diseño de productos y servicios o sistemas, y en eso llevo ocupada más o menos diez años. Lo he hecho mayoritariamente como consultora independiente y he tenido la posibilidad de trabajar sobre todo para corporaciones y compañías de tecnología. Pero en los últimos años también trabajé con organizaciones multilaterales y no gubernamentales, donde creo que el diseño está ganando fuerza y donde, afortunadamente, dejó de ser un tema exclusivo de las grandes compañías del mundo. El diseño ha empezado a meterse en nuevos ámbitos al mismo tiempo que la tecnología también empieza a democratizarse. ¿Qué tipo de cosas hacés para seguir en contacto con Colombia? Desde el momento en que dejé Philips sentí la necesidad de no emplearme de nuevo en otra compañía, sino en poder yo misma generar puentes. Veía la oportunidad de transferir cosas que había aprendido en Europa a Colombia, que es el lugar de donde vengo, donde conozco gente. A partir de diferentes congresos en los que pude participar y hablar, empecé a desarrollar proyectos con compañías colombianas. Por mucho tiempo lo hice desde Holanda, con compañías que querían capacitarse en temas de innovación. Querían empezar a desarrollar nuevos productos o nuevos servicios, tanto para el mercado local como para los mercados internacionales. El último año estuve a tiempo completo como profesora visitante en la Universidad de Los Andes, trabajando directamente con los estudiantes. También he estado dictando cursos en diferentes universidades y desarrollando distintos proyectos con hospitales y con otras organizaciones. En estos proyectos en particular tengo un nicho de salud muy fuerte, en algún momento tomé la decisión de ir a golpear puertas en hospitales y en aseguradoras, presentando mi trabajo y mirando a ver si de pronto hay interés en que trabajemos juntos. 46

  
    Diseño y salud |! ¿Cuál es la reacción desde los hospitales? Debe de ser bastante raro que venga una diseñadora y diga que quiere trabajar en una institución de salud. Tienes toda la razón. Muchas veces te hacen cara como de sorpresa, pero también como de alegría porque te toca la puerta alguien que te habla de los pacientes. Creo que los doctores, en particular, son muy abiertos. Cada vez que les hablan no solamente de máquinas o de procesos, sino que tienen la posibilidad de repensar el servicio conectado con el paciente, les brillan los ojitos. Uno de los proyectos más lindos que hice fue con Philips Research, en Brasil. Tratamos de entender cuál puede ser la propuesta de valor de Philips, por ejemplo, en relación con el sector público, con la salud primaria, que no son los clientes habituales. Hicimos un trabajo de exploración, de entender precisamente la base de la pirámide y ver que no necesariamente las quejas de los médicos son las que te cuenta la población. La cuestión tiene dos caras. El médico dice que el paciente no se está tomando la pastilla que le está diciendo que se tome, o no está haciendo los ejercicios que le dice que haga, o no viene a sus citas. Cuando hablas con los pacientes, te das cuenta de que les cuesta mucho trabajo entender qué es lo que los médicos les dicen. Tomar una pastilla para ellos es sentirse enfermos. Encontramos estas diferentes perspectivas que recogí en distintos casos de estudios, y las visualizamos. El trabajo etnográfico, el trabajo de codiseño y el trabajo de mapeo de experiencias se los mostramos a los hospitales y a las aseguradoras. Encontré muy buena respuesta, pero creo que como en muchos proyectos de innovación, a todo el mundo le entusiasma hasta que se dan cuenta de que tienen que pagar. En Colombia este tema es un poquito más difícil que en Helsinki o en Ámsterdam. ¿Por qué a Philips le interesa ir a Brasil? Les interesa trabajar en las regiones emergentes. El grupo de ingenieros de Philips Research con el que trabajaba tenía total conciencia de que si llevábamos una tecnología a un contexto desconocido, seguramente íbamos a perder el tiempo. Entonces mi papel era el de traductor cultural; hacer que esas herramientas tecnológicas o un posible futuro portafolio de soluciones tecnológicas se ajusten a esa realidad, al contexto brasilero de salud pública y de salud primaria. Estos son espacios completamente nuevos para esta compañía. 47

  
    Tecnología y equidad sanitaria ¿Qué terminó haciendo o modificando Philips? Hicieron varias cosas diferentes. Trabajamos a un nivel muy estratégico. Este mismo ejercicio lo desarrollamos en diferentes regiones del mundo: India, África e Indonesia. La pregunta de fondo era: ¿qué podemos desarrollar y cómo podemos entrar a hacer negocios en estas regiones, con estos contextos tan diferentes a los que estamos acostumbrados? Por ejemplo, si se quiere vender scanners a los hospitales, es importante saber que en estas regiones no existen estos equipos en salud primaria. Philips es una compañía de soluciones de principio a fin, cubre todo los componentes involucrados sin intervenciones externas, tiene software y también hardware. Para lograr una propuesta de valor para estos segmentos, definimos los principios que el portafolio de soluciones informáticas iba a tener. Te das cuenta haciendo estos proyectos de que la salud primaria es muy diferente a la salud secundaria. Lo que le pasa a un médico de familia es muy diferente a lo que le pasa pasa a un especialista, como un oncólogo o un cardiólogo. Aquí tienes otras historias de vida, otras dolencias, otra nueva relación que genera este grupo de personas. Para desarrollar este tipo de portafolios de salud secundria no se puede utilizar la misma lógica que se aplica para realizar el de salud primaria. Nos tocó empezar de cero. ¿Cuál es la diferencia entre salud primaria y secundaria? La salud primaria es el primer contacto de las personas con un punto de salud, para cosas básicas. Es donde pesan a los niños para ver si están creciendo bien, donde vas cuando tienes una tos, fiebre o un resfriado. Es donde te manejan las enfermedades. La salud secundaria serían los hospitales y las clínicas, donde te hacen algo muy específico: una operación de ojos con láser o unos exámenes de rayos X o un ultrasonido. Son cosas mucho más específicas. Pero en la medida en que la población no tiene un seguimiento por parte del médico de familia que forma parte de la salud primaria, entonces una persona no sabe que tiene algo y sencillamente un día se siente mal y resulta que está teniendo un ataque al corazón, por ejemplo. En ese momento tiene que ir al hospital. ¿Hoy en día qué estás haciendo? Estoy trabajando en proyectos parecidos porque me gustó muchísimo el tema de salud primaria a nivel de comunidad. En países como Kenia o en Brasil, me encontré con que los agentes comunitarios cumplen roles dentro de los sistemas de salud, allí donde no llega el sistema de salud 48

  
    Diseño y salud |! público. Llegan estas personas que son contratadas para ir a recoger información y se convierten, digamos, en los ojos y los oídos de los médicos, que son escasos. ¿Como las ayas en la India, que son como trabajadoras sociales, menos capacitadas que una enfermera, pero que pueden suplirlas en algunas de las actividades? No sabía que se llamaban así en India, pero es exactamente eso. Son personas que tienen un nivel de capacitación mucho más bajo que otros profesionales de la salud. Pertenecen a la comunidad, abren la puerta y las personas les cuentan sus problemas. En la India, por ejemplo, son las que intentan que las madres vayan a parir alos hospitales. Exactamente. Estas personas se convierten en esa bisagra, en ese puente entre las comunidades y el sistema de salud. Encuentro un potencial increíble en estos roles, porque pienso que es la manera en que se va a solucionar cualquier tipo de sistema de salud, donde cada vez el cuidado se extiende más, se atomiza y se descentraliza. Sale de estos edificios, de estas clínicas, de estos hospitales y va precisamente a encontrar a las personas en sus entornos, donde, además, se sienten más cómodas. Me enamoro de este tipo de modelos de salud comunitaria y de estos nuevos modelos que además se apoyan mucho en tecnología. Coincido con la frustración de sentir que no estoy teniendo las herramientas suficientes para poder desarrollarlos más a fondo. Soy muy diestra armando productos, servicios y constelaciones tecnológicas, pero sentí que me hacía falta una pieza para poder desarrollar esto de manera más robusta. Decidí hacer un doctorado en temas de diseño de sistemas en la Universidad Tecnológica de Eindhoven. Y es aquí donde empiezo a combinar mi conocimiento previo con estas nuevas teorías. En este momento tengo la fortuna de poder estar desarrollando un proyecto de este tipo en Colombia. ¿Estás desarrollando un proyecto en sanidad y tecnología para tu doctorado que incluye armar una red de trabajadores sociales que puedan ser esta bisagra en salud mental? Correcto. Como parte del doctorado estoy desarrollando tanto proyectos en Holanda como en Colombia, para compararlos. Si bien hablamos de geografías y de países completamente diferentes, en este país existen 49

  
    Tecnología y equidad sanitaria también muchos temas de inequidad en salud que es una de las bases de mi trabajo. A pesar de contar con mucha tecnología, como existe en Holanda, y de tener un sistema de salud avanzado, hay una cantidad de personas, particularmente inmigrantes, que no logran ser atendidas, porque no entienden las tecnologías ni el servicio. En Holanda tienen un alto índice de mortalidad materna perinatal —aquel que mide la muerte de mujeres embarazadas por causas prevenibles— en comparación con otros países vecinos. Esto para ellos es un tema sensible. Decidí mirar la mortalidad materna perinatal en poblaciones vulnerables de Holanda. Los inmigrantes que no tienen la misma capacidad económica ni el mismo nivel de educación no conocen la tecnología y empiezan a rezagarse. Por eso se habla de inequidad en términos de salud. Es lo que estoy estudiando en estas dos regiones, busco la forma de seguir conectada con Colombia, y tratar de transferir conocimiento. Quiero ver cómo logro conectar estas realidades. ¿Qué te gustaría hacer después del doctorado? Tal vez necesitaría trabajar en diseño de políticas, quizás me mueva más en la Unión Europea. Hay un espacio gigantesco, porque a pesar de que tengas la tecnología no existen datos de las muertes o morbilidad extrema que sufren las mujeres que no son atendidas por el sistema de salud. Por lo tanto son invisibles en temas de salud poblacional. Las compañías tecnológicas son las primeras que pueden ayudar a obtener esos conocimientos. ¿Qué querés recomendar de lo que estás leyendo para tu doctorado? Creo que una de las cosas más interesantes del doctorado es que te puedes meter de cabeza en una cantidad de temas y si te pierdes no importa, es parte del proceso. Empecé mi doctorado muy tarde, después de haber tenido una vida de consultora por varios años, y me parece un privilegio inmenso el poder tener el tiempo de leer, explorar, curiosear, entender, perderme, mirar, pensar y conectar. Me interesa mucho el rol de la tecnología en la sociedad y diseñar sistemas informáticos y tecnología en general con una perspectiva más antropológica. Si no lo hacemos así, vamos a tener mucha más alienación, depresión y desconexión. Me parece importante buscar la manera de humanizar la tecnología. Leo mucho de filosofía de la tecnología y en particular me gusta mucho el trabajo de los filósofos posfenomenológicos como Don Ihde y Peter-Paul Verbeek. 50

  
    Diseño y salud |! VALE LA PENA ESTUDIAR MODELOS DE SALUD COMUNITARIA DONDE El CUIDADO SE DESCENTRALIZA, SALE DE LA CLÍNICA Y S£ PRODUCE EN OTROS CONTEXTOS. LAURA NIÑO CÁCERES Decime un libro, por ejemplo. Un libro lindísimo de Peter-Paul Verbeek se llama What Things Do: Philosophical Reflections on Technology, Agency and Design (¿Qué hacen las cosas?: reflexiones filosóficas en tecnología, apropiación y diseño). Este libro cuenta precisamente cómo la tecnología forma tu percepción de la realidad. Nos afecta más de lo que nos imaginamos y es un llamado a que el diseñador sea mucho más crítico en su trabajo, cosa que me parece súper importante. Y en el libro In Search of an Integrative Vision for Technology (En busca de una visión integrada de la tecnología), compilado por Sytse Strijbos y Andrew Basden, te cuentan cómo desafortunadamente la ingeniería tiene una visión bastante limitada del aspecto humano de la tecnología. Advierten que nos estamos volviendo empleados de los sistemas informáticos y no al contrario; y que hay que buscar otra manera de vinculación. Hay un libro lindísimo que se llama Anthropology and/as Education (Antropología y/como educación), de Tim Ingold. El autor es un 51

    [image: Image 1]
  
    sociólogo que habla de cómo la antropología debería ser la base de todo porque, a diferencia de la etnografía, busca entender ese sistema de valores, prácticas y la manera de construir la identidad y la forma de vida de los individuos. La antropología busca construir conocimiento a partir de la interacción, de la observación y el dejarte llevar por ese mundo para poder entenderlo. Argumenta que esa debe ser la base de la educación y de cualquier tipo de actividad en la vida. Escuchala Episodio no. 220 Equidad en salud y tecnología (Colombia / Holanda) 52

  
    ANTONIO SOLANO Herramientas para visualizar datos Estados Unidos. Estudió Ingeniería en Diseño Industrial en el Tecnológico de Costa Rica. En el 2016, terminó su carrera y cursó una Maestría en Diseño de Visualización de Datos y Diseño de la Información de la Northeastern University, en Boston. Lleva varios años trabajando en el área de genómica y datos clínicos. Las visualizaciones que desarrolla sirven no solo para comunicar los resultados de un estudio, sino también como herramientas de análisis. Antonio ha sido consultor en visualización de datos genómicos para el estudio sobre la gripe en Seattle (en colaboración con el Laboratorio Bedford del Centro del Cáncer Fred Hutch) y para el Instituto Roux de la Northeastern University (en asociación con el Laboratorio Jackson). Sus proyectos favoritos se encuentran en la intersección de la visualización de datos, el diseño de interacción y la ciencia. Disfruta de los proyectos interdisciplinarios que mejoran las experiencias de las personas con la tecnología. A ntonio Solano nació en Costa Rica pero vive en Massachusetts,

  
    Herramientas para visualizar datos ¿Cómo se te ocurrió empezar con la visualización de datos? Cuando decidí estudiar Ingeniería en Diseño Industrial creí que iba a diseñar productos físicos, objetos. La carrera tiene dos áreas importantes, la parte de productos físicos y el diseño digital. Empecé a explorar más la parte de diseño digital utilizando datos y lenguajes de programación. La carrera en Costa Rica tiene convenios con varias universidades en Europa, y hay una universidad, en Austria, que se llama la Universidad de Ciencias Aplicadas de Vorarlberg y yo cursé un semestre ahí. Recuerdo que la biblioteca tenía una sección enorme de diseño y me topé con un libro de Manuel Lima, que es un diseñador de información. El libro era sobre visualización de datos. Yo hasta ese momento no conocía mucho sobre ese tema y algo me atrapó. Me encantó trabajar con datos y ver esas visualizaciones e infografías que permiten entender relaciones complejas entre datos. Y ahí fue donde me enamoré. Al volver a Costa Rica, después de ese semestre empecé a trabajar en mi proyecto final de grado junto con una empresa que se dedicaba al análisis de datos genéticos. Ahí se mezclaron el diseño y la clínica, en el análisis de datos científicos. ¿Podés mencionar algún caso en el que hayas trabajado en el desarrollo de herramientas de visualización para investigadores? Puedo contarte dos casos. El primero fue para ese proyecto de graduación. En visualización de datos hacemos la distinción entre las visualizaciones para explicar un concepto o una idea, y las que son para analizar datos o para responder a una pregunta de investigación. Estos proyectos siempre son en colaboración con expertos en los datos, con bioinformáticos, médicos o personal clínico. Trabajamos juntos en el desarrollo de esta aplicación. En este caso, estábamos buscando formas de visualizar mutaciones en genes asociados al cáncer de mama. Fue un proceso muy interesante porque me senté con los investigadores y realicé un tipo de diseño de servicios donde pregunté cuáles eran sus objetivos, cuáles eran sus tareas, qué tipo de investigación estaban haciendo. A partir de esos objetivos y tareas empecé a diseñar una interfaz que incluye visualizaciones de datos. En este proyecto participamos cuatro personas. ¿Quién lo financió? Este proyecto no tiene financiamiento. Es uno de los problemas que hay en Latinoamérica, donde ya de por sí la investigación científica tiene pocos recursos. Incluir presupuesto para un diseñador es impensable. Re54

  
    Diseño y salud |! cuerdo que me reuní con investigadores de la Facultad de Biología de la Universidad de Costa Rica y ellos nunca habían hablado con un diseñador. Creían que yo venía de otra carrera y no entendían qué hacía tratando de ayudarlos con su investigación en el área del cáncer. Cuando vine a Estados Unidos empecé a trabajar en el Broad Institute, que está afiliado tanto al MIT como a la Universidad de Harvard. Tienen varios laboratorios de investigación genómica. Empecé a trabajar en uno de investigación de enfermedades infecciosas y biología evolutiva, y ahí sí teníamos financiamiento de Harvard, y a través de eso hicimos otro proyecto para el análisis económico de secuencias virales. Era un proyecto colaborativo donde nos unimos con virólogos, inmunólogos y expertos en genómica de virus. Siempre es un reto. Tuve que sentarme y buscar un libro de biología o de virología y empezar a tratar de entender, por lo menos en los conceptos básicos, para poder tener conversaciones y entrevistar alos diferentes usuarios. Descubrí que me gusta mucho la biología. Tal vez en otra vida habría sido un médico o biólogo. Es algo que yo disfruto y a la vez les enseñamos a estos científicos el proceso de diseño, que es el proceso iterativo. Ellos aprenden lo que es la construcción de maquetas o de prototipos donde hacemos pruebas de usabilidad. El resultado de esta herramienta es mucho mejor que lo que ellos pueden hacer por sí mismos, porque tiene todo el bagaje de la teoría de diseño, de interfaz de computador, interacción y todo este tipo de cosas que obviamente hacen que la aplicación sea mucho más accesible y fácil de usar. Tiene colores que funcionan para personas que tienen algún tipo de daltonismo. Todo ese tipo de cosas que un investigador no necesariamente considera a la hora de desarrollar herramientas. ¿Estas herramientas se pueden replicar con otros investigadores en otra parte del mundo? ¿O son específicas para un tipo de investigación que no se pueden replicar? Depende del proyecto, pero en estos dos la idea era tener una herramienta generalizable. En el proyecto del Tecnológico de Costa Rica nos conectamos a una base de datos de genes que llamada Ensembl que funcionaba para cualquier gen humano. Podías visualizar ahí las proteínas y las mutaciones de proteínas. La herramienta que desarrollamos en el Broad Institute funciona para cualquier secuencia de virus. La secuencia es la configuración genética, compuesta por un montón de letras. Desarrollamos la aplicación para que funcione con un formato estándar de datos y para cualquier investigador que trabaje con ese formato. Ambas 55

  
    Herramientas para visualizar datos herramientas eran de código abierto, alguien puede tomarlo y expandirlo, modificarlo y contribuir a mejorarlo. En el ámbito académico es común que las herramientas tengan una licencia de creatividad común para que la gente pueda modificarlas para sus necesidades específicas o utilizarlas sin ningún problema de derechos de autor. ¿Sabés si las usaron otros? Tenemos datos de uso y alguna vez me escribieron investigadores para pedirme acceso al artículo que publicamos o para contribuir a hacer alguna mejora al código. Nunca esperé que sucediera pero he dado con algunos investigadores fuera del Broad Institute que utilizaron la herramienta. ¿Escribiste sobre esta experiencia conjuntamente con los investigadores con los que estabas trabajando? Sí. Para estos dos proyectos escribimos artículos para una revista especializada que se llama Bioinformatics Oxford journal. Cuando empezamos APRENDO DE BIOLOGÍA. Y A LA VEZ, LOS CIENTÍFICOS APRENDEN DEL PROCESO DE DISEÑO. ANTONIO SOLANO 56

  
    Diseño y salud |! con aquel proyecto inicial en Costa Rica, nos tomó años porque no teníamos financiamiento. Yo estaba trabajando como diseñador de planta después de graduarme y ese proyecto era algo que hacíamos en paralelo en nuestro tiempo libre. Nos tomó mucho tiempo publicar el artículo. Cada vez que lo intentábamos, nos rechazaban la herramienta. Tuvimos que hacer mejoras, pero finalmente logramos publicar. Y la herramienta desarrollada en Broad la publicamos hace un año. La publicación ayuda a visibilizar las herramientas y también es una validación de que cumple con un nivel mínimo de calidad y de que es una contribución importante al campo. ¿Tener publicaciones en revistas académicas del área de la medicina o de la bioinformática te sirve a la hora de empezar a trabajar con un nuevo grupo de investigadores? Sí, es correcto. Yo ahora tengo trabajo a tiempo completo en una empresa privada. He hecho un par de consultorías para otros laboratorios parecidos al Broad y me contactaron por esas publicaciones y por esas herramientas que desarrollamos. Funciona como un testimonio de mi experiencia y del tipo de trabajo que me gusta hacer. ¿En la empresa donde trabajás ahora estás haciendo el mismo tipo de visualizaciones? No, son versiones distintas. No trabajamos tanto con la parte genética, sino con datos clínicos, es decir, datos de expedientes médicos digitales. Es el tipo de datos que encontrás en un hospital o en un laboratorio de investigación. El proceso es muy similar porque tenemos usuarios expertos con una lista de tareas definidas y se ocupan de procesar datos que son realmente densos. No te imaginas el historial médico que puede llegar a tener un paciente. ¿Son herramientas para los pacientes o son herramientas de investigación y diagnóstico médico? Son herramientas para la investigación. Algunos de nuestros usuarios son investigadores en hospitales, principalmente aquellos que entrenan a médicos o que hacen investigación clínica y desarrollo de estudios clínicos. También empresas farmacéuticas utilizan nuestra herramienta para desarrollar estudios clínicos que después salen al mundo y reclutan pacientes reales. Estos son nuestros dos usuarios principales. 57

  
    Herramientas para visualizar datos ¿La empresa donde vos trabajás se dedica a hacer software que después vende a los hospitales? En realidad les damos el software gratuitamente a los hospitales. Es un tipo de colaboración, entre los hospitales y la empresa. Los hospitales reciben gratis este software para el análisis. Tenemos hospitales en todo el mundo. Ahora, principalmente, en Estados Unidos, en Europa, algunos en Sudamérica y en Asia. Pronto vamos a tener también en África. ¿Qué gana la empresa? ¿Vende los datos de los pacientes? Los datos no se venden. Nosotros no damos datos individuales de ningún paciente ni tenemos acceso a datos identificables de los pacientes. Es decir, no tenemos nombre, no tenemos fechas de nacimiento, y esto es tanto por regulaciones nacionales como internacionales, pero también porque no es el objetivo de la herramienta. Lo que se pretende con la herramienta es producir datos estadísticos de muchos pacientes. Por ejemplo, digamos que una empresa farmacéutica que quiere hacer un estudio clínico para el covid-19 está buscando pacientes que tienen un historial de asma, y que también fueron diagnosticados con coronavirus este año. Nuestra herramienta te permite encontrar cuántos pacientes cumplen con estos dos criterios para un estudio clínico. Una vez que las farmacéuticas ven que sí existe una cantidad grande de pacientes, empiezan a formalizar el proceso del estudio clínico, que tiende a ser muy caro. La idea es siempre empezar con una lista de criterios que son los que te dan cierta seguridad, por ejemplo, si vas a encontrar esos pacientes en el mundo real. Entonces nunca mostramos datos individuales, sino que decimos que en Estados Unidos hay medio millón de pacientes que cumplen con esos criterios. De alguna manera venden la información que recogen a través de este software que dan gratis. ¿Ese es el modelo de negocio? El modelo es que los hospitales brindan los datos y ellos reciben de manera gratuita el software para sus investigaciones. Las que pagan son las organizaciones privadas, en su mayoría son empresas farmacéuticas. ¿Qué te ves haciendo en el futuro? Me gusta trabajar en la parte clínica de salud, no me veo cambiando de industria. No puedo describir el sentimiento que es mostrarle una herramienta a un investigador o a alguien que trabaja en un hospital con pa58

  
    Diseño y salud |! cientes y ver la reacción. Existe una mejora en los procesos y en su trabajo con lo que hacemos como diseñadores. Creo que eso no va a cambiar en el futuro, porque es una satisfacción que no creo que pueda encontrar en otras industrias. Pero también me gusta mucho la salud pública. Eventualmente tal vez vuelva a trabajar en enfermedades infecciosas. Ahora es algo popular debido a la pandemia. Me interesa trabajar en campañas de salud pública donde hay problemas de diseño interesantes y comunidades que requieren una intervención de salud. En el futuro, me gustaría trabajar más la parte de diseño de servicios. ¿Qué te parece que es lo que va a pasar en el futuro en esta área? Cada vez vemos más grupos multidisciplinarios. Tenemos expertos en salud, expertos en informática, desarrolladores web y, eventualmente, diseñadores de servicios, de experiencia de usuario y de visualización de datos. En los cuatro años que he pasado en Estados Unidos he visto muchos más grupos de investigación que incluyen diseñadores. Yo esperaría que en Latinoamérica esto también suceda, poco a poco, con un mayor financiamiento, que creo que es lo que realmente limita este tipo de colaboraciones. Creo que es la progresión natural de la disciplina de diseño, empezamos trabajando con productos, luego con aplicaciones sencillas, y ahora tenemos la oportunidad de trabajar con herramientas más complejas. Si estamos dispuestos a aprender de diferentes disciplinas, en este caso de biología, habrá muchas oportunidades para la colaboración. Hay grupos que están más abiertos a estos procesos. Siempre ha sido un reto para mí empezar en un equipo de investigación donde nunca ha habido un diseñador y tratar de explicar por qué mi disciplina agrega valor al trabajo que ellos hacen. Siempre se puede hacer, hay que tener perseverancia y paciencia para explicar. Me parece que si uno trabajara con el mismo grupo tiene posibilidades de que el diseño permee otras áreas. La primera vez que trabajás con ese grupo esto no pasa. Sí, es cierto. Digamos, ahora que tengo ya casi tres años de trabajar en TriNetX —la empresa donde se desarrolla el software que se entrega gratuitamente a los hospitales y por los que las empresas farmacéuticas pagan para identificar poblaciones de pacientes—, que he visto una madurez en la cultura de diseño que no logré ver en el Broad, donde estuve un año. Solo el tiempo puede generar esa cultura y esa afinidad entre diferentes grupos de trabajo. Pero es cansador. Me gustaría que en mi 59

  
    Herramientas para visualizar datos próximo empleo ya exista un grupo de diseño, que no tenga que ser yo el primer diseñador en ese grupo, porque es repetitivo. En cierto punto ya lo intenté suficientes veces, me gustaría llegar a un lugar donde exista una noción básica de qué es lo que yo hago y de por qué agregamos valor como diseñadores. ¿Qué cosas estás leyendo que te inspiran en este momento? Power Button. A History of Pleasure, Panic, and the Politics of Pushing, de Rachel Plotnick, es un libro sobre la historia de los botones que es muy interesante porque habla desde el inicio de los botones, como una interfaz táctil física, hasta de los botones que ahora tenemos en todos lados, en las páginas web, en todas las interfaces. Es un libro muy interesante porque es histórico, pero también habla de esta barrera entre alguien que ejecuta cosas y la persona que presiona el botón. Nosotros presionamos el botón y no sabemos qué pasa detrás para que luego algo suceda. ¿Qué le aconsejarías al Antonio adolescente que recién está empezando en diseño? Esta carrera fue realmente difícil para mí. Estudiar en el Tecnológico es muy demandante y a veces me pregunto si de haber estudiado Ingeniería en Computación habría terminado en el mismo lugar. Pero hay ciertos conceptos que solo los diseñadores manejamos, que tienen que ver con mapear ideas y objetivos o tareas concretas que podemos convertir en una interfaz o en un servicio. Solo los diseñadores podemos hacerlo. El consejo sería no intentar diseñar productos y solo dedicarse a la parte digital. Obviamente hay una necesidad de diseñar productos, no digo que no sea importante, pero no es lo mío. Por muchos años creo que intenté trabajar en el diseño de productos físicos, cuando no era lo que me gustaba realmente, solo que no lo sabía en ese entonces. ¿Por qué insististe con eso si no te gustaba? Lo más interesante de la carrera no es el desarrollo de producto como tal, sino los conceptos que enseñan en cualquier carrera de diseño. Tiene que ver con cómo tomas una idea que es nebulosa y no concreta, y llegas a una solución. Todos los días tenemos un problema complejo, analizamos 10.000 secuencias virales en una pantalla de 13 pulgadas, ¿cómo logramos hacer algo que cognitivamente no sature al usuario, 60

  
    Diseño y salud |! que funcione en la web, que sea accesible, que la gente pueda compartir, que funcione con todos los formatos estándar? Ese tipo de trabajo como solución de problemas es lo que realmente me apasiona del ser diseñador. Escuchala Episodio no. 218 Diseñar herramientas para la visualización de datos (Costa Rica / E. UU.) 61

  
    IGNACIO URBINA POLO Objetos que mejoran la vida cotidiana 05]08| 2021 se graduó, se mudó a la isla de Florianópolis, en Brasil, donde cursó una Maestría en Ingeniería de Producto en la Universidad Federal de Santa Catarina. Trabajó en el Laboratorio Brasilero de Diseño Industrial y cofundó el estudio de diseño Metaplug en Caracas, Venezuela, donde gestiona proyectos complejos para clientes nacionales e internacionales. De regreso a Venezuela comenzó a trabajar en las áreas de promoción y divulgación del diseño. Entre los años 2000 y 2006 dio clases en la Escuela de Comunicación Visual y Diseño en Caracas, de la cual fue director. Luego recibió una invitación del Pratt Institute en Nueva York y hace diez años integra su Departamento de Diseño Industrial, e imparte clases en la licenciatura y en la maestría de Diseño Industrial. Urbina Polo tiene una amplia trayectoria docente internacional y ha introducido iniciativas únicas como estudios biomiméticos y colaboraciones con escuelas de diseño en América Latina, Europa y Japón. Ha supervisado múltiples proyectos de diseño, ha sido curador de exposiciones y miembro de jurados en concursos de diseño. | gnacio Urbina Polo es un diseñador industrial venezolano. No bien

  
    Objetos que mejoran la vida cotidiana El FUTURO LO INVENTAMOS TODO El TIEMPO, EN CADA DISCUSIÓN APARECEN NUEVOS FUTUROS. MSN ANN y - z aS Y % pap PEER a ñ 1 y ¿ 0 » Y , 0: o => 2 IGNACIO URBINA POLO Con residencia en Brooklyn, trabaja en proyectos de forma independiente y se desempeña como editor jefe de www.di-conexiones.com, una destacada plataforma en lengua española de diseño industrial. También es miembro fundador de prestigiosas organizaciones de diseño que contribuyen a la exploración de las intersecciones del diseño con otros campos. ¿Qué estás enseñando? Dicto clases en las áreas de proyecto. Tengo un taller de 42 año en la licenciatura y todos los semestres cambiamos la temática. Recientemente acabamos de terminar la 4? edición de un taller de diseño y vejez. Desde el año 2016 estamos haciendo un trabajo de investigación para mirar esta área de la población que es probablemente una de las que necesita más atención, porque cada vez vivimos más años y hay mucha población de la tercera edad. 64

  
    Diseño y salud |! ¿Qué inventaron? Siempre los talleres empiezan tratando de mirar la vida cotidiana de las personas mayores. El trabajo más interesante es ver cómo podemos mirar las áreas del bienestar y la salud desde el diseño. Es decir, cómo se integran los temas de salud, que probablemente son los más críticos en la vida cotidiana de las personas mayores. ¿A qué te referís exactamente? Las condiciones crónicas o las enfermedades como el Parkinson o la demencia solamente afectan al 12 o al 15% de la población. El resto simplemente envejece. Lo que quiere decir que existen otras condiciones como la pérdida de la vista o los problemas de movilidad. El taller trata de explorar cómo esas dificultades se pueden resolver con objetos en la vida cotidiana. Pequeñas asistencias, intercambiar medicina por diseño. En lugar de comprar estos objetos de asistencia en farmacias, donde están los productos médicos, que se compren en los espacios donde se adquieren los objetos cotidianos. Estos productos tienen que considerar una condición médica implícita dentro suyo. Por ejemplo, las lámparas necesitan tener una cantidad de iluminación un poco mayor que las normales. De alguna manera estos productos terminan siendo de diseño universal. Los pueden usar las personas mayores y todo el mundo. ¿Qué otros ejemplos hay aparte de las lámparas? Hace un par de años trabajamos en un centro de Parkinson de Nueva York. Desarrollamos un pequeño bastón y unas cajas para pastillas. El Parkinson es una condición médica crónica e incurable, sus tratamientos se basan principalmente en el uso de medicamentos y terapia física. Se ha desarrollado una familia de objetos de asistencia basados en mecanismos analógicos, prescindiendo de sistemas electrónicos o mecánicos sofisticados. La primera exploración, llevada a cabo por Paul Gulla como parte de su proyecto de tesis para la Maestría en Diseño Industrial en el Pratt Institute, consiste en un contenedor de pastillas recubierto con una estructura de aletas fabricadas en silicona que funcionan como herramientas para realizar algunos ejercicios de manos y dedos. Por otro lado, el bastón de asistencia se vale de la transmisión de estímulos táctiles que capturan la textura del suelo mediante pequeñas ruedas de silicona, transmitiendo esas sensaciones a la mano a través de una pieza de madera. Especialistas en Parkinson han explora65

  
    do el uso de señales visuales y táctiles como disparadores que activan partes del sistema nervioso que controlan los movimientos del cuerpo. Escuchala Episodio no. 252 Mapear la diáspora venezolana (Venezuela / Puerto Rico / EE. UU.) 66

  
    FRANCISCO DÍAZ Y CAMILA RENÉ MAGGI Autofabricantes de prótesis de Sevilla. Es jefe de estudios de grado en Diseño y profesor de Herramientas en el itinerario de Espacios en BAU, Centro Universitario de Artes y Diseño de Barcelona. Tiene un Máster en Ciudad y Arquitectura Sostenible cursado también en la Universidad de Sevilla. En su tesis busca conectar campos de saber, que van del diseño a la terapia ocupacional, para hallar otras formas de hacer. Desde 2015, trabaja como coordinador en Gekkolab México, una red de autofabricación de prótesis y productos de apoyo a bajo costo. Se trata de un proyecto de creación colectiva digital basada en el uso de códigos abiertos e impresión 3D. Allí, conecta instituciones, conocimientos de diferentes ámbitos y tecnologías para brindar una mejora en la calidad de vida de personas con diversidad funcional. Camila René Maggi, a su vez, es una arquitecta española también egresada de la Universidad de Sevilla. Cursa su doctorado en Estudios Culturales en la Universidad Central de Cataluña. Ha trabajado en el desarrollo de proyectos que aúnan tecnologías, cultura e innovación social. Su labor se relaciona con la cultura digital, el código abierto y las metodologías de experimentación práctica. Ha trabajado en laboratorios ciudadanos como Medialab Prado (Madrid) y LABIC (Colombia), y participa en proyectos como Autofabricantes y Experimenta Distrito. Ha desarrollado también actividades vinculando los aprendizajes en tecnología y en diseño en centros de creación cultural e innovación social como Matadero (Madrid), - | español Francisco Díaz se recibió de arquitecto en la Universidad 67

  
    Autofabricantes de prótesis Tabakalera (Donosti) o EspacioCaixa (Madrid). Su práctica se centra en el desarrollo y la investigación de metodologías experimentales y creativas en torno a cuerpos diversos, tecnologías y nuevos imaginarios. Fue codirectora de LATE (Laboratorio de Tecnología, Arte, Cuerpo y Dispositivos Extracorporales, del Medialab Prado de Madrid), un programa de investigación, reflexión, experimentación y creación artística centrado en el cuerpo, la diversidad funcional y las asistencias técnicas o dispositivos extracorporales. ¿Qué estudiaron? FD: Estudié Arquitectura en la Universidad de Sevilla hace una década y después hice un Máster en Ciudad y Arquitectura Sostenible y aprendí sobre el conocimiento de la cultura libre y de las máquinas. Fue el inicio de Autofabricantes, que surgió en el taller de fabricación digital de la Universidad de Sevilla, donde estábamos terminando la carrera con Camila. Ahí nos conocimos y arrancamos juntos este proyecto. Había muchos otros compañeros y se llamaba Exando una Mano. CRM: Tenemos una trayectoria bastante parecida a nivel profesional, estudiando Arquitectura nos dimos cuenta de que las asignaturas nos resultaban insuficientes. Tuvimos un equipo increíble de compañeros que trabajaban cerca del FabLab, el laboratorio de fabricación, en el momento del auge de la impresión 3D. Esas otras formas de hacer nos llamaban muchísimo la atención. Comenzamos a desarrollar una curiosidad radical. No nos conformamos con entender que las cosas se pueden hacer de muchas maneras en relación a las tecnologías y los métodos. Aprendimos a investigar con la gente y fundamos Autofabricantes. Francisco es el coordinador y yo me encargo de conceptualizarlo, contarlo al público y evaluar las metodologías. Actualmente somos profesores e investigadores universitarios en diseño. Yo doy clases en el área de Artes. ¿Qué significa hacer acompañamiento metodológico? CRM: A veces tendemos a pensar en el qué por encima del cómo. Y quizás lo que más nos importa no es tanto el resultado, sino cómo llegamos a eso, qué aprendemos en el camino o qué cosas descubrimos. FD: En Autofabricantes hay una parte de taller y de trabajo con el usuario y con su familia, donde hay que estar muy atentos a cada uno de los pasos. Aprendemos mucho de todo ese proceso. Eso requiere un poco de energía y alguien que te pregunte qué has hecho y cómo vas a encarar la siguiente fase. 68

  
    Diseño y salud |! A LOS OBJETOS NOS INTERROGAN Y NOS PERMITEN DEPENSAD El CUERPO DIVERSO. ¿POR QUÉ LAS PRÓTESIS REPRODUCEN El MODELO HUMANO EN VE2 DE EXTENDER El IMAGINARIO? FRANCICCO DÍAZ Y CAMILA PENÉ MAGALI ¿Pueden contar algún proyecto concreto? CRM: El inicio de Autofabricantes está en Sevilla, donde había una familia que iba a tener una niña, Paula, sin una de sus manos. Nosotros colaboramos en una cooperativa con un grupo de arquitectos, diseñadores, terapeutas ocupacionales y psicólogos. Éramos un grupo de apoyo y escucha para pensar qué otras soluciones podríamos desarrollar para que Paula fuera lo más autónoma posible en su día a día. Porque cuando a una persona le falta alguna parte de su cuerpo, el Estado pasa a tutorizar esa parte faltante y mediante un catálogo te dice cómo debes de relacionarte con el mundo. Ahí empezaron los interrogantes. ¿Qué cosas te dice el Estado? FD: El Estado te dice qué tipo de prótesis tienes y puedes usar porque son las que te pagan. A partir de ahí se definen cuáles son los límites físicos con los que te vas a relacionar con el mundo a través de ese objeto que ha diseñado alguien y con el que tú nunca has tenido relación. Es un proceso de adaptación en el que el usuario, en este caso los niños, no tienen ninguna toma de decisión, solamente son receptores de un objeto. CRM: En casos extremos se ha llegado a plantear que como determinado cuerpo no encaja en la prótesis disponible para el caso, se acaba el catálogo y hay que amputar o mutilar o intervenir tu cuerpo para que este 69

  
    Autofabricantes de prótesis se adapte a esa prótesis. Como dicen los compañeros de otro proyecto, llamado “En torno a la silla”: las vidas no son vidas catalogables, los cuerpos no son cuerpos de catálogo. Es un posicionamiento ético y político respecto a cómo entendemos la salud, cómo entendemos la autonomía, cómo entendemos que un cuerpo diverso o una persona con diversidad tiene derecho a estar y a desarrollarse con plena autonomía. Una de las cosas que me llamó mucho la atención cuando miraba sus videos, donde están los chicos probando objetos y diseñando con ustedes, es que las soluciones son muy originales. Por ejemplo, tienen unas prótesis donde se engancha la raqueta de tenis. ¿Cómo es ese proceso de diseño con ellos para llegar a este tipo de cosas? CRM: Aquí viene la importancia del cómo, respecto al qué. FD: Esa es la parte de innovación. Cuando la pregunta de cómo puede ser una prótesis se traslada a niños y niñas con inquietud por jugar y relacionarse con el mundo, en vez de a un equipo técnico de expertas y expertos que va buscar la solución óptima desde una mirada medicalizada solucionista, la respuesta es: “Yo no necesito una mano, yo necesito jugar al baloncesto”. Dicen: “Tiene que ser una cosa así”. Y la dibujan, o la cortan en cartón o la diseñan con las herramientas y los materiales que tenemos en el taller. El equipo de expertas y expertos donde están la diseñadora, ingeniera, terapeutas, es el que va a desarrollarla con impresión 3D. La radicalidad arranca en que el niño y la niña están en todo el proceso. Una vez que eso ya se ha impreso, lo prueban y dicen qué funciona, qué no funciona y se mejora. ¿Estas prótesis se imprimieron en otras partes del mundo? ¿Cuánto escalan estas cosas? FD: Autofabricantes tiene ocho líneas de investigación abiertas de otro tipo de prótesis. Entre ellas una mioeléctrica de brazo, pierna, instrumentos musicales adaptados, silla de ruedas de bajo costo, etcétera. Este proyecto SuperGiz es muy paradigmático, porque responde rápido y fácil a todo lo que hablábamos anteriormente. Esta serie de dispositivos que se enganchan a una especie de guante que va al muñón son escalables para cualquier persona. Lo puedes parametrizar. Lo adaptable es el guante impreso en 3D y tiene la forma exacta que necesita la persona. Lo hacemos mediante un diseño paramétrico, que está online. Tenemos una guía para ingresar los datos y te podrías descargar el diseño. Esto rompe una barrera en la complejidad del diseño, haciendo que sea mucho más fácil y replicable en otros lugares. 7O

  
    Diseño y salud |! Después esos dispositivos específicos para beber, para jugar al baloncesto o para abrocharse un botón son intercambiables, porque ese guante tiene una conexión sencilla donde se puede conectar cualquiera de ellos. ¿Qué cosas se conectan? FD: Tenemos veintisiete y se están desarrollando otros siete en el taller. Como son intercambiables, cada nuevo diseño se añade al conjunto que ya existe, sirve para la siguiente persona. Cada vez son más raros y difíciles. Lo más fácil que hicimos nosotros fue uno para beber, comer o abrocharse un botón. Los hay para jugar al baloncesto, nadar, jugar al tenis, andar en bici, hacerte una coleta, saltar a la comba (ustedes le llaman la soga) y escalar. Hay uno que me viene persiguiendo con un diseño para remar. Es difícil remar, no nos damos cuenta cuán complejo es el juego que tenemos de muñeca cuando estamos remando. ¿Realmente lo imprimen otros? Porque una cosa es que sea posible y otra cosa es que otros realmente lo encuentren y lo impriman en otros lugares del mundo. FD: Nosotros lo tenemos todo en nuestra página web y después en una plataforma mucho más grande que se llama Thingiverse, donde se puede descargar fácilmente. Lo han descargado más de 3.000 veces. Hoy no tenemos capacidad de seguimiento pero nos han llegado reportes de Brasil, Ecuador, Argentina, Italia y Japón. Nos escribieron que lo han impreso, que lo han usado o que están interesados. Nuestra labor no es tanto para reproducir el producto en muchos lugares, sino compartir una metodología, generar comunidades que den respuesta a problemáticas locales. Estamos trabajando con la Secretaría General Iberoamericana en el proyecto nacido en el Laboratorio de Innovación Ciudadana por la Paz en Colombia, que se llama Gekkolab y trabaja en la impresión en 3D de prótesis mecánicas o intercambiables, adaptables a las actividades que las personas quieren realizar. Allí hicimos una prueba en la época del conflicto, en 2018. Ahora en 2021 estamos desarrollando un nuevo nodo en México, en Guanajuato. CRM: Una vez que tenemos el producto, lo que planteamos es de qué manera se puede replicar. Las prótesis son descargables, en código abierto, y todas las instrucciones. ¿Cómo generamos el conocimiento y una comunidad que sea capaz de acompañar, que sea capaz de replicar esta metodología, en procesos donde el usuario, el niño o la persona adulta esté en el centro del proceso? Porque no nos importa pensar a nivel de 71

  
    Autofabricantes de prótesis mercado o sacar la siguiente prótesis más vendida sino que lo que nos importa es transformar radicalmente la manera que tenemos de entender el cuerpo y la salud. Es decir, el objetivo final es mucho más profundo que el de solamente resolver la inmediatez de imprimir 10.000 prótesis y mandarlas a África, que es lo que otras comunidades de desarrollo de prótesis en código abierto y bajo costo están haciendo. ¿Estas comunidades se reúnen alrededor de los FabLab, de bibliotecas, de centros comunitarios, de salitas, de hospitales? ¿Cómo se encuentran? FD: Sí, están en relación con el ecosistema local de producción, con hospitales, universidades y las gobernaciones correspondientes. Estamos desarrollando un plan estratégico de cómo llegar a otros lugares de manera más sistemática a largo plazo. ¿Las madres, los padres y los chicos forman la comunidad? FD: En Madrid, la comunidad de Autofabricantes es muy variada porque llevamos más de seis años. Hay ciudadanos y ciudadanas con montones de conocimientos diferentes: ingeniería de todos los tipos, terapia ocupacional, fisioterapia e impresión 3D. Vienen familias interesadas con niños, por lo general, de menos de doce años. Con algunas empezamos a trabajar cuando los niños tenían siete años y ahora tienen doce. Empiezan a ser más autónomos, ya no quieren venir con los padres, tienen otras preocupaciones. Se compran la impresora y se imprimen las cosas ellos mismos. Es muy interesante ese crecimiento, cuando ya pasan de nosotros y pueden hacerlo solos, que es la idea. ¿Cómo fue el seguimiento con la familia que sabía desde la gestación que iban a tener una bebé con una sola mano? FD: Toda esta comunidad arrancó antes de que naciera la bebé. Tuvimos un acompañamiento muy temprano, cuando ni siquiera se podía hacer una radiografía porque era una bebé. CRM: Aún tenía que desarrollarse, no sabíamos qué articulación tenía Paula, qué parte tenía hueso, que parte tenía movilidad. Fue una apertura a las posibilidades para el futuro. Eso fue lo que nos prendió la mecha, porque en ese momento del auge de las máquinas de impresión 3D, nosotros no acabábamos de encontrarles el sentido. Cuando les pasó esto a nuestros amigos y lo tuvimos cerca, vimos todo el potencial y encontramos el sentido. De pronto tenemos las herramientas, tenemos ese conocimiento y aquí está el problema. Vamos a intentar trabajar desde otro 72

  
    Diseño y salud |! lugar. Hoy Paula tiene ocho años y ya tiene una prótesis, la que le corresponde por el Estado, y a veces la usa y a veces no. Aparte nos ha propuesto un dispositivo (un gadget) para coser y otro para tocar la guitarra. ¿También diseñaron un instrumento? FD: Sí, diseñamos un instrumento musical adaptado para Henar, en colaboración con CeLeO (centro ocupacional en Cuenca), donde asiste. Ella tiene una parálisis cerebral que le impide un movimiento certero y toca en una orquesta municipal. Por lo tanto, no puede tocar un piano, no tiene motricidad fina para presionar una tecla. Había que hacerle una tecla que permita variables musicales para afinarse con su orquesta. Tenía que tener una luz LED y el sonido que se debe conectar a un auditorio. No podía ser algo que solo sirviera para tocar en casa. Es un instrumento con muchos requerimientos. El proceso fue importante para todos los diseñadores. Desarrollamos una especie de cuadrícula que pensamos que funcionaba. Todo estaba ordenado. Cuando lo vio por primera vez, hizo un gesto con su brazo, mostrándonos el ángulo con el que podía girar y con eso nos dio la respuesta. No funcionaba, ella necesitaba un arco donde distribuir esas teclas. Con ese gesto, porque solo puede hablar a través de su comunicador, nos dio una lección de diseño a todos. ¿Por qué no me habéis preguntado antes de tirar los dos meses diseñando? El instrumento se conforma de unos módulos semicirculares para que se adapten al rango de movimiento de Henar. Tiene un conjunto de teclas integradas en una alfombra que se enrolla, CRM: Este proyecto lo desarrolló nuestro compañero del equipo Pablo de Miguel, un ingeniero electrónico. En la web autofabricantes.org se puede encontrar el enlace a las librerías, tanto del software como del hardware, para replicar. ¿Esto lo hacen de manera voluntaria, en paralelo a su trabajo? FD: Sí, somos una asociación y funcionamos con un grupo principal de 15 personas. Cuando tenemos mucha actividad con los talleres somos unos 35 aproximadamente. Nos reunimos semanalmente para coordinar los avances en cada proyecto, y cada uno tiene su trabajo en una empresa o en la universidad. ¿La investigación que están haciendo en la universidad tiene que ver con esto? FD: En el doctorado estoy analizando y desarrollando qué significa diseñar en común. Investigo sobre las metodologías en torno a esto. 13

  
    Autofabricantes de prótesis CRM: Mi tesis tiene que ver con la parte artística y de creación colectiva. En concreto en el proyecto SuperGiz. Cuando le preguntas a un niño cómo quiere que sea su prótesis, es muy probable que él no dibuje una mano. ¿Por qué las prótesis reproducen exactamente la forma del modelo de la forma humana? A mí me interesa investigar cómo este cuerpo extendido o estas prótesis se han trabajado desde el ámbito artístico. Por ejemplo, Rebecca Horn es una referente de los años setenta, con la pieza llamada Finger Gloves (Guantes de dedos). Ella hizo una acción performativa, pero en el fondo está transformando el cuerpo y la relación del entorno. ¿Como la mujer biónica? CRM: Sí. También hacemos alusión a este cuerpo cyborg que no sabemos bien qué límites tiene, si es un límite humano, si es un límite animal, pero en cualquier caso nos está replanteando qué es esto de ser humanos. Me parece muy interesante la pregunta, porque en el fondo interpela a todos los cuerpos. Cuando pensamos que un cuerpo sin una mano es menos cuerpo que un cuerpo con dos manos y que necesita una prótesis o necesita un dispositivo para estar en el mundo, ¿por qué no nos planteamos que necesito ayuda para bajar de mi bici o necesito unas gafas para mirar porque tengo dioptría? ¿Cómo entendemos el cuerpo diverso en conjunto con estos dispositivos? Nos abre una pregunta que tiene que ver con nuevos imaginarios de cómo especulamos con el cuerpo y qué otras posibilidades de ser y de estar existen. Todas estas inquietudes vienen de este largo recorrido de trabajo con Autofabricantes en el que el foco está puesto en trabajar con los niños y en posibilitar esa autonomía con pequeñas ayudas que necesitan ser funcionales. Cuando abrimos esto y lo llevamos a un plano más imaginativo, entre el arte y el diseño, pueden empezar a surgir dispositivos o prótesis 'raras' que nos permitan repensar el cuerpo diverso. FD: Esta investigación entre arte, electrónica y cuerpos la hicimos en 2018 junto con la Fundación Daniel y Nina Carasso y el Laboratorio de Arte en torno a prótesis y dispositivos extracorporales. Queríamos explorar de qué manera el cuerpo y las prótesis podían intervenir en un ámbito artístico y performativo, como objetos que interrogan. Salió este programa que planteó un laboratorio ciudadano durante un año, y lo desarrollamos junto a la compañera Laura Schwartz, que viene del ámbito de la danza, y se convirtió en un experimento gigante, porque de pronto empezaron a aparecer metodologías más propias del ámbito de la ciencia ciudadana o de los laboratorios ciudadanos, pero aplicadas a producciones artísti74

  
    Diseño y salud |! cas. Se abrieron debates muy interesantes, de autoría, en relación a lo que pasa cuando el cuerpo no está en la escena como en la danza, sino que se interfiere en lo cotidiano. Fue algo muy divertido que esperamos poder reactivar en algún momento. ¿Qué les gustaría que pase con todo esto en el futuro? CRM: Por lo pronto estamos enrolados en tesis doctorales y eso va a ser un aporte pequeño, pero esperamos que sirva para alumbrar otras posibilidades desde el hacer. Nos gustaría reconectar con estas prácticas que tienen que ver con lo colectivo que nos hacen mucha falta después de una pandemia, después de la virtualidad. Nos gustaría que la materia siga presente. FD: A nivel de los proyectos, el objetivo que tenemos es ser sostenibles porque no es fácil mantener el equipo y la infraestructura. ¿Ustedes quisieran que algunos de los que trabajan para Autofabricantes tuvieran un sueldo y pudieran dedicarse a tiempo completo al proyecto? FD: Eso sería fantástico. O que sea compatible con otros formatos de colaboración. Hay compañeras que colaboran tres horas a la semana sin querer nada más porque tienen esas horas reservadas. Quisiéramos que distintas personas puedan colaborar con diferentes intensidades. Otra de las cosas que me llamó la atención mientras miraba sus videos era que siempre hay psicoterapeutas o fisioterapeutas, diseñadores o ingenieros industriales, y también están los chicos, los padres, las madres. ¿Nunca les falta un perfil para algún proyecto? FD: Trabajando en México hace unos meses nos dimos cuenta de que nos faltaba un perfil de psicología social que no teníamos incorporado para el equipo de Madrid. Tenemos que encontrar un perfil que nos dé esa perspectiva, porque reforzará los procesos y el modelo de trabajo. Por eso creo que es importante también salir de las zonas de confort que para nosotros es el Estado español e ir a otros lugares, porque es donde realmente se aprende cuando se sale un poco del molde. CRM: También esto fue muy evidente cuando fuimos a Colombia, en el marco del desarrollo de una serie de proyectos para el Laboratorio Ciudadano que estaban centrados en la paz, en el posconflicto. Porque la mayoría de casos que se trabajan aquí en España son congénitos, pero resulta que en Colombia trabajamos con un campesino al que le faltaban 75

  
    Autofabricantes de prótesis las dos manos por una mina que había detonado en su jardín y con una niña que por culpa del desplazamiento de la guerra había perdido gran parte de su brazo por no haberse atendido rápido, por no tener acceso al hospital. Y ahí te encuentras con que tú puedes hasta un punto, pero que tiene que haber un conjunto mucho mayor de agentes que intervenga en el proceso. Cuando sales de tu mundo y de la zona de confort realmente entiendes y puedes escalar lo que tú haces. Con el señor campesino, por mucho que nosotros metodológicamente quisiéramos ponerlo en el centro, era una persona que estaba muy bloqueada, no hablaba. Tú le preguntabas: “¿Esto qué te parece? ¿Te duele? ¿Te gusta? ¿Te funciona? ¿Se adapta bien? Pero no hablaba, fue muy complicado. Sin embargo, hay veces que nos empeñamos en que la palabra sea el medio, cuando no tiene que ser así. Porque de pronto desarrollamos un dispositivo para que él pudiera asearse y beber. Fue una emoción total. A este señor le vimos una sonrisa que no se le había visto en los diez días que estuvimos trabajando. A pesar de que no hablaba, a pesar de que él era incapaz de expresarse porque tenía un bloqueo psicológico. Fue impactante, para él y su mujer, porque era la primera vez que era autónomo en una cosa tan vital como beber agua. ¿Qué nos recomiendan leer sobre este tema? CRM: Ahora estamos centrados en el doctorado y leemos sobre el pensamiento poshumano. Donna Haraway habla de esto. Sobre diseño leemos a Arturo Escobar. Isabel Stringer nos inspira en temas sobre diversidad funcional. Recomiendo a Soledad Arnau porque tiene un discurso sobre cómo entendemos el cuerpo tullido y conecta el feminismo con el cuerpo diverso. Escuchala Episodio no. 346 Autofabricantes (España) 76

  
    CARLOS CENTENO La participación ciudadana ayuda a lograr una mayor calidad de servicios arlos Centeno nació en Estados Unidos pero se siente cien por ciento venezolano. Estudió Periodismo y Administración de Empresas. Hizo una Maestría en Relaciones Internacionales con Especialización en Golpes de Estado y Estabilidad Democrática. Actualmente es el director asociado de Innovación del Laboratorio de Gobernabilidad del Instituto de Tecnología de Massachusetts (MIT), donde trabaja en la convergencia del diseño de ingeniería, la tecnología y las ciencias del comportamiento político para desarrollar soluciones de gobernanza. Centeno también es investigador asociado en el Civic Data Design Lab del MIT, donde ha apoyado la creación de sinergias con las Naciones Unidas para producir investigaciones y productos de visualización de datos acerca de la migración en Centroamérica, a través de la región del tapón del Darién y de migrantes venezolanos en el Ecuador. Anteriormente, fue parte de MIT Solve, una iniciativa del presidente del instituto para resolver los mayores desafíos del mundo a través de la tecnología. Allí involucró a voces destacadas del mundo académico, de los sectores público y privado, así como de organizaciones sin fines de lucro para dimensionar el impacto social de los emprendedores.

  
    La participación ciudadana ayuda a lograr una mayor calidad de servicios Fuera del mundo académico, Centeno cofundó República do Sur, un colectivo artístico que destaca la literatura y la poesía sudamericana a través de objetos de diseño urbano basados en la estética del activismo cívico. ¿Cómo llegaste a trabajar en un laboratorio de innovación? Antes de empezar con el laboratorio estuve dos años y medio en una iniciativa llamada Solve, del presidente del MIT, para conseguir soluciones a problemas muy difíciles de resolver en las áreas de salud, sostenibilidad y economía. Son los lugares donde hay más retos y es donde hay más ingeniosidad y capacidad de crear e imaginar. Siempre me interesó entender qué es lo que se puede hacer desde perspectivas que no tenemos en Estados Unidos. Después de trabajar ahí y conocer un montón de startups, la mayoría en el resto del mundo, me interesó mucho la aplicación de esas tecnologías a la gobernabilidad. Antes de eso estuve casi diez años en Naciones Unidas, en el Programa Mundial de Alimentos, y trabajaba tanto en el territorio como en la oficina central. Creamos una nueva metodología para diseñar operaciones humanitarias. Desde los años noventa hasta los 2000, las operaciones humanitarias estaban muy orientadas a los informes de alimentación y a la historia alimentaria. Lo que nosotros intentábamos entender era cuáles son las raíces de lo que produce la inseguridad alimentaria, que va mucho más allá de una sequía este año. Inventamos una metodología de análisis de datos con unos equipos de información geoespacial para entender por qué había inseguridad alimentaria y desnutrición infantil en cierta parte del mundo, yendo veinte años atrás. Tratamos de entender los patrones que salían de eso. Usábamos esa información para ir al campo a validarla con otra metodología que ahora que trabajo con diseñadoras me entero de que es diseño. Pasábamos cinco días con una comunidad, ocho horas diarias, entendiendo todo lo que pasaba allí, su relación con el ambiente y los recursos naturales, con sus medios de vida. Hace dieciséis años, no se hablaba tanto del cambio climático, sino sobre el manejo de recursos naturales, sobre los cambios drásticos. Nos decían que en el año 1980 aquí había un lago y que ya no existe. Nuestros medios de vida cambian. Eso impacta en cómo usamos el agua para cocinar o en cómo recibe la comida el bebé que se desnutre o tiene diarrea y muere por eso. La desnutrición y la diarrea muestran que hubo una cadena de fallas en el diseño de una mejor atención. Siempre me interesó, sin saberlo, el diseño de interven78

  
    Diseño y salud |! ciones o proyectos directamente con la gente involucrada, en el trabajo con gobiernos y técnicos de Naciones Unidas. ¿Hace cuánto que empezaron con este laboratorio sobre gobernabilidad en el MIT? Yo empecé hace un año y medio, el laboratorio nació hace diez años, fundado por la profesora Lily Tsai, una especialista en autoritarismo y gobernabilidad, temas que como venezolano y como latinoamericano me interesan mucho. Cuando vos hablás de que están interesados en aplicar tecnologías a la gobernabilidad, ¿a qué tipo de tecnología se refieren? No estamos tan interesados en la digitalización de gobierno. Estamos más interesados en la relación entre gobierno y personas, grupos sociales, cómo es la representación y diseñar innovación para esa relación. Somos agnósticos en cuanto al tipo de innovación, de qué sector viene, del sector salud o educación. Lo que nos interesa es cambiar la manera de pensar en esa relación. Tú puedes digitalizar el sistema de impuestos de un país, pero la parte que nos interesa es cómo pensar en un sistema de impuestos digitalizado en donde el ciudadano puede tener acceso a cómo se están gastando o invirtiendo sus impuestos. Esa es la parte de gobernabilidad donde puedes invertir en transparencia e incrementar esa capacidad del ciudadano de tener una voz y que esta sea escuchada a través de diferentes mecanismos. Cuando se habla de tener una voz y de hacer partícipe a la ciudadanía en la toma de decisiones, nosotros hablamos de diseñar la participación. Eso es lo que estamos desarrollando, que no es necesariamente una metodología, es una manera de hacer las cosas que hemos aprendido de trabajar ya casi dos años con Nigeria y Sierra Leona. Intentamos varias cosas de diseño de servicios, pensamiento sistémico y ciencias del comportamiento. Muchas veces sucede que dicen: “Hemos tenido cinco talleres con público y vinieron 200 personas”. Pero eso no es participación. Se diseña la actividad participativa, pero no están midiendo la participación. La participación tiene que tener cierto peso en la toma de decisiones y cómo se representa a la gente. Es en lo que nosotros tratamos de enfocarnos para tener más intencionalidad al traer a la gente a la mesa de diseño. No es tanto extraer información para crear una solución a través del dise79

  
    La participación ciudadana ayuda a lograr una mayor calidad de servicios ño. Primero tratamos de entender quién debería estar en una mesa para diseñar juntos desde la etapa de divergencia. No se trata de escribir cuál es el problema para ti y entrevistar a cien personas y tratar de persuadir al gobierno de la gran solución que hemos conseguido con este súper equipo de diseño. La idea es presentarnos juntos, expresar cuál ha sido el problema para cada uno y encontrar una solución que tenga sentido para todos. Entonces no tenemos que convencer a nadie porque ya están convencidos. Algo que se está hablando en gobernanza participativa es no tener un grupo súper calificado en la toma de decisiones, sino hacer una selección de ciudadanos de una forma aleatoria para que no sean siempre los mismos los que participan de estas consultas, ¿qué opinas de esto? Sí, cuando trabajamos con áreas rurales en Centroamérica y África, nos pasaba mucho que queríamos trabajar con ciertos grupos y nos traían casi siempre las mismas personas en representación de ese grupo. Eso puede derivar en un mal uso del poder de representación, que derive en buscar sus propios intereses y motivaciones. A mí me interesa esa brecha que existe entre la representación y los representados. No puedes llevar aesos miles de personas a diseñar. Tal vez una de las maneras que yo he visto es alternar durante el mismo proceso de diseño, no siempre tener a la misma gente trabajando contigo. Eso precisa que tengas la capacidad de ser flexible para potenciar el cambio. Muchas veces esta situación se da porque los que participan de varias sesiones de consultas, de diseño o cocreación ya tienen un aprendizaje. Es más fácil para nosotros trabajar con los que ya participaron. Sí, cuando se trabaja con problemas tan complejos, hay que tratar de cortarlos en pequeños problemas. Nos enfocamos bastante en cómo llegarle al problema y no tanto en quién tiene que resolverlo. A veces hacemos las cosas fáciles; hay que repensar la sesión cuando los que llegaron no son todos los que podrían estar ahí porque hasta que no tengamos a toda la gente, no podemos sacar conclusiones. Este laboratorio lo definen como una fusión entre un grupo de investigación y una incubadora de innovación. ¿Qué quiere decir? Tenemos la parte tradicional del laboratorio donde están los veinte posdoctorados del MIT, que están trabajando en su propio proyecto de in80

  
    Diseño y salud |! A VECES NOS ENFOCAMOS DEMASIADO EN CÓMO ENTENDER El PROBLEMA Y NO TANTO EN A QUIÉN INVITAR A DECOLVERLO. LAS DOS COSAS SON IMPORTANTES. UA ES OSO A CARLOS CENTENO vestigación, como asociados, que investigan los temas del laboratorio: transparencia y gobernabilidad. Todos esos proyectos de investigadores universitarios tienen un plazo bastante largo para ofrecer resultados. La otra parte del laboratorio es la que empezamos hace dos años, en relación ala innovación. A nosotros nos interesa ofrecer resultados para gente que está trabajando directamente con gobiernos o en el sector público. La idea es que no tengan que esperar resultados de una investigación académica que van a publicarse en dos o tres años. Lo que estamos haciendo es tratar de entender por qué la innovación para la gobernabilidad funciona o no funciona y cuáles son los caminos, las motivaciones y los comportamientos de los burócratas ante la innovación. Documentar eso en casos de estudio. De ahí saldrán otras investigaciones a largo plazo, que servirán para la parte técnica. Pero nos interesa sacar información útil para gobiernos o para gente que está trabajando en el territorio. Por ejemplo, decir que el Ministerio de Salud de Nigeria manejó de esta manera o de esta otra la respuesta al covid-19 y usó esta determinada herramienta para incrementar la transparencia en la distribución de las vacunas a la gente. Si eso se puede documentar y aplicar dentro de lo posible, nos interesa 81

  
    La participación ciudadana ayuda a lograr una mayor calidad de servicios mucho. La segunda parte es a través del proceso de identificar problemas y cómo diseñar soluciones a esos problemas con la misma gente del gobierno. Buscamos ver a través de la observación, no solo de la investigación, el desarrollo de las capacidades. Por ejemplo, trabajando en este mismo proyecto de salud de Nigeria, pudimos ver un cambio en la manera de pensar de la gente dedicada a la epidemiología y en la calidad de atención al paciente. Los servidores públicos que trabajaron con nosotros y fueron expuestos al diseño de proyectos a través de un enfoque centrado en el ser humano ahora piensan en los usuarios como pacientes pero además piensan en usuarios como enfermeras, doctores, personal que también requiere una mejora de los servicios. Este cambio de la manera de pensar nos va a costar un montón probarlo. ¿Cómo hacemos para probar esto rápidamente y desarrollar algo que podamos testear en el campo directamente? Esos conceptos, que son muy básicos en diseño, no necesariamente son básicos en un ministerio de Salud o en un área rural. No son costosos y son rápidos. Esa es la mentalidad que estamos tratando de hacer llegar, porque mucho de lo que usamos en estas sesiones viene de otras iteraciones que hemos hecho anteriormente y hemos aprendido muchísimo en qué hacer y qué no. ¿Qué es lo que querían probar en salud, exactamente, en ese caso? Es un proyecto que todavía está en proceso. Quienes financiaban el proyecto querían entender la calidad de la atención al paciente en las instituciones públicas de salud y en los hospitales en el área rural. ¿Cómo podríamos conectar a los trabajadores de la salud y al gobierno con los comentarios de los pacientes sobre su experiencia en los centros de salud? Ahora están trabajando en una herramienta que permite que los pacientes, al registrarse, puedan dar su opinión o su calificación, como una app de Uber, con estrellitas de por qué te gusta o no. Entonces empiezas a ver todos los problemas que requieren cambios y te empiezas a organizar. La gente se siente escuchada y hay más transparencia. Hay una parte del problema que se relaciona con la respuesta del gobierno: se necesita tanto tiempo para la resolución o estamos en proceso de resolverlo. Hasta ahora no hay forma de comunicación entre pacientes y la gente que ofrece el servicio, a menos que sea con tu doctor. Pero hay un montón de cosas que se pueden arreglar. El gobierno tiene que saber en dónde invertir. Una cosa que observamos de inmediato con el equipo 82

  
    Diseño y salud |! de diseño fue la cantidad de tiempo que la gente espera para ser atendida en la guardia médica: de tres a ocho horas. Eso hace que la gente no vuelva O que se vaya, porque no tiene tiempo para estar esperando. Entender por qué pasa eso en todas las entidades públicas era una información que faltaba. Puede ser una herramienta muy sencilla, pero que en ese contexto destraba muchas cosas que no lograban avanzar en el pasado. ¿Lograron entender a qué se debía un tiempo de espera tan prolongado en las organizaciones públicas? Logramos entender unas cuantas cosas, pero no es lo mismo en todo el Estado. En parte es por la falta de personal, pero otra parte es por la falta de información entre los departamentos para comunicar el tiempo de espera: tiempo para recibir al paciente, tiempo para tomar los datos, tiempo con el doctor, tiempo para los resultados. Decirle al paciente el tiempo total de espera desde el principio y en algún momento no admitir más pacientes, o mandar a la gente a emergencias. Son cosas en relación al proceso que a través de un análisis de cómo se ofrece el servicio y de los procesos también se podrían arreglar. Pero hay un montón de otros problemas: de infraestructura, de quién maneja los datos... Es un problema grande que solo una persona maneje los datos en un hospital. En el caso de hacer un rediseño del proceso, ¿lo hacen ustedes también o solo realizan la evaluación? Nosotros observamos y tratamos de trabajar con grupos locales de diseño, por ejemplo. En Nigeria trabajamos con un grupo que se llama Cocreation Hub. Ellos tienen desde diseñadores centrados en el ser humano hasta diseñadores de experiencias e interfaces. Están más metidos en el contexto. Lo que hacemos nosotros es como una validación de lo que ellos van a usar para facilitar el proceso de diseño e insertamos lo que nos interesa a nosotros donde creemos que se puede mejorar la interacción entre la gente y el gobierno. Simplemente insertamos lo que nos interesa y observamos cómo eso ayuda —o no— a incrementar esa transparencia con el gobierno. Ahora están probando la app con los pacientes y una de las jefas de investigación del laboratorio va a hacer una intervención, de modo que podamos comprobar si el paciente, entre la primera vez que se registra y la siguiente, siente que hay más transparencia, que respondieron a su problema. También queremos saber si está más frustrado. Una cosa que pasa mucho en América Latina es que 83

  
    La participación ciudadana ayuda a lograr una mayor calidad de servicios motivamos la participación del ciudadano y luego no se lo escucha. Al final puedes causar algo peor abriendo las puertas a escuchar si después no respondes. De alguna manera siempre hacer participar al otro es asumir el compromiso de que algo vas a cambiar. Cuando la gente participa se crea una expectativa. Es como estar en una relación de pareja y decir 'no me gusta que no laves los platos”. Te escucharon, te validaron y pasan los meses y el otro sigue sin lavar los platos. Igualito con el gobierno o con la institución pública. Hay que tener eso bien en cuenta cuando se abren esas puertas y tener la disposición de hacer algo al respecto. Necesitamos el dinero, el tiempo y el personal para hacer las reformas necesarias, porque el resto son promesas y de promesas nadie come. Escuchala Episodio no. 384 Imaginarios colectivos en el sector público (Nigeria / Venezuela / EE. UU.) 84

  
    CARLOS ROMERO PIQUERAS Cómo transformar la atención pública sanitaria arlos Romero Piqueras es español y estudió Ingeniería en Diseño y Desarrollo de Producto en la Universidad de Zaragoza, donde también cursa su doctorado y dicta clases prácticas y metodológicas de Diseño de Servicios. En esa misma ciudad de la Comunidad Autónoma de Aragón, cofundó Fractal Strategy, una empresa que se propone ayudar a las organizaciones a transformarse a través de la práctica del diseño centrado en las personas. Entre sus clientes se encuentran administraciones públicas, instituciones del sector de la salud y del sector social. Es miembro del Grupo de Trabajo de Administraciones Públicas y Diseño, formado por un equipo técnico del Ministerio de Ciencia e Innovación de España junto con diseñadores independientes. ¿Cómo empezaron a trabajar en el área de la salud? Lo primero que hicimos en un hospital nació de un proyecto de experiencia de usuario, en el año 2016. Nos fueron pasando de una persona a otra hasta que estuvimos quince minutos con el gerente del hospital, le explicamos esto que queríamos hacer y nos dijo: “¿Esto es lo de design thinking (pensamiento de diseño), verdad?” Dijimos que si lo era para él, para nosotros también. Ese fue el match. Luego tuvimos que decidir en qué servicio trabajar, estuvimos un tiempo analizando diferentes sectores

  
    Cómo transformar la atención pública sanitaria y llegamos a la conclusión de que tenía que ser el Servicio de Oncología Médica. Ahí llegó el siguiente momento, que fue convencer al Servicio de que esto era interesante para ellos. Estuvimos investigando a la persona que lideraba el servicio, un profesional con muchísimo recorrido científco, que lleva un montón de años trabajando en esto y lo que hicimos para convencerlo fue buscar artículos científicos en los que se vincula el mundo del cáncer de mama, que es su especialidad, con el mundo del diseño. Encontramos unos cuantos artículos que combinaban sus mundos y los nuestros y así arrancamos un proyecto. Creo que esa fue la forma en la que conseguimos convencerlo. En el 2017 se formalizó el contrato. ¿Qué es lo que hicieron concretamente? Fue un proyecto de rediseñar el Servicio de Oncología Médica. Empezamos con una fase de investigación que resultó bastante larga. Fueron como seis meses, un período en el que se estuvo haciendo, en un primer momento, autoetnografía. Es decir, nos acercábamos al servicio como pacientes con historias inventadas para pasar por los mismos momentos que atravesaban los pacientes. En ese momento no sabíamos exactamente lo que ocurría en una consulta de primer impacto. Las cosas que allí te contaban, la duración que tenía, la cantidad de información que tenías que asimilar en tan poco tiempo y las decisiones críticas que te estaban pidiendo que tomaras a la brevedad. Tampoco sabíamos qué estaba ocurriendo en la sala de espera con los pacientes previamente a esa consulta, y qué dinámicas se intuían entre los profesionales. De ahí pasamos a hacer varias jornadas de observación. Pasamos muchas mañanas haciendo de médicos y médicas residentes, acompañando a los oncólogos en consulta, escuchando las conversaciones con pacientes y las conversaciones entre los profesionales. Hicimos observación en las salas de tratamiento, pasábamos días completos con pacientes, acompañándolos desde la mañana hasta el final del día. Muchos pacientes, sobre todo de los pueblos, llegan a los hospitales a la mañana, tienen un análisis de sangre, esperan un tiempo para su consulta, después esperan para su tratamiento, que a veces puede llegar a durar hasta cuatro horas. Cuando teníamos bastante base de conocimiento, empezábamos con las entrevistas en profundidad con pacientes y familiares. Cuando ya teníamos mapeadas cómo eran las experiencias, estuvimos contrastándolas con los profesionales. Eso fue un momento muy revelador, porque el servicio completo, tanto el personal de enfermería como auxiliares de oncología, estuvieron participando en 86

  
    Diseño y salud |! talleres, y contrastamos con ellos toda esta información para identificar cuáles eran los principales problemas o hallazgos en donde teníamos que estar poniendo el foco. ¿Cuáles eran los problemas? Los grandes problemas de casi cualquier paciente son la información y la comunicación: cómo darla, cómo segmentarla, cómo hacer que se adapte a las diferentes necesidades. Hay personas que necesitan que les digan las cosas de forma directa y con muchos datos. Otras necesitan que la información se les dé a través de algo más emocional. Algunas personas no quieren saber de su enfermedad y quieren que haya otro interlocutor. Otro de los problemas tenía que ver con optimizar los tiempos de consulta. La presión asistencial de la oncología cada vez es mayor y los recursos no crecen por falta de profesionales o de presupuesto, como pasa casi siempre en lo público. Cada vez hay más pacientes porque somos capaces de hacer un diagnóstico más precoz del cáncer y de cronificar la enfermedad. PODEMOS DISEÑAR CÓMO DAMOS LA INFORMACIÓN SOBRE SALUD A GENTE CON DIFERENTES NECESIDADES. ESTO ES CLAVE PARA MEJORAR LA ACEPTACIÓN DE LOS TRATAMIENTOS. Hu ; —=T. TES CARLOS ROMERO PIQUERAS MEJIA ) | : ly ES nn an 87

  
    Cómo transformar la atención pública sanitaria Uno de los problemas que hay en Finlandia durante la consulta es el tiempo del médico en la computadora, porque en vez de estar mirándote a los ojos, como tiene que hacer el reporte, está todo el tiempo mirando la pantalla. Cuando empezamos este proyecto, ni siquiera estaba mirando la computadora porque las historias clínicas se hacían en papel. Entonces estaban gran parte del tiempo escribiendo, por eso intentamos trabajar con ellos para que pudieran hacer dictados de texto una vez terminada la consulta. O ver cómo las auxiliares, que suelen ser mujeres, podían apoyar más en este tipo de tareas. Una cosa que hemos conseguido con este proyecto es crear una consulta de enfermería y empoderar a las enfermeras. Es decir, se ha conseguido hacer lo que se llama tratamientos protocolizados, aquellos que pueden ser gestionados desde la enfermería. Esto descarga bastante el tiempo de consulta de medicina. Muchas veces pasa que la enfermera parece como el policía bueno y el médico es el malo. Con el médico tenés que hacer todo rápidamente y apurarte y con las enfermeras siempre hay más tiempo y son más humanas. Tal cual, esto ocurre aquí. Estos son los intangibles de los proyectos, porque en el diseño se nos presiona con los resultados, quieren números. Muchos resultados del diseño son intangibles. Empezamos a trabajar con esta gente en el 2016, estamos en el 2023 y a mí me llegan personas que me dicen que han atendido a su primo en oncología y que están súper felices con el trato. Creo que culturalmente los y las médicas se están dando cuenta de que con ser un médico bueno no alcanza, que se espera de ellos estas habilidades de comunicación y la parte humana. Tengo una amiga que trabaja en el hospital, es enfermera, a la que le fastidia el término de humanización, que aparece mucho en el ámbito de la experiencia del paciente. “¿Cómo humanización? Si somos humanos, simplemente tenemos que recuperar los valores que están en la base de la profesión”, dice. Aparte de hacer un nuevo protocolo en el que se pasa más tiempo con las enfermeras y menos tiempo con las oncólogas, ¿qué otras intervenciones hicieron? Otra de las cosas que este proyecto ha traído ha sido abrir una nueva planta para las consultas de hospital de día y extracciones de sangre. Ahí se estuvieron prototipando con todas las partes, no solamente con el jefe de servicio, como suele ser habitual, las necesidades de esa planta, los flujos de pacientes. Se ha proyectado un sistema de gestión de esperas 88

  
    Diseño y salud |! que permite visualizar en pantallas el tiempo que falta, a diferencia de cuando se hacían los llamados para ingresar al consultorio por megafonía, con todo lo que esto implica, con los recursos que son limitados. Se ha cambiado también el protocolo del primer tratamiento, porque no permitían que nadie acompañase a los pacientes y siempre es más difícil estar solo, ahora la persona está acompañada y más informada. Se ha planteado una zona para que las personas que vienen de los pueblos, que pasan todo el día en el hospital, puedan tener un espacio en el que descansar y comer. Luego ha sido una lucha el cómo se organizan las consultas, cómo hacer las consultas que llamamos de primer impacto, cuando te cuentan esa noticia tan impactante, a primera hora de la mañana, con más tiempo, más pautada. Otro de los grandes resultados de este proyecto es que ha sido una primera piedra para un proyecto europeo en el que se trabaja con equipos de diseño y hospitales de Holanda, Inglaterra y Dinamarca. Principalmente vamos a trabajar en los circuitos de pacientes con cáncer de mama, melanoma y próstata para utilizar una herramienta parecida a un blueprint. ¿Un blueprint es un mapa del circuito del paciente que muestra lo que pasa dentro del hospital? Sí, lo has explicado perfecto. Se va a utilizar como una herramienta de comunicación para que los pacientes entiendan sus momentos clave para la toma de decisiones. La sanidad es bastante paternalista a día de hoy, tiende a tratar a la gente como una persona que no entiende, pero cada vez hay más reclamos porque las personas están más empoderadas, tienen más conocimiento y quieren saber más de su enfermedad y de sus decisiones de salud. Otro resultado interesante fue que el hospital se interesara por tener un ente superior, un observatorio de la experiencia del paciente. Es decir, empezaban a ver que estas dinámicas de trabajo podían ser interesantes para ser escaladas a otros servicios del hospital. ¿Fue una idea del propio hospital o de ustedes, para ofrecerle más servicios de diseño? La idea primitiva del proyecto, porque como sabemos las cosas a veces no son lineales, nació como parte de mi tesis doctoral. Yo quería introducir el diseño de servicios en la sanidad aragonesa a través de un observatorio de experiencia del paciente. Queríamos hacer un primer caso de estudio del cual sacar conclusiones para escalarlo. Al final las cosas se van diluyendo, 89

  
    Cómo transformar la atención pública sanitaria la gente va haciendo suyo el proyecto. Fue algo que salió de ellos, de decir este es un buen camino, vamos a elevarlo. Es la mejor devolución que podés tener. Que salga de ellos y que no tengas que empujarlos vos. Esos momentos en los que llegas y te cuentan que han puesto algo en marcha y dices ¡ostras!, esto no es como yo quería que fuera, pero es que da igual porque lo sienten completamente suyo y lo han hecho a su manera. Es estupendo. ¿Qué terminaste escribiendo para tu doctorado? No lo he terminado, es como un hobby caro que tengo, el eterno doctorado. Ahora estoy en tiempo de descuento, pero tengo este caso de oncología casi terminado para mandar a una revista e intentar publicarlo. Al final, las metodologías que hemos utilizado desde la empresa para otros casos también han nutrido en paralelo a la investigación. En mi vida se mezcla la parte académica con la parte profesional. Es importante hacer un doctorado porque nadie se sienta a escribir artículos académicos desde una empresa. Sí, es ir sacando tiempo al tiempo. Por eso llevo muchos años con esto en marcha, muy despacito, pero creo que al final se conseguirá. ¿Querés contarme de tu empresa? Fractal es el clásico estudio de diseño, mi socio es Javier Fernández-Carrión y trabajamos con ocho personas. En 2016 tomamos la decisión de que íbamos a poner todo el foco en diseño de experiencia de usuario y diseño de servicios, y también apostamos por focalizarnos en la administración pública y en la salud. En ese sentido, empezamos a divulgar el poder del diseño en la administración pública a través de GovJam, que es un evento global, en el que tres días al año varios equipos de diseñadoras, diseñadores y personal de lo público crean un servicio ficticio, que a veces se lleva a la práctica. Una experiencia para que la gente de la administración pública conozca nuestro mundo y nosotros conozcamos el suyo. Empezamos a hacer estas dinámicas en nuestro territorio y fue como ir sembrando la semilla y extendiendo la cultura del diseño, haciendo formaciones dentro del gobierno. Luego, poco a poco, se trata de ir desarrollando proyectos desde los agentes que en Aragón impulsan el diseño. Volviendo a la pre90

  
    Diseño y salud |! gunta de nuestra empresa, la mayor parte de las personas nos dedicamos a esto, a diseñar servicios, a diseñar experiencia de usuario. ¿Hacia dónde quieren ir? Ahora mismo estamos en un momento súper dulce, siempre digo que si Fractal fuera una persona, tendría entre 3o y 35 años, joven pero con experiencia. Tenemos un proyecto muy bonito para nosotros, que representa casi el 50% de nuestro día a día, que es el trabajar con y para servicios digitales del Gobierno de Aragón, con un equipo que se ha inspirado en los Servicios Digitales Gubernamentales británicos (GDS, Government Digital Service). Es decir, gente que viene de la administración digital pero que cree que hay que transformar los servicios no solamente desde la capa digital, sino desde todas las perspectivas. Tenemos un proyecto abierto que dura tres años y que tiene una dedicación de ocho personas a tiempo completo. Como parte de este proyecto trabajamos en temas variados que van desde salud (plataformas de salud o la atención presencial) hasta cosas que tienen que ver con tributos o subvenciones a la cooperación o al desarrollo. Vamos a empezar un proyecto muy chulo la semana que viene, que tiene que ver con momentos vitales: ¿cómo enfrentar el momento de estar a cargo de una persona dependiente o con discapacidad? En nuestro futuro lo que queremos es seguir trabajando en esta línea de proyectos. Es cierto que son bastante grandes en carga de trabajo y a veces es difícil para las empresas pequeñas el competir con empresas de consultoría que también están empezando a interesarse por este tipo de proyectos. ¿También incluís a los estudiantes de la universidad en algunos de estos proyectos? ¿Cómo funciona la interacción con tus clases? A varios niveles. En el pasado, cuando no había oportunidades reales de hacer proyectos con administraciones públicas o con salud, hacía proyectos de trabajo al final de los estudios con alumnos en este ámbito, a nivel de investigación. Luego, la interacción de la universidad con nuestra empresa es que todas las personas en esta compañía, salvo una, han sido personas a las que les hemos dado clases. Ahora muchas saben de muchas cosas, mucho más que yo, por supuesto. Pero en el presente, no tenemos una interacción más allá de llevar este conocimiento al aula. Mi rol es de profesor asociado, es decir, yo voy un par de veces a la semana, una tarde, y el valor que creo que más aporto es el llevar al aula lo que pasa en la calle. Me 91

  
    Cómo transformar la atención pública sanitaria llama la atención que nos escuchan hablar de la administración pública y nuestros alumnos y alumnas lo tienen como algo normal y no se dan cuenta de lo anecdótico que es en el panorama global. Muchos vienen de ahí con el gusanillo de que les interesa el diseño de servicios públicos. Muchas veces tengo que bajar un poco la expectativa y decirles que diseñar servicios públicos no solamente son estas cosas creativas o dulces, sino que muchas veces tiene que ver con cómo se paga un impuesto, cómo son las condiciones para que te den una subvención. Son cosas que a mí también me parecen muy interesantes, pero que desde la perspectiva de una persona de veintipocos años son mundos un poco ajenos. También puede ser creativo rediseñar un formulario... Totalmente. Pero si nunca has pagado unos impuestos y si no has ido muchas veces al médico, son mundos que a priori en tu vida no son muy cercanos. Creo que un poquito más de madurez en ese tipo de vivencias ayuda para diseñar los servicios públicos. Además es una manera de abrir a los alumnos y las alumnas la posibilidad de que la única manera de ser diseñadores no sea trabajar en una consultoría de diseño que trabaja para multinacionales. Hay muchas maneras también de trabajar para el servicio público. Esa manera en nuestro territorio se ha perdido un poco. Muy poquitas empresas han emergido así del diseño. La mayor parte de nuestros estudiantes trabajan integrados en organizaciones y empresas. ¿Por qué en el sector público español no hay muchos diseñadores funcionarios? Aquí en Aragón no nos podemos quejar. Primero, la administración está entendiendo todavía el valor que puede aportar el diseño. Si miro a 2016, ahora veo un cambio brutal y no me parece tanto tiempo. Por otro lado, las fórmulas de contratación internas de la administración son las que son. Si no existe la figura del diseñador en la administración, difícilmente se va a poder sacar una contratación pública de interinos u oposición. En Aragón, han hecho un gran trabajo y ya existen estas figuras reconocidas en el Gobierno Autonómico. El verano pasado, dos antiguos estudiantes de la universidad han entrado al equipo interno del Gobierno y hay otros dos diseñadores que están contratados a través de una especie de empresa pública. Pero realmente el volumen de trabajo que se desarrolla 92

  
    Diseño y salud |! en materia de diseño está subcontratado a esta UTE (Unión Temporal de Empresas) que tenemos nosotros; es lo mismo que vengo observando en el territorio nacional. Algunas administraciones, al compararse con Aragón, se asustan porque los procesos son complejos y creen que para hacer diseño necesitan un equipo muy grande. Yo diría que no hace falta tener ocho diseñadores a tiempo completo. La tarta es muy grande, hay que comerla poco a poco para no empacharse. Se pueden hacer proyectos con muchísimo impacto, con lo que es un contrato menor. Este trabajo no os va a hacer ricos. El que trabaja en lo público es porque valora el significado de estos proyectos y porque le encanta el contexto. Ya sabemos que hay otros sectores del diseño que están mucho mejor pagados y que además demandan muchísimos profesionales. ¿La administración pública se está dando cuenta de la necesidad de tener funcionarios públicos con el rol de diseñadores? Yo creo que sí. Además, hace poquito se ha concedido una mención especial de los Premios Nacionales de Diseño al equipo de Servicios Digitales de Aragón, a este equipo de empresas y profesionales de lo público que trabajamos conjuntamente. Entonces creo que hacemos bastante bien las cosas. Pero sobre todo, creo que es un mensaje al resto de las administraciones acerca de una manera de actuar y de hacer. En ese sentido, desde el Gobierno central creo que se está lanzando un mensaje de mirar lo que pasa en Aragón, mirar la relevancia que tiene diseñar servicios centrados en las personas. Incluso cuando fuimos a recoger el premio, el mes pasado, el rey en su discurso dijo: “diseñar centrado en las personas”. Si hasta el rey habla así, no vamos mal. ¿Qué te está inspirando en este momento, qué estás mirando, escuchando, qué querés recomendar? El trabajo de los Servicios Digitales Gubernamentales británicos (GDS), el laboratorio de gobierno de Chile y el danés, esto siempre me ha inspirado El diseñador italiano Ezio Manzini, y a los clásicos también me gusta volver, como otro italiano, Bruno Munari, y recordar mis tiempos de universidad con el diseñador alemán Dieter Rams. O a otro nivel de cosas, tu podcast Diseño y diáspora, otro podcast que se llama Service Design Show y la escuela de diseño La Nave Nodriza me inspiran. Empresas como IDEO, como Livework. También me inspira mucha gente que trabaja en lo público, y que siente su empresa. No digo que esto esté bien, pero me están escri93

  
    Cómo transformar la atención pública sanitaria biendo un email a las ocho de la noche, y ves que tienen un alma y unas ganas de hacer... Y también mis compañeros y compañeras del día a día, mi socio, por supuesto. Toda esta gente que cada día me hace parar y que me replantee las cosas. ¿Qué le recomendarías al Carlos que recién terminaba su carrera y estaba pensando qué hacer? Que vaya más despacio. Me da la sensación de que cuando somos jóvenes, queremos ir muy rápido pero hay que ir asentando cosas. Si quieres enfrentarte a problemas estratégicos, es importante haber diseñado unos trípticos antes, porque al final diseñar es definir un problema y buscar posibles soluciones. Puedes definir muy bien un problema en un tríptico y entender los pequeños problemas que hay dentro y todos los usuarios que interactúan con él. En esencia, nuestra profesión está ahí. Haber pasado por esas cosas, por resolver esos pequeños problemas desde la mirada del diseño centrado en las personas, te va a ayudar a tener una base para el futuro. Luego también les diría que miren ciencia ficción, y eso que a mí no me gusta demasiado. Pero sí que me gusta verla como con ojos de ejercicio de diseño. Recuerdo cuando estudiaba que un profesor decía: “Ved 2001: Odisea del espacio”. Cuando la ves con ojos de diseñador y ves las preguntas que se hacen en aquel momento histórico para recrear cosas y el lugar que luego ocupan en el Museo de Diseño de Londres, te das cuenta por qué vale la pena. O Black Mirror o Avatar, que a mí no me gustó como película, pero que me gustó como ejercicio conceptual de diseño. Pensar una raza que viva al lado del mar. ¿Cómo son sus objetos? ¿Cómo son sus dinámicas? ¿Cómo es su cuerpo? Les recomendaría que miren ciencia ficción, que lean cosas viejas también. Y también que lean cosas que no tengan que ver con diseño, porque, a mí, ha habido libros que me han hecho clic, que no eran precisamente de diseño. Cuando empecé a trabajar con temas de salud, hubo un médico que me recomendó un libro que se llama El médico social, que habla de un médico que pasa por el proceso de ser paciente en su propia piel. Y reflexiona sobre la sanidad, sobre la propia experiencia de paciente, con todo el saber que tiene esta persona con muchísimo recorrido. Recuerdo que lo leí cuando estábamos terminando la investigación del proceso de oncología y ojalá me lo hubiera leído un poquito antes. ¡Cuánto conocimiento aglutinado en este libro! Y otro libro que también me encantó, en relación a la salud, es uno que se llama Relaciones 94

  
    Diseño y salud |! que funcionan: cómo entenderte hasta con tu peor enemigo, que habla sobre diferentes modelos de comunicación. ¿Y quién sería tu peor enemigo? El libro habla en general de cómo hacer que las personas se entiendan y establece modelos de comunicación que hemos querido llevar al mundo de la salud. Personas diferentes necesitan que la información se les dé de forma diferente. Cómo identificar un modelo de comunicación de una persona a través de cómo escribe un email. Sabemos que hay personas que se enrollan, otros que son súper sintéticos. O te ponen ejemplos de cómo despedir a una persona. Hay personas que para despedirles hay que hacerles sentir que ellos son demasiado buenos para la empresa. Hay otras que necesitan que se les explique todo. Hay otras que necesitan un enfoque más emocional; no es categórico, nadie nos puede identificar con una caja concreta, pero es interesante. Y otro es el de La economía de la experiencia. Es un libro que recomendaría a los que están empezando. Escuchala Episodio no. 442 Transformar servicios públicos (España) 95

  
    HERNÁN LEW El rol de los pacientes y sus familias en la construcción de un hospital más humano [2706|2022] ernán Lew es oriundo de la Patagonia argentina pero hace veinH tidós años que vive en Barcelona. Se considera medio catalán, medio argentino. Estudió Comunicación Social y se licenció en Publicidad y Relaciones Públicas. También, y como pasatiempo, empezó a estudiar Antropología. Al final se entusiasmó y cursó una Maestría en Antropología y Etnografía en la Universidad de Barcelona. Estuvo a punto de hacer un doctorado en Australia, pero llegó la pandemia y debió postergar su deseo. Hace diez años empezó a trabajar como antropólogo en la consultora A Piece of Pie y a partir de ahí fue navegando por temas de innovación y negocios. Luego se especializó en los procesos de decisiones financieras de personas mayores. Hace poco, retomando trabajos que había realizado en la consultora, surgió la oportunidad de trabajar en el hospital materno-infantil Sant Joan de Déu de Barcelona, uno de los más grandes de Europa. ¿En el Sant Joan de Déu se atienden solo chicos y madres? Madres y chicos hasta los dieciocho años. Además, es un hospital súper especializado, tratan los casos más difíciles, las llamadas enfermedades

  
    El rol de los pacientes y sus familias en la construcción de un hospital más humano raras, minoritarias o poco frecuentes, el cáncer y las cosas más duras que les pueden pasar a los niños. Vienen a atenderse desde otros países, al tratarse de un hospital de referencia. En el caso concreto del cáncer infantil, viene del extranjero el 30% de los pacientes. ¿Cuenta con algún tipo de colaboración entre los países europeos? Sí, porque muchas veces los tratamientos no se realizan en sus países o porque es más económico aquí. Actualmente hay veinte niños que provienen de Ucrania y se están tratando aquí por la imposibilidad que tenían de hacer estos tratamientos avanzados en su país de origen, antes de la guerra. ¿Lo que diseñan tiene que ver con las necesidades para acoger a estas personas? Hay toda una unidad de pacientes internacionales, porque sus necesidades son totalmente diferentes a las de alguien que vive en Barcelona. Hace falta una mediación cultural, solucionar cuestiones de idioma y de cómo entienden la enfermedad y los tratamientos. ¿Vos en qué unidad trabajás? En una unidad que se llama Experiencia de Paciente. Técnicamente podríamos decir que es experiencia de usuario, porque no solo tratamos con pacientes, sino también con las familias, los cuidadores, con los mismos profesionales del hospital y otros agentes que están implicados. Cuando hablamos de temas de salud, hay dimensiones que sobrepasan la parte simplemente asistencial. Hace cuatro meses que aterricé aquí, con lo cual estoy arrancando y estoy conociendo toda la organización, que es increíble. Estoy súper contento también de la experiencia. ¿Cuál es el cargo para el que te contratan? El título del puesto es técnico superior en experiencia de paciente. ¿Estás diseñando una escuela de salud? Hay una lista de proyectos. Hay muchas necesidades, mucha gente implicada y motivada para tirar adelante distintos proyectos en paralelo. Uno de los proyectos que nos han encomendado es crear una escuela de salud y estamos trabajando con el equipo de capacitación del hospital. La escuela de salud quiere ayudar a empoderar a pacientes y familias en la gestión de las enfermedades. Estamos hablando de enfermedades raras, 98

  
    Diseño y salud |! crónicas y complejas. La mayoría de enfermedades raras que hay en el mundo son aquellas con una prevalencia muy baja. Hay muy pocos pacientes en relación a la cantidad total de niños. Se dan en los chicos más pequeños, aparecen enfermedades sobre las que hay poco conocimiento y pocos tratamientos. Las familias se encuentran solas en el mundo. El objetivo de la escuela es diseñar productos formativos para poder ayudar a empoderar a estas familias con actividades de conocimiento, de información, de habilidades, de aprender a hacer curas o determinadas acciones que les permitan gestionar esa enfermedad, desde el hospital o en su casa. También cómo hacer para que familias y pacientes puedan participar en los procesos de toma de decisiones, que muchas veces estas son tremendamente difíciles. Tiene que ver con determinados tratamientos en enfermedades evolutivas que pueden hacer mejorar la calidad de vida del paciente. Pero, a la vez, puede ser que no lo superen, como un trasplante. Hay tratamientos que son muy innovadores y hacen que esa toma de decisiones sea muy compleja para estas familias. Otra pauta que hace que la escuela pueda ser sostenible es la capacidad que pueden tener los mismos pacientes y familias de transmitir este conocimiento y habilidades a otras familias con problemáticas similares. DISEÑAR EN SALUD EN A ESTE LAGO ES EMPODERAR AS A LOS PACIENTES Y SUS A FAMILIAS EN LA GESTIÓN / DE LA ENFERMEDAD. o] HEPRNÁN LEW 99

  
    El rol de los pacientes y sus familias en la construcción de un hospital más humano De alguna manera lo que están haciendo es armar una comunidad de pares que se enseñe a sí misma. Claro, para poner en contexto, actualmente en el hospital hay 15.000 niños diagnosticados con una enfermedad rara y estamos hablando de mil enfermedades diferentes. A nivel europeo hay un cierto proceso para ordenarlas, para que se pueda ir conectando el conocimiento, incluso entre las familias. Pero nos ha pasado de conocer familias o pacientes que tenían una patología que la encontrabas en tres casos en España y diez casos a nivel mundial. Encontrar similitudes es muy difícil. Te encuentras con esa sensación de que estás muy solo en el mundo. La escuela busca identificar esas necesidades comunes dentro del grupo de niños o niñas que tienen enfermedades totalmente diferentes, encontrar aspectos que ayuden a autocuidarse y autocurarse aunque no necesariamente tengan la misma patología. Incluso las asociaciones se van agrupando en función de la patología, entonces estamos buscando cierta transversalidad entre casos totalmente diversos de patologías, enfermedades genéticas o neurológicas o relacionadas con casos de oncología en niños, que son patologías raras porque son poco conocidas. Ustedes crean una comunidad de pares y el personal de salud tiene diferentes roles dentro de esa comunidad. ¿Cómo se diseña eso? Ahora estamos en la parte conceptual de entender cuáles son los roles de cada uno de los usuarios de esta escuela de salud. Una de las hipótesis de entrada, que tenemos que entender si funciona, es si hay necesidades comunes de empoderamiento entre casos totalmente diferentes de enfermedad de niños con evoluciones y edades distintas; no es lo mismo cuando un chico nace y ya se sabe que genéticamente tiene una enfermedad concreta, que alguien que lleva diez o quince años con esa enfermedad y ha ido viendo esa evolución. Queremos identificar realmente cuáles son estas necesidades y entender si son realmente las más importantes en su gestión del día a día. Muchos de ellos van a estar hospitalizados mucho tiempo y queremos ver hasta qué punto, con cierto aprendizaje y empoderamiento, son capaces de poder gestionar parte de estas enfermedades en casa o en espacios intermedios, que no sea en un hospital, porque al final eso hace que la experiencia sea mucho más dura. ¿Cuáles serían esos espacios intermedios? Pueden ser centros sociosanitarios para ir durante el día o por unos días, 100

  
    Diseño y salud |! pero más dedicados al aprendizaje o a determinadas curas que no puedes hacer en casa. Vamos viendo qué posibilidades hay de hacer más llevadera la gestión de la enfermedad. Buscamos identificar esas necesidades comunes y cuál es la importancia que tienen, cuáles son los productos formativos que podemos llevar a cabo para que realmente tengan un impacto en estas familias y en pacientes. Luego entre las asociaciones profesionales también tendrán su formación. Ustedes están en la fase de investigación y todavía no saben si de esto van a salir instrucciones para armar comunidades, o una app, un portal, o un centro de sociosanitario... Todavía no se sabe cuál puede ser la solución. Exacto. Hay algunas ideas del equipo de capacitación de trabajar en una plataforma digital o en acciones formativas en un espacio físico definido. Todas estas ideas las tomamos para ir validando con las mismas familias, para determinar el impacto que tendrían. ¿Cuentan con colaboraciones de diseñadores de universidades o lo van a implementar con el equipo interno? Aquí estamos trabajando con el equipo interno, tanto en la investigación como en la conceptualización de las acciones y luego en el mapa de implementación. La ambición de la escuela es que trascienda a los niños que están en el hospital y pueda impactar en otros niños de España y de otros países. Porque cuando hablamos de enfermedades raras, la clave está en poder conectar familias de diferentes países porque los casos son pocos y están distribuidos por el mundo. La misión es ir dando esos pasitos para generar una plataforma mucho más grande. Cuando dicen productos, ¿se imaginan una plataforma digital con una serie de productos? Les llamamos productos para ponerles una cierta unidad. La idea es ir validando cada una de estas acciones o elementos, medir su impacto, entender qué uso se le ha dado, cómo ha impactado en el aprendizaje o en las habilidades de las familias, etcétera. Le ponemos el nombre de producto, que suena comercial, porque a nosotros nos ayuda a entender dónde queremos llegar: lo que sea que tenga que ser la escuela, cómo la ordenamos y cómo ese contenido acaba llegando a las familias, que puedan ir marcando un itinerario de aprendizaje. 101

  
    El rol de los pacientes y sus familias en la construcción de un hospital más humano ¿Cómo están investigando todo esto? Tenemos dos ventajas, una es que tenemos muchos pacientes, y otra es que los pacientes y las familias tienen una predisposición altísima a participar. Yo, que vengo del mundo financiero, un elemento que nos costaba mucho era motivar a los clientes a que participen de proyectos de innovación, sobre todo cuando están centrados en ellos mismos, en el usuario. Aquí, al contrario, se encuentra una motivación increíble en poder ayudar. Uno de los primeros trabajos que hicimos fue un análisis del censo de todos los niños que tenemos con enfermedades raras para poder agruparlos, caracterizarlos y encontrar en la diversidad de casos las necesidades comunes. Entrevistamos a cada uno de estos pacientes y familias para entender cómo ha sido su trayecto hasta aquí y cuáles han sido las necesidades que han ido teniendo. Algunas familias han ido buscando soluciones con el conocimiento que tenían y otras las encontraron porque los ha ayudado alguien, una asociación o algún profesional. Un caso concreto, una familia que nos explicaba que tiene que hablar con tantos especialistas diferentes que al final ellos han creado su propia historia clínica de la niña. Han sido ellos los que han traducido un poco todo lo que han vivido y todo lo que han pasado, para que cada vez que tienen que ir a hablar con un especialista totalmente diferente ya cuenten con un panorama más claro de qué pasa. Son cosas que nos encontramos en muchos más casos, porque estas enfermedades raras tienen problemáticas que no están ordenadas como las unidades que tiene un hospital o una especialización, sino que tocan muchas de ellas a la vez. Las familias van ideando y diseñando soluciones que pueden ser trasladadas al resto de los pacientes, sobre todo a los que están en una fase inicial de la enfermedad. Cuando diagnostican una patología de este tipo falta información, incluso el profesional que tienes de referencia puede que ni la conozca o la conozca muy poco. Choca mucho con lo que entendemos como sistema de salud para una enfermedad típica, donde el especialista que te toque tendrá más conocimiento que tú. Aquí nos hemos encontrado casos en los que la familia tiene más conocimiento de esa patología que el profesional. Acá se habla mucho del experto en la experiencia, el hecho de tener la enfermedad hace que uno la conozca de manera muy diferente que la del profesional. Se trata de aprovechar esa energía de transmisión, esa capacidad que pueden tener los pacientes de explicar su propia experiencia, que tiene un 102

  
    Diseño y salud |! impacto súper grande en pacientes que tengan enfermedades similares y en sus familias. Más allá de las cuestiones científicas o médicas, existen también otras dimensiones relacionadas con el cuidado, dimensiones sociales, culturales, etcétera, que también son parte de convivir con una enfermedad. Tendemos siempre a hablar y a centralizar la enfermedad en los pacientes y nos olvidamos de otros aspectos que son igual de importantes. Intentamos abordar también esas dimensiones con nuestro trabajo. Vamos a dejar este proyecto apasionante porque quiero hablar también sobre los hospitales de día de salud mental. Tengo entendido que la pandemia hizo que la población adolescente haya tenido más problemas de trastornos de conducta alimentaria y depresión. ¿Qué están haciendo con eso? Este proyecto ya estaba arrancado cuando llegué, a partir de una idea que habían trasladado de Escocia. La idea es descentralizar toda la atención en salud mental. Llevarla de un espacio común, como un hospital, en Barcelona, a la comunidad. El objetivo es que una vez que ayudas a los chicos con ciertos trastornos a poder salir adelante ya estén cerca de su entorno, de su escuela, de la familia. Es importante que el tratamiento no los aleje de su entorno, porque lo que te interesa es que puedan mantener sus relaciones de amistad y sus relaciones familiares. Menos tiempo hospitalizados... Exacto. Se crearon estos hospitales de día que llevan unos cuantos años para revisar el modelo de atención. Nos pidieron hacer una especie de prospección de cómo estaban los hospitales actuales y cuál fue el impacto de la pandemia. Ustedes ya tenían esos hospitales de día en España. Teníamos y estaban inaugurando otro, con lo cual también era el conejillo de Indias para saber cuáles son aquellas acciones que realmente tenemos que mantener, reforzar, y cuáles nuevas podemos implementar, porque el contexto ha cambiado con la pandemia. El impacto en la salud mental, sobre todo en adolescentes, ha sido muy alto. Nos hemos focalizado en el virus y en cuidarnos con aislamiento entre nosotros y nos hemos olvidado de cómo mantener esas relaciones sociales entre seres humanos. En la adolescencia, esa etapa en la que además necesitas de una socialización muchísimo más alta, hemos visto casos en los que los confinamientos han impactado negativamente. Aquí también hemos hecho una etapa de inves103

  
    El rol de los pacientes y sus familias en la construcción de un hospital más humano tigación. Yo, que vengo de la antropología, para poder diseñar un modelo de atención o hacer evolucionar un modelo ya existente, necesito entender muy bien qué está pasando y escuchar la voz del paciente, de las familias y de los profesionales; ir sumando todas esas voces para luego diseñar soluciones realmente alineadas con esos pacientes que te han dicho qué cosas han funcionado, qué no, cuáles podrían llegar a tener más impacto. ¿Qué encontraron, qué hicieron? Sobre todo en temas de salud mental, el estigma social es una cuestión recurrente. Si te diagnosticaron una diabetes, tú puedes contarlo y todo el mundo lo va a entender, y no te van a poner una etiqueta. Decir que una persona tiene depresión es un tabú, aunque entre los jóvenes me parece que hoy es más normal. Depende quién. Realmente si estás diagnosticado o no con depresión, es diferente a decir que estás deprimido. Nos hemos encontrado muchos chicos con trastornos de conducta alimentaria que no lo explican ni en sus familias. Aquí había dos problemáticas: por un lado se diagnostica mucho más tarde porque para las familias, incluso para los colegios, era difícil distinguir qué era normal de la adolescencia y cuáles eran señales de que aquello no iba bien. Luego, cuando ya están en proceso de recuperación, en un tratamiento, decir que estás en un hospital de día o que tienes una patología determinada en salud mental es totalmente diferente que cuando es tema de salud física. Aquí teníamos que trabajar en no agrandar el estigma social desde el mismo hospital que está intentando ayudarte a salir adelante y a recuperar tu entorno natural. La terminología que se utiliza, que a veces es muy técnica y médica, tampoco ayuda y hace que sea mucho más difícil para los chicos y las chicas normalizar su situación, poder compartirla y hacer un intento de vida normal con un trastorno determinado. Hay poca información, poca prevención, y muchos casos que se pueden agravar. Ahora, de manera progresiva, ya vemos deportistas que confiesan sus problemas de salud mental y entonces las patologías se hacen un poco más populares. Creo que las madres y padres necesitamos tener muchísima más información de la que tenemos para entender lo que les pasa a los niños y las niñas. También hay que pensar el tema de la patologización: rápidamente le ponemos un nombre y habría que ver los límites para que un trastorno de repente no se convierta en una etiqueta negativa para siempre. 104

  
    Diseño y salud |! El tema de las etiquetas también depende de los grupos sociales en los que se mueven los adolescentes. Acá en Finlandia, les amigues de mis hijes hablan de su depresión muy abiertamente aun cuando es diagnosticada. Depende de qué es lo que pasa en cada círculo de amigos. No es lo mismo vivir en la ciudad que vivir en el campo. Y el contexto repercute en qué cosas son tabú y cuáles no. Todas esas cosas juegan un rol ahí. Vimos casos de niñas cuyas madres o padres les decían que no se juntaran con determinadas amigas porque eso no les convenía. Las iban aislando por tener un trastorno como una anorexia porque en la adolescencia existe una especie de mímesis de conductas, entonces impacta mucho el que te etiqueten de una manera u otra. ¿Hicieron alguna intervención? Ahora estamos en pleno proceso de priorización de acciones. Tenemos que definir cuáles son las que creemos que podemos ir atendiendo, porque trabajar sobre el estigma de la salud mental es un tema muy grande. Buscamos cuáles son los pequeños pasos que podemos dar desde los hospitales de día, cómo podemos ir atacando temas de prevención, con un lenguaje mucho más cercano a los jóvenes que vienen a los hospitales. Los servicios están pensados para ellos, pero no desde su propia perspectiva. Los adolescentes de 15, 16 ó 17 años tienen mucho para decir y ayudarte a rediseñar los servicios. No es lo mismo que cuando tenemos niños de 1 a 3 años. Aquí, en un hospital pediátrico, esta línea de atención tenía que ser revisada. Desde cómo diseñar los espacios para tratar estos trastornos hasta cuál es el rol que tienen los propios adolescentes en su propia recuperación. La participación de los pacientes en su propio tratamiento es fundamental. Otro aspecto súper importante es el de la participación de la familia, porque muchas veces los problemas vienen del entorno familiar, que no ayuda a salir adelante. La intervención es comunitaria o difícilmente pueda tener un impacto real en la mejora. ¿Cómo crear un espacio terapéutico teniendo en cuenta a la familia, cuando el sistema de salud no está organizado para eso? ¿Cuándo se separa por edades y cuándo se trata de manera individual? ¿Cómo hacer para ir creando estas redes de tratamiento comunitario? Otro tema es la importancia de los profesionales, no solo psicólogos, psiquiatras, sino que tiene que haber trabajadores sociales y educadores sociales. Si las y los adolescentes van al hospital de día, significa que no están yendo al colegio, de alguna manera debe evitarse que pierdan la 105

  
    El rol de los pacientes y sus familias en la construcción de un hospital más humano escolarización. Todo eso tiene que coincidir y combinarse para que cada uno de los roles de estos profesionales acabe funcionando y aportando su valor en la recuperación de estos chicos. ¿Qué herramientas de diseño usan? ¿Talleres de codiseño, tormentas de ideas, otras técnicas? Metodológicamente estamos trabajando con pensamiento de diseño (design thinking), donde existen momentos de apertura para buscar ideas y momentos convergentes para acabar definiendo soluciones más concretas y contextualizadas. Generalmente hacemos talleres de cocreación, tanto con profesionales como con pacientes y familias, que son los que nos ayudan a ir definiendo cuáles son las soluciones que puedan tener sentido para la definición de problemas. Nosotros partimos de una identificación de hallazgos u observaciones para determinar cuáles son los problemas más grandes que tenemos. Luego acabamos definiendo principios de diseño o líneas claves en las que tenemos que trabajar. A partir de aquí vamos viendo cuáles son las soluciones para cada una de estas líneas. Como son organizaciones tan grandes, también tenemos que ir trabajando con todos los actores, para que aquellos que van a tomar decisiones entren en este juego. Si no, el diseño a veces se hace complicado cuando los objetivos no son comunes. Tenemos que tirar para el mismo lado y entonces intentamos que sea bastante participativo, lo que hace que muchas veces el proceso sea más lento, pero que al final llegue a buen puerto. También me ha pasado de tirar para adelante en proyectos en los que iba muy convencido, pero el resto no, y era un poco frustrante que en algún momento me quedaba solo, aislado, con soluciones en la cabeza. Si la organización no está de acuerdo no se llega a ningún lado. Entonces cuidamos que ese proceso sea bastante consensuado a medida que va avanzando. ¿Qué estás leyendo o escuchando que tenga que ver con estos temas? Mis referencias son antropológicas, soy de ir a buscar antropólogos que han trabajado, por ejemplo, en temas de salud mental. La visión, en general, es totalmente diferente a la de un sistema biomédico. Los referentes que tengo son Eduardo Luis Menéndez Spina, Byron Good y Arthur Kleinman. En Cataluña, Tarragona, hay una universidad que se llama Rovira i Virgili y cuenta con un equipo de antropólogos de la medicina que son especialistas y han trabajado temas, no solo la salud mental, sino también de la atención de pacientes. Es una práctica que se ha ido expandiendo 106

  
    Diseño y salud |! cada vez más. Yo no me considero un antropólogo que aplica temas de medicina porque estoy metido de lleno en lo que es el sistema biomédico de una organización, eso hace que no pueda jugar con los límites del mismo sistema. Trabajo entendiendo muy bien la organización, dónde quiere ir, qué se puede aplicar, y no tengo esa visión externa. Pero hacés investigación participativa... Lo que pasa es que hay que reconocer a veces los límites que uno tiene en la manera de buscar soluciones. Al final estoy dentro de una organización determinada. ¿Pero te considerás un diseñador? Sí, es la parte que he tenido que ir aprendiendo para pasar de la teoría a la práctica y tomar decisiones. Para mí el diseño es un proceso de toma de decisiones en el que vas dejando de lado muchas cosas para ir apostando a una. He tenido que aprender un poco de la práctica del diseño desde la experiencia. No he estudiado diseño, pero sí que me he encontrado siempre con estos retos de ir avanzando en implementar, materializar, aquello que planteamos como una posible solución. En el equipo somos cinco, la mayoría son diseñadores. Es un equipo que ya sabemos que durante el año irá creciendo y que cada vez tiene más implicación en el hospital, que ha apostado mucho por la experiencia. El hospital intenta que haya una participación real del paciente en el desarrollo de nuevas soluciones, no solo desde el discurso, que es muy fácil de vender. Hacer participar a la gente también es una promesa de que algo va a cambiar y de que las cosas van a evolucionar de alguna manera amistosa para ellos y ellas. Y que va a tener impacto real en sus vidas. Ninguno de los niños ha venido al hospital porque ha querido. ¿Hasta qué punto somos capaces de poder dar la mejor experiencia posible a estas niñas que no han elegido venir al hospital? En el futuro, ¿qué te imaginas que puede llegar a pasar con este grupo? ¿Qué te gustaría que pase en, digamos, cinco años? Primero, reforzarlo, porque el equipo de Experiencia de Paciente nació hace unos cuantos años, pero había muy poca gente o el trabajo recaía en una o dos personas. Es un ambiente que al final se hace duro porque tienes cierta presión cuando trabajas con pacientes tan cercanos, sientes cierta 107

  
    El rol de los pacientes y sus familias en la construcción de un hospital más humano obligación de tirar para adelante aquello que has visto como posibilidades de mejora que pueden impactar mucho en la calidad de vida de estas personas. Hay una frustración en la gestión, porque es difícil cuando ves que no hay recursos o cuando ves que cuesta mucho tomar decisiones para empujar hacia adelante alguna de estas acciones. Hay un cierto desgaste que es difícil de sobrellevar y necesitamos reforzarnos como equipo. A partir de aquí veo una capacidad de crecimiento infinita y que incluso tendremos que poner límites para no morir en el intento de atacar demasiados proyectos a la vez. Transformar el hospital con esta visión de la participación de los pacientes y de las familias y arrastrar a todos en esta visión para mejorar los espacios, los ambientes, los modelos de atención, la capacitación y la implementación de tecnología. El intento está en no convertirse en un hospital referente solo por la tecnología. Prevalece más la idea de potenciar un hospital más humano que se apoya en avances tecnológicos y digitales. La realidad es que lo que hace que tomes el remedio es que la médica te mire a los ojos y te diga que te va a hacer bien. A veces es un gesto. Haygestos que aveces tienen mucho másimpacto quecualquiercosaquete pueda explicar referente a la enfermedad. Hay determinados elementos que no podemos olvidar. Cuando hablamos de una atención no presencial, significa que puedes hacer una videollamada pero entender muy bien qué significa para el paciente y qué significa para el profesional en esa relación que se tiene que generar para que el tratamiento y la recuperación vayan bien. En eso estamos. Son ámbitos donde hay mucho por hacer pero no tenemos la capacidad de poder absorber proyectos sin parar. Tenemos algunos recursos que ordenar y entender en qué momento vale la pena hacer algo. Escuchala Episodio no. 342 Diseñar la experiencia del paciente y la familia (Argentina / España) 108

  
    INGRID BRIGGILER Escuchar al otro ngrid Briggiler es oriunda de una pequeña localidad argentina llamada Santo Tomé, en la provincia de Santa Fe. Médica especialista en Ginecología y Obstetricia, recibida en la Universidad de Buenos Aires, cursó una Maestría en Administración de Negocios en la Universidad de San Andrés. Estudiando Medicina se dio cuenta de que había muchas necesidades por parte de los pacientes, entre ellas la de consultar a los profesionales de la salud fuera del horario de consultorio. Así fue como se le ocurrió desarrollar su primera empresa, bautizada Llamando al doctor. Después fundó Nume (Nuevo Método), su segunda compañía de telemedicina, que se propone educar en salud a los pacientes. ¿En qué consistía el servicio que brindaba tu primera empresa? ¿Los médicos no tienen que tener derecho al tiempo libre? Sí, pero nunca focalicé el servicio en el médico sino en el paciente. Creo que esa fue la clave del éxito. Lo que nosotros les ofrecimos a los pacientes fue que obtengan la posibilidad de hablar con un médico las 24 horas. Quizás no era su médico de cabecera, el que ellos conocían, pero sí era un médico disponible. Eso es Llamando al doctor, una empresa de telemedicina que conecta a médicos y pacientes por videollamada. La fundamos tres años antes del covid-19. Después te voy a contar todo el crecimiento

  
    Escuchar al otro que tuvimos durante la pandemia, más del cien por ciento. En mis ganas de seguir innovando, de seguir creciendo, me continué formando académicamente y decidí fundar mi segunda compañía, que se llama Nume, Nuevo método. Lo que buscamos es educar en salud para empoderar a las personas. Queremos que más pacientes tengan educación y acceso a la información médica, que pocas veces les llega. Supongo que educar a los pacientes no es lo mismo en las distintas enfermedades. ¿En qué área trabajan? Tenemos el gran propósito de educar en salud en general pero siempre hay que empezar con un nicho de mercado y estamos focalizados en las mujeres. Queremos ayudar a las mujeres con la planificación familiar. Para que puedan desarrollarse y empoderarse. Para que puedan terminar sus estudios, o conseguir esos trabajos que tanto quieren, que puedan viajar, y que luego, con la planificación adecuada y cuando tengan ganas, ahí sí decidan ser madres. Entonces, especialmente las educamos en la planificación familiar: los anticonceptivos y su uso. Les ofrecemos una suscripción mensual para acceder a consultas médicas ilimitadas en ginecología y anticonceptivos a domicilio que se les entregan todos los meses. ¿Cuánta gente está suscrita a este servicio? Hoy tenemos más de 1.100 suscriptoras en todo Nume. Tenemos presencia en dos países en Latinoamérica: Argentina y México. Yo arranqué mi primera empresa en Argentina y luego la llevé a Brasil, Paraguay, Uruguay, Ecuador, Colombia y México. La segunda empresa comenzó en Argentina y quisimos llevarla rápidamente a México, así que me mudé allí, donde estoy desarrollando la empresa. ¿Cómo es para una médica empezar a desarrollar empresas? Para mí es una experiencia muy linda. Todas las experiencias que tenemos en la vida nos influyen. Mis papás tienen una ferretería, “El Bulón”, en Santo Tomé. Yo fui a trabajar ahí todos los veranos mientras estudiaba Medicina. Me iba bien en la facultad y en el verano tenía más tiempo libre. Ahí surge mi costado comercial. La palabra emprendedores es una palabra que se usa hace poco, pero yo me considero emprendedora o líder. Soy una persona con ganas de resolver cosas desde siempre. En la escuela secundaria yo era líder, organizaba eventos, venta de cosas y ganas de resolver. En la residencia, también digitalizaba partes médicos o histo110

  
    Diseño y salud |! rias clínicas del hospital. Si bien no tenía herramientas de programación ni tampoco presupuesto, hacía lo que estaba a mi alcance. Siempre me gustó eso. ¿Cuáles son las otras patas de tu equipo? Lo primero que hice cuando tuve la primera idea fue invertir 12.000 dólares y desarrollar el primer MVP (producto mínimo viable), aquel que tiene características suficientes para satisfacer inicialmente al cliente y proporcionar la oportunidad para una retroalimentación que permita desarrollarlo en un futuro. Ahí me puse en contacto con miembros de la empresa Software Factory. Uno de ellos es el fundador de Emprelatam, que es una escuela para startups en etapas tempranas. Nos juntamos los programadores, los diseñadores y yo, que tenía la idea del negocio, a pensar cómo iba a ser el producto. Cuando lo tuvimos listo, el producto tenía una gran falla y era el modelo de negocios. Pensamos que iba a ser un modelo B to C —donde la empresa le vende al consumidor—, pero ese modelo no iba a funcionar en Argentina en el contexto del sistema público de salud y del sistema de prepagas. Tuve que modificar ese modelo de negocios al B to B, y ahí logramos levantar capital y empezar a facturar con Llamando al doctor. ¿Qué quiere decir que la pasaran a B to B? ¿Era un servicio directamente a la gente que pagaba la suscripción o las obras sociales? En un principio era así, pensábamos que la gente iba a pagar. Ese era el modelo de negocio B to C, Business to Consumer, que es directo al consumidor. Hace siete años pensamos que las pacientes y los pacientes iban a pagar por el servicio en Argentina, pero ese modelo no funcionó. En Argentina, la gente no quiere pagar por salud. Entonces tuvimos que modificar y encontrar que el pagador fuera la obra social, la prepaga. Esto fue así con Llamando al doctor, que es mi primera empresa de servicios de telemedicina. Cuando decido fundar mi segunda compañía, Nume, que es una compañía de venta directa al consumidor, nos inclinamos por tener suscriptoras: son mujeres y todas pacientes particulares que pagan por el servicio. Esta es en la nueva empresa con la que estamos en México y en Argentina. ¿Llamando al doctor sigue existiendo como servicio? ¿Cómo fue la historia de su evolución? Sí, es una empresa que tiene siete años y se fue modificando. Se transformó el diseño, pero el modelo de negocio, no. El producto también se mo111

  
    Escuchar al otro dificó porque era con turnos. Ahora las personas pagan por mes y pueden llamar cuando quieren, sin turno. Es un servicio de atención médica por videollamada las 24 horas, durante todos los días del año. Cada decisión de negocio o cada decisión del producto es muy importante para el éxito de la compañía. ¿Lo testearon con diferentes tipos de personas? En ese momento yo no tenía mucho conocimiento de lo que era testear con usuarios, de qué era eso de pedirles a las personas que nos cuenten su vivencia, lo que ahora conocemos como UX (experiencia del usuario). No tenía tanta formación en ese sentido, entonces no hicimos todo eso al inicio. Lo diseñamos de acuerdo al grupo de trabajo que había armado, que era interdisciplinario. Para Nume, que es mi nueva empresa, iniciamos hablando con pacientes, preguntándoles exactamente qué querían, cómo lo iban a usar, qué necesidades tenían, cuáles eran sus problemáticas y, sobre esa base, desarrollamos el producto con una idea de negocios fuerte. Para mí lo fundamental es tener una buena idea de negocios, un mercado escalable y un producto que se pueda también escalar. ¿En este caso qué quiere decir un producto que se pueda escalar? En el mundo de las startups, lo que siempre queremos es lograr los 100 millones de facturación, y eso significa lograr convertirse en una compañía que vale un billón o lograr una estabilidad masiva, como tener un millón de usuarios. Para eso tiene que ver mucho el diseño del modelo de negocios, es importante seleccionar el mercado al que va dirigido el producto. Si va a ser una empresa que le vende al consumidor final o va a ser una firma que les vende a otras empresas. Acá siempre nos apoyamos en la tecnología. Si vendemos un producto tangible, nuestro cuello de botella es la fabricación de ese producto. Si tenemos una empresa digital 100%, nuestro cuello de botella puede ser cómo hacemos para que nos conozcan más personas: el marketing digital. ¿Cómo hacemos para llegar a todos los posibles clientes? En este caso todo se trata de una conversación entre dos seres humanos. ¿Cómo sería escalar? Que sea un servicio escalable significa que cuando haya más demanda, o sea más pacientes que quieran hablar, que haya más médicos que quieran atender esas consultas, que la tecnología tiene que poder funcionar 112

  
    Diseño y salud |! incluso cuando hay millones de pacientes hablando y que la plataforma sea fácil de entender por el paciente. Si una plataforma es sencilla, fácil de usar, intuitiva, el paciente la puede usar de manera autónoma y no hace falta que le pregunte a nadie cómo funciona. ¿Para el desarrollo de Nume estás trabajando con diseñadores o diseñadoras? Sí, trabajamos con diseñadores de varias áreas. Por un lado, como es una empresa más orientada al consumidor final, tiene que tener una fuerte presencia de marca. El nombre lo fuimos variando: primero éramos Nuevo Método y después decidimos ponernos Nume, que tiene una fuerza o una independencia diferente. Eso fue también sugerencia de los diseñadores. También en todo lo que tenga que ver con nuestro Instagram, cómo se ve lo que decimos, cómo el paciente lo interpreta, cómo se ve nuestro contenido, cómo inspiramos confianza con los conocimientos, cómo aseguramos al paciente que está leyendo esta información de que somos médicas las que estamos del otro lado. Así que trabajamos con diseñadores para la marca y también diseñadores UX para nuestra plataforma. ¿De dónde salió la idea de proveer más información a mujeres en relación a la salud? Como ginecóloga y obstetra trabajé en hospitales públicos y privados. La ginecología atiende a la mujer no embarazada, y la obstetricia, a la mujer embarazada. En la residencia, que dura cuatro años, veía en el hospital una paciente que venía a parir todos los años. No es culpa de la paciente, es culpa del sistema de salud, que ya vino un año, no la supimos educar ni contener, vino al año siguiente, y así durante cuatro años corridos. Me indignaba, porque sabía que esa mujer iba a tener más dificultades para cubrir las necesidades básicas de sus hijos. Después veía chicas que venían a parir con menos de dieciocho años. Tenían que volver a la casa de los padres, aunque quizás las habían echado de ahí. La planificación familiar es fundamental en la vida para cumplir cualquier objetivo. Planificar cuándo tener hijos y cuándo no es un derecho. Justamente los anticonceptivos se ofrecen de manera gratuita en algunos países del mundo, porque son un derecho de las pacientes; el Estado tiene la obligación de brindárselos. Así fue como se me ocurrió desarrollar Nume. Eso es lo que yo veía, que no están cubiertas las necesidades de anticoncepción. La gente no sabe cómo cuidarse. No sabe que los anticonceptivos son gratuitos ni dónde 113

  
    Escuchar al otro se podría acceder a ellos. Tampoco saben cómo utilizarlos. Ahí dije: “Desarrollemos una empresa que las ayude a las pacientes en este sentido”. ¿Desarrollando esta empresa colaboraron con mujeres que tienen problemas en la planificación familiar? Hablamos con varias pacientes y con madres de pacientes para que nos cuenten su experiencia. También hay muchos problemas de destrato familiar, cuando la paciente queda embarazada muy joven. Hablamos con organizaciones que procuran y garantizan abortos. Hablamos con la industria farmacéutica por la venta de la pastilla del día después. Hablamos con todos los actores del ecosistema para entender dónde estaba la problemática. ¿Qué aprendieron de esta investigación? De todo. Pensamos, en un principio, que nuestras clientas iban a ser aquellas pacientes que ya utilizaban anticonceptivos y que nos contratan a nosotros para tener la vida más fácil, para no ir a la farmacia, para no tener que recordar todos los meses que tenían que comprar el producto. Nos dimos cuenta de que las pacientes que nos compran el servicio son aquellas que no están utilizando anticonceptivos, son quienes tuvieron un aborto en los últimos meses, que hicieron abuso de la pastilla del día después y que tuvieron miedo a estar embarazadas. En principio, lo que hicimos fue aprender quién estaba más interesada en contratar nuestros servicios, y eso fue clave. Eso te lo da el aprendizaje sobre la marcha. ¿Cómo crean la fidelidad de sus clientas? ¿En general lo que se quiere es que por muchos años la persona esté cubierta? Sí. Por eso nosotros creamos la comunidad Nume, donde las pacientes interactúan entre ellas, se mandan apoyo y aliento, se dan consejos sexuales, recomendaciones sobre uso de productos de gestión menstrual. Damos charlas de sororidad, de empoderamiento, que es lo que nos dicen las chicas que no encuentran en otros grupos de mujeres. Son todas mujeres que no aunque se conocen entre sí, se tiran buenas energías y se quieren ayudar unas a las otras, eso es muy valioso. Además, el servicio que se les ofrece de manera recurrente es el envío a domicilio todos los meses del producto —los anticonceptivos— y la posibilidad de acceder a consultas médicas de manera ilimitada con nosotros. Entonces las pacientes se quedan con nosotros para poder acceder a esa ginecóloga de cabecera que nunca antes habían tenido. 114

  
    Diseño y salud |! CREAMOS UNA COMUNIDAD PARA ABRIR UN ESPACIO DE EMPODERAMIENTO ENTRE MUJERES. INGRID BRIGGILER En estos foros de discusión donde la gente se pasa a consejos, ¿ustedes supervisan lo que pasa para que no se reproduzcan saberes que no son ciertos o noticias falsas? Sí, por supuesto, nosotros monitoreamos a esos grupos, cada una cuenta de su experiencia personal pero cuando hacen alguna pregunta de un tema médico, la única que contesta soy yo. Soy la única profesional médica. Muy pocas veces ha pasado que comparten una noticia y muchas preguntan: ¿es verdadera o falsa? Entonces les digo verdadero o falso y compartimos una charla interesante. Me acuerdo, por ejemplo, un caso en el que nos compartieron la foto real de un útero y preguntaban si era así, les llamaba mucho la atención que sea tan chiquito. ¿Te imaginás abriendo otras empresas con otros servicios o desarrollando estas que ya están activas? Lo que quiero para el futuro es lograr cientos de miles de suscriptores en un mes y poder ofrecerles más servicios de telemedicina a nuestros suscriptores. En México vemos una necesidad muy grande de acceso a la salud. Ofrecerles dermatólogos de manera virtual, médicos clínicos, inclusive psicología o diferentes especialidades médicas, y luego también la posibilidad de que compren otros productos y servicios a través de nuestra platafor115

  
    Escuchar al otro ma, siempre relacionados con la salud de la mujer. Productos de gestión menstrual o productos para testeo de enfermedades de transmisión sexual. Vienen kits que te puedes hacer en tu casa para testear, vacunas o cualquier cosa de simple utilización. Queremos que la paciente sea nuestro agente sanitario y promotora de nuestro servicio. Muchos de estos servicios suplen la falta en la salud y educación pública. De alguna manera si tuviéramos más educación sexual, serían más prescindibles. Sin duda. Si todo el mundo usara preservativos, Nume no existiría y yo feliz de la vida. Pero el preservativo no se usa. Tenemos una tasa de embarazos no planificados del 60% en los países en vías de desarrollo y el 40% a nivel global. Si nos ponemos a pensar, en casi todas las familias ocurrió alguno. Si las personas se acercaran al hospital a colocarse el DIU, a buscar las pastillas que te ofrece gratis el gobierno, o los chicos retiraran los preservativos, Nume tampoco existiría, porque no queremos hacer cosas u ofrecer servicios que la gente no utiliza. Tiene que ver con el diseño. Si vos me dejás en un solo centro todos los anticonceptivos del mundo para que la gente los vaya a buscar ahí, es obvio que la gente no va a ir. ¿Por qué no hacemos un servicio diferente? ¿Por qué no le ofrecemos a la gente lo que quiere y así logramos el mismo objetivo, que es planificación familiar? ¿Qué recomendás si queremos leer, escuchar o mirar más sobre estos temas? Todo lo que tenga que ver con el feminismo me inspiró muchísimo en el último tiempo de mi vida. Así como digo que siempre fui emprendedora sin antes saberlo, creo que siempre fui feminista sin saberlo, porque también para mí es una palabra nueva dentro de todo. Melinda Gates escribió un libro muy interesante sobre todos estos temas de la planificación familiar, la anticoncepción, los abortos, cómo se vive el acceso a los anticonceptivos y la violencia que sufrimos las mujeres, se llama The Moment of Lift (El momento del levantamiento). Algo que estoy observando últimamente, especialmente en México, es que los anticonceptivos son vistos como el peor daño que una persona o una sociedad podrían recibir. Hay tantos mitos alrededor de ellos: que engordan, que te generan infertilidad, que generan cáncer. Ese es el concepto que tienen en México. Yo creo que tiene que ver con que la sociedad no quiere que la mujer se desarrolle, que sea libre y que disfrute del sexo. Entonces, las pacientes me dicen “yo no puedo concentrarme para llegar al orgasmo porque estoy pensando si 116

  
    Diseño y salud |! voy a quedar embarazada o no”. ¿Cuánta productividad se pierde si estoy cinco días al mes preocupada si me va a venir la menstruación o no? Es toda una cuestión social que nunca se habló. Es lo que me está interesando mucho estudiar ahora. ¿Qué le recomendaría a la Ingrid que recién se acaba de recibir y está dando sus primeros pasos en medicina? Lo que le recomendaría es que escuche siempre mucho a los pacientes y creo que es algo que hice. No es que se lo recomiendo porque no lo haya hecho. Para mí el secreto está en entender y escuchar lo que el paciente necesita, no lo que necesita el hospital, no lo que necesita el sistema de salud, no lo que necesita el prestador, sino lo que necesita el paciente. Creo que como sistema de salud o como actores del ecosistema, tenemos que prestar más atención a los pacientes, porque como decía antes, si seguimos desarrollando servicios que el paciente no va a utilizar, ¿para qué los estamos ofreciendo, no? Escuchala Episodio no. 375 Desde la escucha de pacientes (Argentina / México) 117

  
    ASIER PÉREZ El valor de la experiencia del enfermo sier Pérez estudió Bellas Artes en Bilbao hace treinta años. Después cursó una Maestría en Bellas Artes en Francia y durante varios años realizó proyectos artísticos que buscaban tener un impacto social. Es un emprendedor apasionado, cofundador y CEO de la empresa Panel.Health, una empresa que mide la experiencia del paciente en relación a los servicios que recibe, para mejorar su salud y reducir los costos de los proveedores del sistema sanitario. Tiene una amplia experiencia en la investigación etnográfica y en el uso de PNL-Al (Procesamiento del Lenguaje Natural-Inteligencia Artificial) para medir la experiencia del paciente y generar conocimientos valiosos. ¿Fundaste varias empresas? Sí, de hecho dentro de unos días se va a inaugurar una exposición en el Museo San Telmo, en San Sebastián, con dos obras mías viejas, de los noventa. Una que se llama Asier Pérez González 8 Consomni S.L., que es la primera sociedad limitada que creé. Fue un esfuerzo, junto con una plataforma de producción de proyectos de arte, para crear una estructura económica que a la vez contribuyera a la propia plataforma de producción de arte. Era un poco idealista porque quería tener rendimientos económicos

  
    El valor de la experiencia del enfermo que fueran a la propia plataforma. La parte que podría haber producido más beneficios fue un bar donde se hacían diferentes eventos. ¿Qué relación guarda tu trabajo actual con esa faceta de artista de los noventa? No recuerdo el año exacto de fundación, pero en 2002, mi empresa Funky Projects se convierte en la primera agencia de Diseño de Servicios de España e incluso en el sur de Europa. Pero antes de Funky Projects están los proyectos de arte. El que se mantiene soy yo, con bastantes más heridas. Lo que mantengo es un espíritu irremediable para tener una curva de aprendizaje muy exigente. Un psicólogo me dijo que yo era dopaminérgico, un yonqui de la dopamina, un adicto; lo cual me resulta un poco preocupante, pero seguramente es verdad. No tengo ánimo de revisitar proyectos de arte, ni de hacer arte, pero sí de tener esa energía y ese espíritu de exploración tanto hacia afuera como hacia adentro, a través de la realización de proyectos de impacto. ¿Qué es Panel.Health, tu proyecto actual? He estado los últimos diez años trabajando en proyectos de diseño de servicios, sobre todo centrados en el ámbito de salud, tanto con empresas de life sciences como con hospitales públicos. Durante el confinamiento de la pandemia vi que era el momento para montar una empresa tecnológica, porque en la consultoría para experiencia de pacientes, el modelo de negocio no era muy viable. En esa lógica dopaminérgica se hace súper estimulante, de repente, tener un socio que tiene la mitad de edad que yo, que es la persona que lleva la tecnología y la inteligencia artificial de la empresa. Es como volver a montar otro grupo de punk con la contradicción de que, a la vez, inversores o una gran corporación te financien. ¿En qué consiste el servicio? Somos una plataforma de suscripción que ofrecemos a hospitales, farmacéuticas y seguros médicos una herramienta para medir la experiencia de paciente y entregamos a nuestros clientes métricas, observaciones y comparaciones. ¿Miden al paciente y a la familia? Esto no tiene nada que ver con las encuestas de satisfacción del paciente que se hacen habitualmente en hospitales. Está mucho más cerca de una investi120

  
    Diseño y salud |! gación de diseño pero hecha con bots que tienen cierta inteligencia artificial. Trabajamos por procesos asistenciales o por medicaciones. Por ejemplo, para cáncer de mama lo primero que se hace es un análisis del mapa de viaje del paciente y se divide en cuestionarios separados para medir las distintas fases. En neurocirugía o cáncer de pulmón, integrar a los acompañantes puede ser muy importante, sea porque hay una pérdida cognitiva fuerte del paciente, porque quizás el paciente o la paciente sea de edad avanzada y no sabe utilizar el teléfono móvil o porque cree que no se va a entender con el bot. Entonces se hacen preguntas para identificar quién contesta, si es acompañante o directamente paciente, o lo hacen ambos juntos. Eso está integrado dentro de la experiencia. Quizás si empezamos un proyecto sobre partos, en este caso no se va a entrevistar al bebé, se va a entrevistar a los padres. Estamos con otro proyecto también de urgencias pediátricas, en el que igualmente se entrevistará a los padres, no a los niños, por temas legales. ¿A los niños y a los adolescentes no les van a preguntar? De primeras, por temas legales, no. Porque el ámbito sanitario es un entorno muy estricto con la protección de datos. Cuando empezamos a concebir Panel.Health hicimos antes el proceso de diseño legal. Lo primero que miramos fue la legislación, para diseñar el producto y ver si la idea se ajustaba a la ley, porque si no se te cae entero el proyecto, sobre todo en relación con el reglamento de protección de datos, que es la parte más delicada. ¿Es un proyecto internacional? Sí, nuestra empresa solo tiene dos años de vida y es una startup en el sector de salud. En este momento estamos negociando con varios hospitales franceses, uno de Ecuador, alguno italiano y sobre todo españoles. ¿No te dan ganas de dar el pasito siguiente y codiseñar con el paciente, sus familias y el personal de salud? Sí, de hecho es parte de la idea. Lo que nosotros queremos vender es un “termómetro” que entrega una métrica y ayuda a hacer un diagnóstico. Nosotros podríamos ayudar a construir los diferentes productos o servicios para mejorar toda la experiencia. Tenemos más productos sobre los que estamos trabajando para mejorar la experiencia del paciente, pero también hay que decir que ese ámbito de diseño de productos está muy concurrido. Hay muchísimas empresas, desde consultoras hasta grandes tecnológicas que cotizan en la bolsa de Nueva York, con las que 121

  
    El valor de la experiencia del enfermo tenemos interlocución, y creemos que puede ser mejor buscar nuestro hueco en estas métricas y jugar un poco a ser independientes y compatibles con los diferentes agentes. ¿Por agentes te referís a los competidores? No se convertirían en competidores. Son diferentes empresas u otras startups a las que les podemos entregar las métricas de sus productos y servicios. Tenemos un ejemplo de una empresa cuyo nombre no puedo decir, pero mucha gente la conoce porque tienen muchos diseñadores de servicios y otros perfiles creativos integrados que ha crecido muchísimo en los últimos años y tiene una sección gigantesca de ciencias de la vida. Trabajamos con ellos por su interés en el Panel.Health porque lo usarían como la herramienta que les dice a sus clientes lo que tendrían que hacer para mejorar sus productos digitales y ellos luego realizan esos proyectos de mejora del producto. ¿Cómo tuvieron en cuenta la diversidad de capacidades que hay para chatear con un robot? El chat que estamos utilizando en los pilotos es un bot súper básico, pero la versión que tenemos más avanzada tiene capacidades de transformar un dictado oral en un texto escrito y de modificar la siguiente pregunta porque ha entendido que tu respuesta va en una dirección, con lo cual va a ser más relevante hacerte otra pregunta. Pero no nos podemos alejar mucho para ir un poco sobre seguro. No queremos asustar a clientes potenciales con una súper alta tecnología. Es un sector donde todavía la digitalización no es tan patente. Ana Badillo, mi socia, es la que se encarga de hacer que el producto sea muy amigable para todos los usuarios. Los pacientes no son nuestros usuarios, nuestros usuarios son los profesionales sanitarios o profesionales de diferentes empresas farmacéuticas, pero sí son los pacientes los que nos aportan los datos que vamos a analizar. Para nosotros es muy importante que para ellos y ellas la entrevista sea lo más relevante posible, porque de esa manera vamos a hacer que se complete de la mejor manera. Queremos recoger testimonios más ricos y frescos por parte de los pacientes, como en cualquier investigación de diseño. Pero al final la idea es entregar una mejor experiencia a los pacientes, como usuarios finales. Nosotros entregamos, al día de hoy, métricas, observaciones y análisis comparativos. El cliente paga una suscripción, obtiene métricas, obser122

  
    Diseño y salud |! vaciones y análisis comparativos de manera trimestral o semestral, y son nuestros clientes los que deciden qué acciones implementan y si nos piden o no acompañamiento. Al final es divertido porque nos convertimos en una empresa de datos y esos datos necesitan a veces acompañamiento para que los clientes puedan entenderlos y ver cómo hacer algo funcional con ello en sus organizaciones. ¿El demo que tenían era sobre este proyecto? Sí, empezamos con recursos económicos propios y trabajando a tope y sin cobrar. Hemos intentado ir a la búsqueda de inversores, pero fuimos desaconsejados porque no estábamos maduros por diferentes frentes. También recibimos ofertas de algún posible inversor, pero eran ridículas económicamente. Ahora creemos que estamos más preparados. Mañana vamos a empezar una ronda de presentaciones con inversores durante los próximos dos meses para buscar 250.000 euros en notas convertibles que funcionan como un préstamo en relación a objetivos que se consigan. Luego entrarán otros 750.000 euros ó 1 millón para finales del 2024. Pero también sé que voy a necesitar ayuda para dirigir la empresa. Cuando haya aquí quince o veinte personas trabajando y todo este dinero, voy a necesitar ayuda en la parte de gestión empresarial, seguramente. Fuiste de los primeros miembros de la Service Design Network, ¿de qué se trata? Con Funky Projects teníamos mucha relación con diferentes estudios. Creo que fue a través de John Thackara, en un congreso en Ámsterdam, donde empezamos a participar de una red de empresas que empezaban a hablar de diseño de servicios, no de UX, no hablamos de pantallas, sino de relaciones entre personas y entre personas con máquinas incluso. Nos veíamos muy raros con lo que hacíamos, no había libros e inventamos las palabras para lo que hacíamos. Cuando lo íbamos a vender con clientes, depende con quién hablábamos, lo contábamos de una manera distinta, a veces hablábamos con comunicación, innovación, gerencia o calidad. Íbamos construyendo de una manera myy intuitiva. Entonces la red nos ayudó mucho a consolidar y a ver que no estábamos inventando cosas, sino que ya había más gente trabajando dentro de la misma dinámica. Fuimos más rápido para adquirir y compartir herramientas y ver que lo que hacíamos tenía sentido. En otros países se pagaba bien, pero 123

  
    El valor de la experiencia del enfermo no necesariamente en España o en el País Vasco. Siempre era una pelea encontrar clientes para hacer proyectos interesantes, estimulantes. ¿Seguís siendo parte de la red? No, aunque mantengo relación. Pero sí estoy todavía asociado a Service Design Days, que es una conferencia que organiza Inge Keizer en Barcelona desde hace siete años. En la primera edición fui como ponente principal y luego Inge me invitó a ser parte del comité de la conferencia. Ahora estoy en un momento en el que me muevo de sitio y busco nuevos entornos de aprendizaje. No en un sentido estratégico sino en un sentido comercial, cómo meterme en entornos donde los réditos económicos que pudieran venir fueran mayores. Me meto en cuestiones como la Asociación para la Digitalización de la Salud, desde la parte humanística. Yo creo que toda la trayectoria en diseño de servicios y creatividad estratégica asociada a la innovación social y al impacto social es un sustrato potente y necesario para trabajar, porque el entorno de salud no deja de ser ultra perverso, igual que el de la banca. ¿Por qué? Porque las farmacéuticas tienen todo el dominio y el poder económico. Por otro lado, están los servicios públicos de salud de los países, aquellos que los tengan. Siempre se va a producir esta tensión de tratar de gastar el máximo que se pueda en estas organizaciones para el máximo enriquecimiento de las otras. ¿Qué tendría que pasar para innovar y ofrecer mejores servicios en salud? Yo creo que tiene que ver con una atención real del paciente. El paciente es el recurso más subutilizado de todo el sistema de salud. Todo lo del diseño centrado en el humano, en el cliente o en el paciente, se ha convertido ya en una cosa banal y no se ha conseguido ninguna centralidad del humano, solo se busca más beneficio para las empresas. En Estados Unidos o en países donde la sanidad es consumista, hablan de compromiso del paciente cuando está más enganchado usando mi producto. Evidentemente tu producto me va a ayudar a mí a ciertas cosas, pero yo creo que lo que tiene que suceder es empoderar al paciente, capacitarlo para que tenga herramientas para vivir mucho mejor su enfermedad, que sepa que le va a generar mayor bienestar, le va a dar mayor salud y le va a permitir utilizar menos recursos sanitarios caros. Hay ejemplos muy sencillos, desde insuficiencia cardíaca hasta el cáncer. Si tú te cuidas y 124

  
    Diseño y salud |! te preparas para cuando tienes que recibir tus ciclos de quimioterapia, que una farmacéutica grande de estas los vende, posiblemente tengas una mejor recuperación. Incluso tradicionalmente, el paciente deja de trabajar. Pero depende de qué lesión tenga, por ejemplo con un cáncer de mama, puede que deje de trabajar durante un período, pero se tendría que buscar una manera en la que pueda trabajar a medio tiempo, no por contribuir al sistema económico, sino porque si solamente se dedica a su enfermedad, su agujero emocional y el de su autoestima se hacen mayores y esto incide en la recuperación. Si no tienes una autoestima alta, tu energía para recuperarte y recibir el siguiente ciclo de quimioterapia es menor. Con el fenómeno de las startups en el sector salud, está la lógica de generar proyectos de productos y servicios que buscan que el paciente, o aquel que sea el pagador, los use intensivamente, con lo cual no sé si vamos a conseguir reducir los costos que tiene el sistema. A día de hoy, en Europa el gasto en salud es superior al 10% del Producto Interno Bruto, y crece al 1,5%. Quiere decir que el gasto en salud se come una barbaridad del presupuesto, y la maquinaria está inventada para seguir comiendo más trozo de ese presupuesto cada vez. El PACIENTE ES El PECUREO MÁS SUBUTILIZADO EN El SECTOR DE LA SALUD. ACIER PÉPEZ 125

  
    El valor de la experiencia del enfermo En el caso de Panel.Health, por ejemplo, no estás haciéndole consumir al paciente más tratamientos. Es solamente una evaluación de la experiencia y de los tratamientos que tuvo. Sí, aparte lo que nosotros miramos es si el paciente o la paciente ha comprendido lo que se le ha dicho o no, si no se le ha entregado documentación que sirva para conocer mejor la enfermedad que tiene o se le ha dicho todo de golpe y cuando vuelve a casa no se acuerda de nada y no tiene ningún documento al cual volver para leer y estudiar. Habitualmente, también en hospitales los procesos asistenciales están rotos porque hay una hiperespecialización que si tienes cáncer de mama vas a ser tratado por ginecólogas y oncólogas y entre ellas tienen sus reuniones. Pero para ti el servicio tiene muchas rupturas por todos los sitios y tú como paciente tienes que encontrar la manera de hilar e identificar rápido dónde está roto y dónde se podría mejorar. Otra cosa es que como paciente puedas verbalizarlo o no. Entrevistando a un paciente mayor de neurocirugía, que tenía que pasar por una operación en el cerebro y en toda la espina dorsal (operaciones que tienden a ser muy delicadas), nos contó que había sido corredor de fondo, que él ya había vivido y que no quería operarse más. Entramos a consulta con él, con permiso tanto del paciente como de los profesionales sanitarios y ellos convencieron al señor corredor de que se operara cuando él nos había dicho a nosotros que ya había vivido lo suficiente y prefería morir. Nadie da ninguna otra respuesta, e ir contra todo un sistema cultural de cómo se practica la sanidad es muy difícil. ¿Estás diciendo que en realidad no lo tendrían que haber convencido de otra cosa distinta de la que él quería? Porque parece normal que un paciente vaya cambiando de ideas a lo largo de un tratamiento. Sí, pero él todavía no había empezado el tratamiento, y es normal, pero parte del futuro que esperamos es tener una atención mucho más potente y con un buen diseño de los cuidados paliativos. Nosotros vamos a tener una esperanza de vida superior a la de otras generaciones. A la vez, la tecnología va a ir avanzando enormemente, con lo cual podemos tener una extensión de vida. Pero ¿hasta qué punto esas extensiones mejoran nuestra calidad de vida? Hay un poquito de controversia sobre estas maneras de trabajar de la medicina que conocemos, que es reactiva, reacciona ante la enfermedad, es como arreglar lo que tiene roto el coche, pero no piensa en el coche, en el estilo de vida del coche, en que quizás si se te hace este tratamiento tus próximos años no vas a estar mucho con tus nietos, ni vas 126

  
    Diseño y salud |! a ir al parque porque vas a estar muy cansado, vas a ver un montón de televisión y no vas a salir de casa. Solo vas a estar intentando tener energías para volver al hospital, para recibir el tratamiento, para ir y volver. Y quizás no es la mejor manera. Quizás suene muy hippie. Es algo que surgió en otras entrevistas: ¿cómo diseñamos las maneras de morir? Por ejemplo, hay una organización que se llama ICHOM, Consorcio Internacional para la Medición de Resultados de Salud, que trabaja en relación a qué tan bien ha ido el tratamiento. Es asistencia sanitaria basada en valor y ellos piensan cómo quieres morir y qué va a pasar con la gente a tu alrededor. Son cosas a tener en cuenta, cómo integrar dentro de los partos el dolor en piso pélvico, la depresión posparto y la inseguridad de la madre respecto de ser mamá. Pongo estos ejemplos porque pueden ser más comunes para todos, pero hay un montón de elementos que no están considerados como parte de la patología, que conforman de manera intrínseca el día a día del paciente. Todos vamos a ser pacientes con varias enfermedades crónicas, vamos a ser usuarios intensivos del servicio de salud, si no lo somos ya, y tendremos que pensar también cómo queremos vivir y convivir con todo esto. Haciendo diferentes proyectos en cáncer es muy interesante ver cómo los pacientes quieren verse fuertes y saben que es conveniente para ellos estar fuertes emocional y físicamente. Quizás haya entornos más asertivos, como en Holanda, pero en España dicen “no voy a decir en casa a mi familia que me encuentro mal, me lo callo porque si digo que estoy mal el ambiente que tenemos en casa será aún peor. La tensión con mi pareja es insoportable, preocupo a mis hijos o hijas, y no quiero tampoco convertirme en una persona dependiente”. Por otro lado, en Holanda las relaciones familiares son muy diferentes a las que puede haber en el sur de Europa o en países de América Latina, con lo cual quizás lo hablas con otras personas o no lo hablas, no lo sé. Y si queremos inspirarnos más y leer, escuchar, mirar sobre estos temas, ¿qué nos recomendás? En la parte de cuidados paliativos hay un libro de Atul Gawande que se llama Ser mortal y creo que está increíble. Hace repasos de casos que ha tenido y como él los estructura. También está Deep Medicine: How Artificial Intelligence Can Make Healthcare Human Again (Medicina profunda: 127

  
    El valor de la experiencia del enfermo cómo la inteligencia artificial puede volver a humanizar la atención médica), de Eric Topol. Es otro libro interesante pero puede ser la gran trampa: cómo la inteligencia artificial puede ser la herramienta que ayude a que la relación entre médicos, enfermeras y pacientes vuelva a ser la que fue en otros tiempos, más dialogante y holística. Porque la tecnología me ayuda y me da tiempo, pero la contratendencia a eso es que si tengo esta tecnología que me ayuda a hacer todo el diagnóstico, meto telemedicina a tope y entonces necesito menos médicos. O los mismos médicos ven a más pacientes en menos tiempo, con lo cual se da mayor productividad con menos recursos. No hemos mejorado la experiencia del paciente. Incluso la hemos comprimido y la estamos confrontando con máquinas donde la parte emocional queda muy relegada. Escuchala Episodio no. 414 Entender la experiencia del paciente (España) 128

  
    ANGIE HENRÍQUEZ MARTÍNEZ Aportes para el bienestar del paciente en la Universidad de Los Andes, Colombia, donde también cursó una carrera de pregrado y una Maestría en Ingeniería Biomédica. Cofundó HED (Health Engineering Design), una empresa que desarrolla proyectos destinados a mejorar la práctica médica. Allí, se desempeña como jefa de Experiencia. Además, es profesora en la Facultad de Arquitectura y Diseño y en el Departamento de Ingeniería Biomédica de la Universidad de Los Andes. Trabaja desde el diseño positivo en el desarrollo de conocimiento y herramientas que permitan conocer a fondo el contexto del usuario final de cualquier producto o servicio, para así generar soluciones coherentes y con valor agregado. A ngie Henríquez Martínez es una diseñadora colombiana recibida ¿Qué te llevó a la ingeniería biomédica? Mi papá es médico gineco-obstetra. Mi abuelito también era médico y de chiquita me criaron para estar en el mundo de la salud. Me gustaba mucho, pero a la hora de decidir mi carrera no sentía esa vocación que veía en mi papá y que pensaba que era fundamental para ser médico. Soy de Cartagena, de la costa norte de Colombia, viajé a Bogotá a ver universi �

  
    Aportes para el bienestar del paciente dades, y en una visita a la Universidad de Los Andes me enteré de que estaba empezando el programa de Ingeniería Biomédica. Cuando iba por el tercer semestre, también inicié Diseño; hice las dos carreras a la vez. Hablando con las personas que estaban involucradas en el área de ingeniería biomédica, me pareció una buena forma de participar en el ámbito de la salud sin necesidad de ser médico. Luego, cuando tuve la oportunidad de hacer mi proyecto de grado, hice mi tesis con Santiago De Francisco Vela como asesor. En ese momento me dije: “Me gustaría entender cómo los procesos de sanación se ven afectados por las emociones y el contexto de las personas”. Nos fuimos por ese lado, a entender cómo las emociones y las circunstancias de vida afectan los procesos de sanación y cómo las personas asimilan esas situaciones. Así nace Homeostasis Sanatoris como respuesta a esa investigación. Es un producto de relación y diálogo entre paciente, terapeuta especialista o médico y la enfermedad misma. Esto, enmarcado en el hecho de que la tangibilización es súper importante para reconocer lo que ya sabemos en nuestro interior. ¿Me podés dar un ejemplo de cómo funciona? Lo planteamos en el consultorio, donde se da la interacción médico-paciente, pero podría estar también en una pieza de la casa del paciente. Creímos que la presencia de un profesional de la salud era importante para generar ese diálogo. Planteamos el producto en el consultorio como un filtro de agua montado en un sistema de poleas que está lleno de metáforas y analogías. Entonces, la primera y mayor metáfora es que el filtro representa la situación de la persona, y la persona construye ese filtro con ciertos elementos que tienen un significado. Las piedras grandes son los obstáculos más grandes, que son visibles, también las piedras más chiquitas, que son esas cosas un poco más imperceptibles. Está el algodón, que representa la esencia de la persona, o el carbón activado, que hace referencia a las situaciones más sutiles y que con frecuencia olvidamos o negamos, y así cada uno de los elementos del producto. A todos estos elementos distintos les damos un significado y la persona elige qué elementos quiere que formen parte de su filtro. Luego de ese análisis, el paciente puede identificar estas cosas que están sucediendo en su vida. Hay una contraparte en este sistema de balanzas donde la persona pone los contrapesos de esas situaciones. Hay más obstáculos en el filtro, que son las situaciones negativas. Los contrapesos son positivos y son sus responsabilidades frente a su situación. 130

  
    Diseño y salud |! ¿Es como una especie de objeto para ayudar al diálogo entre el paciente y el profesional de salud? Sí. ¿El paciente le va contando al profesional de salud la situación de su entorno privado? El objeto es una excusa para hacer visibles esas cosas que la persona ya sabe. Eso fue un hallazgo muy bonito, que todas estas cosas el paciente ya las ha venido pensando, pero no encuentra la forma de exteriorizarlas pues tienen una carga emocional. Como cuando les echas un chisme a tus amigos o en tu cabeza tienes una historia un poco problemática y no sabes qué hacer. Cuando lo hablas tiene otra carga, ya que puede verse desde un punto de vista más objetivo, en tercera persona. Eso sucede con este producto, que al otorgarles características a ciertos objetos ya no sientes que estás juzgando a tu individuo, sino que estás proyectando esas situaciones en algo material que no eres tú pero que te representa. Entonces se puede comentar desde otro punto de vista. ¿Ustedes diseñaron este objeto pensando en una entrevista paciente-médico para darle lugar a un diálogo que no necesariamente está pasando ahora? Exactamente, estas conversaciones por lo general no forman parte de la medicina como la entendemos en Occidente. Sí existen espacios de silencio en estas consultas que podrían ser utilizados, justamente, para que las personas puedan compartir esa otra parte que también influencia su tratamiento. Porque desde el punto de vista muy técnico se entiende como que los médicos llegan hasta el síntoma y lo demás no es parte de la especialidad, entonces no ahondan mucho más. Pero las condiciones de vida del paciente o las situaciones que experimenta tienen definitivamente un impacto gigante y ahí el diseño tiene otras herramientas, con las que la medicina, como disciplina, no cuenta y que el diseño le puede aportar. ¿Cómo fue la colaboración entre el grupo de diseñadores y el personal de salud? ¿Hubo un momento de codiseñar con ellos este objeto? Sí, el proyecto contó con la asesoría de dos médicos y cinco psicólogas. Hicimos sesiones en las que ellos y ellas eran los pacientes y se ponían en el otro lado del momento terapéutico y la sesión la guiaba yo. Ahí pudieron entender el impacto de las conversaciones y cómo se podía ahondar mucho más en temas que iban a fortalecer la recuperación o el entendimien131

  
    Aportes para el bienestar del paciente to de la situación. A partir de esas sesiones en las que ellos eran puestos del otro lado, se obtuvo también mucha información que enriqueció el diseño del producto y estuvieron presentes en diferentes etapas del proceso de diseño, tanto desde lo técnico como desde la experiencia, y eso fue muy interesante. ¿Pudieron producir este objeto? No se produjo en masa. Se probó con distintos pacientes, pero en este momento no está a la venta, no es comercial. El proyecto está en pausa. ¿Se lo presentaron a médicos y médicas que no fueron parte del proceso para ver cómo reaccionaban? ¿Lo querían para su consultorio o pensaban que les iba a alargar la entrevista? No se lo presentamos a los médicos, sino a terapeutas que no habían sido parte del proceso y hubo bastante interés. Pero no hemos pasado a una etapa de transferencia de la tecnología. En este momento sigue siendo un ejercicio académico. ¿Hiciste más estudios sobre el impacto que podía tener un objeto de este tipo? Sí, desde otro punto de vista. Tuvimos la oportunidad de escribir un artículo académico. Fuimos a una conferencia de diseño y nos pareció que tenía mucho potencial. Luego yo comencé mi Maestría en Ingeniería Biomédica y dije: “Ok, ya tenemos resultados desde la parte más humana, desde la parte cualitativa, quisiera comprobar estos resultados desde la parte más científica y cuantitativa”. Entonces, con el acompañamiento de mis dos asesoras y en conjunto con la Facultad de Medicina y el Departamento de Ingeniería Biomédica de la Universidad de Los Andes, hicimos un experimento en un modelo animal de pez cebra. El pez cebra es un pececito que se utiliza mucho en neurociencias, en estudios de comportamiento, en la parte genómica y genética, porque tiene muchas similitudes y responde de una manera similar a los humanos. Hicimos el experimento de exponerlo a condiciones de estrés con un protocolo, que ya está en la literatura, y comprobamos si ese protocolo de estrés afectaba su proceso natural de regeneración. El pececito tiene la capacidad de regenerar tejido, puede regenerar cortes en la aleta y algunos de sus órganos internos. Decidimos entender la sanación como el proceso de regenerar su colita en unos peces expuestos a estrés y otros peces 132

  
    Diseño y salud |! sin estar expuestos a estrés, y vimos cómo eso afectaba tanto su comportamiento como ese proceso de regeneración. Luego lo hicimos también en pececitos jóvenes y en otros más adultos. Esto fue súper interesante porque efectivamente en las dos edades el estrés tenía un efecto en esos procesos de sanación. Pero pasa como en los humanos, cuando eres más joven te afecta más el comportamiento y si te caes, te sanas rápido. Pero el comportamiento es más variado, lo mismo pasa en los peces. Por otro lado, cuando eres más adulto tienes tu personalidad más clara y el comportamiento es más estable. No se ve tan afectado por las situaciones externas, pero la parte de regeneración sí que les afecta muchísimo, como les pasa a nuestros abuelos, que de pronto se caen y se rompen la cadera. Fue interesante ver cómo el efecto del entorno o del estrés, en este caso, podía favorecer o no esos procesos de sanación, que era lo que veíamos en el producto inicial. ¿Tenés una empresa de diseño para la salud? Sí. A mí me interesa mucho el bienestar, y en Colombia, estando en ingeniería biomédica y en diseño, junto con otros colegas nos dimos cuenta de que no había muchas opciones en la parte laboral para implementar procesos de innovación o estar en contacto con las personas en el área de la salud. Todo estaba más enfocado hacia las ventas y hacia la distribución de productos ya existentes. Entonces dijimos: “pues armemos nuestra propia propuesta”, e hicimos esta empresa que es nuestro proyecto de vida. Se llama Health Engineering Design, nos gusta llamarnos HED. Somos cinco socios y tenemos un equipo con gente de diferentes disciplinas. Nuestro foco es hacer realidad las ideas de los profesionales de la salud para que ellos puedan también aportar valor a los entornos en los que se desenvuelven. Algo muy interesante que sucede en Colombia, y supongo también en toda Latinoamérica, es que estos profesionales de la salud son muy recursivos, justamente porque no toda la tecnología o la innovación está a su alcance o está pensada para otros contextos. Utilizar a estos profesionales como recurso, como insumo para el proceso de diseño o de la ingeniería, es increíble. Resulta fabuloso utilizar sus experiencias de manera más estructurada, porque los profesionales de la salud están enfocados en mantener la salud y no tienen el tiempo para implementar estas ideas y volverlas tangibles, hacerlas realidad. Ahí entramos nosotros para dar ese apoyo: tenemos experiencia, conocimientos, tiempo; podemos hacer realidad sus ideas. 133

  
    Aportes para el bienestar del paciente ¿Podés mencionar alguna que hayan hecho realidad? Tenemos tres frentes principales en la empresa: 1) Servicios de proyectos de cocreación; 2) Aplicación de impresión 3D en la salud, desde modelos anatómicos hasta piezas de entrenamiento; y 3) Productos propios. En los proyectos de cocreación hemos tenido la oportunidad de trabajar con especialistas en ortopedia y en neurocirugía de columna. Tuvimos una experiencia muy bonita en la que los especialistas se nos acercaban ya con una idea muy tecnológica, con láser, luces y aplicaciones. Nosotros, aplicando las metodologías de diseño, dimos un pasito para atrás, fuimos a validar las necesidades, hicimos el proceso de observación y pudimos también identificar otras cosas muy interesantes para agregar a lo que ellos llevaban investigado para entender su práctica desde otro punto de vista. Eran cirujanos de columna, de escoliosis, y su necesidad era cómo poder pasar la planeación que se hace en imágenes médicas al momento quirúrgico. Porque esa planeación se realiza de forma muy experimental, con un dispositivo que dobla las varillas pero no permite precisión. Lo que queríamos era precisión y estandarización. En ese proceso de generar la solución, ellos entendieron qué era lo necesario para poder otorgar un mejor servicio para ellos mismos y que el paciente tuviera un mejor procedimiento. Terminamos en un dispositivo que está siendo puesto a prueba y que ha tenido buenos resultados, del que no te puedo dar muchos detalles porque está en el proceso, pero fue muy bonito entender cómo al poner al servicio de otras disciplinas las herramientas de diseño, estas personas pueden nutrir sus habilidades, su práctica y también mejorar cosas que ya dan por hechas, por tradición, por cómo aprendieron, pero que siempre tienen esa posibilidad de evolucionar. ¿Cómo funciona la colaboración? ¿Ustedes están dentro de un hospital? ¿Quiénes los convocan? Es bastante complejo entrar en un mundo que ha sido tradicionalmente muy exclusivo, pero cada vez hay más oportunidades de llegar a distintos ámbitos. En nuestro caso, la mayoría de las interacciones ha sido personalmente con los profesionales de salud. Ellos tienen un interés en hacer realidad algo y nos buscan a título personal, vienen haciendo esto durante un tiempo y sienten que ya no pueden hacerlo mejor, entonces contratan nuestros servicios. Hemos tenido conversaciones con instituciones, pero es mucho más complejo porque también hay mucha burocracia en el tema logístico; pero eventualmente se va a hacer realidad. La idea es ser una capacidad adjunta a todas las personas 134

  
    Diseño y salud |! LOS PROCESOS DE INNOVACIÓN EN SALUD HACEN MÁS CREATIVO Y ACERTADO El TRABAJO DE LOS MÉDICOS. o a », ANGIE HENRÍQUEZ MARTÍNEZ interesadas en aplicar procesos de innovación en el área de la salud. ¿Cuántos años tiene HED? Estamos transitando nuestro cuarto año. Iniciamos justo antes de la pandemia, a inicios del 2020, y ha sido una aventura ir entendiendo tanto el mundo empresarial como el de la salud y el del diseño. Lo mismo que identificar las redes que uno debe construir. Los cinco socios de la empresa hemos visto cómo la implementación del diseño en un área de salud ha hecho más cómoda la experiencia de los pacientes y más pertinente la práctica de los médicos. Por ejemplo, con nuestro primer producto, HYPNOS?, hemos tenido testimonios muy gratificantes de personas que no podían dormir y ahora pueden hacerlo y descansar. ¿Qué fue lo que diseñaron? HYPNOS? es un cojín que nace para el postoperatorio de reemplazo de cadera. Cuando te hacen un reemplazo de cadera con una técnica específica, no puedes dormir de lado por los siguientes 35 ó 40 días y resulta mucho más difícil para las personas esta experiencia de no poder dormir cómodamente que el dolor o la rehabilitación. Nos juntamos con un médico especialista que tenía esta inquietud desde hace muchos años y el 135

  
    Aportes para el bienestar del paciente resultado fue este cojín que llamamos HYPNOS?. Hemos tenido la oportunidad desde mediados del año pasado de tenerlo en el mercado y ver cómo las personas nos agradecen que se pueden dormir, siendo algo tan básico y tan necesario. Es muy gratificante. La sonrisa de las personas nos hace saber que valió la pena todo lo que hemos hecho. ¿También dan clases? En Ingeniería Biomédica tengo la oportunidad de trabajar con los estudiantes que están ya en los dos últimos semestres de su carrera en un curso que se llama Proyecto de Diseño, en la Universidad de Los Andes. Digamos que hace unos años se cambió la idea de hacer una tesis individual por hacer un proyecto en equipo con vistas a tener una acreditación internacional y que los estudiantes estuvieran expuestos a la experiencia de diseño. Esta clase de proyecto de diseño se dicta en dos semestres y la idea es que los estudiantes de Ingeniería se expongan a necesidades reales. Ellos van a hacer procesos de observación, entrevistas ytodo esto que hacemos en la investigación en diseño. Entienden de primera mano qué es lo que están viviendo pacientes, cuidadores o especialistas. Lo que ellos decidan se prototipa. A lo largo de los dos semestres se empiezan a generar prototipos, a validar en los contextos reales y evalúan un modelo de negocio, de regulación, de transferencia de la tecnología, para llegar a la mayor resolución posible. Este es su proyecto de grado, una implementación en un contexto real, basado en una necesidad que ellos mismos hayan identificado y no que haya sido impuesta con una demanda o con un encargo. Mi labor en esas clases, en las que tenemos distintos profesores, es justamente acompañar ese proceso de diseño inicial que no es tan común para los estudiantes de Ingeniería. ¿Cuál es la devolución que te dan al final? Al principio estos estudiantes tienden a ir hacia lo técnico y hacia lo científico y no ven el valor de hacer esta parte más humana en contacto con las personas, de lanzarse a hablar y salir del laboratorio. Pero justo la semana pasada tuve una experiencia muy bonita con los que están iniciando este semestre, algo que no nos había pasado antes. En estos años que llevamos dando la clase, esta es la primera vez que todos los equipos se han apropiado del proceso de observación. Me hizo muy feliz ver cómo ellos buscaban sus propios contactos, traían evidencia: videos, fotos y audios. Se interesaban por ir y entender de primera mano lo que 136

  
    Diseño y salud |! estaba pasando en los contextos. Eso fue ver que se va expandiendo esta idea, que se van apropiando de la metodología y es muy bonito ver cómo le encuentran valor a entender las experiencias de las otras personas como expertos en sus propias vivencias y que luego de eso saquen el insumo para generar los proyectos. Es clave cómo se transforman esos videos y observaciones en un material accionable. Nos apoyamos tanto en la metodología del pensamiento de diseño como en el Programa Biodesign (biodiseño) de Stanford. Partimos de la necesidad, que es el resultado de la observación, que se resume en una definición de la problemática, la población y el contexto. Luego de eso se pasa a la ideación, durante la cual los estudiantes tienen la posibilidad de explorar esa necesidad desde diferentes puntos de vista para luego empezar a validarla con el proceso de prototipado y agregar la parte más técnica, que es la visión desde la ingeniería, para garantizar que esta tecnología de implementación pueda ser viable, realizable. También es muy importante verlo desde un punto de vista real, del modelo de negocio en el que se analizan las posibilidades y se entiende cómo debería llegar a ser la parte comercial desde un punto de vista privado o público. Se trata de que tengan la experiencia más cercana a lo que sería implementar la tecnología en la realidad. ¿Cómo se le ocurrió al Departamento de Ingeniería Biomédica empezar a enseñar diseño? ¿Es algo normal en otras carreras de biomedicina? Es algo que viene de un programa de acreditación, ABET, que se toma de las universidades de Estados Unidos, según el que los estudiantes deberían estar expuestos a una experiencia de diseño. La idea es adoptada a partir de estas propuestas internacionales. Fuimos pioneros en la universidad desde la ingeniería en implementar este tipo de acercamientos al diseño. Cada vez más ingenierías están tomando esta perspectiva de integrar otras aproximaciones, no solo técnicas, sino también desde las experiencias y lo contextual. ¿También das clases de Diseño para diseñadores con ese foco? También doy clases en una materia electiva que se llama Tecnologías Afectivas en la que estudiantes de Diseño se aproximan a la exploración y creación de la tecnología desde el bienestar y el diseño positivo. Esto es 137

  
    Aportes para el bienestar del paciente abierto a las intenciones o intereses de los estudiantes. Es una clase muy libre que igual es evaluada por compromisos que ellos mismos se fijan, entendiendo la educación un poco desde otro punto de vista, más allá de las notas. Los estudiantes son capaces de aplicar sus habilidades en temas que de verdad les interesan. Es una clase pensada desde el Semillero de Diseño Inspirado en las Emociones. Junto con Santiago De Francisco Vela construimos esta materia para reforzar la idea de que como diseñadores tenemos la capacidad de impactar en la vida de las personas de forma intencional o de forma arbitraria. La idea es que esto sea un ejercicio desde la base de la intención y que se constituyan todas estas tecnologías pensando en cómo esos atributos van a afectar de cierta forma a las personas que los reciben. ¿Qué es el Semillero de Diseño Inspirado en las Emociones? Es un espacio en el que se reúnen egresados, estudiantes de distintos niveles, pregrado o posgrado, en pro de investigar o ahondar en temas específicos. En nuestro caso es el diseño positivo y el diseño inspirado en las emociones. Desde ahí también generamos proyectos de interés de los estudiantes, de interés académico, o vienen personas de la industria a pedirnos ayuda en ciertos temas. Es un espacio para que se fomenten la investigación y los proyectos de forma extracurricular. ¿Qué recomendás leer, escuchar, mirar sobre estos temas en los que trabajás? Definitivamente tus podcasts Diseño y diáspora son una creación increíble para entender la intersección del diseño con otras disciplinas. Hay un libro que yo utilizo mucho en ambas clases, Design for Wellbeing: An Applied Approach (Diseño para el bienestar, un abordaje aplicado), editado por Ann Petermans y Rebecca Cain, que es una recopilación de diferentes artículos que implementan el bienestar en diferentes áreas, desde la arquitectura, la educación, la salud. Me parece un gran referente, pensando en la intersección entre diseño, bienestar y otras disciplinas. Tenemos un libro traducido al español en la Universidad de Los Andes, Diseño positivo: guía de referencia, de Simón Jiménez, Anna Pohlmeyer y Pieter Desmet como autores compiladores, con traducción de Juan Fernando Merino, que es una recopilación de un montón de herramientas que están en la literatura, en otros tipos de artículos, también pensados en cómo aplicarlas para diseñar desde el bienestar, las emociones y la psicología. Se la pueden encontrar en versión digital. 138

  
    Diseño y salud |! ¿Qué le recomendarías a la Angie que recién acaba de terminar su carrera de diseño y está pensando para dónde va? Que confíe, que todo se va a resolver. Siento que decidir qué carrera estudiar, o en qué universidad, es menos importante que entender cuál es ese motor de vida, y ya se me salen las lágrimas. Cuál es tu intención más allá de las herramientas que aprendas. Lo que quieres hacer detrás es lo importante. En mi caso lo que quiero es aportar bienestar a mi entorno. Escuchala Episodio no. 415 El bienestar del paciente (Colombia) 139

  
    AIRÍ DORDAS PERPINYA El cuidador cuidado irí Dordas Perpinyá es diseñadora y comunicadora. Vive en Barcelona y nació en un pueblito muy pequeño del Pirineo catalán. Le gusta mucho viajar, es una persona curiosa e inquieta y disfruta escuchar a la gente y charlar. Le apasiona diseñar programas de comunicación e innovación social que transformen mentalidades y comportamientos, que conduzcan a una sociedad más equitativa. Tiene más de once años de experiencia, durante los últimos cinco trabajó en The Care Lab. Su enfoque allí ha sido generar conciencia sobre las desigualdades sociales creadas por los sistemas de cuidados actuales y diseñar nuevos servicios para quienes los brindan y los necesitan, tanto a nivel local como internacional. Su experiencia radica en liderar proyectos de diseño y comunicación de principio a fin; diseñar estrategias, escribir narrativas y artículos convincentes, contenidos visuales y audiovisuales, investigación cualitativa, facilitar procesos de participación ciudadana, diseñar servicios y organizar eventos. ¿Cómo empezaste a vincularte con el tema de los cuidados? Empecé a trabajar en 2018 en The Care Lab (El laboratorio del cuidado), un colectivo de diseñadoras que nos dedicamos al mundo del cuidado y la salud. The Care Lab lo fundaron Lekshmy Parameswaran y László Herczeg, quienes venían de una trayectoria larga en el mundo del diseño

  
    El cuidador cuidado de experiencia y productos en salud y sanidad. Después de muchos años como diseñadores y consultores, decidieron hacer un cambio y pasar a ser un colectivo. Se dieron cuenta de que muchas de las cosas que fallaban cuando querían implementar proyectos de innovación en salud eran problemas sistémicos y sociales. No era una cuestión solo del proyecto, sino que la salud y el cuidado tienen que ver con cómo nos organizamos como sociedad y cuál es el valor que le damos al cuidado. Me uní a ellos al cabo de unos tres años. Estudié Publicidad y Relaciones Públicas y empecé mi carrera como estratega de comunicación en agencias de publicidad, trabajando para grandes marcas, de autos y de consumo masivo de alimentación. Luego de siete años trabajando en eso, decidí tomar un año sabático que vino acompañado de una experiencia personal de colaborar en una campaña de concienciación social en favor de los derechos de las personas refugiadas. Se llamó Casa Nostra, Casa Vostra, trabajé en ella junto con Lara Costafreda. Para mí fue una experiencia transformadora porque tuve la oportunidad de dedicarme a pensar qué quería hacer con mi vida. Fue un momento de reflexión. Me di cuenta de que con mis capacidades en cuanto a estrategia de comunicación, podía explorar el mundo de la innovación social. La innovación en el mundo de la comunicación se quedaba corta. Cuando queríamos hacer una estrategia de marca, al final la única aplicación real era una campaña de comunicación, pero no había un cambio en el producto, no había un cambio en la forma de hacer de la propia marca. Me di cuenta de que en el mundo de la innovación y del diseño de servicios es donde podía trabajar en dar forma y transformar la realidad. Si encima podía ser con un tema social, mejor, ya que en mis tiempos de publicista una cosa que a veces no me dejaba dormir era el hecho de trabajar muchas horas para vender más. Mi trabajo era para que se consumieran más productos que no siempre eran buenos para el planeta ni para la sociedad. El objetivo era hacer más grandes las arcas de un señor propietario de una gran marca. Entonces, durante ese año sabático que estuve viajando, decidí hacer este cambio a la innovación social y pensando cómo dedicarme a esto en Barcelona, para estar cerca de mi familia otra vez. Así fue como encontré que The Care Lab estaba en Barcelona, aunque también trabajaban para proyectos en otros países como Singapur, Holanda e Inglaterra. Les escribí, nos conocimos y empezamos al cabo de unos meses a trabajar juntos. De esto hace más de cuatro años ya. 142

  
    Diseño y salud |! Me pareció especialmente interesante el proyecto del Foro Social del Cuidado. ¿Querés contar de qué se trata? Podríamos decir que estamos aún trabajando en ello. Es un proyecto que hacemos de forma totalmente voluntaria. Es una iniciativa ciudadana que estamos impulsando junto a un grupo de investigadoras y profesionales para dar valor al cuidado. Nos gustaría que como sociedad diésemos más valor al cuidado en general y que esto sirviera para que haya cambios políticos, sociales y en el ámbito privado. Que la experiencia del cuidado de las personas que lo necesitan y de las personas cuidadoras, tanto familiares como profesionales, sea digna y justa. Cada uno de nosotros tiene miles de experiencias: cuidar a un enfermo crónico en un hospital, a gente mayor o a personas que viven con discapacidades durante toda una vida; padres que tienen que cuidar de sus hijos con discapacidades o padres que se enferman y a los que hay que cuidar. Todos cuidamos en nuestro día a día y todos necesitamos de cuidados, más o menos específicos, con mayor o menor intensidad. Es algo que está presente en nuestras vidas y como sociedad no le damos la importancia que tiene. Estamos organizados como sociedad con una lógica mucho más productiva y consumista que reproductiva y de cuidado. TODOS NECESITAMOS DEL CUIDADO CON MÁS O MENOS INTENSIDAD. PERO £S0 NO ESTÁ NORMALIZADO. AIRÍ DORDAS PERPINYA 143
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    El cuidador cuidado Cada vez que un niño o niña se enferma y tenés que dejar de trabajar es como una especie de obstáculo. A veces incluso ni te atreves. Se ve como una cosa negativa... Yo tuve que cuidar a mi padre en su final de la vida porque falleció hace dos años, y tuve la suerte, y lo digo así, de que fue durante el confinamiento por covid-19 y él pudo morir en casa. Gracias a que estábamos trabajando desde el hogar, para mí fue fácil poder cuidarle. Pero si no hubiese sido así, quizá hubiera tenido que dejar el trabajo, no lo tenemos normalizado, y al final es el día a día de todos. ¿Qué propone este Foro? El objetivo principal es crear espacios de encuentro ciudadanos donde participen todas las personas que se sientan interpeladas a dar su opinión y a dar su punto de vista en cuanto al sistema de cuidados en Cataluña. En una primera fase organizamos una serie de talleres presenciales con personas cuidadoras, tanto del ámbito familiar como profesional, y personas con necesidades de cuidado, para identificar cuáles eran los principales retos y necesidades de todos estos colectivos de cuidado: en la infancia, para gente mayor, para enfermedades crónicas, salud mental, etcétera. Cada uno de los colectivos identificó sus retos, necesidades, y juntos, el día 12 de marzo, hicimos un evento conjunto en Barcelona con más de 250 personas e intentamos identificar cuál es la demanda que le hacemos a la clase política, porque es la que nos puede ayudar a diseñar las infraestructuras necesarias para cuidar mejor y recibir mejor cuidado. Sabemos que las personas con problemas de salud mental o personas con discapacidad, incluso gente mayor, tienen sus propias luchas, pero lo que queremos es que sea un movimiento transversal y que aglutine fuerzas. Tenemos la ambición de que con la fuerza de este movimiento social que estamos impulsando, la clase política mueva ficha para la creación de un nuevo Plan Nacional de Cuidados en Cataluña. Supongo que eso tiene que ser algo que se trabaja conjuntamente entre el Ministerio de Salud y el de Empleo. Porque eso tiene que dar más flexibilidad laboral a los que trabajan para poder realizar tareas de cuidado. Sí, esto interpela a diferentes ministerios y ámbitos. En cuanto a ministerios, cada país los tiene distribuidos de una forma distinta. Pero sin duda 144

  
    Diseño y salud |! hay un tema de derechos sociales y laborales, de salud y de educación, porque de la misma forma que la atención social y la sanidad no se comunican entre sí como sectores, la atención social, la sanidad y la educación tampoco. Cuando hablamos del cuidado de niños, pues también el sistema educativo tiene un rol en el cuidar. ¿Y este plan ustedes lo ven en el futuro cercano o en el largo plazo? Lo visualizamos como cualquier otro proyecto, donde hay un presupuesto y una línea de tiempo con todo un equipo detrás trabajando, pero la diferencia es que aquí estamos todos de forma voluntaria y esto también requiere otros tiempos. A finales de mayo tendremos otro encuentro presencial con todas las personas que han querido apuntarse a impulsar esta red ciudadana y el Plan Nacional de Cuidados. Vamos a intentar definir conjuntamente una línea de tiempo (qué podemos hacer y cuándo). Dos años sería una fecha ideal, pero podemos pensar otras pequeñas cosas que podamos conseguir antes. En Finlandia hay algunos portales donde los ciudadanos pueden subir iniciativas y si se juntan más de 50.000 firmas, entonces el Parlamento las tiene que evaluar. ¿Ustedes tienen algo así con Decidim, el software de participación ciudadana que permite realizar votaciones, consultas o autoorganizarse a la población? Sí, Decidim es una de las plataformas con las que nos interesaría trabajar. A mí me gustaría que estuvieran también involucrados, porque los que han desarrollado este software lo hicieron como una plataforma de participación ciudadana que nos puede ayudar a llegar a mucha gente. Lo presencial tiene sus límites y estaría muy bien poder recoger todas las voces, las iniciativas y las propuestas. Hay un mecanismo en España similar a lo que has comentado, que se llama ILP, Iniciativa Legislativa Popular, que es la forma legal de poder presentar al Parlamento una propuesta, y con cierta cantidad de firmas se debe comprometer a trabajarla. Pero tiene que ser algo más concreto y estratégico que el plan. Una parte del equipo está impulsando una ILP para regularizar la situación del grupo de mujeres cuidadoras del hogar que está formado mayormente por migrantes que cuidan a personas mayores y a niños de forma precaria, que además tienen una situación ¡legal en el país. Esta es una iniciativa vinculada con Casa Nostra, Casa Vostra, la campaña en favor de los derechos de las personas refugiadas. 145

  
    El cuidador cuidado Me gustaría pasar a hablar del proyecto Calma. Este proyecto lo impulsamos con un consorcio a nivel europeo, con universidades y hospitales de diferentes países, en Cataluña, Portugal y Polonia. El objetivo es mejorar la experiencia de pacientes, cuidadores y profesionales en el manejo de la disnea, que es la falta de aire. Este proyecto me gusta mucho contarlo porque lo viví desde el inicio hasta el final y cuenta muy bien el rol que tenemos como diseñadoras en el mundo social y en este caso en el mundo sanitario. ¿Qué es lo que podemos aportar? Empezamos con una fase de investigación etnográfica. Hicimos entrevistas y observaciones a pacientes, cuidadores y profesionales para entender cómo eran su experiencia y necesidades al vivir con una enfermedad crónica respiratoria, en la que el síntoma principal es la falta de aire. Entendimos cuáles son los retos para el paciente, que son los más evidentes porque hay mucha literatura sobre ello, pero también quisimos entender cómo era el rol del cuidador y cuáles eran sus retos. De esta fase de investigación salió un mapa de oportunidades, y de aquí el proyecto Calma, que de momento se quedó en la fase de prototipado y ahora estamos intentando buscar financiamiento para que se implemente en todos los hospitales que han participado. Acabamos desarrollando dos grandes cosas. Una es un programa educativo con una serie de talleres participativos de concienciación sobre la enfermedad para pacientes y cuidadores: ¿Qué es la disnea? ¿Cuáles son las diferentes limitaciones que ocasiona? ¿Cómo son las crisis? ¿Cómo de cada una de estas crisis uno puede aprender a manejar las futuras? La segunda es un servicio de coaching para pacientes y cuidadores que han pasado por un ingreso hospitalario a causa de una crisis aguda de disnea que requiere cuidado intensivo. Creamos un protocolo de reflexión poscrisis y herramientas de conversación para ayudar al paciente a reconocer cómo se había desarrollado la crisis de disnea y así poder obtener aprendizajes que le podrían servir para manejar mejor futuros episodios o incluso evitarlos. ¿Esto funciona como grupos de apoyo para cuando te diagnostican una enfermedad? Más o menos; esto depende mucho de la enfermedad y del país. Para una enfermedad como la diabetes es común encontrar estos grupos, lo mismo que para el cáncer de mama, con el que se ha trabajado mucho en cuanto a la experiencia de la paciente. Pero para enfermedades respiratorias no 146

  
    Diseño y salud |! había este tipo de cosas. Diseñamos talleres muy participativos, no el típico taller unidireccional donde el profesional explica sobre la enfermedad de forma teórica, sino donde se hacía participar a los pacientes y cuidadores para que entre ellos compartieran experiencias y estrategias de cómo manejar su enfermedad en el día a día. Parece muy original juntar a los pacientes con los cuidadores, en general estos grupos de apoyo son para pacientes. Este fue uno de los hallazgos de la fase de investigación de diseño: el rol del cuidador es clave. El cuidador anima y comparte la gran mayoría de actividades diarias con el paciente. Hay un punto muy importante para seguir hábitos saludables de vida, como ir a caminar o comer bien, y es que el cuidador, la familia o la persona que tienes al lado esté también motivada a hacerlo. Es muy relevante para el manejo diario de la enfermedad. ¿En qué fase quedaron estas propuestas? Las propuestas fueron cocreadas con pacientes y profesionales. Pudimos diseñarlas, prototiparlas, testearlas y evaluarlas. Están listas para ser utilizadas, pero nos faltó financiamiento para implementarlas. La otra parte del proyecto, que creo que es un poco más interesante, es la que llamamos Calma Coaching, un protocolo de recuperación para pacientes que tenían crisis de falta de aire que daban lugar a un ingreso hospitalario. Esto marca un antes y un después para los pacientes. Nosotros proponíamos un proceso de reflexión justo después de esta crisis, que empezaba en el hospital pero seguía en casa. El profesional reflexiona con el paciente y el cuidador sobre cómo ha sido esta crisis: ¿qué la había desencadenado? ¿Cómo nos habíamos manejado como equipo? La idea era aprender cómo podían prever crisis futuras y manejarlas mejor. Esto es lo que para mí tiene más valor del proyecto, porque lo que hemos diseñado es un nuevo punto de contacto en el servicio, con este momento de reflexión: pensar en qué pasó en los últimos días antes del ingreso. ¿Fue el tiempo?, ¿lo que comí?, ¿o el ejercicio que hice? Este tipo de preguntas ayudan al paciente a reflexionar y manejar mejor futuras crisis; incluso evitar ingresos. Este nuevo paso en el servicio es algo que los diseñadores hacemos todo el tiempo: ver dónde estamos, hacer en equipo una retrospectiva y evaluar. Exactamente. En un ambiente sanitario y hospitalario donde todo pasa tan rápido, donde no hay tiempo para nada y aún menos para la reflexión, 147

  
    El cuidador cuidado intentarlo es un reto. Por esto me parece muy relevante el servicio que diseñamos. Ustedes tienen una serie de principios de las comunidades de cuidado y uno de ellos es que la confianza requiere tiempo. ¿Cómo nacen esos principios? Esto surge porque sabemos que el ecosistema del cuidado es complejo. Cada vez hay más gente con diferentes necesidades de cuidado (¡vivimos más tiempo!) y cuando se provee cuidado normalmente es de forma precaria o es algo que hacemos de manera secundaria. Cuando ni las instituciones ni las familias pueden dar todo el cuidado que se necesita, las comunidades responden. Es decir comunidades de vecinos, asociaciones, organizaciones no gubernamentales e iniciativas urbanas que también se implican en el cuidado mutuo. Y los gobiernos, agregaría yo. Un gobierno nacional también tiene un rol en el cuidado de los inmigrantes, por ejemplo. Estoy de acuerdo. También es verdad que el gobierno cambia cada cierto tiempo y no podemos asumir que siempre va a trabajar en la dirección en la que nos gustaría. Cada uno con sus ideas y valores. Está bien que haya siempre una parte comunitaria que sea la que pueda proveer de cuidado cuando el gobierno, las instituciones privadas o la familia no llegan. Estuvimos estudiando el tema con diferentes comunidades de cuidado que existen en distintas ciudades. Tuvimos varias conversaciones y lecturas sobre el tema y cuando culminamos esta fase exploratoria de investigación, escribimos un artículo sobre seis principios o ingredientes para hacer florecer comunidades de cuidado, para potenciar que las comunidades de cuidado surjan y además se sustenten en el tiempo. Este es uno de los retos que tienen porque son organizaciones de base que se generan de forma espontánea, con una visión muy solidaria, de apoyo mutuo, de cooperación, que llegan allí donde no lo hacen las instituciones o las familias. Uno de los principios es que pertenecemos los unos a los otros: para crear un grupo de este tipo, sólido, hay que sentir que compartimos valores, una mirada, una serie de características personales o una experiencia. Porque sin este sentimiento de pertenencia es muy difícil que se genere un grupo. Otro principio que es clave en el mundo del cuidado es que la confianza requiere tiempo, como decías antes. Es vital confiar en la persona que te cuida, ya sea un médico o médica, personal de enfermería, 148

  
    Diseño y salud |! asistencia social o un vecino; porque estás confiando tu vida a la otra persona, porque estás en una situación de vulnerabilidad y fragilidad. Por eso el concepto del médico de cabecera es muy importante, tener una persona que siga tu caso a lo largo del tiempo y no estar consultando a especialistas que te ven una vez en la vida y que no necesariamente te entienden. Se requiere tiempo porque hay que construir un lenguaje común; que cuando yo diga me duele la cabeza tu entiendas lo mismo que yo, que cuando veas que esto me limita en mi vida, entiendas que me limita en mi propósito de vida, que puede ser el trabajo o cuidar de mis nietos. No es fácil encontrarlo. Cuando un médico te explica un tratamiento y los cambios de hábitos de vida que tendrías que hacer de una forma muy técnica y rápida, necesitas tiempo para entender y preguntar. Este tiempo es necesario para generar esta relación de confianza. En uno de los libros que leí, una periodista de Inglaterra había hecho una serie de entrevistas a diferentes personas cuidadas y cuidadoras, para hacer un diagnóstico de la situación. Decía que había descubierto cómo en los últimos años había habido un auge de todo lo que se llama terapias complementarias; y aquí existen muchos ejemplos: acupuntura, fisioterapia, psicología, quiromasajes, etcétera. En este tipo de consultas puedes estar con el profesional una hora, lo puedes ver una vez al mes y que cada vez que vuelves es la misma persona. Y esto genera confianza. Esto te ayuda a crear esta relación estrecha que se necesita. En el sistema sanitario público, en cambio, la gran mayoría son consultas de diez minutos o cinco, un día veo a un profesional y al día siguiente a otro diferente que no conoce nada de mi historia. Tienes la sensación de volver a empezar todo el rato. En este contexto, la gente busca alternativas. Como decía, Madeleine Bunting relaciona esto con el auge en las terapias complementarias; porque ofrecen el tiempo, la escucha y la continuidad que la gente necesita. Vinculándolo al tema de comunidades de cuidado, para formar un grupo que tenga este sentimiento de pertenencia, donde se crean relaciones fuertes, se requiere tiempo también. ¿En el futuro qué te gustaría que pase con el laboratorio del cuidado? Me imagino un mundo donde la sociedad valore mucho más el cuidado poniéndolo en el centro de las políticas sociales, pero también de las decisiones que tomamos a diario. Me imagino más gente, más instituciones invirtiendo más tiempo y dinero en proyectos e iniciativas que busquen 149

  
    El cuidador cuidado transformar situaciones injustas. Porque de lo que nos hemos dado cuenta es de que en el mundo del cuidado los sistemas están basados en muchas desigualdades e injusticias sociales. Me gustaría que hubiera más gente, más diseñadores y organizaciones trabajando en limar estas desigualdades y en hacerlas desaparecer. Que las personas cuidadoras en el hogar, en un hospital o en una escuela puedan hacerlo de forma digna, que no vaya en contra de su bienestar. Muchas veces el sistema se aprovecha un poco de la vocación de las personas cuidadoras y de que estarán pase lo que pase, porque ante una situación de vulnerabilidad, de fragilidad, hay mucha gente que actúa, está allí y no se rinde. Esto no quiere decir que sea bueno para su salud, su bienestar o para el sustento de la vida. Tiene que ver con cómo está armada la sociedad, que las profesiones vinculadas al cuidado, como las enfermeras y las maestras de jardín de infantes, son las que tienen peores sueldos. Cuando organizamos este Foro Social del Cuidado contactamos con muchas enfermeras, trabajadoras del hogar, asistentes sociales, madres con hijos con discapacidad... personas que han estado en la primerísima línea durante la pandemia. Muchas nos agradecieron que estuviéramos armando esto pero no podían participar porque estaban tan cansadas, tan superadas que no daban para nada más. Se les había agotado el tiempo y la energía para protestar, o para luchar por sus derechos. Esto, a la vez, nos daba fuerzas para seguir organizando el Foro. Sentimos la responsabilidad de hacerlo para ellas, porque al final el cuidado es algo que nos influye en nuestras vidas desde que nacemos hasta que morimos. En algún momento vamos a ser cuidados, en algún momento vamos a ser personas cuidadoras, en algún momento nosotros o algún familiar vamos a pasar por un hospital. Entonces, en un futuro, volviendo a tu pregunta, me gustaría que fuéramos una sociedad más cuidadora y menos injusta con este tipo de situaciones y desigualdades que existen. ¿Qué recomendarías leer o escuchar sobre este tema? Para mí existen tres libros de referencia en cuanto a la crisis del cuidado, uno es The Care Manifesto (El manifiesto del cuidado), escrito por The Care Collective (Andreas Chatzidakis, Jamie Hakim, Jo Littler, Catherine Rottenberg y Lynne Segal), un colectivo de sociólogos y economistas. Otro es Labours of Love (Labores de amor), de Madeleine Bunting, que recopila 150

  
    Diseño y salud |! una serie de entrevistas que hizo a personas con necesidades de cuidado y personas cuidadoras en Inglaterra. Y, por último, The Care crisis, What Caused lt and How Can We End It? (La crisis del cuidado, a qué se debe y cómo terminarla), de Emma Dowling. El último libro de diseño que me inspiró personalmente es The Goods of Design: Professional Ethics for Designers (Los bienes del diseño: ética profesional para diseñadores), de Ariel Guersenzvaig. ¿Por qué tenemos que leerlo? Este libro para mí debería estar en las estanterías de todos los diseñadores porque creo que tenemos una gran responsabilidad. Como diseñadores tenemos la responsabilidad y el rol de dar forma a este mundo en el que vivimos, ya sea diseñando plataformas digitales o diseñando servicios o productos. Y por lo tanto tenemos que ser conscientes del impacto que esto puede tener en la vida de las personas y actuar acorde a nuestros valores para hacer este mundo un poquito mejor. Escuchala Episodio no. 347 Diseñar el cuidado (España) 151

  
    DANIELA VOLLMER Inmigración y servicios públicos aniela Vollmer es una diseñadora industrial venezolana que estudió y trabajó en Estados Unidos. Luego regresó a su país y ahora vive en México, donde se desempeña en la consultora Design Impact. Además, cursó una Maestría en Economía Aplicada en el Tecnológico de Monterrey. Su interés por el cambio social, combinado con su talento para lo creativo, la llevaron al Savannah College of Art and Design. Mientras estaba en la universidad dividió su tiempo entre el estudio y proyectos de innovación social en organizaciones como la Community Coalition for Haiti. No solo se graduó en Diseño Industrial, sino que también tenía una vocación más fuerte por aplicar esas habilidades creativas para resolver desafíos sociales complejos. Como parte del equipo de Design Impact, ha podido traspasar los límites del diseño como herramienta para el cambio social, poniendo en práctica sus habilidades como diseñadora industrial para abordar desafíos sistémicos como la inseguridad alimentaria, las desigualdades en el acceso a la salud, entre otros. Vollmer también fue cofundadora de Plan A, una plataforma de tutoría galardonada en Venezuela. Basada en el modelo “compre uno, regale uno”, cada clase de tutoría educativa contratada proporcionaba una clase gratuita a un niño en una comunidad que sufría pobreza.

  
    Inmigración y servicios públicos ¿Qué hacés en México? Vine por trabajo, venía realizando home office desde la pandemia. Trabajo como consultora independiente en temas de impacto social y colaboro con varias organizaciones en Venezuela, en Estados Unidos y aquí, en México. ¿Cómo se le ocurre a una diseñadora industrial hacer una Maestría en Economía Aplicada? ¿Cómo fue ese pasaje? Es una historia más o menos larga, estudié diseño industrial, pero desde antes de graduarme siempre me interesó el tema social y después de graduarme del pregrado me dediqué a trabajar con distintas organizaciones y fundaciones que estaban trabajando e intentando vincular el diseño, la innovación y las herramientas para pensar cuestiones de índole social. Me apasiona trabajar en esa intersección en la que podemos aplicar herramientas del diseño y la innovación a problemas sociales complejos. Cuando estuve trabajando en los Estados Unidos, me enfoqué en temas de salud, educación, inmigración, seguridad alimentaria, todo desde el lente del diseño y la innovación. He intentado aplicar esta misma filosofía en las distintas organizaciones y espacios donde he tenido la oportunidad de trabajar. ¿Podés mencionar un caso de inmigración en el que trabajaste? A partir de abril de 2021 trabajé para Design Impact, una consultora sin fines de lucro que se dedica a usar un lente de diseño e innovación para abordar diferentes temas sociales. Cincinnati (Ohio) es una ciudad con un nivel de inmigración importante. Sin embargo, la gente del lugar tiene una mentalidad cerrada, pues son mucho más conservadores que en otros lugares de EE. UU., como Florida, donde están acostumbrados a estar rodeados de inmigrantes y eso es parte de la cultura. En Cincinnati no existe la infraestructura como para apoyar a quienes no hablan inglés, para ofrecerles servicios básicos de salud o educación. Toda la acogida de los inmigrantes tenía problemas. Había muchas barreras institucionales importantes para, por ejemplo, una familia de una mamá con tres hijos, que llega de Guatemala sin hablar una palabra de inglés, queriendo ubicarse y tratar de formar un hogar en una nueva ciudad. Con este tipo de retos me encontré muchísimo a lo largo de mi experiencia con Design Impact. En este caso, ¿quién te contrataba? Hice varios proyectos que tenían que ver con migrantes. Parte de la filosofía de la organización es integrar la voz y la experiencia vivida de las 154

  
    Diseño y salud |! HAY MUCHO POTENCIAL EN LA INNOVACIÓN SOCIAL, NO SOLO EN PROYECTOS DELIMITADOS, SINO TAMBIÉN EN CONTEXTOS MÁS AMPLIOS. ERES ¡NS N 4 Ñ DANIELA VOLLMER personas afectadas por los problemas que estábamos tratando de resolver. Sobre los temas de inmigración hablamos con el Hospital de Niños de Cincinnati, que es el segundo más grande de los Estados Unidos, con el sistema de escuelas públicas y con la Cámara de Comercio de Kentucky, estado al sur de Ohio, quienes nos contrataron también para planificar la infraestructura necesaria para la llegada de inmigrantes a la ciudad. Nos pareció fascinante que ellos quisieran trazar esa meta estratégica. Estas instituciones u organizaciones nos contrataron directamente. ¿A quién se le ocurría el objetivo de que los inmigrantes tenían que ser mejor recibidos? En ese proyecto, la Cámara de Comercio nos dijo: “Queremos contratar a alguien para que nos ayude a pensar cómo hacer que esta ciudad sea más amigable con los nuevos inmigrantes. Cómo hacer que ellos, al llegar, sepan cómo navegar la ciudad, en dónde pueden obtener recursos y a qué lugares pueden ir para recibir asistencia”. Eso fue iniciativa de ellos. Me imagino que influenciados por otras organizaciones y por el clima político. 155

  
    Inmigración y servicios públicos Está buenísimo pensar cómo ayudarlos a navegar por los servicios que necesitan. Otro proyecto interesante está enfocado en inmigrantes que llegan en situación de vulnerabilidad. No se trata de alguien que viene preparado o con título universitario o con trabajo y visa, sino más bien inmigrantes que están llegando por necesidad, porque están escapando de situaciones muy complejas en México, Guatemala u otros países de Centroamérica. El Hospital de Niños justamente nos dice: “Sabemos que nuestro hospital y nuestros servicios no están diseñados de una forma amigable para inmigrantes que no hablan inglés, para personas que no conocen nuestra cultura, ayúdennos a entender qué podemos hacer en nuestro espacio físico e incluso en cómo damos nuestros servicios a los pacientes, a las familias, a la comunidad, para que todo este proceso sea más fácil y para que las familias se sientan cómodas viniendo”. Ellos querían mejores resultados en materia de salud, para realmente cumplir con su misión de poder mejorar la salud en su territorio. ¿Entonces qué hicieron ustedes? Lo que hicimos en este caso fue una serie de entrevistas y encuentros con familias inmigrantes con niños que estaban ubicadas en la misma comunidad del hospital y que podíamos asumir que eran potenciales usuarios. También hicimos entrevistas a otros actores claves, como proveedores de servicios y administradores del hospital, para entender el mapa completo e identificar quiénes son los distintos actores que nos pudieran decir más sobre cuál es la experiencia de los inmigrantes y cómo mejorarla. Necesitábamos que nos apuntaran hacia las mayores barreras que se encuentran a la hora de ir al hospital para una emergencia o por alguna otra situación. Hicimos entrevistas a las familias para entender su experiencia de primera mano, conocer esas barreras con las que se están encontrando, intentar llegar a esas motivaciones o creencias profundas que también pueden estar influyendo en la forma en la que están actuando o tomando decisiones. El tipo de investigación que hicimos está conectado con la ciencia del comportamiento, ver qué está pasando aquí y cómo nosotros podemos ayudar a intervenir para que estos servicios se brinden de una forma más eficiente y efectiva. En una segunda fase hicimos entrevistas a la contraparte, que son los administradores, enfermeros, doctoras, y así fuimos entendiendo poco a poco. Recolectamos muchísimos datos, y luego hubo un proceso de síntesis e interpretación de toda esa información. Al terminar ese proceso invitamos a estos grupos nuevamente al mismo 156

  
    Diseño y salud |! espacio a hacer una tormenta de ideas, entendiendo mejor la situación y las oportunidades que tenemos de mejora y de transformación de esta experiencia de servicio. ¿Presentan estas oportunidades a los dos grupos juntos o por separado? En Design Impact buscamos la diversidad. Si yo me dedico a hablar nada más con la familia y no hablo con los doctores o los proveedores de servicios, me está faltando una parte de la historia. Entonces en el proceso de investigación buscamos abordar la mayor cantidad de perspectivas distintas. A la hora de buscar ideas nos parece importantísimo juntar a estas personas y que ellos mismos escuchen las perspectivas de los demás. Una mamá de tres hijos tiene una percepción muy distinta a la de los doctores o a la de los proveedores de servicios. Los doctores podían tener una idea preconcebida de cuál es la experiencia de esta familia; pero a la hora de sentarse en la misma mesa, discutir, conversar y proponer ideas, se dan cuenta de que la realidad es muy distinta. Se conectan de manera mucho más profunda. La diversidad enriquece mucho el proceso de generación de ideas y de conectar con otros. Está bueno generar un encuentro que no es dentro de una cita con un médico, donde siempre está esa asimetría de poder de uno que es el que tiene el saber y el otro el que tiene problema. En cambio, esta es una situación diferente... Tal cual, existen esas dinámicas de poder y se acrecientan más cuando tienes a una persona que no sabe hablar el idioma. Esto genera un sentimiento de vulnerabilidad muy fuerte. Por eso, crear un espacio donde tú puedas nivelar la base e invitar a los distintos actores a que participen bajo las mismas condiciones es algo muy poderoso. En estas reuniones, ¿tenían traductores o gente que habla los dos idiomas? Usamos las dos maneras y funciona mejor al tener a alguien que habla los dos idiomas. Por ejemplo, en mi caso, yo trabajaba muy de cerca con la familia y teníamos una relación en la que ellos confiaban en mi capacidad de traducir lo que se estaba diciendo y de comunicar correctamente lo que me estaban diciendo. ¿Vos eras la facilitadora y a la vez la traductora? Sí, y de hecho de esto surgió que las familias dijeran que no siempre les asignaban un traductor cuando iban al hospital y cuando se les asignaba, 157

  
    Inmigración y servicios públicos no necesariamente sentían que esta persona comunicaba sus ideas. “No la conozco, no necesariamente confío en que esta persona esté haciendo un buen trabajo en comunicar lo que yo estoy diciendo y mis preocupaciones”, decían. Este punto estaba generando una barrera para las familias. Entonces, para estas sesiones era importante tener a alguien que pudiese generar esa confianza, y en ese caso esa persona era yo. Luego de esta sesión de codiseño tuve que presentar un informe con el resumen de todas las ideas que surgieron y los hallazgos clave. Esta sesión fue con personas que trabajaban en el hospital, en distintos espacios. Desde quienes se ocupaban de agendar traductores para los pacientes hasta la persona encargada de que todo fluyera a nivel logístico. Tener la oportunidad de presentar hallazgos que vienen directamente de las personas más afectadas fue valioso porque tenía a todas las personas que toman decisiones en el mismo lugar y les planteé lo que habíamos aprendido y lo que habíamos escuchado. El compromiso fue que el hospital tenía que organizarse internamente para decidir cuáles de todas estas ideas iban a ir implementando poco a poco, y cómo iban a ir midiendo si estas ideas estaban teniendo efecto. Hicimos pequeños prototipos para ver qué funcionaba, qué daba mejores resultados, y lo hicimos de la mano de las familias, para obtener una retroalimentación constante y asegurarnos de que lo que estábamos haciendo funcionara. ¿Vos le diste seguimiento al proyecto o fue otro equipo el que armó esos prototipos de las ideas y los empezó a evaluar? Eso lo continuó otro equipo, pero nosotros seguimos en paralelo monitoreando y trabajando con el hospital en otros proyectos. El hospital es una organización masiva que tiene un sinfín de iniciativas, y para estos temas de diseño de servicios nos llaman mucho a nosotros. Escuchala Episodio no. 295 Salud, inmigración y servicios públicos (Venezuela / EE. UU.)

  
    NICOLÁS GARCÍA MAYOR Un espacio adecuado para enfrentar la emergencia [05 [o5[2022] icolás García Mayor es un diseñador industrial argentino. EstuN dió en la Universidad Nacional de La Plata. Fundó y dirige Cmax System Inc., una empresa que se dedica a producir soluciones de vivienda móvil plegable para usos multipropósito como clínicas, refugios, glamping y eventos. Además, trabaja como consultor para el Consejo Económico y Social de Naciones Unidas. Se considera una persona común y corriente que trata de dejar algo mejor de lo que encontró en el mundo utilizando algunas herramientas profesionales. Proviene de Bahía Blanca, una ciudad argentina del sur de la provincia de Buenos Aires, donde arranca la Patagonia. Fue criado en un barrio de calles de tierra, por un padre colectivero y una madre costurera. “Una familia de clase media tirando para abajo, luchadora”, define. Cuando terminó la secundaria estaba indeciso entre estudiar Diseño Gráfico o Arquitectura, hasta que un primo le dijo: “¿Por qué no investigás Diseño Industrial?”. No sabía ni de qué se trataba. Le pasaron una fotocopia con las materias que debía cursar y —dice— fue amor a primera vista. Le encantaron las posibilidades que la disciplina ofrecía para crear, investigar e innovar.

  
    Un espacio adecuado para enfrentar la emergencia ¿Cómo terminaste trabajando en proyectos de diseño social? Yo creo que todo el diseño es para la sociedad. Lo que he tratado de hacer es trabajar para aquellos que no pueden acceder a cierta tecnología y a la innovación. Ahí es donde más se necesita mi labor. Se precisa toda la capacidad profesional para mejorar la situación de las personas vulnerables, para solucionar los verdaderos problemas que tiene la humanidad, que son la falta de agua, la falta de comida y la falta de un techo. Es el verdadero desafío, no siento un desafío en diseñar una nueva silla, porque cuando estás en la universidad están peleándose para hacer el sillón, el mueble o el perchero para la revista de decoración. Te falta la lámpara... La lámpara y esas cosas que no le cambian la vida a nadie. Creo que hay que estar atentos a cuáles son las necesidades verdaderas de la humanidad y ver cómo podemos aprovechar nuestro tiempo de vida para mejorarlas. ¿Cuál fue el proyecto que te abrió las puertas a este tipo de trabajo? Hay muchos, porque desde que empecé la universidad, cada trabajo práctico que hacía tenía que ver con mejorar la calidad de vida de alguien. En una escuela, diseñé muebles y pensaba en cuál sería la mejor manera de interactuar entre los alumnos y la atención del maestro para que hubiera un buen trabajo en equipo. Siempre trato de aportar desde el diseño una mejora. Pero tal vez fue con mi tesis para finalizar la carrera, cuando decidí generar un proyecto bastante raro para ese momento. En el año 2001 quise hacer algo para mejorar la situación de un sector que estaba golpeado, que necesitaba innovación. Vi que en el tema de viviendas temporales — para emergencias complejas, desastres naturales, guerra, desplazados por distintas situaciones— no había nada. La gente estaba tirada en carpas o con lonas o en el barro. No había soluciones temporales para esas familias. Entonces dije: “Acá hay un desafío gigante”. Lo presenté en la universidad para hacer mi tesis y me sacaron a patadas. Me respondieron que era un trabajo muy complicado, de arquitecto, ingeniero o sociólogo, de gente que estuviera trabajando con asistencia a la emergencia. No es para un diseño industrial. “No te vas a recibir jamás con esto”, me contestaron. Pero hay un montón de gente trabajando y haciendo viviendas para alojamientos de emergencia. Ahora sí, pero en el año 2001, no. La forma que yo tenía de poder encon160

  
    Diseño y salud |! LA FALTA DE AGUA, COMIDA Y TECHO CON LAS NECESIDADES VERDADERAS DE LA HUMANIDAD Y PARA ESTOS PROBLEMAS PODEMOS TRABAJAR. NICOLÁS GARCÍA MAYOR trar algo sobre este tema era en bibliotecas. No estaba tan desarrollado Google, casi no había forma de rastrear por internet, no había información y menos sobre el tema de refugiados. Toda la investigación que hice fue en bibliotecas con fotocopias. Realmente es necesario saber un poco de todo. Porque el diseñador industrial sabe más que nada de la interacción del ser humano con los productos, de la ergonomía, pero no de la habitabilidad del espacio. Ahí necesitás entender de arquitectura, de cómo el ser humano se relaciona con los espacios habitacionales. Con lo cual me metí en la Facultad de Arquitectura y casi que la tesis mía la guiaron desde el Departamento de Arquitectura en La Plata. Empecé a leer los volúmenes de Le Modulor 1 y 2 de Le Corbusier. Empecé a estudiar arquitectura un par de meses y fue muy interesante ver todas las posibilidades habitacionales y las formas de las estructuras plegables. Me metí en ingeniería para ver cuáles eran las capacidades de tender estructuras, de plegar, de ocupar poco espacio y de soportar peso con estructuras livianas. Después terminaste implementando el proyecto porque ahora tenés una empresa donde hacés estos sistemas de alojamiento para emergencias. Sí, esa tesis fue en 2001. Aquí estamos implementándola en 2022. Llevó 161

  
    Un espacio adecuado para enfrentar la emergencia unos veinte años. Estamos llevando unidades desde Varsovia, Polonia, a Ucrania para ser utilizadas como hospitales móviles para atender a los heridos de la guerra en la primera línea, donde lamentablemente se está bombardeando. Nunca habíamos estado en un contexto de guerra y vemos posibilidades de este producto y beneficios que no conocíamos. ¿Cómo cuáles? Por ejemplo, usan contenedores como hospitales móviles, que se ponen en la línea donde se está combatiendo, donde están los heridos. Habían empezado a llevar containers-hospitales y en el fragor de la batalla no podés parar las bombas para correr el hospital porque están perdiendo territorio. Hay que traer una grúa para moverlo y no se puede. Nuestro producto, en cambio, se puede plegar, se corre y se maneja sin necesidad de herramientas y sin necesidad de grúas. Esto permitió permanentemente mover estas clínicas de una manera que los benefició muchísimo. Habían perdido un montón de hospitales en manos de la fuerza rusa por no poder conseguir moverlos a tiempo. ¿Quiénes financian estas unidades móviles? Inicialmente empezamos a financiar nosotros. Tenemos una forma de hacerlo sustentable apalancándonos en otros mercados. Nuestro propósito es ayudar y mejorar la situación humanitaria de las personas que están sin techo, desplazadas. Para hacer esto se necesita que alguien lo financie y entrar en los procesos de quiénes son los que están resolviendo estos temas, generalmente los gobiernos o las grandes organizaciones. Todo esto lleva mucho tiempo y muchas veces las soluciones que se ofrecen están muy por debajo de las que manejamos, pero también muy por debajo de lo que yo considero la dignidad humana. Como lamentablemente esta gente que se beneficia de estos espacios no tiene voz, ni voto, ni capacidad de solucionar este problema, entonces se adaptan a lo que se les da, que muchas veces es una lona, un pedazo de plástico o nada. Hay mucha gente, millones de personas, tiradas en la calle o en campamentos. ¿Cómo describirías el producto? Aveces es difícil encontrar cómo nombrar nuestro producto. Se lo llama por el nombre de la empresa, el Cmax. ¿Pero qué es? No es una carpa, no es un contenedor y no es un trailer. Es un elemento híbrido —una especie de vivienda plegable— que viene a traer algunas soluciones, si lo comparás con un contenedor no tiene las características de rigidez, 162

  
    Diseño y salud |! pero tiene mucho beneficio en el tema del traslado, en logística, para llevar un espacio habitacional u oficina a un sector donde las rutas se rompieron, y no hay acceso. Lo podés llevar con una camioneta cuatro por cuatro. ¿También ofrecen vivienda inmediata para los refugiados aparte de estas unidades móviles hospitalarias? Es un espacio habitacional que puede ser utilizado tanto para vivienda temporal como para armar un hospital móvil, un sector de testeo de covid-19, un sector de triage o una oficina de registro para los desplazados para verificar pasaportes. Es un espacio plegable de 20 pies. En Ucrania, toda la parte logística está colapsada. Todo está entrando por rutas, nada por aire ni por mar. Tenés kilómetros y kilómetros de camiones. La capacidad de poder optimizar los espacios en el traslado de la logística es fundamental. Un camión que lleva un contenedor (container) puede llevar entre 15 y 18 unidades de las nuestras. Hay mejoras en la logística, en la huella de carbono y en el impacto ambiental. ¿También proveen los elementos que se necesitan en el hospital? No, porque eso depende del uso que le vayan a dar. Generalmente en el lugar se dedican a poner las camas o elementos instrumentales. En algunos casos querrán una sala de aislamiento o en otro caso una sala de cirugía de baja complejidad, otra de alta complejidad, y toda esa aparatología nosotros no la manejamos. Vos dijiste que la manera de hacerlas sustentables es apalancar en otros mercados. ¿Qué quiere decir? Otro mercado que no sea de ayuda humanitaria; por ejemplo, hay un montón de usos que se le está dando a nuestro producto en la explotación de petróleo o en minería para generar campamentos o para eventos. También tengo permanentemente pedidos para eventos, como para la Copa Mundial de Fútbol, en Qatar, para armar glamping (camping + glamour, campamentos de lujo). Cada diez unidades que vendemos para otros mercados, una la donamos a través de nuestra fundación benéfica que está registrada en Washington. A través de esta fundación recibimos donaciones y también donamos. Hoy estamos muy por arriba de nuestra expectativa en la capacidad de donación, porque estamos donando, cada diez que colocamos en el mercado, otras diez. 163

  
    Un espacio adecuado para enfrentar la emergencia ¿Entonces de qué viven? Yo soy el mayor inversor de esta empresa. Empezamos a fabricar este año a nivel global y me doy el gusto de hacerlo como filántropo. Con otros amigos que se sumaron hemos armado un concepto de empresa distinto. Hemos empezado con una fábrica de más de mil personas, pero ahora cambiamos. Estamos coordinando un equipo de ingeniería, de innovación, de diseño, de venta y de comercio exterior, y estamos tercerizando la parte de fabricación. Eso nos está permitiendo aliviar la presión en el tema de producción. Lleva tiempo introducir una línea de montaje en otra fábrica pero hemos hecho un par de convenios interesantes. Tenemos una en Perú y estamos abriendo una en España, apalancándonos en sectores productivos que ya están instalados, que muchas veces están sobredimensionados y tienen la posibilidad de armar otra línea de montaje en su fábrica y tener un portfolio de producción equilibrado. Ante una situación de pandemia muchas fábricas automotrices o de transporte quedan sin movimiento y ahí es donde nosotros tenemos la posibilidad de ofrecer soluciones humanitarias; donde todo queda paralizado, nosotros estamos dando soluciones. Así nos balanceamos económicamente. Y ahora que estás en Varsovia, viendo cómo están funcionando las unidades móviles en el territorio, ¿tenés pensado desarrollar nuevos productos para estas situaciones de emergencia? Sí, como diseñador me quiero dedicar a esto, hay para brindar un montón de soluciones. Lo que pasa es que cada desarrollo requiere de mucha inversión, de prototipado, matricería y testeos. Montar una línea de fabricación es muy complicado, más que nada en los volúmenes de los productos que estamos manejando, productos grandes, con moldes y matrices gigantescas y costosas. Cada cambio en un molde es tremendo. La decisión de qué tipo de desarrollos van a hacer la toman con un equipo. ¿Cómo funciona? Ven la necesidad ahí en el territorio, y después, ¿qué pasa? Lo tratamos de desarrollar. Inicialmente buscamos que haya una demanda. En este caso nos arriesgamos nosotros a desarrollar este producto, si bien existía una demanda importante para introducir a un sistema que ya está oxidado, que está trabajando así hace un siglo. Introducir algo nuevo lleva tiempo, hay que actualizar, mostrar, testear y romper esquemas. 164

  
    Diseño y salud |! ¿Hay centros de refugiados montados a partir de sus unidades? Todavía no se están usando en situaciones puntuales. Estamos tratando de demostrar que el producto no se puede comparar con un contenedor, porque el costo no solamente incluye el del producto, sino que suma el transporte de un camión de grúa, de personal para izar ese contenedor, para bajarlo, para instalarlo y todo eso es un costo que está asociado directamente al producto. Nosotros reducimos diez veces el costo de logística y el impacto al medioambiente. Cuando movés mil unidades, ahí tenés un impacto gigantesco. Para mover mil contenedores tenés kilómetros de camiones en la ruta, que se traban. Hay un lugar en Varsovia donde hay más de 5.000 personas evacuadas que están en un centro de exposiciones. Pero si tenés que evacuar esa gente con contenedores, como hay en otras partes del mundo, ¿cuánto te lleva de logística, de gasto de gasolina, de transporte? En el caso nuestro, reducir y mejorar eso al 90% del costo es lo que tenemos que ir demostrando. Son tecnologías innovadoras que se van fusionando y mostrando su usabilidad. ¿Sos asesor de organismos multilaterales en temas de investigación? Trabajo con distintas organizaciones, con el Banco Interamericano de Desarrollo y el Banco Mundial. Muchas veces he sido convocado para desarrollar la agenda de la Asamblea General de Naciones Unidas para definir los temas que se van a debatir. Estamos en distintas secciones, muchas veces en el área de innovación. Tratamos de poner nuestro granito de arena. Con el tiempo he logrado no solamente ser consultor, sino que nuestra fundación, Cmax Foundation, tenga un estatus consultivo ante la ONU. No solamente podemos aportar en reuniones y en situaciones que sean necesarias, sino que también podemos coordinar acciones y proponer nuevas soluciones, coordinar con otras ONG, ya sea que tengan estado consultivo ante la ONU o no. Introducir cambios en una ciudad o en una provincia o en un país es complejo. En las Naciones Unidas, que son más de 196 países, es bastante complejo. ¿Siempre en relación al diseño para la emergencia? Sí, estoy muy abocado y ocupado en el tema de desnutrición infantil, sobre el que trabajo hace bastantes años en Argentina, con mi otra empresa. También tengo una fundación donde hemos construido un centro para desnutridos, un hogar para abuelos, generalmente de clase baja, vulnerables, y he ayudado a armar centros de desnutridos en Haití y en Guatemala. 165

  
    Un espacio adecuado para enfrentar la emergencia ¿Ofrecés soluciones arquitectónicas? No necesariamente desde la arquitectura, sino también desde el concepto o la idea. Coordinar una estrategia, armar el plan, juntar los recursos, planear todo ese proceso de obra que incluye diseñar, armar los espacios y contratar a los profesionales de las áreas necesarias para hacerlo. Hasta hemos armado un censo para detectar la desnutrición de manera temprana, y esto lo he desarrollado con la Fundación (Fundacionar). Es una especie de brazalete que existe en el mundo, pero lo simplificamos y lo pusimos a disposición de muchas organizaciones para hacer el test de desnutrición infantil en muchas partes del mundo, por ejemplo en un campo de refugiados de Latinoamérica. Veo en qué puedo mejorar esto y me meto y lo hago. Por ejemplo, fui a la Organización Mundial de la Salud con Médicos Sin Fronteras. Empecé a preguntar, a investigar, hablé con médicos. Me junté en Washington con directivos de la OMS y armamos una página donde ese brazalete se puede bajar en un PDF, se imprime en cualquier impresora y se recorta. De esa manera podés ir a cualquier lado a testear a un niño o a una población y ver si ese niño tiene desnutrición. ¿Cuál es el beneficio? Descubrir una desnutrición temprana le puede salvar la vida a un niño. Después de eso, se necesita conseguir el suplemento vitamínico. Lo conseguí en Francia. No tiene nada que ver con el diseño de producto, es buscar la manera de conseguir el donante, coordinar el envío desde Francia hasta Haití. Mucho de logística y producción. De todo, organizar la necesidad. Por eso no me defino como un profesional determinado sino como un ser humano con inquietudes de saber qué puedo mejorar. ¿Cómo te parece que este diseño para la emergencia y la salud está evolucionando? Lo que yo veo es que no se está mejorando. En algunos casos podemos ver que hay gente que está en esos campos de refugiados en Siria, Grecia o Macedonia, que se han organizado un poco mejor en casas de familia o de otra manera. Pero, sin embargo, he estado en Polonia en lugares donde hay 500, 1.000 O 5.000 personas, y tampoco es una vida digna. Por más que no estés en una carpa, tenés filas de camas con personas durmiendo una al lado de la otra. Personas heridas, con niños que están durmiendo en un catre. Es mejor que una carpa, pero eso no es dignidad. Podés aguantar un día, pero hay personas que están meses durmiendo una al lado de la otra, en un contexto de 166

  
    Diseño y salud |! covid-19. Entonces, no estamos mejorando, eso se viene haciendo hace años. Después del huracán Katrina, en Estados Unidos, los metieron atodos dentro de un estadio, y de noche había violaciones, había abuso de niños, porque metían a 500 personas en el mismo lugar con delincuentes, sexópatas y familias normales. Eso no es una solución. Entonces no veo mejora, hay algunas cosas que sí están mejor, pero no se ha elevado la conciencia de que hay que responder con dignidad. Al refugiado, no se lo ve como un ser humano. Algunos dicen que los refugiados ucranianos reciben más solidaridad y empatía que en su momento los sirios o iraquíes porque son blancos... Puede ser, pero si vos ibas a todos los lugares donde han recibido refugiados en Italia, ¿cómo estaba la gente? Un desastre. Seguramente hay algunas cosas que mejoran. Pero a muchas familias les están pegando una patada y se están volviendo a Ucrania, aunque sigan los bombardeos, porque no tienen dónde estar. Hay un montón de cosas entre la realidad y lo que se cuenta. Me gustaría ver una humanidad resiliente, preparada. Ya sabemos que ocurren más de 350 desastres naturales por año. Ya se conocen las zonas de sismos, dónde puede haber terremotos, dónde puede haber deslaves. ¿Cómo nos preparamos? Así como en tu casa es obligatorio tener un extintor por si se te prende fuego, bueno, vos tenés que tener un sistema habitacional por si pasa algo. Ya lo vimos con el covid-19, todos los hospitales abarrotados y los pacientes en la calle no tenían oxígeno. Ya sabemos que vamos a estar enfrentando estas cosas, ¿cómo nos vamos a preparar? Y lamentablemente veo que no se ha aprendido mucho. Las consecuencias del cambio climático y la situación política hacen al incremento de la cantidad de gente en movimiento... Si, en 2050 se piensa que habrá más de mil millones de personas desplazadas, ya tenemos unos 300 millones de personas desplazadas. Si no se hace algo con conciencia, después de todas las cosas que estamos pasando, y... la verdad que el futuro se ve medio feo. ¿Qué recomendarías para aprender sobre el diseño en la emergencia? Hoy hay material por todos lados. Pero no hay nada mejor que estar en el campo, que estar con la gente. A mí me dicen: “¿Cómo hiciste para ir a Haití, a Macedonia, a Grecia?”. Tomé un avión y me fui, no esperé la invitación de nadie. No esperé a que me llamaran, en algunos casos sí me llamaron y he coordinado. Pero después estoy yo, que tengo ese amor a tratar de hacer 167

  
    Un espacio adecuado para enfrentar la emergencia algo por el otro y voy y me meto. Entonces para mí, hay que estar cerca de la gente, escuchando, sintiendo con ellos, y después de ahí ver qué se puede resolver, porque está lleno de especialistas que van a decirles cómo son las cosas y no es así. Tenés que estar ahí, tenés que escuchar, tenés que vivir, y muchas veces la solución es un abrazo. No es ni siquiera ir a darles nada, es ayudarlos a salir del agua, a que no se estén ahogando en un bote. Hay miles de cosas para hacer y después estando ahí se te va ocurriendo hacer algo para que la gente no se ahogue o tenga un mejor refugio con material del lugar. A mí se me ocurrió esto, que es lo que estoy haciendo, pero la mejor manera de conocer sobre emergencias es estando. Además de ir al territorio, ¿te inspira algún libro o una película? La verdad que no, es una inspiración personal que tengo, que no se me pase la vida sin haber hecho algo interesante. Me inspira pensar que hay alguien que está viviendo un poquito mejor con una ayuda mía, eso me da alegría. No lo saqué de una película, lo saco de pensar que hay niños en Colombia que no tenían un brazo y me puse a ver la manera de hacer un brazo con una impresora 3D que conseguí. Hoy, uno de esos chicos está tocando una trompeta, lo llamaron de la Filarmónica de Medellín, armaron un laboratorio con la universidad y le están enseñando robótica en una jungla, en una tribu. Me inspira que a ese chico lo llevaron a la ciudad y esa noche dormía en un hotel con la madre... y comieron. Y esas cosas me súper inspiran. Eso es una semilla mía que fue creciendo, y hay gente que vive mejor. Me inspira ver que en un barrio hicimos un comedor para niños. Después se fue montando, arreglando, fue creciendo. Y un día en el comedor ese se hacía un pijama party con los niños del barrio, me subí al techo y muchas de las casas que eran de chapa ya estaban hechas de concreto. Hoy es un barrio con casas dignas y baños. Hay vida y hay luz. Lo que les digo es “métanse”, y que se inspiren con tocar el corazón de la gente. Escuchala Episodio no. 359 Espacios para la emergencia (Argentina / Ucrania) 168

  
    HÉCTOR MEJÍA Experiencias educativas en técnicas de reanimación [95 [12]2027 sidad Autónoma de Occidente, en la ciudad de Cali, Ingeniería Mecatrónica, que es ese espacio que existe entre la mecánica, la electrónica y los sistemas informáticos enfocados en la automatización. Se especializó en la tecnología médica y trabajó en el área de equipos de imagen médica diagnóstica y de ventilación. Cursó una Maestría en Diseño Interactivo en el Instituto de Diseño de Umeá, Suecia. Actualmente dirige el grupo de diseñadores en Laerdal Medical, en Copenhague, Dinamarca, una empresa cuya misión consiste en salvar vidas mediante el avance de la reanimación, la seguridad del paciente y la mejora de la calidad de la atención médica. éctor Mejía es un diseñador colombiano. Estudió en la Univer¿Cómo llegaste al diseño? Cuando estaba terminando mi pregrado, empecé a desarrollar software con una empresa que desarrollaba productos educativos mediante el juego. Me invitaron a dar clases en el Programa de Diseño de Medios Interactivos en programación web en la Universidad ICESI de Cali. Les estaba dando clases alos diseñadores y empecé a ver el mundo del diseño. Me di cuenta de que los ingenieros, en general, son muy creativos, pero yo tenía una afinidad especial por la estética, la gente y la interacción. Cuando vi, dando clases, todo el potencial que tenía el diseño, dije: “esto es algo que quiero hacer”.

  
    Experiencias educativas en técnicas de reanimación ¿Así que tus alumnas fueron tus maestras? Definitivamente, di clases en esa universidad por cinco años y estoy seguro de que aprendí tanto o más que lo que mis estudiantes aprendieron de mí. Yo les agradezco y por ellos terminé estudiando diseño. ¿Dónde estudiaste diseño? Decidí hacer mi Maestría en Diseño Interactivo. Empecé a buscar programas e investigar. Salió un programa en el Instituto de Diseño de Umedá, en el norte de Suecia. Cuando les conté a mis amigos que me iba, todo el mundo se sorprendía, porque yo había vivido toda mi vida en Colombia hasta ese momento. Me fui a vivir a una ciudad muy pequeña, donde fácilmente teníamos 20 grados bajo cero en el invierno. Pero tiene una universidad de diseño muy conocida y muy buena. Es una universidad pequeña con mucho reconocimiento. Tiene varios programas pero nunca cursan más de cien estudiantes. Son programas especializados en diseño industrial, con variantes: diseño avanzado de productos, diseño automotriz. Yo hice la maestría de diseño interactivo. ¿Ahí seguiste en proyectos relacionados a la salud? Algunos, pero hice más cosas en relación a la humanidad. En mi opinión, lo que nos hacía diferentes a los humanos como especie era nuestra habilidad para ser sociales y que a través del lenguaje podíamos comunicarnos de una forma que nos permitía crecer. Combinando las habilidades sociales con las habilidades del lenguaje potenciamos la especie. En ese momento era lo que tenía en mi cabeza. Hice algunas exploraciones sobre el lenguaje, las emociones y la interacción humana. Ese fue mi enfoque en ese momento. La salud como tal no tanto, pero siempre estaba ahí porque era parte de mi formación. ¿Después volviste a la salud? ¿En qué estás trabajando ahora? Volví a la salud. El Instituto de Diseño tiene una relación muy importante con la industria. Una de las empresas con las que colabora es Laerdal Medical. Ellos buscan profesionales que vienen de esa universidad. Tuve la oportunidad de postularme a un trabajo como diseñador UX (diseñador de experiencia) y entonces cuando me gradué de la maestría me mudé a Stavanger, en Noruega, donde la empresa tiene su base. Laerdal Medical es una firma que trabaja en educación para las personas que trabajan en 170

  
    Diseño y salud |! salud. Su misión es ayudar a salvar vidas, mediante experiencias educativas. El objetivo que tenemos para el 2030 es ayudar a salvar un millón de vidas adicionales cada año. ¿Cómo se llega a eso? Una de las cosas más importantes que nosotros tenemos que tratar de hacer es medir el impacto que tenemos como empresa. Es difícil saber cuántas vidas se salvan. ¿Cuándo puedes decir tú que salvaste una vida? En caso de un paro cardíaco, la vida se salva cuando la persona vuelve a respirar o a estar consciente o cuando sale del hospital. Es difícil contar una vida que se salvó. Requiere tener acceso alos datos de salud pública, nosotros no podemos saber cuántas vidas se han salvado. Aparte, el tipo de entrenamientos, de cursos y de herramientas que ustedes hacen es internacional, tendrían que tener los datos de todos los países. Nosotros tenemos oficinas de ventas en 26 países en el mundo, pero vendemos a algunas oficinas, especialmente en Europa, que atienden difeAYUDAMOS A SALVAR VIDAS MEDIANTE EXPERIENCIAS EDUCATIVAS Y PARA ESTO El DISEÑO ES CLAVE. No Air y” Mu pes? HÉCTOR MEJÍA 171

  
    Experiencias educativas en técnicas de reanimación rentes países. Volviendo al tema de cómo lo estamos midiendo, lo hacemos a través de la ciencia. Hay cierta evidencia científica que demuestra que hay una correlación entre el porcentaje de vidas que se pueden salvar y las personas que tú entrenas en una cierta práctica médica. Hay una correlación entre cuántas personas entrenamos con nuestros productos y cuál es el porcentaje adicional de vidas que eso podría salvar. Usamos esa relación para medir el millón adicional, y lo que se hizo fue hacer una separación entre las diferentes prácticas con diferentes impactos. Por ejemplo, hay un enfoque en paro cardíaco fuera del hospital, cuando ocurre en la calle o en la casa. Esa es una de las prácticas más importantes. Hay una cierta cantidad de gente que estamos tratando de entrenar en RCP, reanimación cardiopulmonar, y si lo logramos podemos tener certeza de que hay una potencialidad de salvar determinada cantidad de vidas. Pero en este caso no entrenan al personal de la salud, eso es primeros auxilios para la ciudadanía. Eso se llama cadena de sobrevivencia y tiene varios componentes. Uno de ellos es lo que se llama la primera respuesta, que usualmente es una persona común y corriente que necesita ser entrenada porque necesita actuar. A esas personas nosotros les proveemos equipos, material cognitivo y maniquíes con los que pueden entrenarse. El segundo punto de respuesta es el telecomunicador, cuando llamas al 112 o al 911, los números de emergencia. Cuando llamas a la emergencia, alguien te tiene que contestar. Si esa persona identifica rápidamente que es un paro cardíaco, puede enviar la ambulancia rápidamente, y eso podría salvar muchas vidas. Es una de las partes más importantes del entrenamiento, el entrenar lo que se llama a la población en general y al personal de emergencia. Estamos trabajando con un hospital del gobierno coreano que tiene una aplicación que al llamar a emergencia conecta directamente a las personas en la situación de emergencia con acceso visual mediante una cámara y datos de cómo están haciendo RCP en el paciente. Así la persona que está en el teléfono puede ayudar y guiar ese proceso. ¿Tienen alguna incidencia en la política pública? Nosotros lo hacemos. Es parte del trabajo y se hace mediante varias prácticas diferentes. Una de las cosas que hacemos es apoyar el trabajo científico. Por ejemplo, Laerdal patrocina y organiza un congreso en Utstein, Noruega, donde se reúnen médicos que están trabajando en el área de 172

  
    Diseño y salud |! reanimación para definir las buenas prácticas. Eso, obviamente, nos da cierto reconocimiento mundial para acercarnos a algunos países. También trabajamos con el gobierno de Reino Unido y le proveemos materiales y equipos. En el Reino Unido es obligatorio en el colegio pasar por entrenamiento en reanimación cardiopulmonar, lo que significa que cuando te gradúas del colegio debes saber hacer RCP. Tenemos muchas historias de supervivencia que vienen de allí, de estudiantes que reconocen que sus padres, sus tíos o sus familiares han tenido un paro cardíaco, ellos empiezan la RCP y llaman a emergencias. La persona termina sobreviviendo porque estos niños han sido entrenados en el colegio. ¿Eso sucede solamente en el Reino Unido? Es posible que existan otros países con políticas similares. En el Reino Unido nosotros tenemos incidencia si bien no directa, porque no somos el gobierno, pero trabajamos con el organismo nacional y ellos recomiendan al gobierno las prácticas que deberían hacer. ¿También entrenan al personal médico en los hospitales en Estados Unidos? En esa cadena de supervivencia, la primera parte es la población en general, pero luego los siguientes son los integrantes del personal de salud. Trabajamos primero con los paramédicos. Tenemos productos que ayudan a entrenar tanto sus habilidades para RCP como el trabajo en equipo. Hay una comparación muy típica de lo importante que es el trabajo en equipo; cuando hay un caso de un paro cardíaco y se está dando RCP a un paciente, sucede lo mismo que cuando un automóvil de la Fórmula Uno entra a los boxes. Que todo sucede muy rápidamente, cada uno tiene su rol y está claro que nadie se choca con el otro. Es importante aprender esa “coreografía”. Cada uno tiene su rol, la única forma en la que el equipo logra su objetivo es si todos saben lo que tienen que hacer, cómo debe ser y cómo se sincronizan. Tratamos de reproducir ese proceso y tenemos equipos con algunas soluciones. Yo estuve trabajando en una aplicación para entrenamiento de equipos de RCP. ¿Cómo funciona? Se llama TeamReporter. No es gratuita pero se puede encontrar en la web alguna información. Te permite, cuando estás entrenando usando nuestro maniquí, filmar la sesión. Lo que hacemos luego es analizar el video con los 173

  
    Experiencias educativas en técnicas de reanimación datos que traemos del maniquí sobre las habilidades y la calidad de la RCP que se ha dado. Encontrar dónde hubo fallos y los reconocemos en el video, conectándolo con los datos para recomendar acciones de mejora. Una de las cosas más importantes en RCP es tratar de reducir el tiempo que nos están dando compresiones, porque lo que pasa en un paro cardíaco es que tu corazón no está comprimiendo como debe ser y por lo tanto la sangre no está circulando en tu cuerpo. La RCP busca reemplazar esa circulación de manera artificial, mediante la compresión manual del corazón. Hay unas métricas que hablan de la calidad de esa compresión. Podemos recomendar acciones como por ejemplo comprimir con más fuerza o dejar que el pecho se recupere completamente para que se llene de sangre otra vez, o verificar si lo estás haciendo al ritmo adecuado. Por entrenada que esté una persona, es físicamente muy difícil mantener la calidad de las compresiones por más de dos minutos. Entonces, es importante rotar y que haya una nueva persona cada dos minutos para que esa calidad se mantenga. Pero cuando se rota, hay unos segundos en los que no hay compresiones. La ciencia nos dice que por cada diez segundos que no se esté comprimiendo el paciente, la probabilidad de supervivencia baja diez por ciento. Si durante un minuto un paciente estuvo sin compresiones, es muy difícil que ese paciente sobreviva. ¿Los paramédicos no tienen máquinas para hacer eso en la ambulancia? No todo el mundo. Es común en los países desarrollados que tengan compresores automáticos o robóticos. Sin embargo, los paramédicos tienen que saber hacerlo porque a veces no tienen acceso y porque se pueden demorar dos minutos poniéndolo. Entonces, tiene que haber alguien haciendo compresiones mientras eso pasa. En esa aplicación identificamos cuándo no hubo compresiones, tenemos esos datos por el maniquí que está conectado con el video. Podemos decirte cuándo hubo una pausa muy larga y te recomendamos que se cambie algo respecto de cómo se venía haciendo. Es el uso de la tecnología tratando de ayudar a las personas que están entrenando, a que entiendan las dinámicas y la “coreografía” de la RCP y que interioricen todo lo que es importante en ese momento. Mientras más practiques, más se vuelve una rutina y hay más probabilidades de que hagas lo que se debe hacer. ¿Para desarrollar estos productos y servicios usan dramatizaciones o simulaciones? Lo hacemos. Una de las ventajas del diseño es esa habilidad de los diseñadores para imaginar escenarios. Muchos de nuestros diseñadores están siempre 174

  
    Diseño y salud |! buscando la forma de traer a los equipos de desarrollo de productos para que entiendan cómo es el contexto de entrenamiento de estas personas que están desarrollando estas habilidades. Eso requiere un espacio de dramatización, de simulación, y estamos usando bastante lo que en la práctica del diseño se llama bodystorming (tormenta de ideas incluyendo al cuerpo), que consiste en actuar lo que va a pasar y cómo se usaría el producto. Incluso actuar con los agentes del contexto que ni siquiera son humanos. El diseño aporta al desarrollo del producto no solo desde las prácticas comunes de la usabilidad y de cómo entender el problema, investigarlo y buscar soluciones creativas; también desde la comunicación a los equipos para que entiendan el contexto. Nosotros trabajamos con equipos multidisciplinarios. Al mismo tiempo que se está haciendo el descubrimiento y el análisis para encontrar las oportunidades, las problemáticas y las posibles soluciones, estamos construyendo partes del producto para comprobar eso. Entonces, la dramatización o la simulación del entrenamiento es una parte esencial. Quería volver a ese término que usaste, bodystorming, porque entiendo que es hacer una tormenta de ideas pero en vez de usar el cerebro, como en el brainstorming, utilizás el cuerpo. ¿Muchas de las ideas vienen a través del cuerpo? Lo que nosotros hemos encontrado útil en nuestros procesos de diseño es una mezcla de teatro y diseño. Si lo quieres ver de alguna manera es actuar el escenario de uso. Incluso esperamos que los participantes de ese proceso actúen como agentes que no necesariamente son humanos. Algunos actúan como el maniquí o como el sistema. Tratamos de entender y de darles cuerpo físico a algunas de las ideas que estamos proponiendo, entonces es una forma que nos permite entender el contexto y entender la dinámica de lo que está pasando para construir o generar nuevas ideas. No es la forma clásica, pero es una variación que nos ha ayudado internamente a alinear los equipos y generar nuevas ideas y conceptos. Usar el teatro conjuntamente con el diseño implica una metodología del diseño especulativo, una manera de pensar la disciplina de manera crítica y alternativa al sistema comercial actual. Sé que te interesa el tema. ¿Pudiste usar algo de esto en el desarrollo de productos en Laerdal? Sí, hemos tenido algunas incursiones y es algo que quisiera explorar en mi puesto como gerente de diseño. Como muchas empresas de producto, parte del trabajo de la innovación es incremental, tratando de me175

  
    Experiencias educativas en técnicas de reanimación jorar un producto que ya existe, y otra parte es más radical, tratando de encontrar nuevas soluciones a problemas o nuevas formas de atacar oportunidades. Para esa parte más radical hemos encontrado que el diseño especulativo, que imagina cosas provocativas tocando límites, o algunas de sus técnicas, son útiles para visualizar futuros potenciales. Aunque no tiene una frecuencia o una cadencia determinada, pero sucede cada vez que lo podemos hacer. Nos permite encontrar otras oportunidades. Algunos de los desarrollos actuales en inteligencia artificial provienen de imaginar ciertos futuros a través de metodologías de diseño especulativo como los diarios o bodystormings. El producto del que estaba hablando, que está filmando a los equipos, nació de algunos procesos de diseño especulativo. Una cosa que me gusta mucho de Laerdal es que ustedes tienen un día a la semana cuando todos los diseñadores de la empresa se juntan a contarse las buenas prácticas o hacerse consultas. ¿Cómo funciona esa jornada? Cuando empecé a trabajar en la oficina de Copenhague, estos equipos multidisciplinares estaban aislando a los diseñadores de otros diseñadores, porque cada equipo tiene un solo diseñador. Eso te desconecta un poco de las prácticas de diseño. Entonces, nos reunimos para pensar qué podíamos hacer para mejorar eso. Una de las cosas que se nos ocurrió fue definir un mediodía a la semana y cada tres meses le dedicamos un día completo. Tenemos una agenda que se trabaja durante la semana y está abierta a muchas prácticas diferentes. Algunas veces tenemos conversaciones sobre lo que está pasando en algunos equipos: los diseñadores quieren mostrar lo que van haciendo para recibir opiniones de sus compañeros o para contar algo que les funcionó bien en su trabajo. Algunas veces usamos el espacio para pedir ayuda, un diseñador tiene algo que de pronto no sabe cómo atacar o que no está muy seguro de cuál es la mejor manera de realizarlo. Entonces se presenta el caso y los demás ayudamos y recomendamos. Al final, esta persona usará lo que le parezca que le sirve de esta conversación, pero estamos ahí para apoyar y para recomendar buenas prácticas. Algunas veces discutimos temas de operaciones de diseño: ¿qué herramienta vamos a usar para documentar lo que encontramos en nuestra investigación? ¿Cómo es una buena práctica para usarla? O de pronto, qué forma tenemos de obtener una devolución rápida usando una herramienta mediante la cual puedes contactar a cien personas en dos horas. Tratamos de ayudarnos, de que el conocimiento y las buenas 176

  
    Diseño y salud |! prácticas estén pasando de uno a otro de manera que crezcamos como equipo. Eso ha sido muy importante. Lo otro que estamos haciendo es que, cada tres meses, tenemos un día en que nos vamos de la oficina y usualmente tenemos algo específico que queremos hablar. El último encuentro que hicimos fue sobre algo que se llama continuos discovery (descubrimiento continuo), que es esta idea de que el diseño no es algo que pasa al inicio del proyecto, sino que es algo que pasa todo el tiempo. Tratamos de discutir y de encontrar cuáles eran esas prácticas que podíamos empezar a implementar para que el diseño fuera constante y no algo que pasa en ciertos momentos únicos del proyecto, del proceso del desarrollo de un producto. De ahí salieron muchas iniciativas que la empresa está impulsando. Desde el equipo de diseño también estamos ayudando a definir las buenas prácticas para la compañía. ¿Implementan metodologías de diseño para planear la estrategia de la empresa, o el diseño está alrededor de los productos y servicios que ofrecen a otros? La influencia mayor de los diseñadores en este momento es en el producto o en los servicios, donde se usan las metodologías de diseño de manera continua. Pero también formo parte del equipo de liderazgo de la compañía, donde discutimos cómo trabajar a través de talleres, que a veces facilito yo. Hoy, en nuestra oficina principal en Noruega, se está tratando de imaginar el futuro de la empresa después del 2030. Se está empezando a usar el diseño especulativo, en gran parte porque una de las vicepresidentas es una diseñadora. Ella tiene a cargo el área de educación médica, de las escuelas de enfermería. Es diseñadora con una Maestría en Negocios, lo que le permite tener una visión holística. Tiene gran influencia en la visión de la empresa, entonces en esos segmentos de la empresa se trabaja a través de prácticas de diseño. De esa manera, el diseño ha ido permeando desde la base, que son los productos y los servicios, hasta la estrategia. Es algo que ha ido pasando. ¿Te parece que avanza eso con el tiempo? Obviamente, algo de lo que estoy muy agradecido a Laerdal es que los diseñadores tienen un puesto privilegiado. Tradicionalmente, la ingeniería era la disciplina más importante de la empresa, pero hace bastantes años hubo un cambio hacia el diseño, se entendió que cuando creamos productos es igual de importante tener una perspectiva humana y tener en cuenta la perspectiva de los usuarios. Eso nos dio una posición privilegiada y la figura del diseñador es respetada. 177

  
    Experiencias educativas en técnicas de reanimación Que haya un jefe como vos, diseñador, también habla de un cierto grado de legitimación de la profesión dentro de la organización. Eso no quiere decir que no haya otras disciplinas que tengan una posición importante en el mismo nivel. A lo que me refiero es a que el diseño tiene la misma influencia que la ingeniería y el negocio. Desde el liderazgo, nuestro gerente en Copenhague tiene línea directa a varias áreas: Ingeniería, Producto y Diseño, tres disciplinas. ¿Por ser diseñador sos un jefe diferente? No lo había pensado nunca. Sí, el hecho de ser diseñador me hace diferente. O, bueno, no sé si diferente, pero sí creo que el diseño me ha hecho un mejor líder. ¿En tu equipo son todos diseñadores? Son todos diseñadores. De varias disciplinas. Una de las políticas de la empresa es que los jefes compartan su disciplina con los subordinados, porque eso no solo permite entender lo que se debe hacer, también es una forma de tener una comunicación más certera sobre cuáles son buenos objetivos para una persona y dónde hay espacio para crecer como diseñador. En esta compañía hay diseñadores definitivamente mejores que yo en muchos sentidos, pero al yo ser diseñador y tener esta posición de liderazgo, existe una comunicación directa con estas personas. Los miembros del equipo no solo se sienten escuchados, sino también respaldados porque el jefe entiende de lo que estamos hablando y los problemas a los que nos enfrentamos como diseñadores. En ese sentido es importante. Ahora, desde lo personal, creo que los diseñadores, por la naturaleza de nuestra disciplina, aprendemos a tratar con la gente de una manera diferente, somos buenos escuchando, en la comunicación, y encontrando las razones por las cuales ciertos comportamientos suceden. Todas esas habilidades son muy útiles para un líder porque te permiten entender a tu equipo. A mí sí me gusta pensar que, en ese sentido, el diseño me ha ayudado a ser mejor líder. ¿Qué imaginás que va a pasar con este tipo de proyectos de salud en el futuro? Varias cosas. Los productos que ponemos en el mercado tienen un impacto y nuestro objetivo siempre es lograr que esa huella aumente, y eso se logra principalmente con que más gente tenga acceso a los productos. 178

  
    Diseño y salud |! Nosotros tenemos un mercado muy grande en los países más desarrollados: Estados Unidos, varios de Europa, Australia y China. También hay unos mercados donde el impacto podría ser mucho mayor, pero que no tienen la capacidad adquisitiva de acceder a ellos. Me gusta pensar que en la medida en que nosotros crecemos en nuestro mercado, vamos a poder apoyar a otros mercados que tienen una capacidad financiera menor, de esa manera va a haber más impacto. Otra de las razones por las cuales estoy muy agradecido de trabajar aquí es que realmente esta es una empresa basada en el impacto. Algunas veces se apoya el desarrollo de algunos productos o se lanzan algunos productos gratis en algunos mercados, que son en detrimento de la situación financiera de la empresa, pero tienen un impacto grande en la potencialidad de salvar vidas. Un buen ejemplo de eso es que Laerdal tiene una empresa hermana llamada Laerdal Global Health, que financieramente está en rojo todo el tiempo. Nunca hace dinero porque atiende mercados que no tienen la capacidad financiera para los productos que nosotros generamos. Si lo miramos desde una perspectiva netamente capitalista, tenemos productos que pueden costar lo mismo que una Ferrari, es difícil imaginar que algunos hospitales en Latinoamérica, África o India, mercados con poblaciones gigantescas, van a poder pagar ese tipo de productos. Laerdal Global Health lleva algunos de esos productos a ciertos mercados. Yo sí tengo una convicción de que mientras sigamos manteniendo un buen espacio en los mercados de los países más desarrollados, mientras sigamos vendiendo ahí y obteniendo capital de esa parte del negocio, vamos a poder apoyar otros mercados que son un poco más complejos. Escuchala Episodio no. 384 Ayudar a salvar vidas con diseño (Colombia / Dinamarca) 179

  
    GERMÁN CHARUM-SÁNCHEZ Nuevas maneras de controlar el dolor ermán Charum-Sánchez es un diseñador colombiano egresado de la Universidad Nacional de Colombia. Trabajó durante treinta años en desarrollo de productos. Fue profesor de diseño industrial durante veinte años en varias universidades de su país y en los últimos cinco se ha dedicado al diseño social y al diseño para la salud. Actualmente reside en Canadá, en la ciudad de Mississauga, Ontario, a veinte minutos de Toronto. Charum-Sánchez trabaja con énfasis en la creación de productos, experiencia del consumidor e innovación estratégica. Busca crear valor en cada producto y sistema diseñando nuevas experiencias y servicios. Cursó una Maestría en Diseño para la Salud de la Universidad OCAD y cuenta con un Certificado de Diseño de Producto Digital del Sheridan College. En los últimos años, su trabajo se ha centrado en el diseño de productos, diseño de servicios, pensamiento de diseño e innovación social para crear productos y servicios para una mejor salud y vida. Cree en el diseño como factor de cambio con responsabilidad ambiental y social. Tenés una Maestría en Diseño para la Salud, algo muy pionero. ¿Qué se estudia en la maestría? La Maestría en Diseño para la Salud del Ontario College of Art and Design se enfoca en entender el complejo sistema de la salud y el valor del diseño dentro de él. Trabajamos varios aspectos, desde el diseño de productos

  
    Nuevas maneras de controlar el dolor hasta intervenciones para la generación de políticas en salud o para influenciar en cambios en los sistemas de atención. Tenés un proyecto que conecta las bibliotecas públicas con la salud de la población. ¿Qué tiene que ver una cosa con la otra? Ahí está la magia del diseño. Hay una organización que aglutina siete organizaciones diferentes de salud. Entre ellas, están la Asociación de Diabetes de Canadá, Obesity Canada e Hypertension Canada, entre otras de diferentes problemas fuertes en salud. Estas instituciones generalmente desarrollan guías, protocolos que deben ser trasladados a sus médicos. Los médicos deben hacer igual el traslado a sus pacientes para aplicar esos mismos protocolos de atención y procedimientos. Esto es un inmenso problema en la salud. Primero, porque la cantidad de información que hay es mucha, hay mucha terminología específica, y finalmente se pierde la esencia de lo que se quiere hacer con esos protocolos o guías. ¿Te referís a los protocolos que siguen los médicos o a las indicaciones que les dan los profesionales a los pacientes? Hay dos pasos allí. El C-change (Canadian Cardiovascular Harmonized National Guideline Endeavour) genera unas guías para sus médicos y los médicos deben interpretar esas guías para darles indicaciones de comportamiento, de salud y de medicación a los pacientes. Eso se vuelve complejo porque alrededor del 80% de la información no llega al paciente y no se está cumpliendo el objetivo. En ese proceso se hace una propuesta de cómo podemos generar un centro de salud en el interior de la biblioteca. Tú vas y buscas información sobre salud en las bibliotecas y hay todo lo que quieras, pero no hay un centro de salud en el interior. Eso demanda algunas resoluciones, físicas y económicas. Hay dieciocho sedes de la Biblioteca Pública de Toronto, pero no todas cuentan con los mismos recursos y no todas tienen los mismos usuarios. Precisamente por la diversidad que tiene la ciudad es muy usual que las comunidades se aglutinen en ciertas áreas según van llegando. Aquí tienes el barrio griego, el italiano, el portugués, el chino, el vietnamita... ¿Quiénes van a ser los usuarios? Generalmente ciertos migrantes de estas regiones. Eso nos da un panorama muy diverso para poder responder y entregar esas guías. ¿Y qué hicieron con esa realidad? Tuvimos que hacer algo dinámico y fluido, en concordancia con lo que la gente vive día a día. Después de un proceso largo de trabajo en un equipo de seis 182

  
    Diseño y salud |! diseñadores, desarrollamos un flyer interactivo. Las bibliotecas lo pueden distribuir mensual o semanalmente, según el flujo de información. A través de esta tecnología se puede transmitir información que está a la mano pero que no es tan fácil de encontrar, a no ser que tú realmente te sientes a buscarla. Nosotros reunimos la información en el flyer y, a través del concepto de la hiperrealidad, generamos un proceso interactivo relacionado a tu salud y tu alimentación para acompañar el desarrollo de nuevos hábitos alimenticios: cambios en la manera de cocinar y de comer. La hiperrealidad es una narrativa construida sobre la base de signos, que se instala en la psiquis de los individuos, lo cual altera la forma en que perciben el mundo. ¿Cómo sucede esta hiperrealidad? Hicimos el proyecto con una aplicación que lanzó de prueba Hewlett-Packard (HP) llamada HP Reveal. En este momento hay muchas. Puedes descargarlas por Android o por Apple Store. Lo que haces es ligar una imagen y conectar esa imagen a la base de datos donde se encuentra el video o la conferencia que quieres transmitir. Con un sistema de hiperrealidad instalado dentro en tu celular, generalmente gratuito, escaneas la imagen en el flyer e inmediatamente aparecerá el video, discurso, conferencia o documento que quieras tener a la mano. Esto puede funcionar en cualquier parte, las veinticuatro horas de los siete días de la semana. Y en este momento se ha ido extendiendo a que podamos poner los flyers no solo en la biblioteca y en sus sedes sino también en las clínicas ambulatorias, en los consultorios y en las estaciones de metro. ¿Ustedes tienen otro proyecto para difundir conocimiento de salud para toda la población? Exactamente. Se llamó Healthy Food Kit (set de comida saludable), porque la manera en que se alimenta la población es bastante deficiente y en Canadá tenemos un gran problema con la hipertensión. Supongo que en todo el mundo, pero en Canadá la hipertensión es una de las enfermedades críticas y tiene que ver con tus hábitos alimenticios. Decidimos abordar en esta primera parte lo relacionado con la alimentación. Tiene que ver con meriendas alimenticias, comida orgánica y selección de buenos alimentos. También se abordan temas como el trato a los chicos que no comen bien o que no gustan de sentarse a comer adecuadamente y, además, cómo manejar tu tiempo. Son diferentes consejos que te van a inspirar distintas ideas que están en la web. Nosotros no creamos esa in183

  
    Nuevas maneras de controlar el dolor formación, esa información está dispersa en el inmenso mar de la web, lo que hacemos es reunir esta información y ponerla a disposición para que la gente, de una manera dinámica, amable y rápida, pueda desde cocinar hasta encontrar buenos alimentos. Mientras lo estabas armando, ¿aprendiste? Absolutamente, empecé a ver dónde comprar mejores alimentos. Llevo viviendo en Canadá cinco años, y desarrollando este proyecto encontré que la página oficial del Gobierno Federal de Canadá te da recetas diarias para comer sano. Cuando empecé la investigación pensaba que la gente no sabía cocinar y repetía las comidas. Pero el problema es, ¿cómo compites con una pizza que cuesta 5,99 dólares con la que pueden comer cuatro personas? Sin embargo, no sabes las consecuencias negativas de que eso se vuelva tu costumbre alimenticia. El gobierno canadiense te da treinta recetas mensuales sobre cómo cocinar distinto cada día tu desayuno y almuerzo, es una información que está allí pero no llega porque no la leemos. No la leemos porque carecemos de tiempo o pensamos que no lo tenemos. Esta es la época de la instantaneidad. Si en dos clics no tienes la información, ya no quiero leer nada. El flyer dice lo concreto y como lo tenés en la mano lo leés. Lo tienes en la mano, es interactivo, lo puedes coleccionar y puedes usarlo cuantas veces quieras para repetir las recetas o para encontrar la información solo con tu celular, abriéndolo y señalando la imagen. Es todo lo que tienes que hacer. ¿Qué estás haciendo ahora? En este momento estoy dedicado a desarrollar mi proyecto de grado en la maestría, que es un sistema para el control del dolor crónico que el año pasado fue codificado como enfermedad, no como síntoma. Eso cambia todo el panorama del manejo del dolor crónico en cualquiera de sus manifestaciones. Yo soy paciente de dolor crónico neuropático desde hace cinco años. Recién llegado a Canadá tuve un accidente y una de las consecuencias fue convertirme en paciente de dolor crónico. En ese momento entré en un proceso de probar todos los tratamientos farmacológicos existentes, desde el más suave hasta el más difícil y a la par de los fármacos venían los antidepresivos. Era casi una droguería ambulante. 184

  
    Diseño y salud |! ¿Los fármacos te producían depresión? Sí, porque los fármacos buscan deprimir el sistema nervioso para evitar el dolor. Pero hay otros que te dan para que no te deprimas y no tengas malos sentimientos. Es un cóctel sumamente peligroso que termina no solo no arreglando el dolor crónico sino generando una serie de carencias y dolencias físicas y mentales. Las más importantes para mí son las sociales. Te alejas de la familia, te alejas de los amigos, pierdes el trabajo, bajas la autoestima, generas dependencia de los fármacos. En ese proceso decidí abandonar las píldoras. ¿Ahí ya estabas estudiando Diseño para la Salud? No, todavía no estaba estudiando. ¿Te inspiró el dolor? El dolor me inspiró. Empecé a trabajar en cómo manejar esto de diferentes maneras. Me ofrecí de conejillo de Indias en la Universidad de McMaster para probar unos nuevos dispositivos que se implantan en la médula espinal, unos estimuladores medulares. Actualmente lo tengo instalado y lo uso cuando el dolor es básicamente no controlable a partir de mi pensamiento, cuando se dispara mucho. Allí entré en un proceso de cómo puedo manejar el dolor de una manera distinta. Como diseñador soluciono cosas que a veces no necesitan realmente ser solucionadas. Una mesa bonita y una lámpara bonita, pero mesas y lámparas hay muchas y no resuelven un problema. He empezado a entender la dimensión de un verdadero problema, porque la salud es un problema de esos perversos que no terminas de solucionar nunca, solo intentas dar la mejor solución. En ese proceso encontré la Maestría en Diseño para la Salud. Soy diseñador y necesito trabajar en esta área para empezar a dar una solución, unos pasos, en el manejo del dolor crónico. ¿Y qué diseñaste para el dolor? Entre mi crisis y mi dolor, mi primer proyecto es cómo entender el dolor crónico desde un punto de vista no farmacológico. Encontré muchísimos tratamientos alternativos que los sistemas de salud no absorben por los costos. Canadá tiene un robusto sistema de salud pública, pero estos tratamientos alternativos no están contemplados en él. Si tú no tienes un buen salario, no tienes acceso a ellos, te limitas a las píldoras y a lo que tú bien puedas hacer por tu cuenta. Toda mi maestría trabajé e indagué 185

  
    Nuevas maneras de controlar el dolor sobre el dolor crónico. Mi propuesta final me pareció maravillosa. Me enamoré cuando encontré un concepto que se llama arteterapia. Algo que viene trabajándose desde los años setenta, que existe pero que ha sido muy poco conocido, precisamente por esa confrontación entre las ciencias duras y las ciencias blandas. Yo era un testimonio de lo que pasaba. Cuando empecé a trabajar en el dolor, a desarrollar, a crear a partir del dolor o por el dolor o con el dolor, el manejo de mi humor fue más fácil. Me permitía concentrarme en cosas que subían la autoestima, que podía ver realizadas y que ponían mi cabeza en otra parte que no fuera el dolor. Ese es el principio fundamental. Y de ahí surgió el sistema de arteterapia para controlar la ansiedad. El dolor te produce ansiedad, y la ansiedad incrementa el dolor. A más dolor, más píldoras; a más píldoras, más depresión; a mayor depresión... es un ciclo que no acaba. La idea es romper ese ciclo a partir de un hecho creativo, de algo que te permita evidenciar y transmitir lo que sientes a partir de lo que tú haces. ¿Cuál es tu contribución de diseñador al tema del dolor? El arteterapia trabaja desde hace mucho tiempo con problemas psiquiátricos y se está desarrollando en dolor crónico. Yo desarrollé un sistema de elementos que puedes plegar, modular, unir, colorear y construir con ellos elementos tridimensionales. Estas esculturas tridimensionales se ubican en una estructura digital, en una tablet, y construyes tu estado de ánimo. A través del sistema tú puedes expresar tus sentimientos y liberar tus cargas de ansiedad. Mediante forma, manejo y color puedes crear estas obras como un recorrido de tu estado de ánimo, generar una memoria y compartir estas obras donde estás replicando tu estado de ánimo. Lo que encontré haciendo esta investigación es que los pacientes no creen en el arteterapia. Y no creen, no porque no estén dispuestos a hacer cosas para mejorar su dolor. Porque quien sufre dolor crónico está dispuesto a hacer todo para que disminuya, para poder manejarlo de una manera diferente, pero hay una restricción en su pensamiento: “Yo no sé dibujar, yo no soy artista, yo nunca he hecho esculturas, eso no es para mí”. Esa es la barrera de pensamiento que impide que muchos pacientes accedan o demanden la terapia de arte para el manejo de su dolor, por eso es digital y es en la tablet donde ubicas los elementos que puedes modificar, puedes darles color, puedes darles tamaño, puedes darles forma, puedes ponerles un nombre. Esto está basado en el modelo o enfoque participativo de salud y enfermedad; tiene que haber un terapeuta de arteterapia, un soporte de 186

  
    Diseño y salud |! DISEÑAMOS PAPA BAJAR LAS DOSIS DE LOS FÁRMACOS QUE SE NECESITA TOMAD Y SOBRELLEVAR El DOLOR CRÓNICO. GERMÁN CHARUM-CÁNCHEZ conocimiento, una familia detrás creyendo en el proceso. Hay aplicaciones tecnológicas y está el sistema como producto, pero el sistema no es una app, la app es un complemento. Puedes trabajar con una app donde puedes generar una comunidad virtual, donde intercambias tus obras y tus pensamientos con otros pacientes, con tu familia o con tu terapeuta. Porque el terapeuta a través de la obra es quien puede generar un diagnóstico de cómo está tu sentimiento, cómo está tu emoción, cómo está tu psiquis. Y eso está ligado a un problema semiótico del color, de la forma, del tamaño de lo que tú haces. La idea es que la familia, los amigos, el círculo cercano puedan entender y puedan ser parte de la construcción si se quiere. Pero indudablemente necesitamos que se trabaje como un principio sistémico. ¿La app ya está en el mercado? Todavía no está en el mercado, estamos en un proceso. Estoy en proceso de desarrollar el primer prototipo. Comunidades de dolor crónico encuentras millones. Yo pertenezco a cuatro en Canadá y encuentras hasta el mejor consejo para morir tranquilamente. Entonces crear una comunidad donde tú entiendes y compartes con otros y puedes mostrar que a través de lo que 187

  
    Nuevas maneras de controlar el dolor tú creas realmente te ha funcionado y puede funcionar para manejar tu dolor, es bien interesante. Esto no quita el dolor, te ayuda a manejarlo de una manera distinta, te ayuda a entenderlo de una manera distinta. Es algo muy importante que ayuda a que los otros entiendan lo que tú sientes. Comunicar el dolor es de las cosas más difíciles. Esas caritas que van de o a10, para decir cuánto te duele, no sirven. A mí cuando me preguntan de o a 10, ¿dónde está tu dolor? En 200. Ahí en las caritas no está mi dolor. Quien no siente dolor difícilmente va a entender qué es sentir dolor crónico, porque tú puedes cortarte, pegarte en un dedo chico del pie, que es el que todos recordamos y que es un dolor puntual, agudo, pero sentir dolor crónico veinticuatro horas durante los siete días de la semana es otra cosa. No dormir bien y no comer bien a causa del dolor tiene otras dimensiones. El concepto es muy complejo. ¿Qué te gustaría que esté pasando en unos años? A mí me gustaría que esto fuese parte de los programas de terapia. El sistema está planteado como parte de una terapia. No pretende eliminar los tratamientos farmacológicos del todo. Yo no estoy en contra de ellos. Creo que haciendo un buen uso de ellos, funcionan y son necesarios. Pero creo que es posible disminuirlos y llevarlos a un punto racional, porque lo que no te cuentan es que, detrás del tratamiento farmacológico, tu hígado está sufriendo, tu riñón está sufriendo y al cabo de unos años no solo sentirás dolor sino que tendrás otros serios problemas en salud. Entonces es primordial disminuir esto. Yo sueño con que esto sea parte de los tratamientos y sea parte de la vida cotidiana de los demás pacientes con dolor crónico. Así como trabajas con una app, como jugar en el celular, o navegar en el computador, donde se pueden sentar a crear y a generar narrativas visuales. ¿Qué cosas te están inspirando ahora? Me vengo adentrando en todo lo que tiene que ver con la experiencia de servicio en la salud y es algo que me está apasionando mucho. Cómo construir una buena experiencia de servicio para los pacientes. Un caso puntual son las hospitalizaciones. Una mala experiencia en el interior de un hospital, que de por sí ya es mala por el solo hecho de estar hospitalizado, va a afectar otros aspectos de tu salud más adelante. Esto está basado en algunas investigaciones de la Universidad de Toronto. En el Hospital St. Michael han hecho algunos workshops sobre esto, de cómo mejorar la experiencia de los pacientes, porque la investigación de188

  
    Diseño y salud |! mostró que una muy buena parte de los pacientes que habían egresado de los hospitales, en las dos semanas siguientes, regresaban al hospital por afectaciones de salud diferentes a la que habían tenido al ingresar. A eso en Canadá lo están llamando experiencia de servicio y creo que es un campo magnífico en el cual ahondar. La experiencia de servicio no tiene que ver con cómo te traten en la recepción, o con la atención al cliente. La experiencia del paciente se relaciona con todo el ambiente, el proceso en el tratamiento, el espacio y todo lo que tú vives dentro de un sistema de salud cuando estás siendo tratado por una enfermedad y estás hospitalizado. ¿Recomendás alguna bibliografía sobre eso? The Service Innovation Handbook (El manual de servicios de innovación), de Lucy Kimbell. Es bastante pragmático. Te permite explorar todos los aspectos del servicio, de la innovación y cómo aplicar esto a la experiencia con el paciente. Creo que es un libro que abre muy buenos caminos para recorrer. Y he trabajado con el principio sistémico de mi profesor Peter H. Jones, cuyo libro se titula Design for Care. Innovating Healthcare Experience. Tiene unos análisis sistémicos muy interesantes. Aprendí muchísimo de él y creo que también encontré una mina de conocimiento para adentrarme en el análisis sistémico y en el diseño de sistemas de salud. En este momento estoy absorbiendo esto y la Maestría en Diseño para la Salud, que es bastante nueva, hay mucho por descubrir y es el camino que quiero navegar. Escuchala Episodio no. 202 Diseñar sistemas y experiencias para la salud (Colombia / Canadá) 189

  
    GONZALO SIERRA ¿Se puede viajar en medio de una sesión de quimioterapia? onzalo Sierra trabaja con audiovisuales, realidad virtual y realidad aumentada. Empezó de muy joven, a los diecisiete años, como asistente de un fotógrafo de rock y de moda, Eduardo Martí. Experimentó con animación y desarrolló páginas web. En este momento está trabajando con Machi, un proyecto de realidad virtual y aumentada para pacientes en tratamientos prolongados como diálisis y quimioterapia. Trabajás con realidad virtual y aumentada, ¿qué hacés concretamente? En realidad virtual trabajamos con videos de 360”, filmamos, hacemos producciones propias de documentales y videoclips. Tenemos un canal que se llama CajaRojaTV, donde subimos nuestras producciones. Es una plataforma cultural independiente en la que tenemos algunos documentales y recitales. La temática es cultura e impacto social.

  
    ¿Se puede viajar en medio de una sesión de quimioterapia? ¿Necesito unos cascos especiales, con visores y auriculares, para poder verlo? Para los videos 360 necesitás un casco especial para ver la experiencia completa, pero también los viajes se pueden ver en la web, en YouTube, Facebook o en un navegador. Se puede ir girando con el mouse o el celular. Pero la sensación de inmersión se da con el casco. ¿También trabajan con temas vinculados a la salud? Cuando empezamos con realidad virtual vimos que no solo era un medio de comunicación, sino que también era un medio de transporte, una forma de trasladarse a otros lugares. Esa es la sensación al ponerse un casco. Técnicamente se llama telepresencia, como el televidente o el radioescucha. A partir de ahí, pensamos qué lugar hay donde la gente no querría estar y preferiría estar en otro. Se nos ocurrió empezar a probar esta telepresencia en salas de quimioterapia. ¿Qué pasó? Nos juntamos con una organización que ya estaba trabajando ahí. Fuimos al Hospital de Clínicas, en Capital Federal, Buenos Aires, Argentina. Junto con el cuerpo médico de ese hospital, empezamos a hacer unas primeras pruebas y tuvimos muy buenos resultados e inmediatos. ¿Ustedes le ponían los cascos a la gente que estaba en la sesión de quimioterapia para que pudiera sentirse en una isla en el Caribe? Al principio teníamos una idea muy naif y unos contenidos propios filmados: unos atardeceres de playa, unos bosques, unos paisajes muy contemplativos e idílicos. Creímos que íbamos a poder llevar a alguien que está estresado a un lugar tranquilo y no funcionó bien. Sí funcionó lo de transportarse y modificar el entorno. En general, en los hospitales públicos los entornos no son muy positivos. Pero la gente se aburría mucho al tratarse de un video tan pasivo; digamos que la primera prueba fue bien, pero el contenido no fue óptimo. Querían otro. Empezamos a trabajar sobre el contenido para ese público en específico. ¿Qué tipo de contenidos te decían que querían? Muchos hombres querían un partido de fútbol, o ese tipo de cosas. Tomamos la decisión de restringirlo a todo lo que es cultural, social y de esparcimiento. Entonces empezamos a grabar paisajes o lugares, pero con caminatas o con otro tipo de movimientos dentro de la experiencia. 192

  
    Diseño y salud |! Después empezamos a filmar recitales, obras de teatro y documentales. Volvimos para llevarlo a la gente. El partido de fútbol, ya es bastante emocionante verlo por la tele. ¿Le daba más sentido la tridimensionalidad? El problema del partido de fútbol es que hay muchos hinchas de muchos equipos, hay que tener un nivel de actualización como el de un noticiero. Una obra de teatro es para siempre, algo más cultural trasciende más en el tiempo. Estas obras de teatro en 3D, ¿están hechas especialmente para este formato o solamente están filmadas y uno las mira como un espectador normal desde un solo ángulo? Las dos cosas. Unas están especialmente filmadas y otras están hechas como si el que se pone un casco estuviese en la primera fila, viéndola como si estuviera en un lugar privilegiado. ¿Cómo se les ocurrió empezar a trabajar en colaboración con los hospitales? No teníamos contacto personal con la medicina, pero la madre de Julieta Piñeiro, mi socia, era médica. Se nos ocurrió porque nos pareció que era el lugar más indicado para transformar el entorno, era eso o una cárcel, pero nos resultó más accesible un hospital. ¿Cómo funciona la relación con el hospital? ¿Crearon un servicio? Nosotros no creamos un servicio, estuvimos desarrollando los contenidos, y con los hospitales arreglamos para poder probar las experiencias. Nosotros llevamos los cascos y nos los traemos. Es un proyecto que anduvo bastante bien y el tema de la pandemia hizo que tuviéramos que parar porque los hospitales estaban ocupados con otras cosas. El año pasado volvimos a retomarlo de otra manera. ¿Todavía están testeando o están en producción? ¿Hay hospitales que ya lo puedan ofrecer a sus pacientes como parte del servicio? Todavía no, porque antes de la pandemia la inversión y la visión de los hospitales era una y después la pandemia es otra. En el medio estuvieron la digitalización, el metaverso y otro montón de cosas. El proyecto se volvió más actual cuando antes era como de un futuro distópico. 193

  
    ¿Se puede viajar en medio de una sesión de quimioterapia? ¿Por qué el metaverso lo hace más actual? Porque es la evolución de la web. Digamos que la web tiene tres etapas. La primera es la de las empresas y sus puntocom. La segunda etapa es la social, donde la gente se integra dentro de internet. Y la tercera etapa que está proyectada es la del metaverso: acá los usuarios directamente se pueden meter dentro de internet. El objetivo es que se metan con realidad aumentada y virtual, que se genere un entorno, que no sea solo en una pantalla plana, sino que puedas navegar física, espacialmente. ¿Cómo funcionaría en el hospital? ¿La gente podría desde un hospital entrar al metaverso y ponerse a interactuar con otros? Queremos desarrollar un metaverso de salud que esté moderado y que la gente que acceda sepa que eso está preparado para el público. Dentro de ese metaverso buscamos vincular a la gente entre sí y compartir experiencias. Estamos empezando dos investigaciones sobre esa base, una de experiencia de usuario y otra de psicología, para generar unos artículos académicos. Lo que cambió, desde la pandemia, es que ahora estamos probando la interacción con otras personas y con otro tipo de contenido. Estamos aplicando un programa de dibujo donde varias personas pueden dibujar en el mismo espacio mientras van conversando y teniendo contacto con otra persona. Es un punto de unión en el metaverso, de dos personas en dos situaciones distintas. ¿Cuál es el escenario que se imaginan? Con el cuerpo médico trabajamos en conjunto y lo que encontramos es que disminuyen muchísimo el estrés y la ansiedad dentro de los tratamientos. Personas que están por comenzar el tratamiento pedían el primer turno, y cuando vieron que iban a venir a la primera sesión y estaban los cascos e iban a tener este tipo de experiencia dentro del tratamiento, ya venían predispuestas de otra manera. En el ciclo de vida del paciente, el pico de estrés es el día antes de ir a la sesión, hay mucha ansiedad y miedos, sobre todo al principio. También, si bien se ponían los cascos y veían una experiencia de un video, lo que se generaba en la sala era una sociabilización, personas que antes estaban muy concentradas en sus cosas o cabizbajas o más encerradas en sí mismas de repente empezaban a preguntar al otro qué veía, si veía lo mismo. Entonces todos hablaban en la sala y comentaban la experiencia. 194

  
    Diseño y salud |! ¿O sea que hay varios pacientes con cascos al mismo tiempo? Empezamos con un casco, la idea es que haya varios pacientes al mismo tiempo, pero no hace falta que estén en la misma sala. ¿El que tiene el casco les va contando a los que no lo tienen qué es lo que está viendo? Eso es lo que pasaba con los videos y generaba una distensión muy grande dentro de la sala, favorable para todos. Otra cosa que descubrimos, junto con el cuerpo médico, era que el pico de estrés más alto era cuando le colocaban la vía y era un problema para el enfermero o enfermera y para el paciente, porque estaba con las venas duras y nervioso. A las enfermeras les costaba encontrar las venas. Poniendo un casco en esa primera llegada, se resolvía un punto que era bastante crítico dentro de la terapia. ¿La persona estaba dentro de una obra de teatro y había una enfermera mientras tanto, poniéndole una vía? Sí, buscándole la vena y poniéndole la vía por donde va a recibir la medicación durante algunas horas, es el comienzo. De alguna manera lo distraen. Claro. ¿Y qué es lo que pasaría en el metaverso? Esta primera inmersión pensamos mantenerla porque es clave. Después lo que pasaría es que se podría dibujar en realidad virtual, un dibujo espacial, una imagen en el aire que tiene animaciones y se genera como una obra. Podés dibujar y hablar al mismo tiempo, entonces lo vemos como un punto de unión entre algo artístico y social. ¿Como arteterapia pero con nuevas tecnologías? En un entorno modificado. La idea es que puedan estar varios pacientes al mismo tiempo y también que haya profesores de dibujo o voluntarios que estén desde el otro lado, también interactuando con los pacientes. ¿Esta propuesta en qué estado está? Estamos trabajando en el Hospital Provincial Neuquén Dr. Eduardo Castro Rendón, que es un hospital de Neuquén de alta tecnología, el más importante de Patagonia norte. Ahí diseñamos los estudios para empezar en dos meses. 195

  
    ¿Se puede viajar en medio de una sesión de quimioterapia? ¿Qué serían los estudios? Queremos escribir los primeros artículos académicos sobre esta tecnología aplicada en este tipo de terapia. ¿Es una investigación dentro de una universidad o es independiente? Es una investigación independiente, privada. ¿Van a patentarlo después? Nos gustaría, pero es bastante complicado patentarlo porque la tecnología ya está diseñada, lo que estamos haciendo es una implementación de esta tecnología. ¿Cuál sería el negocio que quieren desarrollar? Lo que queremos hacer es una plataforma donde se pague por el acceso y donde haya donaciones o colaboraciones para producir contenidos específicos. Queremos juntar pacientes y voluntarios e ir cobrando esta licencia por el uso. ¿Puede ser interesante, antes de ir a una operación, mostrarle al paciente qué es lo que va a pasar con su cuerpo o cómo va a ser la cirugía? Sí, la realidad virtual tiene muchos usos, sobre todo en lo que es capacitación y educación. Es muy instructivo lo que genera. Eso lo hacemos comercialmente, pero tratamos de enfocar este proyecto para que no se nos haga un abanico que se vuelve incontrolable. ¿El principal uso sería entretener al paciente mientras está en el hospital y que se transporte a otros lados? Exactamente, tener situaciones en las que pueden estar solos y tener viajes y experiencias culturales o interactuar con otras personas dentro de este metaverso. Lo estamos empezando a utilizar dentro de quimioterapia y diálisis. También empezamos a probarlo con adultos mayores. Cada público tiene sus expectativas sobre la tecnología y todo ello requiere investigación. Supongo que debe de ser difícil para la gente que nunca usó este tipo de tecnologías. Sí, sobre todo con adultos mayores hay mucha resistencia con la tecnología, pero cuando la prueban quieren más. Tuvimos gente que la llevamos a lugares a los que nunca pudo ir o al pueblo de su familia. Gente que lloró con el casco puesto, fue bastante impresionante. 196

  
    Diseño y salud |! LOS PACIENTES SE SIENTEN VULNERADES EN El MOMENTO DE LA QUIMIOTERAPIA. UN AVATAR LES DA MÁS CONFIANZA PARA INTERACTUAR CON OTROS EN ESE MOMENTO. GONZALO SIERRA ¿Hacen contenido especialmente para una persona? Todavía no, pero tenemos un proyecto a futuro, por ejemplo para el Garrahan, un hospital de niños de Buenos Aires, donde existe la Casa Garrahan, que aloja a la gente que viene especialmente a tratar ciertas enfermedades desde localidades lejanas. Entonces queremos llevarlos a su casa o a su cuarto o al lugar que les es más familiar, de donde se fueron. Cuando hablás de las expectativas o de las ganas de los pacientes de ir a diferentes lugares, ¿qué tipo de actividades hacen para saber estas cosas? Vamos alos hospitales y hacemos todo por observación directa, pero ahora estamos organizando una investigación ordenada para sacar otro tipo de conclusiones. ¿Hacen talleres, reuniones, focus groups, entrevistas uno a uno? Nos juntamos con el cuerpo médico, les mostramos y les explicamos todo. Después vamos adonde están los pacientes y le contamos a cada uno lo que necesita saber. La idea no es que estén cuatro horas con el casco o lo que dure su tratamiento, sino que sean inmersiones cortas. Es más parecido a una pileta en verano, no podés estar todo el día en la pileta, es como refrescarse un poco y volver a salir. 197

  
    ¿Se puede viajar en medio de una sesión de quimioterapia? ¿Después de eso les hacen una entrevista? Sí, hacemos una entrevista de cómo se sienten antes y después. A partir de ahí vamos entendiendo su estado de ánimo. Cuando hablás de que la gente se interrelaciona con otra gente, ¿te referís a otros pacientes o a otras personas que están usando la plataforma al mismo tiempo en otros países? Ahora lo que queremos es, por un lado, probar con familiares o personas allegadas y también con otras personas que se ofrezcan como voluntarios para charlar con alguien que está en un hospital o en una situación en ese tipo de contexto. Hay una cuestión: al principio de la quimioterapia muchos no quieren que se los vea, porque se les cae el pelo, se sienten muy vulnerables frente a esa condición. Hay mucha gente que está sola o que quiere estar sola. Y también hay mucha necesidad de hablar o de expresarse y este tipo de tecnología —con el chat, con los avatares o los metaversos— genera esa distancia gracias a la cual uno se libera un poco más que cara a cara. Tiene un anonimato con el avatar, no se le ve el cuerpo, la cara... Exactamente eso sucede y es lo que queremos experimentar con ese tipo de interactividad, que hasta ahora no lo tenemos probado. Ustedes dicen que quieren tokenizar el bienestar. ¿Qué quiere decir esto? En el sentido de que se pueda colaborar con criptomonedas y que eso pueda ayudar a financiar cierto tipo de proyectos para poder llevarlos a las salas y que esos proyectos puedan ser testeados con los pacientes. ¿Por qué con criptomonedas? Nos interesa lo de las criptomonedas porque tiene una trazabilidad y es una oportunidad interesante, pero no está orientado a blockchain. Es una manera de globalizar la colaboración. Pero por ahora es un proyecto muy local, lo estamos aplicando en Argentina. ¿Es una manera de juntar financiación? Sí. ¿Cuántos son los que están haciendo esta investigación? Tenemos un psicólogo que nos ayuda desde su especialidad. Después estamos empezando a colaborar con Lorena Paz y Eduardo Mercovich, 198

  
    Diseño y salud |! especialistas en diseño de experiencia de usuario. Después tenemos a Julieta Piñeiro, que es mi socia, con la que empezamos el proyecto, que hace la parte de producción, y Eduardo, que además es programador. ¿Todo esto cómo lo financian ahora? Lo financiamos nosotros. ¿Están invirtiendo parte de su tiempo para ver qué es lo que sale? Sí, al inicio ganamos un par de premios, unos incentivos que nos ayudaron a arrancar, y después de la pandemia estamos con Julieta financiando desde nuestra empresa. ¿La empresa de ustedes qué hace? Hacemos audiovisuales y videos con fines comerciales. ¿Qué tipo de cosas estás leyendo para inspirarte? Hay un libro de Ernest Cline, y una película basada en él, que se llama Ready Player One, que es sobre la realidad virtual y sobre una idea de futuro que es muy interesante porque muestra la relación con la tecnología. Después, leo muchos medios especializados. Pero no hay todavía algo que sea muy específico. Yo doy clases de realidades extendidas en la UNSAM (Universidad Nacional de San Martín) dentro de una tecnicatura. Todavía no existe formalmente este rubro, es muy de oficio, es como una combinación de habilidades híbridas pero no está tan desarrollado el tema. ¿Qué te imaginás en el futuro o qué te gustaría que pase con todo esto? Que todo vuelva a ser analógico. ¿Que la gente agarre un libro y se transporte con una historia en un libro? Totalmente. Me encantaría que internet se acabe, se corte la luz y que todos nos volvamos a abrazar. Dejar de ver por la pantalla. No se puede decir que tu trabajo vaya hacia allá, ¿no? No, la verdad que no, pero estamos preparados para ser analógicos de vuelta. 199

  
    ¿Se puede viajar en medio de una sesión de quimioterapia? ¿En qué sentido estás preparado? En todo sentido. Yo tengo laboratorio blanco y negro, sigo sacando fotos con rollo. No pierdo el contacto con el mundo físico, trato de no aislarme en lo digital. Escuchala Episodio no. 399 Realidades extendidas para la salud (Argentina) 200

  
    LILIAN DELGADO ESPEJEL Y DANIELA ARCE CABRERA * El aprendizaje comunitario frente al cáncer infantil 15 ]06[2022] Grupo México en alianza con el St. Jude Children's Research Hospital, en Memphis, Tennessee. Integra un programa dedicado a mejorar la atención, la calidad de vida y la sobrevida de los niños que viven con cáncer. Inmediatamente después de graduarse en la licenciatura se insertó laboralmente en el ámbito de la salud mental pública. Además, cursó una Maestría en Salud Pública en Inglaterra, en la Universidad de Sheffield. Daniela Arce Cabrera, por su parte, es una pediatra especializada en oncología. Actualmente trabaja en el Hospital Pediátrico de Sinaloa, en Culiacán, México. Tiene un Diplomado en Cuidados Paliativos y en Investigación Clínica. Realizó, además, un taller de coaching para mejorar la calidad de la atención médica. ilian Delgado Espejel es una psicóloga mexicana que trabaja en el * Mariana Salgado realizó esta entrevista con Ricardo Amasté como parte de la serie Aprender en comunidad de pares, que crearon juntos.

  
    El aprendizaje comunitario frente al cáncer infantil MS: ¿Cómo surgió “MAS-Hora Dorada: Minutos que salvan vidas”? LDE: Este proyecto surge en el 2016 cuando México, en alianza con St. Jude, implementa de manera piloto, en dos hospitales en el norte de México, el programa Hora Dorada, tal como se llama al tiempo que tiene un niño o niña que vive con cáncer para recibir la primera dosis de antibiótico después de que presenta fiebre en la sala de urgencias de su centro. Tienen 60 minutos para administrarla. Luego de ver que los resultados son muy buenos, este piloto se expande a 23 centros hospitalarios. Yo trabajaba en uno de esos centros, allí conocí el programa. A partir de los resultados se decide armar una comunidad colaborativa —la Primera Colaborativa— para todo México integrada por el St. Jude Children's Research Hospital, la Casa de la Amistad para Niños con Cáncer y el Institute for Healthcare Improvement. Ahora somos más de 80 hospitales de seis países de América Latina. Se expandió muchísimo. MS: ¿Cómo funciona Hora Dorada? LDE: No es un programa con una directriz que viene a mostrarnos cómo implementarlo, sino que la comunidad crea un lenguaje común donde todos aprendemos y todos enseñamos. En México, como en todo el mundo, hay muchos Méxicos. Se trata de unificar ese lenguaje que hablamos todos los centros y los otros países de Latinoamérica que están participando para aprender y enseñar al mismo tiempo. En la Primera Colaborativa, donde éramos 23 centros, se impartió este taller de Mejora de la Calidad para proveedores de salud específicamente para trabajar con niños y niñas con cáncer. Se eligieron once facilitadores, Daniela es una y también fue una de las beneficiarias de la Primera Colaborativa. De esta manera, en cascada, se van habilitando capacidades locales para que estos quince facilitadores guíen a los cien equipos. Son once mexicanos y cuatro vienen de otra organización asociada, The Institute for Healthcare Improvement, que habilitan capacidades para crear un lenguaje común, una cultura de la calidad, de la mejora y de las lecciones aprendidas. Son capacitadores, pero también tienen la experiencia de los proveedores de salud que vivieron el primer programa, se sumaron al programa con este curso y ahora lo están facilitando. MS: Hay una cuestión que podemos llamar “psicología del cambio”: ¿cómo hacen para que esos procedimientos se introduzcan en la organización a un buen ritmo? DAC: Sí, la psicología del cambio es la base de todo esto. Siempre tenemos oportunidad de mejorar, pero es muy complejo meter ese pensamiento en 202

  
    Diseño y salud |! contextos que son muy diferentes. Sobre todo fue un reto con la pandemia y los cambios en el sistema de salud que hemos vivido en México, porque pasamos de ser parte de un equipo a mentorear, a ayudar con nuestras experiencias a aquellos más inexpertos. No era cuestión de decirles qué hacer, sino de darles las herramientas, consejos para mejorar, para ver qué hay que cambiar y cómo pueden hacer para que esto sea trascendental. Es muy satisfactorio ver cómo desde Ciudad de México, Culiacán y otros estados y países se ha logrado concentrar tanto la información y las experiencias para que todos aprendan y vayamos de la mano como grupo colaborador. MS: Cambiar la actitud no es nada fácil. ¿Qué tipo de cosas hacen para lograrlo? LDE: No es nada fácil, sobre todo porque nos enfrentamos a diferentes tipos de hospitales en cuanto a organización y estructura. Hay hospitales generales, hay hospitales pediátricos, hay hospitales exclusivos para tratar a pacientes con cáncer, ya sea de adultos o de niños. Tenemos diferentes tipos de personal de la salud involucrado desde el trabajo social, la enfermería, están los médicos, especialistas y subespecialistas, los generalistas y los residentes. Tenemos de todo. Hicimos cambios de protocolos, en la estandarización y registro de la información... Ha sido un reto y, sin embargo, los resultados han sido muy satisfactorios. Creo que en la cultura mexicana si alguien nos lleva de la mano funcionamos mucho mejor. MS: Una cosa que se da en la salud es que hay muchísimas jerarquías en su organización: enfermeras, pacientes, familiares, ¿cómo hacen para dinamizarlas? LDE: La de las jerarquías es una de las mayores barreras a las que nos enfrentamos. Esta comunidad, la Hora Dorada, trata de crear un liderazgo más repartido, los equipos se conforman con personas de varias disciplinas. No es un requisito pero sugerimos que el equipo sea multidisciplinario para que el liderazgo, las responsabilidades y la carga de trabajo se puedan repartir. Es un trabajo extra para todos, pero nuestro beneficio, nuestra paga, es que los niños y las niñas mejoren. La otra barrera es la de la infraestructura y de los recursos. Somos casi 100 centros participando, pero no dijeron sí inmediatamente. Fue todo un trabajo de reclutamiento. La meta era llegar a 80 para mantener el costo efectivo de esta intervención. Es decir, que la asignación de recursos para la mejora esté guiada por los datos y que el aprendizaje de los profesiona203

  
    El aprendizaje comunitario frente al cáncer infantil les de la salud sea transferible entre servicios y turnos. Afortunadamente se superó, estamos muy sobrados y eso está increíble, pero llegar a ese punto fue duro porque la participación de los centros es voluntaria y requiere mucho compromiso para el trabajo virtual, al menos durante la etapa de implementación para recibir los entrenamientos en metodología de ciencias de la mejora. Lo que hicimos fue buscar y conseguir apoyo institucional para sumar a los líderes y directivos al proyecto. Para contestar la pregunta de cómo dinamizamos eso: creando este lenguaje común. En México tenemos esto de hablarnos de usted y de tú, y romper esa primera barrera de hablarle de tú a la súper doctora o directora es algo que a mí todavía me cuesta mucho. Pero cuando recibes que la otra persona quiere entrar en esta comunidad y entiende que la cultura apunta a disipar el liderazgo y a repartir las actividades, se crea esta red de más de 500 profesionales de la salud apuntando hacia una misma meta. Y eso ha sido muy gratificante. RA: Con ese lenguaje común me ha parecido que tienen todo muy bien sistematizado, bien contado y de forma sencilla. Por ejemplo, el video que convoca a la Segunda Colaborativa cuenta todo de una manera clara y atractiva en seis minutos. Eso ayuda a que la gente tenga un marco en el que sepa cómo funciona el programa. LDE: Nosotros, como grupo, creamos este marco teórico junto con los participantes anteriores. Esta teoría de cambio (una metodología que subdivide la meta principal en objetivos que abonan a alcanzar la meta) parte de una base sólida, con una comunicación sencilla para poder seguir un camino donde todos los usuarios podamos entenderla y caminar hacia la meta. RA: ¿Podéis contar un poco sobre el camino? DAC: Nos basamos en la teoría para poder tener ideas de cambio y empezar a implementarlas, a registrar y a ver transformaciones. Una de las herramientas más importantes es la de los ciclos de mejora basados en cuatro elementos para poder realizar un cambio: planear, hacer, estudiar y aplicar (adoptar o adaptar). Algo que aprendí con la Primera Colaborativa es que todo lo tenemos que medir. Si no medimos, no registramos, no tenemos rumbo, no tenemos de dónde partir, entonces ni siquiera sabemos cómo estamos. A partir del registro tenemos muchos indicadores, desde el número de niños y de pacientes a quienes se les administró el antibiótico en ese tiempo, a quienes se les diagnosticó infección, etc. Todo está 204

  
    Diseño y salud |! registrado. A partir de ahí, empezamos a observar qué se puede cambiar, cuáles son nuestros cuellos de botella y podemos pensar qué estrategias tomar. Si tenemos un cuello de botella en el área de triage, adonde llegan los pacientes, planeamos alguna estrategia y luego la tenemos que aplicar. Si llega un paciente y mi cuello de botella fue que la puerta de triage estaba cerrada, que no había personal de vigilancia que lo dejara entrar de manera oportuna, ¿cuál es la solución? Tengo que poner a un vigilante o tengo que tener a una persona ahí para que el tiempo de ese proceso disminuya, para que ese proceso se facilite. Cuando planeamos y pensamos en las predicciones, si yo tengo a alguien ahí van a mejorar los tiempos, va a mejorar la atención del paciente, se le van a administrar antibióticos, se va a lograr el objetivo. Luego se implementa y estudiamos qué vimos y qué resultados obtuvimos. Si funcionó, entonces lo adoptamos, es una estrategia que vamos a implementar. Si no resultó porque requiere de la contratación de otra persona, porque requiere un recurso extra que no tenemos en este momento, entonces adaptamos, buscamos otra forma de eliminar ese cuello de botella. MS: ¿Usan visualizaciones para investigar esos cuellos de botella? DAC: Sí, usamos visualizaciones. Como todo lo registramos, tenemos todo sistematizado, entonces contamos con una plataforma donde vamos registrando y visualizando. Tenemos una base, un diagrama conductor donde el principal objetivo es la aplicación del antibiótico. Después vienen los conductores primarios, que son como los subobjetivos (la recolección de datos, la procuración y disponibilidad de insumos en el hospital, la capacitación del personal, la comunicación efectiva), y a partir de ahí desarrollamos todas las estrategias que se van a implementar para lograr la meta. Entonces en la Primera Colaborativa, ese diagrama conductor se formó de manera general porque todos los hospitales tienen un contexto diferente. Sin embargo, cada uno va adaptando tanto la implementación de algunas ideas como los objetivos de acuerdo al contexto. De manera general tenemos una base y cada hospital, de acuerdo a sus herramientas, su estructura y sus recursos, la va modificando para que esta visualización, para que esos cuellos de botella se vayan identificando de manera más consistente y más oportuna. LDE: Nuestras dos visuales más importantes son el repositorio de datos, que es una plataforma ad hoc para el proyecto, diseñada dentro del mismo ecosistema. Es un tablero súper amigable para entrar resultados, 205

  
    El aprendizaje comunitario frente al cáncer infantil tiene un formulario simple y la salida es un tablero visual. Y la otra visual que usamos es Mural (herramienta de colaboración interactiva online para visualizaciones), donde los equipos de cada centro tienen su meta y el mapa de lo que van a hacer. RA: Las soluciones que buscáis no tienen que ver tanto con infraestructuras o recursos materiales ni tampoco son soluciones técnico-médicas, sino que dais mucho peso a lo que tiene que ver con la mejora de las interacciones humanas. ¿Qué cambios de interacciones humanas se han dado en estos 100 hospitales? DAC: Uno de los ejemplos que tuvimos fue que los pacientes no se identificaban de manera oportuna. Llegaban al área de urgencias y se hacía un triage, independientemente del diagnóstico o de que tuviera una enfermedad crónica o no. Ahora, de acuerdo a la gravedad con la que llega, pasa de manera inmediata o tiene que esperar un tiempo. MS: ¿Qué es un triage? DAC: Es el área de urgencias donde se selecciona a los pacientes por la necesidad de recibir atención prioritaria según el apremio que presenta cada caso. Si llega con un cuadro gripal, que no pone en riesgo la vida, espera una consulta. Si llega alguien sangrando, alguien atropellado o accidentado, lo que pone en riesgo su vida, tiene la prioridad de atención y pasa directamente. Eso es el triage, se semaforiza a los pacientes: verde es un paciente que puede esperar, amarillo, más o menos, y rojo es una persona que debe pasar de manera inmediata. En pediatría, el paciente oncológico, tenga el síntoma que tenga, sobre todo fiebre, es una prioridad médica. Aunque nosotros veamos al paciente que entra caminando, en buenas condiciones, el paciente tiene que tener una atención inmediata, en menos de diez minutos ya tiene que estar siendo revisado. Nuestro cuello de botella era que llegaba el paciente y como lo veían estable le tomaban la presión, la temperatura y en ese momento decidían que era un paciente que tenía que esperar hasta que las urgencias reales se hubieran resuelto. Tuvimos que capacitar al personal de trabajo social, que es el que está en el registro, a los que hacen los expedientes, a los que hacen los estudios socioeconómicos de los pacientes y al que mira si un paciente tiene tal seguro social o tal seguro médico. Es esta persona quien decide pasar su hojita, su registro, de manera inmediata para que el paciente sea atendido. Ahí la estrategia fue capacitar al personal no médico, casi todas 206

  
    Diseño y salud |! El APRENDIZAJE DE PANES QUE CE PRODUCE EN LA COMUNIDAD NOS AYUDA A EQUIPARAR LA DISPARIDAD EN El TRATAMIENTO DE CÁNCED INFANTIL. DANIELA ARCE CABRERA Y LILIAN DELGADO ESPEJEL mujeres trabajadoras sociales, para que tengan conocimiento de que un paciente oncológico, así venga estable, es prioridad. Ellas mismas implementaron que en el momento en que llega un paciente oncológico para su registro, ponen diagnóstico de cáncer, de leucemia, para que todo se agilice. Este es uno de los ejemplos, la capacitación al personal; explicarle de manera muy amigable la importancia de la atención oportuna. Otro cuello de botella que vimos fue el cambio de actitud de los médicos de guardia. Teníamos un protocolo de atención que decía que si hay un paciente con cáncer y fiebre, se hace tal cosa, y si tiene esto, sucede esto y esos procedimientos ya estaban autorizados y revisados por el infectólogo, por el urgenciólogo, por todas las especialidades involucradas. Sin embargo, en otros turnos, de la tarde, la noche o fines de semana, no lograban conectar con este protocolo. Nos costó mucho trabajo cambiar esa mentalidad en personas con cierta jerarquía. Llegó a ser un poco desgastante. Entonces, lo que hicimos fue capacitar a los residentes, al médico en formación, en este caso en pediatría, desde primer año hasta tercero. Ellos son el primer contacto con el paciente y vimos mucha mejoría en cuanto a la atención. Capacitando a los residentes, estos ya no tenían por qué ir a validar la atención con el médico adscripto, si ya estaban siguiendo un protocolo estandarizado y autorizado, inclusive por la Dirección. No 207
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    El aprendizaje comunitario frente al cáncer infantil resultó ser algo costoso, sino que se invirtió tiempo en estas personas y con los enfermeros. La enfermera encargada de la Hora Dorada capacitó a las otras enfermeras. Se educó para entender mejor las necesidades del paciente oncológico cuya vida se pone en peligro por su enfermedad y por el tratamiento que recibe ante cualquier deterioro. Lo que más impacto ha tenido en estos pacientes fueron estas capacitaciones, esta inversión de tiempo en la formación del recurso humano. RA: Estos cambios que se tienen que dar son culturales, psicológicos, deben romperse las jerarquías. ¿Tienen transferencia hacia otros ámbitos dentro del hospital, por fuera de la Hora Dorada? LDE: Sí, totalmente. Este es el proyecto de la Hora Dorada, pero se trata de implementar la cultura de mejora de la calidad. Las tres esferas de la calidad son las interacciones, la infraestructura y los resultados: ¿mejoró o no mejoró el paciente? ¿Vivió o no vivió? El proyecto no está diseñado para implementar infraestructura. Si hacía falta un policía, no se puede dotar de un recurso para poner un policía ahí. Lo que hay son interacciones entre el ecosistema que se formó, de más de 500 personas, y nosotros como grupo operativo para crear, conversar y pensar soluciones en comunidad. Si se necesitan antibióticos, analizamos cómo conectar con una fundación o un centro al que se le estén caducando para que nos dote de antibióticos, por poner un ejemplo muy coyuntural. La Hora Dorada es aprender a trabajar un modelo de mejora de la calidad para escalar a otros servicios e incluso a otras disciplinas. Cuando era parte de un centro que participaba del programa, irrumpió la pandemia y adoptamos ese modelo para trabajar la reconversión hospitalaria de otras áreas que no se relacionaban con el cáncer. MS: ¿Ustedes hacen llamados a un tipo particular de colaboradores? LDE: Desde el inicio se sabía que debían ser equipos multidisciplinarios y dentro de estos equipos se selecciona un líder, que debe ser un oncólogo o un hematopediatra. Esta formación clínica es necesaria. También en el equipo hay un líder de medición, quien ingresa los datos y quien va a asegurarse de que esta cultura de la medición se viva como una herramienta para la mejora y no como algo regulatorio o punitivo. Esta persona puede no ser un médico. De hecho, me parece que la gran mayoría no lo es. Es alguien a quien le guste y pueda estar en la computadora un largo rato y que pueda moverse dentro de los servicios para usar las tablas para me208

  
    Diseño y salud |! dir. También es importante que sepa comunicarse con las personas. Ese es el llamado más grande que hubo, porque hay espacios específicos para los líderes de medición. MS: ¿Hay mucha gente que viene y va o la comunidad tiene un cuerpo permanente? DAC: Lamentablemente sí va fluctuando. Hay personas que no han continuado por factores ajenos a ellas mismas: dejaron de trabajar en el hospital, cambiaron de turno, rol o función. Sobre todo con la pandemia hubo muy poco personal de salud a nivel mundial. Hubo incapacidades y también defunciones. Hubo personal que continuó con el compromiso y la motivación, y hubo quienes no, pero a pesar de que haya gente que ya no esté, la mayoría de los que se van es por situaciones externas, no por falta de motivación. Las personas nuevas que se han incluido tienen mayor motivación que las que empezaron al inicio porque ellos ya están viendo los resultados. No vivieron el proceso pero al ver resultados, se van involucrando y van ingresando a los equipos con mayor motivación porque están viendo estos cambios desde afuera que ya impactan en la supervivencia del paciente. LDE: Cuando sale alguien de un equipo, entra otra persona. Los que ingresan se sienten parte del grupo y eso facilita que nunca quede un equipo abandonado porque todos tienen un rol. RA: ¿Cuáles son los otros roles? LDE: El director del equipo es el que celebra los logros, dirige, autoriza todo lo que se va realizando y da su visto bueno. Generalmente sugerimos que sean personas con jerarquías elevadas: el director general del hospital, el jefe del departamento o el jefe de Urgencias. Alguien que tenga la capacidad de poder abrir puertas. El coordinador es aquella persona que ayuda al líder a organizar la agenda, las actividades, a establecer los roles, a supervisar que todos estén actuando conforme a esa agenda o a un calendario. El líder del equipo es el que está operativo en el campo de batalla. Tiene toda la visión tanto para arriba como para abajo, tiene capacidad de liderazgo, es quien puede orientar al equipo, quien lo puede motivar para que se sigan realizando las actividades pertinentes y obtengamos los resultados. El encargado de medición puede ser una enfermera, un médico o alguien administrativo, porque es el que registra, el que va recabando o recolectando todas las hojas de registro y las va volcando 209

  
    El aprendizaje comunitario frente al cáncer infantil en la plataforma para que nosotros empecemos a ver gráficas, resultados, porcentajes, etcétera. Y los expertos, que son personas que tal vez no están tan involucradas en el equipo, pero es a quienes recurrimos para las capacitaciones, sobre todo los expertos en infectología, en urgencias o, inclusive, epidemiología. Todas estas personas nos dan su conocimiento teórico para este cambio de mentalidad y para estandarizar los nuevos protocolos y para llevarlos a cabo con las herramientas organizacionales que nos brindan la Colaborativa y la evidencia científica. También tenemos otros miembros del equipo que tienen otra actividad: tal vez recolectar o conseguir insumos o registrar la llegada del paciente a urgencia. RA: A la hora de plantear las interacciones, ¿habéis hecho alguna prueba de incluir a los pacientes y las familias como parte implicada en esa interacción? LDE: Este es un proyecto interesante porque el inicio no es en el hospital, todo comienza en la casa. El cáncer es una enfermedad catastrófica en México y en los países de Latinoamérica donde estamos participando. El cáncer infantil es una enfermedad que irrumpe en la dinámica familiar. No hay manera, no hay personal ni recursos que alcancen. Por eso, es indispensable la capacitación que se les da a los padres y a las madres. Algunos miembros del equipo de expertos son personas que tienen esta habilidad de transmitir conocimiento o lo aprenden en su disciplina, como las trabajadoras sociales o las psicólogas. Incluso el personal de calidad puede hacer capacitaciones con un lenguaje horizontal con la familia. Si tienes un niño con cáncer, también puede ser que tengas a otros tres que hay que atender y tengas que trabajar a dos horas de tu casa. Entonces, toda esa dinámica complejiza un montón el reconocimiento de fiebre en los niños y las niñas. El proyecto recae muchísimo en la capacitación a las familias. Este grupo de expertos conversa y piensa cómo mejorar esas capacitaciones, cómo hablar un lenguaje más horizontal con las comunidades para el reconocimiento de síntomas como la fiebre. RA: ¿Qué es el MAS? LDE: Es una alianza: México en Alianza con St. Jude (MAS). Se compone de tres entidades: el Hospital de St. Jude, de Memphis, Estados Unidos, y la organización Casa de la Amistad en México, que es una fundación que trabaja para los niños con cáncer. La tercera entidad son los centros de salud de México. Yo trabajo en Global Pediatric Medicine (Medicina Pediátrica Global), que es un departamento del Hospital de St. Jude. 210

  
    Diseño y salud |! MS: ¿Por qué se consideran una comunidad? LDE: Porque la dinámica es interactuar entre los tres, hablamos un lenguaje común, perseguimos una meta común, estamos subidos en este mismo barco y compartimos la problemática del cáncer infantil. También compartimos las soluciones a la problemática. RA: Entiendo que los miembros de la comunidad no son solo esos tres agentes, sino el conjunto de cien hospitales. DAC: En cuanto a la Colaborativa, son estos actores. Respecto a MAS, además de estos actores principales, cada centro tiene otros subsectores, actores secundarios que se están involucrando. Hay organizaciones no gubernamentales que nos apoyan mucho a través de la Casa de la Amistad, que es el pilar. Por debajo, cada Estado, inclusive cada hospital, tiene una organización no gubernamental que apoya con insumos, con todos los recursos, que en ocasiones el mismo sistema de salud no nos puede proveer por lo catastrófica que es esta enfermedad. Tenemos también a la sociedad, somos una comunidad muy grande que incluye desde el familiar, el personal de otros servicios, hasta el paciente. El hecho de que nos llamemos comunidad es porque buscamos el mismo resultado y esto es complejo. Siempre me preguntan por qué soy oncóloga pediatra si es una profesión triste y los pacientes se mueren. Es muy importante saber que el cáncer infantil se cura. Tener un diagnóstico oportuno es muy importante. Los niños no se están muriendo por el cáncer, se mueren por las infecciones, por las complicaciones asociadas a la enfermedad o al tratamiento. Resulta motivador que no solo soy yo, como oncóloga, la que quiera curar a estos pacientes, que no es solo la psicóloga Lilian o que no solo es la trabajadora social. A los pacientes lo único que les preocupa es cuándo vuelven a jugar, a comer o a ir a la escuela. Recientemente acabamos de celebrar el primer año de un paciente hospitalizado y lo que les importaba a la mamá y al niño era un pastel. La enfermedad cambia la vida de estas familias, el hecho de que no estamos solos nos hace trabajar todavía más. Como anécdota, me preguntaron si el paciente fuera un barrilete, ¿cuál sería mi trabajo? Tal vez yo sea quien guíe, pero para que yo pueda guiar detrás de mí tiene que haber mucha gente. Están las personas que donan, está el sistema de salud, están los que ayudan mucho a difundir. Creo que eso es lo que nos hace una comunidad, tener objetivos comunes, trabajar en equipo y ver que nuestros pacientes tienen una excelente calidad de vida y se curan totalmente. 211

  
    El aprendizaje comunitario frente al cáncer infantil MS: O sea que la comunidad sería como el viento. DAC: Tal vez, el viento nos lleva adonde tengamos que ir, pero siempre juntos. MS: ¿Cómo ves el diseño en todo esto? LDE: Yo no sabía que existía la carrera de Diseño de Experiencias. En México existen diplomados; de haberlo sabido, me habría ido por este lado desde hace mucho tiempo. Sin embargo, también esto otro que hago de salud pública me fascina. Me apasiona encontrar esta manera de unir las experiencias, el diseño de experiencia, de trayectorias, con lo que hago de salud; ha sido súper gratificante. MS: ¿Qué les gustaría que pasara con la comunidad en el futuro? LDE: Me imagino un futuro donde una familia recibe la noticia de que su niñe tiene cáncer y no piensa en la muerte. Piensa en la vida. En una vida más resiliente y en que va a ser parte de una comunidad que la va a acompañar. Pienso en otro futuro donde nosotros, como profesionales de la salud, sabemos que lo que hacemos todos los días contribuye a transformar el sistema, aunque no es fácil y las condiciones del mundo son muy resistentes. Me imagino ese futuro en el que nosotros, profesionales de la salud, sabemos que nuestra operación del día a día transforma el sistema. DAC: Yo pienso que esta Colaborativa nos va a ayudar principalmente a disminuir las desigualdades que tenemos en cuanto a la atención del cáncer infantil. Somos tantos ya en este momento en el proyecto de la Hora Dorada que nos unió. Esto va a dar pie a que nos unamos en el resto de los proyectos que tenemos con MAS, tanto en atención de la calidad como en los otros pilares importantes de esta alianza. Eso nos va a ayudar a que no pensemos en la muerte cuando tengamos un diagnóstico de cáncer infantil. Quiero pensar que esto también va a ayudar y va a llamar la atención de las autoridades en salud en México. Creo que esto podría mejorar el sistema de salud. Esto puede motivar a esas personas que están en los altos mandos, que vean que las voluntades mueven muchas cosas, y el hecho de que estén colaborando en más de 100 centros, al menos en México, puede cambiar tanto para el cáncer infantil como para la atención en salud en general. Me gustaría que esto fuera el punto de partida para algo muy grande, inclusive un ejemplo a nivel mundial de lo que en México y en Latinoamérica se puede lograr. Si juntamos todas esas voluntades, motivación y compromiso por la atención del paciente, podremos hacer grandes cambios. 212

  
    Diseño y salud |! MS: ¿Qué les gustaría recomendarles a los lectores? DAC: A mí, me inspiran mis pacientes. Son mi primera motivación para levantarme todos los días con la mejor cara. La verdad es que, por muy malo que tenga un día, el ver que mis pacientes ya lograron ciertos objetivos, tanto en su tratamiento como en su desarrollo, me impulsa. Ayer fui muy feliz con un paciente con síndrome de Down que ya empezó a caminar a pesar del tratamiento. Ellos me inspiran mucho. A pesar de la tristeza que les puede causar este diagnóstico a los niños que ya son conscientes de la enfermedad o a los familiares, tienen ganas de vivir, de seguir luchando contra la enfermedad aunque sea una enfermedad no tan agresiva o la más agresiva de todas. Yo nunca he visto que alguien pierda la esperanza y la fe. También pienso que no me puedo quejar. Hay personas que están pasando por esto y si yo no puedo brindarles una curación como su médico, puedo brindarles un apoyo, un consejo, un abrazo y un cariño. Eso a mí me llena tanto de orgullo como de inspiración y de motivación. Uno de los libros que me ayudó mucho a comprender y a entender toda la historia de la oncología pediátrica se llama El emperador de todos los males. Una biografía del cáncer, de Siddhartha Mukherjee. En él se describen los cambios que se han sufrido en cuanto a tratamientos médicos y protocolos. Tiene un lenguaje muy amigable, nada técnico. Es un oncólogo que cuenta la historia de cómo empezaron los primeros medicamentos contra el cáncer, uno de los primeros fue contra la leucemia infantil. Cómo el tabaquismo influyó en Estados Unidos, fue un boom descubrir que era el principal cancerígeno. Es un libro muy bueno y deja muchas enseñanzas y motiva inclusive a apoyar a los pacientes, no necesariamente niños, que están pasando por este proceso. Es ideal para personas que no son médicos y que les interese este tema. LDE: A mí me inspira la gente con la que trabajo. Siempre pienso en esta comunidad y en lo particular del grupo y de mis líderes de equipo. De verdad, lo digo sinceramente. Son mujeres que tienen tres cerebros, cuatro corazones y una capacidad resolutiva impresionante. Somos un grupo bien chiquito para todo esto que estamos haciendo y estoy segura que es así porque están ellas en el barco guiándonos. Me inspira que seamos seis países participando en esta Colaborativa. Otro libro muy bueno es Health Design Thinking: Creating Products and Services for Better Health (Pensamiento de diseño para la salud: creando productos y servicios por una mejor salud), de Bon Ku y Ellen Lupton. 213

  
    El aprendizaje comunitario frente al cáncer infantil Otro que se llama La ridícula idea de no volver a verte, de Rosa Montero, es la historia de Marie Curie con la escritora. Eso me gusta mucho, encontrar coincidencias con las personas y con las biografías. Escuchala Episodio no. 338 La hora dorada (México) 214

  
    JUAN GIUSEPE MONTALVÁN LUME Trajes espaciales y tratamientos terrestres uan Giusepe Montalván Lume es profesor en Diseño Industrial de la Pontificia Universidad Católica del Perú. Trabaja como investigador teórico en Diseño de Sistemas y Redes Socio-Naturales; en Diseño Pluriversal y Decolonial; en Bioastronáutica y Urbanización Espacial; y en Teoría y Metodología del Diseño. Actualmente es profesor y exjefe del Programa de Diseño Industrial de la Universidad N? 1 del Perú. Montalván Lume integra el Consejo Asesor Internacional de la Design Research Society (DRS), la sociedad mundial más antigua en investigación de diseño. También es miembro de la Systemic Design Association (SDA), de la Society for the Social Studies of Science (45) y representante del Perú en la Red Latinoamericana de Políticas Públicas y Diseño (Red PP8.D). Además, fue fundador del nodo LeNS Perú de la Red Internacional de Aprendizaje en Sostenibilidad, y de la Conferencia CADi LATAM de Diseño Latinoamericano. Dice que quiere entender otras miradas de lo que es el diseño y conocer diferentes formas de hacerlo. Está dispuesto a ayudar a empresas, instituciones y organizaciones a enfrentar complejos desafíos contemporáneos y a tomar decisiones estratégicas en relación con los impactos

  
    Trajes espaciales y tratamientos terrestres socioeconómicos, tecnopolíticos y socionaturales de sus proyectos, productos y servicios. Además de todo esto, se desempeña como jefe de la División de Diseño Espacial del The Center for Space Systems (C-SET). ¿Como si fueran la NASA, pero de Perú? Se origina en Perú pero tiene un alcance iberoamericano. También soy miembro del Consejo Consultivo Internacional de la Design Research Society. Esta sociedad, posiblemente la de mayor trayectoria a nivel mundial en investigación, en diseño, está en proceso de transición: de ser una sociedad principalmente europea y norteamericana, ahora busca ser una entidad global. Mi trabajo cruza ese proceso de reflexión, autocrítica y transversalidad. ¿Estuviste haciendo un traje para astronautas mujeres? Este proyecto es parte de las líneas de investigación de la División de Diseño Espacial del Latam C-Set. Hay dos lecturas para este proyecto. Una, en cuanto a la tipología del traje espacial y sus necesidades, el por qué existe. La otra lectura es, ¿qué estamos haciendo cuando diseñamos este tipo de traje? Con el equipo con que trabajamos realizamos sesiones de reflexión sobre cuál es la razón de ser y de hacer este tipo de proyectos. ¿La razón de hacer un traje espacial no es porque van a mandar astronautas mujeres al espacio? Esa es la punta del iceberg, pero hay preguntas interesantísimas como, ¿qué sentido tiene que diseñadores latinoamericanos desarrollen trajes espaciales? ¿Qué implicancias tiene el diseño de elementos espaciales para la humanidad, en la Tierra? ¿Cómo se puede abordar esto desde una mirada crítica, coherente y ética? Hay múltiples capas donde entramos en ese aspecto muy reflexivo que tal vez no está tan establecido dentro del campo del diseño espacial o de las tecnologías de astronáutica. El traje, en términos técnicos, lo que hace es dar soporte a la vida humana en espacios prolongados de exposición a bajas gravedades. Si hay una tripulación de seres humanos que están en una misión en la Luna o en Marte, esas misiones pueden durar cerca de un año o más. El problema en el tiempo prolongado de exposición a bajas temperaturas, bajas gravedades es que los músculos del cuerpo humano, al no estar condicionados para esas situaciones, se debilitan. Aquí no lo notamos, pero constantemente nuestro cuerpo está respondiendo a la gravedad y eso genera un tipo de estimulación muscu216

  
    Diseño y salud |! lar. Sin embargo, en el momento en que estamos con gravedad disminuida, esa relación ya no existe y los músculos empiezan a entrar en un proceso de hipotrofia o de debilitación. Este traje permite mantener un cierto nivel de masa muscular corporal gracias a una serie de estimulaciones rítmicas alrededor del cuerpo en lugares estratégicos Esto posibilita mantener cierta estimulación muscular y que se mantenga la tonificación en los músculos. ¿Aprieta rítmicamente en diferentes lugares? Tiene unas cámaras neumáticas que se expanden al insertar aire a presión, entonces al expandirse estas generan presión en diferentes partes del cuerpo. La idea es poder realizar una estimulación rítmica. Esa es una dimensión. Otra, también técnica, tiene que ver con el aspecto cardiovascular. Estas estimulaciones musculares o de presión pueden generar diferentes influencias en el flujo cardiovascular de los tripulantes. Hay una dimensión que se relaciona con el diseño crítico espacial de la manera como la estamos abordando. Vamos más allá de lo técnico, para entender qué implicancias sociales, culturales, éticas, socioambientales y naturales tiene este tipo de abordaje. Como en muchos otros escenarios, en el ámbito aeroespacial hay una diferencia de género significativa en cuanto a las oportunidades para participar. Entendiendo el diseño como política que tiene un discurso detrás, cuando pensamos para quién diseñamos un traje resulta indiscutible la idea de que si lo estamos haciendo para hombres tendría que haber también un traje para mujeres. Hay un efecto en la reflexión sobre las necesidades de cada género y las particularidades, especificidades, relaciones de poder que pueden mediar en un traje espacial. Luego hay otra capa, también cultural, en relación a que los diseñadores, desde Latinoamérica, están diseñando ese tipo de productos aeroespaciales. Tiene que ver con que parece que existiese una especie de canon del diseño espacial, seguramente por las referencias populares. ¿Qué es esto de un canon? Como una especie de estándar en el plano discursivo, estético, morfológico, de cómo se debe ver un traje espacial. Ahí hay un montón de preguntas interesantes donde empieza a cuestionarse eso. Si estamos contemplando que hay un espacio de habitación exoplanetaria, muy probablemente quienes estén tripulando sean de diferentes orígenes, países y culturas. ¿Cómo podría hacerse un traje que reconozca esa diversidad cultural? Los elementos que configuran las referencias para constituir el 217

  
    Trajes espaciales y tratamientos terrestres traje en términos estéticos o morfológicos están basados en reconocer que hay una tradición, historia y cultura en relación a la astronáutica y a la cosmología desde las tradiciones ancestrales latinoamericanas. En este caso, nosotros nos enfocamos en el Perú y en cómo podíamos traer parte de ese legado a un traje contemporáneo que también empieza a diversificar esta idea de cómo puede verse un traje espacial. ¿Cómo lo trajeron? Fue un proceso de redescubrir parte de nuestra historia. De entender por qué en algunos trajes ancestrales existían ciertos elementos y cuál era su vinculación sociopolítica; de encontrar cómo poder utilizar ciertas referencias en ese sentido funcional y social. En los trajes espaciales, por ejemplo, hay esta idea de la pechera como un referente de cierto rol dentro del equipo. También tomamos referencias de unos patrones bastante constantes, que son hexagonales y aparecen en los parches. Lo más interesante del abordaje es en las cintas que evidencian por dónde están pasando los ductos de aire. Ahí hay una reflexión con respecto no solamente al discurso pluricultural, sino también a la materialización misma, a la fabricación del traje. En lugar de un traje puramente industrial, la idea era que estas cintas fueran fabricadas de forma artesanal por tejedoras o tejedores peruanos. Es un descubrimiento interesante entender el traje espacial como una parte humana, como una extensión de lo que es la humanidad en la Tierra. ¿Qué va a pasar con los trajes? Es un proceso largo, estamos en una etapa validando los aspectos de seguridad del sistema neumático. Antes de pasar a pruebas con personas, queremos primero asegurarnos de que el sistema neumático de estas válvulas y cámaras que se expanden tenga resultados consistentes. Estamos utilizando tecnologías de fabricación digital y una serie de conectores neumáticos y bombas de aire para hacer una medición de cuánto se expanden las válvulas si insertamos presión de aire, de cuál es el rango ideal de expansión de esas cámaras. Una vez que terminemos el proceso de validación y control de seguridad, pasaremos a implementarlo en un traje y hacer una serie de validaciones en contextos de simulación de misiones espaciales. Para eso hay una serie de centros de investigación analógica en todo el mundo, y hay conversaciones preliminares para poder explorarlo en simuladores en Brasil. Una parte importante del diseño del traje tiene que ver con que no dificulte las actividades de las y de los astronautas. 218

  
    Diseño y salud |! DISEÑAR PARA SITUACIONES EXTREMAS TAMBIÉN NOS HACE PREGUNTARNOS COBRE El USO DE ESAS APLICACIONES EN LA TIERDA. JUAN GIUCEPE MONTALVÁN LUME Aparte de eso, hay otra rama que tiene que ver con una pregunta totalmente razonable: ¿qué tiene que ver lo que hacemos con las personas en la Tierra? ¿Qué implicancia puede tener para la humanidad? La idea está en que este traje está compuesto de dos sistemas: el traje y el sistema de actuadores que funciona por sí mismos, independientemente del traje. Un actuador es un dispositivo de pequeños compartimentos de silicona que en este caso se expanden al ingresar aire a presión y son capaces de transformar energía hidráulica, neumática o eléctrica para generar un efecto sobre un proceso automatizado. Este sistema puede también ser implementado en contextos de hospitales en la Tierra, como en la hipotrofia muscular o en algunas deficiencias cardiovasculares. Este sistema podría tener implicancias interesantes en el tratamiento y prevención de consecuencias de hipnoterapia muscular o de deficiencias vasculares en la población en la Tierra. Eso es algo bien interesante que se desprende de este trabajo. 219
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    Trajes espaciales y tratamientos terrestres ¿Cómo fue esto? ¿Apareció el traje, lo vio un médico y se dio cuenta de que podría servir para esta enfermedad? ¿O ustedes lo pensaron desde el principio? Siempre que pensamos un proyecto analizamos escenarios de situaciones extremas que ponen al límite las posibilidades de habitabilidad humana. Explorar esos extremos nos permite reconocer el espectro de posibilidades de implementación que se encuentra antes de llegar a dicho extremo, lo cual representa usualmente posibilidades de implementación en la Tierra, con el poder de resolver problemas existentes en nuestro planeta. De allí que nos solemos preguntar: ¿cuáles son esas aplicaciones en diferentes escenarios en la Tierra que están dentro de esa misma línea, antes de llegar a los escenarios extremos? Otro ejemplo de esto fue un proyecto también desarrollado en el centro de investigación, donde la situación extrema era cómo generar alimentación en un escenario marciano. Se hicieron una serie de pruebas para ver si se podían cultivar papas en esas situaciones extremas. Producto de eso es que se pudieron sembrar papas en lugares de condiciones áridas en África, con papas peruanas bajo investigación para soportar esas condiciones extremas y luego tener una aplicación en la Tierra. Vimos que ese es el abordaje que está detrás, tratar de ver cuál es la implicancia para la humanidad. ¿Las papas son peruanas? Claro, acá está el Centro de Investigación de la Papa, que ha categorizado alrededor de 5.000 variedades de papas entre comestibles y venenosas. Es un campo amplio de investigación. ¿Hay también diseñadores trabajando en cultivar papas en el escenario marciano? Sí, hay un diseñador industrial orientado hacia la ingeniería. Sería interesante una mayor participación de diseñadores. La división se creó por una propuesta que hice para ampliar esas miradas desde las humanidades, desde las ciencias sociales hasta reflexiones críticas del diseño político y pluricultural. Son inserciones que han venido desde que empieza a entrar el diseño como disciplina, como campo de investigación dentro de la organización. No solamente como un instrumento de aterrizaje de tecnologías, sino que es el punto de partida desde donde entendemos qué significa un escenario donde existan poblaciones humanas fuera de la Tierra. ¿Qué tipos de relaciones pueden surgir? 220

  
    Diseño y salud |! Otra línea de investigación que está empezando se halla muy ligada a esos cuestionamientos de cómo se construye una comunidad humana, pluricultural y universal planteada desde cero. Si pensamos un escenario de hábitat urbano en la Luna, que es lo más próximo, ¿cuáles serían las características de esa sociedad? ¿Cuáles son sus relaciones de poder? ¿Cómo se configura esa urbanidad en un escenario donde tienes la posibilidad de pensar todo desde cero? Esa es también una de las principales motivaciones desde el diseño: si tienes la posibilidad de repensar algunas prácticas que sabemos que no son las ideales que se dan en la Tierra, ¿cómo podríamos repensarlo desde un abordaje más ético? ¿Participan tus alumnos de la universidad en lo que hacés dentro del Latam C-SET? Sí. La relación es de colaboración entre la universidad y Latam C-SET, que es un centro de investigación autónomo e independiente, orientado a la bioastronáutica y las tecnologías emergentes espaciales. El centro colabora con múltiples universidades. Una de ellas es la PUC, la Pontificia Universidad Católica del Perú, con la que se colabora a través del desarrollo de los prototipos. En este caso, trabajamos directamente con la sala de manufactura digital de la universidad y los estudiantes. Yo soy profesor en la universidad e investigador asociado en C-SET, y algunos estudiantes también tienen el reconocimiento de investigadores asociados. ¿El salario viene de los dos lados? El financiamiento viene de fondos de investigación (internacionales, públicos o privados), eso también cubre el financiamiento del equipo. Escuchala Episodio no. 378 Diseño crítico espacial (Perú) 221

  
    MARTA PARRA, BEATRIZ BONETE Y MARGA CASTAÑO* Humor, espacios y comunidades de pares para maternar arga Castaño pasó la mitad de su vida como directora de arte y directora creativa ejecutiva en WYSIWYG (Publicis Group) trabajando para marcas como Diesel, Absolut, Camper, Garnier, Teatro Real, Levi's, Loewe y Mercedes Benz, entre otras muchas. Hace ocho años decidió dar un salto y montó Apéritif, un estudio estratégico-creativo con foco en diseño, branding e ilustración. Su trabajo ha sido reconocido en festivales españoles e internacionales como El Sol, New York Festivals, One Show, CdeC, Laus, ADCE, Fiap, en varios de los cuales también ha sido jurado. Además, es cofundadora de la asociación civil sin fines de lucro Más Mujeres Creativas, que busca visibilizar y promover el talento femenino creativo, y cocreadora de la historieta Hardcore Maternity. Beatriz Bonete es una socióloga experta en igualdad de género. Trabaja como investigadora para el diseño de servicios y productos. Es cofundadora de NosotrAs Estudio, junto con la diseñadora Ester Serraz, donde hacen investigación y diseño con perspectiva de género. Antes de * Mariana Salgado realizó esta entrevista junto a Rosa Torguet, diseñadora de servicios e investigadora, quien participa de dos proyectos sobre maternidad en la Unión Europea. La conversación tuvo lugar en el marco de un panel realizado en La Nave Nodriza el 23 de enero de 2023. Al final de la entrevista también se reproducen las intervenciones formuladas por el público.

  
    Humor, espacios y comunidades de pares para maternar esta experiencia, trabajó en una ONG en la que desarrollaba proyectos de intervención y sensibilización contra la violencia de género y en proyectos de cooperación internacional vinculados con violencia sexual pero también con el empoderamiento económico de las mujeres. Desde 2016 hasta 2018 fue la presidenta de la Federación Stop Violencia Sexual, y una de las expertas que participó en el Congreso Nacional en la elaboración del Pacto Estatal contra la Violencia de Género realizado en España. Fue parte del equipo fundador y del área de Redacción de la publicación online Tribuna Feminista. Marta Parra es una arquitecta pionera en la transformación de espacios a través del diseño basado en las personas y la humanización de entornos sanitarios. Arquitecta por la Escuela Técnica Superior de Arquitectura de Madrid (ETSAM), socia cofundadora de Virai Arquitectura en 2001, estudio de arquitectura que desarrolla concursos, proyectos y obras de edificios singulares escolares, culturales y deportivos. Inspirada en su experiencia de maternidad, decidió dedicarse profesionalmente también a transformar las maternidades hospitalarias, junto con Ángela Miller, y en 2008 comenzaron su camino en Parra-Múller Arquitectura de Maternidades, colaborando con el Ministerio de Sanidad español en el cuerpo teórico del cambio de espacios en sala de partos, que posteriormente aplicarán y desarrollarán mediante proyectos por toda España, Europa y África, siendo pioneras en la aplicación del diseño centrado en la persona en este campo. MS: ¿Cómo es esto de diseñar lugares de parto? MP: Nuestro proceso de aprendizaje y de desarrollo de proyectos ha sido un poco atípico porque no hemos empezado aprendiendo en libros o de otros maestros, porque cuando nos enfrentamos al diseño de maternidades, del 2005 al 2010, no había nada escrito en español. Nuestra fuente de conocimientos son las historias de parto de las mujeres. Hablamos del diseño basado en la evidencia y en la experiencia. Las mujeres cuentan sus partos y nosotros analizamos los elementos arquitectónicos de las situaciones en las que cuentan que se sienten bien. Escuchamos qué necesitaron, qué les sirvió de alivio, en qué encontraron satisfacción o, al contrario, qué elementos arquitectónicos fueron un problema, y llevamos a la práctica las transformaciones en clave de proyectos. Vamos a hospitales y tratamos de conseguir que estos apuesten por ese cambio en la atención al parto. 224

  
    Diseño y salud |! MS: ¿Cómo se concretan estos cambios en lo material? MP: Los espacios de parto son tremendamente hostiles, desagradables, y quirofanizados. En ellos no se representa el amor, no tienen nada que ver con la entrega, no tienen nada que ver con el proceso sexual de maternidad que es el parto. Intentamos que sea un espacio que la mujer sienta como suyo. Lo primero que hacemos es dar una patada a la cama de parto que está en el centro. El centro tiene que ser un espacio para la mujer, para el movimiento. Se trata de transformar un espacio estático, en el que la mujer es atada en el centro o rodeada por personas desconocidas con un montón de focos y luz fría, en un lugar en el que la mujer puede encontrar lo que necesita, moverse, esconderse y descansar en el suelo, a través de materiales, de la conexión con el exterior, de colores y de eco acústico. Pero fundamentalmente es entendiendo que en el proceso de parto la mujer es el centro y todo lo demás se mueve alrededor de ella. A la mujer no se la mueve de un lado a otro. En el hospital todo ocurre alrededor del espacio que es para la mujer. Eso es un cambio de pensamiento, porque hay una sala en la que tiene que estar todo lo que ella va a necesitar, cualquier elemento de alivio del dolor o de contención para su pareja o acompañante. En fin, se trata de que en un solo espacio, sin mover a la mujer, ella encuentre todo lo que necesita para dejarse llevar y que el parto sea ese proceso maravilloso, intenso, complejo, que las mujeres podemos vivir y podemos disfrutar. Es nuestro derecho. MS: ¿Estos espacios los diseñan para hospitales privados y públicos? MP: Hemos trabajado en hospitales públicos y privados, básicamente tiene que ver con el interés del grupo de matronas que trabajan o de la gerencia, o de algún jefe de servicio, que quieren un cambio. Realmente hay una transformación en el modo de atención al parto en los últimos veinte años en España. Mi hijo mayor nació en 2001 y desde entonces estoy metida en esto. Hay una transformación del modo de atenderlos, aunque es demasiado lenta todavía. Pero los espacios funcionan muchas veces como un bloqueador para el trabajo de las matronas. Para que ellas puedan invitar a la mujer a moverse como quiera, utilizar el agua caliente, a darse un paseo por el exterior, es necesario cambiar cosas. Permitir algo tan natural y tan elemental como movernos y decidir qué queremos y necesitamos en cada momento del parto. MS: ¿Las matronas las invitan a ustedes a diseñar? MP: Sí, a veces nos llaman las matronas y a veces la dirección del hospital. 225

  
    Humor, espacios y comunidades de pares para maternar A veces participamos en concursos públicos. Hemos trabajado en clínicas privadas y en hospitales públicos, porque además no es un problema de presupuesto, siempre es un problema de mentalidad, de cabeza. Lógicamente cuesta mucho más diseñar un paritorio quirófano que diseñar un paritorio en el que el acompañamiento es una pelota de pilates y un fular para ayudar al parto vertical. Entonces, no es algo por lo que apuestan a menos que haya un grupo, unos agentes en el hospital que entiendan que tiene que haber un cambio. MS: Bea, ¿también trabajás con partos? BB: En el proyecto que ahora desarrollamos con la Asociación El Parto es Nuestro (EPEN), trabajamos con mujeres que van a ser madres o que ya han sido madres y han tenido una experiencia traumática por la excesiva medicalización que hay en esos partos. Este proyecto en concreto se hace en colaboración con la asociación húngara EMMA, que también ofrece asesoramiento y acompañamiento a mujeres. El objetivo del proyecto es diseñar una metodología que ayude a las mujeres a tener esos espacios seguros de aprendizaje informal entre iguales. Marta Parra ha contado que sus espacios están basados en la historia de las mujeres. Aquí también se confirma que ayuda mucho cuando las mujeres se sientan y comparten historias de cómo han sido sus partos. Primero, a nivel informativo, les sirve a las mujeres que todavía no han pasado por ese proceso y que quieren saber a qué tenemos derecho, qué podemos pedir. Sirve también a mujeres que han tenido un proceso de parto y ha sido satisfactorio y respetado compartir esa buena experiencia; y si no lo ha sido, compartir su vivencia también las ayuda a reparar esa experiencia. Otras mujeres aprenden qué cosas pueden pasar y para qué cosas tienen que estar preparadas, sobre todo para estar empoderadas a la hora de tomar decisiones, tanto antes como durante el proceso. MS: ¿Ustedes facilitan grupos de pares? BB: No, El Parto es Nuestro ya tiene grupos locales de mujeres que están en toda España y se realizan encuentros virtuales o presenciales. Nosotras lo que hacemos es reforzar y adaptar esa metodología para que siga reproduciéndose y que, realmente, los espacios de aprendizaje continúen fortalecidos después de la pandemia. Lo presencial todavía tiene que florecer de alguna forma. EMMA, la ONG de Hungría, crea actividades con un formato similar. Tiene una línea telefónica de atención y no es tanto de par a par, sino que hay profesionales que asesoran. Queremos encontrar una manera de implemen226

  
    Diseño y salud |! tar esta metodología aprendiendo de las experiencias que estamos recogiendo de esta ONG y en El Parto es Nuestro en los encuentros de mujeres. MS: ¿Cuál es el rol del diseño? BB: A partir de todas esas experiencias de mujeres y de profesionales que trabajan con esas mujeres en El Parto es Nuestro, queremos diseñar una metodología que realmente responda a las necesidades actuales. Habiendo pasado una pandemia, las mujeres necesitan sanar una experiencia de parto traumática. Necesitan información, que a lo mejor no pueden conseguir en internet porque es un espacio abrumador, y buscan a alguien que las asesore porque están leyendo mucho. Ahora las madres leemos muchísimo, parece que hacemos un máster con cada maternidad. Pero luego llegas al parto y conoces la mitad de las cosas que nos pasan. Es bueno tener esa información que siempre nos proporciona mucha seguridad. MS: ¿Qué estás haciendo con respecto a la maternidad, Marga? MC: Lo nuestro fue casi más de posparto, porque todo esto se disparó con Esther de la Rosa, con quien nos une una relación laboral. Éramos compañeras creativas en una agencia de publicidad, pero también amigas desde que nos conocimos. Las dos llevamos una vida un poco paralela y fuimos madres a la vez. Luego ella se fue a vivir a Nueva York y se divorció. Entonces, en una visita que le hice, empezamos a hablar de cómo nos está afectando esto de la maternidad. MS: ¿A la vida profesional o a todo? MC: Ala vida profesional y a ser mujeres, porque parece que muchas veces tienes que elegir entre ser madre o ser mujer cuando no dejas de ser lo uno para ser lo otro. A partir de ahí surgieron conversaciones y quisimos ponerle foco. Empezamos a escribir y a dibujar porque Ester era redactora y yo hacía arte cuando trabajábamos juntas. En este caso, ella es la que aporta el guion y yo ¡lustro las historias. Empezamos a construir tiras cómicas a modo de terapia, de desahogo. Salían todos los jueves y contaban sobre un grupo de madres que vivían en Nueva York. Era bastante autobiográfico por su parte, porque eran ella y sus amigas, que evidentemente no eran las madres perfectas. Si es que hay alguna madre perfecta en este mundo. Eran un poco desastre ellas y un poco caótico su mundo, pero desde luego no eran convencionales para nada. Las historias hablaban de estas mujeres y de sus circunstancias porque no tienen una red con la que quizás cuentas 227

  
    Humor, espacios y comunidades de pares para maternar cuando vives en tu país. A lo mejor tienes una familia que te da ese apoyo para que después puedas desarrollar tu otro lado de mujer de una forma más individual. En este caso, ellas eran su propia red. MS: ¿De alguna manera lo que ustedes hacían era narrar con mucho humor lo que las mujeres estaban pasando? MC: Sí. El humor es fundamental. La suerte y la fortuna que tuvimos fue que empezó siendo una web donde colgábamos nuestras historias y al final pudimos publicar con Planeta Editorial. Añadimos historias nuevas para publicar el libro, que fue lo que pactamos con ellos, aunque luego seguimos actualizando nuestra web. Cuando salió tuvo bastante popularidad. Estas cosas de los proyectos propios nunca sabes dónde te pueden llevar. De repente nos surgieron otros proyectos a partir de este, siempre vinculados con el entorno del ser mujer, el género y la maternidad. Fue muy interesante por todo esto y nada esperado. MS: ¿Sabés si el libro y la cuenta de Instagram de Hardcore Maternity sirvieron para armar o provocar nuevas discusiones en torno a la maternidad? MC: Hace seis años no había tantas publicaciones del tema, estaba Flavita Banana, que no hablaba tanto de maternidad como de feminismo. Con la mala memoria que tengo no se me ocurren muchas más, pero quizá fue una forma de empezar a hablar de maternidad en un código diferente que no todo el mundo entendió, porque no todo el mundo tiene que opinar lo mismo. Pero sí fue una forma de poner encima de la mesa lo que me está pasando y no pasa nada si me siento mal, lloro o estoy deprimida. Ahora me viene a la cabeza una escena de la película Cinco lobitos, ¿la habéis visto? En el fondo habla un poco de todo esto, cuando ella dice: “Mi vida es una mierda”, porque ha sido madre y encima cuida a su madre. Parece que no puedes decir que siendo madre mi vida es una mierda; hay veces que sinceramente sí lo es. Nosotras siempre hablamos desde la realidad y la honestidad, incluso desde la brutalidad. Muchas veces porque nos parece lo más real y lo que vivíamos nosotras, y sobre todo Esther, en esa ciudad que es un poco hostil, en sus carnes. RT: ¿Habéis recolectado comentarios sobre lo que Hardcore Maternity generaba en las mujeres o las personas que las leían? MC: Sí, muchísimas mujeres nos escribieron sintiéndose muy identificadas aunque no vivían en Nueva York y no tenían esas vidas. Decían: “Esto me 228

  
    Diseño y salud |! Ss COMPARTIR MATERNIDADES SIN A FILTROS FUNCIONA SIEMPRE. “= Ñ ESTO TIENE El VALOP DE LL, Y) TRANSFORMAR LA SOCIEDAD > / PACANDO LA MATERNIDAD Á DE LA ESFERA ÍNTIMA A LA PÚBLICA, CON UNA DIMENSIÓN V ) POLÍTICA. BEATRIZ DONETE ha pasado cada día. Nos han estado enseñando, desde que éramos pequeñas, que la única misión que teníamos en nuestra vida era ser madres para estar completas”. Se creó muchísimo diálogo con gente que nos escribía de forma espontánea y que no conocíamos, pero nos parecía alucinante poder abrir estos canales donde, al final, seguíamos con la terapia. MS: ¿La gente comentaba en las redes sociales y ustedes les respondían? MC: Sí, eran madres y padres, porque incluso había hombres que se sentían identificados con las historias. Porque lo de la corresponsabilidad es todo un tema y tiene que estar. Hay padres que sí son corresponsables, otros no tanto, pero sí que hubo varios que decían: “Oye, levanto la mano en favor, porque también me veo en estas historias, aunque evidentemente no haya pasado por el proceso ni haya esperado toda la vida la maternidad”. MS: ¿Hay padres como parte de los grupos de EPEN? BB: En los grupos locales se invita a padres pero veo poquitos, porque son espacios seguros en los que muchas mujeres comparten experiencias de violencia obstétrica. Son experiencias traumáticas y en esos espacios, a lo mejor, la presencia de un hombre puede ser disruptiva o puede hacer que no compartan experiencias con tanta naturalidad. Pero se invita siempre a padres y a niñas y niños, porque no podemos dejarlos en ningún sitio. Quería comentar, además, una cosa sobre lo que expuso Marga porque conocí su proyecto hace como seis años y en ese momento no era madre, entonces lo leí y me reí y ya está. Fíjate que leemos un montón de cosas an229

  
    Humor, espacios y comunidades de pares para maternar tes de ser madres, sobre el parto y la crianza; nos hacemos una idea de qué tipo de madre seremos. Creo que la clave sería que nos preguntáramos, en lugar de qué tipo de madre seré, qué tipo de mujer soy antes de ser madre. ¿Qué cosas hacen que yo esté cómoda y segura y que sea la mejor versión mía? Que cuando tengas la criatura, pasando los meses de apego y de necesidad brutal del bebé de estar con la madre, pueda recuperarme, porque si no es muy disonante. Eras una persona y de pronto eres otra en la que tus días acaban a las siete de la tarde. Antes tenías todo el día por delante. Cómo hacer para que al final esa identidad no se nos pierda. MP: Me encanta Marga, el proyecto es llevar a la esfera pública los cientos de maternidades que todas vivimos y que durante mucho tiempo no hemos compartido. Es igual en cualquier reunión en EPEN. Lo potente que es que dos mujeres, dos madres, se pongan a hablar y se pongan a compartir, sin filtros y sin necesidad de querer dar ninguna imagen a la persona que tienes delante. Eso es tan potente que funciona siempre y empodera y te identifica con algo de la otra persona. Aunque no tengas demasiadas cosas en común o no la hayas conocido antes. Ese valor que tiene que nos compartamos nuestras historias, vidas y maternidades es lo que yo creo que puede transformar la sociedad y sacar a la maternidad de la esfera íntima y llevarla a la esfera social para reivindicarnos como madres y reivindicar la maternidad como un valor que tenemos que cuidar y defender. Hay muchas maternidades diferentes y no creo que se recupere a la mujer que fue. Yo creo que la maternidad nos atraviesa y es un aprendizaje y vamos transformándonos en otra cosa siempre. Es decir, si tengo que volver a la de veinte años, yo no lo quiero. MS: ¿Cómo se ven las parejas en estos nuevos espacios que estás creando, Marta? MP: El acompañamiento en el parto es un valor que si la mujer quiere tener, debe tener derecho a contar con él, el acompañamiento que desee y que necesite. Sea de la pareja, una amiga, un profesional o de quien quiera. Los espacios de parto y nacimiento deben ser agradables y pensados para todos los usuarios, especialmente para la mujer, pero también para el resto: el acompañante y el profesional. Siempre ponemos un ejemplo muy sencillo, un paritorio en el que no hay una silla para que la matrona se siente. La matrona se va a apurar, va a tener prisa, va a agilizar, va a intervenir porque no se va a poder sentar con paciencia y con tranquilidad a que el parto se desarrolle de manera fisiológica. Es tan sencillo como pensar dónde se va a sentar el profesional, porque si no se sienta va a ir mal. 230

  
    Diseño y salud |! > CON HARDCORE MATERNITY, PAN UNA TIPA CÓMICA, HABLAMOS ES DECDE LA HONESTIDAD Y LA | IS BRUTALIDAD DE CEP MADRES Y PADRES. A PARTIR DE ECTAS | ILUSTRACIONES CE GENERA | UN DIÁLOGO ONLINE EN LOS COMENTADIOS DE LOS LECTODES. JN MARGA CASTAÑO Me interesa un montón el tema del acompañante, porque puede ser cualquier persona. Nuestros paritorios deben ser también inclusivos, en clave de accesibilidad. ¿Qué ocurre cuando la persona acompañante está en silla de ruedas? ¿Cómo puede moverse por un espacio? ¿Cómo puede encontrar su sitio sin sentir que es un estorbo? ¿Qué medidas tienen para apoyar eso? De la misma manera que el profesional o la profesional, todas las personas estamos más a gusto en un lugar agradable. Aquí estamos a gusto. Si estuviésemos muertos de frío y no nos viéramos bien las caras rápidamente querríamos terminar. Ese es el poder que tiene el espacio de que las cosas ocurran de una manera o de otra. Tiene su incidencia en el personaje secundario, porque el proceso de parto y nacimiento tiene que ver con la madre y con el bebé. Lo único que se necesita para tener un parto es una madre y un bebé. Todo lo demás es escenario y accesorio. Pero indudablemente tenemos que cuidar también cosas sencillas. Hemos viajado por paritorios en hospitales en el norte de Europa, en Noruega, Alemania e Inglaterra, y es muy habitual que en las salas de parto haya una pequeña bandeja con una tetera, una taza, un té y unas galletas. Si estamos allí diez, doce, veinte, treinta horas, qué menos que tener un refrigerio. Eso es cuidar al acompañante. Eso es cuidar también a todos los usuarios. Esos pequeños detalles pueden marcar la diferencia para que una persona se sienta útil o se sienta un palo en mitad del paritorio, pues puede transformar la experiencia. 231

  
    Humor, espacios y comunidades de pares para maternar RT: Marta, ¿tenéis una investigación detallada de cómo funciona ese espacio ahora mismo y cómo podemos cambiarlo? MP: Acabamos de transformar los paritorios del Hospital 12 de Octubre, que es uno de los hospitales más grandes en Madrid, junto con el Hospital Universitario La Paz, también madrileño. El acercamiento que hacemos no es a través de las mujeres, a las que no tenemos acceso porque es un hospital público, pero sí a través de las personas que trabajan allí. Los proyectos arquitectónicos y de diseño son mucho más ricos cuando incorporan visiones de las personas usuarias finales y los profesionales son usuarios finales de esos espacios. Finalmente, una mujer está allí veinticuatro horas o doce o treinta y dos. Una matrona puede estar trabajando en un área obstétrica durante quince o veinte años. Lo que nos cuentan los profesionales que trabajan allí tiene un valor enorme, pero casi no hace falta porque los espacios son tan duros como cuando fueron diseñados hace veinte años y han sido pensados para el confort del personal sanitario, del médico. Con todo el proceso basado en que ese inicio de parto sea un proceso médico y no un proceso fisiológico, casi no hace falta entender cómo son las experiencias allí, realmente son lugares del siglo pasado. Para proyectar lo nuevo incorporamos, siempre que nos dejen, a los profesionales. Y nuestra línea de investigación continua en torno a los espacios de parto nos ha llevado a hacer un proyecto muy bonito que tenemos ahora lanzado que se llama “Arquitecta, cuéntanos tu parto”. Hemos lanzado un llamamiento para que las arquitectas y diseñadoras, mujeres que han vivido un parto y que tienen algo que ver con el diseño espacial, nos regalen sus historias sobre esa experiencia para que podamos seguir aprendiendo. De cualquier manera, estáis todas invitadas a contarnos los partos, lo que después incorporamos a investigaciones científicas para seguir aprendiendo y crear un poquito de conocimiento para todos. MS: ¿Cómo hacen la observación participativa y el seguimiento de esos espacios que diseñan para ver cómo funcionaron o si es necesario un replanteo? MP: Para nosotros es algo más que un trabajo, nos viene desde la entraña, nace de nuestras venas y nuestro útero. Eso es lo que nos mueve para diseñar los espacios de parto. Cuando terminamos un proyecto arquitectónicamente, es decir terminamos el contrato, el espacio empieza a funcionar e intentamos hacer un seguimiento en clave de resultados obs232

  
    Diseño y salud |! tétricos. ¿Qué ha pasado, por ejemplo, con indicadores como la cesárea o la episiotomía antes y después? En el espacio anterior y en el nuevo. Cuando se recogen esos datos es alucinante lo que ocurre porque bajan todos los indicadores altos de cesárea, episiotomía y medicalización. A la vez suben los indicadores de partos vaginales después de cesárea, partos en el agua, etcétera. Tenemos un proyecto muy monitorizado y en los últimos diez años tenemos datos en los que las cesáreas han disminuido a un tercio, respecto del resto de las salas que no han sido trabajadas así. El diseño tiene la capacidad de transformar, de convertir en experiencias positivas los partos para nuestras mujeres y nuestros bebés. Todo lo que puede estar ocurriendo puede cambiar. Hablo de bebés porque en las salas de parto, madre es igual a madre-bebé. El espacio tiene que incorporar también todas las necesidades que pueda tener el bebé recién nacido, de temperatura, de luz, acústica y, sobre todo, de cercanía con la piel de la madre. Porque al final el hábitat del bebé es siempre la piel de la madre y después el resto lo adornamos y lo ponemos lo mejor posible pero somos el escenario. Lo que está ocurriendo ahí es lo que tenemos que dejar que pase. Es ir un poco de puntillas para dejar que lo que ocurra sea todo lo potente que tiene que ser. Y desde la arquitectura o desde la medicina, desde la atención sanitaria, desde el resto, pues mirar un poco e impregnarse, pero siempre desde un papel secundario. RT: Y si seguimos con el tema del impacto, Bea, ¿cuáles son los indicadores que utilizan cuando diseñan estos nuevos encuentros entre grupos de madres y padres en EPEN? BB: Para este proyecto hemos hecho una investigación previa, en la que hemos hablado con profesionales y voluntarias de El Parto es Nuestro, con mujeres que forman parte de la asociación para entender qué necesitan. No he traído datos, pero como socióloga he traído “verbatims”, que son esos fragmentos de entrevista que hacemos a las usuarias y que reflejan una realidad. El parto es, como decía Marta, algo fisiológico. En una de las entrevistas que hicimos a una matrona que es voluntaria de El Parto es Nuestro, nos decía que cuando empezó a leer sobre el tema del parto respetado, fue como abrir los ojos. Hablaba de cosas que no le habían hablado en la formación, de cómo funcionaba el cuerpo, de cómo estaba todo encajado y lo fácil que era alborotar este engranaje. Es un proceso que puede ir muy bien o, con pequeñas cosas que te provocan inseguridad, te puede ir mal. 233

  
    Humor, espacios y comunidades de pares para maternar Lo que nosotras buscamos en la investigación era entender cuáles son esos elementos que tienen que estar presentes para que las mujeres tengan la mejor experiencia del mundo, en sus partos y posparto. También olvidamos a veces esta etapa de posparto. Tú tienes el hijo y luego sales de ahí y es como un eco, pidiendo ayuda, porque desaparecen muchas de las cosas que te han acompañado durante el embarazo. ¿Cómo poder favorecer que algunas cosas permanezcan? Y en el caso de estos grupos, encontrar qué elementos hacen que esa comunicación entre mujeres pueda empoderar a las que han tenido mala experiencia para sanar y a las que todavía no lo han pasado para poder darles herramientas que no solo sean información. Es también entender qué tiene que hacer tu pareja o qué papel tiene que jugar la persona que te acompaña. Saber qué espacios te favorecen para estar más tranquila y entender que para cada mujer es diferente. Lo veíamos en la investigación que hicimos: hay mujeres que prefieren que esté la matrona pendiente, que no la dejen ahí sola, abandonada. Cada una tiene elementos de seguridad que hacen que el parto pueda ir de la mejor forma posible. MS: ¿Cuál es el método que usan para hacer un seguimiento después de estas discusiones? BB: En este caso diseñamos cómo hacer el seguimiento para ver lo efectivo o no de la implementación de la metodología. Pero en El Parto es Nuestro se hace un seguimiento interno de las personas que participan y también a nivel colectivo. Es indudable que esta asociación ha contribuido a que se hable de violencia obstétrica en general y de que haya mujeres que realmente se enfrenten al parto de una forma muy diferente a la que otras se enfrentaron en el 2001. Una de las cosas que tenemos que diseñar y que será interesante para ver el impacto de la propia metodología será cómo eso está ayudando no solamente a nivel interno de los grupos, sino a nivel colectivo, a cambiar cosas que son necesarias, como un paradigma general de cómo se atiende ahora mismo el parto y posparto en nuestro sistema sanitario. MS: Marga, cuando hablamos del impacto de las discusiones que se generaban a partir de las ilustraciones, vos dijiste que no todos las entienden igual. ¿Qué pasa ahí? ¿Cómo es la accesibilidad cuando se trabaja con humor? MC: No siempre hay que contestar a todos los comentarios, siempre hay odiadores (haters) por todas partes. Tienes que medir hasta dónde intentas 234

  
    Diseño y salud |! defender tu postura, porque cada uno es muy libre de pensar lo que quiere. Pero me hacía gracia escuchar comentarios que parecían venidos de siglos pasados: “Pues si lo que queréis es salir, ir por ahí y estar cada día con uno, no haber sido madres entonces”. Eso nos ponían literalmente. MS: Eso quiere decir que se sienten tocados... MC: Exacto. Es que estás tocando cosas y por lo menos alguien se sensibiliza con ello. Otros u otras evidentemente jamás, porque también había muchas mujeres a las que les tocaba mucho. Para muchas mujeres el centro es el hijo. Eso tampoco se lo puedes discutir si ellas lo sienten así. Pero en cuanto les planteas inquietudes y modos de ver un poco diferentes, se sienten violentadas o atacadas de alguna manera, cosa que no pretendíamos para nada. Es curiosa toda la conversación que surgió a partir de unos artículos que salieron en los medios cuando apareció el libro. MS: ¿Qué otros proyectos surgieron a partir del libro? MC: Hicimos contenido para una marca de autos desde Hardcore Maternity con un punto de vista feminista. Los coches son un mundo súper masculino. Creamos para ellos una tirada de diez viñetas, publicaban en Instagram dos cada mes. Fue muy curioso porque no nos esperábamos para nada este encargo. RT: ¿Qué legado anterior ha habido para que ahora podamos estar hablando de estos temas, trabajando en maternidades, que es algo que ha estado tan silenciado mucho tiempo? MP: ¿Te refieres a lo que aprendemos de otras personas? RT: Otras personas, una película o qué te inspira, porque sabemos que cada uno de estos proyectos no están aislados. MP: Cuando yo comencé en 2003 fue el parto de mi segundo hijo, mi segunda cesárea, y eso me condicionó muchísimo, me rompió mucho por dentro porque fue una cesárea innecesaria. De alguna manera me hizo ponerme a buscar en una internet incipiente y fue dar con centenas, miles de mujeres en una situación similar a la mía, en distintos puntos del mundo, sobre todo en Sudamérica, que por el idioma las encontraba más fácil, y en España. Todas hablando de lo que les ha pasado, por qué se sienten mal, que nadie las entiende y que se están volviendo locas. Eso que ahora ya entendemos como estrés postraumático, violencia obstétrica, y 235

  
    Humor, espacios y comunidades de pares para maternar los efectos secundarios de todo esto. Pero en aquel momento fue el contacto entre pares, ese compartir historias, sacarlas a la luz y que cada una se identifique como pueda. Eso fue lo que dio origen a la asociación EPEN, y el conocimiento de otras realidades, mujeres y legislaciones. Son cosas que entraron en mi vida académica y profesional y se te abre un mundo que tiene que ver con cómo vivir la maternidad. Además, los hijos van creciendo, después llega el mundo escolar, y de repente te vuelves a encontrar con un sistema también agresivo para las niñas y los niños, un sistema de aprendizaje muy duro que no tiene nada que ver con el concepto de aprendizaje enriquecido, que sucede a nivel espacial. Los mismos espacios que se necesitan para que los niños y las niñas aprendan hacen falta para enseñar bien. Es poner el foco en el otro lado, en el usuario, no en el profesor, sino en la persona que va a aprender. No es en el médico, sino en la persona que está dando a luz, el paciente; así el diseño de todo ese entorno también se transforma. Sigo dándoles las gracias a esos miles de mujeres que me han compartido todos sus aprendizajes, sus maternidades, a nuestras comadres. Es muy gracioso, porque ahora tenemos hijos e hijas adolescentes y volvemos a enfrentarnos a las mismas liadas. Vuelves a darte cuenta de que estás siempre empezando a ser la madre aunque tengo tres hijos varones, estoy empezando a ser madre de un hijo de veinte años o de un hijo de quince. Eso me resulta apasionante. Y sí tengo que agradecer el legado del resto de mujeres: las sabias, profundas, maravillosas, que me han enseñado prácticamente todo. MS: ¿En qué año fundaron el colectivo activista? MP: En octubre de 2003. Fuimos veintitrés personas que firmamos el acta, éramos diseñadoras y abogadas, estadistas, filósofas, psicólogas, matronas o mujeres que después de su maternidad decidieron dedicarse profesionalmente a acompañar a otras mujeres y se formaron para doulas. Había mujeres con todas las profesiones o mujeres que no tenían una profesión determinada, y estaban en su casa. Generalmente llegamos con experiencias negativas y es muy bonito ver cómo se da ese cambio y compartimos experiencias positivas. Muchas mujeres hemos desarrollado nuestra mejor versión profesional en torno a la maternidad. Una amiga de la asociación El Parto es Nuestro, cofundadora, es abogada y ahora lidera la lucha contra la violencia obstétrica en los tribunales, consiguiendo hitos históricos increíbles. 236

  
    Diseño y salud |! MS: ¿Era un grupo transdisciplinar, de diferentes edades y de diferentes redes sociales? MP: Y de diferentes lugares geográficos, religiones e intereses políticos. No existía Facebook, esto fue a través de un grupo que se llamaba “Apoyo Cesáreas”, era una lista de correo de Yahoo. Ibone Olza, una psiquiatra perinatal que venía con su historia personal, abrió un sitio en internet y cuando te ponías a buscar aparecía un grupo y te encontrabas mujeres que te entendían, a las que les había pasado lo mismo, tremendamente terapéutico. MS: ¿Había médicos, doulas y profesionales de la salud maternal como parte de ese grupo? MP: En una proporción muy pequeña. Los profesionales que entendían que la atención al parto era agresiva y con un exceso de medicalización y que querían hacer las cosas de otra manera eran un grupo muy minoritario. Pero quien estaba ahí se impregnaba de todas las historias reales y han sido agentes transformadores dentro del colectivo sanitario. MS: Si seguimos con el tema del legado, ¿cuál es el que reconoces en tu trabajo, Bea? BB: Una cosa fundamental es el movimiento contra la violencia sexual que empezó en el 2015 a nivel internacional con el +MeToo. Aquí en España, en 2016, a partir de una violación grupal a una chica en San Fermín, hubo un movimiento que se unió al internacional. Se vivió muy fuerte y eso ha permitido hablar de violencia obstétrica, y que se diera valor a las experiencias negativas de las mujeres como una forma de reparación: “Yo cuento mi historia, esto me ha pasado también a mí”. No es que le pase a una sola mujer, sino que es un tema estructural y es un tema político que necesita de una intervención específica. En ese sentido, la violencia obstétrica y la violencia sexual están muy unidas. Creo que ese es el legado que ha permitido que ahora se hagan cosas como el diseño de espacios respetuosos con el parto y se tengan conversaciones de maternidades reales que no son para nada ideales. El 99% es muy hardcore y sobre todo si lo interseccionamos con otras situaciones de la vida social, económica, marginación, discriminación, se complica y se agudiza mucho más una situación que en el plano personal puede ser muy dura y difícil. MC: En nuestro caso fue algo muy personal y una crisis vital. Nos apoyamos en muchas conversaciones de amigas que estábamos en la misma circunstancia y de ahí surgieron muchas historias cruzadas. Recuerdo la 237

  
    Humor, espacios y comunidades de pares para maternar frase de Esther cuando empezamos con esto de las crisis: hay que sacar el arte. Entonces fue una forma de aplicar nuestra creatividad a poner en palabras e imágenes algo que estábamos viviendo. MS: ¿Qué se imaginan que va a pasar en el futuro? MP: Como activistas esperamos que la asociación se desintegre y no haga falta, que todos estos proyectos no sean necesarios porque ya estemos en un momento de respeto y de cuidado de nuestras maternidades. Pero como profesionales hemos comenzado a trabajar para ayudar también a erradicar la violencia a través de los espacios de parto en Latinoamérica, bajar las tasas de cesáreas, que son absolutamente abrumadoras. En los próximos tres años tenemos un proyecto para trabajar en hospitales y en clínicas en cuatro países, y estamos intentando que también allí se vaya entendiendo que se pueden hacer cosas desde la arquitectura, desde el diseño interior y desde los hospitales. No solo en las áreas de maternidad. Nosotros trabajamos en lo que llamamos áreas de usuarios vulnerables. ¿Qué pasa en los espacios de oncología? ¿Qué pasa en las UTI (unidades de terapia intensiva)? ¿Cómo son esos lugares? Darle una pensada para aportar desde la arquitectura herramientas para transformar la vida y la salud de las personas. El objetivo en Latinoamérica es reducir esa tasa de cesáreas desde los espacios de arquitectura. Ese es por ahora mi deseo. MS: ¿Van a ir a diseñar a Latinoamérica o tienen algún tipo de colaboración con diseñadores y arquitectos latinoamericanos? MP: Las dos cosas. Ya hemos empezado en México y buscamos un socio que lleva la parte local, conoce la legislación, y hace la dirección de obra. En nuestros viajes conocemos los hospitales y se puede colaborar a distancia aunque nos separan ocho o doce horas. MS: Pero también hay situaciones contextuales diferentes. En México, mucha gente que no habla español como lengua materna vive en muchas comunidades indígenas que a la hora de parir tiene una situación distinta... MP: Ahora mismo estamos trabajando en el norte de México y ahí la comunidad indígena tiene más claro cómo quieren parir, tiene más guardadas sus tradiciones. Pero el problema, por ejemplo, que nos estamos encontrando en Monterrey es que fuimos a un hospital en el que les interesaba muchísimo el trabajo que hacíamos y nos llamaron para que les 238

  
    Diseño y salud |! hiciésemos una propuesta y con cara de absoluta indiferencia me decían que tenían un 85% de cesáreas sin que les pareciera mal. No hemos trabajado con la parte pública que apoyaría los espacios de parto multicultural. En Bolivia y en El Salvador hay iniciativas para incorporar en hospitales salas de parto multicultural, pero que en realidad tienen los mismos elementos que necesitamos todas las mujeres para dar a luz, que es equipamiento, apoyo vertical, espacio y que nos dejen un poquito en paz con alguien que sepa atender un parto con paciencia. Eso es lo que necesitamos todas y vamos intentándolo. MS: Marga, ¿qué te imaginás en el futuro? MC: En el futuro nos gustaría volver a coincidir juntas, no sé si retomar Hardcore Maternity, porque ya los niños han crecido, estaremos en otra circunstancia vital, pero hay muchos temas que para nosotras, como mujeres y madres, son muy interesantes. Se acerca la menopausia, está el tema del edadismo. MP: Temazo. Te veo haciendo tiras. Te necesitamos ahí trabajando los temas que nos van viniendo, porque si el parto es el inicio, la menopausia es el gran tabú. MC: Hay que poner mucho humor para afrontar ciertas cosas y para normalizarlas también. Es un proceso de la vida que está ahí y ya está. Pero el estigma de “oh... Dios mío, ¿qué me va a pasar?”, “voy a desaparecer como persona”, porque nos afecta a las mujeres, “voy a desaparecer como mujer”, “voy a dejar de tener ganas de todo”. Es como que ya te metes en tu cajita y te dejas morir, y en realidad la vida sigue. A algunas mujeres les afecta físicamente más que a otras, eso es evidente, pero yo creo que también hay que desdramatizar mucho y hay que normalizar por completo la menopausia, al igual que la menstruación. Pues todas estas cosas nos pasan y son el día a día. BB: A futuro, concretamente en este proyecto, espero que pueda haber una continuación, que esta metodología realmente ayude a fortalecer algo que se ha perdido con la pandemia. Se ha vuelto a situaciones donde las mujeres han tenido experiencias de acompañamiento de parto o posparto muy duras, y me incluyo porque parí en pandemia. Hemos entrado solas en todas las pruebas, y en los partos con covid-19 también. Parece que se han olvidado momentáneamente muchas cosas que se estaban consiguiendo. Entonces, espero que el proyecto pueda reforzar y volver a situar a esos grupos que tan bien hacen a las mujeres 239

  
    Humor, espacios y comunidades de pares para maternar cuando se encuentran y comparten experiencias. Creo que eso puede ser un objetivo. Luego, lo que comentábamos antes, el poder hacer ese seguimiento para demostrar incluso con números que esto ayuda a que las mujeres sanen experiencias, a que compartan más, porque lo que comparten es una información súper valiosa. No solamente los grupos, sino por ejemplo también el grupo de Facebook que tienen. Para mí, cuando estaba embarazada, ese grupo era la Biblia. Lo leía diariamente para nutrirme de esas otras experiencias de mujeres que habían pasado por cosas buenas pero también por cosas malas. LAS PREGUNTAS DEL PÚBLICO Público A: Tuve muchas conversaciones con mis amigas y de lo que me di cuenta es de que, por lo menos en mi grupo cercano, cada vez hay más chicas que le tienen mucho miedo a estar embarazada, al parto o al posparto. Es algo que no se habla en los colegios, en la vida, fuera de tus amigos. Pensé que quizás haya una manera de traer esas conversaciones a las escuelas. MP: Existe un programa que se llama DeLaMa que hizo la asociación EPEN hace diez o doce años. Se elaboró un material educativo para ir a colegios a compartir sobre maternidad saludable y quitar miedos; para decirles cómo es la cuestión a los niños y a las niñas desde que tienen cinco años. La idea es hablar desde la naturalidad, en relación con nuestra condición de mamíferos, desde el placer, desde decir que el embarazo, las maternidades, los partos son momentos para ser disfrutados, no desde el miedo. Lo que tenemos en la cabeza son las películas de mamás pujando y eso es un horror. Una manera que me encanta de hacer entender lo que es un embarazo, un parto y un posparto es que tiene que ver puramente con el sexo: son los mismos órganos, las mismas hormonas, las mismas necesidades físicas y de acompañamiento y de búsqueda de seguridad. Entonces, el parto funciona como el sexo, nuestros cuerpos funcionan como el sexo. Depende de con qué persona estés será de una manera o de otra, no hay dos partos iguales y son intensos. Recordaos el miedo que sentíamos antes de empezar a tener sexo. Es exactamente lo mismo, solo que más. O sea que si el sexo está genial, el parto puede estarlo mucho más. Yo diferenciaría lo que hemos vivido de nuestros partos, porque muchas veces los hemos vivido en condiciones que nos han hecho daño. El 240

  
    Diseño y salud |! parto no es lo que yo he vivido, a mí me han robado mis partos. Igual que nos roban la menopausia, en el sentido de disfrutar de ese momento. Entonces, hay un ejercicio que hago en algunas conferencias, cuando me atrevo, que consiste en poner dos sonidos. Uno es un parto y otro es un encuentro sexual orgásmico. La gente dice que es lo mismo, no escucha la diferencia. No, son dos cosas distintas. Lo que pasa es que cuando se puede vivir un parto en condiciones óptimas puede ser tan parecido a un acto sexual. ¿Cómo hablarían nuestras abuelas de tener sexo? Pues tenían las mismas sensaciones que nosotras ahora proyectando cómo será un parto, cómo será una lactancia. Desde ahí yo os invito a que le demos una vuelta porque se parece mucho, y yo creo que tenemos que recuperar nuestros partos, nuestras gestaciones, nuestros embarazos, nuestras lactancias y nuestras crianzas. Porque están para ser disfrutadas y compartidas. Público A: Digo sí a la idea de que sea algo lindo, pero también necesitas la transparencia. Toda tu vida te dicen que va a ser lo mejor del mundo, que vas a tener un hijo, que es el mejor día de tu vida... Y la verdad es que no. Prefiero que alguien me cuente lo que está pasando, qué es lo que va a pasar, cuáles son las posibilidades de que las cosas salgan feas. Por ejemplo, yo tengo un DIU que ponérmelo fue hasta ahora más doloroso que los tatuajes o piercings que tengo. Me dolió mucho más. A mí no me explicaron lo que me hacían ni lo que me ¡ba a doler. TENEMOS QUÉ RECUPERAR í >) NW LA LACTANCIA, El PARTO, LA > MATERNIDAD Y LA CRIANA2A. <= COMPARTIRLA Y SENTIRLA A NUESTRA. ESTA RECUPERACIÓN HAY QUE DISEÑAPLA. MARTA PARRA l / 241

  
    Humor, espacios y comunidades de pares para maternar Público B: Yo nunca he estado embarazada y me acerqué a la asociación EPEN por una investigación. Tenía en la cabeza un tipo de parto, el de cualquier serie o película. Un agobio: dolor, sangre y quirófano, un ambiente muy medicalizado. Había estado investigando en otros espacios, en centros de salud o en hospital; entonces acudí a una reunión, en un espacio parecido a este, en el que las mujeres contaban sus partos. Fue increíble cómo a medida que iba acudiendo a esas reuniones, se empezaba a ampliar mi abanico. Ya tengo miles de imágenes de partos a través de los relatos de las mujeres que me han permitido pensar que el parto puede ser tan diverso. Eso es lo que nos falta, escuchar a otras mujeres. Porque no va a ser doloroso o no doloroso por sí mismo, sino que va a ser diferente cómo te vas a enfrentar a él. Antes las mujeres vivíamos los partos de las mujeres, de las vecinas, de las familiares. Ahora no compartes ningún parto, solo el tuyo. Entonces, cuando empiezas a ampliar a través de los relatos, ya no tienes solo una imagen, tienes un montón. Eso es lo que ayuda a pensar que no es solo una experiencia determinada para vivir, sino que hay muchísimas posibilidades. Un montón de condiciones que no puedes controlar pero sí que hay un montón de características que puedes ir transformando. Público C: Quería preguntar qué paso con los médicos y el rediseño de los espacios donde van a parir las mujeres. Imagino que no todos los profesionales están a favor de este tipo de espacios o que hay resistencia. ¿Han visto qué sucede con estos profesionales cuando se encuentran con un paritorio totalmente distinto a una sala quirúrgica? MP: Yo distinguiría entre los dos profesionales, la matrona y el obstetra. Generalmente la matrona se encuentra a gusto y entiende bien el espacio, lo cual es muy buena noticia porque los espacios de parto fisiológico, que son los que tendrían que ser la gran mayoría, deberían estar atendidos por las matronas. Respecto de profesionales que quieren seguir trabajando a la manera tradicional, lo pueden seguir haciendo en la sala de parto diferente, porque van a seguir utilizando las mismas tijeras, pueden seguir haciéndolo igual, solo que ahora es un poco más agradable. De alguna manera sí se reducen los niveles de estrés, no solo se beneficia la mujer, sino también el profesional. Público C: Me refiero a si viste cambios en estos profesionales, si empezaron a actuar de otra manera y no de la manera que les enseñó la universidad por un método que claramente está obsoleto. MP: Sí, pero ahí yo sería humilde con la arquitectura, no es la gran trans242

  
    Diseño y salud |! formadora. La gran transformadora es la atención. Son los otros profesionales. Público C: ¿Cambian conductas a medida que se avanza en la experiencia? MP: Eso ocurre cuando es un espacio distinto. Resulta que como los partos van mejor, se llama menos veces al obstetra para que vaya a actuar cuando hay un problema. Se atienden partos en otras posiciones como parto vertical, entonces hay cierto contagio. En el fondo, todas las personas queremos estar mejor, queremos trabajar más a gusto. De alguna manera los profesionales también son sujetos de esa violencia obstétrica estructural y poner algo que haga que se esté mejor impacta. Por supuesto hay reticentes, y hay personas que quieren seguir aprendiendo y se dejan sorprender. Algunos pueden aprender, desaprender y seguir mejorando. Público D: Me parece súper interesante porque yo tuve una hija y cuando me preparé para el segundo parto me enteré de cómo era el proceso fisiológico del parto. Parí una hija sin saber dónde estaba el cuello del útero, sin saber por qué había contracciones, por qué cambiaban durante el parto. Pasé por todo eso sin saber lo que me estaba sucediendo. Fue bastante traumático. Con el segundo, de pronto yo me puedo tocar el cuello del útero. Pasas por todo el proceso y tienes un bebé en brazos sin saber qué ha pasado en tu cuerpo. Hay un desconocimiento brutal. Público E: Eso me da más miedo: que yo esté ya drogada y que la otra persona que me acompaña no entienda lo que pasa. Público F: Esta semana he visto un dato un poco alarmante, y es que los fines de semana ya no nacen bebés. Me interesaba conocer qué se puede hacer desde el diseño en esto. A priori se te ocurre que es algo más institucional o político. Me ha parecido un dato horroroso que había muchos partos que se inducían para que no cayeran el fin de semana o festivos. MP: El 25 de diciembre todas sabemos que no hay partos. Ni el 15 de agosto, la fiesta de verano de todos los pueblos. Tiene que ver efectivamente con la programación de los partos. Es curiosísimo que no nazcan tantos niños los fines de semana. Los niños no vienen con calendario, no vienen con reloj, no vienen con agenda. Eso es nuestro. Tiene que ver con esa agendización y la medicalización. 243

  
    Humor, espacios y comunidades de pares para maternar “Te voy a provocar el parto porque no sé qué”, te dicen. Mi historia y la de muchas otras termina con fórceps y con la sensación de que te han salvado de un problema gravísimo que tenías, cuando en realidad es todo fruto de esa medicalización innecesaria. Por supuesto, la medicina está ahí para hacer todo lo necesario, pero no para hacer lo innecesario y darnos cuenta de que seguimos igual. Hoy, desde el diseño, ¿qué se puede hacer? Hacer espacios amables, acogedores, que fomenten los partos fisiológicos, que fomenten el parto en todo el tiempo que se necesite. Una cosa muy tonta que hacemos es que siempre hay un reloj en los paritorios porque es básico apuntar el minuto y el segundo en el que nació el niño. Pero ese reloj muchas veces está delante de la cama donde la mujer permanece inmovilizada durante horas. Entonces os podéis hacer una idea de lo que supone tener ese reloj durante horas. Lo primero que hacemos siempre es poner el reloj detrás, en algún rincón, pero que no esté primero a la vista. Esos son elementos de diseño muy tontos, pero que tienen un impacto en ese proceso de aprendizaje de la sociedad de que el parto fisiológico tarda más. Se inicia siempre de madrugada por una razón fisiológica que tiene que ver con el momento en que las mujeres nos sentimos seguras. Sentimos que el resto del mundo ha parado y entonces podemos sentirnos seguras para dar permiso a nuestro cuerpo, para iniciar el trabajo de parto de manera inconsciente y que arranque el proceso. Los profesionales de la salud tendrían que saber que la mayoría de los partos son a las 07:00 O a las 05:00. Entonces, todo lo que sea tocar va en contra de la salud, porque al final complica y genera mucha medicalización y muchos niños ingresados en una UTI por bradicardias, o separados de sus madres. Desde el diseño vamos a ir haciendo espacios agradables donde la gente no tenga prisa. MS: Yo agregaría que los espacios son también espacios de debate, de encuentro y estos grupos de autoayuda para conocer e informarse mejor. También Marga, con sus ilustraciones, abre espacios donde se construyen las redes y nuevas maneras de discutir y compartir información. Entonces, abrir los espacios de diseño no solamente a los espacios físicos, sino al espacio de encuentro, que puede tener también la ilustración y el humor. MC: Visibilizar una realidad es el vehículo para sacar un tema, para insistir sobre él, y para hablar de algo que hasta este entonces no tenía su espacio. 244

  
    Diseño y salud |! Público G: Yo quisiera preguntar también qué podemos hacer desde el diseño para aquellas madres que llegan al paritorio sabiendo que no van a llevarse a su hijo bien porque han decidido interrumpir el embarazo voluntariamente o porque por una desgracia saben que no van a irse con un niño en los brazos. Porque yo lo he vivido y tengo amigas que lo han vivido y no existe un proceso ni en los hospitales ni en ningún otro tipo de entorno y realmente es algo que cuesta compartir. Acá se necesita el diseño, no solamente del espacio, sino también del proceso; es un diseño emocional. ¿Hay algún proyecto o habéis trabajado en algo así? ¿Podemos hacer juntas algo por apoyar a estas madres? MP: Es muy importante sumar vulnerabilidades, dificultades y tabúes. La muerte perinatal es un gran tabú y deja un vacío y una soledad enormes. En este último proyecto que hemos hecho en el Hospital Universitario 12 de Octubre de Madrid, desde el Servicio de Obstetricia nos pidieron habilitar una sala para atender mujeres que daban a luz a bebés que nacían muertos. Lo primero es que tiene que ser un espacio exactamente igual de agradable y con los mismos elementos, porque es el mismo proceso fisiológico de parto. Sin embargo, el proceso emocional es distinto. Tiene que ser un lugar físico separado del área de paritorios normal donde los sonidos son otros. Entonces nos ofrecieron trabajar en dos salas distintas y separadas, bien ubicadas y cuidadas. Yo creo que hay una sensibilidad enorme por parte de este departamento de obstetricia. Lo que hicimos fue generar un ámbito que nos diera paso a las dos salas de parto. Un lugar de intercambio en el que se pudiese ir con toda la familia, incluso donde se puedan elaborar algunos ritos de despedida y señalizados de una manera diferente. Hay una señalización internacional, una mariposa morada, que tiene que ver con ese duelo perinatal, las habitaciones están señaladas con esa mariposa morada, de modo que la gente que pasa sabe que tiene que tener cierto cuidado de voz, de gritos y de conversaciones. Ve que ahí está pasando algo que hay que cuidar. Son lugares tan tranquilos y tan especiales que muchos profesionales van allí a descansar y a llorar, porque han trabajado un día muchas horas. Son espacios que se aprovechan para esa descarga emocional. Si se te ocurre alguna manera de seguir avanzando y diseñar algo, hay muchas iniciativas. Las iniciativas de acompañamiento de organizaciones de mujeres del duelo perinatal son la mejor herramienta que conozco para enfrentar un proceso de duelo saludable. Volvemos a lo mismo, elaborar estos espacios virtuales o de acompañamiento entre iguales, 245

  
    Humor, espacios y comunidades de pares para maternar físicos o virtuales. Tenemos que seguir inventando soluciones para que estas situaciones todavía más dolorosas y más complicadas que un parto tengan ese cuidado que precisan. Escuchala Episodio no. 389 Diseño y maternidades (España) 246

  
    MYRIA SOLÓRZANO La higiene femenina y los programas de vacunación en sectores de bajos recursos graduó en Información Visual en la Universidad de las Américas, Puebla, e hizo una Maestría en Diseño Estratégico en el Politécnico de Milán. Estudió, además, Diseño para la Interacción y la Organización Social y se especializó en la investigación de su disciplina. Actualmente reside en Barcelona. Solórzano combina etnografía del diseño, visualización de información y diseño participativo para resolver desafíos de productos y servicios. Ha dirigido proyectos de investigación y diseño de servicios en Europa, Norteamérica, Asia y Australia. Le apasiona el diseño para el impacto social. M yria Solórzano es una diseñadora nacida en Oaxaca, México. Se

  
    La higiene femenina y los programas de vacunación en sectores de bajos recursos ¿Hiciste muchas infografías? Exacto. Son infografías físicas o digitales u otro tipo de diseño de información. Al día de hoy es uno de mis superpoderes. Siempre que he trabajado en proyectos, la idea fue traducir grandes volúmenes de información en un gráfico que comunique, que sea claro y que sea visualmente atractivo. Eso tiene muchísimo valor. Siempre digo que la idea es que todos estemos en la misma página, porque cuando hablamos a veces estamos hablando de cosas muy diferentes. Cuando lo vemos y está enfrente, un gráfico, es cuando realmente nos ponemos en la misma página. Cuando terminé la universidad, empecé a trabajar en una agencia que hacía diseño gráfico, empaque y marketing. Y allí lo que me faltaba un poco era ese impacto del diseño de la información. Entonces me cambié a trabajar a Insitum, una empresa de diseño donde realizábamos muchos proyectos de investigación. Aquí descubrí lo que era la investigación cualitativa y cómo un diseñador también podía ser un investigador. Entendí el valor de la investigación en los proyectos. Hacíamos muchos proyectos comerciales para marcas, empresas de movilidad, alimentos y tecnología. ¿Investigabas para averiguar cuáles eran las necesidades de la gente? Mi rol era más el diseño de información. Ellos tenían un equipo de investigación que iba al campo, salía de la oficina y cuando sus miembros regresaban era cuando entraba yo. Tomaba toda esa información, muchísimas páginas, y la traducía en gráficos o en videos; en algo que pudiera ser digerible por el cliente y que mantuviera la esencia de la investigación, porque hay muchas veces que uno quiere comunicar el sentimiento de los que hicieron la investigación en campo. Otra de las cosas interesantes era que sentía que la gente que tenía educación en negocios tendía a ser mucho más escuchada que un diseñador. Por alguna razón, llegaba alguien con un plan de negocios y hablaba mucho más de él que de una investigación cualitativa con usuarios. Decidí hacer una maestría en Milán que se llama Diseño Estratégico para aprender el lenguaje de los negocios. Estudié en el Politécnico de Milán. Tenía una parte de negocios, pero también se enfoca en diseño de servicios, más que en producto. Así llegué a Barcelona, a una consultora que se llama Claro Partners. Si uno estudia en Milán, no resulta habitual que vaya después a Barcelona. Es que yo estaba buscando una consultora y encontré esta que para mí resultaba perfecta porque era muy pionera en esta visión de combinar 248

  
    Diseño y salud |! El GRÁFICO NOS PONE A TODOS EN LA MISMA PÁGINA, ENTENDEMOS LO MISMO. ES UNA MANEPA DE TRADUCIR GRANDES VOLÚMENES DE INFORMACIÓN. MYRIA SOLÓRZANO prácticas. Ellos tenían tres grupos, por un lado diseñadores, por otro lado antropólogos y otra parte de negocios. Entonces estas tres disciplinas siempre se juntaban para hacer proyectos de innovación. De repente encajó todo... ¿Desde esta consultora ustedes están haciendo proyectos para países en desarrollo? En esta consultora empecé con proyectos comerciales y de desarrollo social. Trabajamos con la Fundación Bill 8. Melinda Gates y con Climate-KIC. Después de esto, comencé a trabajar de forma independiente. Fue aquí donde realmente empezó a encajar la investigación desde un punto más social. Durante la pandemia comencé a hacer proyectos de investigación por mi cuenta. Usualmente a los diseñadores nos dicen que debemos hablar con el usuario, todos lo tenemos en la cabeza, pero hay que hacerlo correctamente, con una metodología y con herramientas que te lleven a resultados realmente valiosos. Aquí podría contar el primer proyecto que trabajé con Bloody Good Period, una organización en Londres que provee productos relacionados a la menstruación a la población que no tiene acceso a ellos. Especialmente a grupos de bajos recursos y vulnerables, que tienden a tener muchos problemas y limitaciones para comprarlos. Para 249

  
    La higiene femenina y los programas de vacunación en sectores de bajos recursos mí esto fue una revelación, porque no se me ocurrió que esto podía pasar en una ciudad tan desarrollada. ¿Te referís a productos de higiene personal, a la copa menstrual, las toallas femeninas? Exacto, toallas, tampones... Si esto es lo que pasa en Londres, ¿qué está pasando en Latinoamérica? En Londres tienen dos pilares, uno es proveer productos a estos grupos de bajos recursos, refugiados y otros grupos vulnerables. Otra parte es la educación: son muy activistas para que seamos más abiertos con la menstruación, hagamos que las mujeres entiendan su cuerpo y puedan tomar control sobre ella. Usualmente hacían estas sesiones presenciales en centros sociales o de refugiados. Iban y daban talleres. Cuando llegó la pandemia todas las actividades presenciales se cierran y aquí fue donde me puse en contacto con ellos por esta necesidad de preguntarme qué iba a pasar con el programa educativo. Lo que primero se nos ocurrió a todos, porque era nuestra realidad personal, era hacer teleconferencias (por Zoom, Teams, etc.) o videos de YouTube. Después dimos un paso atrás y revisamos cuál era la realidad de estas personas. Se hizo una mini investigación para intentar llegar a los centros de refugiados que aunque ya no tenían contacto directo con las personas aún seguían en contacto telefónico. Ellos nos contaban que por la pandemia muchos de estos grupos ya no tenían trabajo y que lo que más les hacía falta era dinero para poner crédito a sus móviles. Como no tenían crédito en sus celulares, estaban desconectados. Muchos de ellos solo tienen un celular por familia. Aquí viene el gran momento, si ellos están desconectados nadie va a asistir a un encuentro en línea ni ver el video de YouTube. Fue la forma para nosotros de replantearnos cómo tenía que ser esta educación durante la pandemia. Se hizo algo mucho más analógico porque no se quería perder contacto con las mujeres, con los beneficiarios. Se creó un sistema que era a través de cartas, les llegaba una carta a su casa. ¿Una carta en papel? Así lo hicimos. Parecía que alguien te había escrito y tenía un teléfono abajo, porque también queríamos que fuera interactivo. Decía: si tienes alguna pregunta sobre esta información llama a este número. Varios voluntarios habían recibido una formación para poder contestar los teléfonos e ir haciendo un seguimiento del programa educativo de salud 250

  
    Diseño y salud |! menstrual. Esto lo cuento porque esa es la importancia de obtener información del contexto para crear soluciones que cumplan el objetivo y que no se queden a mitad del camino. A veces nos enfocamos mucho en el beneficiario final, pero hay mucha información alrededor. Por ejemplo, aquí no podíamos llegar al beneficiario final, pero podíamos llegar a estas instituciones que tienen contacto con ellos y son igual de valiosas. Las instituciones son intermediarias. Uno de los grandes retos de esta investigación cualitativa que hago es que las organizaciones entiendan que cinco entrevistas no son solo cinco personas que me dijeron algo, sino que yo busco patrones. Si una persona me lo dice, no es un hallazgo, pero cuando más personas te lo van diciendo sabes que puede ser extrapolable a una muestra mucho más grande. Aun así hay organizaciones que todavía no tienen la madurez para aceptar esta investigación cualitativa. Vos estabas en España y esto sucedía en Inglaterra. ¿Cómo hiciste estas entrevistas? Sí, toda esta investigación cualitativa ha pasado a ser muy digital. Anteriormente era ir al lugar, hablar con las personas, pero ahora todo es por teléfono. Por eso tiene aún más relevancia que para grupos vulnerables existan estos intermediarios. Anteriormente habíamos hecho otro proyecto para la Fundación Bill 8. Melinda Gates sobre cartillas de vacunación en África y Asia, especialmente en zonas rurales. Hoy eso sería impensable. No podríamos haber llegado a esos lugares adonde llegamos para este proyecto. Ahora tenemos que ser un poco creativos y ver qué persona intermediaria tiene información al respecto. La forma de hacer investigación ha cambiado bastante con la pandemia. ¿Querés contar sobre el caso de las cartillas de vacunación? Es uno de los proyectos que se hizo con la consultora. El objetivo era mejorar la cartilla de vacunación. Había un problema: los padres ni siquiera entendían su valor y entonces las perdían. Desde nuestro punto de vista no se trataba de mejorar el sistema de las cartillas, sino entender por qué los usuarios no les daban el valor que deberían. Hicimos investigación cualitativa, hablamos con la gente. Encontramos que había tres actores principales: los padres, los que aplican las vacunas y otros funcionarios de salud que también tenían contacto con este documento. Nosotros debíamos entender a las personas que lo usan y por qué no estaba siendo efectivo. 251

  
    La higiene femenina y los programas de vacunación en sectores de bajos recursos ¿Y por qué? Número uno: muchos de ellos ni siquiera hablaban el idioma en el que estaba escrita la cartilla de vacunación. No entendían para qué funcionaba. Segundo: no sabían dónde guardarlas. En la casa no tienen un espacio específico para hacerlo. Estaban entre los artefactos de cocina, entre la ropa, y se iban desgastando muy rápidamente. Y finalmente para los trabajadores de salud, tener que llenar una cartilla durante veinte minutos por niño era mucho tiempo. Necesitaban algún sistema que fuera un poco más rápido, se habían hecho prototipos de algunas cartillas más dinámicas quitando algunas partes. El hecho de que la cartilla fuera en papel tampoco hacía a la legitimación de eso como un documento importante. Los pasaportes, la cédula de identidad, el documento tienen un papel especial o están plastificados, eso hace que duren más tiempo y se entienda que es un documento valioso. Era impresionante ver estas cartillas del papel más delgado, a una tinta, donde se escribía en el menor espacio posible para que fuera más pequeña y, según ellos, más fácil de distribuir. Entiendo que era por una cuestión monetaria. Pero entonces terminaba siendo como un librito lleno de texto que, por supuesto, estas personas no podían leer y que no se entendía ni siquiera para qué era. No tenía ningún icono ni ilustración que te hiciera relacionarla con la vacunación, con salud, con algo importante. ¿Rediseñaron la cartilla? Nosotros éramos facilitadores, porque nosotros hacíamos la investigación, se presentaban los resultados y se hacían talleres para los diferentes países donde hacíamos prototipos con ellos. Después deciden qué hacer en los diferentes contextos específicos, porque cada país tenía sus peculiaridades. Ellos toman este proyecto y lo siguen implementando en otros lugares. Ser consultor tiene esa parte negativa. Terminamos en cierto punto. El proyecto llega hasta ese punto donde nosotros facilitamos el diseño de nuevas cartillas de vacunación para algunos gobiernos, pero la implementación ya es de parte de las autoridades. A veces en la implementación hay muchos cambios fundamentales. ¿Te gustaría más que pudieran diseñar desde el principio hasta el final? Sí. Cuando eres consultor trabajas en muchos proyectos de distintas áreas. Es muy interesante ver muchas cosas diferentes, pero también resulta como enviar los resultados al espacio y uno nunca sabe hacia dónde 252

  
    Diseño y salud |! se fueron. Quizás se fueron a un hoyo negro, quizás llegaron a un planeta muy poblado, no lo sabemos. Tiene sus pros y sus contras. Tenés que confiar en que la investigación que hiciste sea lo suficientemente buena y esté bien argumentada para que otro realmente la quiera seguir... Sí, es importante entender a estos sistemas desde sus individuos, que es lo que nos permite la investigación cualitativa. Entender cuáles son sus necesidades, los retos de cada persona y no solo del beneficiario final. Esto fue lo que trabajamos mucho con la Fundación Bill 8 Melinda Gates, porque no hay solo un usuario final. Para llegar a este beneficiario hay muchos actores e intermediarios y es importante entenderlos a todos. Por lo que decís, estos proyectos parecen como la situación ideal de investigación para una diseñadora independiente. ¿Pero cómo es en la vida cotidiana? Al principio de la pandemia, de repente, todos los proyectos se cancelaron. Fueron meses difíciles que ahora se van recuperando. Hay veces que no hay mucho trabajo, hay veces que hay mucho, y se te junta y ya no sabes de dónde sacar más horas del día. Es siempre estar haciendo redes, estar constantemente intentando conocer nuevas personas. ¿Te gusta especializarte en un área o preferirías ser más generalista? Resulta interesante que a veces estos mismos proyectos te llevan a una especialización que no esperabas. Empecé a trabajar con Bloody Good Period, después trabajé con una app de menstruación y ahora sigo trabajando sobre salud menstrual. Orgánicamente uno va creando su especialización. La verdad es que siento que estoy encontrando mi especialización en el área de la salud y el género en un ámbito social. Ser trabajadora independiente, freelance, tiene muchas altas y bajas de las que hay que ser consciente. ¿Qué te imaginás haciendo en el futuro? Me gustaría hacer más proyectos en relación al género. A veces, cuando trabajamos como investigadores, descubrimos ciertas cosas que no sabíamos que existían en el mundo, como lo de la salud menstrual. Después de esto salté a otro proyecto sobre anticonceptivos. Era un proyecto muy intenso: el 50% de los embarazos de hoy en día no son planeados y esto es una cifra mundial. ¿Por qué si hay tantos anticonceptivos estos no es253

  
    La higiene femenina y los programas de vacunación en sectores de bajos recursos tán llegando a las mujeres? Haciendo investigación, una descubre cosas, como cuando trabajé con Bloody Good Period. Descubrir cómo impacta la pobreza en la gestión del periodo y pensar qué es lo que hace falta. Me gustaría empezar algún proyecto propio. Hemos estado hablando con amigos sobre esto, sobre salud menstrual, sobre el contexto europeo y el latinoamericano. Me gustaría regresar a Latinoamérica y empezar un proyecto propio. Escuchala Entrevista no. 284 Salud de la mujer (México / España) 254

  
    LAURA POMARES Y LUCIANA FEO MOURELLE Un juego que enseña sobre la diabetes médica clínica recibida en la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional del Nordeste. Se especializó en Nutrición en la Universidad de Buenos Aires y en Diabetes en la Escuela de Graduados de la Sociedad Argentina de Diabetes. Además, es médica legista. Luciana Feo Mourelle, a su vez, es técnica química, chef y Diseñadora Industrial por la Universidad de Buenos Aires. Tiene una certificación en Diseño de Servicios otorgada por The Interaction Design Foundation. Trabaja como líder en diseño de servicios en la empresa DMO, una compañía especializada en diseño e innovación centrada en impulsar mejoras dentro del ámbito de la salud. aura Pomares vive en Corrientes, en la Mesopotamia argentina. Es ¿De qué se trata el proyecto que comparten? LP: Se llama Diabetón. Se inició hace un año y medio a través de la convocatoria de la SAD (Sociedad Argentina de Diabetes) y los sponsors Sanofi y DMO Design Company, que es la empresa donde trabaja Luciana. La idea consiste en abrir la mente a los médicos, que están muy centrados en la atención diaria de pacientes en el consultorio o en un hospital. Vemos que la necesidad de los pacientes de aprender trasciende esa consulta de quince o veinte minutos y necesitan continuar aprendiendo de otra manera. Muchas veces en la consulta

  
    Un juego que enseña sobre la diabetes llenamos papeles y tenemos muchísimas cosas para explicarles y transmitirles. Lo que nosotros llamamos, en esta especialidad, la educación diabetológica y para la cual en quince minutos nos quedamos muy cortos. A través de Luciana y todo su equipo, buscamos qué otras opciones teníamos para que los pacientes adhirieran más al tratamiento y mejoraran su calidad de vida. ¿Los pacientes no hacen lo que les dicen? LP: No, hoy nuestra función como médicos profesionales de salud, educadores, enfermeros y todo el equipo de salud es acompañar al paciente en un proceso. No es solamente darles una información y que el paciente la cumpla o no. Cada paciente vive en un contexto social diferente, no podemos enseñarles a todos de la misma manera, y de nada sirve anotarle en un papel cuando no sabemos con quién vive y a qué hora va a tomar la medicación, si se va a poder cuidar de la manera que uno quiere, etc. Muchas veces, en diabetes o en otras patologías crónicas, el proceso es para siempre. Implica que el paciente aprenda una nueva forma de vida y esto tiene que ser entretenido, porque muchas veces nos pasa que empezamos un curso y a la segunda clase ya estamos aburridos. Esto es un proyecto de cambio en la vida del paciente y nosotros estamos para acompañarlo y guiarlo. La decisión de los cambios es del paciente. ¿Qué cosas cambian en un paciente diabético? LP: La diabetes es una patología metabólica que involucra muchos cambios, el tratamiento medicamentoso es el último punto. Lo primero es que el paciente acepte esta patología y que sepa que es crónica y que va a conllevar cambios de su estilo de vida: cambios alimentarios, que no solo los tiene que hacer el paciente, sino las personas de su entorno, las que lo acompañan y conviven con él o ella, sea un adulto, un adolescente, un adulto mayor, o un niño. Cada contexto es diferente. Habrá transformaciones en el estilo de vida, cambios en la actividad física, en la recreación, en la escuela si es niño, toda la vida del paciente cambia. Como último punto está la medicación que lo va a ayudar, pero no es la base del tratamiento. Nosotros, como profesionales, estamos acostumbrados a un escritorio, a darle la indicación y que el paciente vaya y haga lo que pueda, pero a través de Luciana y del equipo desarrollamos la idea de Diabetón. A través de él podemos dar educación diabetológica, que trascienda la consulta y el consultorio de un hospital para que el paciente cuando llegue a la casa tenga otras herramientas que pueda utilizar y seguir aprendiendo. 256

  
    Diseño y salud |! LA COLABORACIÓN CON DISEÑADORES NOS ABRE LA POSIBILIDAD DE ENCONTRAR NUEVAS OPCIONES AL TRATAMIENTO DE LA DIABETES. NS LAURA POMADES ¿Cómo empezó este proyecto? LFM: En su inicio nuestro desafío como empresa era el de abrir las cabezas de las médicas que teníamos en el equipo. Fue súper lindo porque trabajamos con un grupo de médicos de todo el país, muy unidos, traían muy buena energía a los talleres, que eso era lo principal. Nuestro desafío era generar las herramientas y las dinámicas que permitieran que ellos exploren lo consciente e inconsciente que tienen guardado en sus cabezas y podamos generar un cambio, que no quede en algo bonito. ¿Cuántos médicos de todo el país se juntaron? LFM: Trabajamos con veinte médicos que se dividieron en cuatro equipos de cinco. Con todos utilizamos la misma dinámica; tres días de trabajo, donde en un primer taller nos encargamos de entender el escenario: ¿qué signifcaba el ecosistema en el que estaban involucrados? No es nada más hablar de un paciente, sino de todo un entorno, de lo afectivo, de las instituciones y los actores de un sistema complejo. ¿Qué les está pasando al paciente, a los médicos?, incluirlos a ellos en este mapeo, para detectar dónde podríamos llegar a encontrar espacios para una mínima mejora en la vida de alguien. 257

  
    Un juego que enseña sobre la diabetes ¿Tenían definido que la mejora tenía que ver con la educación al paciente y a la familia? LFM: No necesariamente. En el equipo de Laura se trabajó con foco en el tema de educación, pero teníamos la libertad de darles el espacio a los médicos. Algunos optaron por una cuestión de acompañamiento social, pensando en herramientas de redes sociales o de grupos. Cada equipo tenía su propia impronta. Después de esa primera jornada, hubo un segundo día de ideación, bastante intenso. Los dejamos muy cansados, los ayudamos a darle forma a lo que ellos traían y a lo que generaron. Después quedó un proyecto ganador, que fue el proyecto del Diabemóvil, que es con el que estamos en etapa de implementación para que lo puedan utilizar pacientes y no pacientes. ¿Quiénes son los que van a usar el Diabemóvil? LFM: En primera instancia, la intención es que provea un alivio directo de esta necesidad de informarse y estar instruido que tiene la persona con diabetes. Pero nuestro objetivo a largo plazo es que lo usen también personas sin diabetes para enterarse de la situación. En el caso de una docente que en su grado tiene una chica con diabetes, probablemente tiene que saber ciertas cosas y estaría buenísimo que pueda utilizar una herramienta así para detectar una hipoglucemia y poder ayudar a su alumna. Que empecemos todos a tomar conciencia de que es una enfermedad crónica, que está presente mucho más de lo que nosotros creemos, y que el entorno esté enterado marca la diferencia. ¿Cómo definirían el Diabemóvil? LP: El Diabemóvil es un proyecto educativo que toma herramientas de gamificación, es decir, utilizando el juego. Una educación entretenida para llegar a diferentes objetivos con el paciente y con el entorno. ¿Es un juego digital, que funciona en el teléfono, o un juego de mesa? LP: Creo que la gran mayoría de las personas tiene cierto acceso a las herramientas digitales. Se pensó para ser una aplicación en el celular y también que tenga su versión en la computadora. A través de esta aplicación el paciente genera un avatar que viaja en una camioneta —por eso Diabemóvil— junto a otros pacientes y sus propios familiares o médicos. Va avanzando por la ruta y aprendiendo. Esto se nos ocurrió cuando estábamos creando el proyecto, varios de nosotros tuvimos que viajar y en 258

  
    Diseño y salud |! CADA PACIENTE APRENDE DE DIFERENTES MANERAS Y ESAS MANERAS CAMBIAN A LO LARGO DE LA VIDA. NECESITAMOS DISEÑO PALA RESPONDER A LOS CAMBIOS £ IR VARIANDO LAS SOLUCIONES. LUCIANA Ff£0 MOURELLE la ruta veíamos carteles e indicaciones. Avanzás, te equivocás y tenés que retroceder. Te encontrás con un bache y tenés que ver de qué manera sobrepasarlo. Llegás a un lugar donde parás unos días y quizás aprendés con otras personas en otro entorno. Esta metáfora nos pareció bastante entretenida, porque cuando uno viaja está predispuesto a aprender cosas, a conocer lugares y gente. Nos pareció que, de esta manera, el paciente o su entorno viajan de manera entretenida para que realmente adquieran no solamente conocimientos teóricos, sino también habilidades y destrezas. La diabetes también tiene que ver con habilidades técnicas. ¿Cómo me aplico la insulina? ¿Cómo la mido? Si tengo un sensor que me mida el nivel de azúcar, ¿cómo me escaneo? Se requieren habilidades técnicas, aparte de lo que son los conocimientos científicos y teóricos. La metáfora del viaje la crearon con un mapa de Argentina, ¿dónde empieza este viaje? LFM: Creo que la gracia también es que los viajes pueden arrancar por distintos lugares; entendemos con la analogía que hay distintos viajes. No todos vamos a hacer el mismo. La intención era permitir que al inicio, cuando uno se registra en la plataforma y carga cierta información, exista ese viaje personalizado. Por conocimientos, tipologías, edades, cada 259
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    Un juego que enseña sobre la diabetes uno genera un recorrido propio, que por ahí compartís con otros usuarios que están en un viaje similar al tuyo, o por ahí, te podés cruzar en una parte del mapa con otra persona conocida que hizo otro recorrido. En la versión actual, la etapa piloto, el viaje está pensado para personas que arrancan en la insulinodependencia, que es un proceso complejo, sobre todo en personas con diabetes tipo ll. Esas personas vienen trabajando en un montón de aspectos de su vida y tratando de mejorar. Hay veces que resulta necesario pasar a la insulina; entonces decidimos arrancar por ahí y el camino geográfico hoy comienza en Tierra de Fuego (en el sur de Argentina) y llegará al norte. Hay veintitrés niveles, igual que la cantidad de provincias argentinas, por los que uno va saltando. LFM: Exactamente, y en cada provincia se requieren conocimientos específicos. Si pasamos por Neuquén y completamos nuestros conocimientos, una de las funciones es desafiar a otra persona que esté dentro de la plataforma con la intención de afianzar cada vez más los conocimientos. Si Laura completó Neuquén y yo también, nos podemos desafiar a ver cuánto aprendimos. Ahí las dos nos motivamos y nos apropiamos de la información. No es solo entregar información porque sí, porque eso termina generando poco. ¿Hay una motivación para que se comparta el conocimiento entre pares? LP: A medida que el móvil va avanzando, hay diferentes paradas. En una parada está el aspecto nutricional, donde se aprende qué comer y se ofrecen recetas saludables. En otra parada se aprende acerca de la insulina y en otra acerca del monitoreo glucémico. Cada parada tiene su objetivo y después de ese aprendizaje hay un minicuestionario con una minicompetencia. Todo está pensado con el afán de aprender y de divertirse. El que adquirió mejores conocimientos va ganando medallas. Creo que es muy importante poder compartir este viaje con los pares. Esto surgió de la misma vida diaria, cuando una vez mis hijos jugaban a los juegos de los celulares y estaban en la misma aplicación con los primos que viven en otro lado y pensé: “Qué bueno si uno puede estar en una aplicación aprendiendo sobre diabetes y de pronto conoce a otro chico de La Rioja, Tierra del Fuego o Corrientes”. Así también fortalecen los lazos con personas que atraviesan el mismo camino pero viven lejos. 260

  
    Diseño y salud |! ¿El algoritmo junta a personas de la misma edad para que se conozcan? ¿O es azaroso a quién se conoce por el camino? LFM: Es azaroso, funciona basado en la solicitud de amistad y en emprender ese camino conjunto de conocimiento. Por todo lo que ya sabemos que pasa con estas redes sociales, los avatares no representan una edad en particular, no es posible asignarles esa característica y no existe ningún canal de comunicación interna de la plataforma. Pero sabemos que tenemos una variedad bastante amplia de edades incluidas y queremos que todos se lleven un buen viaje por igual. ¿Se puede chatear con las personas? LFM: Internamente se puede con un chat predeterminado, uno le puede mandar aliento a otra persona o la puede felicitar por algún logro. ¿Puedo enviar mi teléfono para seguir la conversación en otro lado? LFM: A través de Diabemóvil, no, pero ahí está la otra parte que todavía no habíamos contado. Tenemos la intención de generar encuentros presenciales. Todas estas personas se pueden juntar en una charla sobre algún tema específico que se propone, incluso desde la plataforma misma, y generar esas reuniones presenciales. ¿Tienen un plan para comunicar esto a la comunidad de diabéticos y diabéticas? ¿Cómo van a hacer para que se enteren de que existe esta app? LP: La convocatoria es a través de la SAD, entonces la idea es que sea una herramienta que se pueda utilizar en todo el país. Los referentes (especialistas) que fueron convocados son de prácticamente todas las provincias. Vamos a compartirla a través de diferentes medios de difusión que tiene la sociedad. Queremos que sea una herramienta que pueda llegar a todas las personas con diabetes o familiares y médicos de atención primaria y personas que necesiten esta herramienta para motivar a sus pacientes. Uno mismo la puede usar para motivarse a continuar aprendiendo. Así que a futuro cuando esté terminado el piloto se hará más masiva la difusión. ¿Te puede motivar como médica a seguir aprendiendo? LP: Acá el que nos enseña es el paciente. Nosotros podemos estudiar de un libro, pero el aprendizaje de lo que es la medicina y todo lo relacionado a la salud lo hacemos a través del contacto con nuestros pacientes. Me pasa en el hospital, donde me ha tocado ver niños con padres analfabetos, que 261

  
    Un juego que enseña sobre la diabetes tienen necesidades diferentes de las de otra persona más escolarizada. A todos les tenemos que enseñar lo mismo y brindar las herramientas para que ese niño, que quizás sí sabe leer y escribir aunque sus papás no sepan, tenga exactamente las mismas herramientas y le vaya igual de bien que a otra persona que vive en otro contexto social. De esa familia aprendo muchísimo sobre cómo darle las herramientas que yo he leído en un libro o aprendí en la facultad y que tengo que tratar de transmitirlas de otra manera, quizás a través de una aplicación o algo divertido. Por suerte, muchos tienen acceso a lo digital, ese chico aprende muchísimo más de lo que yo le pueda dar en un escrito. Yo le digo qué hacer ante una hipoglucemia, cuando le baja mucho el azúcar. Si le doy una hoja para que lea, no va a aprender nada. Quizás si le doy herramientas más divertidas, ese niño sale en quince minutos habiendo aprendido qué hacer ante una emergencia, estando en la escuela o en medio de un partido de fútbol. Aprendemos todos los días con los pacientes, es un aprendizaje mutuo. LFM: Desde su inicio, había aparecido esta cuestión de que no sea un material dado. Una de las funciones que tenemos dentro de la aplicación es que los pacientes puedan pedir temas y decir qué les gustaría aprender, por ejemplo, sobre básquet y diabetes. Si varios usuarios le dan like a este comentario, ahí es donde los médicos pueden preparar estas capacitaciones, con material, y hacer reuniones físicas o virtuales para que realmente todos los usuarios de la app las puedan presenciar. Esa parte siempre la contamos en las validaciones, cuando les preguntamos a los pacientes sobre el proyecto. Es algo que les ilumina mucho la cara, porque dicen: “No estamos solos con la aplicación, acá están los médicos”. Laura, incluso, llevó a sus pacientes a la validación y estaban orgullosos de que ella sea su médica y de que esté presente en la plataforma. Nos parecía una linda manera de entrelazar a las comunidades y que no sean pacientes por un lado y médicos por el otro, sino que mantengan esta naturalidad que tienen hoy. Están entrelazados y van aprendiendo de los pacientes y los pacientes de ellos. ¿La app es gratis? ¿Cómo se financia? LFM: Sí, es gratis. La inversión original la hace el laboratorio Sanofi, que se comprometió a brindar este espacio de búsqueda abierta. No hubo limitaciones de proyecto, ni de tipología, ni nada. Ellos se comprometieron con la SAD a armar este espacio con los médicos y llevarlo a la instancia piloto, que es lo que acaba de pasar a fin de año en el proyecto. Ahora se 262

  
    Diseño y salud |! transfiere la propiedad a la SAD y los pasos que nos quedan son complejos, porque tenemos que terminar de darle forma y salir a mostrar el potencial para conseguir más financiación para que esto siga creciendo y que termine realmente existiendo en todo su esplendor, como nos lo imaginábamos en sus inicios: completo con todos los chiches. ¿Cómo les gustaría que evolucione? LP: Para nosotros, como médicos, al principio era todo nuevo. Aprendimos un montón sobre cómo llevar a cabo ideas que tenemos y no sabemos cómo pueden ser implementadas. Todo el equipo nos fue guiando a través de las charlas que tuvimos, de esa lluvia de ideas. Me acuerdo que en el primer encuentro nos dijeron que pensáramos en grande, lo máximo que quisiéramos y de ahí íbamos a ver qué era posible. Eso es hermoso, porque uno puede soñar y decir “esto que yo pensé que no se iba a poder hacer, entre todo el equipo, lo fuimos logrando”. La idea es ver si a los pacientes les sirve este tipo de educación, si es aceptada, qué de esto me sirve y qué podemos cambiar. Por eso habíamos hecho la validación donde les mostramos a los pacientes cuál era nuestra idea: quién más que el mismo paciente para decir si esto le sirve o, inclusive, dar nuevas ideas, porque en esa reunión que tuvimos, los pacientes sugerían lo que habría que cambiar. Esto es parte del proceso e iremos avanzando en la medida en que vayamos viendo qué genera utilidad y realmente les sirve para mejorar su calidad de vida, que es nuestro objetivo final. ¿Tienen un equipo que se va a dedicar a la evaluación? LP: Sí, siempre hay que medir los resultados. En educación y salud se implementan herramientas diferentes. Pero la idea es que sean medibles, para ver si realmente tenés éxito. ¿Qué quieren medir? LP: Sí, se mide no solo a través del conocimiento que adquiere el paciente, sino también de si después le va bien con respecto a sus variables metabólicas, si tiene mejor la hemoglobina glicosilada, o si no tiene complicaciones. Hay muchas formas de medir un proceso educativo. ¿Se puede medir el compromiso con respecto al tratamiento? LP: Esa es la adhesión, que es difícil porque son patologías crónicas, pero es el objetivo. 263

  
    Un juego que enseña sobre la diabetes ¿Están trabajando con otras enfermedades aparte de la diabetes? LFM: En DMO, estamos trabajando para otros proyectos, algunos también en relación a la diabetes, pero con una herramienta más global, enfocados en enfermedades crónicas en general. Básicamente, la idea es dar soporte desde cuatro pilares principales de la vida del paciente: la adhesión al tratamiento, la nutrición, el ejercicio y el bienestar de la salud mental. Estamos desarrollando también una herramienta, MeUp, que cuenta con componentes de gamificación para pacientes que han recibido trasplantes, en el campo pediátrico. También es una app digital que busca generar adhesión al tratamiento, sobre todo por lo que significa en un paciente de trasplante pediátrico en el paso a la preadolescencia, cuando hay cambios en su vida. Suele ser un punto crítico: si deja su tratamiento tiene altas probabilidades de perder el órgano trasplantado. ¿La solución ahí también es una app? LFM: Sí, últimamente venimos encontrando que en muchos casos las app son un buen canal de entrada. Personalmente estoy trabajando y tratando de entender cada vez más el mundo de la gamificación, el diseño conductual, el entender cómo podemos ayudar a adoptar cambios. Todo el mundo quiere estar sano y ser feliz. Pero hay ciertos factores que influyen y no es tan fácil como uno cree. Desde ciertos mecanismos podemos ayudar a que eso suceda. Eso es como una punta de entrada revitalizante. Si a través de estas app podemos lograr una mínima mayor adhesión. Estamos hablando de una mejor expectativa de vida, estamos hablando de menos complicaciones. Queremos una mejor calidad de vida. ¿Ustedes tienen un podcast? LFM: Sí, se llama Conversaciones en diabetes. Lo hacemos con dos colegas amigos, Carolina Martín y Javier Remón. La Sociedad Argentina de Diabetes nos ha dado la facilidad de expresarnos. Nosotros entrevistamos profesionales de salud y tenemos un enfoque a través del cual el médico que está en la trinchera, en una guardia, tenga un ratito y escuche el podcast y aprenda acerca de todo lo que es diabetes en todos los contextos. Tienen que entrevistar diseñadoras que trabajan con diabetes, como Laura. LFM: Iba a mencionar lo bueno que es que las sociedades científicas relacionen la salud con otras profesiones, que nos abran la cabeza y viceversa. Nosotros aprendemos del diseño, la comunicación y el marketing. Todo es 264

  
    Diseño y salud |! aprendizaje y retroalimentación. Un circuito cerrado que se va agrandando y creo que es muy bueno para nosotros. ¿Qué cosas las inspiran? LFM: Vengo pensando en esta cuestión de cómo ayudar a que las personas logren destrabar ciertas decisiones que son difíciles de tomar y caí en el mundo de las ciencias de comportamiento y la praxeología. Es como que me pegó así de costado en la cabeza. ¿Qué nos recomiendan leer? LFM: Dan Ariely, una eminencia en psicología y economía conductual, hay muchas charlas TED y videos de él. Daniel Kahneman también es muy interesante. Ambos vienen de la economía conductual y después terminan derivando en lo relacionado con el comportamiento de los pacientes en función de sus tratamientos. Hay un libro que se llama Predictably Irrational, de Dan Ariely, que arranca con todas estas cuestiones de entender que hay sesgos en la vida, hay cuestiones irradiadas en nuestro ser que nos generan motivación básicamente. Y sobre gamificación, You-Kai Chou, que lo recomiendo mucho, sus videos son muy locos, pero tiene muy buen material para meterse en el mundo de la ficción. Tiene un enfoque muy accesible de la gamificación. Así que es una entrada rápida al mundo para buscar dinámicas y empezar a mejorar herramientas. Escuchala Episodio no. 398 Diabetes y diseño (Argentina) 265

  
    Este libro se terminó de imprimir en Cooperativa Esquina Libertad, Valentín Virasoro 1651, Ciudad Autónoma de Buenos Aires, en julio de 2024.

  
    Elo OD ys AS Eo ORO GRE PUOS VOS Y El libro Diseño y salud II es una nueva selección de entrevistas del podcast Diseño y diáspora, conducido por Mariana Salgado. En ellas, profesionales de distintas partes del mundo cuentan su trabajo vinculado al sistema sanitario a través de proyectos realizados en conjunto con gobiernos, empresas, universidades y organizaciones no gubernamentales. Las conversaciones dan a conocer proyectos innovadores, las metodologías utilizadas para implementarlos, así como también profundas reflexiones sobre la disciplina que permiten entender cómo se construye una relación colaborativa entre dos ámbitos que, en principio, podrían parecer ajenos uno con respecto al otro. ES $ US BE, E» A poz, 0) iS 200 E 7 ES 8 20 O ya iS 8) SE A (O) 7 (O) (Sy 10000 9178631011042893 A Q Es
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