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Resumen

El proyecto tiene como fin abordar las necesidades de los
cuidadores informales de personas con esquizofrenia de la ciudad
de Bogota, en la que se presentan altos niveles de estrés y
sobrecarga emocional. Con base en una metodologia centrada en el
usuario, el proyecto elabora una aplicacién centrada en ayudar a los
cuidadores a organizar tareas, cuidar de si mismos y proporcionar
herramientas accesibles para abordar la sobrecarga emocional. Las
caracteristicas de la aplicacion incluyen el rastreo de los habitos de
autocuidado y un registro de tareas, asi como materiales sutiles y
comprensibles sobre la esquizofrenia y los desafios del trabajo de
cuidado. Todo el desarrollo se basa en la participacion directa del
usuario final, lo que garantiza que la aplicacion refleje las

necesidades del usuario final en todos los niveles.

Palabras clave: Cuidadores informales, esquizofrenia,

autocuidado, apoyo emocional

Linea(s) de profundizacién:
Estrategias de comunicaciéon / Herramientas digitales /

produccion multimedia
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Abstract

The project aims to address the needs of informal caregivers
of people with schizophrenia in Bogota, where high levels of stress
and emotional burden are common. Using a user-centered
methodology, the project develops an application focused on helping
caregivers organize tasks, take care of themselves, and access tools
to manage emotional overload. The app’s features include self-care
habit tracking, a task log, and subtle, comprehensible materials on
schizophrenia and the challenges of caregiving. The entire
development process is based on direct user involvement, ensuring

that the app reflects the end user’s needs at all levels.

Keywords: Informal caregivers, schizophrenia, self-care,

emotional support

Research lines:

Communication strategies / digital tools / multimedia

production
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1. Formulacién del proyecto

1.1 Introduccion

Las familias de los pacientes con esquizofrenia no solo
deben enfrentarse a la sintomatologia del paciente, sino también a
respuestas como el estrés, el miedo a esta enfermedad, cambios en
la dinamica familiar, estigmas, problemas econdémicos, carga del
cuidador, ansiedad, entre otros.

El tratar a un paciente con esquizofrenia necesita
claramente una intervencién familiar, para asi generar ambientes
propicios para una recuperacion eficaz. Para esto es necesario
proporcionar informacién sobre la enfermedad y la medicacién, pero
sin dejar de lado el bienestar del cuidador. Al momento de
proporcionar la informacion al cuidador sobre su bienestar y como
identificar conflictos para solucionarlos, esto impacta directamente
en la recuperacion prospera del paciente y una posible prevencion
de recaidas constantes.

“‘“Ademas del impacto econdmico, fisico, psicologico y
emocional, el concepto de “carga” del cuidador incluye nociones
sutiles pero estresantes como verguenza, sentimientos de culpa y
autorreproches”, afirmo el psiquiatra canadiense George Awad. Y
aunque en estos casos tener un cuidador al lado es de suma

importancia, se ve que tienen una sobrecarga muy marcada, sin
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prestar gran atencién a sus necesidades o a su bienestar, para esto
es fundamental proporcionar un entorno que minimice el estrés, con
rutinas diarias claras y previsibles.

En una serie de estudios realizados en el 2004 se demostro
que el 41% de los pacientes con esquizofrenia viven con sus padres
o tuvieron que volver a casa tras un brote. El 40% de los cuidadores
de pacientes con esquizofrenia han pasado mas de 10 afios en el
rol. Siendo la mayoria de los cuidadores mujeres. La mitad afirma
que tienen muy poco tiempo para cuidarse a si mismas, segun
reportes realizados por la Alianza para la salud mental (ASM).

A nivel nacional se evidencian unas serie de leyes que
respaldan la necesidad de un cuidado 6ptimo como para el paciente
como para el cuidador, como lo es la ley 1616 de 2013, en la cual se
reafirma la importancia que tiene la salud mental como prioridad
nacional, derecho fundamental, bien de interés publico y
componente esencial del bienestar general y el mejoramiento de la
calidad de vida de la poblacién; ley 2292 de 2020, que reglamenta la
atencion integral de la salud mental y establece lineamientos para el
desarrollo de programas de promocién, prevencion, atencion y
rehabilitacion; Ley 1346 de 2009 que aprueba la convencion sobre
los derechos de las personas con discapacidad, donde se
reconocen los derechos de los cuidadores y la ley 2297 de 2023 es
el reconocimiento de la autonomia de los demandantes de
asistencia personal y de quienes prestan el servicio del cuidado sin

ninguna remuneracion. Pero su alcance es limitado por los
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problemas fiscales y los 571.164 cuidadores que no estan cubiertos
por la ley.

Por medio de esto se identifica uno de los desafios més
relevantes y fuertes en el ambito del disefio digital, como lo es la
falta de difusion de informacion precisa y comprensible sobre
estrategias para el bienestar y el cuidado de los cuidadores
informales de pacientes con esquizofrenia, por ello la finalidad de
esta investigacion es ayudar y proporcionar medidas y estrategias
para el cuidado 6ptimo del cuidador, para la mejora del bienestar
personal, ayudando a demostrar que el bienestar del cuidador es el
bienestar del paciente. Todo esto se va a desarrollar por medio de
una metodologia del disefio centrado en el usuario, la cual se enfoca
en un proceso iterativo a través de un ciclo, que se basa en
investigar, definir, prototipar, usabilidad e iteracién, con el fin de

involucrar a los usuarios en todas las etapas del desarrollo.

1.2 Justificacion

La esquizofrenia es un trastorno mental cronico, que
conlleva un alto precio en términos mentales del cuidador y costos
sociales, estableciéndose como una de las principales causas de
discapacidad en el mundo y en colombia. Se encuentra relacionada
con la presencia de sintomas negativos, positivos, cognitivos y
recaidas. El impacto de esta enfermedad tanto en cuidadores como



27

en familiares, se asocia con cuadros graves de desgaste
psicolégico, fisico y econdmico; entrelazados con el cambio fuerte
de las dinamicas familiares y los habitos ya relacionados con estas,
ya que las limitaciones del paciente fuerza a uno o a varios
miembros del nicleo familiar cercano a que dediquen el 100% del
tiempo a su cuidado.

Cuidar a un paciente con esquizofrenia implica una atencion
constante y meticulosa para asegurar su bienestar y seguridad. Es
crucial supervisar regularmente y prestar gran atencién a su
adherencia a la medicacion, ya que el control de los sintomas es
crucial para prevenir episodios peligrosos de paranoia o
alucinaciones. Ademas, el cuidador informal debe crear un entorno
de apoyo emocional, que se encuentre regido por la comprensién y
la paciencia, para contrarrestar el aislamiento y la posible
desconfianza que el paciente podria llegar a experimentar. Es
fundamental estar formado para poder sobrellevar situaciones de
crisis, actuando de manera calmada y efectiva ante posibles
episodios de paranoia.

En un estudio realizado entre 2005 y el 2006 por la
Federacion Mundial para la Salud Mental (FMSM), evidencio que los
cuidadores de personas con esquizofrenia dedican mas de 10 horas
a la semana al cuidado de sus familiares, llegando incluso a dejar su
trabajo para poder brindar el tiempo necesario para su recuperacion
adecuada.

Los cuidadores llevan un peso que va mas alla de la
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discapacidad de un familiar y sus necesidades para tener una buena
calidad de vida. Segun una investigacion sistematica publicada en
JAMA Psychiatry (2017) sugiere que las mujeres con esquizofrenia
tienen un mejor curso clinico a comparacion de los hombres,
incluyendo una mejor respuesta al tratamiento farmacolégico. En
otro estudio publicado en la revista Schizophrenia Bulletin (2014),
sugiere que la diferencia de géneros con respuesta al tratamiento
podria estar relacionada con niveles hormonales, diferencias en la
neurotransmision y factores bioldgicos aunque es necesario recalcar
que los estudios presentar limitaciones y que los resultados
claramente varian segun la persona y la poblacion estudiada, sin
embargo hay evidencias que sugieren que los pacientes masculinos
con esquizofrenia experimentan mas discapacidad y mayor dificultad
al momento de recibir el tratamiento que las pacientes femeninas.

La formacién de redes de apoyo que no son solidas,
complejizan el contexto y el bienestar del cuidador y no solo del
cuidador sino también del paciente. Segun Cetkovich (2018), “La
incomprension, el rechazo, el temor y el aislamiento de los demas
son factores que contribuyen a que la vida de las personas con
esquizofrenia sea mucho mas dificil”. Las personas que cuidan a
pacientes con esquizofrenia suelen tener peores calidades de vida y
mas depresidon que el resto, pero se ha evidenciado que los
cuidadores mas afosos tienen mayor aceptacion y adaptabilidad
ante estas situaciones.

El distrés se refiere a un estado de angustia, malestar y
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sufrimiento emocional significativo, en el caso de los cuidadores de
pacientes con esquizofrenia suelen generar un distrés especifico, en
el cual experimentan ansiedad, depresion, sentimientos de falta de
valor, inquietud y desesperanza. Aunque se les preste atencién al
bienestar de los cuidadores, no se enfatiza en situaciones que los
hagan felices o que ayuden a desahogar el peso de los cuidadores,
que claramente redundan en el soporte que brindan a los pacientes
con esquizofrenia.

En un estudio realizado por investigadores Australianos
sobre cuidadores de pacientes con esquizofrenia y con bipolaridad,
en el cual se concluye que el 32% de los cuidadores eran padres o
madres del paciente, el 24% eran pareja y el 12% hermanos.
Evidenciando que la carga es mayor en la esquizofrenia, debido al
estigma de locura en las familias.

Se evidencia que la informacion hacia los cuidadores es
bastante reducida y que no solo es reducida, sino que es muy poco
clara y entendible para los cuidadores de pacientes con
esquizofrenia, ya que segun una investigacion titulada "Interventions
for Family Caregivers of People With Schizophrenia: A Systematic
Review", concluye que, a pesar de la sobrecarga tan notoria que
sufren los cuidadores, hay una escasez de intervenciones
psicosociales especificamente disefiadas para ellos (Narasimhan,
Brady, et al, 2016). Otra investigacion publicada en “Psychiatric
Quarterly” (2018), titulada "The Experiences of Caregivers of

Individuals With Schizophrenia", demuestra que los cuidadores
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sienten falta de informacién y capacitacion sobre el manejo de los
sintomas y comportamientos desafiantes de sus familiares con
esquizofrenia y por ultimo segun una revisién de la literatura que se
publicé, titulada "Caregivers of Individuals With Schizophrenia: A
Systematic Review of Experiences and Support Needs", (Chen, Y.
Chen, et al. 2019) expone que la mayoria de estudios se centran en
los pacientes, mientras que las investigaciones de las experiencias y
las necesidades de los cuidadores es limitada.

1.3 Definicién del problema

La informacion, intervenciones efectivas dirigidas netamente
para cuidadores y recursos para los cuidadores informales de
personas que padecen esquizofrenia son limitados representando
un gran desafio que afecta tanto al bienestar de los cuidadores
como al éxito del tratamiento de los pacientes. Esta carencia puede
dar como resultado altos niveles de estrés, distrés, agotamiento
emocional, falta de informacién sobre la enfermedad y sus sintomas,
falta de solvento econdmico, asi como en la falta de acceso a redes
de apoyo y servicios de asistencia, llegando a enfrentar dificultades
para brindar un cuidado efectivo y sostenible, teniendo un impacto
negativo en la calidad de vida de los pacientes, los cuidadores
informales y en la dinamica familiar en general.

Ademas de esto, se evidencia una calidad de vida

deficiente. No solo eso, sino que la carga del cuidado puede llevar a
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los cuidadores a sufrir depresiones graves e, incluso, al sindrome
del cuidador, que describe el desgaste emocional y fisico que
experimentan quienes cuidan a pacientes con esquizofrenia o con
dependencia en general. Sin embargo, no se dispone de material
practico que ayude a los cuidadores a mejorar su bienestar y calidad
de vida, pero no solo eso, se encuentra un déficit al momento de
encontrar sesiones psicosociales especialmente disefiadas para

ellos.

Figura 1

Arbol de problemas

Aumento de la dificultad
para balancear su vida
personal y sus
responsabilidades de
cuidado.

Retraso en la
implementacién de
politicas de salud mental
inclusivas.

Menor efectividad en el
cuidado de los pacientes,
impactando su bienestar.

Aumento de la carga Calidad de vida reducida Limitado avance en
emocional y fisica en para los pacientes y sus politicas de apoyo a la
los cuidadores familias salud mental

Escasez de intervenciones y materiales practicos y accesibles para cuidadores de pacientes
con esquizofrenia.

Falta de conocimiento Limitado acceso a Desarrollo insuficiente
sobre la necesidad de recursos y apoyo para de intervenciones
los cuidadores cuidadores précticas

Escasa comprensién de Pocos recursos publicos Baja oferta de gufas

las demandas y dedicados al apoyo de précticas o herramientas
dificultades diarias de cuidadores de personas de apoyo accesibles y
los cuidadores. con esquizofrenia. féciles de usar.

— . A i A —. . . . . A .

Baja sensibilizaci
publica sobre la si
de los cuidadores.

Nota: Arbol de problemas. Fuente: Elaboracion propia con

base en informes V.E.P de los cuidadores(2022).

La falta de recursos digitales claros y concisos que ayudan a
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abarcar estrategias necesarias sobre el cuidado del cuidador, la
sobresaturaciéon de informacién de los pacientes que sufren de
esquizofrenia, la informacion desactualizada que se encuentra
acerca del cuidador, el lenguaje poco amigable de la documentacién
sobre el cuidador o inclusive sobre los pacientes y la estigmatizacion
que sobrelleva esta enfermedad; hace que los cuidadores informales
olviden su bienestar fisico, social y emocional. Llevando a esta
pregunta de investigacion:

¢,Como desarrollar recursos y herramientas efectivas para
fomentar el autocuidado de los cuidadores informales de pacientes

con esquizofrenia?

1.4 Hipotesis de la investigacion

1.4.1 Hipotesis explicativa

Al implementar material digital apto y conciso para los
cuidadores informales de pacientes con esquizofrenia, que aborde
aspectos como el autocuidado, el bienestar fisico, social y
emocional, se mejorara la calidad de vida y el bienestar general de
los cuidadores. La aplicacion proporcionara herramientas y recursos
disefiados para ayudar a los cuidadores a gestionar el estrés,
prevenir el desgaste emocional y mejorar su propio estado de salud.
Esto no solo facilitara una mejor atencion para los pacientes, sino

que también contribuira a reducir la repercusién de problemas
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psicolégicos entre los cuidadores, promoviendo un entorno mas
equilibrado y saludable tanto para ellos como para las personas a
quienes cuidan.

1.4.2 Hipotesis propositiva

Reconocer especificamente los desafios y las necesidades
del cuidador, facilitando el desarrollo de un producto digital y
multimedia que ayude al autocuidado emocional y fisico del cuidador

informal.

1.5 Objetivos

1.5.1 Objetivo general

Fomentar el bienestar fisico y mental de los cuidadores
informales de pacientes con esquizofrenia mediante una plataforma
que facilite la organizacion de sus tareas, promueva el autocuidado
y ofrezca herramientas de apoyo para reducir la sobrecarga

emocional.

1.5.2 Objetivos especificos

e |dentificar las barreras de comunicacién que dificulten el



acceso de los cuidadores a informacion y recursos de
autocuidado.

e Reconocer las principales necesidades y desafios de los
cuidadores informales de personas con esquizofrenia y el
impacto en su bienestar.

e Desarrollar recursos accesibles y faciles de entender para
apoyar el autocuidado de los cuidadores informales de
pacientes con esquizofrenia

Figura 2

Fomentar el bienestar fisico y mental de los cuidadores informales de pacientes con
esquizofrenia mediante una plataforma que facilite la organizacién de sus tareas,
promueva el autocuidado y ofrezca herramientas de apoyo para reducir la sobrecarga
emocional.

i)

Identificar las barreras de Reconocer las principales Desarrollar recursos

comunicacién que dificulten el necesidades y desafios de accesibles y faciles de

acceso de los cuidadores a los cuidadores informales entender para apoyar el

informacién y recursos de de personas con autocuidado de los

autocuidado. esquizofrenia y el impacto cuidadores informales de /
en su bienestar. pacientes con esquizofrenia J

Nota: Arbol de objetivos. Fuente: Elaboracion propia con
base en informes V.E.P de los cuidadores(2022).
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1.6 Planteamiento metodolégico

A partir del problema de disefio focalizado en el proyecto, se
decide utilizar la metodologia del disefio centrado en el usuario, esto
con el fin de adaptar los principios, herramientas a las necesidades y
caracteristicas especificas del proyecto, por medio de etapas que
involucran de manera iterativa al usuario. Dichas etapas son mejor
conocidas como:

e Investigacion: Recopilacion de datos cualitativos vy
cuantitativos.

e Definicién: Basada en los hallazgos de la investigacion.

e Prototipado: Creacion de diversos prototipos.

e Usabilidad: Evaluacién de prototipos con los usuarios.

e lteracion: Repeticion del ciclo basado en comentarios y
resultados.

A partir de esto, se puede detallar un enfoque de mejora
continua, donde se busquen constantemente formas de optimizar el
proceso de investigacion. Esto puede incluir la implementacion de
nuevas herramientas, técnicas o metodologias que aumenten la
eficiencia de la investigacién efectuada en el proyecto.

Por ultimo, esto se hace para obtener un foco en el
usuario, con el fin de la mejora de la usabilidad y la satisfaccion del
usuario, mediante la accesibilidad y el desempenio representado por

el mismo de manera eficiente y precisa.
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1.7 Alcances y limitaciones

El proyecto busca tener un alcance para abordar de manera
integral multiples necesidades al desarrollar un producto digital que
abarque temas como el bienestar fisico, social y emocional,
estrategias claras de cuidado y de autocuidado, lo que se espera
que mejore significativamente en la calidad de vida, habilidades de
afrontamiento en los cuidadores, ademas de beneficiar
indirectamente a los pacientes al recibir un mejor cuidado por parte
de cuidadores mas capacitados y con mejor salud mental.

Aunque su implementacién claramente tiene unas limitaciones,
ya que este proyecto no espera acabar con la sobrecarga del
cuidador y tampoco espera sustituir una intervencion psicoldgica si
llega a ser necesaria. A su vez tampoco garantiza si no se hace las

estrategias adecuadamente que su mejora sea efectiva.

2. Base tedrica del proyecto

2.1 Marco referencial

2.1.1 Antecedentes
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En este apartado, se presenta una revisiéon de los
antecedentes que fundamentan y contextualizan el problema de
investigacién abordado en el proyecto. A partir de esto, se exploran
las contribuciones previas, estudios y desarrollos conceptuales
relacionados con el tema de estudio.

Dichos antecedentes cuentan con una perspectiva
demarcada con respecto a los cuidadores y su alrededor en
diferentes aspectos. Gracias al contexto, se permite contextualizar
de manera precisa y asertiva proyectos o formulaciones a nivel
distrital con ciertas limitaciones, pero con muy buenos

acercamientos a la problematica.

2.1.1.1 Linea del tiempo.

A continuacidon se evidenciaron los antecedentes claves
asociados para la formulacion del proyecto:
e Retos en el cuidado de un paciente con
esquizofrenia, experiencias de las familias (2017):
Este proyecto tenia un enfoque social y de salud, el
cual atendia las necesidades con respecto a las
redes de apoyo de los cuidadores de pacientes con
esquizofrenia y los retos que afrontan en su dia a
dia.
e Cuidando al cuidador (2020): Este proyecto a nivel

local, surgié a partir de unos estudios universitarios
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con el fin de brindar una red de apoyo facilitada a
todo tipo de cuidadores en la localidad de Kennedy.

e Manzanas del cuidado (2020-2021): Las manzanas
del cuidado nace como un proyecto para brindarles
un espacio diferente a las mujeres y sus familias,
con el fin de jugar un buen papel en temas de salud
mental, fisica y emocional.

Estos tres antecedentes muestran una trayectoria enfocada
en el apoyo y atencién a los cuidadores y sus familias.
Especialmente, dos de estos en el contexto de la localidad de
Kennedy en Bogota y uno de estos, en un contexto universitario.
Evidencian un interés por abordar las necesidades de este grupo
poblacional desde diferentes perspectivas, incluyendo aspectos
sociales, de salud mental y emocional.

Figura 3
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2017
RETOS EN EL CUIDADO DE UN 2020 2020-2021
PACIENTE CON ESQUIZOFRENIA,
EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS. CUIDANDO AL CUIDADOR MANZANAS DEL CUIDADO
Proyecto con enfoque social y de salud, el cual Este proyecto a nivel local, a partir de la
ataca las necesidades con respecto a las redes intervencién de unos estudiantes universitarios. Lt r:a‘n;sr:as gel cmdado‘;’a:e ctomol un proyecto
de apoyo de los cuidadores de pacientes con con el fin de brindar una red de apoyo facilitada a para brindarles un espacio diferente a las mujeres y
frenia y los retos que estos afrontan en su todo tipo de cuidadores en la localidad de sus famliss, conel fin de juarun bun papel en temas
esquizof 105 due de salud mental, fisica y emocional
dia a dia. Kennedy.

)
e

*

Universidad del

osaria

ANTECEDENTES |

Nota. Linea del tiempo. Fuente: Elaboracion propia con base

en: Proyecto de Grado, Retos en el cuidado de un paciente con
esquizofrenia, experiencias de las familias (2017), Manzanas del
cuidado (2020).

2.1.2 Marco tedrico contextual

2.1.2.1 Teorias
Se colocan teorias relevantes y pertinentes que ayuden a
sustentar y a dar fortaleza a el argumento del proyecto
2.1.2.1.1 Teoria del estrés y afrontamiento de Lazarus y
Folkman
Esta teoria sugiere que cuidar a un paciente con esquizofrenia

puede ser una clara fuente de estrés para el cuidador, demostrando
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que los altos niveles de estrés percibidos dependen de la evaluacion
que se hace de las demandas del cuidado y de los recursos de
afrontamiento disponibles. Identificando dos tipos de afrontamiento
claves, como lo es el centrado en el problema, que se basa en
abordar directamente la fuente de estrés y el centrado en la
emocion, que es el regular las respuestas emocionales al estrés.

2.1.2.2.2 Modelo de carga del cuidador de Zarit

Este modelo expone cémo los cuidadores pueden llegar a tener

una carga subjetiva, que se refiere a las percepciones y emociones
negativas del cuidador, como depresion, ansiedad y una sensacién
de sobrecarga; y una carga objetiva que se refiere a las tareas y a
las demandas especificas del cuidado

2.1.2.2.3 Teoria general del estrés de Pearlin

Esta teoria identifica y divide factores que son estresantes para

los cuidadores en primarios, secundarios Yy secundarios
intrapsiquicos. Los primarios estan relacionados con el cuidado, los
secundarios se refieren a las tensiones dentro de los roles y la
actividad del cuidado, y por ultimo los secundarios intrapsiquicos, se
relacionan con las percepciones y sentimientos negativos sobre el
cuidado. Llegando a sugerir que los cuidadores con mas recursos
econdmicos, sociales y personales pueden afrontar mejor el estrés.

2.1.2.2.4 Modelo de estrés y afrontamiento de Noh y
Turner

Este modelo se encuentra centralizado en cuidadores de

personas con esquizofrenia, identificando factores estresantes como
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los sintomas de la enfermedad, conductas que pueden llegar a ser
problematicas por parte del paciente y en general la carga del
cuidado. Sugiriendo que los recursos de afrontamiento como lo son
el apoyo social, las estrategias de afrontamiento pueden moderar el
impacto del estrés en el cuidador.
21.225 Teoria de la identidad del cuidador de
Vaananen
Esta teoria estudia como el rol del cuidador se convierte en parte
de su propia identidad, sugiriendo que la experiencia del cuidado
puede llegar a afectar la autoestima, la imagen de si mismo y la
sensacion de control del cuidador.
2.1.2.2 Autores.
Se analizan una serie de autores que ayudan a la validacién de la
informacion, solventando con estudios y datos claves para dar

veracidad al proyecto

2.1.2.2.1 Steven H. Zarit.

Es uno de los autores mas reconocidos en este campo.
Desarrollando el modelo de carga del cuidador, en el que explica
cémo los cuidadores experimentan cargas objetivas y subjetivas
debido a las demandas del cuidado.

2.1.2.2.2 Richard Pearlin.

Al identificar los factores estresantes primarios, secundarios y

secundarios intrapsiquicos del cuidado con enfermedades cronicas,

incluyendo claramente la esquizofrenia, junto con sus colaboradores
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es uno de los autores mas reconocidos.
2.1.2.3 Articulos.
En este apartado se exponen articulos que ayudan a la
investigacién dando sustento a la informaciéon dada anteriormente
2.1.2.3.1 "The Experiences of Caregivers of Individuals
With Schizophrenia”

Una investigacion publicada en “Psychiatric Quarterly” en 2018,
demuestra que los cuidadores sienten falta de informacion vy
capacitacién sobre el manejo de los sintomas y comportamientos
desafiantes de sus familiares con esquizofrenia.

2.1.2.3.2 "Interventions for Family Caregivers of People
With Schizophrenia: A Systematic Review"

Un estudio publicado en “Community Mental Health Journal” en
2016, concluye que, a pesar de la sobrecarga tan notoria que sufren
los cuidadores, hay una escasez de intervenciones psicosociales
especificamente disefadas para ellos.

2.1.2.3.3 "Caregivers of Individuals With Schizophrenia:
A Systematic Review of Experiences and Support Needs"

Un articulo publicado en “BMC Psychiatry” en 2019, expone que
la mayoria de estudios se centran en los pacientes, mientras que las
investigaciones de las experiencias y las necesidades de los
cuidadores es limitada.

2.1.2.3.3 "Burden of care and general health in families
of patients with schizophrenia. Social Psychiatry and

Psychiatric Epidemiology"”
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Gutiérrez-Maldonado, J., Caqueo-Urizar, A., & Kavanagh, D. J.
(2005), este

Este articulo examina la carga y el impacto en la salud general de
los cuidadores familiares de pacientes con esquizofrenia, y resalta la

importancia de las redes de apoyo para aliviar esta carga.

2.1.3 Marco tedrico disciplinar

2.1.3.1 Teoria del Aprendizaje Social. Propuesta por Albert
Bandura, esta teoria sugiere que las personas aprenden observando
a otros y modelando su comportamiento, asimismo, es destacado
por un enfoque del entorno social en el aprendizaje de los
individuos. Bandura argumenta que el aprendizaje no solo ocurre a
través de la observacion directa de la experiencia personal, sino
también mediante la observacion de otros y de las consecuencias de
sus acciones. En el disefo, esto implica que los usuarios pueden
aprender como interactuar con un producto o servicio al observar a
otros usuarios o al ver ejemplos de uso en el disefio mismo.

2.1.3.2 Enfoque Centrado en el Usuario. Se basa en
comprender las necesidades, las capacidades y las experiencias de
los usuarios para asi proponer soluciones que se adapten a sus
contextos y realidades. En el caso de los cuidadores informales de
pacientes con esquizofrenia, implica involucrar activamente a las

personas afectadas de manera fisica, emocional o mental y a
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profesionales de la salud en el proceso de disefio, para garantizar
soluciones viables, relevantes y efectivas para sus necesidades
especificas. Por ultimo, cabe destacar que este enfoque promueve
la empatia con los usuarios, la iteracidon continua y la mejora basada
en la misma retroalimentacion del usuario.

2.1.3.3 Diseiio Universal. Por parte de este, es un poco
similar al ‘Enfoque centrado en el usuario’, solo que este busca crear
productos, entornos y servicios que sean utilizables por la mayor
cantidad posible de personas, sin necesidad de adaptaciones
adicionales. Esto implica considerar la diversidad de habilidades,
necesidades y caracteristicas de los usuarios desde el inicio del
proceso de disefio, lo que puede incluir caracteristicas como la
simpleza y la accesibilidad. Asimismo, promueve la inclusion al
eliminar las barreras que pueden excluir a ciertos grupos de

personas.

2.1.4 Marco conceptual

Tabla 1

Marco conceptual

Persona que brinda atenciéon y asistencia a un
familiar o un ser querido con una enfermedad
cronica o discapacidad.
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Cuidador

(Zarit, 2022)

Carga del
cuidador

(Zarit, 1986)

Estrés fisico, emocional y econdmico
experimentado por los cuidadores.

Sobrecarga
del
cuidador

(Kuipers &
Yesufu-
Uchuku,

2015)

Sensacion de agobio y desbordamiento debido a
las demandas del cuidado.

Estrés de
rol

(Pearlin,
1990)

Conflicto entre las demandas del cuidado y otros
roles de vida.

Estrategia utilizada por los cuidadores para
manejar el estrés.
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Afrontamie
nto

(Lazarus
& Folkman,
1984)

Apoyo
social

(Noh
& Turner,
1987)

Recursos

emocionales,

instrumentales

informativos disponibles para los cuidadores

e

Educacion
y ra

capacitacio
n

(Kuipers,
2005)

Conocimientos y habilidades necesarias para un
cuidado efectivo.

Nota: Marco conceptual, que sintetiza conceptos necesarios

a la hora de tratar el cuidado al cuidador de pacientes con

esquizofrenia. Fuente: Elaboracion propia con base en informes de

SCiELO Espafia (2012, 2015, 2022),

Revista cientifica de la

asociacion de historia y antropologia de los cuidados, Universidad
de alicante (2020).
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2.1.5 Marco institucional

Los derechos que ligan a los cuidadores en Colombia se
rigen por medio de leyes y normativas prescritas para estos. La ley
2293 de 2023, nos abre el panorama de manera directa,
diciéndonos el avance del reconocimiento de los demandantes de
asistencia personal y de aquellos que brindan el servicio del
cuidado, sin ningun tipo de remuneracion.

Por parte del medio distrital y centrandonos en los beneficios
y recursos que se le ofrecen a los cuidadores de la capital del pais,
se evidencia la presencia de dos programas claves y reconocidos
por su gran funcionamiento alrededor de los anos.

Para iniciar, encontramos a ‘Las manzanas del cuidado’, y
su gran enfoque el bienestar emocional, fisico y mental, nos ofrece
campanas de cuidadores, con algunos requisitos predeterminados y
bastantes servicios y beneficios que te ofrece la alcaldia a nivel local
y distrital.

Como segundo, tenemos el programa de cuidadores que
nos ofrece la Clinica Universidad de la Sabana, la cual se centra en
un plan interdisciplinario con el fin de entrenar a los cuidadores y a
sus pacientes, para obtener mejoras en la diversos habitos de la
salud de cada uno.

Para finalizar, no se puede dejar de lado el articulo 8 de la
ley 2225 del 2022, el cual se refiere a la intervencion ya sea
profesional o no en tareas de acompafamiento, efectuando diversas

actividades basicas. Sujeto al cumplimiento de estos requisitos, se
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encuentra el subsidio al cuidador, el cual se otorga a comparieros
permanentes de los afiliados brindandoles un aporte econémico que
es entregado por medio de la caja de compensacion y cual tiene un
costo de $48.124 (cabe aclarar que este articulo solo aplica si el

paciente al que se trata, es familiar del cuidador).

2.1.6 Marco legal

En Colombia el apoyo a los cuidadores de personas con
esquizofrenia y a los pacientes que padecen esta enfermedad se
rige por la ley 1616 de 2013, conocida como la Ley de Salud Mental.
Esta ley establece garantias sobre el derecho a la salud mental,
promoviendo la atencién integral en el ambito del Sistema General
de Seguridad Social en Salud.

Segun el articulo 5 de la Ley 1616, el estado colombiano
debe adoptar medidas para la proteccion de los derechos de las
personas con trastornos mentales y de sus familiares o cuidadores,
asegurando su participacion en la formulacion, ejecucién y control
de las politicas publicas en salud mental. Respaldandose en el
articulo 9 que enfatiza la necesidad de implementar programas de
apoyo a los cuidadores de personas con trastornos mentales.

La resolucion 3202 de 2016, emitida por el Ministerio de
Salud y Proteccion Social, establece lineamientos para la atenciéon
en salud integral de personas con trastornos mentales. Sefalando

que los servicios de salud deben brindar capacitacién y asesoria a
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los cuidadores de pacientes con esquizofrenia, con el fin de
fortalecer sus habilidades y promover el autocuidado.

También se encuentra la Ley 1751 de 2015, conocida como
la ley Estatutaria de Salud, que reconoce el derecho fundamental a
la salud y establece que el estado debe adoptar politicas para
asegurar la igualdad de trato y oportunidades en el acceso a las
actividades de promocién, prevencion, diagnédstico, tratamiento,
rehabilitacion y paliacion para todas las personas. Esto incluyendo la
atencion integral a los cuidadores de pacientes con esquizofrenia.

Adicionalmente, la ley 2297 de 2023 que se contempla como
un avance en el reconoce como un avance en el reconocimiento de
la autonomia de los cuidadores de pacientes con algun tipo de
discapacidad sin ningun tipo de remuneracion. Sin embargo, su
alcance es limitado debido a los problemas fiscales y a los 571.164

cuidadores que no estan cubiertos por la ley.

2.2 Estado del arte

Con base a una revision previa para encontrar elementos
especificados y relacionados a la problematica, se pudo observar
una brecha amplia en temas de disefio con respecto al enfoque de
los cuidadores con esquizofrenia. Con respecto a esto, el presente
estudio se enmarca en la necesidad de comprender a fondo las
experiencias de diseno acerca del cuidado de los cuidadores de

pacientes con esquizofrenia, asi como de explorar las intervenciones
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y estrategias destinadas a mejorar su calidad de vida y bienestar. En

este sentido, el analisis del estado del arte se dirige como un punto

de partida fundamental para situar el estudio en un contexto mas

amplio. A partir de esto, se examinaron diversos ejemplares en el

disefio acerca de los cuidadores de pacientes con esquizofrenia,

que incluyeran aspectos relacionados a tratar y qué impacto y

relevancia tuvo con estos.

Una ciudad de cuidado (InteRed): Este cortometraje nace a
partir de un cuento, el cual tiene como propdsito acentuar el
bien comun y la toma de decisiones para el sostenimiento
de la vida. Busca reflejar valores importantes y temas
sociales relevantes como lo son la interculturalidad, la
equidad y el ejercicio de la ciudadania global, llegando a ser
utilizado en escuelas con el fin de fortalecer a los este tipo
de conocimiento en los nifios. El publico dirigido de este

material son nifios de edades entre 3 a 10 afos.

Salud Mental (Psicélogo Jorge Alberto Franco Carranza): La
salud mental ha sido un tema critico alrededor de los ultimos
afios de esta década. Por esta razén, el psicélogo Jorge
Franco ha sido un participe muy importante en el mundo
digital, realizando bancos de informacién, blogs y diversos
tipos de materiales audiovisuales para sus pacientes y
publico en general. Uno de estos materiales es llamado
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‘Salud Mental’, el cual trata temas como el cuidado a
pacientes, y asimismo el autocuidado. En este cortometraje
se evidencian factores vulnerables del bienestar y como
pueden llegar a ser tratados; estos son: fisico, mental,
emocional y social. El psicélogo, aparte de exponer todo su
material de manera gratuita en su sitio web, también brinda
sesiones y conferencias a centros médicos donde presenta
sus cortometrajes. El publico dirigido de este material son
terapeutas, psicologos, educadores, trabajadores sociales y
cuidadores.

La historia de Bruno: Salud mental y estigma (Fundacion
ASAM Familia): Al igual que el ejemplar anterior, ‘la historia
de Bruno’, contempla un enfoque caracteristico muy similar.
"La historia de Bruno" relata la salud mental desde un
adolescente que ha vivido con estigmas durante toda su
vida, causando problemas cotidianos severos. Asimismo,
este cortometraje se centra en el autocuidado y el enfoque
personal que deben tener los pacientes que sufren de
esquizofrenia (tener unos lineamientos claves recetados a
seguir cotidianamente y de manera correcta). Por parte de
este ejemplar, ha sido de ayuda educativa en escuelas de
Espana (mas especificamente en la ESO), con el propdsito

de forjar un conocimiento y un ambiente sano en los



52

adolescentes. El publico dirigido preferencialmente de este
material son estudiantes de secundaria (En general, todos

los adolescentes).

2.4 Caracterizacion de usuario

Con base en el proceso de indagacion, se ha identificado
que el usuario principal (Ana Maria) se enfrenta a desafios
significativos relacionados con el cuidado de un paciente cercano
con esquizofrenia. Ana es una mujer de 33 afios, de nacionalidad
colombiana, con un nivel educativo de bachillerato y perteneciente a
un estrato socioeconémico 2. Su rol de cuidadora la coloca en una
situacién de vulnerabilidad emocional y fisica, con un alto riesgo de

agotamiento.
Sus necesidades clave incluyen:

e Estrategias de autocuidado que sean practicas y accesibles
para evitar el estrés y el agotamiento.

e Informacioén clara y accesible sobre la esquizofrenia, que le
permita comprender mejor la enfermedad de su paciente y
manejar los desafios especificos del cuidado.

e Un sentido de comunidad y apoyo emocional, donde pueda
encontrar consuelo y orientacion de personas que

comparten experiencias similares.
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Ana busca fortalecerse a si misma y a su bienestar, pero
teme llegar al punto de no poder continuar con el proceso de
cuidado, lo cual le generaria un profundo sentimiento de culpa. Su
fortaleza reside en su compostura, resiliencia y tolerancia,
caracteristicas que la ayudan a sobrellevar su situacion actual. Sin
embargo, su mayor debilidad es el agotamiento tanto fisico como
mental, el cual podria comprometer su capacidad de cuidado si no

es abordado adecuadamente.

Figura 4

stakeholders map

© FAMILIARES CERCANOS
© ORGANIZACIONES DE SALUD MENTAL
© PROFESIONALES DE SALUD MENTAL

© amiGos

© EPS
'CUIDADORES
INFORMALES DE © MIN. SALUD

PACIENTES CON
ESQUIZOFRENJA

.. REDES DE APOYO DIGITALES
.~ CENTROS MEDICOS PRIVADOS
INSTITUCIONES DE SALUD

MENTAL /
o

Nota. Stakeholders map. Fuente: Elaboracién propia con base
en: informacién Manzanas del cuidado (2020) y en informes V.E.P
de los cuidadores(2022).
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3. Desarrollo de la metodologia, analisis y presentaciéon de

resultados

3.1 Criterios de diseino

Los criterios de disefio de la aplicacion enfocada a
cuidadores informales de pacientes con esquizofrenia, se
consideraron factores clave que ayuden tanto la efectividad como la
facilidad de uso de la misma. Esto ayuda a que se pueda ofrecer
una experiencia la cual se ajuste a las necesidades de los
cuidadores, brindando herramientas practicas para un mejor cuidado

tanto del paciente como de si mismo.

El disefio priorizara la facilidad de uso y el uso intuitivo, para
generar asi una navegacion sencilla. La interfaz hara que los
cuidadores logren encontrar rapidamente las herramientas y los
recursos necesarios, logrando una reduccion en cargas cognitiva y
fisicas en situaciones de estrés. Aparte las funciones principales
estaran visibles y seran faciles de comprender para usuarios con
distintos niveles de escolaridad. Identificando otros aspectos
considerados esenciales como lo son la accesibilidad y la
adaptabilidad; En la aplicacion se proporcionara una interfaz de alta
visibilidad.

El contenido debe ser relevante y comprensible. La

informacion tendra un lenguaje claro y directo, evitando vocabulario
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técnico haciendo que los cuidadores comprendan los materiales de
apoyo Yy las recomendaciones sin dificultad. Asimismo, la aplicacion
debe fomentar de manera activa el autocuidado del cuidador
informal, integrando herramientas para registrar y monitorear sus
propios niveles de estrés, emociones y sobrecarga. Permitiendo asi
que encuentren un espacio de apoyo en la aplicacion, con
recordatorios que seran personalizados y sugerencias que les
motiven a realizar pausas y descansar de tanto de manera fisica,

como de manera emocional.

3.1.1 Arbol de objetivos de disefio

Objetivo general

Evaluar el conocimiento de los cuidadores sobre su
autocuidado y sobrecarga, asi como la usabilidad y aceptacion de
una aplicaciéon movil, con el fin de identificar problemas de uso y

recopilar informacion para mejorar el prototipo.

Objetivos especificos

e Identificar el nivel de conocimiento de los cuidadores sobre
practicas de autocuidado y la sobrecarga asociada a sus
responsabilidades

e Evaluar la usabilidad, claridad y aceptacion de la aplicacion
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moévil por parte de los cuidadores.

e Recopilar datos sobre las rutinas de autocuidado y
preferencias de los usuarios.

e Detectar problemas de navegacion y elementos poco
intuitivos en la interfaz de la aplicacion.

e Analizar los niveles de sobrecarga de los cuidadores para
ajustar funcionalidades y mejorar la experiencia de uso del

prototipo.

3.1.2 Requerimientos y determinantes de disefio

La insuficiencia de orientacion e intervenciones y de
recursos practicos y efectivos para los cuidadores de pacientes es
muy relevante para el tratamiento de la esquizofrenia y, por lo tanto,
se debe abordar utilizando varios subproblemas, determinantes y
requisitos particulares. En el ambito de la inaccesibilidad, la
educacion exige la simplificacion del lenguaje y la creacion de
oportunidades para adaptar recursos técnicos a diferentes aspectos
del mantenimiento de la esquizofrenia. En cuanto a la inactividad, la
ausencia de responsabilidad y la falta de técnicas para abordar el
estrés requieren guiones detallados y recursos practicos. La
insuficiencia de redes de apoyo también compromete la estabilidad
emocional y social y, por lo tanto, este desafio necesita una
plataforma general para los cuidadores de la vida real. Al fin y al

cabo, la confusion con la informacion y la terminologia presentan la
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necesidad de compilar protocolos y guiones con terminologia
estructurada y clara. So6lo asi se evitara la desinformacion vy
garantizar el “fomento desde factores basados en la evidencia”.
(Anexo 1)

3.2 Hipétesis de producto

Si la aplicacion facilita la navegacion y presenta una interfaz

intuitiva, los cuidadores informales de pacientes con esquizofrenia
en Bogota entre 25 y 50 afios podran registrar y monitorear sus
habitos y actividades de autocuidado con facilidad, lo que mejorara
su compromiso con el uso de la app y aumentara la frecuencia de
interaccién diaria.

Si la aplicacion incluye secciones especificas y herramientas
personalizadas para el seguimiento de habitos y actividades de
autocuidado, entonces los cuidadores informales experimentaran
una reduccion en la percepcion de sobrecarga y un aumento en su
bienestar general, al proporcionarles una estructura organizada para

gestionar su autocuidado y responsabilidades diarias.

3.3 Desarrollo y analisis Etapa X1

En esta primera etapa, se identifican y documentan en
detalle las necesidades especificas de los cuidadores, con especial

enfoque en sus rutinas, los desafios cotidianos en el cuidado, y el
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nivel de conocimientos sobre la esquizofrenia y su manejo. Este
analisis incluye estudios sobre cuidadores para comprender sus
expectativas, asi como la identificacion de los puntos clave que la
app debe resolver. Los resultados obtenidos permiten establecer los
requisitos funcionales y no funcionales, que orientaran el desarrollo
de las funcionalidades de la aplicacion, especialmente aquellas de
autocuidado, gestion de sintomas y segmento educativo

comprensible (Anexo 2, Anexo 3, Anexo 4, Anexo 5).

3.4 Desarrollo y analisis Etapa X2

Se crearon bocetos para generar el prototipo de baja
fidelidad en el cual se logra visualizar la estructura de la aplicacion y
la disposicion de los elementos en el espacio. Con este prototipo
inicial (Anexo 4 Anexo 5), se evallan las funciones principales,
como el seguimiento de los sintomas, las herramientas de
autocuidado y los recursos educativos, mientras se considera la
accesibilidad y la facilidad de uso. A su vez se desarrollan flujos de
usuario que representan la navegacion y el recorrido que se
realizara de manera virtual por parte de los cuidadores en la
aplicacién. Esta etapa es crucial para asi poder detectar posibles
inconvenientes de usabilidad y ajustar el disefio en funcion de las

observaciones preliminares hechas por los usuarios.
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3.5 Desarrollo y analisis Etapa X3

En esta etapa se crea un prototipo de alta fidelidad el cual
integra las funciones principales y las rutas de navegacion
disefiadas, las cuales permiten una simulacién lo mas cercana
posible a una experiencia real para el usuario. Esta fase incluye la
integracion de datos simulados y unos flujos del trabajo realizado
por los cuidadores en su dia a dia. La simulacién permite identificar

cualquier barrera en la experiencia del usuario.

3.6 Resultados de los testeos

Se evidencio que en el uso de la aplicacién para cuidadores de

pacientes con esquizofrenia en Bogota, los usuarios percibieron una
interfaz clara y visualmente atractiva, destacandose su paleta de
colores verdes y los apartados que resultaron utiles para la gestion
de informacion relevante. Sin embargo, también se identificaron
deficiencias como la organizacién y algunas secciones las cuales
podrian mejorar para ayudar a la usabilidad y facilitar el registro de
sus habitos. Gracias a estas retroalimentaciones, se implementaron
mejoras que se evaluaron en un segundo testeo. Los cuidadores
valoraron la incorporacién de las nuevas secciones, el cambio de
nombre, el cual perciben como mas alineado con los objetivos de la
aplicacion; y finalmente la nueva organizacion. Al realizarse estos
cambios se incremento significativamente la usabilidad, resultando

en una experiencia de navegacion agradable y util, y confirmando
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asi la utilidad y pertinencia de la aplicacion en la gestion de sus
responsabilidades diarias.

(Anexo 4, Anexo 5, Anexo 6)

3.6.1 Primer testeo

3.6.1.1 Evidencias (Prototipo, testeo y proceso de

iteracion).

En el primer prototipo realizado de fidelidad media, se
disefid una interfaz que fuera clara y visualmente atractiva (Anexo
4), con una paleta de color verde neutra, la cual la hace agradable a
la vista, con apartados utiles usados para la gestién de informacion
relevante para nuestros usuarios. Durante el testeo de usabilidad,
los cuidadores navegan facilmente y consideran la aplicacion
pertinente y sus secciones actuales como utiles; sin embargo,
identifican algunas deficiencias en la interfaz, recomendando la
adicion y reorganizacién de apartados para facilitar el registro y
manejo de informacion sobre sus habitos. A partir de esta
retroalimentacion, se implementaron nuevos procesos de iteracion
para reorganizar la interfaz y asi mismo afadir las secciones
necesarias, para mejorar la usabilidad, accesibilidad y eficacia de la
aplicacion para brindar un soporte efectivo en la gestion de las

responsabilidades diarias de los cuidadores informales.
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3.6.1.2 Evidencias (Percepcién del usuario).

Mediante una serie de entrevistas realizadas tanto de
manera virtual (Anexo 5) y de manera presencial (Anexo 6), se
evidencid6 que los cuidadores informales de pacientes con
esquizofrenia en Bogota, entre 25 y 50 afos, perciben la aplicacion
como una herramienta pertinente y util para lograr gestionar la
sobrecarga que implica su rol de cuidador. Durante las pruebas, los
usuarios destacan que la app es visualmente atractiva, gracias al
uso de colores verdes neutros que la hacen agradable a la vista, y
que la navegacion les resulta sencilla y clara. Aunque consideran los
apartados actuales como funcionales y valiosos, se identificaron
ciertas deficiencias en la interfaz y gracias a esto se sugieren unos
cambios como la adicién y reorganizacién de secciones para facilitar
el manejo y registro de informacion sobre sus habitos. En general,
los cuidadores valoran la accesibilidad y eficacia de la aplicacion,
aunque esperan mejoras para que sea aun mas comprensible y
practica en la gestion de sus responsabilidades diarias y en el

momento del registro.

3.6.2 Segundo testeo

3.6.2.1 Evidencias (Prototipo, testeo y proceso de
iteracion).
El desarrollo de la aplicacion para cuidadores de pacientes

con esquizofrenia en Bogota ha seguido un proceso enfocado en la
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mejora continua y en la experiencia del usuario. Se perfeccioné la
primera interfaz, la cual continu6é con una paleta de colores verdes
neutros para continuar creando una experiencia visual agradable, se
reorganiza la aplicacién y la manera del registro. Durante el segundo
testeo, al momento en el que los cuidadores prueban la aplicacién y
proporcionan retroalimentaciones que resaltan la utilidad de los
apartados, asi como la necesidad de optimizar el registro de la
informacion. A partir de estas retroalimentaciones, se incluyen
nuevas secciones, se reorganiza la interfaz y se hace un cambio de
nombre por uno con mayor recordacion y mejor contexto, el cual fue
bien recibido, considerandolo mas adecuado para los objetivos que
tiene la aplicacion y su publico objetivo. Estos cambios aumentaron
significativamente la usabilidad, ofreciendo una experiencia mas

intuitiva y fluida para nuestros usuarios. (Anexo 7)

3.6.2.2 Evidencias (Percepcién del usuario).

Los cuidadores informales de pacientes con esquizofrenia
en Bogota perciben la aplicacion como una herramienta de apoyo
util y la cual estéa alineada con sus necesidades diarias. Los usuarios
destacan la mejora en la interfaz, apreciando su disefio atractivo y la
paleta de colores neutros, que hacen que la experiencia visual sea
agradable. Las nuevas secciones afadidas y la reorganizaciéon de
los apartados han facilitado el registro y seguimiento de sus habitos
y actividades de autocuidado, aspectos que consideran muy

pertinentes. Asimismo, el cambio de nombre ha sido bien recibido,
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percibiéndose mas acorde con los objetivos de la aplicacién y con su
publico. En general, los cuidadores valoran la app por su usabilidad
y la experiencia mas fluida e intuitiva que les proporciona en su rol

de cuidado. (Anexo 8)

3.7 Prestaciones del producto

3.7.1 Aspectos morfoldgicos

La aplicacién dirigida para cuidadores informales de
pacientes con esquizofrenia en Bogota se disefia como una
herramienta de apoyo la cual facilita la gestién de la sobrecarga
emocional y ayuda a la organizacion de sus habitos. La interfaz
busca ser un disefio atractivo, empleando colores neutros que
resulten agradables a la vista y contribuyan a una experiencia visual
amigable y agradable. La aplicacion incluye secciones especificas
que ayuden al seguimiento de habitos que distraigan a la persona de
su rol del cuidado y que se enfoquen en su autocuidado, con
opciones de registro de actividades que apoyen a los cuidadores a
organizar su dia a dia de manera efectiva. A nivel estructural la
aplicacion busca permitir una navegacion sencilla y fluida, por medio
de una interfaz clara e intuitiva. Las mejoras que se implementaron
en la aplicacion, como lo fueron la reorganizacion de apartados y el
cambio de nombre, han optimizado la usabilidad, asegurando asi

una experiencia mas accesible y alineada con las necesidades del
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publico objetivo.

3.7.2 Aspectos técnico-funcionales

La aplicacion se desarroll6 con un enfoque en la
funcionalidad y accesibilidad. Entre sus mayores caracteristicas
técnico-funcionales se destacan la organizacién tanto de secciones
como de apartados dentro de la aplicacion los cuales permiten que
los cuidadores puedan registrar y monitorear tanto sus habitos como
las actividades de autocuidado, ayudando a gestionar su rutina y
bienestar. La aplicacion cuenta con un sistema de navegacion
intuitivo el cual ayuda a facilitar el acceso a cada apartado sin
necesidad de conocimientos digitales avanzados. Ademas, de esto,
se han incorporado algunas herramientas de seguimiento
personalizadas las cuales posibilitan a los usuarios poder llevar un
control de sus practicas y necesidades de autocuidado. La
aplicacion es compatible con dispositivos moéviles, asegurando su
portabilidad y accesibilidad en cualquier momento y en cualquier
lugar. Las actualizaciones y mejoras ayudaron a optimizar su
rendimiento, haciendo que la experiencia sea mas fluida, mas rapida
y eficiente, haciendo asi que esté se alinie con los objetivos que
tiene la aplicacion tanto de manera emocional, como de manera

funcional para los cuidadores.
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3.7.3 Aspectos de usabilidad

A nivel de usabilidad la aplicacion se disefid para los
cuidadores informales de pacientes con esquizofrenia en Bogoté
logrando garantizar que los usuarios puedan manejar de manera
clara y efectiva los niveles de sobrecarga asociados a sus roles. Los
cuidadores, que se encuentran entre un rango de edad de los 25 a
los 50 afios, han percibido la aplicacion como una herramienta
pertinente, necesaria y util, en la cual se destaca su atractivo visual,
destacando sobre todo su paleta de colores verdes que la
haciéndola agradable a la vista. En temas de navegacién es sencilla
e intuitiva, permitiendo una entrada fluida a todas las secciones. No
obstante, se identifican ciertas dificultades de navegacion, lo que
conlleva a la recomendacion de reorganizar y agregar apartados que
faciliten el manejo y el registro de la informacién. Esta
retroalimentacion fue esencial para el proceso de desarrollo, ya que
gracias a esto se han llevado a mejoras significativas en la parte
usabilidad, la cual garantizo que la aplicacion no solo fuera
funcional, sino también accesible y facil de entender. Las revisiones
que se basaron en las pruebas de usabilidad ayudaron a optimizar la
experiencia del usuario, logrando que la aplicacion se alinee mejor
con las necesidades y ayude a mejorar la capacidad para gestionar

su autocuidado y bienestar.
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4. Conclusiones

4.1 Conclusiones

Se identificd una perspectiva en comun la cual relaciona a los
cuidadores informales de pacientes con esquizofrenia sobre una
escasez de informacién que sea accesible y practica para su
autocuidado. A su vez se evidencio la presencia de cuidadores
secundarios, los cuales enfrentan altos niveles de estrés los cuales
son comparables a los del cuidador principal. No obstante, se
evidencia que el cuidador principal asume la mayor parte de la carga
y de la responsabilidad, siendo el mas afectado por los altos niveles
de sobrecarga ante las tareas que le delega el cuidador secundario.
También se observé una actitud positiva ante la aplicacion y su
sistema de notificaciones y de recordacion, lo que ayudd a los
cuidadores a poder mantener sus habitos diarios y a lograr gestionar
mejor su rutina y emociones. Esto respalda y confirma nuestra
hipdtesis inicial sobre la efectividad y la manera de crear habitos en
los cuidadores con la aplicacion para mejorar el bienestar de los

mismos.

4.2 Estrategia de mercado

Se centra en lograr proporcionar recursos que se consideren

valiosos y accesibles para los cuidadores informales de personas
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con esquizofrenia. Se realizara un enfoque claro, el cual tiene
incluida la creacion de una aplicacion intuitiva y practica, la cual se
encuentra respaldada por un equipo de expertos en salud mental los
cuales revisaran y ayudaran a enriquecer el contenido educativo y
practico. Para lograr llegar a mas cuidadores informales, se
realizaran campafas de marketing en linea y en medios
tradicionales para lograr promover el uso de la aplicacion y crear
conciencia sobre la importancia del apoyo a la salud mental. Esta
estrategia incluye un modelo de negocio sobre un permiso
condicional que ofrece acceso gratuito a algunas funciones basicas
y opciones de suscripcion para quienes gusten utilizar herramientas
mas avanzadas. La colaboracién con los expertos proporcionara
datos valiosos los cuales podran ayudar a mejorar la eficacia de la
aplicacion y el contenido mientras se evidencia un enfoque continuo
en las actualizaciones y el mantenimiento garantizando que la

plataforma siga siendo relevante y util. (Anexo 9)

4.2.1 Segmentos de cliente

La aplicacion esta destinada principalmente a cuidadores
informales, como lo pueden ser familiares, amigos o voluntarios, que
son responsables de cuidar a cualquier persona cercana con
esquizofrenia actuando como cuidadores informales. Los cuales
desemperfian un papel clave en el bienestar diario de los pacientes vy,

aunque los pacientes no utilizan la aplicacion directamente, se
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benefician indirectamente a través del seguimiento y apoyo de los
cuidadores. Asimismo, los profesionales, como psicologos,
psiquiatras y terapeutas, recomiendan la aplicacion como una
herramienta util con la cual se puede mejorar la calidad de la

atencion brindada por los familiares y otros cuidadores informales.

4.2.2 Propuesta de valor

Se proporcionaran herramientas practicas y supervision
personalizada para poder mejorar su trabajo diario. En los cuales se
proporcionan funciones como recordatorios, sistemas de
seguimiento periddico y recomendaciones disefiadas para poder
optimizar la calidad de vida de los pacientes y cuidadores. Se
incluira una seccién con material que sea de facil comprensién sobre
la esquizofrenia y sus estrategias de atencién, especificamente
disefiado para cuidadores informales. También sera una prioridad el
bienestar emocional de los cuidadores, con recursos que sean Utiles
como ejercicios de manejo del estrés, acceso a redes de apoyo y
consejos practicos para abordar problemas emocionales
relacionados con el cuidado. Para finalizar, se permitira el registro

diario de los sintomas, comportamientos y patrones del paciente.

4.2.3 Canales

La aplicacion estara disponible para descargar en las

principales tiendas de aplicaciones mdviles, lo que permitira que los
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cuidadores accedan facilmente a la misma desde cualquier
dispositivo. Por otra parte, se hara una campana de publicidad en
redes sociales como Facebook e Instagram para llegar a un publico
mas amplio, destacando lo importante que es apoyar a las personas
con esquizofrenia y animando a los cuidadores a utilizar nuestra

aplicacion.

4.2.4 Relaciones con los clientes

Se encuentra un servicio de soporte técnico que sera en
linea, con el cual se podran resolver cualquier problema o
inconveniente relacionado con el uso de la aplicacion, garantizando
que nuestros usuarios puedan acceder a todas las funciones sin
problemas y con total libertad. Ademas, se fomentara la creacion de
comunidades entre cuidadores para que puedan interactuar entre si,
compartir experiencias y buscar apoyo mutuo. Con las redes de
apoyo se facilitara el intercambio de consejos, alivio emocional y
conexion entre personas que enfrentan los mismos desafios,
haciendo asi que se promueva un sentido de comunidad y

colaboracion.

4.2.5 Fuentes de ingresos

La aplicacion sigue un modelo freemium, el cual ofrece
acceso gratuito a una versién con funciones limitadas, lo que

permite le permite a nuestros usuarios aprovechar herramientas
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basicas y esenciales. Ya para aquellos que quieran acceder a mas
funciones, estara disponible el plan premium, el cual incluye ciertas
funciones premium como informes mas detallados vy
recomendaciones personalizadas. Por otra parte, la aplicacion
combinara publicidad la cual serd dirigida con publicidad relevante
de productos o de servicios de salud mental los cuales ayudaran a
brindar una mejor experiencia de usuario para que se adapte mejor
a sus necesidades. Una suscripcion de manera mensual también
podra brindar acceso a herramientas avanzadas para los cuidadores

garantizando un soporte mas completo y personalizado.

4.2.6 Actividades clave

Al momento de desarrollar el producto se tuvo como objetivo
crear una aplicacion con funciones utiles y faciles de usar, que
estuvieran disefadas especificamente para satisfacer las
necesidades de los cuidadores informales de personas con
esquizofrenia. Las actualizaciones continuas ayudan a corregir
errores y también agregan nuevas funciones para el mejor uso y
adaptabilidad para una mejor experiencia de usuario y brindar mas
herramientas de soporte. A nivel de marketing y concientizacion, se
implementaran estrategias promocionales buscando llegar a
cuidadores informales y construir un puente entre la aplicacion y los
cuidadores. Esta también creara guias, materiales educativos vy

recursos de apoyo para brindar a los cuidadores informacion
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practica para la vida diaria.

4.2.7 Recursos clave

La aplicacion es creada y sera mantenida por un equipo de
desarrolladores y disefadores moviles con el objetivo de brindar una
experiencia de usuario intuitiva y funcional. Este equipo de trabajo
sera el responsable de implementar las mejoras necesarias y las
actualizaciones continuas que solicite la aplicacion y la planificacion
para brindar el mejor servicio posible a los cuidadores. Por otra
parte, se espera que en el futuro también se busquen asociaciones
estratégicas, lo que no solo ayudara a mejor aceptacion de la
aplicacién sino que también ayudard a ampliar la aplicacion, sino

que también ayudara a generar confianza entre los usuarios.

4.2.8 Socios clave

La aplicacion fue creada en colaboracién con expertos,
como psiquiatras y psicélogos, quienes ayudaron aportando su
experiencia y confirmando el contenido educativo y funcional de la
plataforma. También se forjara una alianza con asociaciones de
salud mental y grupos de apoyo para garantizar que la aplicacion
siga las mejores practicas y se distribuya a quienes mas la
necesitan. El desarrollo a nivel técnico de la aplicacion sera
realizado por un equipo de desarrollo que se dedicara a la creacion

y optimizacién de la aplicacion para lograr asegurar su eficiencia y
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usabilidad. Ademas, trabajamos con profesionales de la salud
mental con un enfoque de investigacién para proporcionar datos e
investigaciones sobre la esquizofrenia para mejorar continuamente

la efectividad de la aplicacién y el impacto en la atencion al paciente.

4.2.9 Estructura de costes

Por parte de la estructura de costes que estén asociados al
desarrollo del producto el cual abarca diversas areas, comenzando
por el desarrollo del software, el cual incluye gastos relacionados
con la parte de disefio, la programacion, las pruebas de la aplicacion
y el mantenimiento continuo. Ademas, se destinaran recursos para
la parte de marketing y de distribucién de la aplicacion, los cuales
contemplan gastos en campafias usadas para promocionar la
aplicacién tanto en linea como en medios tradicionales. Finalmente,
se debera tener en cuenta el lanzamiento de la aplicacién para los
diferentes sistemas operativos y ademas se debera considerar un
presupuesto para las actualizaciones necesarias, asi como el
mantenimiento, asegurando que la aplicacion permanezca
actualizada, operando normalmente y siendo capaz de responder a

las necesidades de los usuarios a lo largo del tiempo.

4.3 Consideraciones

A corto plazo, se evidencia de manera fundamental para mejorar

el funcionamiento y parte de usabilidad en la aplicacion, recopilando
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opiniones de usuarios para poder realizar los ajustes éptimos y que
la experiencia de usuario garantice su efectividad en el autocuidado
de los cuidadores.

A mediano plazo, se considera una posible expansion de la
aplicacibn que tenga caracteristicas adicionales, como posibles
recursos educativos y de herramientas que sean de apoyo mas
avanzadas, integrando tecnologia de seguimiento personalizada y
fortaleciendo las redes de apoyo entre cuidadores.

A largo plazo, se espera que la innovacion y el redisefo logren
dirigir la aplicacién hacia una posible integraciéon con sistemas de
salud que sean publicos o privados, lo que permitiria a nuestros
usuarios acceder a una red mas amplia de apoyo y recursos a nivel

profesional.
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Determinantes y
requerimientos

Anexos

Anexo 1 determinantes y requerimientos

Los materislos educativos que existen son
demasiado técnicos y dificiles de entender Uso de lenguaje técnico y

enla

nivel educativo

Autocuidado
Escasez de

intervenciones y
materiales practicos,
efectivos y digeribles.
para cuidadores de
pacientes con
esquizofrenia
Redes de apoyo
ineficientes

Ambigedad

médica.

Falta do enf d
en situaciones
especiicas relacionadas con ol cuidado.

¥
contextos de los cuidadores

simplificacion el lenguaje en
terisles educativos

Desarrollo de recursos que se adapten
a diferentes escenarios de cuidado

El cuidado detras del cuidador

Calidad de vida en los cuidadores de pacientes con

esquizofrenia.

Uso de un lenguaje accesibi
lengusje médico comy

Realizaci6n de material que permita la
personal del contenido basado en
situaciones reales de los cuidadores.

i tecnicas técnicas de Incluir
bsicas capacitacién para cuidadores informales. SR
opo
implementar i impide a los cuidadores informal
ostrés dedicarse tiempo a sf mismos. &

Los cuidadores se sienten retirados y
carecen de un grupo de apoyo que.
entienda su situacion

Aislamiento geografico o social que
teracciones con otros
idadores informales.

Falta de oportunidades para
interactuar con otros cuidadores que
se encuentran en situaciones similares.

Poca promocion de las redes de apoyo
existentes, reduciendo la participacion
de cuidadores informales.

Crear grupos de apoyo en linea que
permitan a los cuidadores informales
conectarse entre sfy compartir
experiencias.

Facilitar la participacion en estas redes.
a través de campanas do
concienciacion y acceso sencill.

Disefo de una plataforma especifica
cuidadores informales.

Implementacién de notificaciones y
recordatorios que fomenten la participacion
activa en la comunidad por parte do los.
cuidadores informales.
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Anexo 2 Chat de whatsapp con la trabajadora social

de casualidad tu mafiana t
nosotros, para o del proy
por meet s

Aque hora pueds

porahia
ce re bieeen grast
te pasaria el meet je

Listo amor

M

ce mira, te mando el link

unirteala

enlace: htips://m:

Si quieres unirte por
273-2290 2 intuc

nario_zarit paf

Imégenes para: Recoment
atencién da os trastornos ps

Factores que determinan  gr
clinica del primer episodio psicético

509

€ (@) Marcela Trebajad

linica del primer episodi

a
Muchas

n todo gusto

No mi vida, es
Espero te sea il
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Anexo 3. chat de whatsapp con la psicéloga
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& @) Ana Psicéloga

. -
Listo, voy

Siii? ’ Listooo

!
Ah se me olvidé decirles que la genética se ha
considerado que esta muy relacionada, asi que

el que alguien haya tenido este trastorno es un
predisponente para su familia de tenerlo también

Oalasy 207

Grashas

Sei Ohhh listooooo jejejeje
Grashas anaaaa grashaaaas
Me envias el enlace? Kejejej

Ana me puedes hacer wi favooor de mandarme el

com/hos-zryx-djr
manual? Porfiiis

L Grashas

§ Listo, voy < Jeje
Listooo 7 Aysi, discillpame lo olvide

Ah se me olvid decirles que la genética se ha
considerado que esta muy relacionada, asi que
el que alguien haya tenido este trastorno es un DSM-5
predisponente para su familia de tenerlo también Gitla el
DSM-5__Guia para el diagn
Ohhh listooooo jejejeje clinico.pdf
Grashas anaaaa grashasaas
Kejejej

Ana me puedes hacer wi favooor de mandarme el
manual? Porfilis

Grashas

DSM-5. Manual de Diagn
Diferencial.pdf

Jeje

e

Anexo 4. Prototipo aplicacién primer testeo
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Iniciar st

CONMINUAR

Owidasts tu correo o contrasata

©

Del 18l 5, en b tiempo cam cuidador
Qi tanta s ol nivel de sobracarga?

b iasl
Ermpeonmas con bus Bares
¥ hwrina
MAROS

Anexo 5. Audios con los usuarios.

Elige una cuenta

pare cantinuse usssdo Goimis

O e

6O ez
9 Cuenta 3

Centro de ayuda
Informa

Cerrar sesién
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Anexo 6. Entrevista virtual

Maria Salamanca

Anexo 7. Prototipo final ReencuentraT



Reencuentral

2M

ers | General Info >

™ Invite

Bienvenido a ReencuentraT' La app disefiada

para brindzr apoyo préctico a cuidadores de

pacientes con ssguizofrania.

Getin Touch

Message
My Site 1

s

Message

™ In Frogress

Self Cara Warkshop
With Karina Hay - Omline Join

@

{5 EnergizingFacial
ocT Tue, 11:00AM (2 hr]
With Miriam Levy - Nama...

Private Aapointment

November 2024

Sun Men  Toe  Wed  Thw PR Sm

= Filters

Manday, Nov 11

730AM  Primera Medicaci..
[15m}  WithMiembrodeleq,

(mmwmu N

7:30AM  Primera Medicaci...
{15m}  WithMiembrodsleq...

1230PM  Pausas Activas
(30m}  with Miembro

2 050

S00PM  Plande bienestar
[¢0] With Miembro del eq

Tuesday, Nov 12
7:30AM  Primera Medicaci.
{15m}  WithMiembrodeleq...
2 50
]

Pausas Activas
With Miembrodsleq

B e}

Schesie )

Pausas Activas
Location 1

Primera Madicacién
Lacation 1

Plan de bienestar

mE®M

Taller de autocuidado
Location 1
cop

L4

0.00

Taller de autocuidada
-Medicacién

Lacation 1

coe

L4

0,00

Mov10-Nov 16

Weekly training goal: 5 Sessions v
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Anexo 8. Usuarios usando la aplicacién

M Testeol.MOV H W Testeo2.MOV H M Testeo3.MOV H M Testeod.MOV

Anexo 9. Estrategia de mercado

SOCIOS CLAVE ACTIVIDADES CLAVE PROPUESTADE REL con 0 DE
VALOR CLIENTES CLIENTES
° Expertos o ° Desarrollo de la app
conocedores del ° Actualizaciones ° Asistencia ° Soporte técnico ° Cuidadores
tema a tratar ° Marketing personalizada ° Comunidades informales
° Desarrollador(es) ° Creacion de recursos ° Educaciény ° pacientes
° Investigacion orientacion (segundo plano)
° Soporte ° Profesionales
RECURSOS CLAVE emocional CANALES de la salud
° Tecnologia ° Seguimiento ° Tiendas de
° Asociaciones aplicaciones moviles

° Redes sociales

[ESTRUCTURA DE COSTES FUENTE DE INGRESOS
° Desarrollo de software ° Freemiun
° Marketing ° Publicidad
°Actualizaciones y mentenimiento ° Suscripciones

Anexo 10. Portafolio Maria Ruiz
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Anexo 13. Portafolio Behance Bairon Acosta
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