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EL PROCESO EDUCATIVO A PACIENTES DE TRASPLANTE RENAL (TR) SE ENFOCA EN FAMILIARIZAR AL PACIENTE CON EL PROCEDI-
MIENTO QUIRl:IRGICO, LOS CUIDADOS ANTES Y DESPUES DEL TRASPLANTE, LA TOMA DE MEDICAMENTOS Y LOS SIGNOS DE ALAR-
MA ASOCIADOS AL RECHAZO DEL ORGANO. A PESAR DE ESTO, ALGUNOS PACIENTES NO LOGRAN UNA ADHERENCIA COMPLETA AL
PROGRAMA, LO CUAL AUMENTA EL RIESGO DE RECHAZO DEL INJERTO. CON EL APOYO DE LA UNIDAD DE DONACION Y TRASPLAN—
TE DE LA FUNDACION VALLE DEL LILI (FVL), ESTE ARTICULO PRESENTA LOS RESULTADOS OBTENIDOS DE UNA Bl'JSQUEDA DE PU-
BLICACIONES CIENTIFICAS EN BASES DE DATOS, UNA OBSERVACION CONTEXTUAL Y UNA SERIE DE ENTREVISTAS A MEDICOS Y A
PACIENTES TRASPLANTADOS, A PARTIR DE LOS CUALES SE PRESENTA LA DEFINICION DE LAS CARACTERISTICAS PARA EL DISENO Y
DESARROLLO DE UNA HERRAMIENTA PEDAGOGICA QUE APOYE LA EDUCACION EN PACIENTES DE TRASPLANTE RENAL EN LAS ETA-
PAS PREOPERATORIAS Y POSTOPERATORIAS. SE CONCLUYE QUE EXISTE UN ENORME POTENCIAL EN EL USO DE UNA APLICACION
MOVIL COMO APOYO A LOS PACIENTES PARA LOGRAR UNA ADHERENCIA AL TRATAMIENTO DE FORMA SEGURA Y AUTONOMA, YA
QUE LA HERRAMIENTA PUEDE APOYAR LA TOMA DE DECISIONES INFORMADAS Y AUMENTAR LAS POSIBILIDADES DE UNA RECUPE-
RACION EXITOSA PARA UNA MEJOR CALIDAD DE VIDA.

PALABRAS CLAVE:

EDUCACION PARA LA SALUD,
DISENO CENTRADO EN EL PACIENTE,
TRASPLANTE RENAL

THE EDUCATIONAL PROCESS FOR KIDNEY TRANSPLANT (KT) PATIENTS FOCUSES ON FAMILIARIZING THE PATIENT WITH THE SURGI-
CAL PROCEDURE, CARE BEFORE AND AFTER THE TRANSPLANT, TAKING MEDICATIONS, AND THE WARNING SIGNS ASSOCIATED WITH
ORGAN REJECTION. DESPITE THIS, SOME PATIENTS DO NOT ACHIEVE FULL ADHERENCE TO THE PROGRAM, WHICH INCREASES THE
RISK OF GRAFT REJECTION. WITH THE SUPPORT OF THE FUNDACION VALLE DEL LILI (FVL) DONATION AND TRANSPLANT UNIT, THIS
ARTICLE PRESENTS THE RESULTS OBTAINED FROM A SEARCH OF SCIENTIFIC PUBLICATIONS IN DATABASES, A CONTEXTUAL OBSER-
VATION AND A SERIES OF INTERVIEWS WITH DOCTORS AND TRANSPLANT PATIENTS. RESULTS DEFINE REQUIREMENT FOR THE DESIGN
AND DEVELOPMENT OF A PEDAGOGICAL TOOL THAT SUPPORTS EDUCATION FOR KIDNEY TRANSPLANT PATIENTS IN THE PREOPERA-
TIVE AND POSTOPERATIVE STAGES. IT IS CONCLUDED THAT THERE IS ENORMOUS POTENTIAL IN THE USE OF A MOBILE APPLICATION
TO SUPPORT PATIENTS TO ACHIEVE ADHERENCE TO TREATMENT IN A SAFE AND AUTONOMOUS WAY, SINCE THE TOOL CAN SUPPORT
INFORMED DECISION—-MAKING AND INCREASE THE CHANCES OF A SUCCESSFUL RECOVERY TOWARDS A BETTER QUALITY OF LIFE.
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INTRODUCCION

Segun el Instituto Nacional de Salud (2019), en Colombia se rea-
lizan un promedio 1198 trasplantes anualmente, de los cuales 932
son trasplantes renales. Sin embargo, uno de los problemas mds
significativos en el contexto del trasplante renal (TR) hasta ahora
es el rechazo del 6rgano como una respuesta inmunoldgica del
receptor (Gamarra & Gémez, 1991). Para evitar esta complica-
cién y disminuir el riesgo de pérdida del injerto, los pacientes
trasplantados deben autogestionar una terapia de inmunosupre-
sién e introducir habitos de cuidado a lo largo de toda su vida,
lo cual supone una mayor utilizacién de los servicios de salud y
un aumento de los costos (Rodrigue et al., 2013).

Los pacientes con insuficiencia renal a los que se les presenta
la posibilidad de un TR, suelen tener muchas dudas, miedos y
creencias que llegan a frenarlos a la hora de elegir esta alterna-
tiva, a pesar de tratarse, en la mayoria de los casos, de la me-
jor alternativa terapéutica para su condicién y calidad de vida.
Seguin Weiss (2008), el 47% de la poblacion puede tener dificultad
para comprender informacién médica debido a sus pocos cono-
cimientos sobre salud, lo cual es una barrera que puede llevar a
situaciones de mala interpretacion, entendimiento o recorda-
cién de la informacion e indicaciones médicas.

Por esta razon, la educacion médica orientada al paciente y su
familia es una de las labores mds importantes que realizan los
profesionales de la salud. Esta busca disminuir el riesgo de re-
chazo del TR y establecer conocimientos, habilidades y actitudes
necesarias para que las personas tengan control sobre su salud
(Pueyo-Garrigues et al., 2016). La educacién médica pretende
aumentar la adherencia terapéutica del paciente trasplantado,
asi como promover la adopcién de nuevos hibitos, para mejorar
la calidad de vida del paciente después del TR (Tostado, 2020).
Este articulo detalla la investigacion llevada a cabo con el obje-
tivo de entender cdmo, a través del disefio, se puede favorecer
la educacién de pacientes de TR, en etapas pre y post operato-
rias, para lograr un mejor entendimiento de la informacion, las
indicaciones médicas, y apoyar la autogestion del paciente para
una recuperaciéon y mantenimiento exitosos. Se mencionan los
hallazgos, las determinantes de usuario y las restricciones. Se
finaliza con un acercamiento al desarrollo de un prototipo con-
ceptual como propuesta de valor, sus principios de disefio y
multiples definiciones.

MARCO TEGRICO

TRASPLANTE RENAL (TR)

Los pacientes con enfermedad renal crénica (ERC) pueden per-
manecer en tratamientos dialiticos por muchos afios con el fin
de sustituir la funcién renal, sin embargo, se recomienda el TR
como la mejor alternativa terapéutica para estos pacientes. El
TR supera al tratamiento dialitico en la calidad vida y la sobre-
vida que logra, y sus costos son menores. A través de un proce-
dimiento quirtrgico, se trasplanta un rifién sano al paciente con
la deficiencia, con el objetivo de suplir la funcién renal y mejorar
su calidad de vida. El origen del érgano trasplantado puede ser
de un donante vivo o un donante cadavérico (una persona con
un diagndstico de muerte cerebral).

Los pacientes que, tras evaluaciones con los equipos multidisci-
plinarios de la unidad de trasplantes, sean aptos para el TR, pue-
den decidir si ingresar a la lista de espera nacional a la espera de
un donante. El tiempo desde la entrada a la lista y el TR varia de
un paciente a otro, en algunos casos la espera puede ser de un
par de meses, como también puede durar varios anos.

INTRODUCTION
According to the National Institute of Health (2019), an aver-
age of 1,198 transplants are performed annually in Colombia, of
which 932 are kidney transplants (KT). However, one of the most
significant problems in the context of renal transplantation to
date is the rejection of the organ as an immunological response
of the recipient (Gamarra & Gémez, 1991). To avoid this com-
plication and reduce the risk of graft loss, transplant patients
must self-manage immunosuppression therapy and introduce
care habits throughout their lives, which implies greater use of
health services and an increase in costs (Rodrigue et al., 2013).
Patients with kidney failure who are presented with the pos-
sibility of a KT usually have many doubts, fears and beliefs that
stop them from choosing this alternative, despite being, in most
cases, the best therapeutic alternative for their condition and
quality of life. According to Weiss (2008), 47% of the population
may have difficulty understanding medical information due to
their limited knowledge about health, a barrier that can lead to
misinterpretation, misunderstanding, or failure to recall med-
ical information and indications.
This is why medical education aimed at patients and their fami-
lies is one of the most important tasks carried out by health pro-
fessionals, to reduce the risk of rejection of KT and establish the
necessary knowledge, skills, and attitudes for people to have
control over their health (Pueyo-Garrigues et al., 2016). Medical
education aims to increase the therapeutic adherence of the
transplanted patient and promote the adoption of new habits to
improve the quality of life of patients after RT (Tostado, 2020).
This article details a study carried out with the aim of identi-
fying how design can support education of RT patients in pre-
and post-operative stages, to achieve a better understanding
of the information and medical indications, and also to support
patient self-management for successful recovery and mainte-
nance. Results include: general findings, a detail of user deter-
minants and restrictions, and an approach to the development
of the value proposition, design principles and multiple defini-
tions of a conceptual prototype.

THEORETICAL FRAMEWORK

KIDNEY TRANSPLANT (KT)

Patients with chronic kidney disease (CKD) can remain on dial-
ysis treatments for many years in order to replace kidney func-
tion, however, KT is recommended as the best therapeutic al-
ternative for these patients. KT surpasses dialysis treatment in
terms of quality of life and survival, in addition to its lower costs.
Through a surgical procedure, a healthy kidney is transplanted
to patients with a deficiency, to supply renal function and im-
prove their quality of life. The origin of the transplanted organ
can be from a living donor or a cadaveric donor (a person with
a diagnosis of brain death).

Patients who, after evaluations with the multidisciplinary teams
of the transplant unit, are suitable for RT, can decide whether
to enter the national waiting list for a donor. The time between
entry to the list and the KT varies from one patient to another.
In some cases, the wait can be a couple of months, and in oth-
ers, several years.

EDUCATION FOR HEALTH

Health education comprises the set of activities that promote
learning related to health and seek to motivate the patient
to achieve a change in behavior. Medical education aimed at
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EDUCACION PARA LA SALUD

La educacion para la salud comprende el conjunto de activida-
des que promueven el aprendizaje relacionado con la salud y que
buscan motivar al paciente a lograr un cambio de comportamien-
to. La educacién médica orientada al paciente trasplantado y su
familia busca disminuir el riesgo de rechazo del TR y establecer
conocimientos, habilidades y actitudes necesarias para que las
personas tengan control sobre su salud (Pueyo-Garrigues et al.,
2016). Los objetivos fundamentales de la educacién parala salud
son: capacitar a las personas para la toma de decisiones infor-
madasy lograr la participacion critica del paciente en el proceso
educativo para favorecer su salud (Guerra Guerrero et al., 2010).
La educacion para los candidatos a receptores de rifién y sus fa-
milias busca mejorar el conocimiento y la comprension sobre el
proceso, los resultados y las posibles complicaciones, para que
de esa manera el paciente pueda tomar decisiones de mane-
ra informada, reducir temores y ansiedad sobre el trasplante,
e informar sus expectativas, favoreciendo la adaptacién al TR
(Hamid et al., 2022).

Una vez se ha realizado el trasplante, la educacién del paciente
y su familia incluye conocer los cuidados post operatorios ge-
nerales, tratamiento y medicacién, alimentacién adecuada, los
sintomas y signos de alarma de rechazo del rifién y autocuida-
do de calidad. El tratamiento farmacoldgico y de cuidado que
llevara la persona trasplantada el resto de su vida requiere que
el proceso educativo post trasplante nunca termine. Es por esto
que los conocimientos, actitudes y habilidades a establecer de-
ben promover el autocuidado del paciente para llevar un estilo
de vida saludable.

Es fundamental formar al paciente y su familia hacia la adquisi-
cién de hdbitos de cuidado como: seguir el tratamiento inmuno-
supresor, garantizar su seguridad alimentaria, hdbitos higiénicos
y actividad fisica, y evitar el tabaquismo y la radiacién solar del
mediodia debido a la incidencia de cdncer de piel. Ademads, es
importante informar al paciente acerca de coémo influye el TR en
su vida sexual y laboral (Pueyo-Garrigues et al., 2016).

DISENO CENTRADO EN EL PACIENTE

La experiencia del paciente en los sistemas de salud ha ganado
mayor importancia a lo largo de los tltimos afios, ya que su me-
dicién permite identificar y mejorar la atencién al paciente para
aumentar el valor del sistema de prestacién de atencién médica
(Mohammed et al., 2014). Es por esto que en enfermeria se ha
dadoun uso creciente del término atencion centrada en el pacien-
te que, similar al disefio centrado en el usuario, se enfoca en que
los proveedores de salud se asocien con pacientes y sus familias
para identificar y satisfacer la gama completa de sus necesida-
des y preferencias (Ortiz, 2021). Sin embargo, la aplicacién de
este enfoque se ve limitada por el temor de los proveedores de
que involucrar a los pacientes en la toma de decisiones requie-
ra tiempo y recursos adicionales en un entorno de atencién ya
sobrecargado (Najafizada et al., 2021).

Es aqui donde el rol del disenador y del disefio centrado en el pa-
ciente, un tipo particular de disefio centrado en el usuario, cobran
importancia. Este ultimo es una metodologia que se enfoca en
las necesidades, deseos y habilidades del paciente y lo involucra
en la toma de decisiones y desarrollo de una solucién de diseno.
Asi, el equipo de disefio busca cumplir las expectativas del pa-
ciente mediante un proceso de co-creacién, apoydndolo en su
empoderamiento (Reis et al., 2011).
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transplant patients and their families is focused in reducing the
risk of KT rejection and establishing the knowledge, skills, and
attitudes necessary for people to have control over their health
(Pueyo-Garrigues et al., 2016). The fundamental objectives of
health education are: to train people to make informed deci-
sions and achieve critical patient participation in the educational
process to promote their health (Guerra Guerrero et al., 2010).

Education for kidney recipient candidates and their families
seeks to improve knowledge and understanding of the process,
results, and possible complications, so that the patient can make
informed decisions, reduce fears and anxiety about the trans-
plant, inform their expectations and facilitate adaptation to KT
(Hamid et al., 2022).

Once the transplant has been carried out, the education of the
patient and his family includes knowing the general post-op-
erative care, treatment and medication, adequate nutrition, the
symptoms and warning signs of kidney rejection and quality
self-care. The pharmacological and care treatment for the trans-
planted person will undergo for the rest of his life and requires
permanent and lifelong post-transplant education. This is why
the knowledge, attitudes and skills to develop must promote
self-care of the patient to lead a healthy lifestyle.

It is essential to train patients and their families towards the ac-
quisition of care habits such as: following immunosuppressive
treatment, guaranteeing their food safety, hygienic habits and
physical activity, avoid smoking, and midday solar radiation
due to the incidence of skin cancer. In addition, it is important
to inform the patient about how KT influences their sexual and
work life (Pueyo-Garrigues et al., 2016).

PATIENT-CENTERED DESIGN

Patient experience in health systems has gained greater impor-
tance in recent years since its measurement enables to identify
and improve patient care to increase the value of the health care
delivery system (Mohammed et al., 2014). This is why in nurs-
ing there has been a growing use of the term Patient-Centered
Care, which, similar to User-Centered Design, focuses on health
providers partnering with patients and their families to iden-
tify and satisfy the range of their needs and preferences (Ortiz,
2021). However, the application of this approach is limited by
providers’ fear that involving patients in decision-making re-
quires additional time and resources in an already overburdened
care setting (Najafizada et al., 2021).

This is where the roles of designers and Patient-Centered Design
(a particular type of User-Centered Design), become important.
The latter is a methodology that focuses on the needs, desires,
and abilities of the patient, involving them in decision making
and the development of a design solution. Thus, the design team
seeks to meet patients’ expectations through a co-creation pro-
cess, supporting them in their empowerment (Reis et al., 2011).

TECHNOLOGICAL EDUCATIONAL TOOLS IN HEALTH

E-Learning (electronic learning) is cost-effective and allows
patients to learn at their own pace, following the educational
program when necessary. Studies have shown that e-Learning
at home after conventional education significantly increased
patients' knowledge (Guldager et al., 2021). The Fredericks and
Dore-Stites (2010) study cite a systematic review of cell phone-
based health care interventions, which found that reminders,
disease monitoring and management, and education using cell

95



96

INVESTIGACION RESEARCH

HERRAMIENTAS EDUCATIVAS TECNOLOGICAS EN SALUD

El e-learning (electronic learning) es rentable y permite a los pacientes obte-
ner informacién a su propio ritmo, siguiendo el programa educativo cuando
sea necesario. Estudios han demostrado que el e-learning en casa, después
de recibir educaciéon convencional, aumenté significativamente el conoci-
miento de los pacientes (Guldager et al., 2021). En el estudio de Fredericks
y Dore-Stites (2010) se menciona una revision sistematica de las interven-
ciones de atencién médica por medio de teléfonos celulares, la cual reve-
16 que los recordatorios, el control y el manejo de enfermedades y la edu-
cacién mediante el uso de mensajes de texto y voz de teléfonos celulares
puede ayudar a mejorar los resultados de salud. En el estudio realizado por
Guldager et al. (2021) en pacientes de trasplante de pulmdn, se sugiere que
laimplementacién del programa de e-Health (tecnologias de la informacién
y la comunicacion en apoyo de los campos relacionados con la salud) po-
drfa mejorar la adherencia en comparacion con la educacién estindar del
paciente proporcionada en cada visita de seguimiento.

Existen algunas herramientas digitales para la educacién y seguimiento de
los pacientes trasplantados disponibles para dispositivos moviles (figura
1), sin embargo, en su mayorfa suelen tener enormes cantidades de infor-
macion escrita, ser poco atractivas al usuario, poco accesibles o tener fun-
cionalidades que pueden ser reemplazadas por otras aplicaciones o medios
(Zanetti-Yabur et al., 2017). Dentro del panorama de las herramientas edu-
cativas actuales, existe un espacio de oportunidad para una solucién que
ofrezca contenido interactivo, y que se enfoque en ser un apoyo informa-
tivo y de adquisicion de hdbitos y actitudes para el paciente.

Estado del arte
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phones text and voice messages can help improve
health outcomes. In the study conducted by Guldager
etal. (2021) in lung transplant patients, it is suggest-
ed that the implementation of the e-Health program
(information and communication technologies in
support of health-related fields) could improve ad-
herence compared to standard education of the pa-
tient provided at each follow-up visit.

There are some digital tools for education and fol-
low-up of transplant patients available for mobile de-
vices (Figure 1), however most of them tend to have
huge amounts of written information, are unattractive
to the user, not very accessible or have functionalities
that can be replaced by other applications or means
(Zanetti-Yabur et al., 2017). Within the panorama of
current educational tools, there is a space of oppor-
tunity for a solution that offers interactive content,
brings informative support, and fosters the acquisi-
tion of habits and attitudes for the patient.
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FIG. 1 Estado del arte de herramientas para la educacion y sequimiento de los pacientes trasplantados. Fuente: propia (2021)

FIG. 1 State of the art of tools for the education and monitoring of transplant patients. Source: own (2021)
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FIG. 2 Design Council’s Double Diamond Methodology (2019)
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FIG. 3 Actividades e indicadores del trabajo de campo
FIG. 3 Fieldwork activities and indicators
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METODOLOGIA DE DISENO

Se tomd como base y ruta metodoldgica el modelo del doble dia-
mante desarrollado por el Design Council (figura 2): un proceso
de cuatro etapas orientadas a entender problemas, contextos, y
usuarios reales, y disefiar soluciones innovadoras.

CONOCER

Para conocer el problema y su entorno, en la primera etapa se
realizé una revision de la literatura, del estado del arte en la edu-
cacion de los pacientes de TRy, finalmente, se realizé un trabajo
de campo con pacientes y profesionales del drea de trasplantes.
La revision de literatura consistié en una busqueda en bases de
datos para conocer textos, autores e ideas relacionadas a los re-
tos educativos en el proceso de TR, y cémo funciond la educa-
cién para la salud desde los anos 1991 hasta el afio 2021 en di-
ferentes paises de América Latina, Europa y América del Norte.
A partir de esta revisién se consolid6 el marco tedrico presente
en este articulo.

Para la realizacién del trabajo de campo, se plantearon cuatro
objetivos especificos que dieron pie a la definicion de actividades
e indicadores: (1) conocer el proceso médico del antes y después
del TR, (2) identificar el proceso educativo dentro del proceso
del trasplante, (3) conocer los apoyos y herramientas educativas
que usa el personal médico y su rol, y (4) comprender c6mo el
paciente adquiere conocimientos y los pone en practica desde
el proceso educativo (figura 3).

Se realizaron un total de seis entrevistas semiestructuradas de
cardcter exploratorio a profesionales de la salud (dos médicos
nefrélogos, dos cirujanos de trasplante y dos enfermeras de la
FVL), respondiendo a los objetivos de identificar el proceso mé-
dico y educativo dentro del proceso del TR y conocer los apo-
yos y herramientas educativas que usa el personal y su funcion.
Paralelamente, fue recolectado el material educativo, que in-
clufa gufas, contenidos, folletos, etc.; y se analizé con el fin de
identificar los objetivos educativos de cada uno.

Se participd de una observacién contextual de los procesos den-
tro de la Unidad Funcional de Donacién y Trasplante de la FVL.
En esta, se explord de primera mano las sesiones educativas en-
tre el equipo médico y los pacientes para dar respuesta al obje-
tivo de conocer el proceso médico del antes y después del TR.
Finalmente, se realizaron seis entrevistas a pacientes de tras-
plante renal y hepdtico, con objetivo de comprender cémo el
paciente adquiere conocimientos y los pone en practica desde el
proceso educativo. Es importante mencionar que se escogieron
perfiles de pacientes trasplantados hacia mds de tres meses (de
donante vivo y cadavérico) para hacer un estudio retrospecti-
vo del proceso educativo y evitar que la investigacién pudiera
comprometer la toma decisiones del paciente. No se preguntaron
datos personales que pudieran revelar la identidad del paciente.

DEFINIR

La segunda etapa se orient6 a converger el trabajo de campo y
el marco tedrico para definir un enfoque de disefio. A través de
sesiones para analizar y sintetizar la informacion, se formularon
las determinantes y los requerimientos técnicos-productivos, de
uso, de funcién, formales, estructurales, econémicos, de iden-
tificacién y legales. Estos lineamientos serian las bases técnicas
y conceptuales de la solucién a disefiar y desarrollar.

DESIGN METHODOLOGY

The Double Diamond design methodology of the Design Council
(Figure 2), was used as the basis and methodological route, a
4-stage process to understand problems, contexts and real us-
ers, and design innovative solutions.

KNOW-UNDERSTAND

In the first stage, a literature review was carried out to learn
about the problem and its environment, and the state of the
art in the education of KT patients. In addition, fieldwork data
collection with patients and professionals in the transplant area
was performed.

The literature review consisted of a search in databases to find
texts, authors, and ideas related to educational challenges in the
KT process, and about the status of health education from 1991 to
2021 in different countries of Latin America, Europe, and North
America. From this review, the theoretical framework present
in this article was consolidated.

To carry out the fieldwork, 4 specific objectives were proposed
that defined activities and indicators: (1) understand the med-
ical process before and after the KT, (2) identify the educational
process within the transplant process, (3) register the supports
and educational tools used by medical personnel and their role,
and (4) understand how patients acquire knowledge and put it
into practice after the educational process (Figure 3).

A total of 6 semi-structured exploratory interviews were con-
ducted with health professionals (two nephrologists, two trans-
plant surgeons and two FVL nurses), responding to the objec-
tives of identifying the medical and educational process within
the KT process, and learn about the educational supports and
tools used by staff and their role. At the same time, educational
material was collected, including guides, content, brochures,
etc.; and it was analyzed in order to identify the educational
objectives of each one.

We participated in a contextual observation of the processes
within the Functional Unit of Donation and Transplantation of
the FVL. During the observation, the educational sessions be-
tween the medical team and the patients were explored first-
hand to respond to the objective of understanding the medical
process before and after KT. Finally, 6 interviews were con-
ducted with kidney and liver transplant patients, with the aim
of understanding how the patient acquires knowledge and
puts it into practice after the educational process. It is import-
ant to mention that profiles of patients transplanted more than
3 months ago (from living and cadaveric donors) were chosen
to carry out a retrospective study of the educational process to
prevent compromising patient decision-making influenced by
the study. Patients were not asked for personal data that could
reveal their identity.

DEFINE

The second stage was aimed at converging the fieldwork and the
theoretical framework to define a design approach. Requirements
and the technical-productive, use, function, formal, structural,
economic, identification, and legal constraints were formulated
through sessions of data analysis and synthesis. These guide-
lines defined the technical and conceptual bases of the design
solution to be developed.
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DESARROLLAR Y EVALUAR

Posteriormente, se comenzd la tercera etapa, enfocada en generar
procesos iterativos de ideacion y prototipado de un sistema de
solucion. Se realiz6 una sesion de co-creacién con el equipo de
profesionales de la Unidad de Donacién y Trasplante de la FVL
para llegar a un primer prototipo conceptual. Este prototipo hizo
parte de las primeras validaciones conceptuales del proyecto.
En la siguiente fase se planea continuar con la etapa metodol6-
gica para desarrollar un prototipo de alta resolucién que fuera
sometido a multiples iteraciones y validaciones conceptuales y
de usabilidad con pacientes reales y el equipo de expertos de la
unidad de trasplantes de la FVL.

RESULTADOS

ENTENDIENDO EL PROBLEMA

ENTREVISTAS CON PERSONAL MEDICO Y OBSERVACION CONTEXTUAL

Con este primer acercamiento, se logré establecer la ruta de ac-
tividades dentro de la unidad de trasplantes para ahondar mds
en los distintos procesos. Se determinaron dos etapas claves en
la educacion del paciente: antes del TR (figura 4), y después del
TR (figura 5), comprendiendo el tiempo en la sala de recupera-
cién y posterior al alta.

El paciente con ERC, candidato a protocolo, pasa en una primera
instancia por una valoracién con nefrologia, que es la que deter-
mina si es apto para recibir un trasplante. Seguido a esto, el 4rea
de enfermeria le proporciona un listado de todas las citas y exa-
menes por los que pasard en el transcurso de las préximas sema-
nas para saber sus condiciones fisicas y comorbilidades, a esto le
llaman protocolo. Meses después, si los eximenes muestran que
es candidato a trasplante, puede hacer una solicitud para entrar
a la lista de espera nacional por un donante. Para esto se realiza
una sesion de firma de consentimiento informado, donde se le
explican los beneficios, los riesgos, y coémo cambiara su vida si
decide trasplantarse. Aqui firmara el consentimiento en el que
indica que estd dispuesto a entrar a lista de espera.

Durante todo el proceso pre-trasplante, se evidencié que existe
solo un momento educativo definido, que es la firma del con-
sentimiento, una sesién de una hora en la que se le explica al pa-
ciente todo lo que debe saber. Para este punto, el paciente tam-
bién ha tenido micro sesiones educativas con los expertos con
los que ha tenido citas en las que lo han nutrido desde sus dreas
de experiencia, pero aun asi, estas sesiones tienen el principal
objetivo de valorar al paciente, mas no especificamente educarlo.
Adicionalmente, en el proceso de transmision del conocimiento
no existe un método y lenguaje de ensenanza predilecto por el
equipo de profesionales en la Unidad de Trasplante. La mayoria
utiliza herramientas de apoyo para explicar informacién com-
pleja, tanto andlogas como digitales. Las herramientas, el tipo de
lenguaje y el hilo conductor de las sesiones educativas depende
de un analisis constante por parte del profesional médico, en la
medida en la que va encontrando y solucionando retos para que
los pacientes entiendan la informacién que él/ella les imparte.
Se pudo identificar que, durante todo el programa de trasplan-
te, los pacientes han estado yendo por afios a centros hospita-
larios (desde el inicio de la didlisis multiples veces a la semana)
y suelen estar acompafiados desde el primer momento por un
familiar al que también se le imparte la educacién. También se
encontré que los pacientes tienen muchas dudas sobre los pro-
cesos administrativos con las entidades prestadoras de salud
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DEVELOP AND EVALUATE

The third stage was focused on generating iterative processes
of ideation and prototyping of a solution system. A co-creation
session was held with the team of professionals from the FVL
Donation and Transplantation Unit to arrive at a first concep-
tual prototype. This prototype was part of the first conceptual
validation of the project.

In the next phase, it is planned to continue with the method-
ological stage to develop a high-resolution prototype, which will
be subjected to multiple iterations and conceptual and usability
validations with real patients and the team of experts from the
FVL transplant unit.

RESULTS

UNDERSTANDING THE PROBLEM

INTERVIEWS WITH MEDICAL STAFF AND CONTEXTUAL OBSERVATION

With this first approach, it was possible to map the route of ac-
tivities within the transplant unit to delve deeper into the differ-
ent processes. Two key stages in patient education were deter-
mined: before KT (Figure 4), and after KT (Figure 5), including
the time in the recovery room and discharge.

First, patients with CKD who are candidates for the protocol
go through an assessment with nephrology, which determines
whether they are suitable to receive a transplant. Following this,
the nursing area provides them with a protocol: A calendar of
all the appointments and exams that they will go through in the
course of the next few weeks to determine their physical con-
ditions and comorbidities.

Months later, suitable candidates for a transplant (confirmed
by tests), can apply to be on the national waiting list for a do-
nor. Informed consent is signed including information about
the benefits, risks, and future life changes for recipients who
decide to have a transplant. Signing the consent indicates that
the candidate is willing to enter the waiting list.

It was found that throughout the pre-transplant process, the
only defined educational moment is the signage of the consent,
a one-hour session in which everything the patient needs to
know is explained. To this point, patients have participated in
educational micro-sessions with the experts with whom they
had appointments in which they have been informed accord-
ing to each areo of expertise, but even so, these sessions have
the main objective of assessing patients, but not specifically
educating them.

Additionally, there are no established teaching methods or
language preferences used by the team of professionals in the
Transplant Unit during the process of knowledge transmission.
Most use support tools to explain complex information, both
analog and digital. The tools, type of language, and storytelling
of the educational sessions depend on a constant analysis by
the medical professional, to the extent that he/she finds and
solves challenges so that patients understand the information
he/she gives them.

It was possible to identify that, throughout the transplant pro-
gram, patients have been going to hospital centers for years
(multiple times a week since the beginning of dialysis), and are
usually accompanied from the first moment by a family mem-
ber who is also given education. It was also found that patients
have many doubts about the administrative processes with

99



INVESTIGACION RESEARCH

PACIENTE CON ERC

crénica en estadios 4 0 5 Protocolo

Estudios para saber las @
condiciones del paciente

(
|

| .

i Tienen una falla renal
1

|

|

]

(—D Listade espera O—— G ——  Trasplante
v

Valoracién médica

Valoracion inicial del paciente

=

|

I

|

|

. B !
con el rea de nefrologia I
|

)

Solicitud de Firma del consentimiento
CARTILLA "RECOMENDACIONES PREVIAS A UN
TRASPLANTE DE ORGANOS"CARTILLAS

v

}

Solicitud para entrar
a lista de espera

—

(1)
FIG. 4 Mapa del proceso pre-trasplante en FVL. Fuente: propia (2021)
FIG. 4 Map of the pre-transplantation process in FVL. Source: own (2021)

PACIENTE TRASPLANTADO

® ® ® ©

Postoperatorio inmediato O————0 Antes del alta Después del alta

CARTILLA “RECOMENDACIONES PARA EL CUIDADO EN CASA” Charlas educativas mensuales

SIGNOS DE ALARMA NUTRICION
LISTADO DE MEDICAMENTOS E INDICACIONES DE CONSUMO

El proceso continta por el
resto de la vida del paciente

Consultas VIDA SEXUAL VIDA SOCIAL

100
1)
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(EPS), como qué medicamentos debe pedir a su EPS o cudnto
tiempo tomard en ser aprobado un procedimiento.

Se resalta la importancia de la constancia de la comunicaciéon
entre el paciente y los profesionales de la salud encargados. El
paciente en lista de espera debe informar sobre cambios en su
disponibilidad o cualquier sintoma, ademas de dejar una muestra
de sangre mensual para permanecer en la lista de espera nacional.
Para el momento del llamado, el paciente debe seguir las ins-
trucciones dadas y dirigirse al centro hospitalario con una lista
de elementos que lo acompanardn después del trasplante, en la
sala de recuperacion.

Después de realizado el TR y en la sala de recuperacién, el pa-
ciente emprende otro proceso educativo, esta vez, direccionado
al entendimiento de las habilidades y aptitudes que debe adqui-
rir para una recuperacion exitosa y evitar que el injerto sea re-
chazado. Se le explican las indicaciones de cuidado en casa, la
toma de medicamentos, los préximos controles y coémo puede
ir retomando su vida en los préximos meses. El paciente tras-
plantado debe informar sobre cualquier sintoma o signo de alar-
ma y, preferiblemente, estar cerca del hospital tratante por los
primeros tres meses después de su cirugia.

ENTREVISTAS A PACIENTES TRASPLANTADOS

A partir de las entrevistas, se encuentran los siguientes hallaz-
gos claves: algunos pacientes con falla renal no se hacen el TR
porque sienten que tienen que cambiar muchos hdbitos (en es-
pecial pacientes de mayor edad), o creen en mitos relacionados
a los trasplantes como el trafico de 6rganos. La familia cumple
un rol muy importante para la adquisicion de hdbitos ya que los
pacientes conviven con esta directamente y deben comprender
las necesidades del paciente. La informacién transmitida por los
profesionales suele ser olvidada a largo plazo si no se le hace un
refuerzo constante. La estancia en lista de espera puede generar
ansiedad y desesperanza en los pacientes debido a que no tiene
término definido. Todos los encuestados reportaron una enor-
me mejorfa en su calidad de vida.

A partir de estos hallazgos se sintetizo la informacién en un mapa
del recorrido del paciente (figura 6-7) en el que se puede visua-
lizar el proceso por el que pasan los pacientes desde sus actores,
emociones, necesidades no cubiertas y soluciones actuales. Por
un lado, se identificé que en el proceso pre-trasplante el paciente
atraviesa etapas de larga duracién que tienen efectos negativos
en la escala emocional, como el protocolo (toma de multiples
exdmenes por varios meses) y la estancia en lista de espera. Por
otro lado, en el post-trasplante el paciente recupera enorme-
mente su calidad de vida progresivamente, sin embargo, existe
el riesgo de un rechazo tanto por errores en la toma de medica-
mentos como por motivos fuera del control del paciente.

BASE DISENO E INNOVACION, VOLUMEN 7, NUMERO 6, 2022

health care providers (EPS), such as what medications should
be requested from their EPS or how long it will take for a pro-
cedure to be approved.

The importance of constant communication between patients
and health professionals in charge is highlighted. Patients on
the waiting list must report changes in their availability or any
symptoms, and maintain a monthly blood sample to remain on
the national waiting list.

At the time of the call, patients must follow the instructions and
go to the hospital with a list of items that will accompany them
after the transplant, in the recovery room.

After performing the KT and in the recovery room, patients un-
dertake another educational process, aimed at understanding
the skills and aptitudes that must be acquired for a successful
recovery and prevent the graft from being rejected. Instructions
for home care, medication taking, upcoming check-ups, and
resuming their life in the coming months are given. The trans-
planted patients must report any symptoms or warning signs
and preferably be close to the treating hospital for the first 3
months after surgery.

INTERVIEWS WITH TRANSPLANT PATIENTS

From the interviews, the following key findings were found:
some patients with kidney failure do not undergo KT because
they feel that they have to change many habits (especially old-
er patients), or believe in myths related to transplants, such as
illegal trade in organs; family plays a very important role for
habit acquisition since patients live with them directly. Family
members must understand patient’s needs and, the information
transmitted by professionals is usually forgotten in the long term
if it is not constantly reinforced; being on the waiting list can
generate anxiety and hopelessness in patients because it has no
defined term; all respondents reported a huge improvement in
their quality of life.

Based on these findings, information was synthesized in a Patient
Journey Map (Figure 6-7) considering actors, emotions, unmet
needs, and current solutions to map and visualize the process that
patients go through. On the one hand, it was identified that in
the pre-transplant process, patients experience long-term stag-
es that have negative effects on the emotional scale, such as the
protocol (taking multiple tests for several months) and being on
the waiting list. On the other hand, in the post-transplant peri-
od, patients gradually recover their quality of life enormously,
however there is a risk of rejection both due to errors in taking
medications and for reasons beyond the control of the patient.
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FIG. 9 Pantallas del prototipo conceptual. Fuente: propia (2022).
FIG. 9 Conceptual prototype screenshots. Source: own (2022).
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DISENO DEL CONCEPTO

Cualquier solucién que se plantee debe ser fiel a tres principios
de disefio planteados, con el fin de cumplir satisfactoriamente
su funcion (figura 8).

Ademads, es necesario tener en cuenta que los pacientes de TR
son una poblacién diversa y heterogénea desde los ambitos cul-
turales, socioecondmicos y de edad, sin embargo si existe una
predominancia del adulto mayor y una baja alfabetizacion de
la poblacién. Se debe tener en cuenta que la educacién del pa-
ciente se da en diversos espacios, tanto de la FVL, como fuera de
esta. De igual manera, se deben considerar posibles problemas
de conectividad de la poblacién y la existencia de dispositivos
moviles de baja capacidad tecnolégica.

Segun esto, se plantea como propuesta de valor una interven-
cion del servicio educativo actual en la unidad de trasplantes de
la FVL, enfocada en ampliar los momentos educativos en todo
el proceso. Actualmente, los momentos educativos son pocos
y especificos, lo que en ocasiones no permite el refuerzo de la
informacién para que el paciente la interiorice a un mediano
y largo plazo. La propuesta es un sistema que pretende hacer
pacientes mds informados de su proceso y de su propio trata-
miento, prepardndolos con contenidos e informacién futuras
para generar dudas antes de sus proximas citas, evitando que
busquen en internet y redes sociales informacién que pueda
comprometer sus vidas.

Elsistema tiene dos enfoques principales, de acuerdo a las nece-
sidades educativas particulares de la etapa en la que se encuen-
tre el paciente. En la etapa pre-trasplante, el sistema se com-
portard como un asistente informativo, educativo y de apoyo,
para intervenir en situaciones en las que el paciente esté consi-
derando realizarse un trasplante, se esté preparando para reali-
zar uno, esté en protocolo, o esté en lista de espera por un do-
nante. Luego pasard a ser un sistema de refuerzo de habilidades
y actitudes en la etapa post-trasplante, en la que promoverd un
seguimiento auténomo por parte del paciente, en situaciones
en las que le hayan proporcionado informacién de cuidados en
casa, esté en casa y deba adaptarse a los nuevos cuidados que
requiere después del alta, tenga dudas de cémo retomar su vida
social, laboral y sexual, o no recuerde parte de la informacién
que se le fue dada.

DISENO DE UN PROTOTIPO CONCEPTUAL

A partir de la investigacién y los hallazgos del trabajo de cam-
po se dio paso a la creacién de un prototipo conceptual con el
fin de validarlo con usuarios y el equipo de expertos de la FVL.
Las funcionalidades que fueron implementadas en el prototipo
fueron: cursos rdpidos y recomendaciones de informacién por
etapa (para introducir nuevos conocimientos y reforzar previos),
chatbot de resolucion de dudas y mitos (para informar y redu-
cir laincertidumbre), registro de biomarcadores (para apoyar la
autogestion del paciente) y alarmas especiales de toma de me-
dicamento (para incentivar la creacion de hdbitos de cuidado).
Sobre este prototipo (figura 9) se realizardn las proximas ite-
raciones, incluyendo nuevas funcionalidades y construyendo
progresivamente el sistema de disefio.
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CONCEPT DESIGN

Any proposed solution must be loyal to 3 proposed design prin-
ciples, in order to satisfactorily fulfill its function (Figure 8).

In addition, it is necessary to take into account that KT patients
are a diverse and heterogeneous population considering cul-
tural, socioeconomic, and age aspects, however, there is a pre-
dominance of the elderly and low literacy in the population. It
is necessary to consider also that patient education takes place
in various spaces, both within the FVL and outside of it. In ad-
dition, possible connectivity problems of the population and
the existence of mobile devices with low technological capac-
ity should be considered.

According to the considerations described above, an interven-
tion of the current educational service in the FVL transplant
unit is proposed as a value proposition, focused on expanding
the educational moments throughout the process. Currently,
the educational moments are few and specific, which some-
times does not consider the reinforcement of information to en-
able patients to internalize it in the medium and long term. The
proposal is a system that aims to make patients more informed
about their process and their own treatment, preparing them
with future content and information to assist in recalling doubts
before their next appointments, and thus preventing them from
searching the internet and social networks for information that
could compromise their lives.

The system has two main approaches, according to the particu-
lar educational needs of the stage in which the patient is. In the
pre-transplant stage, the system will behave as an informative,
educational, and support assistant, to intervene in situations in
which patients are considering a transplant, is preparing to per-
form one, is in the protocol, or is on a waiting list for a donor.
It will then become a system to reinforce skills and attitudes
in the post-transplant stage, in which it will promote autono-
mous follow-up by the patient, in situations in which they have
been provided with information on care at home, are at home
and must adapt to the new care required after discharge, have
doubts about how to resume their social, work and sexual life, or
do not remember part of the information that was given to them.

DESIGN OF A CONCEPTUAL PROTOTYPE

Based on the research and findings of the field work, a concep-
tual prototype was created in order to validate it with users and
the FVL team of experts. The functionalities that were imple-
mented in the prototype were: quick courses and information
recommendations by stage (to introduce new knowledge and
reinforce previous ones), chatbot to resolve doubts and myths
(to inform and reduce uncertainty), biomarker registry (to sup-
port patient self-management) and special medication-taking
alarms (to encourage the creation of care habits).

The next iterations will be carried out on this prototype (Figure
9), including new functionalities and progressively building
the design system.
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FIG. 10 Validacion del prototipo conceptual. Fuente: propia (2022)

FIG. 10 Validation of the conceptual prototype. Source: own (2022)

El prototipo conceptual fue validado con pacientes trasplan-
tados y el equipo de expertos de la FVL (figura 10). Para esto,
fue expuesta la idea de intervencién del servicio a través de la
herramienta digital, y posteriormente se mostré el happy path
de la experiencia temprana en la herramienta con el prototipo.

DISCUSION

La introduccion de una herramienta digital para el apoyo de la
educacion a pacientes de TR en la FVL tiene gran potencial para
luchar contra la incertidumbre y la dificultad de autogestion de
algunos pacientes. Comparado con la educacién estdndar, con
la personalizacién diddctica se pueden crear entornos educati-
vos para cada uno de los pacientes, tomando en cuenta sus ne-
cesidades individuales. Al proporcionar informacién y servir de
guia durante los procesos médicos y educativos se espera crear
pacientes seguros y auténomos, que estén en capacidad de to-
mar decisiones informadas y participar criticamente dentro de
su proceso educativo para favorecer su salud.

Esta investigacion permitié un primer entendimiento de cémo
una herramienta digital puede apoyar la educacién de pacien-
tes de la unidad de trasplantes de la FVL. La primera validaciéon
del prototipo conceptual permitié entender que el disefio de la
aplicacién debe ser ain mds simple y debe tener la posibilidad
de personalizacion para favorecer a personas con baja alfabe-
tizacién tecnoldgica. También, es importante ampliar la pro-
puesta de valor del servicio hacia la automatizaciéon de proce-
sos para minimizar errores en la comunicacion, una plataforma
que complemente el ecosistema digital, en la que el personal de
enfermeria pueda marcar los horarios, dosis de la medicacién e
indicaciones de consumo.

Adicionalmente, existe un reto al momento de incorporar una
nueva herramienta digital en los procesos dentro de la Unidad

The conceptual prototype was validated with transplant pa-
tients and the FVL team of experts (Figure 10). The idea service
intervention through the digital tool was presented, and later
the happy path of the early experience using the tool was shown
with the prototype.

DISCUSSION

The introduction of a digital tool to support education for KT pa-
tients in the FVL has great potential to combat uncertainty and
the difficulty of self-management of some patients. Compared
to standard education, didactic education can provide personal-
ized environments for each of the patients, taking into account
their individual needs. By providing information and serving as
a guide during the medical and educational processes, it is ex-
pected to support safe and autonomous patients, who are able
to make informed decisions and participate critically in their
educational process to promote their health.

This research provided a first understanding of how a digital
tool can support the education of patients in the FVL transplant
unit. The first validation of the conceptual prototype allowed us
to understand that the design of the application should be even
simpler and should be customizable to favor people with low
technological literacy. Also, it is important to expand the value
proposition of the service towards the automation of processes to
minimize errors in communication, a platform that complements
the digital ecosystem, in which the nursing staff can mark the
schedules, medication doses, and indications for consumption.
Additionally, incorporating a new digital tool into the process-
es within the Transplant Unit is challenging. The current edu-
cational and information management technologies used in the
unit must be understood, to prevent from designing a propos-
al that cannot be implemented due to technical restrictions. A
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de Trasplantes. Se debe entender coémo funcionan las tecnologias
educativas y de manejo de informacién actuales en la unidad,
para evitar disefiar una propuesta que no pueda ser implemen-
tada por restricciones técnicas. Al conocer las herramientas de
manejo de informacién que utiliza el personal médico, se pue-
de establecer una ruta de desarrollo comprensiva, evitando re-
procesos y el incremento del trabajo del personal, proponiendo
un puente que unifique el ecosistema digital y manteniendo la
confidencialidad de la informacién de cada paciente. También,
larelacién entre el costo de la implementacién de la aplicacién y
el valor para la FVL debe ser estudiada con precisién. Se entien-
de que los beneficios pueden verse reflejados en un largo plazo,
en lareduccién de pacientes que ingresen por hospitalizaciones
de emergencia, re-trasplantes del injerto y esfuerzos médicos.
Durante la investigacion, el acceso a pacientes fue un obstacu-
lo constante. Debido a la falta de capacitacion de los investiga-
dores en tratamiento de datos sensibles, no era posible acceder
a numeros de teléfono, correos electronicos u otra informacion
de contacto de los pacientes de la unidad. Esto propone un reto
importante al momento de iterar la solucién disefiada y la reco-
leccién de informacién de forma masiva. De acuerdo a que hubo
pocos pacientes para la investigacion, el enfoque de las valida-
ciones del MVP de la herramienta educativa se centrd en validar
la transmisién del contenido educativo y la promesa de valor.
Para futuras etapas, se propone la implementacién de pruebas
A/B. Con estas, se buscard validar el valor real de la herramien-
ta y sus funcionalidades, explorando la adherencia terapéutica
en dos grupos de pacientes: uno que ha estado usando la apli-
cacion desde antes de su trasplante y otro que no recibié ayuda
de la herramienta educativa.

A pesar de haber enfocado la investigacion en la educacion de
solouna unidad de TR, esta puede ser un punto de referencia para
afrontar retos educativos en otras dreas de otras instituciones,
implementando metodologias de disefio centrado en personas.
Se continuard iterando en el disefio y evaluacion de la solu-
cion con ayuda de pacientes y profesionales de la Unidad de
Trasplantes. Adicionalmente, se establecerdn las bases de desa-
rrollo para dar pie al prototipo programado, que pueda ser es-
calable a futuro como parte del servicio educativo de la unidad
de trasplantes en la FVL.
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comprehensive development path can be established by un-
derstanding the information management tools used by medi-
cal personnel, to avoid reprocessing and increasing the work of
the personnel. Instead, proposing a bridge that unifies the dig-
ital ecosystem and maintains confidentiality of the information of
each patient. In addition, the relation between the cost of im-
plementing the application and the value for the FVL must be
studied with precision. It is understood that the benefits can be
reflected in the long term, in the reduction of patients admit-
ted for emergency hospitalizations, graft re-transplantation,
and medical efforts.

During the investigation, access to patients was a constant ob-
stacle. Due to the lack of training of the researchers in the treat-
ment of sensitive data, it was not possible to access telephone
numbers, emails, or other contact information of the patients in
the unit. This poses an important challenge when iterating the
designed solution and massively collecting information. Due to
the fact that there were few patients for the research, the focus
of the MVP validations of the educational tool was centered on
validating the transmission of the educational content and the
promise of value.

For future stages, the implementation of A/B tests is proposed.
With these, we will seek to validate the real value of the tool
and its functionalities, exploring therapeutic adherence in two
groups of patients: one that has been using the application since
before their transplant, and another that did not receive support
with the educational tool.

Despite having focused the research on the education of only
one KT unit, this can be a point of reference to face education-
al challenges in other areas of other institutions, implementing
human-centered design methodologies.

Iteration will continue with the design and evaluation of the
solution with the help of patients and professionals from the
Transplant Unit. Additionally, goals will be established to de-
velop the programmed prototype, which can be scalable in the
future as part of the educational service of the transplant unit
in the FVL.
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