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“Estas situaciones te marcan, es un antes y un después de tu hijo.
El hecho de que te acompañen en el proceso, que te expliquen, que te 
digan que te van a hacer, y como lo van a hacer, y que tu siempre esti 
informada, y que para ti nada sea una sorpresa, es mucho más 
reconfortante, es tranquilizador, y no vas con miedo,
no vas a algo desconocido”

Mujer que vivió un embarazo inviable
Septiembre 2017
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Cada año 1 de 500 mujeres Chilenas que se em-
barazan, son diagnosticadas con un embarazo 
inviable, eso significa que  el  bebé  que  están  
esperando tiene mínimas probabilidades de vida 
una vez fuera del útero materno.  Esto se debe 
a que el feto tiene una patología congénita 
adquirida o genética, lo cual lo hace incompat-
ible con la vida extrauterina independiente, de 
carácter letal.  A pesar de que esta cifra rep-
resenta menos del 1% de los embarazos, para 
cada una de esas mujeres y parejas que tiene 
que enfrentarse al diagnóstico de que el bebé 
que tanto esperaban, ahora sin aviso previo va a 
morir inevitablemente, es una de las experiencias 
más desgarradoras que pueden vivir. Es una expe-
riencia donde cuesta encontrar consuelo, ya que 
nadie está preparado para la pérdida de un hijo, 
menos aún antes o al momento de nacer.  Hoy en 
día las personas que viven esto se encuentran 
muy solas ya que las pérdidas reproductivas son 

un tema tabú dentro de la sociedad, donde in-
cluso temen contar la noticia a sus familias o 
lugares de trabajo.  La inexistencia de redes de 
apoyo o comunidades de padres que vivieron 
esto también dificulta la comprensión del ep-
isodio vivido, ya que sienten que son los únicos 
que han tenido esta mala suerte, mientras que 
en realidad cada día en Chile 1 o 2 embarazos 
son diagnosticados como inviables.

El año 2017 se promulga la ley 21.030 que 
acoge dentro de sus causales el embarazo 
inviable, con el fin de entregar una alternativa 
terapéutica a la mujer para que pueda decidir 
voluntariamente si interrumpir o continuar con 
su embarazo.  Junto con la ley se establece un 
programa de acompañamiento y atención inte-
gral que pone a la mujer en el centro, garanti-
zando una atención adecuada que protege sus 
derechos fundamentales, autonomía y valores 

individuales a la hora de elegir el curso de su em-
barazo.  Esto lo hace a través de distintas formas, 
pero la principal que propone el acompañamiento 
es la entrega de información clara, veraz y opor-
tuna a la mujer, con  el  fin de  que siempre  esté 
enterada  acerca de su curso de atención, ex-
ámenes y decisiones que debe tomar.

A pesar de los esfuerzos de la ley, la entrega de 
información depende enormemente de la volun-
tad del equipo de salud a cargo,  por lo que hoy 
existen diferencias radicales en la calidad de 
atención a la mujer entre una institución u otra. 
Se abre entonces una oportunidad de inter-
vención desde el diseño, que busca mejorar la 
experiencia de mujeres a través de la disponibi-
lización de información, promoviendo el derecho a 
la autonomía de la mujer, pudiendo a largo plazo  
acortar la brecha de atención que existe entre una 
institución y otra.

introducción
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2.1 
embarazo inviable por incompatibilidad 
fetal de vida extrauterina

2.1.1  
concepciones generales 
sobre el embarazo

“La experiencia del embarazo guarda distintas 
significaciones en el mundo afectivo de la mu-
jer y su pareja. Estas se ven determinadas por 
el deseo de tener un hijo/a, las expectativas, 
los cambios que esta situación conlleva para la 
vida, la recepción del entorno, la situación so-
cioeconómica de la familia, entre otros facto-
res.”(Minsal, 2018b). Es decir, el embarazo es 
único para cada mujer, hombre o pareja, donde 
depende de sus circunstancias, recursos y 
expectativas personales el cómo se enfrenta 
esta noticia, sin embargo para toda mujer el 
embarazo representa una etapa psíquica inten-
sa, que la puede llevar a replantear su propia 
vida, relación con sus padres e infancia.  

Ya durante los primeros meses de embarazo, la 
mujer comienza a fantasear con el hijo espera-
do, donde según Stern (1999) “cada madre con-
struye mentalmente el bebé que desea, sueña 
y teme tener”.  Al mismo tiempo la mujer y su 
pareja también se van haciendo expectativas 

de cómo serán ellos como padres, surgiendo 
miedos e inseguridades.  A medida que avan-
za el embarazo, comienza una etapa de apego 
temprano al bebé, donde cada experiencia es 
diferente dependiendo de los deseos y expec-
tativas de la mujer, pero que en el caso de ser 
un bebé esperado, para la mujer es un periodo 
emocional intenso, donde espera con ansias el 
parto, el cual será el punto cúlmine donde todo 
lo imaginado se presentará de forma física.

Es en este intenso proceso que vive la mujer, 
donde a veces irrumpe la mala noticia de que 
el hijo no está sano, y en este caso en que po-
dría ser incompatible con la vida.  Aquí todos los 
sueños, expectativas e ilusiones se caen, donde 
“es como una bomba, un meteorito, se te desarma 
todo lo que tenías planificado mentalmente, eso 
es lo más doloroso”. (I. Valdivieso, comunicación 
personal, 29 de Octubre 2018)
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Un embarazo es inviable cuando el feto es in-
compatible con la vida extrauterina, lo cual se 
produce cuando este presenta una o más mal-
formaciones congénitas graves, que determinan 
un pronóstico letal.

No existe en la literatura médica un consenso 
sobre lo que significa una anomalía congénita 
letal, sin embargo, la Rama de Genética de la 
Sociedad Chilena de Pediatría lo define como:

“Todo defecto estructural o funcional que compro-
mete seriamente uno o más órganos vitales impre-
scindibles para la vida extrauterina, que no son re-
emplazables o recuperables con las herramientas 
médicas o quirúrgicas actualmente disponibles, 
y que determina invariablemente la muerte du-
rante el periodo fetal o tras el nacimiento, o que 
previsiblemente se asocia con un tiempo de super-
vivencia breve, aunque en condiciones muy excep-
cionales la supervivencia pudiese ser mayor, pero 
inevitablemente con una muy mala calidad de vida”

2.1.2  
¿qué significa que un embarazo sea 
inviable por incompatibilidad fetal de 
vida extrauterina independiente?

Recibir la noticia de que tu bebé es incompati-
ble con la vida es una experiencia desgarradora. 
En general son padres que habían planificado el 
embarazo, que deseaban tener un hijo, el cual 
podría ser parte de una visión y plan de vida.  

La pérdida de un hijo puede tener consecuen-
cias importantes en la salud mental de la mujer, 
especialmente si no es manejado de forma ade-
cuada, donde se puede afectar de forma perma-
nente la relación con la maternidad.  

Esto adquiere especial importancia hoy en día, 
ya que existe una  alza sostenida de anomalías 
cromosómicas, principalmente por el aumento 
de embarazos en edad tardía (Arancibia, 2018), 
sumado a la tendencia de tener cada vez menos 
hijos según estadísticas realidazadas por el 
DEIS el 2012, provocando que la esperanza y 
deseo puesta en un hijo sea mucho mayor a lo 
que era antes.

“La mujer se siente traicionada por su propio cuerpo; 
experimenta la rabia de tener que transformar una experiencia 
que debería haber sido alegre, en algo  doloroso y traumático” 

- Herz, 1984 -

antecedentes y problematización   embarazo inviable por incompatibildiad fetal de vida extrauterina 
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2.1.3  
estadísticas

En Chile entre un 2 y 3% de los embarazos 
presentan bebés con alguna malformación 
congénita, lo que corresponde a aproximada-
mente a 6.250 embarazos al año.

Un 10% de estos embarazos resultan ser in-
compatibles con la vida extrauterina, los que 
son entre 500 y 600 embarazos por año. 
(Minsal, 2018a)

Entre 2 y 3% de los embarazos en Chile 
presentará un bebé con algun tipo de 
anomalía congénita. 

Esto significa que 1 de cada 30 bebés 
nacidos en Chile tendrá una o más 
malformaciones.

Del total de bebés con malformaciones, 
10% de ellos es diagnosticado con una  
incompatibilidad de vida extrauterina

90%
Bebés con malformaciones 
no letales

10%
Bebés incompatibles con 
la vida extrauterina
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2.1.4  
causas y factores de riesgo

Las anomalías congénitas tienen diversas cau-
sas, donde actualmente no existen estudios que 
puedan definir exactamente el origen de todas 
ellas.  

En aproximadamente el 65% de las anomalías 
congénitas se desconoce la causa detrás, ya que 
generalmente son producidas por una serie de 
factores distintos, donde aún no se ha podido 
definir a ciencia cierta lo que las originó. 

Luego un 25% de las anomalías son producidas 
por factores genéticos, los cuales corresponden 
en general a copias extras de cromosomas y 
mutaciones en las formas de estos. 

Finalmente el menor porcentaje corresponde a 
factores ambientales, que pueden ser enferme-
dades que tuvo la madre durante el desarrollo 
fetal, o exposición a agentes químicos o tóxicos.

65%
Desconocidas

25%
Genéticas

10%
Factores ambientales

Nivel socio-económico: A pesar de ser un factor 
indirecto, aproximadamente 94% de las anom-
alías congénitas graves se producen en países 
de ingresos bajos y medios, donde muchas mu-
jeres no tienen acceso a alimentos nutritivos o 
fortificados y pueden tener mayor exposición a 
agentes que aumentan la incidencia de un de-
sarrollo prenatal anormal.

Edad materna: A mayor edad materna se in-
crementa el riesgo de algunas alteraciones 
cromosómicas, como el síndrome de Down, 
mientras que el riesgo de determinadas anom-
alías congénitas del feto aumenta en las madres 
jóvenes. 
 
Consanguinidad: La concepción resultante en-
tre parientes cercanons aumenta la prevalen-
cia de anomalías congénitas genéticas raras, y 
multiplica casi por dos el riesgo de muerte neo-
natal o infantil, y la discapacidad intelectual.

Infecciones maternas: Enfermedades como sí-
filis o rubéola aumentan el riesgo de anomalías 
congénitas prenatales.

Estado nutricional de la madre: Las carencias 
de yodo y folato, el sobrepeso y enfermedades 
como la diabetes mellitus están relacionadas 
con algunas anomalías congénitas. Por ejem-
plo, la carencia de folato aumenta el riesgo de 
tener niños con defectos del tubo neural. 

Factores Ambientales: La exposición de la 
madre a productos químicos como plaguicidas, 
o a algunos medicamentos, alcohol, tabaco, me-
dicamentos psicoactivos y a la radiación durante 
el embarazo puede aumentar el riesgo que el 
feto o neonato sufra anomalías congénitas.  Los 
trabajos en basurales, fundiciones de minas o 
vivir cerca de estos lugares también puede lle-
gar a ser un factor de riesgo.
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2.1.5  
patologías fetales consideradas 
incompatibles con la vida extrauterina 

A pesar de que cada caso es único y debe ser es-
tudiado como tal, existe un listado de patologías 
que en la mayoría de los casos resultan en una 
incompatiblidad fetal.  Existen casos en donde 
una serie de malformaciones aisladas determi-
nan que un feto sea inviable, pero que no estan 
dentro de una patología específica. Estos estan 
dentro de la categoría de “otros”.

Malformación	 Prevalencia en la población	 Casos al año

Anencefalia	 1 : 1.000	 250

Holoprocencefalia	 1 : 16.000	 15

Atresia Laríngea	 Desconocida	 1

Pentalogía de Cantrell 	 1 : 67.000 	 4

Secuencia Tallo corporal 	 1 : 14.000 	 18

Agenesia renal bilateral 	 1 : 10.000 	 25

Riñones multiquísticos 	 1 : 10.000 	 25

Riñones poliquísticos 	 1 : 50.000 	 5

Displasias esqueléticas tanatofórica 	 1 : 10.000 	 25

Osteogénesis imperfecta severa 	 1 : 60.000 	 4

Trisomía 18* 	 1 : 2.200 	 113

Trisomía 13* 	 1 : 6.900 	 36

Gemelos acárdicos 	 1 : 100.000 	 2

Otras (triploidía, trisomía 9, etc.) 	 <1 : 100.000 	 1

Total		  524

Fig 1 : Tabla de prevalencia de anomalías congénitas
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2.1.6  
exámenes de diagnóstico 

Las patologías fetales que resultan ser incom-
patibles con la vida son en general complejas 
y requieren de distintos exámenes para poder 
realizar un diagnóstico certero.  

Hay algunas donde sólo es necesaria la ima-
gen ecográfica, como es la anencefalia, pero 
en la mayoría de los casos es necesario hacer 
estudios genéticos, los cuales normalmente 
demoran un periodo largo de tiempo ya que es 
necesario realizar un cultivo de células para su 
análisis.  Cada examen tiene un periodo distinto 
en el cual puede realizarse, lo que causa que el 
periodo se extienda mucho en algunos casos.

El mayor desafío en esta etapa es que tiene una 
duración variable y muy larga, que va desde 
los 5 hasta los 60 días, ya que depende del tipo 
de examen y de si se puede hacer en el centro 
de salud o se deben enviar a otro lado para su 
análisis.  Es un periodo de mucha incertidum-
bre y miedo para la mujer, donde no cuenta con 
mucho apoyo.

exámenes de laboratorio
T.O.R.C.H: Distintos exámenes de 
sangre que detectan infecciones 
en la madre, tales como el VIH o la 
rubeóla, las cuales pueden provocar 
malformaciones fetales. No otorgan 
un diagnóstico por si sólos.

estudios genéticos
Exámenes que tienen como fin la 
obtención de muestras de material 
genético.  Estos son: Biopsia de vel-
losidades coriales, Amniocentesis 
y Cordocentesis.  El material se ob-
tiene a través de una punción trans-
abdominal, y son procedimientos in-
vasivos y dolorosos. El resultado de 
estos exámenes si es diagnóstico.

imágenes
Exámenes que utilizan imágenes para 
detectar malformaciones fetales.  El 
más común es la ecografía, pero ex-
isten otros más específicos como la 
neurosonografía, ecocardiografía y 
resonancia magnética.  En la mayoría 
de los casos no se puede diagnosticar 
sólo utilizando imágenes.

antecedentes y problematización   embarazo inviable por incompatibildiad fetal de vida extrauterina 
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la espera tortuosa:
exámenes de diagnóstico

El gráfico a continuación muestra de forma 
cronológica los distintos exámenes que se 
puede  hacer una mujer una vez que existe una 
sospecha de malformación fetal.  Se diferencian 
los exámenes que utilizan las imágenes de los 
estudios genéticos, ya que los primeros tienen 
un resultado inmediato, de 1 o 2 días, sin em-
bargo su función no es dar con un diagnóstico, si 
no que detectar las malformaciones existentes.  
Los estudios genéticos por otro lado son los 
exámenes que deben tomar muestras a través 
de técnicas invasivas (punción transabdominal), 
donde estas se analizan con distintos métodos, 
donde el más extenso de ellos es el cultivo de 
células, que puede demorar hasta 60 días en 
dar el resultado.

El examen más utilizado, tanto por la simpleza 
de su ejecución, como por la completitud que 
tienen sus resultados es la amniocentesis. El 
lado negativo de este examen es que lo mínimo 
que puede demorar la muestra en estar lista son 
21 días, donde en muchos casos, especialmente 
en regiones este se debe derivar, lo que puede 
hacer que tarde más de 60 días en estar listo.

Hoy esos días, son 60 días de desarrollo fetal 
(observar sección superior del gráfico), de días 
de apego entre la madre y su bebé, de no tener 
bulto en el estómago, a tenerlo y ser reconocida 
como estar embarazada.  Es un periodo angus-
tiante y crítico, donde no existe acompañamiento.

“Yo creo que lo más terrible, lo más horrible, es esto, el periodo de 
diagnóstico, 60 días es mucho tiempo.  Imagínate, yo me enteré 

a las 20 semanas que había algo raro, y recién a las 27 me 
confirmaron el diagnóstico, fueron 7 semanas, es mucho”.

- Ana María, bebé con trisomía 18 -
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imágenes

estudios genéticos

tiempo que pueden demorar los resultados
(asumiendo que el examen se hace en el primer 
momento posible)

* en la segunda causal, la primera sospecha 
generalmente ocurre en la ecografía de las 
semanas 20-24

1er trimestre
meses

crecimiento
fetal (normal)

semanas

exámenes

2do trimestre 3er trimestre

1	         2	   3	 4	 5	 6	 7	 8	 9

1      2      3       4        5      6      7       8        9    10     11     12     13    14     15    16    17   18    19    20    21     22     23    24    25    26    27    28     29    30    31    32      33     34     35     36       

*

+
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2.1.7  
el duelo perinatal

etapas del duelo

Cuando una mujer recibe el diagnóstico defini-
tivo de que su bebé es incompatible con la vida 
extrauterina independiente, se desencadenan 
una serie de reacciones, tanto desde ella como 
también de su pareja si la hay, y entorno famil-
iar.  La noticia marca un vuelco dramático en el 
embarazo, donde la expectativa de engendrar a 
un hijo sano y vivo es derribada por esta nueva 
realidad que implica aceptar la muerte temprana 
de un ser esperado.  

En la mayoría de los casos de inviabilidad, el 
bebé ha sido planificado y deseado, por lo que 
es difícil para los padres encontrar consue-
lo ante esta situación, especialmente por el 
estigma y silencio que existe en torno a las pér-
didas reproductivas.  Al no encontrar alivio en 
las respuestas de la medicina ni en sus redes 
de apoyo, los padres se sienten muy solos en 

este duro proceso.  Hay distintos factores que 
hacen que esta situación sea aún más difícil de 
sobrellevar, como por ejemplo si ocurrió en una 
etapa avanzada del embarazo donde ya había 
un vínculo fuerte de apego, o si se trataba del 
primer hijo de la pareja, donde además puede 
ser el primer acercamiento a la muerte de un 
ser querido que experimentan.

El Manual Diagnóstico y Estadístico de los Tras-
tornos Mentales, define el duelo como “una re-
acción ante la muerte de una persona querida”.  
(Minsal, 2018a). Este comienza con la noticia de 
incompatibilidad del feto y su duración depend-
erá de cada persona, pero el fallecimiento del 
bebé marca un hito, ya que desde ese momento 
se experimenta el duelo como la pérdida física y 
espiritual del hijo.

Es importante que la mujer y su pareja puedan 
respetar sus propios tiempos, permitiéndose 
sentir y vivir las distintas etapas que tiene el 
duelo.  La experiencia que se vive en el hospital 
también es fundamental, donde estudios afir-
man que  “las mujeres con embarazos invia-
bles que reciben un trato inadecuado durante la 
gestación o embarazo presentan duelos mucho 
más complejos, difíciles de sobrellevar, que 
aquellas que fueron recibida por un equipo de 
salud preparado y sensibilizado en la materia” 
(Amparos, 2018).  

Aquí radica la importancia que adquiere un cor-
recto acompañamiento hacia la mujer, uno que 
pueda fortalecer las redes de apoyo, ayudar en 
la resolución de dudas y permitirle a la mujer 
expresarse libremente.

“Gestar una vida que fallecerá al nacer constituye un hecho 
traumático, que genera sentimientos ambivalentes e impacto 
emocional en el proceso de decisión acerca de interrumpir 
o llevar a término de la gestación”. 
-Arancibia, 2018-

Intensa ambivalencia emocional
Shock - Rabia - Culpa - Desamparo

Negación

Esperanza

Aceptación
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2.1.8  
estigma e invisibilización

“Necesitamos normalizar las pérdidas, no en el 
sentido de considerar que es normal que algunos embarazos 

se trunquen, sino para lograr que salgan del anonimato, 
del silencio, del tabú, del maltrato, del olvido”. 

- Claramunt, 2009 -

“En el siglo XXI, cuando los asuntos relaciona-
dos con la sexualidad y la reproducción son de 
interés general y creciente, el aborto sigue rele-
gado al silencio”. (Claramunt, 2009) 

La maternidad es un tema que parece estar 
siempre en boca de todos, sin embargo se habla 
sólo de aquellos embarazos exitosos, y se silen-
cian aquellos que fueron truncados.  Al hablar 
de una pérdida perinatal estamos hablando de 
muerte, otro tema tabú dentro de la sociedad, y 
esta vez no es sólo la muerte de alguien querido, 
si no que es la no culminación de una vida, un 
embarazo que falló, donde la sociedad impone 
su peso y juzga a esa mujer por no haber sido 
capaz de engendrar un hijo sano. Ella ha fracasado.

Es por esto que las pérdidas y los abortos son un 
tema silenciado, invisibilizado por todos, pero 

sin embargo “una de cada cuatro mujeres sufre 
una pérdida perinatal” (Miscarriage Association, 
n.d). Las mujeres temen hablar de esto por mie-
do a ser juzgadas, y también por la poca vali-
dación que reciben de su entorno. Esto sucede 
especialmente con las pérdidas que ocurren en 
el primer trimestre, ya que al no haber síntomas 
físicos del embarazo, el resto del mundo perc-
ibe que no hay nada, y que si ocurre una pérdi-
da la pareja debiera superarlo rápidamente ya 
que “apenas existía”, sin embargo el lugar que 
ocupaba ese bebé en la pareja no era físico, era 
una construcción de vida, una esperanza, un 
sueño, con valor emocional y afectivo. 

La invisibilización de las pérdidas es problemática 
ya que la mujer y su pareja muchas veces no se 
permiten vivir el duelo de forma sana.  Sienten 
presión por parte del entorno de superar rápida-

mente este suceso, donde hacerlo puede tener 
graves consecuencias para la salud mental de 
los padres, y finalmente alargar aún más el 
proceso de duelo.

“Esta indiferencia social hacia la pérdida peri-
natal ha impedido que las mujeres transmitan la 
sabiduría de su vivencia de generación en gen-
eración. Se ha escondido de tal modo que inc-
luso en muchas ocasiones los hijos ignoran los 
abortos de sus madres”. (Claramunt, 2009). En 
este conexto resulta relevante hablar de la im-
portancia de las redes de apoyo, de poder contar 
nuestra historia, y tal como contamos nuestros 
embarazos, contar también nuestras pérdidas.  

antecedentes y problematización   embarazo inviable por incompatibildiad fetal de vida extrauterina 
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2.2 
embarazos inviables en chile

2.2.1  
ley 21.030: segunda causal

El 23 de Septiembre del año 2017 se promulga 
la ley número 21.030, la cual regula la despenal-
ización de la interrupción voluntaria del embarazo 
en tres causales, la cual acoge en su segunda 
causal a mujeres que son diagnosticadas con 
embarazos inviables.

las tres causales

1) La mujer se encuentre en riesgo vital, de modo 
que la interrupción del embarazo evite un peligro 
para su vida.

2) El embrión o feto padezca una patología con-
génita adquirida o genética, incompatible con la 
vida extrauterina independiente, en todo caso de 
carácter letal.

3) Sea resultado de una violación, siempre que 
no hayan transcurrido más de doce semanas de 
gestación. Tratándose de una niña menor de 14 
años, la interrupción del embarazo podrá realizarse 
siempre que no hayan transcurrido más de catorce 
semanas de gestación. 

(Ley N° 21.030, 2017)

La nueva ley permite que mujeres que antes 
debían sobrellevar un embarazo inviable de 
forma solitaria y sin apoyo, donde la única al-
ternativa era llevar sus embarazos a término, 
ahora cuenten con protección del Estado para 
poder decidir sobre el curso de su embarazo, y 
también contar con distintas medidas de apoyo 
que tienen como fin mejorar su experiencia de 
atención de salud.
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2.2.2  
programa de acompañamiento:
la mujer en el centro de la ley

Con la nueva ley, las mujeres que viven embara-
zos no viables no sólo están protegidas al mo-
mento de querer interrumpir o continuar con su 
embarazo, si no que también se establece como 
uno de los pilares fundamentales de esta me-
dida el acompañamiento y atención integral a 
la mujer. Este consiste en un “proceso contínuo 
de prestaciones destinadas a brindar a la mu-
jer acogida y apoyo cognitivo y emocional, que 
le permita conocer sus alternativas mediante 
información clara, precisa, oportuna y de cali-
dad” (Minsal, 2018a).  Este es realizado por un 
equipo multidisciplinario de médicos, psicólo-
gos y trabajadores sociales, los cuales desarrol-
lan distintas acciones que aseguran el bienestar 
de la mujer.

El programa de acompañamiento busca “ase-
gurar el bienestar biopsicosocial de la mujer 

que vive un embarazo en que concurra alguna 
de las tres causales, para que tome la decisión 
de continuarlo o interrumpirlo con información 
completa y veraz sobre su situación de salud, de 
los procedimientos médicos y de la patología fe-
tal, con claridad sobre las medidas de apoyo que 
están a su disposición, en un ambiente de acog-
ida”(Minsal, 2018a). Esto es con el objetivo de 
garantizar el derecho a la autonomía que tiene 
la mujer. Cabe destacar que el acompañamiento 
es totalmente voluntario y debe ser la mujer 
quien autorice su realización o no.

Este programa comienza sólo en el minuto que 
el diagnóstico fetal es confirmado, donde se 
constituye la causal, y la mujer pasa a ser ben-
eficiaria de la ley.  Resulta problemático pensar 
entonces, que durante el periodo de diagnóstico, 
que es el proceso más largo y con altos niveles 

de incertidumbre, que la mujer no tenga acceso 
por ley a sesiones con psicólogo/a ni a ser infor-
mada de forma “oportuna y veraz” como indica 
la ley.  A pesar de que las mujeres se verían muy 
beneficiadas si fueran acompañadas durante 
este periodo, teniendo acceso a información y 
a un medio donde pudiesen resolver sus dudas, 
hoy la ley no les otorga este derecho, lo que 
las obliga a buscar por sus propios medios la 
información que requieren, generalemente por 
internet, incurriendo la mayoría de las veces en 
información errónea o inexacta, creando expec-
tativas o inquietudes que no son reales.

equipo médico psicólogatrabajador social
ginecólogo-obstetra.  se encar-
ga de tódo el ámbito médico, y 

debe informar a la mujer acerca 
de exámenes, procedimientos 

y diagnósticos.

su rol es apoyar a la mujer tanto 
en emocionalmente, en el manejo 
de duelo, toma de decisiones, pero 
también actúa de traductora de la 
información entregada por el doc-

tor, haciéndola más entendible.

su rol es ayudar a la mujer a 
formar redes de apoyo, además 

de identificar situaciones de 
riesgo. se encarga de orientar 

acerca de funerarias, inscripción 
y programas disponibles.

antecedentes y problematización   embarazos inviables en chile
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2.2.3  
norma técnica nacional

2.2.4  
derecho a la autonomía

Junto con la ley, el Ministerio de Salud redac-
ta la Norma Técnica Nacional: Acompañamiento 
y atención integral a la mujer que se encuentre 
en alguna de las tres causales que regula la ley 
21.030, la cual tiene como objetivo hacer oper-
ativo lo establecido en la ley y en el programa 
de acompañamiento.  Esta resguarda que las 
prestaciones a las que tiene derecho la mujer, 
sean “entregadas con un estándar de seguridad, 
calidad y oportunidad, tanto el psicosocial como 
en lo biomédico” (Minsal, 2018a)

Esta norma se publica recién el 6 de febrero de 
2018, es decir, más de cuatro meses después de 
la proclamación de la ley.  Esto provocó un caos 
en los equipos médicos ya que no tenían experi-
encia en interrupciones del embarazo ni sabían 
cómo debían actuar, por lo que en muchas in-
stituciones se crearon protocolos internos acer-
ca de cómo actuar en estos casos, utilizándose 
prácticas y enfoques inadecuados.

Como se menciona anteriormente, el pilar cen-
tral de la Ley IVE y también del acompañamien-
to es el derecho a la autonomía de la mujer, 
teniendo como objetivo resguardar y garantizar 
este a través de distintos métodos establecidos 
en la norma, siendo algunos de estos asegurar 
la entrega de información objetiva y oportuna, el 
desarrollo de una relación de confianza, la elab-
oración conjunta de un plan de acompañamien-
to, visibilizar las opciones disponibles a la mujer 
y evitar el paternalismo.

El concepto de autonomía es parte de los presu-
puestos básicos del derecho, donde en América 
Latina se refiere a este como “el derecho al li-
bre desarrollo de la personalidad” (Undurraga, 
2018), lo que constituye la expresión de digni-
dad de toda persona y el derecho a la libertad 
personal, de seguridad individual y de auto-
gobierno. En la atención de salud el respeto a 
la autonomía del paciente es especialmente 
importante ya que está intrínsecamente rela-

cionado a la toma de decisiones respecto a los 
tratamientos y procedimientos a los que serán o 
no sometidos, actuando sobre las dimensiones 
físicas, psicológicas y sociales del paciente, 
protegiéndose “el interés que tiene una perso-
na de vivir de acuerdo a las creencias, razones 
y valores que ella reconoce como auténtica-
mente propios y no bajo influencias o factores 
que socavan o destruyen su habilidad de actu-
ar como una persona única” (Undurraga, 2018).  
Por ende, toda la información y herramientas 
que entregan los tratantes de salud a la mujer 
son fundamentales para que ella pueda tomar 
decisiones de forma empoderada y que estén 
alineadas a sus creencias y valores individuales. 
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2.2.5  
estado de implementación 
tras un año de la ley

Se realizó un estudio de campo para conocer cómo 
había sido en la práctica la implementación de 
la ley durante el año que llevaba vigente.  Esto 
permitió conocer cómo era la trayectoria real 
que vivía la mujer, además de los desafíos y 
problemas que existían, y cómo esto influía en 
la calidad de atención que ellas recibían .  Fue 
fundamental para el proyecto hablar con pro-
fesionales de distintas áreas y diferentes insti-
tuciones, para poder tener una mirada holística 
de la experiencia y no sesgada a lo que pasaba 
solamente en un centro de salud.

Se pudo constatar que existía una gran diversi-
dad de problemas ligados a la implementación, 
pero uno de los puntos críticos donde todos los 
profesionales concordaban, era en la escasa in-
formación disponible para la mujer, y los prob-
lemas comunicativos que se producían entre 
los distintos actores del servicio, afectando de 
manera profunda la experiencia del paciente. 

Resulta problemático entonces que siendo el 
objetivo principal de la ley y del acompañamien-
to poder garantizar el derecho a la autonomía a 
las mujeres, que al mismo tiempo los equipos 
de salud declaren que uno de las principales 
falencias sea la escasez de información y la 
mala comunicación de esta a la mujer.  

La información es el principal medio para em-
poderar y garantizar que la mujer pueda tomar 
decisiones de forma autónoma, y es importante 
no sólo que esta exista, si no cómo se comunica, 
cuándo se comunica y tener la certeza de que la 
mujer sea capaz de comprenderla de la forma 
que se le entrega.  Esto da cuenta que a pesar de 
la existencia de la norma técnica que busca hac-
er operativo los principios del acompañamiento, 
esta resulta insuficiente a la hora de asegurar 
una atención completa y adecuada a la mujer 
que está viviendo un embarazo inviable.

antecedentes y problematización   embarazos inviables en chileantecedentes y problematización   embarazos inviables en chile

“en el hospital donde estoy nadie cacha, la gente que 

se suponía que tenía que leerse las normas no se las 

ha leído…entonces que la norma exista, que la ley 

exista no significa que se la lean.” 

“el minsal sacó un afiche con información, pero este 

sólo habla de que existen las tres causales.  esa es 

toda la información que tenemos para entregar, 

nada más”

“no existe nada de información, no hay ningún tríp-

tico ni folleto, nada.  las capacitaciones se hicieron 

de forma superficial y no todos fueron.  falta mucho 

todavía” 

margarita larraín, psicóloga hospital el carmen
1 de octubre, 2018

natalia martínez, psicóloga cerpo,
28 de septiembre, 2018

paola valdivieso, ginecóloga clínica dávila
23 de noviembre, 2018
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2.3 
vivir un embarazo inviable

2.3.1  
la visión de los expertos

Se realizaron entrevistas a 11 profesionales de 
distintas áreas que estaban relacionadas o tra-
bajaban directamente con mujeres que vivieron 
un embarazo inviable. El mayor porcentaje de 
entrevistados fueron psicólogas/os, ya que se 
constató que debido al nuevo programa de acom-
pañamiento, eran ellos la figura más cercana a 
la mujer durante su proceso de embarazo, sin 
embargo también se realizaron entrevistas a 
médicos, matronas, abogadas, y trabajadores 
sociales los cuales aportaron una visión distinta 
a los hechos desde sus propias disciplinas.

Las entrevistas permitieron conocer en detalle 
cuál era su experiencia en relación a participar 
en la atención de salud de mujeres que viven un 
embarazo de incompatibilidad fetal, entendi-
endo qué desafíos tienen ellos como profesio-
nales, pero también entender su percepción y 
visión externa de cómo veían que la mujer vivía 
esta experiencia.  

En primer lugar se hicieron preguntas genera-
les acerca de su rol, cómo interactuaban con las 
mujeres, se les pedía identificar los momentos 
críticos, describir que era lo más importante en 
el acompañamiento a las mujeres, entre otras 
cosas. 

Como conclusiones generales se detectó que 
existía una gran diferencia entre la experiencia 
de profesionales de una institución u otra, donde 
por ejemplo el equipo del CERPO tenía una ex-
periencia muy buena, donde las mujeres en 
general sentían tener una buena atención.  Por 
otro lado, la experiencia de Margarita Larraín en 
el hospital El Carmen, y de Paola Valdivieso en 
la Clínica Dávila, demostró un gran contraste, 
donde muchas mujeres presentaba reclamos 
por mala atención y violación de derechos.

En todas las entrevistas, se destacaba la en-
trega de información y cómo esta se comunica 

como un aspecto clave para asegurar la buena 
atención a la mujer.  Aquí el rol del médico en 
la entrega de información, diagnósticos y pro-
cedimientos a realizar era clave, sin embargo 
ellos mismos declaran no saber si siempre son 
efectivos.  Por otro lado la psicóloga además de 
apoyar psicosocialmente a la mujer, también es 
un refuerzo informativo, donde cualquier cosa 
que la mujer no haya entendido con el doctor, 
será ella quien actúa de “traductora” de la in-
formación.

A continuación se destacan citas relevantes 
para comprender la visión de los profesionales, 
destacando los aspectos que ellos consideran 
importantes a la hora de atender, los problemas 
que enfrentan y deficiencias del servicio.
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natalia martínez
psicóloga cerpo

margarita larraín
psicóloga
hospital el cármen

paola valdivieso
médico cirujano
ginecólogo-obstetra
clínica dávila

“es parte de... la paciente que esta pasando por esta crisis 

de aceptar a un hijo que viene enfermo y que probable-

mente se va a morir, necesita agarrarse de informacion, 

de que le expliquen bien lo que está pasando para poder 

entenderlo y empezar a digerirlo, y también necesita mu-

cha información práctica.  el acompañamiento no es sólo 

respecto a los procesos psicosociales, es también el paso 

a paso, el qué sigue, qué exámenes me van a hacer, son 

muchas cosas...”

(comunicación personal, 10 de octubre 2o18) 

“en la etapa de sospecha para explicarle a la paciente 

no existe ningún tipo de material, sólo se usa la 

ecografía.  yo generalmente me meto a internet para 

mostrarle fotos o esquemas a mis pacientes, pero ig-

ual uno a veces se encuentra con cualquier cosa, pero 

las ayuda ene a entender.  la lata es que guardo los 

esquemas en el computador, pero cuando me cambio 

de box tengo que volver a buscarlos”

(comunicación personal, 23 de noviembre 2o18) 

“la objeción de conciencia es en relación al proced-

imiento de la interrupción, no a dar información... 

los objetores tienen resistencia a dar información, 

uno debería ser más objetivo, y ahí ellos le ponen subje-

tividad, donde no se involucran por que se sienten tra-

icionando su objeción de conciencia respecto a la ley.  

incluso hay un doctor, que ha declarado, así como 

“off-the-record”, que el no va a declarar la letali-

dad de ninguna guagua.  así de resistente es el tema”

(comunicación personal, 23 de noviembre 2o18) 

“lo ideal es que durante la ecografía deben estar los 

dos médicos que hacen el diagnóstico, alguien del equi-

po psicosocial como cara conocida para apoyar, y algui-

en de su grupo de apoyo sea pareja o madre. lo que pasa 

en la práctica es que no esta el equipo psicosocial, y se 

aprovecha la ocasión para hacer docencia, donde se  

habla en lenguaje técnico en frente de la madre acerca 

de su hijo, pero no se le explica a la madre que pasa, por 

lo que es super angustiante para la madre enfrentarse a 

esta situación.”

(comunicación personal, 1 de octubre 2018)

“la interrupción puede llegar a ser un momento crítico 

si no se explica bien como es el procedimiento.  no saben 

a lo que van, muchas veces le explican: “para la inter-

rupción te vamos a dar un fármaco que induce el parto y 

se interrumpe”, como que las explicaciones son muy por 

encima.  a lo más se le dice que se le va a dar misoprostol, 

y que esto le va a generar contracciones.  las mujeres 

se sienten fuera de control, y esto a la larga las hace 

dudar de las decisiones que tomaron.”

(comunicación personal, 1 de octubre 2018)

daniela cisternas
médico cirujano
ginecólogo-obstetra
cerpo

“muchas veces uno queda con la sensación de que 

todo lo que explicó, la paciente no entendió nada, 

estaba bloqueada, estaba en un momento de su vida 

que no fuera capaz de comprender lo que le estabas 

diciendo, por mucho que tu hagas tu mejor esfuerzo, 

yo creo que los procesos de las personas son distintos 

y tiene momentos distintos, y puede que en el minuto 

que uno explica, la señora no entiende nada”

(comunicación personal, 2 de abril 2o19)



proyecto de título florencia aguirre   acompáñame

-28-

2.3.2  
tres mujeres que vivieron
un embarazo inviable

Se realizaron entrevistas en profundidad a 3 mujeres que habían vivido un em-
barazo inviable con el fin de conocer sus historias de vidas. Se les pidió relatar 
su historia, emociones y pensamientos en cada una de las etapas de la ex-
periencia, los momentos más difíciles, las personas que fueron importantes 
para ellas para sobrellevar la vivencia, el acompañamiento que tuvieron y su 
relación con la información durante el proceso.

Fue muy enriquecedor para el proyecto poder conocer casos de mujeres que 
se atendieron en centros de salud extranjeros.  A pesar de que este proyecto 
se enmarca en el contexto de la ley actual, conocer otras vivencias aportó un 
punto de vista distinto, donde se utiliza como referente lo vivido por ellas.

ignacia valdivieso 
& ivo

ignacia tiene 33, lleva casada 8 años y ya tiene otro hijo, 
vicente que tiene 15 años.  espera a su segunda hija, laura, 
la cual es diagnosticada a las 20 semanas con una tri-
somía 13.  la idea de esperar al término del embarazo le 
parece demasiado dolorosa, por lo que viaja a california 
a interrumpir su embarazo.  presenta su testimonio ante 
el congreso para apelar por la ley 21.030.

“Yo como que no podía entender, no era algo que yo 
pensé que me podía pasar, había leído algo así de una 

mujer en las noticias, de un caso público, pero nunca me 
imaginé que esto me podía pasar a mí, lo veía como algo 

muy lejano.  Después supe que esto le había pasado a 
una compañera del colegio de Ivo, y que igual después 

pudo tener dos hijas preciosas, eso me tranquilizó ene”
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francisca gonzález              
& pato y luquita

ana maría miranda
& juan

ana maría tiene 30. es kinesióloga respiratoria de niños 
con discapacidades. lleva casada un año y espera a su 
primer hijo martín. tras la sospecha es derivada al cerpo, 
donde a las 27 semanas confirman el diagnóstico, una 
trisomía 18. toma la decisión de interrumpir su embarazo 
en chile, una decisión de amor. martín fallece el 20 de 
junio de 2017.

francisca tiene 32, es sociólga, casada hace 7 años y tiene 
un hijo, lucas. espera a su segunda hija, la trini, la cual es 
diagnósticada a los 7 meses con una cardiopatía severa, 
falleciendo 4 días tras nacer.  seis meses después espera 
otro hijo, el cual tiene anancefalia.  francisca decide in-
terrumpir su embarazo en uruguay, no tolera la idea de 
perder otro hijo.  presenta su testimonio ante el congre-
so para apelar por la ley 21.030.

“Desde que te dan el diagnóstico, tu lo único que queri es 
que esta pesadilla termine luego, por que es angustiante, 
y aparte que cuando ya teni la certeza de que lo tiene tu 
guagua, tu deci, pucha, pa que prolongarlo más, por que 

cada patadita que me daba en la guata era tan angus-
tiante pero tan bonito a la vez, era una mezcla super 

extraña, tu lo único que queri es que nazca luego y no se 
prolongue el sufrimiento ni pa el ni pa nosotros” 

“¿Qué es lo más penca? Mucho más que hacerte el 
aborto, es que se te cortó tu proyecto de mamá cachai, 
entonces que lo duro no es el momento cuando te estay 

haciendo el aborto, pa mi lo más traumático si me 
preguntai, es cuando el doctor me dijo “no tiene cráneo”, 

por que ahí fue cuando pa mi ya se murió, no cuando 
me hice el aborto. Tener todo un proyecto, que después 

chuta, se ve truncado.”
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experiencia del embarazo inviable
desde las usuarias

noticia del embarazo sospecha de malformación

Al ser embarazos desea-
dos, todas estaban felices 
con la noticia y comienzan a 
preparase y crearse expec-
tativas acerca de cómo será 
su bebé.

Atención primaria: se reali-
za ecografía confirmatoria.

Atención primaria: se pesquisa 
malformación en consultorio, 
con ecografista no especialista.

PERIODO DE DIAGNÓSTICODERIVACIÓN

Ignacia describe este momento 
como una bomba, un meteorito.  
Todos tus sueños, deseos y ex-
pecativas se caen ante la sospe-
cha de un bebé inviable.  

El periodo de tiempo depende de la 
patología en cuestión.  para Francisca 
fueron 3 meses, mientras que para Ana 
María e Ignacia fueron 5 meses.

El tiempo varía dependiendo del tipo de 
exámenes que se tengan que realizar, 
donde los estudios genéticos son lo más 
lentos.  Este proceso puede durar entre 
5 a 60 días

descripción

nivel de  
atención  

tiempo de 
espera

incertidumbre 
percibida

emociones

3 a 8 meses 5 a 60 días

alegría miedo

pena
culpa

sorpresa dolor

ilusión

amor

temor ansiedad

alta

media 

baja
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decide interrumpir 
el embarazo

decide continuar 
con embarazo

fallecimiento vuelta a la realidadconfirmación del diagnóstico

Atención secundaria: exámenes de diag-
nóstico se realizan en centro especializado.

Atención secundaria: la toma de deci-
siones se realiza junto al equipo multi-
disciplinario

Atención terciaria:
Interrupción o parto 
se realiza en el ARO. 

“Con el diagnóstico definitivo, vuelvo a 
quedar triturada”.  Estas son palabras 
de Ignacia.  La confirmación de la causal 
hace real la muerte del hijo esperado y 
enfrenta a la pareja a miedos, inseguri-
dades y cuestionamientos morales. 

Es importante el apoyo y saber que va a 
pasar con tu bebé en cualquiera de los 
dos casos. La información es lo más im-
portante para tomar la decisión.

La muerte se materi-
aliza y se vive un duelo 
nuevamente.  Aquí la 
mujer puede decidir si 
desea hacer apego, y 
si hacer algún tipo de 
ritual de despedida.

Volver a la rutina normal, al 
trabajo, es muy dificil para 
algunas mujeres.  Deben en-
frentarse a preguntas de sus 
pares que cuestionan por 
qué ya no esta embarazada 
o felicitan por el nacimiento.  
Muchas mujeres prefieren 
ocultar el episodio vivido.

Se intenta que sea lo 
antes posible, ya que en 
caso de tener que inter-
rumpir, esto se comple-
jiza a medida que avanza 
el embarazo.

En casos de interrupción se 
hace lo antes posible, 2 a 5 
días.  Si la mujer decide con-
tinuar su embarazo, puede 
llegar a los 9 meses o perder 
al bebé antes del término.

Variable, aprox. 
1 semana

Varía caso a caso

antecedentes y problematización   vivir un embarazo inviable

incredulidad

rabia

tristeza tristeza ansiedad

desamparo miedo

emoción verguenza

negación dolor dolor dolor

dolor

inseguridad

desamparo

tranquilidad

culpa

calma miedo

seguridad culpa
*Emociones se diferencian dependiendo del 
apoyo que tenga la mujer 
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2.4 
caso de estudio: 
acceso a la información

A partir de un exhaustivo levantamiento de in-
formación y entrevistas en profundidad, se de-
tectó el acceso a la información como uno de los 
grandes problemas que enfrentaba el sistema 
hoy en día, a pesar de que es uno de los aspec-
tos más importantes  para garantizar la atención 
adecuada para las mujeres.  Vivir un embarazo 
inviable lamentablemente tiene muchos aspec-
tos que son inciertos, donde no siempre está 
claro el origen de las malformaciones, o si el 
bebé podrá llegar a término, o también si las 
decisiones que se toman son las correctas o no.  

Hoy el problema es que hay aspectos de la 
experiencia de la mujer que no debieran ser 
inciertos, donde existen alternativas y métodos 
para bajar esos niveles de incertidumbre, pero 
que sin embargo no se realizan.  Dentro de la 
norma técnica se establece de forma detallada 

cómo debe ser la atención a la mujer, las emo-
ciones que ella va a experimentar, sus dudas e 
inquietudes, y aspectos prácticos a realizar.  El 
gran problema es que estas iniciativas quedan 
sólo por escrito, pero no hay nada que facilite 
su realización.  Se observa en la figura cómo en 
las orientaciones técnicas para los equipos de 
salud, publicado por el Minsal, establecen las 
emociones y dudas que tendrá la mujer, además 
de lo esperado desde el personal.  En este doc-
umento estan descritos todos los flujogramas y 
acciones que debe hacer el personal, pero aún 
así  el sistema sigue sin funcionar bien, afectan-
do así directamente a las mujeres.

El acceso a la información no es sólo importante 
para las mujeres, si no que también para el 
buen funcionamiento de los equipos.  Si no hay 
comunicación ni cooperación entre los distintos 

miembros de equipo bio-psicosocial, la calidad 
de su vida laboral también se verá disminuída.  

Es importante abarcar este problema por ser un 
tema transversal a la experiencia de atención, 
donde no es sólo importante en un momento, si 
no que en todas las etapas que ella vive, y no 
sólo de forma linear si no que multidimensional. 
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Curso del 
Proceso

Aspectos Emocionales 
Significativos 

Consideraciones para el Acompañamiento Psicosocial

Sospecha de 
patología 
congénita 
adquirida o 
genética, 
incompatible con 
la vida 
extrauterina 
independiente, 
en todo caso de 
carácter letal 

Momento de gran dolor e 
incertidumbre, pues la 
ilusión del hijo sano se 
enfrenta a la realidad de 
la enfermedad e 
inviabilidad. 
 
Altos montos de ansiedad 
podrían interferir en la 
concentración y 
memoria, dificultando la 
clara comprensión de la 
información que es 
entregada  
 

El acompañamiento en esta etapa se enmarca en un proceso 
diagnóstico que puede ser doloroso y cuyos tiempos de 
espera serán diversos. En cada caso, será importante 
transmitir a la mujer y su familia que el equipo de salud 
empatiza con su dolor y comprende el impacto del 
enfrentamiento de una situación como ésta.   
 
Por ello, se deberá destinar el tiempo adecuado y un espacio 
de privacidad para entregar este tipo de información, 
evitando terminología técnica difícil de entender y 
asegurándose que la mujer y sus personas significativas, 
autorizadas por ella, comprenden con claridad la 
información que reciben.  
 
Será relevante establecer una relación de confianza a partir 
de la cual la adolescente o mujer sienta que puede explicitar 
sus dudas y retomarlas en conversaciones sucesivas. Así 
también, en algunos momentos se deberá acoger la angustia 
que provoque la incertidumbre  respecto de la letalidad del 
diagnóstico. 

Confirmación 
diagnóstica de 
patología 
congénita 
adquirida o 
genética, 
incompatible con 
la vida 
extrauterina 
independiente, 
en todo caso de 
carácter letal 

Frente al diagnóstico de  
patología congénita 
adquirida o genética, 
incompatible con la vida 
extrauterina 
independiente, en todo 
caso de carácter letal, es 
esperable que la mujer y 
su red de apoyo pasen 
por distintas fases 
emocionales,  las que no 
son estáticas ni siguen un 
orden pre establecido, 
sino que pueden 
traslaparse y/o repetirse 
en diferentes momentos 
del proceso. 
 
Inicialmente, será posible 
distinguir reacciones 
como negación frente a  
la noticia, incredulidad y 
búsqueda de nuevas 

Al igual que en la causal anterior, se sugiere realizar la 
conversación para la entrega de la confirmación diagnóstica 
de letalidad en dupla entre el médico especialista y la 
psicóloga. Con esto, se espera fortalecer la relación de ayuda 
con la mujer, al transmitirle compañía y apoyo por parte de 
un equipo interdisciplinario articulado, atento y sensible a su 
dolor, que la escucha, valida sus emociones y la contiene, 
comprometido y disponible para acompañarla a lo largo del 
proceso. 
  
Se deberá entregar clara información a la mujer en relación 
a los hallazgos, en un espacio de contención y respeto, de 
manera dosificada y atingente a este momento. Se deberá 
presentar el diagnóstico, pronóstico y todas las opciones de 
manejo, incluyendo la interrupción voluntaria del embarazo, 
asegurando su autonomía para la toma de decisiones. El 
equipo estará disponible para clarificar las múltiples dudas, y 
contener las angustias y temores que este diagnóstico 
implica. 
 
Las reacciones  emocionales de la mujer y su red familiar 
dependerán de sus expectativas; de su relación con el 
embarazo; su construcción simbólica de la maternidad; sus 

Fig. 2: Página extraída de orientaciones técnicas para el 
acompañamiento realizado en el marco de la ley 21.030 
por el MINSAL.

descripción del momento que 
está viviendo la mujer

descripción general de las emociones que 
puede vivir la mujer y su entorno en cada una 
de las etapas.

generalmente el diagnóstico es entregado sólo 
por el médico.  la validación y acompañamiento 
es realizado sólo por la psicóloga, donde no 
siempre existe un equipo articulado detrás.

la entrega de información no siempre se hace 
de forma oportuna, lo que produce que se 
omita información que resulta muy importante 
para la mujer a la hora de decidir el curso de 
su embarazo.  

en la realidad, esta información se entrega 
de forma rápida, utilizando lenguaje técnico, 
donde además la mujer al estar en estado de 
shock no es capaz de entenderla.  la infor-
mación entregada en esta etapa es muy escasa, 
dejando a la mujer con muchas dudas.





3 formulación del proyecto
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La experiencia de vivir un embarazo inviable 
es un evento sumamente doloroso y complejo, 
donde cada mujer tiene una forma distinta de 
enfrentarlo y de incorporarlo a su historia de 
vida.  Algunas lo viven solas, y otras más acom-
pañadas, pero la sensación de soledad y de que 
sus vivencias son invisibles frente al resto es 
una sensación común a la mayoría.  La procla-
mación de la ley 21.030 es el primer esfuerzo 
realizado para visibilizar estos casos, entendi-
endo que es un tema urgente de abordar por el 
nivel de sufrimiento que implica para la mujer 
estar en esta situación.  La ley no sólo es impor-
tante por la despenalización del aborto, la cual 
sin duda es un aporte hacia los derechos sex-
uales y reproductivos de las mujeres, sino que 
también por cómo se plantea esta en relación 
a la mujer, donde es ella la protagonista, y en 
eso radica la importancia de proveer un acom-
pañamiento de calidad.  

Sin embargo, la experiencia nos dice que a 
pesar de todos los esfuerzos realizados con 
esta ley,  la vivencia de estas mujeres aún tiene 
graves fallas, lo que no sólo imposibilita que las 
mujeres puedan hacer cumplir sus derechos 
fundamentales, si no que también hace que esta 
desgarradora experiencia, pueda convertirse 
en un trauma de por vida.  Como se menciona 
anteriormente, la “torpe” implementación de la 
ley y la poca coordinación y cooperación de los 
equipos de trabajo ha incidido directamente en 
el acceso a información que tienen las mujeres 
hoy, afectando profundamente su experiencia y 
capacidad de vivirla de forma autónoma y em-
poderada

A continuación se muestran distintos problemas 
detectados en distintos momentos de la experi-
encia de la mujer, y cómo cada uno de ellos es 
una oportunidad de intervención .

3.1
análisis
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5. obstrucción de información

2. espera tortuosa

6. información inoportuna

3. intangibilidad 

4. brecha comunicacional

1. estigma e invisibilización

La ley permite a los profesionales de la salud 
declararse objetor de conciencia, lo que significa que 
por convicciones propias este no está de acuerdo con 
la interrupción del embarazo.  Si bien la objeción 
es sólo en el procedimiento de interrupción a nivel 
quirúrgico, muchos de estos tratantes también ob-
staculizan el acceso a información a la mujer, donde 
se muestran poco cooperativos y ocultan información 
importante para ella.  Si bien estas conductas deben 
ser sancionadas por incumplir los estatutos de la 
ley y atentar contra los derechos de la mujer, hoy no 
existe un mecanismo de fiscalización efectivo, por lo 
que queda impune.

componente: Información por escrito para la acción 
acerca de qué hacer en caso de que tu médico sea objetor.

Si bien la ley otorga el derecho a un acompañamiento 
y atención integral, donde en el caso de esta caus-
al, el periodo de diagnóstico resulta especialmente 
largo por el tipo de exámenes que se deben realizar, 
este resulta insuficiente para garantizar una correcta 
atención a la mujer.  Los inciertos meses que la mujer 
puede estar esperando los resultados del diagnóstico 
son extremadamente difíciles y solitarios.

componente: Ofrecer acompañamiento y apoyo desde 
el momento de la primera pesquisa en adelante.

Existe un mal manejo acerca de qué información se 
entrega y en los momentos que se hace.  Muchas vec-
es la esta se entrega de forma superficial, donde el 
tipo de información no responde a lo que necesita la 
mujer, provocando la sensación de pérdida de control 
sobre las decisiones y el propio cuerpo.  En esta caus-
al los momentos donde se hace la entrega de infor-
mación son cruciales para permitir a la mujer tomar 
decisiones de forma consciente, esto actualmente 
tiene grandes fallas, principalmente por descoordi-
nación en la derivación y en los equipos de trabajo.

componente: Entrega parcelada de información que fa-
vorezca la toma de decisión oportuna de las mujeres.

Las pérdidas perinatales son particulares en el sen-
tido de que a pesar de que hay un embarazo, el hijo 
que fallece antes de nacer, o que nace y muere rápid-
amente, termina siendo intangible para la mujer.  Es 
sólo un recuerdo de un deseo, que a pesar de ser muy 
tangible mientras estaba dentro del vientre, luego de 
que muere no quedan rastros de este.  Esto provoca 
que cueste más aún el proceso de duelo ya que no hay 
nada físico a lo que aferrarse.

componente: Entregar consejos y herramientas para 
que la mujer pueda crear sus propios recuerdos.

Existe una gran brecha comunicativa entre la paci-
ente y sus médicos que no le permite comprender 
la información que le entregan.  Esto es causado por 
un lado por la asimetría de conocimiento, donde mu-
chas veces el médico es incapaz de explicar utilizando 
lenguaje entendible para la mujer, y por otro lado la 
mujer puede encontrarse en estado de shock, donde 
a pesar de que el médico haga su mejor esfuerzo ex-
plicando, la mujer simplemente no se encuentra en el 
estado ni momento emocional apto para poder recibir y 
procesar esta noticia.

componente: Utilizar distintos medios para entregar 
la información; visual, escrita o audiovisual.

El estigma que existe en torno a las pérdidas repro-
ductivas y al aborto aún es muy grande en Chile.  Esto 
causa que las mujeres o parejas vivan este proceso 
en soledad, temiendo ser juzgados no sólo por en-
gendrar a un hijo con problemas, sino también por 
la decisión que toman respecto a su embarazo.  Esto 
produce que las mujeres no compartan su experien-
cia, perdiéndose un capital de información valioso 
que otorga la sabiduría de haber vivido y sobrellevado 
un proceso así, y que podría beneficiar enormemente 
a otras mujeres.

componente: Visualizar la experiencia que vivieron 
otras mujeres y promover el contacto entre ellas.

formulación del proyecto   análisis
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3.2
la oportunidad 
y el rol del diseño

El diseño es una disciplina capaz de transformar 
realidades y experiencias, caracterizándose por 
su flexibilidad, poder propositivo y capacidad de 
innovar, donde han surgido una gran variedad 
de sub-disciplinas.  Una de estas es el Diseño 
de Servicios, el cual según Stickdorn y Schnei-
der (2011), busca diseñar o rediseñar servicios 
para que funcionen de forma holística y sistémi-
ca, con el objetivo de otorgar la mejor experi-
encia tanto a sus usuarios, como también a sus 
proveedores. “Es capaz de proyectar experien-
cias significativas a través de propuestas útiles, 
deseables y memorables para las personas, y 
eficientes y efectivas para las organizaciones, 
haciéndose cargo del desarrollo estratégico 
(propuesta de valor, concepto y sistema) y del 
desarrollo operativo del servicio (diseño de los 
tangibles e intangibles que hacen interactuar 
a las personas con la organización)” (DS UC, 
2017).  Uno de los pilares fundamentales de 
esta sub-disciplina y que lo hace idóneo para 
trabajar esta experiencia, es el ser centrado en 

el usuario, alineándose con los valores de la ley 
21.030, donde es la mujer el centro de esta y 
busca resolver sus necesidades.  Sin embargo la 
ley falla en el análisis de qué significa ser cen-
trado en el usuario, donde para poder resolver 
las necesidades de la mujer, es necesario tam-
bién resolver las de sus tratantes de salud.  Los 
servicios funcionan como una simbiosis, donde 
no es posible que la experiencia del usuario sea 
buena, si no lo es para sus proveedores.  En este 
sentido el diseño de servicios se hace cargo, 
donde “se debe tener una comprensión dual, 
pero integrada, de ambas partes” (DS UC, 2017), 
usuario y proveedor, donde las dos necesidades 
deben ser igualmente resueltas.  

Tomando como punto de partida la investi-
gación y estudio de campo realizado en la etapa 
de seminario, y en virtud de los antecedentes 
y problemas expuestos en el marco teórico, se 
determina que existe una oportunidad para que 
el diseño pueda intervenir y hacer un aporte en 

el mejoramiento de la experiencia de mujeres 
que atraviesan un embarazo inviable en el siste-
ma público chileno. Se establece el acceso a 
la información como uno de los puntos claves 
donde intervenir, por un lado por el gran im-
pacto que tiene en la experiencia de la mujer ya 
que es la principal forma de empoderarla y pro-
mover el derecho fundamental a la autonomía, 
y por otro lado por el aporte que puede hacer el 
diseño en esta materia, desde la disciplina del 
diseño de servicios, información y sistemas.  El 
diseño propuesto debe ser capaz de empatizar 
con la experiencia de la mujer, pero también con 
el sistema de atención ya existente, donde debe 
ser lo suficientemente flexible para articularse 
y dialogar con el servicio actual y sus actores.
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3.3
formulación y objetivos

formulación del proyecto   formulación y objetivos

Sistema de información multicanal que facilita una 
comunicación clara y oportuna entre el servicio de 
salud y la mujer que está viviendo un embarazo in-
viable, conectando distintas fuentes informativas 
que benefician a la paciente durante su experiencia.

Actualmente existen vacíos y deficiencias comu-
nicativas e informativas dentro de la experiencia 
que viven estas mujeres, lo que no les permite 
ejercer su autonomía de forma efectiva, afectan-
do profunda y trascendentalmente su vivencia de 
este proceso.  A pesar de que existen múltiples 
frentes de información que podrían beneficiarla, 
estos no están visibilizados dentro del servicio.

Mejorar la experiencia de la mujer durante su em-
barazo inviable a través de la disponibilización de 
información recogida de una variedad de fuentes, 
permitiéndole ser protagonista de la experiencia 
y tomar decisiones de forma empoderada. Esto 
permite que la mujer pueda vivir su duelo sana y 
plenamente, confiando en que las decisiones que 
toma son respetuosas consigo misma, su siste-
ma valórico y creencias personales.

Sistema articulado y flexible con foco en el 
diseño de servicios que conecta a mujeres 
que tienen un embarazo inviable con dis-
tintos componentes y canales informativos, 
los cuales ofrecen un apoyo confiable, opor-
tuno, empático y testimonial, con el fin de 
empoderarla en su experiencia y permitirle 
actuar con autonomía.

Contribuir al mejoramiento de la experiencia de atención de mujeres que viven 
un embarazo inviable a través de una intervención informativa-comunicacional.

-Visibilizar componentes informativos 
útiles para la mujer a través de toda la 
experiencia de atención de salud.

-Disminuir los niveles de incertidumbre 
que viven las mujeres y sus acompañantes 
desde que existe una sospecha de malfor-
mación hasta que finaliza su atención de 
salud.

-Aumentar la sensación de autonomía 
que tienen las mujeres con embarazos 
inviables, permitiéndoles sentir más con-
trol sobre las decisiones que toman y los 
procedimientos a los que se someten.

-Mejorar la satisfacción de la mujer en 
relación con su experiencia en el servicio 
de salud prestado.

¿por qué?

¿para qué?

¿qué?

propuesta de valor

objetivo general

objetivos específicos
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3.4
sistema de actores
3.4.1  
actores relacionados al proyecto

Dentro de la experiencia que viven las mujeres 
con embarazos incompatibles existen una serie 
de actores que desempeñan distintos roles y ac-
tividades dependiendo del momento en que se 
encuentre la mujer.  Al ser un proceso extrema-
damente sensible y delicado, cada uno juega un 
papel importante en la vivencia.

El mapa muestra todos los actores que estan 
involucrados en la experiencia de la mujer. La 
distancia de esto con la mujer, representa la le-
janía que tienen en la vida real.  Esta distancia 
se produce por varios factores; confianza, utili-
dad, nivel de apoyo, accesibilidad y estigma.  En 
general en el área del servicio médico, la dis-
tancia tiene que ver con la utilidad que tiene ese 
actor en su atención, o el rol que juega dentro 
del proceso de salud.  Con las organizaciones 
es un tema de accesibilidad, donde hoy en día 
la mayoría de las organizaciones relacionadas a 
embarazos inviables no son visibles para la mu-
jer.  En último lugar las redes de apoyo tienen 
tres componentes; la accesibilidad, el grado de 
confianza y apoyo, y el estigma, el cual aleja a 
personas de la mujer, por miedo a ser juzgada.  
Las flechas indican que sería favorable para la 
mujer tener a este actor dentro de un círculo 
más cercano.

servicio de saludredes de apoyo

organizaciones
corporación
miles

aprofa
chile unido

fundación
amparos

minsal

pareja

madre

amigos

médico

trabajador social

tens

enfermera

matrona

staff general

anestecista

familiares

colegas

mujeres que vivieron 
embarazo inviable

hijos

padre

neonatólogo

mujer psicóloga
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formulación del proyecto   sistema de actores

3.4.2  
usuario

Tener un embarazo inviable es vivido por cada 
mujer de forma completamente personal y dis-
tinto, ya que se relaciona a aspectos muy íntimos 
y estructurales de la persona. A pesar de esto, 
las usuarias del proyecto tienen ciertas necesi-
dades, características, intereses y expectativas 
similares.  Se define al usuario como un seg-
mento poblacional, el cual se define a partir de 
lo recogido en las entrevistas.

A pesar de que cada mujer puede necesitar un nivel de información dis-
tinto, es común al usuario contar con 3 dimensiones de la información 
que son relevantes para ella durante su experiencia. Estas son infor-
mación de carácter médico, legal y emocional/social. Estos 3 aspectos 
se van cruzando a medida que avanza el proceso, donde estan todos 
sumamente interconectadas

Sin embargo la diferenciación se da en el 
nivel o cantidad de información que requi-
eren las mujeres.  “Habrá quienes lo qui-
eran saber todo, y otras, nada” (S. Narvaez, 
comunicación personal, 31 de Mayo 2018).  
Se puede observar en la figura inferior los 
tres niveles de información en que se seg-
menta, donde se propone como usuario ob-
jetivo el nivel medio y alto de información, 
más que nada por el interés que presentan 
esas mujeres en adquirir información.  Sin 
embargo, el sistema informativo  también 
acoge a aquellas que tal vez piensan que no 
quieren saber nada, pero luego agradecen 
poder contar con información.

Mujer en edad fértil, entre 15 y 55 años, que se 
atiende en el sistema de salud público en Chile.  
Tiene un nivel educacional medio-alto. mujer

Médica

Emocional/
Social

Legal

“Quiero saberlo todo ya que me 
gusta estar en control de la situ-
ación”

“Me gusta que me den información, 
pero hay detalles que preferiria no 
saber”

“No quiero saber nada, la situación es 
demasiado dolorosa para enfrentarla”

nivel alto 
de información

nivel medio 
de información

nivel bajo 
de información

características

¿qué siente?

Es una mujer preocupada por su bienestar físico 
y emocional.  Puede o no tener deseos de ser 
madre, sin embargo sufre un impacto emocio-
nal con la noticia de un posible bebé incompat-
ible con la vida extrauterina. Siente el estigma 
en torno a las pérdidas reproductivas y se siente 
muy sola en este duro proceso.

necesidades

usuario
objetivo
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El proyecto se enmarca dentro del sistema de 
atención de salud público chileno, donde el 
sistema informativo está diseñado de tal forma 
que es capaz de dialogar y articularse con las 
acciones y procesos que ocurren actualmente 
en la atención de salud a mujeres con embara-
zos inviables.  Una de las ventajas del sistema 
diseñado es que no está limitado a un nivel de 
atención, si no que actúa como un conector en-
tre la atención primaria, secundaria y terciaria, 
con el fin de facilitar la trayectoria de la mujer y 
acompañarla en todos los procesos que vive.  Si 
bien las herramientas se disponibilizarán en la 
atención de salud en el momento que exista una 
sospecha, los alcances de estas y las acciones 
que promueven incluyen otras instancias fuera 
de la atención médica, las cuales están orienta-
das a fortalecer las redes de apoyo de la mujer, 
mejorando su experiencia global.

Se propone en primera instancia un contexto 
más acotado, con el fin de pilotear la propues-
ta a baja escala, para luego avanzar hacia otras 
instituciones de salud. Durante el desarrollo 
del proyecto se trabajó junto al Centro de Ref-
erencia Perinatal Oriente (CERPO), el cual es 
el principal centro de derivación a nivel nacio-
nal para fetos con malformaciones congénitas.  
Este fue creado el año 2003 por una iniciativa de 
la Universidad de Chile en conjunto con el Hos-
pital “Dr. Luis Tisné”.  Este centro recibe deriva-
ciones de 14 servicios de salud a lo largo de todo 
Chile, donde su función principal es realizar los 
“procedimientos diagnósticos y terapéuticos 
fetales, acorde al tipo y complejidad de la pa-
tología, otorgando a las pacientes atención es-
pecializada y personalizada” (CERPO). Además 
del diagnóstico, este centro ha ofrecido desde 
sus inicios apoyo psicológico a sus pacientes, 
desde el minuto en que son derivadas allí.  

3.5
contexto de implementación 
del proyecto

Es por esto que en esta etapa del proyecto, este 
se enmarcará dentro del CERPO al tener condi-
ciones idóneas al estar asociado al Hospital Luis 
Tisné, donde además cuentan con 15 años de 
experiencia en el acompañamiento a mujeres 
con embarazos inviables, y además contribuy-
eron de forma importante al proyecto donde la 
mayoría de la información fue co-creada con el 
equipo.

Fig 3: Equipo interdisciplinario CERPO
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3.6
antecedentes y referentes

formulación del proyecto   antecedentes y referentes

aCompañar-es

la cuna vacía

fundación amparos
programa de cuidados paliativos y perina-
tales de la red de salud uc christus.  su ob-
jetivo es ofrecer apoyo integral a familias 
que esten viviendo un embarazo inviable.  
esto lo hacen a través de un equipo dedi-
cado sólo a esta atención, donde además 
cuentan con una página web con infor-
mación y redes de apoyo.  sin embargo, es 
una iniciativa privada y no acoge a mujeres 
que deseen interrumpir su embarazo.

libro escrito por dos mujeres que vivieron 
múltiples pérdidas reproductivas.  su fin es 
explicar de forma completa como se viven 
las pérdidas, normalizando emociones e 
inquietudes que viven las mujeres.  además 
crean un foro con el fin de que mujeres 
puedan compartir sus vivencias y resolver 
sus dudas fuera del sistema formal.

fundación que acoge a padres que estan 
viviendo o vivieron un embarazo invia-
ble.  tienen una página web donde ofre-
cen recursos de apoyo.  también cuentan 
con testimonios, y organizan juntas cada 
cierto tiempo para formar redes de apoyo 
entre padres que vivieron lo mismo.  exis-
ten muchas fundaciones de este tipo alre-
dedor del mundo.

Si bien existen iniciativas que buscan mejorar de una u 
otra forma la experiencia de mujeres que viven pérdidas 
reproductivas, no existe ninguna que abarque de forma 

integral la experiencia, y si lo hace, son inciativas 
privadas o con sesgos ideológicos.

not alone 
aplicación diseñada por nazanin andali-
bi, la cual conecta mujeres que tuvieron 
una pérdida con el fin de crear un espacio 
donde pueden compartir sus experiencias.  
funciona como una red social, donde a 
través del uso de filtros de búsqueda, la 
mujer puede conectarse con mujeres que 
tengan ciertas características.  el objeti-
vo es reducir el estigma y demostrar que 
son muchas mujeres quienes lo viven.

3.6.1  
antecedentes

Fig 6: Logos Fundación AmparosFig 5: App Not Alone

Fig 4: Portada “La Cuna Vacía”

Fig 7: Logo Acompañar-es
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Se tomaron distintos proyectos como referencia con 
el fin  de obtener ideas tanto conceptuales, met-
odológicas, gráficas, de usabilidad y editoriales.  

3.6.2  
referentes

guides to empower patients chile crece contigo

designing for dignity

designing out waiting times
proyecto de master de liliana fernandez 
donde realiza una serie de guías informa-
tivas para pacientes crónicos con el fin 
de ayudarlos a empoderarse en su enfer-
medad. se toma como referencia el diseño 
editorial y el hecho de tenga espacios de 
información escrita, pero también espa-
cios de uso interactivo en conjunto con el 
médico.

sistema de protección a la infancia que 
acompaña, protege y apoya integralmente 
a los niños y a sus familias.  se toma como 
referencia la multicanalidad, donde cuen-
tan con página web, aplicación, apoyo en 
el servicio de atención y kits para madres.  
este programa es muy efectivo y ha tenido 
buena aceptación.  

diseño de un sistema de respuesta ante mu-
jeres que han sido violadas en noruega.  
se rediseña la experiencia para evitar la 
revictimización y hacer la vivencia menos 
traumática. se toma como referencia la 
metodología sistémica utilizada, la co-
creación con actores y el foco en la mujer 
como protagonista.

proyecto de designit que propone mejorar 
la experiencia de mujeres con cancer de 
mama, donde el resultado final es una re-
ducción en los tiempos de espera, alivian-
do el periodo de incertidumbre.  se toma 
como referencia la metodología y estu-
dio en profundidad del usuario.

Fig 8: Proyecto Designing for dignity

Fig 9: Proyecto Guides to empower patients Fig 10: Proyecto Designing out waiting times Fig 11: Logos de Chile crece contigo
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4.1
metodología proyectual

Se plantea el proyecto desde una mirada 
sistémica, es decir que se observa al servicio de 
salud y a sus actores como una sistema comple-
jo que se manifiesta en una serie de elementos; 
las personas y sus roles, el espacio físico, los 
implementos, protocolos existentes, y las rela-
ciones que existen entre estas distintas partes. 
Se utilizó la metodología propia del Diseño de 
Servicios para el desarrollo del proyecto por la 
forma que tiene de abordar los proyectos, con 
una mirada holística, centrada en el usuario, 
visualizable, narrativa, interdisciplinaria y par-
ticipativa.  El equipo de Diseño de Servicios UC 
establece estos como los pilares fundamentales 
de la disciplina, los cuales fueron muy impor-
tantes en cada una de las etapas del proyecto.

Las primeras dos etapas fueron realizadas du-
rante el seminario, donde se comenzó a for-
malizar de forma preliminar el sistema.  Una 
vez en la etapa de título, se formalizó la pro-
puesta y se comenzó a testear para poder re-
diseñar cada una de las partes.  La etapa de im-
plementación no se realiza dentro del periodo 
académico, tomando en cuenta la complejidad 
del servicio abarcado, sin embargo se proponen 
proyecciones realistas para su implementación 
pensando en los recursos disponibles hoy.

identificar y 
comprender

analizar y 
problematizar

conceptualizar 
y formalizar

testear e iterar

implementar 
y evaluar

Etapa dedicada a conocer profundamente a los usuarios y provee-
dores del servicio, en este caso a mujeres que vivieron un embarazo 
inviable y al servicio de salud.  Se levantó información cuantitativa y 
cualitativa a través de distintas técnicas, principalmente entrevistas, 
y revisión de fuentes bibliográficas primarias y secundarias.

Se analizó la información levantada con el fin de detectar los 
posibles problemas y oportunidades de intervención para el proyec-
to. Se utilizaron distintas herramientas como gráficos, mapas de 
viaje y de actores para sistematizar la información, pudiendo así 
dimensionar el problema y su impacto.

Se comienza el proceso de ideación y de procesos de trabajo colabo-
rativo con el servicio de salud y las mujeres.  Se definen los requer-
imientos y atributos que debe tener el nuevo sistema, y los puntos 
de contacto que lo sustentan.  A medida que avanza el proceso de 
diseño la propuesta se va complejizando.

En esta etapa se ponen a prueba las ideas, conceptos y propuestas 
desarrolladas, permitiendo reducir la incertidumbre de manera 
temprana. Es un proceso iterativo donde la propuesta se va comple-
jizando a medida que se adquiere experiencia.  El testeo no sólo se 
realiza para poner a prueba los conceptos, si no también como un 
método de co-creación con los usuarios.

Esta última etapa esta orientada en implementar la propuesta 
final y ponerla en marcha. Esta debe ser debidamente planeada ya 
que el servicio se pondrá a disposición de quienes efectivamente 
le darán vida. Aquí se diseñan indicadores y formas de medición 
que permitirán evaluar el éxito y el cumplimiento de los objetivos 
propuestos. 
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4.2
desarrollo de ideas

4.2.1  
primeros bocetos y conceptualización 

A partir del levantamiento exhaustivo de in-
formación y de la detección del problema, se 
comenzó a conceptualizar y definir cuales eran 
los aspectos importantes en la experiencia de 
la mujer. Se definió a grandes rasgos qué infor-
mación era importante para la mujer en esta 
situación, donde se realizó una matriz que sepa-
ra las etapas que va viviendo la mujer, y qué tipo 
de información necesita en cada uno de esos 
momentos.

desarrollo del proyecto   desarrollo de ideas
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etapa
sospecha

diagnóstico

confirmación
causal

toma de 
decisión

interrupción

continúa 
embarazo

fallecimiento

vuelta a la 
realidad

tipo de 
información

médica legal emocional/social

-Malformaciones observadas
-Proceso de derivación
-Estadísticas generales

-Exámenes y procedimientos
-Tiempos de espera
-Riesgos

-Explicación inviabilidad
-Estadísticas
-Causas y factores de riesgo
-Malformaciones detectadas
-Diagnóstico
-Explicacion estudios genéticos y cariograma

-Que implica interrumpir o no el embarazo
-¿Sufrirá mi bebé con la interrupción?
-Autopsia
-Manejo de restos

-Explicación procedimiento
-Cuidados paliativos

-Cuidados en el embarazo
-Señales de alerta
-Qué hacer si el bebé fallece in-utero

-Cuidados paliativos
-Manejo de restos

-Planificación familiar
-Anticonceptivos
-Estudios genéticos

-¿Cómo reinsertarse en el trabajo?
-¿Cómo enfrentarse a otras embarazadas?
-Relación con la maternidad

-Inscripción
-Programa dignifica
-Funerarias

-Cómo enfrentar la muerte
-Apego

-Cómo prepararme para el parto
-Tips para crear recuerdos

-Consentimiento informado -¿Mi bebé va a sufrir?
-¿Puedo verlo?
-¿Qué pasa si nace vivo?
-Tips para crear recuerdos

-¿Puedo inscribir a mi bebé? -¿Puedo ver a mi bebé si interrumpo?
-Importante ponerle nombre
-¿Me puedo arrepentir de la decisión?
¿Puedo hacer apego con mi bebé?

-Ley 21.030
-Dudas generales respecto a la ley
-Estadísticas de beneficiarias
-Derecho a la interrupción
-Derecho al acompañamiento

-¿A qué otras mujeres les ha pasado?
-¿Cómo cuento esta noticia?
-¿Es normal sentirme culpable?
-Normalizar sentimientos
-Manejo del duelo 
-¿En qué consiste el acompañamiento y qué
 instituciones la ofrecen?

-Derechos y deberes del paciente
-Ley 21.030
-Leyes de protección al embarazo
-¿Qué hacer si se vulneran mis derechos?

-Derechos y deberes del paciente
-Ley 21.030
-¿Qué hacer si se vulneran mis derechos?

-“Es más comùn de lo que se cree”.
-Calmar la incertidumbre
-¿A quién más le ha pasado esto?
-Normalizar sentimientos

-Preguntas frecuentes
-¿Existen otros exámenes?
-Cómo manejar la incertidumbre
-Manejo de la culpa
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primeros bocetos formales

A partir de la definición preliminar de la infor-
mación que se quería entregar a las mujeres, se 
comienza la etapa de ideación de la forma, el me-
dio por el cual esta información iba a dialogar con 
el servicio de salud y la mujer.

Libro como elemento conector en-
tre distintos aspectos importantes 
para la mujer.

Sistema que se compone por guías informativas 
que estan separadas dependiendo de la etapa que 
está viviendo la mujer.  Esto dialoga con una página 
web que tiene información más detallada además 
de recursos descargabes, testimonios y la opción de 
hablar con otras mujeres que hayan vivido lo mismo.

desarrollo del proyecto   desarrollo de ideas
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definición de atributos

Para poder avanzar en la formalización se definen los 
atributos que debe tener el sistema informativo, con el 
fin de diseñar la forma en base a esto.

la información expuesta responde 
a las necesidades más íntimas de la 

mujer, utilizando un enfoque 
sensible que la apoye.

integra distintos canales y fuentes 
informativas con el fin de enriquec-

er la experiencia informativa 
a la mujer.

las herramientas funcionan como 
un conector entre el servicio de 

salud, la mujer y otras mujeres que 
vivieron la experiencia, articulando 
acciones que contribuyen a mejorar 

la experiencia global.

la información exhibida es neutra, 
en el sentido de que no coacciona 
a la mujer a tomar una decisión u 
otra, respetando su derecho a la 

libre elección. es objetiva. 

las herramientas son flexibles 
ya que no obligan a que ocurran 

ciertas interacciones, pero crean un 
marco de acción capaz de gatillar 

acciones beneficiosas para la 
mujer y tratantes.

empático

multicanal

articulador

neutroflexible

la propuesta debe ser un aporte tan-
to para el profesional como para la 
paciente. este no debe complicar más 
el trabajo del personal sino que fa-
cilitarlo, con el fin de que el cambio 

sea beneficioso para todos.

facilitador

utiliza el testimonio de mujeres que 
vivieron la experiencia como capital 

valioso de información.

testimonial
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Se utilizan técnicas de prototipado rápido para 
comenzar a validar hipótesis y disminuir los 
niveles de incertidumbre.  Se comenzó por pro-
totipar distintas partes del sistema de forma 
muy simple, para testearlos juntos a los usuari-
os y poder avanzar en la formalización, afinando 
así progresivamente los detalles del proyecto.

Prototipar de forma temprana permitió que los 
testeos se conviertieran también en instancias 
de co-creación con los distintos actores. Se re-
alizaron testeos con los médicos, psicólogos, 
trabajadora social y matrona del equipo del 
CERPO, los cuales aportaron ideas nuevas al 
proyecto, además de validar la información que 
se estaba entregando.  

Se testeó también con otros actores, como con 
Margarita Larraín, psicóloga de Hospital El Car-

men, y Estefanía Andahur, psicóloga de la Cor-
poración Miles, las cuales contribuyeron desde 
su propia área en la información psicosocial uti-
lizada en herramientas. 

Las instancias de co-creación y testeo más im-
portantes fueron las realizadas con mujeres 
que habían vivido un embarazo inviable.  Ellas 
se mostraron muy emocionadas por participar, 
a pesar del impacto emocional que implicaba 
para ellas recordar y revivir todo su proceso.  
Conversando con las entrevistadas, sentían que 
aportar en este proyecto y en la mejora actual 
de la atención a mujeres con embarazos invia-
bles, era su granito de arena, donde creían que 
al menos algo bueno tenía que salir de una ex-
periencia tan horrible.

4.3
prototipado, co-creación y testeos

desarrollo del proyecto   prototipado, co-creación y testeos
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primer prototipo y testeo

Se diseño un prototipo muy básico que contenía la in-
formación que en ese momento se creía importante 
para la mujer.  Se testeó con Ana María, una de las 
pacientes entrevistadas, donde fue muy importante 
para conocer la importancia que realmente tenía la 
información, y pensar en conjunto en nuevas cosas 
para incluir en el sistema.

participante:  Ana María Miranda
lugar:  Starbucks Mall Plaza Tobalaba
fecha y hora:  18 de Enero, 2019, 20:15

observaciones y conclusiones:
-Súper bueno y útil que te den información fidedig-
na y por escrito, por qué uno nunca sabe bien si lo 
que busca en internet es confiable, y los doctores 
te dicen todo de forma oral.

-Podría incluirse también en qué consisten los 
exámenes, por ejemplo la amniocentesis que es 
súper dolorosa y tiene riesgos.

-Me gustaría saber qué esperar todo el rato, por 
ejemplo si voy a sangrar después del parto, o qué 
pasa si tengo hemorragia, o las señales de alerta 
si decido continuar con mi embarazo.

-Sería bueno que surgieran grupos de autoayuda, 
o charlas o talleres a partir de los testimonios.

La parte superior corresponde a información 
por escrito que se le daría a la mujer, y la ficha 
de la izquierda es un recurso descargable para 
facilitar la comprensión de la patologia fetal a la 
mujer, y facilitar el trabajo del equipo médico.

Mi guía de
 

Acompañamiento

Ley 21.030

1

Inviabilidad fetal de vida extrauterina

resultados del testeo

4

¿Cuáles son mis derechos?
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segundo prototipo, co-creación y testeos

La segundas herramientas diseñadas ya 
tenían un grado de complejidad mayor, donde 
se hizo nuevamente un levantamiento de in-
formación para diseñarlas.  Se organizaron 
múltiples testeos, tanto con el equipo de sa-
lud, con psicólogas y también con las mujeres 
que se entrevistaron en un principio.  

Hablando con Natalia Martinez, psicóloga 
del CERPO, se definió que las guías informa-
tivas debían estar divividas en 4 momentos, 
con el fin de entregarlas de forma parcelada 
a las mujeres. Se realizaron estos cambios, 
y además se prototipó de forma muy  bási-
ca una página web para ver si esta sería una 
herramienta útil para el equipo y para las 
mujeres.

1. SOSPECHA 2. CONFIRMACIÓN
    CAUSAL

2. CONTINUA CON SU
    EMBARAZO

2. INTERRUMPE SU 
    EMBARAZO

Carpeta para archivar todas las 
guías de forma ordenada, y además 
poder guardar papeles y resultados 
de exámenes.

desarrollo del proyecto   prototipado, co-creación y testeos
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Se definieron bien los contenidos y cómo se iba a mostrar la información en 
cada una de las guías.  Se desarrolló principalmente la etapa de sospecha y 
confirmación de la causal, ya que son las que tienen menos información ac-
tualmente, y donde más incertidumbre hay.

contenido de las guías
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Este prototipo buscaba validar 
principalmente la hipótesis plant-
eada de la necesidad de conocer 
otras mujeres que hubieran vivido 
la misma experiencia.  También 
se incluyó una sección de infor-
mación general, foro, recursos 
descargables y preguntas fre-
cuentes.

Otro objetivo era ver que tanta in-
formación personal estaban dis-
puestas a entregar las mujeres al 
momento de registrarse.

prototipado de la página web

A C O M P A Ñ A R N O S

Mapa interactivo

Iniciar sesión

RecursosComunidad Preguntas frecuentes

“Y es ese momento cuando cae la bomba, el meteorito, que viene a arrasar con 
todos los planes que tenías.  Para mí la verdadera interrupción del embarazo es 
esa, cuando te dan la noticia y te confirman la causal, por que es ahí cuando tus 

sueños se interrumpen, no cuando estas en el procedimiento”

Conoce a Ignacia, su historia y el increíble trabajo 
artístico que hizo para sanar su duelo

¡Bienvida a Acompañarnos!
Registrate para poder continuar

Nombre  
(Real o fantasía)

Edad

Dirección de email

Contraseña

Repetir Contraseña

Siguiente

a con

a con

Mapa 
interactivo

Filtrar por

8 mujeres calzan con tu búsqueda, 
¡conoce sus historias y conéctate 
con ellas!

Edad Materna

Trimestre de gestación

Patología

Decisión

28 - 30 años

1er Trimestre 
2do Trimestre 
3er Trimestre

Anancefálea

Interrupción del embarazo 
Continuar con embarazo

¡Bienvida a Acompañarnos!
Registrate para poder continuar

Foto de perfil  
(Opcional pero 
recomendado)

¿Cuál es tu situación actual?

¿En qué trimestre de tu embarazo te encuentras?

¿En qué proceso te encuentras?

¿Podemos utilizar tu ubicación? Así puedes aparecer en el 
mapa interactivo junto con otras mujeres que viven lo mismo 
que tú.

Subir

Estoy cursando  
un embarazo  
No viable

Viví un embarazo 
no viable

1er trimestre 2do trimestre 3er trimestre

Otro

Existe una sospecha 
de malformación en 
mi feto

Sí No

Me confirmaron que 
tengo un embarazo 
inviable

Otro

Finalizar

¿Quieres saber cuantas 
somos en el mundo? 
Pincha aquí

Anualmente  
somos más de  
550 mujeres

No estas  
sola  
en esto

Cada día  
2 mujeres  
en Chile  son  
diagnosticadas  
con un 
embarazo 
inviable.

Ir a mapa interactivo

desarrollo del proyecto   prototipado, co-creación y testeos
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testeo con el equipo cerpo

Se organiza una instancia con parte del equipo del 
CERPO, donde se explica en qué consiste el siste-
ma y los distintos puntos de contacto que este tiene.  
Para esta instancia se diseña una herramienta de 
comunicación, con el fin de visualizar el sistema de 
forma simple. Esta mapeaba el sistema, uniendo 
la experiencia que estaba viviendo la mujer con el 
sistema informativo que se había creado y las dis-
tintas acciones que este generaba.

participantes: 
Dr. Guillermo Rodriguez (Jefe CERPO)
Dra. Daniela Cisternas (Gineco-obstetra)
Sandra Narvaez (Matrona)
Natalia Martínez (Psicóloga)
lugar:  Centro de referencia perinatal Oriente
fecha y hora:  30 de Abril, 2019, 11:30 

observaciones y conclusiones:
-Bien que este separado en cuatro etapas dis-
tintas, tiene sentido y así la información se da de 
forma parcelada.

-La primera guía debiera entregarse en atención 
primaria para ayudar con el proceso de derivación.

-Se realizan correcciones acerca de las cifras, in-
formación médica y legal entregada.  Se define en 
conjunto que información conviene sacar y cual 
hay que agregar.

*Se recomienda revisar cuestionario realizado a 
los médicos en el testeo (Anexo 7.3.1)

resultados del testeo

Fig 12: Instancia de testeo y co-creación con equipo CERPO.

Fig 13: Correcciones realizadas al material en conjunto al equipo CERPO.
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Este mapa del sistema muestra como se relacionan las distintas etapas y pro-
cesos que está viviendo la mujer, con los nuevos puntos de contacto diseña-
dos, y las acciones que surgen en torno a estos.

desarrollo del proyecto   prototipado, co-creación y testeos
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testeo con mujeres que vivieron
un embarazo inviable

Se organizaron dos testeos  separados con mujeres que habían vivido un 
embarazo inviable para obtener feedback y testear el material creado.  
Los resultados se presentaran de forma conjunta, sin embargo cada tes-
teo fue individual.  Estas instancias resultaron ser muy enriquecedoras, 
ya que no sólo se testeó el material, si no que también se co-crearon 
nuevas soluciones para rediseñar.

participante 1: Ana María Miranda
lugar:  Casa de Ana, comuna de La Florida
fecha y hora:  30 de Abril, 2019, 20:30

participante 2: Ignacia Valdivieso
lugar:  Casa de Ignacia, comuna de Santiago
fecha y hora:  9 de Mayo, 2019, 18:00

observaciones y conclusiones:
-Se corrige desde redacción hasta el tono utilizado en la guías.  

-Entrevistadas valoran mucho la utilización de complementos visuales 
y diagramas, aliviana la vista y ayuda a entender.

-Para Ana María es muy importante el anonimato, por lo que propone 
que no hayan logos por afuera, y disminuír el tamaño de las guías para 
poder meterlo a la cartera.

-Prefieren una app a que una página web, es más accesible y lo pueden 
revisar apenas salgan del hospital.  

-Les gustó mucho la idea de poder hablar con otras mujeres, además 
propusieron que podrían realizarse charlas y talleres a partir de esta 
nueva red de apoyo.

resultados del testeo

Fig 15: Ignacia Valdivieso revisando el material.

Fig 14: Ignacia Valdivieso haciendo anotaciones.

“Uno esta sufriendo tanto, que te den esto es un súper 
apoyo, además que es lindo, es como un cariñito”
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Fig 16: Ana María revisando el material. Fig 18: Ana María utilizando el primer prototipo de la página web

Fig 19: Ana María utilizando el primer prototipo de la página web.Fig 17: Ana María revisando el material y escribiendo dudas.

“Es súper importante saber que uno no está sola, que no es la única 
a la que le pasa esta situación, que no soy la única fallada”

desarrollo del proyecto   prototipado, co-creación y testeos
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tercer prototipo y testeo 

sospecha y diagnóstico confirmación causal 
Se rediseñó un tercer prototipo del sistema, esta vez 
incorporando todos los aprendizajes obtenidos de 
los testeos.  Se disminuyó el tamaño y se simplificó 
la gráfica con el fin de hacerlo más amigable y fácil 
de entender. Se testeó el material con el equipo del 
CERPO para corregir la información médica, legal y 
psicosocial.

participantes: 
Dr. Guillermo Rodriguez (Jefe CERPO)
Dra. Daniela Cisternas (Gineco-obstetra)
Emilia Nuñez (Trabajadora Social)
Natalia Martínez (Psicóloga)
lugar:  Centro de referencia perinatal Oriente
fecha y hora:  18 de Junio, 2019, 10:30 

observaciones y conclusiones:
-Principalmente se corrigió la información médi-
ca, donde algunos exámenes estaban mal explica-
dos o el periodo en donde se podían realizar estaba 
incorrecto.

-Estaban muy felices con el resultado, donde ase-
guraron que esta herramienta sería muy útil para 
las mujeres y para ellos también.

-Se discutieron las opciones de financiamiento que 
podía tener el proyecto.

resultados del testeo
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confirmación causal 

Fig 20: Dra. Daniela Cisternas revisando el material. Fig 22: Emilia Nuñez revisando el material.

Fig 21: Dra. Daniela Cisternas y Dr. Rodriguez revisando el material.

desarrollo del proyecto   prototipado, co-creación y testeos





5 el sistema de información



proyecto de título florencia aguirre   acompáñame

-64-

Luego de la etapa de prototipado, co-creación y 
testeos, se define la forma final del sistema in-
formativo, denominado “acompáñame”.  Acom-
páñame no son sólo las herramientas o puntos 
de contacto diseñadas, si no que cómo su con-
strucción está pensada para funcionar de forma 
sistémica y de tener la capacidad de gatillar 
nuevas interacciones dentro del sistema pre-ex-
istente, que es el proceso de atención de salud.  

Donella Meadows habla en su libro “Thinking 
in Systems” acerca de las características de los 
sistemas. Los sistemas son una serie de ele-
mentos o estructuras que tienen relación entre 
sí, que interactúan para producir un comporta-
miento con un determinado fin, donde una de 
sus características es que no son lineares, no 
funcionan de forma cronológica o consecutiva, 

si no que funcionan en red, simultáneamente y 
de forma muy compleja. El servicio y atención 
de salud a la mujer es un sistema, que por con-
secuencia tampoco funciona de forma lineal, 
lo que significa que las acciones que ocurren 
en torno a este tampoco ocurren linealmente. 
Actualmente se simplifica la experiencia de la 
mujer a un modelo cronológico, donde primero 
ocurre la sospecha, luego la confirmación de la 
causal, toma de decisiones, etc.. Pero la reali-
dad es que esa es sólo un aspecto de la experi-
encia, ese es el viaje de la mujer, pero al mismo 
tiempo están ocurriendo un sin fin de otras ac-
ciones, como por ejemplo lo que está pasando 
en el trabajo de la mujer, la dinámica familiar, 
el trabajo interno del equipo de salud, entre 
otras cosas.  Es por esto que si bien el siste-
ma de información diseñado también se inserta 

“Many of the interconnections in systems operate through the flow 
of information. Information holds systems together and 

plays a great role in determining how they operate”
-Meadows, 2009-

5.1
el sistema como 
un marco de acción

en esta linealidad ya que tiene que ser capaz de 
estar articulado a lo que ocurre actualmente, el 
marco de acción y de interacciones que genera 
apuntan a un comportamiento sistémico.  

Acompáñame fue diseñado con una mirada 
holística de la experiencia de la mujer, donde 
se consideran sus necesidades, expectativas y 
deseos, y a la vez la de los tratantes de salud, ya 
que constituyen un factor clave dentro de esta 
vivencia.  Los dos puntos de contacto diseñados; 
la serie de guías y la aplicación, no sólo solucio-
nan el vacío informativo que existe hoy día, si no 
que también son un llamado a la acción, a las 
buenas prácticas y a exigir una mejor atención 
de salud.
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el sistema de información   el sistema como un marco de acción

Cada diagrama representa un sistema distinto.  En primer 
lugar tenemos el sistema que se produce en el proceso de 
atención de salud a mujeres con embarazos inviables.  Cada 
uno de los círculos representa un actor, organización o enti-
dad distinta, mientras que las líneas representan conexiones 
producidas por acciones, comportamientos o necesidades 
entre ellos.  

Acompáñame también es un sistema, materializado hasta 
este momento en dos puntos de contacto (círculos grandes), 
los que a su vez se conectan con otros actores, como las mu-
jeres que ya vivieron la experiencia, los médicos, psicólogas, 
organizaciones, entre otras.  Al acoplarse ambos sistemas, 
no sólo se incorporan nuevas conexiones, si no que esto a 
su vez gatilla nuevas interacciones en el sistema de salud, 
como consecuencia natural de este cruce.  Así es entonces 
como este proyecto no busca crear una solución estática, si 
no que la generación de un marco de acción fluído que irá 
mutando y evolucionando con el tiempo. 

sistema de atención de salud en un hospital 
a mujeres con embarazo inviable.

acompáñame: sistema informativo para 
mujeres con embarazos inviables.

articulación entre el sistema informativo 
y el sistema de atención.

nuevos actores e interacciones gatilladas 
a partir de la articulación del sistema 
informativo al sistema de atención.
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5.2
puntos de contacto

El sistema informativo se tangibiliza en dos her-
ramientas, las cuales fueron diseñadas consid-
erando lo aprendido en el levantamiento de in-
formación, co-creación y testeos con usuarios.  
El equipo de Diseño de Servicios UC define los 
puntos de contacto como “los tangibles e intan-
gibles que hacen interactuar a las personas con 
la organización”, donde en este caso sería en-
tre las mujeres con embarazos inviables, y su 
atención de salud.

Para el diseño de estas herramientas se definen 
los requerimientos que debía tener el proyecto, 
por ejemplo que fuera informativo, que facilitara 
la comunicación y que incluyera a otros actores 
que hoy no estan visibilizados dentro del servi-
cio, entre otros.  Luego se definieron los atribu-
tos que debía tener el sistema, pensando en las 
necesidades y expectativas tanto de los usuarios 
como de los proveedores, por ejemplo que fuera 
un facilitador, testimonial, flexible, etc..

A continuación se ve una tabla con los prob-
lemas y oportunidades del proyecto, y como es-
tas se plasmarían en los puntos de contacto.  Se 
definieron que serían dos herramientas, las guías 
y la app, ya que cada una resolvía temas distintos, 
pero al mismo tiempo serían complementarios.

problemas/oportunidades

obstrucción de informacion 
en atención primaria

barrera comunicacional 
médico-paciente

no existe acompañamiento 
en la etapa diagnóstica

estado de shock dificulta 
comprensión de info.

estigma e invisibilización en 
torno a las pérdidas.

información para toma de deci-
siones es inoportuna.

intangiblidad del recuerdo                 
del bebé.

ausencia de fuentes confiables 
de información.

deseo de mujeres de ayudar a 
otras desde su vivencia.

no existe un vínculo entre mujeres 
que vivieron la experiencia con las 
que estan viviéndolo actualmente

calidad de atención depende de cada 
institución y personal a cargo.

como se puede solucionar

información acerca de qué hacer en 
caso de violación de derechos

info. escrita simple, apoyo visual, 
espacio de dibujo y recursos descar-
gables

info. de apoyo entregada en aps para 
acompañar en sospecha y diagnóstico.

info. por escrito permite llevarla a 
casa y revisar con tranquilidad.

inclusión de relatos de apoyo escri-
tos, además de red de apoyo virtual.

info. escrita acerca de decisiones que 
hay que tomar.

consejos y herramientas para que 
ellas creen sus propios recuerdos.

app con info. fidedigna, se sugieren 
también otras páginas confiables.

sección de testimonios en app y rela-
tos escritos en las guías.

diseño de espacio virtual de comu-
nicación para conectarse con otras 
mujeres que vivieron lo mismo

las herramientas diseñadas pueden 
ser utilizadas en cualquier centro, 
disminuyendo la brecha de atención.



-67-

El sistema consiste en una serie de 4 guías que se entregan de forma parcelada 
a medida que la mujer avanza en su experiencia, la cuales se complementan 
con una aplicación y página web que tiene como objetivo utilizar los testimonios 
de otras mujeres como capital valioso de información, además de servir para 
resolver dudas o inquietudes que el sistema de salud hoy no resuelve.  El obje-
tivo del sistema es mejorar la experiencia de la mujer en el ámbito de salud, a 
través de la disponibilización de información que entregan estas herramientas, 
las cuales responden a sus necesidades actuales.

el sistema de información   puntos de contacto
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1 2

3

4

Una de las herramientas que se diseñó fueron 
las guías de acompañamiento.  El objetivo de 
estas es entregarle información y validar las in-
quietudes de la mujer desde el primer momen-
to en que existe una sospecha de malformación.  
Las guías actúan como un elemento conector 
entre las distintas dimensiones de información 
que necesita la mujer y con las que se enfrenta 
en su experiencia; Información médica, legal y 
emocional/social.  

Actualmente estas dimensiones estan disgre-
gadas, donde por ejemplo el doctor es el que 
se encarga de entregar la información médica 
y la psicóloga resolver los temas emocionales, 
donde no siempre existe comunicación entre lo 
que dijo uno o el otro.  Durante la experiencia 
se van entretejiendo estos tres tipos de infor-
mación, no sólo dentro del servicio de atención 
de salud, si no que también con lo que pasa en 

5.2.1  
guías de acompañamiento

la vida personal de la mujer. Las guías además 
de ser informativas, son un elemento que facil-
ita la interacción y comunicación entre distintos 
actores. Por ejemplo estas incluyen espacios 
para facilitar la explicación del diagnóstico fetal 
por parte del médico a las mujeres a través de 
escritura y dibujo.  Esto no sólo facilita la comu-
nicación con el doctor, si no que también ayuda 
a la mujer a poder explicar el diagnóstico a sus 
cercanos de querer hacerlo.

Otro de los problemas que resuelven las guías 
es que facilita la derivación desde la atención 
primaria o APS (consultorios) a los centros de 
diagnóstico u hospitales, ya que actualmente 
existe poca coordinación entre estos dos secto-
res, donde además en APS se tiene poco cono-
ciemiento del protocolo a seguir, causando que 
la derivación sea lenta o incluso que no se haga.  
Entregar información por escrito acerca de este 

atención 
primaria
aps

atención secundaria o terciaria
centros de diagnóstico u hospitales
(varía caso a caso)

proceso obliga a los equipos a informarse y la 
mujer puede exigir que se cumplan sus dere-
chos fundamentales. 
 
Se decidió utilizar un formato impreso para las 
guías ya que se buscó crear instancias distintas 
en la experiencia, donde la relación cerebro-mo-
triz, el acto de escribir o dibujar sea por parte 
de la mujer o de su equipo tratante, son funda-
mentales para facilitar la comunicación y para 
vivir más conscientemente el proceso.  Además 
se tomó como un insight el hecho de que las 
mujeres ya llevaban una libreta para hacer sus 
anotaciones, por lo que es un elemento cercano 
y amigable para ellas.  La idea es que sea un 
objeto que quieran guardar y atesorar como re-
cuerdo de su experiencia y de su historia. 
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el sistema de información   puntos de contacto

sospecha & diagnóstico

decide interrumpir el embarazo

confirmación de la causal

decide continuar el embarazo
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estructura de contenidos

espacio para anotar dudas o 
reflexiones, esto facilita la comu-
nicación con el personal médico.

espacio dedicado a consejos escritos pen-
sando en las inquietudes que enfrentan las 
mujeres.  este puede venir desde el personal 
médico u otra mujer que vivió lo mismo

sección de información 
escrita, se explican 
procedimientos, leyes 
o dudas que tienen las 
mujeres en cada etapa.

sección de diagramas, 
imágenes o gráficos.  el 
obetivo es apoyar visual-
mente la información 
para hacerla más fácil de 
entender.

su uso varía dependiendo 
de la información que se 
quiere entregar.  en este 
caso se muestra infor-
mación práctica respecto 
a los exámenes.
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espacio para facilitar la 
comunicación médico-pa-
ciente, donde el dibujo y 
la escritura se vuelven 
un lenguaje común para 
ambas partes.    

origen de las 
malformaciones   

espacio para escribir las 
malformaciones obser-
vadas y el diagnóstico 
definitivo.   

se utiliza el código qr para conectar 
las guías con la aplicación.  esto 
permite a la mujer poder buscar más 
información si la requiere.  

espacio para indicaciones 
específicas, tales como 
precauciones especiales 
que haya que tener en 
cuenta.

el sistema de información   puntos de contacto
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se repesenta de forma 
infográfica el proceso de 
derivación para facilitar 
la comunicación entre el 
tratante y la mujer.  

esto permite bajar los nive-
les de incertidumbre, ya que 
la mujer sabe los eventos 
que se vienen más adelante.
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el sistema de información   puntos de contacto

se representa de forma 
infográfica la trayectoria 
que vivirá la mujer desde 
que se confirma su causal.  
esto permite bajar los 
niveles de incertidumbre, 
y poder adelantarse a 
ciertas situaciones.
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espacio dedicado a la mujer 
para que pueda reflexionar, 
hacer anotaciones, pregun-
tas dibujos o lo que ella 
quiera.  

esto ayuda a validar la 
necesidad de expresión que 
tienen las mujeres en estos 
casos, donde no siempre se 
dan los espacios.

se incluyen pequeños espa-
cios que buscan validar las 
emociones de las mujeres, 
donde se normaliza el sen-
tir angustia y miedo como 
parte del proceso.
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el sistema de información   puntos de contacto

uso de estadísticas para 
visualizar el número de 
mujeres que han vivido lo 
mismo en chile.  esto per-
mite a la mujer sentirse 
menos sola, y saber que 
hay más como ella que lo 
han vivido.

información acerca de la 
ley para empoderar a las 
mujeres a que conozcan sus 
derechos fundamentales.
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5.2.2  
aplicación 

La segunda herramienta diseñada es una apli-
cación para el celular, la cual a su vez está aso-
ciada a una página web.  Esta se complementa 
con las guías de acompañamiento, donde si bien 
resuelven necesidades distintas, toda la infor-
mación que contienen las guías se encuentra 
también en la aplicación y de forma más com-
pleta.  Su objetivo principal es visibilizar que 
existen otras mujeres que han vivido la mis-
ma experiencia, y saber que su historia puede 
ayudarlas a sobrellevar la suya.  Estos se hace 
a través de la publicación de testimonios de las 
mismas usuarias de la aplicación, donde pueden 
interactuar entre ellas o mandarse mensajes.  

Además de información y la posiblidad de inter-
actuar con otras mujeres,  la aplicación también 
contiene una sección de preguntas tipo foro, 
donde se puede buscar por tema o por palabra.  
Otra sección contiene recursos descargables, 
los cuales pueden ser utilizados tanto por la 
mujer como por el personal de salud.  Estos 
consisten en herramientas que se utilizan en 
la atención a la mujer, como son las fichas de 
las patologías por ejemplo, o videos explicativos 
para facilitar la explicación de procedimientos.

La idea de crear este espacio surge en base al 
antecedente Not Alone (pg. 43), una app para 
mujeres que han vivido pérdidas reproductivas, 

donde su fin es poder comunicar mujeres que 
han vivido lo mismo, buscando reducir el estig-
ma y silencio en torno al tema.  Esto se comple-
menta con la experiencia de las autoras del libro 
“La Cuna Vacía”, donde ellas mismas crearon 
un foro llamado “Superando un aborto”, con el 
fin de abrir un espacio de comunicación entre 
mujeres que vivieron lo mismo. Se habla en el 
libro del “espíritu de la hoguera”, donde las mu-
jeres se encuentran por “el calor de un relato 
común”, donde las autoras describen por qué 
el mundo cibernético es idóneo para compartir 
estos relatos:
	
	 1. Es anónimo, menos riesgo de exponerse.

	 2. Se posibilita el encuentro entre iguales, 	
	 encontrando la empatía para sentirse acogi	
	 dos y no juzgados.

	 3. La escritura es catártica.

	 4. Se comparte información valiosísisma so	
	 bre procedimientos médicos y resultados de 	
	 exámenes.

	 5. Se da apoyo, se validan sentimientos y se 	
	 comparten soluciones que le pueden servir 	
	 a otro.

(Claramunt, 2009)
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pantalla de inicio iniciar sesión o registrarse 
como nuevo usuario registro de datos personales.  se 

ofrece poner sólo un seudónimo 

ya que el anonimato es impor-

tante para algunas mujeres

preguntas para poder personal-
izar la búsqueda de testimonios y 

mujeres más adelante.  esto permite 
a la mujer identificarse más  a la 

hora de encontrar alguien que haya 
vivido lo mismo.
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menu principal: testimonios al abrir los testimonios se 
puede interactuar con la per-
sona, dentro de esto se puede 
mandar un mensaje privado.

compartiendo experiencias, 
inquietudes y miedos.

el sistema de información   puntos de contacto
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5.3
mapa del sistema

Primer ingreso 
mujer a APS

Ecografía de 
control 

Pesquisa 
malformaciones 

Consulta con 
Especialistas 

Ecografía de 
especialista 

Confirmación malfor-
maciones y se da la 
orden para exámenes 
específicos. 

Realización 
exámenes 
específicos

Espera nueva 
consulta

Espera para 
poder realizarse 
el examen

Espera resultados 
de los exámenes

Mujer vuelve a su 
casa y espera su 
nueva consulta 
médica 

Puede que la paciente 
deba esperar hasta 
poder realizarse el 
examen específico.

derivación

atención primaria 

atención 
de salud

 

vida 
privada

 

atención secundaria

G1.1 G1.4 G1.6

G1.3

G1.5
G1.7

A.1

G1.2
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Resultados 
exámenes

Toma de 
decisión

Decide interrumpir 
su embarazo

Procedimiento de 
interrupción

Fallecimiento 
bebé

Fallecimiento 
bebé

Vuelta a la 
vida regular

Vuelta a la 
vida regular

Decide continuar 
su embarazo

Se informa a la 
mujer que es 
beneficiaria de 
la ley 21.030 

Confirmación 
Causal

Puede tomarse el 
tiempo que qui-
era para tomar la 
decisión

periodo
diagnóstico

atención terciaria

G2.1 G2.2 G2.3

G3.1

G3.3 G3.4

G3.2

G4.1

G4.3 G4.4

G4.2

G2.4

A.3

A.2

A.5

A.5

A.4

el sistema de información   mapa del sistema



proyecto de título florencia aguirre   acompáñame

-82-

El mapa anterior muestra como el sistema in-
formativo se acopla a la experiencia de salud 
actual de la mujer.  Cada uno de los puntos de 
contacto esta identificado por un color y código, 
donde cada uno cumple una función específica 
en el el momento determinado. Si bien el mapa 
esta realizado de forma especulativa, se evaluó 
junto al equipo médico y a las mujeres que esos 
serían los momentos más importantes para uti-
lizar el material, lo que invariablemente es flex-
ible y esta sujeto a modificaciones.

A continuación se muestra lo que significa cada 
uno de los códigos en el gráfico, y las acciones 
que se propone realizar con cada punto de con-
tacto en los distintos momentos que se mues-
tran en el mapa.  Las acciones estan ordenadas 
por el tipo de punto de contacto, no en orden 
cronológico.

explicación del mapa

G1.8

color 
característico

momento en el 
que se utiliza

g=guía  +
número de guía

 sospecha y 
 diagnóstico

confirmación 
causal

decide continuar
con su embarazo

decide interrumpir
su embarazo

aplicación

G1

G2

G3

G4

A
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marco de acción que propone el punto de contacto
en cada uno de los momentos definidos en el mapa

G1.1

G1.2

G1.3

G1.4

G1.5

G1.6

G1.7

G2.1

G2.2

G2.3

G2.4

G3.1

G3.2

G3.3

G3.4

G4.1

Entrega de primera guía por parte del personal 
del consultorio.  Se recomienda utilizarlo para 
explicar el proceso de derivación y las malfor-
maciones detectadas.

Uso personal de la guía por parte de la mujer, 
puede revisarla con calma y escribir preguntas 
que tenga.

Uso con médico especialista del centro de diag-
nóstico, se explican lo pasos a seguir y en qué 
consiste la ecografía.

Uso de la guía con médico especialista o con 
psicóloga para resolver dudas o inquietudes 
de los exámenes específicos.  El médico puede 
marcar qué exámenes se debe hacer y dar las 
indicaciones correspondientes por escrito.

Uso personal de la guía por la mujer, donde 
puede revisar la información acerca de los ex-
ámenes y escribir dudas y preguntas para el 
médico.

Se puede llevar la guía para resolver las dudas 
escritas en ella con el personal de salud.

La mujer puede leer acerca de sus derechos 
y deberes como paciente, las preguntas fre-
cuentes que se han hecho otras mujeres en esta 
situación, y revisar las páginas de información y 
la aplicación que se sugieren al final de la guía.

Se utiliza la guía para explicar que significan los 
resultados de los exámenes.

Utiliza la guía para pensar con calma que quiere 
hacer.

Utiliza la guía para tomar la decisión y aprender 
acerca del procedimiento y qué opciones tiene.

La guía la ayuda a prepararse para el fallec-
imiento y saber qué esperar y cómo crear recu-
erdos de la experiencia.

Mientras se esperan los resultados, se consulta 
la app para revisar la experiencia de otras mu-
jeres y como han vivido estos casos.  Se puede 
revisar información también.

Se utilizan los recursos de la aplicación para 
explicar la patología a la paciente o utilizar los 
apoyos audiovisuales.

La mujer revisa testimonios o hace preguntas en 
el foro.  Se da cuenta que hay mucha diversidad 
en las decisiones que se toman, y todas son vál-
idas.

Se utiliza la app para resolver dudas generales o 
sentirse acompañada al conversar con otra mu-
jer que esté viviendo lo mismo.

La app estará presente durante el resto de la 
vida de la mujer, donde cada vez que necesite 
apoyo podrá encontrarlo ahí, además de poder 
ayudar a otras mujeres a traves de su propia 
historia.

Explicacion del diagnóstico de la inviabilidad 
fetal, estadísticas por patología, espacio para 
dibujar las malformaciones, acerca de la ley 
21.030 y los derechos que tiene.

Se utiliza la guía para tomar las decisiones a 
partir de la información entregada ahí, y en 
conjunto con la información entregada por el 
equipo médico.

Se utiliza la guía de forma personal, y se puede 
compartir la información con la pareja o algui-
en cercano para tomar la decisión.

Se hace entrega de la guía dependiendo de la 
decisión que quiera tomar la mujer.  Si no está 
segura, se entregan las dos para que pueda 
comparar ambas opciones.

Utiliza la guía para pensar con calma que 
quiere hacer.

Decide continuar con su embarazo, y utiliza 
la guía para informarse. Aquí salen consejos 
útiles acerca de como prepararse para el día 
del parto, y señales de alerta a tener en cuenta.

Se utiliza la información de la guía para prepa-
rarse y estar lista para trámites dolorosos 
como rituales de despedida o inscripción.

Se hace entrega de la guía dependiendo de la 
decisión que quiera tomar la mujer.  Si no está 
segura, se entregan las dos para que pueda 
comparar ambas opciones.

G4.2

G4.3

G4.4

A.1

A.2

A.3

A.4

A.5

el sistema de información   mapa del sistema
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4X

11.5X

X

5.4
desarrollo gráfico

acompáñame

5.4.1  
imagotipo y naming

naming
Se denomina al sistema de información “acom-
páñame” ya es una palabra cercana y familiar, 
donde se dirige directamente a la mujer.  Esta 
alude al objetivo del sistema que es acompañar 
con información a la mujer durante todo su 
proceso .

logotipo
Se utiliza para el logotipo la tipografía Whitney 
Bold, todas en minúscula.

isotipo
El isotipo está inspirado en un nudo que tiene 
como objetivo juntar dos o más cuerdas.  Es 
una  analogía al funcionamiento del sistema 
que busca ser un conector entre distintos acto-
res y procesos, y también la fuerza que se crea 
al crear redes de apoyo. El logotipo e isotipo se 
pueden usar en conjunto o por separado, sin 
embargo la imagen oficial es con el imagotipo.

paleta de colores
Se utiliza una paleta de colores brillante pero 
amigable, con el fin de hacer un poco más feliz 
esta triste experiencia.
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5.4.2 
pattern guías 

Se diseñó la gráfica tanto interior como exterior 
de las  guías informativas.  Se decidió hacer un 
pattern para el exterior, ya que en las entrevis-
tas las mujeres manifestaron la importancia del 
anonimato en estas situaciones, por lo que no 
querían ser identificadas con un logo.  El pattern 
es un elemento estético, decorativo y unificador 
entre las 4 guías, donde cada uno está identifi-
cado con el color propio de esta.

rapport

Se diseña un rapport rectangular, el 
cual tiene sus márgenes de repet-
ición justo en los límites de este.  

el sistema de información   desarrollo gráfico
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5.4.3 
tipografías y diagramas

Alegreya sans light
Alegreya sans light italic
Alegreya sans regular
Alegreya sans italic
Alegreya sans medium
Alegreya sans medium italic
Alegreya sans bold	
Alegreya sans bold italic

Bitter
Bitter italic
Bitter bold
Bitter bold italic

Se utiliza principalmente la tipografía 
Alegreya Sans en sus distintas variantes, 
donde el texto principal era Alegreya Sans 
regular tamaño 10 pt.

Para los títulos se utiliza la tipografía 
Bitter Bold italic, lo que resalta del resto 
del texto.

Los diagramas de los exámenes son diseñados por 
Dominique Acuña Araneda, donde se buscó a través 
de lineas limpias y distintas tonalidades crear imá-
genes comprensibles y estéticas.  La idea era poder 
apoyar visualmente la información para hacerla más 
fácil de entender y de explicar para el profesional.
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6 implementación y proyecciones
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6.1
impacto y proyecciones 
del proyecto

Luego de la realización de múltiples testeos y re-
visión del material  con el equipo médico y usu-
arias, se constató el valor que tenía el proyecto 
para ambas partes, pero en especial par las mu-
jeres.  El carácter cercano y empático que tenía 
este fue muy valorado, ya que les permitía val-
idar sus sentimientos e inquietudes, los cuales 
muchas mujeres callan en estas situaciones. 
Para el equipo era especialmente importante 
contar con espacio que le facilitaran su trabajo, 
donde se mostraron muy entusiasmados con la 
aplicación por el potencial de recursos que se 
podrían exponer ahí.

El impacto que tendría la incorporación de las 
herramientas diseñadas al sistema de salud 
no es importante si se toma en cuenta el valor 
numérico, pero para esas más de 500 mujeres 
que viven esta desgarradora experiencia, el im-
pacto es inconmesurable.

A continuación se muestran distintos aspectos 
relacionados a la proyeccion a futuro del proyec-
to, desde las alianzas estratégicas necesarias 
para una posible implementación, costos de 
producción y mantención de este y modelo can-
vas de negocio.

Se conversó con Claudia Sarmiento, abogada 
que estuvo involucrada en el proceso de sacar 
la ley 21.030, para ver las posibilidades de fi-
nanciamiento que tenía el proyecto.  Ella se 
mostró pesimista respecto al financiamiento 
privado o de organizaciones, principalmente por 
ser un porcentaje muy pequeño de la población 
el beneficiado.  Sin embargo, tanto ellas como 
los médicos del CERPO propusieron que este 
proyecto podría postular a un fondo concursable 
como el FONIS, (Investigación y Desarrollo en 
áreas relevantes para la salud pública nacio-
nal), por su carácter innovador y el aporte que 
tendría en la experiencia de las mujeres.  Para 

postular a un FONIS hay que ser una institución 
legalmente constituída, por lo que de querer 
postular, se deberá contar con el respaldo de 
alguna organización. A continuación se presen-
tará un diagrama mostrando las posiblidades de 
apoyo que tiene el proyecto hoy.
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implementación y proyecciones   alianzas estratégicas

facultad de medicina u.chile

mesa de acción por el 
aborto en chile

minsal

corporación miles

cerpo 6.2
alianzas estratégicas

Se definen las alianzas estratégicas que tiene el 
proyecto con el fin de visualizar las posiblidades 
de financiamiento y apoyo que podría tener el 
proyecto a largo plazo.  Si bien la posibilidad 
más certera de financiamiento sería postulando 
a un FONIS, es necesario para esto contar con el 
respaldo de alguna de las instituciones que aquí 
se muestran.  

Esta facultad es la que financia las ac-
ciones del CERPO, por lo cual si se busca 
implementar el proyecto en dicho centro, 
se debe contar con el apoyo y posible fi-
nanciamiento de esta.  Se tiene el contacto 
de Adela Montero, la cual podría facilitar el 
nexo con esta institución.

Conjunto de organizaciones con intereses 
feministas y protección a los derechos sex-
uales y reproductivos de las mujeres.  Han 
mostrado interés por el proyecto, y tienen 
acceso a fondos dedicados específicamente 
a estos temas, como el fondo alquimia.

Se cuenta con el apoyo de Daniela Vargas, 
encargada de la implementación de la ley 
21.030.  Si bien no cuentan con los fondos 
necesarios, su visto bueno es importante 
para darle validez al proyecto.

Miles es una de las pocas organizaciones 
no gubernamentales que hoy ofrecen acom-
pañamiento gratuito a mujeres que viven 
embarazos inviables.  Al presentarles la 
propuesta se mostraron muy interesados, 
por lo que podría ser una posibilidad de im-
plementación en el futuro.

Su participación es muy importante en 
el proyecto ya que proporcionan el cono-
cimiento médico y psicosocial necesario 
para desarrollar la propuesta.  Además se 
cuenta con la validación del Dr. Guillermo 
Rodriguez, Jefe del Cerpo, el cual es profe-
sor asociado de la U. de Chile.
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6.3
costos de producción

guías

Impresión + terminaciones
total 4 guías
total 400 guías

costos fijos

Mantención app
costos variables
Impresión + terminaciones
(500 unidades)
total

inversión inicial

mantención anual

aplicación
Desarrollo + diseño

costo del sistema por 1 año

Mantención mensual

Se realizan cotizaciones para poder calcular 
de forma aproximada los costos asociados al 
proyecto y así evaluar la viabilidad de este.

Se diferencia en los costos de producción la 
impresión de las guías con el diseño de la apli-
cación, ya que el primero representa un costo 
variable sujeto al volumen que se desea impri-
mir, mientras que la aplicación representa una 
inversión inicial para su desarrollo y diseño, 
donde además debera contar con un costo men-
sual adicional para la mantención de esta.

$2.409 (por unidad al por mayor)

$4.350.000

$1.200.000

$4.819.599

$100.000
$1.200.000

$4.350.000

$6.019.500

$9.639
$3.855.600

Se toma como referencia el número de embarazos inviables anuales  
para calcular el volumen de guías
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socios clave actividades clave propuesta de valor relación con clientes

canalesrecursos clave

estructura de costos ingresos

segmento clientes

Sistema integrador y multi-
canal que facilita la entrega 
de información a mujeres que 
viven embarazos inviables a 
través de una comunicación 
cercana, sensible y empática.  

Socios
-Minsal
-CERPO
-Miles
-Facultad de me-
dicina Universidad 
de Chile

Proveedores
-Imprenta
-Desarrollador de 
aplicaciones

-Continuar el de-
sarrollo del sistema 
informativo
-Búsqueda de 
financiamiento
-Impresión y distri-
bución del material y 
mantención de la app
-Capacitaciones

-Continuar el de-
sarrollo del sistema 
informativo
-Búsqueda de 
financiamiento
-Impresión y distri-
bución del material y 
mantención de la app
-Capacitaciones

-Servicios de atención 
de salud públicos y 
personal tratante.
-App store / google 
play

-Aplicación
-Material impreso
-Diseño
-Personal de salud
-Red de mujeres que 
participen de la 
plataforma

-Servicios de salud 
pública chilenos

-Organizaciones no 
gubernamentales

-Organizaciones 
gubernamentales

-Fondos concursables como FONIS
-Subsidio de financiador

Costos fijos: 
-mantener la aplicación
Costo variable: 
-Costo impresión y distribución.

6.4
business model canvas

implementación y proyecciones   business model canvas
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7 conclusiones y anexos
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7.1
conclusiones

7.1.1
proyecciones y pasos a seguir

Acompáñame es un proyecto que sin duda sería 
un gran aporte para todas las mujeres que 
tienen sospecha o viven un embarazo inviable.  
El estigma y poca preparación de los equipos 
que existe en torno a este tema hace que se viva 
el proceso de forma muy solitaria e incierta, 
desencadenando problemas de salud mental y 
traumas en algunas mujeres.  Natalia Martínez, 
psicóloga del CERPO afirma que la despenal-
ización del aborto ha sido un gran aporte en 
mejorar la experiencia de mujeres en estos 
casos, ya que al tener la posibilidad de elegir 
tienen más recursos para vivir el duelo de forma 
sana y realizar un trabajo terapéutico junto a la 
psicóloga.  Sin embargo, es consciente de que 
aún queda mucho por avanzar, especialmente 
en materias de información, donde a pesar de 

que el equipo CERPO es un ejemplo dentro de 
las buenas prácticas, incluso ellos tienen prob-
lemas comunicando la información. 

En este contexto, el CERPO al haber sido el 
principal apoyo de este proyecto, mostró gran 
interés en implementar el material con sus pa-
cientes.  El ser un centro especializado en diag-
nóstico de malformaciones congénitas, con años 
de experiencia en atención médica y psicológica 
a mujeres con sospecha de inviabilidad, lo hace 
un lugar idóneo para implementar el proyecto 
a baja escala.  No obstante, a pesar del interés, 
el CERPO como entidad no tiene fondos propios, 
sino que es parte de la Facultad de Medicina de 
la Universidad de Chile, por lo que para poder 
implementar el material habría que conseguir 

financiamiento de dicha universidad, o conse-
guir un fondo tal como el FONIS, que permitiría 
implementar la propuesta, al menos a baja escala.

Por otro lado existe un interés por el proyecto 
desde la Mesa de acción por el Aborto en Chile, 
la cual es un conjunto de más de 15 organi-
zaciones relacionadas a los derechos sexuales y 
reproductivos de las mujeres.  Lo interesante de 
esta organización es que realizó un monitoreo 
social acerca de la implementación de la ley 
21.030, levantando información de 7 territorios 
chilenos a través de distintos métodos como, 
entrevistas, observación directa, grupos focales 
y encuestas, donde una de las conclusiones es 
que “el monitoreo da cuenta de un gran déficit 
de información a las mujeres y comunidades en 
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general. La IVE es una prestación no informada. 
Las mujeres manifiestan falta de conocimiento 
sobre las causales, cómo acceder y donde ori-
entarse. (Mesa de acción por el aborto, 2019), 
validando así los hallazgos obtenidos con el pre-
sente proyecto. Si bien esta organización podría 
ser un socio importante por el interés en resolv-
er el problema de información, es importante 
ser consciente de los intereses y motivaciones 
de esta, que es la despenalización del aborto en 
Chile, por lo que habría que ser muy cuidado-
so en cuidar que el material siga teniendo su 
carácter neutro y no coaccionante de una opción 
u otra.

Se habló también con Daniela Vargas, encarga-
da de la implementación IVE en el Minsal, donde 

a pesar de mostrar un gran interés en el proyec-
to por la necesidad que resuelve, establece que 
esta unidad sólo cuenta con un presupuesto an-
ual de $5.000.000, por lo que se hace necesario 
contar con financiamiento externo.
En cualquiera de los casos, los pasos a seguir 
del proyecto son conseguir financiamiento, 
sea por parte de una organización interesada, 
o un fondo concursable.  Para esto es necesa-
rio seguir desarrollando la propuesta y realizar 
más testeos incluyendo también a la APS y la 
atención en hospitales, para evaluar el funcio-
namiento del sistema total y su capacidad de 
conectar los distintos niveles de atención.  Si 
bien es un gran desafío, contar con el apoyo del 
CERPO es un paso importante para el avance de 
este proyecto.

conclusiones y anexos   conclusiones
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7.1.2
reflexión personal

Este proyecto refleja el poder transformativo 
que tiene el diseño, donde a través de una in-
tervención simple pero bien diseñada, es capaz 
de cambiar radicalmente la experiencia que vive 
una mujer.  La brecha informativa y comunica-
cional es un tema que se repite en muchos otros 
ámbitos, generalmente producida por diferen-
cias socio-económicas o jerárquicas, pensan-
do en Chile como un país sumamente desigual.  
Creo que falta mucho por avanzar en el ámbito 
de la salud en la relación médico-paciente, ya 
que aún existe mucho paternalismo, impidiendo 
la toma empoderada de decisiones.

A modo personal, trabajar con mujeres que 
vivieron embarazos inviables fue un proceso su-
mamente enriquecedor y lindo, pero al mismo 
tiempo muy duro y emocionalmente deman-
dante.  Me siento profundamente agradecida de 
poder haber conocido cada una de las historias 
de mis entrevistadas, de la Fran, Ignacia y Ana 
María, donde con cada encuentro que organi-
zamos se iba formando un lazo y amistad muy 

linda, creado por el deseo de mejorar la expe-
riencia que vivían otras mujeres. Agradezco 
la apertura y confianza que tuvieron conmigo, 
donde no sólo conversamos, si no que reímos 
juntas, lloramos juntas y trabajamos juntas por 
este proyecto.  El poder que tiene el relato de 
una mujer que tuvo un embarazo inviable es el 
motor del proyecto en todo sentido, desde su ca-
pacidad para dar forma a lo que sería el sistema 
de información, hasta ser uno de los puntos que 
seguirá creciendo a través de la red de mujeres 
que se propone a través de la app.  Las mujeres 
no sólo quieren conocer las historias de otras 
que vivieron lo mismo, si no que en algunos 
casos también quieren aportar desde su propia 
sabiduría.  Esto me emocionó profundamente, 
donde Ignacia y Ana María que fueron con las 
que más encuentros tuve, me manifestaron 
que este proyecto las había motivado a tomar 
acción propia, donde Ignacia hoy es voluntaria 
de la corporación Miles, recibiendo llamados de 
mujeres de todas partes de Chile que, a falta de 
un sistema formal de información que las aco-

ja, acuden al conocimiento de Ignacia desde su 
propia experiencia, que si bien tal vez no es ex-
perta, es capaz de contener y derivar a las mu-
jeres a los lugares correspondientes.  

Por otro lado, me impactó más aún conocer lo 
defectuosa que era la atención a estas mujeres, 
conociendo en profundidad todo lo que sufren. 
Si bien entiendo que esta nueva ley llegó a mov-
er muchos paradigmas del sistema de salud, 
donde hoy más que nunca se deben respetar 
los derechos fundamentales de las mujeres, 
me apena saber que aún exista tanto prejuicio 
y poca objetividad por  parte de los servicios de 
salud en Chile.  Esta es una de las grandes mo-
tivaciones que tengo con este proyecto, ya que la 
información tiene esa capacidad, de que a pesar 
de que existan malas prácticas, es capaz de em-
poderar al usuario y permitirle exigir sus dere-
chos y una calidad de atención adecuada.
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7.3
anexos

7.3.1
cuestionario realizado al equipo cerpo
tras el primer testeo

Nombre: Sandra Narvaez
Ocupación: Matrona
Fecha: 31.04.2018

Comentarios o acotaciones acerca de la inser-
ción del nuevo sistema informativo al proceso de 
atención actual.
En general me parece muy bien, pero hay que corregir 
algunos tiempos, Me imagino que el día que nos lo pre-
sentaste, nuestros médicos te dieron tips con respecto 
a tiempos y modificar algunas fechas, como por ejemplo 
a que edad se hace la biopsia de vellosidades coriales, 
(hasta las 14 – 15 semanas) no desde la semana 20 al 
igual que la cordocentesis. Que puede realizarse antes 
de la semana 20.

¿Cuál es el principal valor que usted ve en el sistema 
informativo?
Para la paciente: Mayor información que puede ser tanta 
o tan poca como desee, me gusta que la paciente pueda 
elegir tener más información de la que se entrega en los 
servicios de salud.
Para mí: Una herramienta útil que ayuda a una mejor 
comprensión de situaciones a veces complejas en un mo-
mento en que la mujer no está muy receptiva a escuchar 
o entender, esto te sirve para revisarlo cuando está más 
calmada y fuera del servicio., si así lo desea.

¿Considera atingente la información que entregan las 
guías? ¿Qué cosas sacaría o agregaría?
En general me parece atingente, creo que mientras más 
general sea, mejor y que si hay necesidad de más infor-
mación, la paciente pueda acceder a ella. Habría que 
corregir algunas cosas de forma, más que de fondo, por 
ejemplo, me parece un poco fuerte el cómo se le dice a 
una mujer que quiere continuar con su embarazo que 
en cualquier momento su feto puede morir, creo que eso 
hay que plantearlo de una manera menos dura, Natalia te 
puede ayudar en eso. No olvidar que el acompañamiento 
psicológico también es para la mujer que desea continuar 
con su embarazo.

¿Qué opina acerca del uso de imágenes y diagramas 
como complemento?
Creo que lo hace mucho más accesible para la mujer y su 
pareja. Excelente aporte. Me imagino que el Dr Rodriguez 
te comentó que el diagrama de la biopsia de Vellosidades 
Coriales no corresponde al procedimiento que realizamos 
acá.

¿Qué otros recursos le serían útiles para explicar al-
guna información a la paciente?

Quizás algún video además de las imágenes que expliquen 
algún procedimiento.

¿Qué opina del formato en la cuál se entrega la in-
formación? (carpeta + cuadernillos)
Me parece adecuado y práctico.

¿Cree que la división en 3 etapas principales para 
entregar información es adecuada? Puede proponer 
otra división.
Me parece bien, no lo cambiaría. Como te mencionaba 
antes, sólo hay que puntualizar bien los tiempos de cada 
etapa y los tiempos de las atenciones.

¿Qué opina del lenguaje y tono utilizado en los cuad-
ernillos?
Como también te mencioné en otro punto, habría que 
suavizar algunos puntos y hacer lo mas sencillo posible 
la descripción de las patologías. Me gusta la forma en 
que muestras las estadísticas con un apoyo visual, eso 
lo hace mucho mas comprensible.

¿Cuál es el principal valor que usted ve en el uso de 
los cuadernillos?
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Para la paciente: Una excelente herramienta que le 
permite seguir recibiendo información después de ter-
minar su consulta.
Para mí: Seguir informando fuera del box de proced-
imiento y en un momento de mayor tranquilidad para la 
mujer.

Comente su opinión acerca de la posiblidad de tener 
disponible online recursos y herramientas que se
pueden imprimir o mostrar a la paciente en el com-
putador.
Excelente herramienta.

Aparte de la ficha de patologías, y los videos infor-
mativos, ¿qué otro recurso cree que podría ser útil 
tener online para imprimirlo o visualizarlo en la 
web?
Información para todas las embarazadas que tienen fe-
tos con malformaciones o patologías, aunque no sean 
inviables.

¿Usted utilizaría la página web? ¿En qué circunstan-
cias?
Para la búsqueda de material audiovisual.

¿Recomendaría a su paciente acceder a la web? 
¿Por qué?
Siempre que haya certeza de que la red con que se 
conectará sea positiva para ella. No me preocupa el ma-
terial que busque sino los contactos con otras personas.

Otorgue un valor entre 1 y 10 a los distintos elemen-
tos que componen el sistema informativo. 
Cuadernillos: 8/10
Recursos descargables: 8/10
Comunidad online: 6/10

Comentarios adicionales: Has realizado un gran tra-
bajo. Felicitaciones!!!
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7.3.1
cuestionario realizado al equipo cerpo
tras el primer testeo

Nombre: Daniela Cisternas
Ocupación: Cirujano Ginecólogo-Obstetra
Fecha: 31.04.2018

Comentarios o acotaciones acerca de la inser-
ción del nuevo sistema informativo al proceso de 
atención actual.
Encuentro que es buenísimo, todo lo que aporte a las paci-
entes a sobrellevar este momento tan duro me parece per-
fecto. creo que estos cuadernillos aún no están completos, 
como para incluir mejoras. algunas cosas ya las hablamos 
en el cerpo.

¿Cuál es el principal valor que usted ve en el sistema 
informativo?
Es un aporte a la mujer embarazada que está viviendo un 
proceso duro y también puede ayudar al médico a entregar 
la información. la paciente puede digerir con más tiempo 
lo que está viviendo,  además puede compartirlo con sus 
familiares, la pareja o quien ella quiera para que sea com-
prendida. o si no quiere hablar, en los cuadernillos estará la 
información para el resto.
Para la paciente: Paciente puede digerir con más tiempo 
lo que está viviendo,  además puede compartirlo con sus 
familiares, la pareja o quien ella quiera para que sea com-
prendida. o si no quiere hablar, en los cuadernillos estará la 
información para el resto.

Para mí: Puede ayudar al médico a entregar la información

¿Considera atingente la información que entregan las 
guías? ¿Qué cosas sacaría o agregaría?
Sí.

¿Qué opina acerca del uso de imágenes y diagramas 
como complemento?
Me gusta, me parece lindo

¿Qué opina del formato en la cuál se entrega la in-
formación? (carpeta + cuadernillos)
Me parece perfecto

¿Cree que la división en 3 etapas principales para 
entregar información es adecuada? Puede proponer 
otra división.
Me parece perfecto

¿Qué opina del lenguaje y tono utilizado en los cuad-
ernillos?
Me parece adecuado. Sin embargo, quizás podrías hac-
er una encuesta con pacientes.o sea como un piloto. a 
veces uno cree que el lenguaje es el adecuado, pero mu-

chas veces los pacientes igual no lo entienden

¿Cuál es el principal valor que usted ve en el uso de 
los cuadernillos?
Para la paciente: Entrega información y puede com-
partir con el resto, puede hacerlo en cualquier momento
Para mí: Ayuda a entregar información. además sirve 
como respaldo para el médico tratante, de que hubo in-
tención de explicar la patología.

Comente su opinión acerca de la posiblidad de tener 
disponible online recursos y herramientas que se
pueden imprimir o mostrar a la paciente en el com-
putador.
Me gusta.

¿Usted utilizaría la página web? ¿En qué circunstan-
cias?
Sí, siempre.

¿Recomendaría a su paciente acceder a la web? 
¿Por qué?
Sí.
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Cuál es el principal valor que ve usted en la existen-
cia de esta página web.
Compartir experiencias.

Otorgue un valor entre 1 y 10 a los distintos elemen-
tos que componen el sistema informativo. 
Cuadernillos: 10/10
Recursos descargables: 10/10
Comunidad online: 10/10

Comentarios adicionales: Felicitaciones. me encanta 
el trabajo. gracias por dedicar tu proyecto a este grupo 
de mujeres y sus familias que sufren con un momento 
tan doloroso. Sinceramente pienso que sirve para apa-
liar el dolor y enfentar la situación.
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