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“Estas situaciones te marcan, es un antes y un después de tu hijo.

El hecho de que te acomparien 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 mds
reconfortante, es tranquilizador, y no vas con miedo,

no vas a algo desconocido”

Mujer que vivié un embarazo inviable
Septiembre 2017
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1 INTRODUCCION




INTRODUCCION

Cada ano 1 de 500 mujeres Chilenas que se em-
barazan, son diagnosticadas con un embarazo
inviable, eso significa que el bebé que estan
esperando tiene minimas probabilidades de vida
una vez fuera del Utero materno. Esto se debe
a que el feto tiene una patologia congénita
adquirida o genética, lo cual lo hace incompat-
ible con la vida extrauterina independiente, de
caracter 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 diagndstico de que el bebé
que tanto esperaban, ahora sin aviso previo va a
morir inevitablemente, es una de las experiencias
mas desgarradoras que pueden vivir. Es una expe-
riencia donde cuesta encontrar consuelo, ya que
nadie esta preparado para la pérdida de un hijo,
menos aun antes o al momento de nacer. Hoy en
dia las personas que viven esto se encuentran
muy solas ya que las pérdidas reproductivas son

un tema tabu 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 comprension del ep-
isodio vivido, ya que sienten que son los Unicos
que han tenido esta mala suerte, mientras que
en realidad cada dia en Chile 1 0 2 embarazos
son diagnosticados como inviables.

El ano 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 acompafamiento y atencion inte-
gral que pone a la mujer en el centro, garanti-
zando una atencidon adecuada que protege sus
derechos fundamentales, autonomia y valores

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

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






2 ANTECEDENTES Y PROBLEMATIZACION
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2.1

EMBARAZO INVIABLE POR INCOMPATIBILIDAD
FETAL DE VIDA EXTRAUTERINA

211
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 situacion conlleva para la
vida, la recepcion del entorno, la situacion so-
cioecondmica de la familia, entre otros facto-
res.”(Minsal, 2018b). Es decir, el embarazo es
Unico para cada mujer, hombre o pareja, donde
depende de sus circunstancias, recursos y
expectativas personales el como se enfrenta
esta noticia, sin embargo para toda mujer el
embarazo representa una etapa psiquica inten-
sa, que la puede llevar a replantear su propia
vida, relacion con sus padres e infancia.

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

-12-

de como seran 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 serd el punto cilmine donde todo
lo imaginado se presentara de forma fisica.

Es en este intenso proceso que vive la mujer,
donde a veces irrumpe la mala noticia de que
el hijo no esta sano, y en este caso en que po-
dria ser incompatible con la vida. Aqui todos los
suenos, expectativas e ilusiones se caen, donde
“es como una bomba, un meteorito, se te desarma
todo lo que tenias planificado mentalmente, eso
es lo mas doloroso”. (I. Valdivieso, comunicacion
personal, 29 de Octubre 2018)
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21.2

¢QUE SIGNIFICA QUE UN EMBARAZO SEA
INVIABLE POR INCOMPATIBILIDAD FETAL DE
VIDA EXTRAUTERINA INDEPENDIENTE?

Un embarazo es inviable cuando el feto es in-
compatible con la vida extrauterina, lo cual se
produce cuando este presenta una o mas mal-
formaciones congénitas graves, que determinan
un pronostico letal.

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

“Todo defecto estructural o funcional que compro-
mete seriamente uno o mas drganos vitales impre-
scindibles para la vida extrauterina, que no son re-
emplazables o recuperables con las herramientas
médicas o quirdrgicas 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”

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

Recibir la noticia de que tu bebé es incompati-
ble con la vida es una experiencia desgarradora.
En general son padres que habian planificado el
embarazo, que deseaban tener un hijo, el cual
podria ser parte de una vision 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 relacién con la maternidad.

Esto adquiere especial importancia hoy en dia,
ya que existe una alza sostenida de anomalias
cromosomicas, principalmente por el aumento
de embarazos en edad tardia (Arancibia, 2018),
sumado a la tendencia de tener cada vez menos
hijos segln estadisticas realidazadas por el
DEIS el 2012, provocando que la esperanza y
deseo puesta en un hijo sea mucho mayor a lo
gque era antes.

- Herz, 1984 -

_“3_
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213
ESTADISTICAS

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

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

_]4_

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

Esto significa que 1 de cada 30 bebés
nacidos en Chile tendré una o mas
malformaciones.

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

10%
Bebés incompatibles con
la vida extrauterina

90%
Bebés con malformaciones
no letales
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Factores ambientales

Genéticas

21.4
CAUSAS Y FACTORES DE RIESGO

Las anomalias 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 anomalias
congénitas se desconoce la causa detras, ya que
generalmente son producidas por una serie de
factores distintos, donde aun no se ha podido
definir a ciencia cierta lo que las origino.

Luego un 25% de las anomalias son producidas
por factores genéticos, los cuales corresponden
en general a copias extras de cromosomas vy
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 exposicion a agentes quimicos o toxicos.

10%

Nivel socio-econémico: A pesar de ser un factor
indirecto, aproximadamente 94% de las anom-
alias congénitas graves se producen en paises
de ingresos bajos y medios, donde muchas mu-
jeres no tienen acceso a alimentos nutritivos o
fortificados y pueden tener mayor exposicion 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
cromosomicas, como el sindrome de Down,
mientras que el riesgo de determinadas anom-
alias congénitas del feto aumenta en las madres
jovenes.

Consanguinidad: La concepcion resultante en-
tre parientes cercanons aumenta la prevalen-
cia de anomalias congénitas genéticas raras, y
multiplica casi por dos el riesgo de muerte neo-
natal o infantil, y la discapacidad intelectual.

65%
Desconocidas

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

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

Factores Ambientales: La exposicion de la
madre a productos quimicos como plaguicidas,
o a algunos medicamentos, alcohol, tabaco, me-
dicamentos psicoactivos y a la radiacion durante
el embarazo puede aumentar el riesgo que el
feto o neonato sufra anomalias congénitas. Los
trabajos en basurales, fundiciones de minas o
vivir cerca de estos lugares también puede lle-
gar a ser un factor de riesgo.

_15_
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PATOLOGIAS FETALES CONSIDERADAS Malformacion Prevalencia en la poblacion Casos al ano
INCOMPATIBLES CON LA VIDA EXTRAUTERINA Anencefalia 1-1.000 250
A pesar de que cada caso es Unicoy debe ser es- Holoprocencefalia 1:16.000 15
tudiado como tal, existe un listado de patologias Atresia Laringea Desconocida 1
gue en la.m.ayor|a de los ;asos resultan en una Pentalogia de Cantrell 1:67.000 4
incompatiblidad fetal. Existen casos en donde
una serie de malformaciones aisladas determi- Secuencia Tallo corporal 1:14.000 18
nan que un feto sea inviable, pero que no estan Agenesia renal bilateral 1:10.000 25
dentro de una patologia especifica. Estos estan . L )
dentro de la categoria de “otros”. Rifnones multiquisticos 1:10.000 5
Rifiones poliquisticos 1:50.000 5
Displasias esqueléticas tanatoférica 1:10.000 25
Osteogénesis imperfecta severa 1:60.000 4
Trisomia 18* 1:2.200 113
Trisomia 13* 1:6.900 36
Gemelos acardicos 1:100.000 2
Otras (triploidia, trisomia 9, etc.) <1:100.000 1
Total 524

Fig 1 : Tabla de prevalencia de anomalias congénitas

-16-
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21.6
EXAMENES DE DIAGNOSTICO

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

Hay algunas donde sdlo es necesaria la ima-
gen ecografica, como es la anencefalia, pero
en la mayoria 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
analisis. 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 desafio en esta etapa es que tiene una
duracion variable y muy larga, que va desde
los 5 hasta los 60 dias, 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
analisis. Es un periodo de mucha incertidum-
bre y miedo para la mujer, donde no cuenta con
mucho apoyo.

=

IMAGENES

Examenes que utilizan imagenes para
detectar malformaciones fetales. ELl
mas comun es la ecografia, pero ex-
isten otros mas especificos como la
neurosonografia, ecocardiografia vy
resonancia magnética. En la mayoria
de los casos no se puede diagnosticar
solo utilizando imagenes.

EXAMENES DE LABORATORIO

T.0.R.C.H: Distintos exdmenes de
sangre que detectan infecciones
en la madre, tales como el VIH o la
rubedla, las cuales pueden provocar
malformaciones fetales. No otorgan
un diagndstico por si sélos.

ESTUDIOS GENETICOS

Examenes que tienen como fin la
obtencion de muestras de material
genético. Estos son: Biopsia de vel-
losidades coriales, Amniocentesis
y Cordocentesis. El material se ob-
tiene a través de una puncion trans-
abdominal, y son procedimientos in-
vasivos y dolorosos. El resultado de
estos examenes si es diagndstico.

_’|7_
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LA ESPERA TORTUOSA:
EXAMENES DE DIAGNOSTICO

El grafico a continuacion muestra de forma
cronolégica los distintos exdmenes que se
puede hacer una mujer una vez que existe una
sospecha de malformacion fetal. Se diferencian
los exdmenes que utilizan las imagenes de los
estudios genéticos, ya que los primeros tienen
un resultado inmediato, de 1 o 2 dias, sin em-
bargo su funcidon no es dar con un diagndstico, si
no que detectar las malformaciones existentes.
Los estudios genéticos por otro lado son los
examenes que deben tomar muestras a través
de técnicas invasivas (puncidn transabdominall,
donde estas se analizan con distintos métodos,
donde el mas extenso de ellos es el cultivo de
células, que puede demorar hasta 60 dias en
dar el resultado.

-18-

“Yo creo que lo mds terrible, lo mds horrible, es esto, el periodo de
diagndstico, 60 dias es mucho tiempo. Imaginate, yo me enteré
a las 20 semanas que habia algo raro, y recién a las 27 me
confirmaron el diagndstico, fueron 7 semanas, es mucho”.

- Ana Maria, bebé con trisomia 18 -

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

Hoy esos dias, son 60 dias de desarrollo fetal
(observar seccion superior del grafico), de dias
de apego entre la madre y su bebé, de no tener
bulto en el estémago, a tenerlo y ser reconocida
como estar embarazada. Es un periodo angus-
tiantey critico, donde no existe acompanamiento.
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1ER TRIMESTRE 2DO TRIMESTRE 3ER TRIMESTRE

MESES

1 2 6

3 4 5 9

CRECIMIENTO
FETAL (NORMAL)

12 3 4 5 6 7 8 9 10 11 1213 14 15 1617 18 19 20 21 22 23 24 '25 26 27 28 '29 30 31 32 33 34 35 36 +

EXAMENES

ECOGRAFIA

DE CONTROL v

NEUROSONOGRAFIA

SEMANAS '
L

ECOCARDIOGRAFIA
/4

RESONANCIA

MAGNETICA 4

B.VELLOSIDADES
CORIALES

AMNIOCENTESIS I |
CORDOCENTESIS ' '

IMAGENES

[ :=stuoios Genericos

sy 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 ECOGRAFIA DE LAS
SEMANAS 20-24
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“Gestar una vida que fallecerd al nacer constituye un hecho
traumadtico, que genera sentimientos ambivalentes e impacto
emocional en el proceso de decision acerca de interrumpir

o llevar a término de la gestacion”.
-Arancibia, 2018-

217
EL DUELO PERINATAL

Cuando una mujer recibe el diagndstico 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 dramatico 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 mayoria de los casos de inviabilidad, el
bebé ha sido planificado y deseado, por lo que
es dificil para los padres encontrar consue-
lo ante esta situacion, 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

-20-

este duro proceso. Hay distintos factores que
hacen que esta situacion sea aiin mas dificil de
sobrellevar, como por ejemplo si ocurrié en una
etapa avanzada del embarazo donde ya habia
un vinculo fuerte de apego, o si se trataba del
primer hijo de la pareja, donde ademas puede
ser el primer acercamiento a la muerte de un
ser querido que experimentan.

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

ETAPAS DEL DUELO

Intensa ambivalencia emocional
| Shock - Rabia - Culpa - Desamparo

. Negacion

. Esperanza

. Aceptacion

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
gestacion o embarazo presentan duelos mucho
mas complejos, dificiles de sobrellevar, que
aquellas que fueron recibida por un equipo de
salud preparado y sensibilizado en la materia”
(Amparos, 2018).

Aqui radica la importancia que adquiere un cor-
recto acompanamiento hacia la mujer, uno que
pueda fortalecer las redes de apoyo, ayudar en
la resolucion de dudas y permitirle a la mujer
expresarse libremente.
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21.8
ESTIGMA E INVISIBILIZACION

“En el siglo XXI, cuando los asuntos relaciona-
dos con la sexualidad y la reproduccion son de
interés generaly 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
solo de aquellos embarazos exitosos, y se silen-
cian aquellos que fueron truncados. Al hablar
de una pérdida perinatal estamos hablando de
muerte, otro tema tabu dentro de la sociedad, y
estavez no es so6lo la muerte de alguien querido,
si no que es la no culminacion de una vida, un
embarazo que falld, 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

“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 tabu, del maltrato, del olvido”.

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-
dacion que reciben de su entorno. Esto sucede
especialmente con las pérdidas que ocurren en
el primer trimestre, ya que al no haber sintomas
fisicos del embarazo, el resto del mundo perc-
ibe que no hay nada, y que si ocurre una pérdi-
da la pareja debiera superarlo rapidamente ya
que “apenas existia”, sin embargo el lugar que
ocupaba ese bebé en la pareja no era fisico, era
una construccién de vida, una esperanza, un
sueno, con valor emocional y afectivo.

La invisibilizacion de las pérdidas es problematica
ya que la mujer y su pareja muchas veces no se
permiten vivir el duelo de forma sana. Sienten
presion por parte del entorno de superar rapida-

- Claramunt, 2009 -

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

“Esta indiferencia social hacia la pérdida peri-
natal ha impedido que las mujeres transmitan la
sabiduria de su vivencia de generacion en gen-
eracion. 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.

-21-
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2.2

EMBARAZOS INVIABLES EN CHILE

2.21
LEY 21.030: SEGUNDA CAUSAL

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

La nueva ley permite que mujeres que antes
debian sobrellevar un embarazo inviable de
forma solitaria y sin apoyo, donde la Unica al-
ternativa era llevar sus embarazos a término,
ahora cuenten con proteccion 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
atencion de salud.

-22-

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

2) EL embrion o feto padezca una patologia con-
génita adquirida o genética, incompatible con la
vida extrauterina independiente, en todo caso de
caracter letal.

3) Sea resultado de una violacién, siempre que
no hayan transcurrido mas de doce semanas de
gestacion. Tratdndose de una niha menor de 14
anos, la interrupcién del embarazo podra realizarse
siempre que no hayan transcurrido mas de catorce
semanas de gestacion.

(Ley N°21.030, 2017)
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3

TRABAJADOR SOCIAL
SU ROL ES AYUDAR A LA MUJER A
FORMAR REDES DE APOYO, ADEMAS
DE IDENTIFICAR SITUACIONES DE
RIESGO. SE ENCARGA DE ORIENTAR
ACERCA DE FUNERARIAS, INSCRIPCION
Y PROGRAMAS DISPONIBLES.

2.2.2
PROGRAMA DE ACOMPANAMIENTO:
LA MUJER EN EL CENTRO DE LA LEY

Con la nueva ley, las mujeres que viven embara-
zos no viables no sélo estan 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 acompahamiento y atencion integral a
la mujer. Este consiste en un “proceso continuo
de prestaciones destinadas a brindar a la mu-
jer acogida y apoyo cognitivo y emocional, que
le permita conocer sus alternativas mediante
informacion clara, precisa, oportuna y de cali-
dad” (Minsal, 2018a). Este es realizado por un
equipo multidisciplinario de médicos, psicélo-
gos y trabajadores sociales, los cuales desarrol-
lan distintas acciones que aseguran el bienestar
de la mujer.

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

_ EQUIPO MEDICO
GINECOLOGO-OBSTETRA. SE ENCAR-
GA DE TODO EL AMBITO MEDICO, Y
DEBE INFORMAR A LA MUJER ACERCA
DE EXAMENES, PROCEDIMIENTOS
Y DIAGNOSTICOS.

que vive un embarazo en que concurra alguna
de las tres causales, para que tome la decisidn
de continuarlo o interrumpirlo con informacion
completa y veraz sobre su situacion de salud, de
los procedimientos médicos y de la patologia fe-
tal, con claridad sobre las medidas de apoyo que
estan a su disposicidn, en un ambiente de acog-
ida”(Minsal, 2018a). Esto es con el objetivo de
garantizar el derecho a la autonomia que tiene
la mujer. Cabe destacar que el acompanamiento
es totalmente voluntario y debe ser la mujer
quien autorice su realizacion o no.

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

W)

PSICOLOGA
SU ROL ES APOYAR A LA MUJER TANTO
EN EMOCIONALMENTE, EN EL MANEJO
DE DUELO, TOMA DE DECISIONES, PERO
TAMBIEN ACTUA DE TRADUCTORA DE LA
INFORMACION ENTREGADA POR EL DOC-
TOR, HACIENDOLA MAS ENTENDIBLE.

de incertidumbre, que la mujer no tenga acceso
por ley a sesiones con psicélogo/a ni a ser infor-
mada de forma “oportuna y veraz” como indica
la ley. A pesar de que las mujeres se verian muy
beneficiadas si fueran acompanadas durante
este periodo, teniendo acceso a informacion 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
informacion que requieren, generalemente por
internet, incurriendo la mayoria de las veces en
informacion errénea o inexacta, creando expec-
tativas o inquietudes que no son reales.

_23_
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2.23
NORMA TECNICA NACIONAL

Junto con la ley, el Ministerio de Salud redac-
ta la Norma Técnica Nacional: Acompanamiento
y atencidn 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 acompanamiento. Esta resguarda que las
prestaciones a las que tiene derecho la mujer,
sean “entregadas con un estandar 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, mas de cuatro meses después de
la proclamacion de la ley. Esto provoco un caos
en los equipos médicos ya que no tenian experi-
encia en interrupciones del embarazo ni sabian
como debian actuar, por lo que en muchas in-
stituciones se crearon protocolos internos acer-
ca de como actuar en estos casos, utilizandose
practicas y enfoques inadecuados.
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2.2.4
DERECHO A LA AUTONOMIA

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

El concepto de autonomia es parte de los presu-
puestos basicos 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 expresion de digni-
dad de toda persona y el derecho a la libertad
personal, de seguridad individual y de auto-
gobierno. En la atencion de salud el respeto a
la autonomia del paciente es especialmente
importante ya que esta intrinsecamente rela-

cionado a la toma de decisiones respecto a los
tratamientos y procedimientos a los que seran o
no sometidos, actuando sobre las dimensiones
fisicas, psicoldgicas 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 unica” (Undurraga, 2018).
Por ende, toda la informacidn 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 IMPLEMENTACION
TRAS UN ARO DE LA LEY

Se realizd un estudio de campo para conocer como
habia sido en la practica la implementacion de
la ley durante el ano que llevaba vigente. Esto
permitio conocer como era la trayectoria real
que vivia la mujer, ademas de los desafios y
problemas que existian, y como esto influia en
la calidad de atencion que ellas recibian . Fue
fundamental para el proyecto hablar con pro-
fesionales de distintas areas y diferentes insti-
tuciones, para poder tener una mirada holistica
de la experiencia y no sesgada a lo que pasaba
solamente en un centro de salud.

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

Resulta problematico entonces que siendo el
objetivo principal de la ley y del acompanamien-
to poder garantizar el derecho a la autonomia a
las mujeres, que al mismo tiempo los equipos
de salud declaren que uno de las principales
falencias sea la escasez de informacion y la
mala comunicacion de esta a la mujer.

La informacion es el principal medio para em-
poderar y garantizar que la mujer pueda tomar
decisiones de forma auténoma, y es importante
no so6lo que esta exista, si no cémo se comunica,
cuando se comunicay tener la certeza de que la
mujer sea capaz de comprenderla de la forma
que se le entrega. Esto da cuenta que a pesarde
la existencia de la norma técnica que busca hac-
er operativo los principios del acompanamiento,
esta resulta insuficiente a la hora de asegurar
una atencién completa y adecuada a la mujer
que esta viviendo un embarazo inviable.

“EN EL HOSPITAL DONDE ESTOY NADIE CACHA, LA GENTE QUE
SE SUPONIA QUE TENIA QUE LEERSE LAS NORMAS NO SE LAS
HA LE/DO...ENTONCES QUE LA NORMA EXISTA, QUE LA LEY
EXISTA NO SIGNIFICA QUE SE LA LEAN.”

MARGARITA LARRAIN, PSICOLOGA HOSPITAL EL CARMEN
1 DE OCTUBRE, 2018

“EL MINSAL SACO UN AFICHE CON INFORMACION, PERO ESTE
SOLO HABLA DE QUE EXISTEN LAS TRES CAUSALES. ESA ES
TODA LA INFORMACION QUE TENEMOS PARA ENTREGAR,
NADA MAS"

NATALIA MARTINEZ, PSICOLOGA CERPO,
28 DE SEPTIEMBRE, 2018

“NO EXISTE NADA DE INFORMACION, NO HAY NINGUN TRIP-
TICO NI FOLLETO, NADA. LAS CAPACITACIONES SE HICIERON
DE FORMA SUPERFICIAL Y NO TODOS FUERON. FALTA MUCHO
TODAVIA"

PAOLA VALDIVIESO, GINECOLOGA CLINICA DAVILA
23 DE NOVIEMBRE, 2018
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2.3

VIVIR UN EMBARAZO INVIABLE

2.3.1
LA VISION DE LOS EXPERTOS

Se realizaron entrevistas a 11 profesionales de
distintas areas que estaban relacionadas o tra-
bajaban directamente con mujeres que vivieron
un embarazo inviable. El mayor porcentaje de
entrevistados fueron psicélogas/os, ya que se
constato que debido al nuevo programa de acom-
pafamiento, eran ellos la figura mas 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 vision distinta
a los hechos desde sus propias disciplinas.

Las entrevistas permitieron conocer en detalle
cual era su experiencia en relacion a participar
en la atencion de salud de mujeres que viven un
embarazo de incompatibilidad fetal, entendi-
endo qué desafios tienen ellos como profesio-
nales, pero también entender su percepcion y
vision externa de cdmo veian que la mujer vivia
esta experiencia.
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En primer lugar se hicieron preguntas genera-
les acerca de su rol, como interactuaban con las
mujeres, se les pedia identificar los momentos
criticos, describir que era lo mas importante en
el acompanamiento a las mujeres, entre otras
cosas.

Como conclusiones generales se detecté que
existia una gran diferencia entre la experiencia
de profesionales de una institucion u otra, donde
por ejemplo el equipo del CERPO tenia una ex-
periencia muy buena, donde las mujeres en
general sentian tener una buena atencion. Por
otro lado, la experiencia de Margarita Larrain en
el hospital EL Carmen, y de Paola Valdivieso en
la Clinica Davila, demostré un gran contraste,
donde muchas mujeres presentaba reclamos
por mala atencion y violacion de derechos.

En todas las entrevistas, se destacaba la en-
trega de informaciéon y cdmo esta se comunica

como un aspecto clave para asegurar la buena
atencion a la mujer. Aqui el rol del médico en
la entrega de informacion, diagndsticos y pro-
cedimientos a realizar era clave, sin embargo
ellos mismos declaran no saber si siempre son
efectivos. Por otro lado la psicdloga ademas de
apoyar psicosocialmente a la mujer, también es
un refuerzo informativo, donde cualquier cosa
que la mujer no haya entendido con el doctor,
sera ella quien actla de “traductora” de la in-
formacion.

A continuacién se destacan citas relevantes
para comprender la vision 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 MARTINEZ
PSICOLOGA CERPO

MARGARITA LARRAIN
PSICOLOGA
HOSPITAL EL CARMEN

"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 ESTA PASANDO PARA PODER
ENTENDERLO Y EMPEZAR A DIGERIRLO, Y TAMBIEN NECESITA MU-
CHA INFORMACION PRACTICA. EL ACOMPANAMIENTO NO ES SOLO
RESPECTO A LOS PROCESOS PSICOSOCIALES, ES TAMBIEN EL PASO
A PASO, EL QUE SIGUE, QUE EXAMENES ME VAN A HACER, SON
MUCHAS COSAS..."

(COMUNICACION PERSONAL, 10 DE OCTUBRE 2018)

“LO IDEAL ES QUE DURANTE LA ECOGRAFIA DEBEN ESTAR LOS
DOS MEDICOS QUE HACEN EL DIAGNOSTICO, 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 PRACTICA ES QUE NO ESTA EL EQUIPO PSICOSOCIAL, Y SE
APROVECHA LA OCASION PARA HACER DOCENCIA, DONDE SE
HABLA EN LENGUAJE TECNICO 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 SITUACION.”

(COMUNICACION PERSONAL, 1 DE OCTUBRE 2018)

“LA INTERRUPCION PUEDE LLEGAR A SER UN MOMENTO CRITICO
SI NO SE EXPLICA BIEN COMO ES EL PROCEDIMIENTO. NO SABEN
A LO QUE VAN, MUCHAS VECES LE EXPLICAN: “PARA LA INTER-
RUPCION TE VAMOS A DAR UN FARMACO QUE INDUCE EL PARTO Y
SE INTERRUMPE"', COMO QUE LAS EXPLICACIONES SON MUY POR
ENCIMA. A LO MAS 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."

(COMUNICACION PERSONAL, 1 DE OCTUBRE 2018)

PAOLA VALDIVIESO
MEDICO CIRUJANO
GINECOLOGO-OBSTETRA
CLINICA DAVILA

DANIELA CISTERNAS
MEDICO CIRUJANO
GINECOLOGO-OBSTETRA
CERPO

"EN LA ETAPA DE SOSPECHA PARA EXPLICARLE A LA PACIENTE
NO EXISTE NINGUN TIPO DE MATERIAL, SOLO SE USA LA
ECOGRAFIA. 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"

(COMUNICACION PERSONAL, 23 DE NOVIEMBRE 2018)

“LA OBJECION DE CONCIENCIA ES EN RELACION AL PROCED-
IMIENTO DE LA INTERRUPCION, NO A DAR INFORMACION...
LOS OBJETORES TIENEN RESISTENCIA A DAR INFORMACION,
UNO DEBERIA SER MAS OBJETIVO, Y AHI ELLOS LE PONEN SUBJE-
TIVIDAD, DONDE NO SE INVOLUCRAN POR QUE SE SIENTEN TRA-
ICIONANDO SU OBJECION DE CONCIENCIA RESPECTO A LA LEY.
INCLUSO HAY UN DOCTOR, QUE HA DECLARADO, ASi COMO
"OFF-THE-RECORD", QUE EL NO VA A DECLARAR LA LETALI-
DAD DE NINGUNA GUAGUA. ASi DE RESISTENTE ES EL TEMA"'

(COMUNICACION PERSONAL, 23 DE NOVIEMBRE 2018)

“MUCHAS VECES UNO QUEDA CON LA SENSACION DE QUE
TODO LO QUE EXPLICO, LA PACIENTE NO ENTENDIO 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 SENORA NO ENTIENDE NADA"

(COMUNICACION PERSONAL, 2 DE ABRIL 2019)
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23.2
TRES MUJERES QUE VIVIERON
UN EMBARAZO INVIABLE

Se realizaron entrevistas en profundidad a 3 mujeres que habian vivido un em-
barazo inviable con el fin de conocer sus historias de vidas. Se les pidio relatar
su historia, emociones y pensamientos en cada una de las etapas de la ex-
periencia, los momentos mas dificiles, las personas que fueron importantes
para ellas para sobrellevar la vivencia, el acompanamiento que tuvierony su
relacion con la informacién 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 aportd un
punto de vista distinto, donde se utiliza como referente lo vivido por ellas.
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IGNACIA VALDIVIESO
& IVO

“Yo como que no podia entender, no era algo que yo
pensé que me podia pasar, habia leido algo asi de una
mujer en las noticias, de un caso publico, pero nunca me
imaginé que esto me podia pasar a mi, lo veia como algo
muy lejano. Después supe que esto le habia pasado a
una comparnera del colegio de Ivo, y que igual después
pudo tener dos hijas preciosas, eso me tranquilizé ene”

IGNACIA TIENE 33, LLEVA CASADA 8 ANOS Y YA TIENE OTRO HIJO,
VICENTE QUE TIENE 15 ANOS. ESPERA A SU SEGUNDA HIJA, LAURA,
LA CUAL ES DIAGNOSTICADA A LAS 20 SEMANAS CON UNA TRI-
SOMIA 13. LA IDEA DE ESPERAR AL TERMINO 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.
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FRANCISCA GONZALEZ
& PATO Y LUQUITA

"2 Qué es lo mas penca? Mucho més que hacerte el
aborto, es que se te cortd tu proyecto de mama cachai,
entonces que lo duro no es el momento cuando te estay

haciendo el aborto, pa mi lo mas traumatico si me

preguntai, es cuando el doctor me dijo “no tiene craneo”,
por que ahi fue cuando pa mi ya se murid, no cuando
me hice el aborto. Tener todo un proyecto, que después
chuta, se ve truncado.”

FRANCISCA TIENE 32, ES SOCIOLGA, CASADA HACE 7 AROS Y TIENE
UN HIJO, LUCAS. ESPERA A SU SEGUNDA HIJA, LA TRINI, LA CUAL ES
DIAGNOSTICADA A LOS 7 MESES CON UNA CARDIOPATIA SEVERA,
FALLECIENDO 4 DIAS TRAS NACER. SEIS MESES DESPUES 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.

ANA MARIA MIRANDA
& JUAN

“Desde que te dan el diagndstico, tu lo nico 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 mas, por que
cada patadita que me daba en la guata era tan angus-
tiante pero tan bonito a la vez, era una mezcla super
extrana, tu lo unico que queri es que nazca luego y no se
prolongue el sufrimiento ni pa el ni pa nosotros”

ANA MARIA TIENE 30. ES KINESIOLOGA RESPIRATORIA DE NINOS
CON DISCAPACIDADES. LLEVA CASADA UN ANO Y ESPERA A SU
PRIMER HIJO MARTIN. TRAS LA SOSPECHA ES DERIVADA AL CERPO,
DONDE A LAS 27 SEMANAS CONFIRMAN EL DIAGNOSTICO, UNA
TRISOMIA 18. TOMA LA DECISION DE INTERRUMPIR SU EMBARAZO
EN CHILE, UNA DECISION DE AMOR. MARTIN FALLECE EL 20 DE
JUNIO DE 2017.
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EXPERIENCIA DEL EMBARAZO INVIABLE
DESDE LAS USUARIAS

NOTICIA DEL EMBARAZO © o SOSPECHA DE MALFORMACION o
3 a8 meses 5a 60 dias
Atencién primaria: se reali- DERIVACION Atencién primaria: se pesquisa PERIODO DE DIAGNOSTICO
za ecografia confirmatoria. malformacion en consultorio,

con ecografista no especialista.

Al ser embarazos desea- Ignacia describe este momento
dos, todas estaban felices como una bomba, un meteorito.
con la noticia y comienzan a Todos tus suefos, deseos y ex-
preparase y crearse expec- pecativas se caen ante la sospe-
tativas acerca de como serd cha de un bebé inviable.
su bebé.
El periodo de tiempo depende de la El tiempo varia dependiendo del tipo de
patologia en cuestion. para Francisca examenes que se tengan que realizar,
fueron 3 meses, mientras que para Ana donde los estudios genéticos son lo mas
Maria e Ignacia fueron 5 meses. lentos. Este proceso puede durar entre

5a 60 dias

EMOCIONES SORPRESA DOLOR

ALEGRIA MIEDO
ILUSION PENA
AMOR CULPA
TEMOR ANSIEDAD

INCERTIDUMBRE
PERCIBIDA




5 CONFIRMACION DEL DIAGNOSTICO

ANTECEDENTES Y PROBLEMATIZACION | VIVIR UN EMBARAZO INVIABLE

Atencion secundaria: exdmenes de diag-
néstico se realizan en centro especializado.

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

Variable, aprox.

1semana

DECIDE INTERRUMPIR
EL EMBARAZO

DECIDE CONTINUAR
CON EMBARAZO

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

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

Varia caso a caso

Atencion terciaria:
Interrupciéon o parto
se realiza en el ARO.

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

0 FALLECIMIENTO o——— VUELTA A LA REALIDAD

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

TRISTEZA
DESAMPARO
EMOCION

NEGACION DOLOR

INCREDULIDAD TRISTEZA

RABIA TRANQUILIDAD INSEGURIDAD
DOLOR CALMA MIEDO
DESAMPARO SEGURIDAD CULPA

CULPA *Emociones se diferencian dependiendo del

apoyo que tenga la mujer

ANSIEDAD
MIEDO
VERGUENZA
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2.4
CASO DE ESTUDIO:

ACCESO A LA INFORMACION

A partir de un exhaustivo levantamiento de in-
formacion y entrevistas en profundidad, se de-
tecto el acceso a la informacidn como uno de los
grandes problemas que enfrentaba el sistema
hoy en dia, a pesar de que es uno de los aspec-
tos mas importantes para garantizar la atencion
adecuada para las mujeres. Vivir un embarazo
inviable lamentablemente tiene muchos aspec-
tos que son inciertos, donde no siempre esta
claro el origen de las malformaciones, o si el
bebé podra 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
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como debe ser la atencidn a la mujer, las emo-
ciones que ella va a experimentar, sus dudas e
inquietudes, y aspectos practicos a realizar. El
gran problema es que estas iniciativas quedan
so6lo por escrito, pero no hay nada que facilite
su realizacion. Se observa en la figura como en
las orientaciones técnicas para los equipos de
salud, publicado por el Minsal, establecen las
emociones y dudas que tendra la mujer, ademas
de lo esperado desde el personal. En este doc-
umento estan descritos todos los flujogramas y
acciones que debe hacer el personal, pero aun
asi el sistema sigue sin funcionar bien, afectan-
do asi directamente a las mujeres.

Elacceso a la informacidn no es sélo importante
para las mujeres, si no que también para el
buen funcionamiento de los equipos. Si no hay
comunicacion ni cooperacion entre los distintos

miembros de equipo bio-psicosocial, la calidad
de su vida laboral también se vera disminuida.

Es importante abarcar este problema por ser un
tema transversal a la experiencia de atencion,
donde no es sé6lo importante en un momento, si
no que en todas las etapas que ella vive, y no
solo de forma linear si no que multidimensional.
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extrauterina
independiente,
en todo caso de
caracter letal

Altos montos de ansiedad
podrian interferir en la
concentracién y
memoria, dificultando la
clara comprension de la
informacion que es
entregada

o o
Curso del Aspectos Emocionales Consideraciones para el Acompafiamiento Psicosocial
Proceso Significativos
Sospecha de Momento de gran dolor e | El acompafiamiento en esta etapa se enmarca en un proceso
patologia incertidumbre, pues la diagndstico que puede ser doloroso y cuyos tiempos de
congénita ilusién del hijo sano se espera seran diversos. En cada caso, sera importante
adquirida o enfrenta a la realidad de transmitir a la mujer y su familia que el equipo de salud
genética, la enfermedad e empatiza con su dolor y comprende el impacto del
incompatible con | inviabilidad. enfrentamiento de una situacion como ésta.
lavida

Por ello, se deberd destinar el tiempo adecuado y un espacio
de privacidad para entregar este tipo de informacion,
evitando terminologia técnica dificil de entender vy
asegurandose que la mujer y sus personas significativas,
autorizadas por ella, comprenden con claridad la
informacion que reciben.

Sera relevante establecer una relacion de confianza a partir
de la cual la adolescente o mujer sienta que puede explicitar
sus dudas y retomarlas en conversaciones sucesivas. Asi
también, en algunos momentos se deberd acoger la angustia
que provoque la incertidumbre respecto de la letalidad del
diagndstico.

Confirmacién
diagndstica de
patologia
congénita
adquirida o
genética,
incompatible con
la vida
extrauterina
independiente,
en todo caso de
caracter letal

Frente al diagndstico de
patologia congénita
adquirida o genética,
incompatible con la vida
extrauterina
independiente, en todo
caso de caracter letal, es
esperable que la mujer y
su red de apoyo pasen
por distintas fases
emocionales, las que no
son estaticas ni siguen un
orden pre establecido,
sino que pueden
traslaparse y/o repetirse
en diferentes momentos
del proceso.

Inicialmente, sera posible
distinguir reacciones
como negacion frente a
la noticia, incredulidad y
busqueda de nuevas

Al igual que en la causal anterior, se sugiere realizar la
conversacion para la entrega de la confirmacién diagndstica
de letalidad en dupla entre el médico especialista y la
psicdloga. Con esto, se espera fortalecer la relacién de ayuda
con la mujer, al transmitirle compafiia 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 acompaiiarla a lo largo del
proceso.

Se debera entregar clara informacion a la mujer en relacién
a los hallazgos, en un espacio de contencion y respeto, de
manera dosificada y atingente a este momento. Se debera
presentar el diagnodstico, prondstico y todas las opciones de
manejo, incluyendo la interrupcion voluntaria del embarazo,
asegurando su autonomia para la toma de decisiones. El
equipo estara disponible para clarificar las multiples dudas, y
contener las angustias y temores que este diagndstico
implica.

Las reacciones emocionales de la mujer y su red familiar
dependerdn de sus expectativas; de su relacion con el
embarazo; su construccidon simbdlica de la maternidad; sus

49

Fig. 2: Pagina extraida de orientaciones técnicas para el
acompanamiento realizado en el marco de la ley 21.030

por el MINSAL.

o DESCRIPCION DEL MOMENTO QUE
ESTA VIVIENDO LA MUJER

0 DESCRIPCION GENERAL DE LAS EMOCIONES QUE
PUEDE VIVIR LA MUJER Y SU ENTORNO EN CADA UNA
DE LAS ETAPAS.

O EN LA REALIDAD, ESTA INFORMACION SE ENTREGA
DE FORMA RAPIDA, UTILIZANDO LENGUAJE TECNICO,
DONDE ADEMAS LA MUJER AL ESTAR EN ESTADO DE
SHOCK NO ES CAPAZ DE ENTENDERLA. LA INFOR-
MACION ENTREGADA EN ESTA ETAPA ES MUY ESCASA,
DEJANDO A LA MUJER CON MUCHAS DUDAS.

0 GENERALMENTE EL DIAGNOSTICO ES ENTREGADO SOLO
POR EL MEDICO. LA VALIDACION Y ACOMPANAMIENTO
ES REALIZADO SOLO POR LA PSICOLOGA, DONDE NO
SIEMPRE EXISTE UN EQUIPO ARTICULADO DETRAS.

O LA ENTREGA DE INFORMACION NO SIEMPRE SE HACE
DE FORMA OPORTUNA, LO QUE PRODUCE QUE SE
OMITA INFORMACION QUE RESULTA MUY IMPORTANTE
PARA LA MUJER A LA HORA DE DECIDIR EL CURSO DE
SU EMBARAZO.
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3 FORMULACION DEL PROYECTO




3.1
ANALISIS

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 mas acom-
panadas, pero la sensacion de soledad y de que
sus vivencias son invisibles frente al resto es
una sensacion comun a la mayoria. La procla-
macion 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 situacion. La ley no sélo es impor-
tante por la despenalizacion del aborto, la cual
sin duda es un aporte hacia los derechos sex-
uales y reproductivos de las mujeres, sino que
también por cdmo se plantea esta en relacion
a la mujer, donde es ella la protagonista, y en
eso radica la importancia de proveer un acom-
panamiento de calidad.

_36_

Sin embargo, la experiencia nos dice que a
pesar de todos los esfuerzos realizados con
esta ley, la vivencia de estas mujeres aun tiene
graves fallas, lo que no sélo 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” implementacion de la
ley y la poca coordinacion y cooperacion de los
equipos de trabajo ha incidido directamente en
el acceso a informacion que tienen las mujeres
hoy, afectando profundamente su experiencia y
capacidad de vivirla de forma auténoma y em-
poderada

A continuacion se muestran distintos problemas
detectados en distintos momentos de la experi-
encia de la mujer, y como cada uno de ellos es
una oportunidad de intervencion .

PROYECTO DE TITULO FLORENCIA AGUIRRE | ACOMPANAME
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1. ESTIGMA E INVISIBILIZACION

El estigma que existe en torno a las pérdidas repro-
ductivasy al aborto alin es muy grande en Chile. Esto
causa que las mujeres o parejas vivan este proceso
en soledad, temiendo ser juzgados no sélo por en-
gendrar a un hijo con problemas, sino también por
la decision que toman respecto a su embarazo. Esto
produce que las mujeres no compartan su experien-
cia, perdiéndose un capital de informacion valioso
que otorga la sabiduria de haber vivido y sobrellevado
un proceso asi, y que podria beneficiar enormemente
a otras mujeres.

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

4. BRECHA COMUNICACIONAL

Existe una gran brecha comunicativa entre la paci-
ente y sus médicos que no le permite comprender
la informacion que le entregan. Esto es causado por
un lado por la asimetria 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 recibiry
procesar esta noticia.

coMPONENTE: Utilizar distintos medios para entregar
la informacion; visual, escrita o audiovisual.

2. ESPERA TORTUOSA

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

compoNENTE: Ofrecer acompanamiento y apoyo desde
el momento de la primera pesquisa en adelante.

5. OBSTRUCCION DE INFORMACION

La ley permite a los profesionales de la salud
declararse objetor de conciencia, lo que significa que
por convicciones propias este no esta de acuerdo con
Si bien la objecidn
es solo en el procedimiento de interrupcion a nivel

la interrupcion del embarazo.

quirurgico, muchos de estos tratantes también ob-
staculizan el acceso a informacion a la mujer, donde
se muestran poco cooperativos y ocultan informacion
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 fiscalizacion efectivo, por lo
que queda impune.

COMPONENTE: Informacién por escrito para la accion
acerca de qué hacer en caso de que tu médico sea objetor.

3. INTANGIBILIDAD

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 rapid-
amente, termina siendo intangible para la mujer. Es
solo 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 mas aun el proceso de duelo ya que no hay
nada fisico a lo que aferrarse.

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

6. INFORMACION INOPORTUNA

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

COMPONENTE: Entrega parcelada de informacion que fa-
vorezca la toma de decision oportuna de las mujeres.
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3.2
LA OPORTUNIDAD

Y EL ROL DEL DISENO

Eldiseno es unadisciplina capaz de transformar
realidades y experiencias, caracterizandose por
su flexibilidad, poder propositivo y capacidad de
innovar, donde han surgido una gran variedad
de sub-disciplinas. Una de estas es el Diseno
de Servicios, el cual segun Stickdorn y Schnei-
der (2011), busca disenar o redisenar servicios
para que funcionen de forma holistica 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 Utiles,
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 (disefio de los
tangibles e intangibles que hacen interactuar
a las personas con la organizacion)” (DS UC,
2017). Uno de los pilares fundamentales de
esta sub-disciplina y que lo hace idéneo para
trabajar esta experiencia, es el ser centrado en
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el usuario, alinedndose 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 analisis 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 diseno de servicios se hace cargo,
donde “se debe tener una comprension 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-
gacion y estudio de campo realizado en la etapa
de seminario, y en virtud de los antecedentes
y problemas expuestos en el marco tedrico, se
determina que existe una oportunidad para que
el diseno pueda intervenir y hacer un aporte en

el mejoramiento de la experiencia de mujeres
que atraviesan un embarazo inviable en el siste-
ma publico chileno. Se establece el acceso a
la informacion 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 empoderarlay pro-
mover el derecho fundamental a la autonomia,
y por otro lado por el aporte que puede hacer el
diseno en esta materia, desde la disciplina del
diseno de servicios, informacion y sistemas. ELl
diseno propuesto debe ser capaz de empatizar
con la experiencia de la mujer, pero también con
el sistema de atencion ya existente, donde debe
ser lo suficientemente flexible para articularse
y dialogar con el servicio actual y sus actores.
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¢QUE?

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

¢POR QUE?

Actualmente existen vacios y deficiencias comu-
nicativas e informativas dentro de la experiencia
que viven estas mujeres, lo que no les permite
ejercer su autonomia de forma efectiva, afectan-
do profunda y trascendentalmente su vivencia de
este proceso. A pesar de que existen multiples
frentes de informacion que podrian beneficiarla,
estos no estan visibilizados dentro del servicio.

¢PARA QUE?

Mejorar la experiencia de la mujer durante suem-
barazo inviable a través de la disponibilizacion de
informacion 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 sanay
plenamente, confiando en que las decisiones que
toma son respetuosas consigo misma, su siste-
ma valdrico y creencias personales.

3.3

FORMULACION Y OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

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

OBJETIVOS ESPECIFICOS

-Visibilizar componentes informativos
Utiles para la mujer a través de toda la
experiencia de atencion de salud.

-Disminuir los niveles de incertidumbre
que viven las mujeres y sus acompanantes
desde que existe una sospecha de malfor-
macion hasta que finaliza su atencion de
salud.

-Aumentar la sensacion de autonomia
que tienen las mujeres con embarazos
inviables, permitiéndoles sentir mas con-
trol sobre las decisiones que tomany los
procedimientos a los que se someten.

-Mejorar la satisfaccion de la mujer en
relacion con su experiencia en el servicio
de salud prestado.

PROPUESTA DE VALOR

Sistema articulado y flexible con foco en el
diseno 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, empatico y testimonial, con el fin de
empoderarla en su experiencia y permitirle
actuar con autonomia.
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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 desempenan 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-
jania 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 area del servicio médico, la dis-
tancia tiene que ver con la utilidad que tiene ese
actor en su atencion, o el rol que juega dentro
del proceso de salud. Con las organizaciones
es un tema de accesibilidad, donde hoy en dia
la mayoria de las organizaciones relacionadas a
embarazos inviables no son visibles para la mu-
jer. En ultimo 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 seria favorable para la
mujer tener a este actor dentro de un circulo
mas cercano.
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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 intimos
y estructurales de la persona. A pesar de esto,
las usuarias del proyecto tienen ciertas necesi-
dades, caracteristicas, 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.

CARACTERISTICAS

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

¢QUE SIENTE?

Es una mujer preocupada por su bienestar fisico
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

A pesar de que cada mujer puede necesitar un nivel de informacién dis-
tinto, es comun al usuario contar con 3 dimensiones de la informacion
que son relevantes para ella durante su experiencia. Estas son infor-
macién de caracter 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 diferenciacion se da en el
nivel o cantidad de informacion que requi-
eren las mujeres. “Habra quienes lo qui-
eran saber todo, y otras, nada” (S. Narvaez,
comunicacién personal, 31 de Mayo 2018).
Se puede observar en la figura inferior los
tres niveles de informacion en que se seg-
menta, donde se propone como usuario ob-
jetivo el nivel medio y alto de informacion,
mas que nada por el interés que presentan
esas mujeres en adquirir informacion. Sin
embargo, el sistema informativo también
acoge a aquellas que tal vez piensan que no
quieren saber nada, pero luego agradecen
poder contar con informacion.

Médica

Emocional/
Social

Legal

USUARIO

NIVEL ALTO
DE INFORMACION

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

OBJETIVO

NIVEL MEDIO
DE INFORMACION

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

NIVEL BAJO
DE INFORMACION

“No quiero saber nada, la situacion es
demasiado dolorosa para enfrentarla”
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3-5

CONTEXTO DE IMPLEMENTACION

DEL PROYECTO

El proyecto se enmarca dentro del sistema de
atencion de salud publico chileno, donde el
sistema informativo esta disenado de tal forma
que es capaz de dialogar y articularse con las
acciones y procesos que ocurren actualmente
en la atencion de salud a mujeres con embara-
zos inviables. Una de las ventajas del sistema
disenado es que no esta limitado a un nivel de
atencion, si no que actia como un conector en-
tre la atencion primaria, secundaria y terciaria,
con el fin de facilitar la trayectoria de la mujery
acompanarla en todos los procesos que vive. Si
bien las herramientas se disponibilizaran en la
atencion de salud en el momento que exista una
sospecha, los alcances de estas y las acciones
que promueven incluyen otras instancias fuera
de la atencién médica, las cuales estan orienta-
das a fortalecer las redes de apoyo de la mujer,
mejorando su experiencia global.
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Se propone en primera instancia un contexto
mas 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 trabajé junto al Centro de Ref-
erencia Perinatal Oriente (CERPOQJ, el cual es
el principal centro de derivacion a nivel nacio-
nal para fetos con malformaciones congénitas.
Este fue creado el ano 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 funcion principal es realizar los
“procedimientos diagndsticos y terapéuticos
fetales, acorde al tipo y complejidad de la pa-
tologia, otorgando a las pacientes atencion es-
pecializada y personalizada” (CERPO). Ademas
del diagnostico, este centro ha ofrecido desde
sus inicios apoyo psicoldgico a sus pacientes,
desde el minuto en que son derivadas alli.

Fig 3: Equipo interdisciplinario CERPO

Es por esto que en esta etapa del proyecto, este
se enmarcara dentro del CERPO al tener condi-
ciones idoneas al estar asociado al Hospital Luis
Tisné, donde ademas cuentan con 15 anos de
experiencia en el acompanamiento a mujeres
con embarazos inviables, y ademas contribuy-
eron de forma importante al proyecto donde la
mayoria de la informacion fue co-creada con el
equipo.
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3.6
ANTECEDENTES Y REFERENTES

Fig 4: Portada “La Cuna Vacia”

LA CUNA VACIA 3.6.1
LIBRO ESCRITO POR DOS MUJERES QUE VIVIERON ANTECEDENTES
MULTIPLES PERDIDAS REPRODUCTIVAS. SU FIN ES
EXPLICAR DE FORMA COMPLETA COMO SE VIVEN
LAS PERDIDAS, NORMALIZANDO EMOCIONES E
INQUIETUDES QUE VIVEN LAS MUJERES. ADEMAS

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 ideoldgicos.

CREAN UN FORO CON EL FIN DE QUE MUIJERES
PUEDAN COMPARTIR SUS VIVENCIAS Y RESOLVER
SUS DUDAS FUERA DEL SISTEMA FORMAL.

Fig 5: App Not Alone

NOT ALONE

APLICACION DISENADA POR NAZANIN ANDALI-
Bl, LA CUAL CONECTA MUJERES QUE TUVIERON
UNA PERDIDA CON EL FIN DE CREAR UN ESPACIO
DONDE PUEDEN COMPARTIR SUS EXPERIENCIAS.
FUNCIONA COMO UNA RED SOCIAL, DONDE A
TRAVES DEL USO DE FILTROS DE BUSQUEDA, LA
MUJER PUEDE CONECTARSE CON MUJERES QUE
TENGAN CIERTAS CARACTERISTICAS. EL OBJETI-
VO ES REDUCIR EL ESTIGMA Y DEMOSTRAR QUE
SON MUCHAS MUJERES QUIENES LO VIVEN.

Fig 6: Logos Fundacion Amparos

FUNDACION AMPAROS

FUNDACION QUE ACOGE A PADRES QUE ESTAN
VIVIENDO O VIVIERON UN EMBARAZO INVIA-
BLE. TIENEN UNA PAGINA WEB DONDE OFRE-
CEN RECURSOS DE APOYO. TAMBIEN 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.

Fig 7: Logo Acompanar-es

ACOMPANAR-ES

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 TRAVES DE UN EQUIPO DEDI-
CADO SOLO A ESTA ATENCION, DONDE ADEMAS
CUENTAN CON UNA PAGINA WEB CON INFOR-
MACION Y REDES DE APOYO. SIN EMBARGO, ES
UNA INICIATIVA PRIVADA Y NO ACOGE A MUJERES
QUE DESEEN INTERRUMPIR SU EMBARAZO.
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Fig 8: Proyecto Designing for dignity

DESIGNING FOR DIGNITY

DISENO DE UN SISTEMA DE RESPUESTA ANTE MU-
JERES QUE HAN SIDO VIOLADAS EN NORUEGA.
SE REDISENA LA EXPERIENCIA PARA EVITAR LA
REVICTIMIZACION Y HACER LA VIVENCIA MENOS
TRAUMATICA. SE TOMA COMO REFERENCIA LA
METODOLOGIA SISTEMICA UTILIZADA, LA CO-
CREACION CON ACTORES Y EL FOCO EN LA MUJER
COMO PROTAGONISTA.

Fig 9: Proyecto Guides to empower patients

GUIDES TO EMPOWER PATIENTS
PROYECTO DE MASTER DE LILIANA FERNANDEZ
DONDE REALIZA UNA SERIE DE GUIAS INFORMA-
TIVAS PARA PACIENTES CRONICOS CON EL FIN
DE AYUDARLOS A EMPODERARSE EN SU ENFER-
MEDAD. SE TOMA COMO REFERENCIA EL DISENO
EDITORIAL Y EL HECHO DE TENGA ESPACIOS DE
INFORMACION ESCRITA, PERO TAMBIEN ESPA-
ClOS DE USO INTERACTIVO EN CONJUNTO CON EL
MEDICO.

3.6.2
REFERENTES
Se tomaron distintos proyectos como referencia con

elfin de obtener ideas tanto conceptuales, met-
odoldgicas, graficas, de usabilidad y editoriales.

- Ve

=7 an

3 ,‘sﬁ»’ﬁfﬁ
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tam
Fig 10: Proyecto Designing out waiting times Fig 11: Logos de Chile crece contigo
DESIGNING OUT WAITING TIMES CHILE CRECE CONTIGO
PROYECTO DE DESIGNIT QUE PROPONE MEJORAR SISTEMA DE PROTECCION A LA INFANCIA QUE
LA EXPERIENCIA DE MUJERES CON CANCER DE ACOMPANA, PROTEGE Y APOYA INTEGRALMENTE
MAMA, DONDE EL RESULTADO FINAL ES UNA RE- A LOS NINOS Y A SUS FAMILIAS. SE TOMA COMO
DUCCION EN LOS TIEMPOS DE ESPERA, ALIVIAN- REFERENCIA LA MULTICANALIDAD, DONDE CUEN-
DO EL PERIODO DE INCERTIDUMBRE. SE TOMA TAN CON PAGINA WEB, APLICACION, APOYO EN
COMO REFERENCIA LA METODOLOGIA Y ESTU- EL SERVICIO DE ATENCION Y KITS PARA MADRES.
DIO EN PROFUNDIDAD DEL USUARIO. ESTE PROGRAMA ES MUY EFECTIVO Y HA TENIDO

BUENA ACEPTACION.
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4.1

METODOLOGIA PROYECTUAL

Se plantea el proyecto desde una mirada
sistémica, es decir que se observa al servicio de
saludy a sus actores como una sistema comple-
jo que se manifiesta en una serie de elementos;
las personas y sus roles, el espacio fisico, los
implementos, protocolos existentes, y las rela-
ciones que existen entre estas distintas partes.
Se utilizé la metodologia propia del Disefio de
Servicios para el desarrollo del proyecto por la
forma que tiene de abordar los proyectos, con
una mirada holistica, centrada en el usuario,
visualizable, narrativa, interdisciplinaria y par-
ticipativa. El equipo de Disefo 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 comenzé a for-
malizar de forma preliminar el sistema. Una
vez en la etapa de titulo, se formalizé la pro-
puesta y se comenzo a testear para poder re-
disenar cada una de las partes. La etapa de im-
plementacion no se realiza dentro del periodo
académico, tomando en cuenta la complejidad
del servicio abarcado, sin embargo se proponen
proyecciones realistas para su implementacion
pensando en los recursos disponibles hoy.
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IDENTIFICAR Y
COMPRENDER

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 levanto informacion cuantitativa y
cualitativa a través de distintas técnicas, principalmente entrevistas,
y revision de fuentes bibliograficas primarias y secundarias.

ANALIZAR Y
PROBLEMATIZAR

Se analizé la informacién levantada con el fin de detectar los
posibles problemas y oportunidades de intervencion para el proyec-
to. Se utilizaron distintas herramientas como graficos, mapas de
viaje y de actores para sistematizar la informacion, pudiendo asi
dimensionar el problema y su impacto.

CONCEPTUALIZAR
Y FORMALIZAR

Se comienza el proceso de ideacion 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
diseno la propuesta se va complejizando.

TESTEAR E ITERAR

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 sdlo se
realiza para poner a prueba los conceptos, si no también como un
método de co-creacion con los usuarios.

IMPLEMENTAR

Y EVALUAR

Esta Gltima etapa esta orientada en implementar la propuesta
finaly ponerla en marcha. Esta debe ser debidamente planeada ya
que el servicio se pondra a disposicion de quienes efectivamente
le daradn vida. Aqui se disenan indicadores y formas de medicidn
que permitirdn 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 CONCEPTUALIZACION

A partir del levantamiento exhaustivo de in-
formacion y de la deteccion del problema, se
comenzo a conceptualizar y definir cuales eran
los aspectos importantes en la experiencia de
la mujer. Se defini6 a grandes rasgos qué infor-
macion era importante para la mujer en esta
situacion, donde se realizd una matriz que sepa-
ra las etapas que va viviendo la mujer, y qué tipo
de informacioén necesita en cada uno de esos
momentos.
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Veu\mws

EXAMENET ¥ LEGAL
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TIPO DE MED|CA

INFORMACION

ETAPA

SOSPECHA -Malformaciones observadas

-Proceso de derivacion
-Estadisticas generales

DIAGNOSTICO ' -Exdmenes y procedimientos
-Tiempos de espera

-Riesgos

CONFIRMACION | -Explicacién inviabilidad
-Estadisticas

CAUSAL
-Causas y factores de riesgo
-Malformaciones detectadas
' -Diagnéstico
-Explicacion estudios genéticos y cariograma
TOMA DE -Que implica interrumpir o no el embarazo
DECISION -¢Sufrird mi bebé con la interrupcion?

-Autopsia
-Manejo de restos

INTERRUPCION -Explicacion procedimiento

-Cuidados paliativos

CONTINUA
EMBARAZO

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

FALLECIMIENTO -Cuidados paliativos

-Manejo de restos

VUELTA A LA
REALIDAD

- -Planificacién familiar
-Anticonceptivos
-Estudios genéticos

LEGAL

-Derechos y deberes del paciente

-Ley 21.030

-Leyes de proteccion al embarazo

-¢Qué hacer si se vulneran mis derechos?

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

-Ley 21.030
-Dudas generales respecto a la ley
-Estadisticas de beneficiarias
-Derecho a la interrupcion

' -Derecho al acompanamiento

-¢Puedo inscribir a mi bebé?

-Consentimiento informado

-Inscripcion

-Programa dignifica
-Funerarias

EMOCIONAL/SOCIAL

-"Es mas comun de lo que se cree”.
-Calmar la incertidumbre

-;A quién mas le ha pasado esto?
-Normalizar sentimientos

-Preguntas frecuentes

-iExisten otros exdmenes?

-Cémo manejar la incertidumbre
. -Manejo de la culpa

-¢A qué otras mujeres les ha pasado?
-;Como cuento esta noticia?

-;Es normal sentirme culpable?
-Normalizar sentimientos

-Manejo del duelo

-;En qué consiste el acompanamiento y qué
instituciones la ofrecen?

-¢Puedo ver a mi bebé si interrumpo?
-Importante ponerle nombre

' -¢Me puedo arrepentir de la decision?
¢Puedo hacer apego con mi bebé?

-iMi bebé va a sufrir?
-;Puedo verlo?

‘ -¢Qué pasa si nace vivo?
-Tips para crear recuerdos

-Cémo prepararme para el parto
-Tips para crear recuerdos

-Como enfrentar la muerte
-Apego

. -;Como reinsertarse en el trabajo?
-;Como enfrentarse a otras embarazadas?
-Relacién con la maternidad



DESARROLLO DEL PROYECTO | DESARROLLO DE IDEAS

PRIMEROS BOCETOS FORMALES .
DTt Libro como elemento conector en-

tre distintos aspectos importantes

p\STINTOS NivdEeS para la mujer.

A partir de la definicion preliminar de la infor- '
PE INFORMAUON

macion que se queria entregar a las mujeres, se
comienza la etapa de ideacion de la forma, el me-
dio por el cual esta informacion iba a dialogar con
el servicio de salud y la mujer.

0 EMmocloNES
0 INFO. MEDICA
0 LeUhL

O FUNUONKLE S
0 TESTIMONIOS

Sistema que se compone por guias informativas

H )
! -
ACOMPANAME que estan separadas dependiendo de la etapa que
T esta viviendo la mujer. Esto dialoga con una pagina
_1' web que tiene informacion mas detallada ademas
de recursos descargabes, testimonios y la opcion de
I! ' hablar con otras mujeres que hayan vivido lo mismo.
_
m
\
| |7 <€ vnEN INFOFMAUON
\ EN UNA (N2
1A
| CAReE TESTIMONIDS
(bNECTAE 0N

0TS MVIERES
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DEFINICION DE ATRIBUTOS

Para poder avanzar en la formalizacion se definen los
atributos que debe tener el sistema informativo, con el

fin de disenar la forma en base a esto.

TESTIMONIAL

UTILIZA EL TESTIMONIO DE MUJERES QUE
VIVIERON LA EXPERIENCIA COMO CAPITAL
VALIOSO DE INFORMACION.

FACILITADOR

LA PROPUESTA DEBE SER UN APORTE TAN-

TO PARA EL PROFESIONAL COMO PARA LA

PACIENTE. ESTE NO DEBE COMPLICAR MAS

EL TRABAJO DEL PERSONAL SINO QUE FA-

CILITARLO, CON EL FIN DE QUE EL CAMBIO
SEA BENEFICIOSO PARA TODOS.

_50_

EMPATICO

LA INFORMACION EXPUESTA RESPONDE
A LAS NECESIDADES MAS NTIMAS DE LA
MUJER, UTILIZANDO UN ENFOQUE
SENSIBLE QUE LA APOYE.

FLEXIBLE

LAS HERRAMIENTAS SON FLEXIBLES
YA QUE NO OBLIGAN A QUE OCURRAN
CIERTAS INTERACCIONES, PERO CREAN UN
MARCO DE ACCION CAPAZ DE GATILLAR
ACCIONES BENEFICIOSAS PARA LA
MUJER Y TRATANTES.

MULTICANAL

INTEGRA DISTINTOS CANALES Y FUENTES
INFORMATIVAS CON EL FIN DE ENRIQUEC-
ER LA EXPERIENCIA INFORMATIVA
A LA MUIJER.

ARTICULADOR

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.

NEUTRO

LA INFORMACION EXHIBIDA ES NEUTRA,
EN EL SENTIDO DE QUE NO COACCIONA
A LA MUJER A TOMAR UNA DECISION U
OTRA, RESPETANDO SU DERECHO A LA
LIBRE ELECCION. ES OBJETIVA.
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Se utilizan técnicas de prototipado rapido para
comenzar a validar hipdtesis y disminuir los
niveles de incertidumbre. Se comenzo por pro-
totipar distintas partes del sistema de forma
muy simple, para testearlos juntos a los usuari-
osy poder avanzar en la formalizacién, afinando
asi progresivamente los detalles del proyecto.

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

Se tested también con otros actores, como con
Margarita Larrain, psicéloga de Hospital EL Car-

4.3

PROTOTIPADO, CO-CREACION Y TESTEOS

men, y Estefania Andahur, psicéloga de la Cor-
poracion Miles, las cuales contribuyeron desde
su propia area en la informacion psicosocial uti-
lizada en herramientas.

Las instancias de co-creacion y testeo mas im-
portantes fueron las realizadas con mujeres
que habian 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, sentian que
aportar en este proyecto y en la mejora actual
de la atencidon a mujeres con embarazos invia-
bles, era su granito de arena, donde creian que
al menos algo bueno tenia que salir de una ex-
periencia tan horrible.

_5-'_
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PRIMER PROTOTIPO Y TESTEO

Se diseno un prototipo muy basico que contenia la in-
formacion que en ese momento se creia importante
para la mujer. Se tested con Ana Maria, una de las
pacientes entrevistadas, donde fue muy importante
para conocer la importancia que realmente tenia la
informacion, y pensar en conjunto en nuevas cosas
para incluir en el sistema.

RESULTADOS DEL TESTEO

PARTICIPANTE: Ana Maria Miranda
LUGAR: Starbucks Mall Plaza Tobalaba
FECHA Y HORA: 18 de Enero, 2019, 20:15

OBSERVACIONES Y CONCLUSIONES:

-Super buenoy Util que te den informacion fidedig-
nay 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.

-Podria incluirse también en qué consisten los
examenes, por ejemplo la amniocentesis que es
super dolorosa y tiene riesgos.

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

-Seria bueno que surgieran grupos de autoayuda,
o charlas o talleres a partir de los testimonios.
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Inviabilidad fetal de vida extrauterina

funcional que compromete seriamente uno o mis érganos vitales impre-

bles con las herramientas médicas o quirurgicas actualmente disponibles, y
Mi gufa de que determina invariablemente la muerte durante el periodo fetal o tras el
nacimiento, o que previsiblemente se asocia con un tiempo de superviven-

Acompanamiento i breve diciones muy

q

Ia sups

pudiese ser mayor, pero inevitablemente con una muy mala calidad de vida

Ley 21.030 Estas por ley estan definidas en 14 patologias especificas, donde cada una

de ellas debe ser evalusda por un comité médico para su determinacion.

Se define por el colegio médico de Chile como “Todo defecto estructural o

scindibles para la vida extrauterina, y que no son reemplazables o recupera-

;Cuéles son mis derechos?

~Informacién completa y sin sesgo por parte del servicio de salud.

-Acompaiiamiento opcional, que consiste en un trabajo en equipo junto
con tu médico, adems de una psicéloga y trabajadora social. Su objetivo
es ayudarte a resolver todas las dudas que tengas acerca del diagnéstico y.
procedimientos, ademés de contar con apoyo emocional experto por un

equipo calificado.

Sieres de la causal, tienes derecho a optar por una interrup-
cién del embarazo si asi lo deseas. Es una decision totalmente opcional y
personal, donde también cuentas con el tiempo que necesites para decidir-

lo.

e
Acompéiiame
—_ hayamn s miepaiotase e

o gt ey

La parte superior corresponde a informacion

por escrito que se le daria a la mujer, y la ficha

Anancefélea

de la izquierda es un recurso descargable para

8 de cada 10,000 nacidos P
tiene ananceflea

Cada afio en Chile
nacen con
Anancefdlea

Més informacidn en: www.acompaname.gob.cl

facilitar la comprension de la patologia fetal a la
mujer, y facilitar el trabajo del equipo médico.
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SEGUNDO PROTOTIPO, CO-CREACION Y TESTEOS

La segundas herramientas disenadas ya
tenian un grado de complejidad mayor, donde
se hizo nuevamente un levantamiento de in-
formacion para disefarlas. Se organizaron
multiples testeos, tanto con el equipo de sa-
lud, con psicélogas y también con las mujeres
que se entrevistaron en un principio.

Hablando con Natalia Martinez, psicologa
del CERPO, se definid que las guias informa-
tivas debian estar divividas en 4 momentos,
con el fin de entregarlas de forma parcelada
a las mujeres. Se realizaron estos cambios,
y ademas se prototipé de forma muy basi-
ca una pagina web para ver si esta seria una
herramienta Util para el equipo y para las
mujeres.

1. SOSPECHA 2. CONFIRMACION
CAUSAL

Carpeta para archivar todas las
guias de forma ordenada, y ademas
poder guardar papeles y resultados
de examenes.

2. CONTINUA CON SU
EMBARAZO

2. INTERRUMPE SU
EMBARAZO
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CONTENIDO DE LAS GUIAS

Se definieron bien los contenidos y como se iba a mostrar la informacién en
cada una de las guias. Se desarrolld principalmente la etapa de sospechay
confirmacién de la causal, ya que son las que tienen menos informacion ac-
tualmente, y donde mas incertidumbre hay.
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PROTOTIPADO DE LA PAGINA WEB

Este prototipo buscaba validar No estas
principalmente la hipétesis plant- sola_

eada de la necesidad de conocer en esto
otras mujeres que hubieran vivido

la misma experiencia. También ACOMPARNARNOS ;ifi et

se incluyd una seccion de infor- 2 mujeres

macion general, foro, recursos

descargables y preguntas fre-

cuentes. 550 mujeres

Ir a mapa interactivo

Otro objetivo era ver que tanta in-
formacion personal estaban dis-

puestas a entregar las mujeres al

Mapa
H iBienvida a Acompafiarnos! ) .
momento de registrarse. e s interactivo
o fantasi)

Direccion de email

Contrasena =

Repetir Contraseia

siguiente

: .

o
e
0

iBienvida a Acompafarnos!
Registrate para poder continuar

Foto de perfil
(Opcional pero
recomendado)
£Cudl es tu situacién actual?

Estoy cursando

un embarazo

Vivi un embarazo owo
no viable
Noviable

£En qué trimestre de tu embarazo te encuentras?
Ter trimestre 2do trimestre 3er trimestre
¢En qué proceso te encuentras?
Existe unasospecha e confirmaron que oo
ie malformacio ngo un embarazo

mifeto

¢Podemos utiizar tu ubicacion? Asf puedes aparecer en el
mapa interactivo junto con otras mujeres que viven lo mismo

si No

Finalizar
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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 disena una herramienta de
comunicacion, 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 habia creado y las dis-
tintas acciones que este generaba.

RESULTADOS DEL TESTEO

PARTICIPANTES:

Dr. Guillermo Rodriguez (Jefe CERPO])

Dra. Daniela Cisternas (Gineco-obstetra)
Sandra Narvaez (Matrona)

Natalia Martinez (Psicéloga)

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 asi la informacion se da de
forma parcelada.

-La primera guia debiera entregarse en atencién
primaria para ayudar con el proceso de derivacion.

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

*Se recomienda revisar cuestionario realizado a
los médicos en el testeo (Anexo 7.3.1)
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Fig 12: Instancia de testeo y co-creacion 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 etapasy pro-
cesos que esta viviendo la mujer, con los nuevos puntos de contacto disena-
dos, y las acciones que surgen en torno a estos.
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TESTEO CON MUIJERES QUE VIVIERON
UN EMBARAZO INVIABLE

Se organizaron dos testeos separados con mujeres que habian 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 sdlo se tested el material, si no que también se co-crearon
nuevas soluciones para redisenar.

RESULTADOS DEL TESTEO

PARTICIPANTE 1: Ana Maria 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 redaccion hasta el tono utilizado en la guias.

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

-Para Ana Maria es muy importante el anonimato, por lo que propone
que no hayan logos por afuera, y disminuir el tamafo de las guias para
poder meterlo a la cartera.

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

-Les gusté mucho la idea de poder hablar con otras mujeres, ademas
propusieron que podrian realizarse charlas y talleres a partir de esta
nueva red de apoyo.
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“Uno esta sufriendo tanto, que te den esto es un stiper
apoyo, ademds que es lindo, es como un carifito”

Fig 14: Ignacia Valdivieso haciendo anotaciones.

Fig 15: Ignacia Valdivieso revisando el material.
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“Es super importante saber que uno no estd sola, que no es la tinica
a la que le pasa esta situacion, que no soy la tinica fallada”

Fig 16: Ana Maria revisando el material.

Fig 17: Ana Maria revisando el material y escribiendo dudas.

Fig 18: Ana Maria utilizando el primer prototipo de la pagina web

Fig 19: Ana Maria utilizando el primer prototipo de la pagina web.
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TERCER PROTOTIPO Y TESTEO

Se redisend un tercer prototipo del sistema, esta vez
incorporando todos los aprendizajes obtenidos de
los testeos. Se disminuyo el tamano y se simplificd
la grafica con el fin de hacerlo mas amigable y facil
de entender. Se tested el material con el equipo del
CERPO para corregir la informacion médica, legal y
psicosocial.

RESULTADOS DEL TESTEO

PARTICIPANTES:

Dr. Guillermo Rodriguez (Jefe CERPO])

Dra. Daniela Cisternas (Gineco-obstetra)
Emilia Nufez (Trabajadora Social)

Natalia Martinez (Psicéloga)

LUGAR: Centro de referencia perinatal Oriente
FECHA Y HORA: 18 de Junio, 2019, 10:30

OBSERVACIONES Y CONCLUSIONES:

-Principalmente se corrigid la informacion médi-
ca, donde algunos examenes estaban mal explica-
dos o el periodo en donde se podian realizar estaba
incorrecto.

-Estaban muy felices con el resultado, donde ase-
guraron que esta herramienta seria muy Gtil para

las mujeres y para ellos también.

-Se discutieron las opciones de financiamiento que
podia tener el proyecto.
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SOSPECHA Y DIAGNOSTICO

CONFIRMACION CAUSAL
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Fig 20: Dra. Daniela Cisternas revisando el material.

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

Fig 22: Emilia Nunez revisando el material.
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5 EL SISTEMA DE INFORMACION
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5.1
EL SISTEMA COMO

UN MARCO DE ACCION

Luego de la etapa de prototipado, co-creaciény
testeos, se define la forma final del sistema in-
formativo, denominado “acompdfame”. Acom-
paname no son solo las herramientas o puntos
de contacto disefadas, si no que como su con-
struccidn esta 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 atencidn de salud.

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

si no que funcionan en red, simultaneamente y
de forma muy compleja. El servicio y atencidn
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 cronolégico, donde primero
ocurre la sospecha, luego la confirmacion de la
causal, toma de decisiones, etc.. Pero la reali-
dad es que esa es so6lo un aspecto de la experi-
encia, ese es el viaje de la mujer, pero al mismo
tiempo estan ocurriendo un sin fin de otras ac-
ciones, como por ejemplo lo que estd pasando
en el trabajo de la mujer, la dindmica familiar,
el trabajo interno del equipo de salud, entre
otras cosas. Es por esto que si bien el siste-
ma de informacion disefado también se inserta

4

-Meadows, 2009-

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

Acompaname fue disenado con una mirada
holistica 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 disenados;
la serie de guias y la aplicacion, no sélo solucio-
nan el vacio informativo que existe hoy dia, si no
que también son un llamado a la accion, a las
buenas practicas y a exigir una mejor atencion
de salud.
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SISTEMA DE ATENCION DE SALUD EN UN HOSPITAL ACOMPANAME: SISTEMA INFORMATIVO PARA
A MUJERES CON EMBARAZO INVIABLE. MUJERES CON EMBARAZOS INVIABLES.

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

Acompaname también es un sistema, materializado hasta
este momento en dos puntos de contacto (circulos grandes),
los que a su vez se conectan con otros actores, como las mu-
jeres que ya vivieron la experiencia, los médicos, psicologas,
organizaciones, entre otras. Al acoplarse ambos sistemas,
no sélo 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. Asi es entonces
como este proyecto no busca crear una solucidn estatica, si
no que la generacion de un marco de accion fluido que ird
mutando y evolucionando con el tiempo.

ARTICULACION ENTRE EL SISTEMA INFORMATIVO
Y EL SISTEMA DE ATENCION.

NUEVOS ACTORES E INTERACCIONES GATILLADAS
A PARTIR DE LA ARTICULACION DEL SISTEMA
INFORMATIVO AL SISTEMA DE ATENCION.
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5.2
PUNTOS DE CONTACTO

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

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

A continuacién se ve una tabla con los prob-
lemas y oportunidades del proyecto, y como es-
tas se plasmarian en los puntos de contacto. Se
definieron que serian dos herramientas, las guias
y la app, ya que cada una resolvia temas distintos,
pero al mismo tiempo serian complementarios.
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PROBLEMAS/OPORTUNIDADES

OBSTRUCCION DE INFORMACION —
EN ATENCION PRIMARIA

BARRERA COMUNICACIONAL N
MEDICO-PACIENTE

NO EXISTE ACOMPANAMIENTO —>
EN LA ETAPA DIAGNOSTICA

ESTADO DE SHOCK DIFICULTA —>
COMPRENSION DE INFO.

ESTIGMA E INVISIBILIZACION EN —>
TORNO A LAS PERDIDAS.

INFORMACION PARA TOMA DE DECI- SN
SIONES ES INOPORTUNA.

INTANGIBLIDAD DEL RECUERDO —>
DEL BEBE.
AUSENCIA DE FUENTES CONFIABLES RN

DE INFORMACION.

DESEO DE MUJERES DE AYUDAR A SN
OTRAS DESDE SU VIVENCIA.

NO EXISTE UN VINCULO ENTRE MUJERES
QUE VIVIERON LA EXPERIENCIA CON LAS

QUE ESTAN VIVIENDOLO ACTUALMENTE
CALIDAD DE ATENCION DEPENDE DE CADA ——>
INSTITUCION Y PERSONAL A CARGO.

COMO SE PUEDE SOLUCIONAR

INFORMACION ACERCA DE QUE HACER EN
CASO DE VIOLACION DE DERECHOS

INFO. ESCRITA SIMPLE, APOYO VISUAL,
ESPACIO DE DIBUJO Y RECURSOS DESCAR-
GABLES

INFO. DE APOYO ENTREGADA EN APS PARA
ACOMPARNAR EN SOSPECHA Y DIAGNOSTICO.

INFO. POR ESCRITO PERMITE LLEVARLA A
CASA Y REVISAR CON TRANQUILIDAD.

INCLUSION DE RELATOS DE APOYO ESCRI-
TOS, ADEMAS 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
TAMBIEN OTRAS PAGINAS CONFIABLES.

SECCION DE TESTIMONIOS EN APP Y RELA-
TOS ESCRITOS EN LAS GUIAS.

DISENO DE ESPACIO VIRTUAL DE COMU-
NICACION PARA CONECTARSE CON OTRAS
MUJERES QUE VIVIERON LO MISMO

LAS HERRAMIENTAS DISENADAS PUEDEN
SER UTILIZADAS EN CUALQUIER CENTRO,
DISMINUYENDO LA BRECHA DE ATENCION.



EL SISTEMA DE INFORMACION | PUNTOS DE CONTACTO

El sistema consiste en una serie de 4 guias que se entregan de forma parcelada
a medida que la mujer avanza en su experiencia, la cuales se complementan
con una aplicacion y pagina web que tiene como objetivo utilizar los testimonios
de otras mujeres como capital valioso de informacion, ademas 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 ambito de salud, a
través de la disponibilizacion de informacion que entregan estas herramientas,
las cuales responden a sus necesidades actuales.
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5.2.1
GUIAS DE ACOMPANAMIENTO

Una de las herramientas que se disend fueron
las guias de acompanamiento. ELl objetivo de
estas es entregarle informacion y validar las in-
quietudes de la mujer desde el primer momen-
to en que existe una sospecha de malformacion.
Las guias actian como un elemento conector
entre las distintas dimensiones de informacion
que necesita la mujer y con las que se enfrenta
en su experiencia; Informacion médica, legal y
emocional/social.

Actualmente estas dimensiones estan disgre-
gadas, donde por ejemplo el doctor es el que
se encarga de entregar la informacion médica
y la psicéloga resolver los temas emocionales,
donde no siempre existe comunicacion entre lo
que dijo uno o el otro. Durante la experiencia
se van entretejiendo estos tres tipos de infor-
macidn, no solo dentro del servicio de atencion
de salud, si no que también con lo que pasa en
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ATENCIéN ATENCIéN SECUNDARIA O TERCIARIA
PRIMARIA CENTROS DE DIAGNOSTICO U HOSPITALES
APS (VARIA CASO A CASO)
3
1 2
4

la vida personal de la mujer. Las guias ademas
de ser informativas, son un elemento que facil-
ita la interaccion y comunicacion entre distintos
actores. Por ejemplo estas incluyen espacios
para facilitar la explicacion del diagndstico fetal
por parte del médico a las mujeres a través de
escrituray dibujo. Esto no sélo facilita la comu-
nicacion con el doctor, si no que también ayuda
a la mujer a poder explicar el diagnéstico a sus
cercanos de querer hacerlo.

Otro de los problemas que resuelven las guias
es que facilita la derivacion desde la atencion
primaria o APS (consultorios) a los centros de
diagndstico u hospitales, ya que actualmente
existe poca coordinacion entre estos dos secto-
res, donde ademas en APS se tiene poco cono-
ciemiento del protocolo a seguir, causando que
la derivacion sea lenta o incluso que no se haga.
Entregar informacion por escrito acerca de este

proceso obliga a los equipos a informarse y la
mujer puede exigir que se cumplan sus dere-
chos fundamentales.

Se decidid utilizar un formato impreso para las
guias ya que se busco crear instancias distintas
en la experiencia, donde la relacion 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 comunicacion y para
vivir mas conscientemente el proceso. Ademas
se tomd 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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SOSPECHA & DIAGNOSTICO

DECIDE INTERRUMPIR EL EMBARAZO

N VAVAVAVAVAVAN N/
PAVAViViVAVAVAS

CONFIRMACION DE LA CAUSAL

DECIDE CONTINUAR EL EMBARAZO
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ESTRUCTURA DE CONTENIDOS

“... ESPACIO PARA ANOTAR DUDAS O
REFLEXIONES, ESTO FACILITA LA COMU-
NICACION CON EL PERSONAL MEDICO.

_70_

- ESPACIO DEDICADO A CONSEJOS ESCRITOS PEN-

SANDO EN LAS INQUIETUDES QUE ENFRENTAN LAS
MUJERES. ESTE PUEDE VENIR DESDE EL PERSONAL
MEDICO U OTRA MUJER QUE VIVIO LO MISMO

SECCION DE INFORMACION
ESCRITA, SE EXPLICAN
PROCEDIMIENTOS, LEYES
O DUDAS QUE TIENEN LAS
MUJERES EN CADA ETAPA.

SECCION DE DIAGRAMAS,
IMAGENES O GRAFICOS. EL
OBETIVO ES APOYAR VISUAL-
MENTE LA INFORMACION
PARA HACERLA MAS FACIL DE
ENTENDER.

SU USO VARIA DEPENDIENDO
DE LA INFORMACION QUE SE
QUIERE ENTREGAR. EN ESTE
CASO SE MUESTRA INFOR-
MACION PRACTICA RESPECTO
A LOS EXAMENES.
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ESPACIO PARA FACILITAR LA crxertrrsseesstnsn ettt ittt

COMUNICACION MEDICO-PA-
CIENTE, DONDE EL DIBUJO Y
LA ESCRITURA SE VUELVEN
UN LENGUAJE COMUN PARA
AMBAS PARTES.

ORIGEN DE LAS  crererreereereereeeanenn o
MALFORMACIONES

ESPACIO PARA ESCRIBIR LAS ~ «-oveeeee o
MALFORMACIONES OBSER-

VADAS Y EL DIAGNOSTICO

DEFINITIVO.

ESPACIO PARA INDICACIONES ~ «-+-eeeee o
ESPECIFICAS, TALES COMO
PRECAUCIONES ESPECIALES

QUE HAYA QUE TENER EN

CUENTA.

SE UTILIZA EL CODIGO QR PARA CONECTAR
LAS GUIAS CON LA APLICACION. ESTO
PERMITE A LA MUJER PODER BUSCAR MAS
INFORMACION S| LA REQUIERE.

_7-| -
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SE REPESENTA DE FORMA
INFOGRAFICA EL PROCESO DE
DERIVACION PARA FACILITAR
LA COMUNICACION ENTRE EL
TRATANTE Y LA MUJER.

ESTO PERMITE BAJAR LOS NIVE-
LES DE INCERTIDUMBRE, YA QUE
LA MUJER SABE LOS EVENTOS

QUE SE VIENEN MAS ADELANTE.
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SE REPRESENTA DE FORMA  -cvvveeneeees [¢]
INFOGRAFICA LA TRAYECTORIA

QUE VIVIRA 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 EXPRESION QUE
TIENEN LAS MUJERES EN ESTOS
CASOS, DONDE NO SIEMPRE SE
DAN LOS ESPACIOS.

SE INCLUYEN PEQUENOS 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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USO DE ESTADISTICAS PARA  #+++++##rsssessmsessssssaetttt e e ettt e e e et e e ettt e e ettt e e e et e e e et e e e e e :
VISUALIZAR EL NUMERO DE
MUJERES QUE HAN VIVIDO LO o
MISMO EN CHILE. ESTO PER-

MITE A LA MUJER SENTIRSE

MENOS SOLA, Y SABER QUE

HAY MAS COMO ELLA QUE LO

HAN VIVIDO.

INFORMACION ACERCA DE LA ++errrrennnseeamneeeaaueeeaieeeaieeeaanns o
LEY PARA EMPODERAR A LAS

MUJERES A QUE CONOZCAN SUS

DERECHOS FUNDAMENTALES.
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5.2.2
APLICACION

La segunda herramienta disehada es una apli-
cacion para el celular, la cual a su vez esta aso-
ciada a una pagina web. Esta se complementa
con las guias de acompanamiento, donde si bien
resuelven necesidades distintas, toda la infor-
macion que contienen las guias se encuentra
también en la aplicaciéon y de forma mas 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 publicacion de testimonios de las
mismas usuarias de la aplicacion, donde pueden
interactuar entre ellas o mandarse mensajes.

Ademas de informacion y la posiblidad de inter-
actuar con otras mujeres, la aplicacion también
contiene una seccidon de preguntas tipo foro,
donde se puede buscar por tema o por palabra.
Otra seccion 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 atencion a la mujer, como son las fichas de
las patologias por ejemplo, o videos explicativos
para facilitar la explicacion 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,
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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 Vacia”, donde ellas mismas crearon
un foro llamado “Superando un aborto”, con el
fin de abrir un espacio de comunicacion entre
mujeres que vivieron lo mismo. Se habla en el
libro del “espiritu de la hoguera”, donde las mu-
jeres se encuentran por “el calor de un relato
comun”, donde las autoras describen por qué
el mundo cibernético es idoneo para compartir
estos relatos:

1. Es anénimo, menos riesgo de exponerse.

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

3. La escritura es catartica.

4. Se comparte informacion valiosisisma so
bre procedimientos médicos y resultados de
examenes.

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 SESION O REGISTRARSE
COMO NUEVO USUARIO

REGISTRO DE DATOS PERSONALES. SE
OFRECE PONER SOLO UN SEUDONIMO
YA QUE EL ANONIMATO ES IMPOR-
TANTE PARA ALGUNAS MUJERES

PREGUNTAS PARA PODER PERSONAL-
IZAR LA BUSQUEDA DE TESTIMONIOS Y
MUJERES MAS ADELANTE. ESTO PERMITE
A LA MUJER IDENTIFICARSE MAS 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.
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5.3

MAPA DEL SISTEMA

ATENCION
DE SALUD

VIDA
PRIVADA
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ATENCION PRIMARIA

Primer ingreso
mujer a APS

Ecografia de

control

Mujer vuelve a su
casay espera su
nueva consulta
médica

Pesquisa
malformaciones

ATENCION SECUNDARIA

DERIVACION

G1.4 Gl.6
Consulta con | | Ecografia de| | Confirmacién malfor- Realizacion
Especialistas especialista maciones y se da la examenes
orden para examenes especificos
G1.3 especificos.

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

Espera nueva

consulta poder realizarse
el examen
G1.2
G1.5

Espera para

Espera resultados
de los exdamenes

G1.7



EL SISTEMA DE INFORMACION | MAPA DEL SISTEMA

ATENCION TERCIARIA

Resultados Confirmacion Toma de Decide interrumpir | . | Procedimiento de| | Fallecimiento| | Vueltaa la 5
examenes Causal decision su embarazo interrupcion bebé vida regular

PERIODO
DIAGNOSTICO

Se informa a la

mujer que es
beneficiaria de

la ley 21.030

Decide continuar : Fallecimiento Vuelta a la

su embarazo bebé vida regular

Puede tomarse el
tiempo que qui-
era para tomar la
decision
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EXPLICACION DEL MAPA

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 cédigo,
donde cada uno cumple una funcidn especifica
en el el momento determinado. Si bien el mapa
esta realizado de forma especulativa, se evalud
junto al equipo médico y a las mujeres que esos
serian los momentos mas importantes para uti-
lizar el material, lo que invariablemente es flex-
ible y esta sujeto a modificaciones.

A continuacion se muestra lo que significa cada
uno de los codigos en el grafico, 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
cronoldgico.

i..... MOMENTO EN EL

COLOR QUE SE UTILIZA
CARACTERISTICO
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SOSPECHA Y
DIAGNOSTICO

CONFIRMACION
CAUSAL

DECIDE CONTINUAR
CON SU EMBARAZO

DECIDE INTERRUMPIR
SU EMBARAZO

APLICACION
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MARCO DE ACCION 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

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

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

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

Uso de la guia con médico especialista o con
psicologa para resolver dudas o inquietudes
de los exdmenes especificos. El médico puede
marcar qué examenes se debe hacer y dar las
indicaciones correspondientes por escrito.

Uso personal de la guia por la mujer, donde
puede revisar la informacion acerca de los ex-
amenes y escribir dudas y preguntas para el
médico.

Se puede llevar la guia 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
situacion, y revisar las paginas de informaciony
la aplicacion que se sugieren al final de la guia.

Se utiliza la guia para explicar que significan los
resultados de los exdmenes.

G3.1

G3.2

G3.3

G3.4

Explicacion del diagnéstico de la inviabilidad
fetal, estadisticas por patologia, espacio para
dibujar las malformaciones, acerca de la ley
21.030y los derechos que tiene.

Se utiliza la guia para tomar las decisiones a
partir de la informacion entregada ahi, y en
conjunto con la informacién entregada por el
equipo médico.

Se utiliza la guia de forma personal, y se puede
compartir la informacion con la pareja o algui-
en cercano para tomar la decision.

Se hace entrega de la guia dependiendo de la
decision que quiera tomar la mujer. Sino esta
segura, se entregan las dos para que pueda
comparar ambas opciones.

Utiliza la guia para pensar con calma que
quiere hacer.

Decide continuar con su embarazo, y utiliza
la guia para informarse. Aqui salen consejos
Utiles acerca de como prepararse para el dia
del parto, y senales de alerta a tener en cuenta.

Se utiliza la informacién de la guia para prepa-
rarse y estar lista para tramites dolorosos
como rituales de despedida o inscripcion.

Se hace entrega de la guia dependiendo de la
decision que quiera tomar la mujer. Sino esta
segura, se entregan las dos para que pueda
comparar ambas opciones.

A1

A.2

A3

A4

A5

Utiliza la guia para pensar con calma que quiere
hacer.

Utiliza la guia para tomar la decision y aprender
acerca del procedimiento y qué opciones tiene.

La guia la ayuda a prepararse para el fallec-
imiento y saber qué esperar y como 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 informacion también.

Se utilizan los recursos de la aplicacion para
explicar la patologia 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 val-
idas.

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

La app estara presente durante el resto de la
vida de la mujer, donde cada vez que necesite
apoyo podra encontrarlo ahi, ademas de poder
ayudar a otras mujeres a traves de su propia
historia.
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5.4 ,
DESARROLLO GRAFICO

5.4
IMAGOTIPO Y NAMING

NAMING

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

LOGOTIPO
Se utiliza para el logotipo la tipografia Whitney
Bold, todas en minuscula.

ISOTIPO

El isotipo estd inspirado en un nudo que tiene
como objetivo juntar dos o mas cuerdas. Es
una analogia al funcionamiento del sistema
que busca ser un conector entre distintos acto-
resy 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 mas feliz
esta triste experiencia.
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RAPPORT J L

NN\
Se disena un rapport rectangular, el OXA/\/
.cgél .tiene sus majarg.enes de repet- /\ /\ /\
||||| justo en los limites de este. \/ \/ X/
KKK
INCN LN

5.4.2
PATTERN GUIAS

Se diseno la grafica tanto interior como exterior
de las guias informativas. Se decidio 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
querian ser identificadas con un logo. El pattern

s un elemento estético, decorativo y unificador
entre las 4 guias, donde cada uno esta identifi-
cado con el color propio de esta.
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NINININININININGIN
INININCONCONCONCINLIN LN
NI/NININININININI N\
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2
\.
LHRKARKARAANK
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5.4.3
TIPOGRAFIAS Y DIAGRAMAS
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Se utiliza principalmente la tipografia
Alegreya Sans en sus distintas variantes,
donde el texto principal era Alegreya Sans
regular tamano 10 pt.

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

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

))l

Los diagramas de los exdmenes son disefados por
Dominique Acuna Araneda, donde se busco a través
de lineas limpias y distintas tonalidades crear ima-
genes comprensibles y estéticas. La idea era poder
apoyar visualmente la informacion para hacerla mas
facil de entendery de explicar para el profesional.
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6.1

IMPACTO Y PROYECCIONES

DEL PROYECTO

Luego de larealizacion de multiples testeosy re-
vision del material con el equipo médico y usu-
arias, se constatd el valor que tenia el proyecto
para ambas partes, pero en especial par las mu-
jeres. El caracter cercanoy empatico que tenia
este fue muy valorado, ya que les permitia 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
aplicacion por el potencial de recursos que se
podrian exponer ahi.

El impacto que tendria la incorporacién de las
herramientas disenadas al sistema de salud
no es importante si se toma en cuenta el valor
numeérico, pero para esas mas de 500 mujeres
que viven esta desgarradora experiencia, el im-
pacto es inconmesurable.
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A continuaciéon se muestran distintos aspectos
relacionados a la proyeccion a futuro del proyec-
to, desde las alianzas estratégicas necesarias
para una posible implementacion, costos de
produccion y mantencion de este y modelo can-
vas de negocio.

Se conversd con Claudia Sarmiento, abogada
que estuvo involucrada en el proceso de sacar
la ley 21.030, para ver las posibilidades de fi-
nanciamiento que tenia el proyecto. Ella se
mostré pesimista respecto al financiamiento
privado o de organizaciones, principalmente por
ser un porcentaje muy pequefo de la poblacion
el beneficiado. Sin embargo, tanto ellas como
los médicos del CERPO propusieron que este
proyecto podria postular a un fondo concursable
como el FONIS, (Investigacién y Desarrollo en
areas relevantes para la salud publica nacio-
nall, por su caracter innovador y el aporte que
tendria en la experiencia de las mujeres. Para

postular a un FONIS hay que ser una institucion
legalmente constituida, por lo que de querer
postular, se deberd contar con el respaldo de
alguna organizacion. A continuacidn se presen-
tarad un diagrama mostrando las posiblidades de
apoyo que tiene el proyecto hoy.
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CERPO

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

FACULTAD DE MEDICINA U.CHILE

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 podria facilitar el
nexo con esta institucion.

MESA DE ACCION POR EL
ABORTO EN CHILE

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

MINSAL

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

CORPORACION MILES

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

6.2
ALIANZAS ESTRATEGICAS

Se definen las alianzas estratégicas que tiene el
proyecto con el fin de visualizar las posiblidades
de financiamiento y apoyo que podria tener el
proyecto a largo plazo. Si bien la posibilidad
mas certera de financiamiento seria postulando
a un FONIS, es necesario para esto contar con el
respaldo de alguna de las instituciones que aqui
se muestran.
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6.3
COSTOS DE PRODUCCION

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

Se diferencia en los costos de produccion la
impresion de las guias con el disefio de la apli-
cacion, ya que el primero representa un costo
variable sujeto al volumen que se desea impri-
mir, mientras que la aplicacion representa una
inversion inicial para su desarrollo y disefo,
donde ademas debera contar con un costo men-
sual adicional para la mantencion de esta.

_90_

GUIAS

Impresion + terminaciones

$2.409 (por unidad al por mayor)

TOTAL 4 GUIAS $9.639
TOTAL 400 GUIAS $3.855.600
APLICACION

Desarrollo + diseno $4.350.000
INVERSION INICIAL $4.350.000
Mantencién mensual $100.000
MANTENCION ANUAL $1.200.000

COSTO DEL SISTEMA POR 1 ANO

Se toma como referencia el nUmero de embarazos inviables anuales

para calcular el volumen de guias

COSTOS FlJOS

Mantencion app $1.200.000
COSTOS VARIABLES

Impresion + terminaciones $4.819.599
(500 unidades)

TOTAL $6.019.500
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BUSINESS

6.4
MODEL CANVAS

SOCIOS CLAVE

Socios

-Minsal

-CERPO

-Miles

-Facultad de me-
dicina Universidad
de Chile

Proveedores
-Imprenta
-Desarrollador de
aplicaciones

ACTIVIDADES CLAVE

-Continuar el de-
sarrollo del sistema
informativo
-Blsqueda de
financiamiento
-Impresion y distri-
bucion del material 'y
mantencion de la app
-Capacitaciones

RECURSOS CLAVE
-Aplicacion
-Material impreso
-Diseno
-Personal de salud
-Red de mujeres que
participen de la
plataforma

PROPUESTA DE VALOR

Sistema integrador y multi-
canal que facilita la entrega
de informacién a mujeres que
viven embarazos inviables a
través de una comunicacion
cercana, sensible y empatica.

RELACION CON CLIENTES

-Continuar el de-
sarrollo del sistema
informativo
-Blsqueda de
financiamiento
-Impresion vy distri-
bucion del material 'y
mantencion de la app
-Capacitaciones

CANALES
-Servicios de atencion
de salud publicos y
personal tratante.
-App store / google
play

SEGMENTO CLIENTES

-Servicios de salud
publica chilenos

-Organizaciones no
gubernamentales

-Organizaciones
gubernamentales

ESTRUCTURA DE COSTOS

Costos fijos:

-mantener la aplicacién

Costo variable:

-Costo impresion y distribucion.

INGRESOS

-Fondos concursables como FONIS
-Subsidio de financiador
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7.1
CONCLUSIONES

7.1
PROYECCIONES Y PASOS A SEGUIR

Acompaname es un proyecto que sin duda seria
un gran aporte para todas las mujeres que
tienen sospecha o viven un embarazo inviable.
El estigma y poca preparacion 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 Martinez,
psicologa del CERPO afirma que la despenal-
izacion 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 mas recursos para vivir el duelo de forma
sana y realizar un trabajo terapéutico junto a la
psicologa. Sin embargo, es consciente de que
aln queda mucho por avanzar, especialmente
en materias de informacion, donde a pesar de
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que el equipo CERPO es un ejemplo dentro de
las buenas practicas, incluso ellos tienen prob-
lemas comunicando la informacion.

En este contexto, el CERPO al haber sido el
principal apoyo de este proyecto, mostré gran
interés en implementar el material con sus pa-
cientes. El ser un centro especializado en diag-
nostico de malformaciones congénitas, con afos
de experiencia en atencion médica y psicoldgica
a mujeres con sospecha de inviabilidad, lo hace
un lugar idéneo 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 habria que conseguir

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

Por otro lado existe un interés por el proyecto
desde la Mesa de accidn por el Aborto en Chile,
la cual es un conjunto de mas de 15 organi-
zaciones relacionadas a los derechos sexuales 'y
reproductivos de las mujeres. Lo interesante de
esta organizacion es que realizé6 un monitoreo
social acerca de la implementacion de la ley
21.030, levantando informacion de 7 territorios
chilenos a través de distintos métodos como,
entrevistas, observacion directa, grupos focales
y encuestas, donde una de las conclusiones es
que “el monitoreo da cuenta de un gran déficit
de informacion a las mujeres y comunidades en
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general. La IVE es una prestacion no informada.
Las mujeres manifiestan falta de conocimiento
sobre las causales, como acceder y donde ori-
entarse. (Mesa de accién por el aborto, 2019),
validando asi los hallazgos obtenidos con el pre-
sente proyecto. Si bien esta organizacion podria
ser un socio importante por el interés en resolv-
er el problema de informacién, es importante
ser consciente de los intereses y motivaciones
de esta, que es la despenalizacion del aborto en
Chile, por lo que habria que ser muy cuidado-
so en cuidar que el material siga teniendo su
caracter neutroy no coaccionante de una opcion
u otra.

Se hablé también con Daniela Vargas, encarga-
da de laimplementacion 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 sdlo 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 organizacidn interesada,
o un fondo concursable. Para esto es necesa-
rio seqguir desarrollando la propuesta y realizar
mas testeos incluyendo también a la APS y la
atencion en hospitales, para evaluar el funcio-
namiento del sistema total y su capacidad de
conectar los distintos niveles de atencion. Si
bien es un gran desafio, contar con el apoyo del
CERPO es un paso importante para el avance de
este proyecto.
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7.1.2
REFLEXION PERSONAL

Este proyecto refleja el poder transformativo
que tiene el disefo, donde a través de una in-
tervencion simple pero bien disenada, 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
ambitos, generalmente producida por diferen-
cias socio-econdmicas o jerarquicas, pensan-
do en Chile como un pais sumamente desigual.
Creo que falta mucho por avanzar en el ambito
de la salud en la relacidn médico-paciente, ya
que aun 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
Maria, donde con cada encuentro que organi-
zamos se iba formando un lazo y amistad muy
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linda, creado por el deseo de mejorar la expe-
riencia que vivian otras mujeres. Agradezco
la apertura y confianza que tuvieron conmigo,
donde no solo conversamos, si no que reimos
juntas, lloramos juntas y trabajamos juntas por
este proyecto. ELl 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 seria el sistema
de informacion, hasta ser uno de los puntos que
seguira creciendo a través de la red de mujeres
que se propone a través de la app. Las mujeres
no so6lo quieren conocer las historias de otras
que vivieron lo mismo, si no que en algunos
casos también quieren aportar desde su propia
sabiduria. Esto me emociond profundamente,
donde Ignacia y Ana Maria que fueron con las
que mas encuentros tuve, me manifestaron
que este proyecto las habia motivado a tomar
accion propia, donde Ignacia hoy es voluntaria
de la corporacion Miles, recibiendo llamados de
mujeres de todas partes de Chile que, a falta de
un sistema formal de informacion 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 impacté mas aln conocer lo
defectuosa que era la atencion a estas mujeres,
conociendo en profundidad todo lo que sufren.
Si bien entiendo que esta nueva ley llegd a mov-
er muchos paradigmas del sistema de salud,
donde hoy mas que nunca se deben respetar
los derechos fundamentales de las mujeres,
me apena saber que aun 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
informacion tiene esa capacidad, de que a pesar
de que existan malas practicas, es capaz de em-
poderar al usuario y permitirle exigir sus dere-
chos y una calidad de atencion adecuada.
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/-3
ANEXOS

7.3.1
CUESTIONARIO REALIZADO AL EQUIPO CERPO
TRAS EL PRIMER TESTEO

Nombre: Sandra Narvaez

Ocupacion: Matrona

Fecha: 31.04.2018

Comentarios o acotaciones acerca de la inser-
cion del nuevo sistema informativo al proceso de
atencion actual.

En general me parece muy bien, pero hay que corregir
algunos tiempos, Me imagino que el dia 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.

¢Cual es el principal valor que usted ve en el sistema
informativo?

Para la paciente: Mayor informacidn que puede ser tanta
o0 tan poca como desee, me gusta que la paciente pueda
elegir tener mas informacion de la que se entrega en los
servicios de salud.

Para mi: Una herramienta util que ayuda a una mejor
comprension de situaciones a veces complejas en un mo-
mento en que la mujer no esta muy receptiva a escuchar
o0 entender, esto te sirve para revisarlo cuando esta mas
calmada y fuera del servicio., si asi lo desea.
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¢Considera atingente la informacion que entregan las
guias? ;Qué cosas sacaria o agregaria?

En general me parece atingente, creo que mientras mas
general sea, mejor y que si hay necesidad de mas infor-
macion, la paciente pueda acceder a ella. Habria que
corregir algunas cosas de forma, mas que de fondo, por
ejemplo, me parece un poco fuerte el como 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 acompanamiento
psicoldgico también es para la mujer que desea continuar
con su embarazo.

¢Qué opina acerca del uso de imagenes y diagramas
como complemento?

Creo que lo hace mucho més accesible para la mujer y su
pareja. Excelente aporte. Me imagino que el Dr Rodriguez
te comentd que el diagrama de la biopsia de Vellosidades
Coriales no corresponde al procedimiento que realizamos
aca.

¢Qué otros recursos le serian utiles para explicar al-
guna informacion a la paciente?

Quizas algun video ademads de las imagenes que expliquen
algun procedimiento.

¢Qué opina del formato en la cual se entrega la in-
formacion? (carpeta + cuadernillos)
Me parece adecuado y practico.

¢Cree que la division en 3 etapas principales para
entregar informacion es adecuada? Puede proponer
otra division.

Me parece bien, no lo cambiaria. Como te mencionaba
antes, sdlo 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, habria que
suavizar algunos puntos y hacer lo mas sencillo posible
la descripcidn de las patologias. Me gusta la forma en
que muestras las estadisticas con un apoyo visual, eso
lo hace mucho mas comprensible.

¢Cual 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 sequir recibiendo informacion después de ter-
minar su consulta.

Para mi: Seguir informando fuera del box de proced-
imiento y en un momento de mayor tranquilidad para la
mujer.

Comente su opinidn 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 patologias, y los videos infor-
mativos, ¢qué otro recurso cree que podria ser util
tener online para imprimirlo o visualizarlo en la
web?

Informacidn para todas las embarazadas que tienen fe-
tos con malformaciones o patologias, aunque no sean
inviables.

¢Usted utilizaria la pagina web? ; En qué circunstan-
cias?
Para la busqueda de material audiovisual.

¢Recomendaria a su paciente acceder a la web?
¢Por qué?

Siempre que haya certeza de que la red con que se
conectara sea positiva para ella. No me preocupa el ma-
terial que busque sino los contactos con otras personas.

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

Recursos descargables: 8/70

Comunidad online: 6/70

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

Ocupacion: Cirujano Ginecélogo-Obstetra
Fecha: 31.04.2018

Comentarios o acotaciones acerca de la inser-
cion del nuevo sistema informativo al proceso de
atencion actual.

Encuentro que es buenisimo, todo lo que aporte a las paci-
entes a sobrellevar este momento tan duro me parece per-
fecto. creo que estos cuadernillos aun no estan completos,
como para incluir mejoras. algunas cosas ya las hablamos
en el cerpo.

¢Cual es el principal valor que usted ve en el sistema
informativo?

Es un aporte a la mujer embarazada que esta viviendo un
proceso duro y también puede ayudar al médico a entregar
la informacidn. la paciente puede digerir con mas tiempo
lo que esta viviendo, ademds puede compartirlo con sus
familiares, la pareja o quien ella quiera para que sea com-
prendida. o si no quiere hablar, en los cuadernillos estara la
informacion para el resto.

Para la paciente: Paciente puede digerir con mas tiempo
lo que esta viviendo, ademds puede compartirlo con sus
familiares, la pareja o quien ella quiera para que sea com-
prendida. o si no quiere hablar, en los cuadernillos estara la
informacion para el resto.
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Para mi: Puede ayudar al médico a entregar la informacién

¢Considera atingente la informacion que entregan las
guias? ;Qué cosas sacaria o agregaria?
Si.

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

¢Qué opina del formato en la cual se entrega la in-
formacion? (carpeta + cuadernillos)
Me parece perfecto

¢Cree que la division en 3 etapas principales para
entregar informacion es adecuada? Puede proponer
otra division.

Me parece perfecto

¢Qué opina del lenguaje y tono utilizado en los cuad-
ernillos?

Me parece adecuado. Sin embargo, quizas podrias 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

¢Cual es el principal valor que usted ve en el uso de
los cuadernillos?

Para la paciente: Entrega informacion y puede com-
partir con el resto, puede hacerlo en cualquier momento
Para mi: Ayuda a entregar informacion. ademas sirve
como respaldo para el médico tratante, de que hubo in-
tencién de explicar la patologia.

Comente su opinion 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 utilizaria la pagina web? ; En qué circunstan-
cias?
Si, siempre.

¢Recomendaria a su paciente acceder a la web?
¢Por qué?
Si.
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Cual es el principal valor que ve usted en la existen-
cia de esta pagina web.
Compartir experiencias.

Otorgue un valor entre 1y 10 a los distintos elemen-
tos que componen el sistema informativo.
Cuadernillos: 70/10

Recursos descargables: 70/10

Comunidad online: 70/70

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 situacion.
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