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Rocio fue diagnosticada de VIH.

«Mi esposo fue diagnosticado con SIDA un mes antes, por lo que yo ya sabia
lo que me podia decir el doctor. Pero igual, a pesar de que para miya era

un hecho, algo de esperanza me quedaba.

«Senti como una bomba en mi estdmago.»

No hizo nada para calmarme, me explicé un poco que era tratable y que un
infectdlogo me iba a dar tratamiento, pero en ese momento no escuchas,

estas triste, yo andaba por los pasillos llorando inconsolable.»

Cracias a todos los que hicieron que este proyecto
naciera. A mis papdsy hermanas por apoyarme y moti-
varme siempre. A la Kathy, por su guiay apoyo incondi-
cional durante un afio. A mis amigas y companferas de
titulo por darme animo y disposicion.

También agradecer a todos quienes colaboraron con
mi proyecto, a Dra. Valentina Hormazabal y Dra. Yasna
Alarcon y especialmente a las increibles mujeres que
dieron vida a este proyecto, con su generosa contribu-
cién, sus historias de vida y por la confianza deposita-
da, Carolina, Catalina, Génesis, Sara, Betsesita.
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QUE

Experiencia interactiva, acompafada por pares, bi-
direccional y centrada en lo emocional que a través
de un sistema de informacion facilita la entrega
oportuna de informacién promoviendo la adheren-
ciade la mujer al tratamiento de VIH que se realiza
en los hospitales pablicos.

POR QUE

Actualmente existen vacios de informacion y defi-
ciencias en la comunicacién que realiza el personal
médico durante el tratamiento que se relacionan
con un mensaje unidireccional y centrado solo en
los aspectos médicos del tratamiento.

PARA QUE

Para mejorar la adherencia de la mujer durante su
tratamiento con el fin de que se mantenga inde-
tectable contribuyendo a la prevencién de nuevos
contagios.




Introduccidn

Actualmente son 950 mujeres las que adquieren el virus
del VIH en Chile, donde en la mayorfa de los casos es su
pareja estable quien le transmite mediante una relacién
sexual esta enfermedad. (1) A pesar que esta cifra repre-
senta solo el 11% de los casos de VIH en Chile, para cada
una de estas mujeres es una experiencia desgarradora,
donde les cuesta encontrar consuelo, ya que desenca-
dena una serie de reacciones para el resto de su vida;
desde la destruccion gradual de su sistema de defensas
junto a sus expectativas e ilusiones de vida dado al peso
de un gran prejuicio social.

Hoy en dia las mujeres que viven con VIH se encuentran
muy solas ya que es un tema tabt dentro de la sociedad,
donde antes de arriesgarse a ser discriminadas por su
entorno prefieren guardar silencio. Viven con miedo en
sus lugares de trabajo, en su entorno familiar e incluso
en los establecimientos de salud, siendo el estigma una
preocupacion constante. La invisibilizacion de otras mu-
jeres que viven con VIH también dificulta la compren-
sion, ya que sienten que son las Gnicas que viven esto,
mientras que en realidad en Chile 17.000 mujeres estan
en esta situacion e incluso a nivel mundial el 66% de los
casos corresponden a ellas. (Unaids,2019)

En 2001 se promulga la Ley 19.779 que establece normas
para el VIH. Junto a esta, se establece un protocolo de
atencién integral especialmente para las necesidades de
las mujeres, el cual acoge a todas en las distintas etapas
de suvida, permitiéndole decidir libremente sobre su
salud sexual y reproductiva, garantizando una atencion
adecuada que protege sus derechos, autonomiay valo-
res individuales. Para esto, propone como pilar principal
alainformacién como empoderamiento, con el fin de
que la mujer se haga cargo de su salud. A pesar de todos
los esfuerzos de la ley, la entrega de informacion depen-
de enormemente de la voluntad del equipo de salud a
cargo, por lo que hoy existen diferencias radicales en la
calidad de atencion a la mujer entre una institucion y
otra.

Se abre entonces una oportunidad de intervencion
desde el disefio, que busca mejorar la experiencia de
mujeres a través de un sistema de informacion que pro-
mueve el derecho a la autonomfa, de la mujer, pudiendo
alargo plazo acortar la brecha de atencién que existe
entre una instituciéon y otra.
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El VIH atn no tiene cura, pero existe un tratamiento que es simple,
gratis y muy efectivo el cual permite a las personas recuperar su sis-
tema inmune y mantener el virus controlado a un nivel tan bajo que
se hace imposible transmitirlo a otros, lo que resulta muy esperanza-
dor sobre todo para una mujer, pero el imaginario que existe en tor-

no al VIH S€ hace mas fuerte que s¢ convierte en una barrera para

captar esta informacién en el momento de la noticia”.(R. Rabagliati,

comunicacién personal, 2 de Abril de 2018)

2.0 Marco Conceptual
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[nvisibilizacion del VIH, mitos y sus consecuencias

Concepciones generales de la sexualidad
Enfermedades de transmisién sexual
Qué significa VIH

Vias de transmisién

Examenes de diagnéstico

Tratamiento antirretroviral

Historia del VIH

Imaginario e invisibilizacién

Epidemiologfa del VIH

MARCO CONCEPTUAL . Invisibilizacién del VIH

CONCEPCIONES GENERALES DE LA SEXUALIDAD

“La sexualidad, constituye una dimensién integral de

las personas, esta presente desde el momento de la
concepcién hasta la muerte. Es una construccién socio
historicay cultural y una dimensién de los seres huma-
nos inseparable de su sery existir, que tiene un recono-
cido papel protagdnico en el proceso de organizacién de
laidentidad de las personasy en el establecimiento de
los vinculos.” (3)

Hablar de sexualidad es hablar del descubrimiento de
nosotros mismosy de los demas a través de las inte-
racciones sociales. Nos relacionamos en totalidad, con
cuerpo y espiritu, desbordando la genitalidad hasta al-
canzar las fantasias, la cercanfa emocional, la comunién
afectiva, la identidad de género etc. Incide directamente
en nuestro bienestar personal y social. (4) La experien-
cia de la sexualidad guarda distintas significaciones en
el mundo afectivo de las personas. Esta es (inica para
cada uno, donde depende de las circunstancias, ex-
pectativas personales, la situacién socio-econémica, el
placer, el deseo de procrear, etc. Sin embargo para todas
las personas significa una experiencia fisica y emocional
intensa que genera vinculos fuertes.

A nivel mundial ha disminuido la edad de inicio sexual
de las personas, lo que lleva a que cada vez se tengan
mas relaciones sexuales a lo largo de la vida, asi mismo,
cada vez hay mas métodos de control gracias a los mul-
tiples y efectivos métodos anticonceptivos que ofrece el
mercado, los cuales permiten a las personas libremente
decidir si quieren procrear o no. El sexo es cada vez mas
comun entre las personas y hay cada vez més facilidades
para obtener informacion, sin embargo este es un tema
tabd, del cual no se suele hablar lo que genera descono-
cimiento e invisibiliza otras consecuencias que surgen
de los actos sexuales.

Es esta falta de discusion mas amplia lo que ha llevado
a que la conversacion se concentre casi exclusivamente
a los riesgos en cuanto a la fertilidad.

“Las Infecciones de transmisién sexual contindan siendo
problemas de salud que impactan fuertemente a los
paises del mundo, haciendo que se alinen esfuerzos
mundiales, ptblicos y privados para avanzar hacia un
enfoque global que considere la salud como un derecho
fundamental” (Campana del Dia Mundial del Sida de
2017, ONUSIDA").

17



Imagen 1. Disefiada por jcomp / Freepil(

MARCO CONCEPTUAL . Invisibilizacién del VIH

ENFERMEDADES DE TRANSMISION SEXUAL

“Las enfermedades de transmision sexual (ETS) son
infecciones que se transmiten de una persona a otra a
través del contacto sexual y son causadas principalmen-
te por bacterias, hongos, parasitosy virus.” (Medline-
plus,2019)

Existen mas de 20 tiposy se clasifican por la causa que
las provoca. Por un lado estan las causadas por Bacte-
rias, que se pueden curar con antibiéticos, tales como
la Gonorrea, Chlamydia, Sifilis y Tricomaniasis. Por

otro lado estan las que son causadas por Virus, gue no
tienen cura, pero existen tratamientos para controlarlas
y reducir el riesgo de ser transmitidas a un tercero. En
la mayorfa de los casos, estas Gltimas se acompafian de
sintomas leves que no siempre permiten diagnosticar
la enfermedad al poco tiempo de adquirirla, pero con el
tiempo se pueden manifestar de formas muy dolorosas,
por ejemplo el Herpes, con ampollasy llagas. Los signos

Organizacién mundial de la
salud. 2019

300 000

mujeres mueren de cancer cervi-
couterino, causado por el Virus
de Papiloma.

200 000
recién nacidos mueren en partos
de madres con sifilis activa.

770 000
mujeres mueren por enfermeda-
des relacionadas al SIDA.

y sintomas pueden aparecer a los pocos dfas después
de haber estado expuesto al virus, o pueden pasar afios
hasta que se presenten los problemas, esto depende de
cada organismo. Si no son tratadas con medicamentos,
pueden llegar a tener profundas repercusiones en la sa-
lud, con efectos graves, cronicos y causar enfermedades
neuroldgicasy cardiovasculares, infertilidad, embarazos
ectépicos, mortinatos y un aumento del riesgo de infec-
cion por el VIH (MayoClinic,2019) . Esto dltimo lo agrava
alin masya que el VIH es una infeccién sexual que causa
la mayor cantidad de defunciones a nivel mundial.

Sibien, la mayorfa de estas enfermedades afectan tanto
a hombres como a mujeres, en muchos casos los pro-
blemas de salud que provocan pueden ser mas graves
en ellas, siendo las bacterianas, la principal causa de
infertilidad femeninay las virales de riesgo vital.

19



lmagen 2 Pharmacy repubhc, 2019

VIRUS DEINMUNODEFICIENCIA HUMANA (VIH)

“VIH significa virus de inmunodeficiencia humana. es
un retrovirus que infecta las células del sistema inmu-
nitario humano, de manera que destruye o dafia su
funcion, como las bacterias, virus y hongos capaces de
invadir el organismo. (Infosida, 2017)

En concreto, el VIH ataca y destruye los linfocitos CD4,
que son un tipo de células que forman parte del sistema
inmuney que se encargan de la fabricacién de anticuer-
pos para combatir las infecciones causadas por estos
agentes externos, por lo que un sistema inmune sano es
de vital importancia para todas las personas.

MARCO CONCEPTUAL . Invisibilizacién del VIH

ViAS DE TRANSMISION DEL VIH
Centros para el control y prevencion de enfermedades

VIAS SANGUINEAS

Compartir con una persona VIH positiva las jeringas, el agua de enjuague u
otros implementos que se usan para preparar drogas inyectables. Pinchar-
se con un objeto punzante contaminado con el VIH es un riesgo que se da
comunmente en quienes trabajan en salud.

VIAS SEXUALES

Tener relaciones sexuales, anales o vaginales con una persona que tiene el
VIH sin usar preservativo (condén) y no tomar medicamentos para preve-
niro tratarel VIH. Esta es la causa mas comn de adquirir el VIH”

VIAS MATERNAS

De madre a hijo durante el embarazo, en el parto o a través de la lactancia
materna. El riesgo puede ser elevado si la madre tiene el VIH y no esta
tomando medicamentos. Si la madre estd tomando los medicamentos, de
todas formas la leche transmite el virus.

21



EVOLUCION NATURAL DEL VIH

(ONUSIDA, 2019)

VIH ACUDO

O O

VIH CRONICO

SIDA

2 a3semanas

Al entrar, el VIH se multiplica a
gran velocidad y la carga viral es
muy alta. Las defensas usan to-
das sus fuerzas para poder ata-
carlo, y logran disminuiren gran
cantidad el virus ya que son sufi-
cientes para poder hacerlo.

Posibles sintomas
Enfermedad tipo
Influenza, resfrio fuerte.

Hasta 10 anos

El virus contintia multiplicindose y destruyendo las células del sistema inmune
(CD4). Esta etapa por lo general es asintomatica y algunas personas pueden vivir
anos sin notar que llevan el virus.

Depende de cada persona la intensidad con la que lo haga y como este afecte su
salud. Hay quienes pueden vivir por afios sin presentar sintomas, como otras que
pueden desarrollar multiples enfermedades, pero todas las personas son portado-
ras del virus y lo pueden transmitir con facilidad a otros. Aunque la enfermedad
no se manifiesta, puede ser transferida a un tercero, quien si podria manifestarla.

Posibles sintomas
Fiebre . Fatiga . Ganglios inflamados . Diarrea . Adelgazamiento, Herpes, etc. Estos
sintomas pueden ser tan leves que quizas no los notes.

O

Hasta 3 anos

Sida significa sindrome de inmunodeficiencia adquirida
y define la serie de sintomas e infecciones que aparecen
cuando la inmunodeficiencia que provoca la infeccion del
VIH es muy acusada, y nuestro sistema inmune es incapaz
de defender a nuestro organismo. Es la etapa mas grave y
la causa de muerte puede ser por una patologia tan leve
como un resfrio.

Posibles sintomas

Infecciones y canceres oportunistas, es decir, enfermeda-
des que, por lo general, no afectarian a una persona con
un sistema inmune sano, pero se aprovechan de un siste-
ma inmune debilitado.

* Con tratamiento, la persona no debiese nunca llegar a
esta etapa.

lmagen 3 Masaru GOtO. 2002

Dos nifias miran a su madre quien esta muriendo de VIH/SIDA. Cambodia. 2002.
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EXAMENES DE DIAGNOSTICO

Elinicio de un tratamiento que serd para toda la vida
resulta ser un proceso complejo que requiere de distin-
tos examenes para entregar un diagndstico certero. Tras
los resultados se determina cual es el tratamiento ideal
para la persona. (Este proceso sucede para la mayorfa de
las enfermedades cronicas).

Debido al estigma que existe en torno a la enfermedad,
antes de realizar el examen se firma un consentimiento
informado con el objetivo de que la persona manifieste
de manera libre y voluntaria la autorizacion a la realiza-
cion del test.

La evaluacion inicial, clinicay de laboratorio esta
orientada a determinar el estado de avance de la enfer-
medad y la necesidad de intervenciones terapéuticas,
con el recuento de linfocitos T CD4 y el nivel de Carga
Viral plasmatica (CV), lo que define la etapa en que se
encuentra la persona.

Ademas es importante determinar la presencia de co-
infecciones y comorbilidades. Para esto, la cantidad de
examenes depende de la gufa clinica de cada mujer por
lo que varfa segln cada persona.

Iméagen 3. Revista Paula 2016.

Elaboracién propia en base a informacién obtenida de la investigacién

MARCO CONCEPTUAL . Invisibilizacién del VIH

PRUEBA DE DETECCION DE VIH

o

PRUEBAS DE AVANCE DE LA ENFERMEDAD

o

Test de Elisa. Muestra de sangre
Indica la presencia de anticuerpos es una proteina que el sistema inmunitario
del cuerpo produce cuando detecta sustancias dafninas, [lamadas antigenos.

EXAMENES GENERALES

o

Recuento CD4 . Muestra de sangre. Indica la cantidad de CD4 en el cuerpo. Es
fundamental para saber como estd respondiendo el sistema inmune.

Carga Viral . Muestra de sangre Indica la cantidad de virus de VIH que hay en
el cuerpo.

Prueba seroldgica. Andlisis de sangre. Detectar la presencia de anticuerpos con-
tra microorganismosy saber sila persona ha estado expuesta a un microorga-
nismo en particular.

Prueba cutanea PPD. Inyeccion de derivado proteico en el antebrazo.
Prueba que detecta la infeccion por tuberculosis.

RX Torax. Imdagenes de: corazon, pulmones, vasos sanguineos, vias respiratorias y
huesos del torax y columna vertebral. Esta es una forma frecuente de diagnos-
ticar enfermedades y también para determinar si un tratamiento especifico
estda dando resultado.

HLA-B5701. Muestra de ADN de la sangre, saliva o tejido.
Prueba que detecta hipersensibilidad a un medicamento llamado Avacavir.

25
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TRATAMIENTO ANTIRRETROVIRAL

Tratamiento via farmacos encargado de inhibir la
replicacién del VIH evitando que se desarolle a la etapa
del Sida. Este consiste en la combinacion de 3 fairmacos
antirretrovirales permitiendo realizar multiples combi-
naciones farmacedticas segln las necesidades de cada
persona.

Cuando el tratamiento se realiza de manera respon-
sable, en un periodo de 3 meses es posible disminuir
gradualmente la carga viral incluso hasta hacerlo in-
detectable, esto significa que la cantidad de virus en el
cuerpo ha bajado a tal nivel que practicamente tiene la
misma cantidad de defensas que una personasin VIH y,
por el hecho de ser tan baja esta carga, la probabilidad
de desarrollar otras enfermedades es menor. Ademas,
cuando el virus es indetectable, se hace intransmisible,
lo que significa que bioldgicamente las probabilidades
de transmitirlo son muy bajas (UNAIDS, 2018).

Para el éxito del tratamiento, la adherencia es fun-
damental. Esta se define como «el grado en el que la
conducta de un paciente, en relacién con la toma de
medicacion, el seguimiento de una dieta o la modifica-
cion de habitos de vida, se corresponde con las reco-
mendaciones acordadas con el profesional sanitario».
(Belmar&Stuardo 2016). Por lo que si la persona es
adherente, puede Ilevar una vida normal y sana.

Por otro lado, la interrupcién del tratamiento trae gran-
des consecuencias, ya que el olvido de dosisy reanu-
dacién de este podria generar una mutacién del virus y
por ende provocar resistencia a los medicamentos. Esto
requeriria de terapias mas invasivos y de menor pro-
babilidad de éxito (Rabagliati, comunicacién personal
2019). La resistencia, significa un cambio de terapia, a
una con medicamentos mas fuertes que sean capaces
de combatir este virus que ha mutado, que ya no es el
mismoy lo hace mas complicado y requiere de mayor
cantidad de pastillas diarias.

Gracias al tratamiento, las personas pueden vivir con
VIHy no transmitirloa otros.

“Mi nombre es Margaret. Tengo 23 afos. Tengo una hija que nacio libre de VIH
y estoy viviendo sana con VlH”.—Margaret Na]woga, Uganda (imagen 5)

Hoy en dia de un total de 24,5 millones de personas
que viven con la terapia, gran porcentaje han llegado a
serindetectables. Gracias a esto pueden Ilevar una vida
practicamente sanay normal, permitiendoles poder
formar una familia, entre otras cosas. No obstante, el
estigma que se tiene frente al VIH, sigue siendo un gran
problema para quienes lo poseen, lo que lleva a que en
muchos casos las personas que conviven con la enfer-
mad no puedan tener una vida plenay feliz.

lmagen 4. Revista Paula. 2019.

[magen S Faces O{ an HIV free generation. 2015
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1980 o

THE NEW YORK TIMES,

[mpacta sorpresivo fallecimiento en Hospital de la UC

FRIDAY, JULY 3, 1981

_ A20 _ L

‘Murio paciente del

RARE CANCER SEEN

cancer gay chileno

[N 41 HOMOSEXUALS

Qutbreak Occurs Among Men
lmagen 6 New Yorl(, 1981

HISTORIA DEL VIH

Los términos VIH y SIDA no se conocieron hasta hace
unos 40 afos. Pero la enfermedad ya se manifestaba so-
bre todo en hombres, particularmente en homosexua-
les. La enfermedad, en ese entonces desconocida para
los médicos y especialistas, estaba cobrando la vida

de un porcentaje importante de los afectados, quienes
presentaban sintomas como la aparicion de manchas
moradas en la piel,inflamacién de ganglios linfaticos,
y por tltimo hinchdndose antes de morir. Todos estos
sintomas se asociaban con un cancer pero que afectaba
generalmente a adultos mayores, diferente a las victi-
mas, quienes eran jovenes.

En1981 el NYTimes hace la primera publicaciéon relacio-
nada a la enfermedad, titulandose como “Cancer raro
visto en 41 homosexuales” (imdgen 6). Lo que causo gran
controversia en la sociedad. Mas Tarde surgieron los
primeros descubrimientos, donde se evidencia que el
cancer “Sarcoma de Kaposi’, el cual presentaba sintomas

lmagen 7 La Tercera 1984

muy parecidos, en realidad era una “afeccién que define
el SIDA’, lo que marcaria la transicion del VIH a sus
Gltimas etapas.

De esta manera, se ha creado un imaginario respecto de
quienes se contagian, atribuyendolo exclusivamente a
ciertos grupos de riesgo. Esto trae como consecuencia
la expancion de la epidemia, afectando a todo tipo de
personasy como consecuencia convirtiéndose en la
mayor causa de muertes a nivel mundial, causando la
muerte de 39 millones de personas desde el comienzo
de la epidemia (ONUSIDA, 2018).

Ampliar el diagnédstico de VIH permitiria tratar opor-
tunamente y disminuir el 70% de las muertes y nuevas
infecciones para el aho 2030.

Por esta razon el programa conjunto de las Naciones
Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA), propuso como
meta mundial la estrategia 90-90-90.El fin de esta meta
es que estén en tratamiento exitoso con virus indetecta-

RE «,mwr@R01.,

HTERAT |

lmagen 8. Nea| Boenzi, NY Times 1985

1990

Imagen 6. Alon Reininger, 1987

ble en susangrey asi controlar la epidemia.

En 1987 el Reino Unido realizé la primera campana
mundial del SIDA, que se titulaba “No mueras de
Ignorancia”. A pesar de los esfuerzos del gobierno para
informar a las personas sobre las formas en que se
puede transmitir el VIH, muchos alin temen tocar a las
personas con VIH y SIDA. En un acto simple, la prince-
sa Diana ayuda a cambiar algunas de estas actitudes
negativas, que se basan principalmente en el miedoy la
ignorancia. Ella muestra que las personas que viven con
el VIH son personas normales, que deben ser tratadas
con respetoy compasion.

Luego del boom de 1987, las cifras empezaron a bajar
a nivel mundial, menos personas son diagnosticadas
anualmentey ha sido gracias al esfuezo de diversas
organizaciones mundiales que han creado estrategias
para luchar por erradicarla.

1990 - 22000¢°

El VIH Ilegd a Chile en en 1984 y la mortalidad es mas
del doble del promedio mundial, 2,9 vs 1,2 muertes por
cada 100 mil habitantes (presentacion ministro de salud
11.04.2018)

En un mundo con cifras en descenso, lo alarmante es que
Chile va en aumento exponencial, siendo uno de los pai-
ses que mas ha crecido en cuanto a la poblacién con VIH a
nivel mundial y sus cifras lideras en LatinoAmérica (ver el
grafico a la derecha)

Actualmente, el 50% de las personas que viven con VIH
en Chile, no saben que tienen el virus en el cuerpo. Al no
conocer su diagndstico, no estan en control médico ni re-
ciben tratamiento, por lo tanto, la enfermedad progresa y
tienen mas riesgo de transmitirse a otras personas. (Chile-
TieneSida, 2019)

Como sociedad y debido a que en un comienzo la enfer-
medad se asociaba a grupos fuertemente cuestionados
desde su condicién moral, hemos enfrentado el estigma
y la discriminacién que recae sobre las personas que vi-
ven con el virus o que han desarrollado la enfermedad del
SIDA. (Ferrer,L. et al.(2009).

22010 > Hoy

CHILE

MUNDO

Nuevas infecciones

Como se ve en el grafico, en Chile, desde 2010 hay
39.600 casos confirmados creciendo cada aio (2.982
casos en 2010) hasta hoy en 2018 con 6.948. (Labora-
torio referencia ISP)

Linea de tiempo. Elaboracién propia a partir de linea de tiempo, Hitos del sida por Avert Aids)
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IMAGINARIO E INVISIBILIZACION DEL VIH

Al hablar de VIH, inconscientemente se relaciona

con términos como homosexualidad, promiscuidad,
muerte, sexualidad, otros temas tables dentro de la
sociedad, porlo que cualquiera que no se sienta parte
de esos grupos no estd conciente de que también es una
posible victima lo que lleva a que no tome las medidas
necesarias para prevenir el contagio. Segln la Encuesta
Nacional de Calidad de Vida y Salud (Encavi) 2015-2016
del Minsal, el 13,4% de la poblacion del pais dijo usar
siempre preservativo durante las relaciones sexuales
que mantuvo en el Gltimo afio; en la Encuesta Nacional
de Salud (2016-2017), que también pregunta por su uso
siempre en los Gltimos 12 meses, la cifra baja a10,1%.
Sin embargo, en Chile aumentan los casos.

“El estigma social respecto al VIH aparece como un
producto de la clasificacion moral que en el siglo XX las
instituciones politicas y religiosas hacian a las personas
que adquirieron esta enfermedad que en su momento
fue enigmatica, sin explicaciény sin tratamiento, asf
mismo, asociando esta condicion a grupos, que a nivel
social tenfan un papel negativo: los homosexuales,
quienes ejercen el trabajo sexual y los consumidores de
sustancias psicoactivas inyectables” (Gallo & Montag-
nier, 2004; Hoyos-Hernandez & Duarte-Alarcon, 2016).

Es por estas falsas creencias que el VIH es un tema
silenciado e invisibilizado por la sociedad. Recibir un
diagnostico de VIH no es simplemente una enfermedad

crénica, sino que se trata de la culminacion de un plan
de vida, un camino que fall6, donde la sociedad impone
su pesoyjuzga a esa persona por haber sido promiscua.
“El estigmay la discriminacion del VIH afectan el bien-
estar emocional y la salud mental de las personas que
viven con el VIH. A menudo, las personas que viven con
la enfermedad internalizan el estigma que sufren. Como
resultado, empiezan a desarrollar una imagen negativa
de si mismos. Pueden temer a ser discriminados o juz-
gados si su estatus de VIH se revela.” (CDC,2019)

A pesar de que no han encontrado la cura, los tramien-
tos permiten que las personas puedan llevar una vida
sanay no transmitilo a otros. Esto Gltimo es muy espe-
ranzador, sobretodo para la mujer quien es la encargada
de procreary para ella significa tener a su hijo sano.
Todo alude a que la persona debiera superarlo rapido y
acostumbrarse a vivir con ello. Sin embargo, el estigma
sigue fuertemente arraigado y significa una barrera con
el entornoy con sus planes de vida.

La invisibilizacién de la mujer es problematica ya que ha
hecho que se mantengan en silencio y vivan su proceso
ensoledad, lo que puede traer graves consecuencias
para susalud mental y fisica. Este problema adquiere
especial importancia hoy en dfa ya que existe un alza
sostenida de mujeres que viven con VIH.

2.2

Percepcion de riesgo de contraer VIH en mujeres

universitarias de la Regién metropolitana.

Posicién de la mujer
Causas y factores de riesgo

Trabajo de campo-percepcién de riesgo
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POSICION DE LA MUJER

“Las mujeres que viven con VIH/SIDA se enfrentan a los
problemas de salud y de vida de cualquier otra mujer,
pero ademas deben resolver los propios relacionados
con el VIH. Aligual que las mujeres sin VIH, cumplen
los roles asignados tradicionalmente: son hermanas,
esposas, madres y, en muchos casos, jefas de hogary
sostenedoras de la familia. Por ello, los temas mas im-
portantes para estas mujeres variaran de acuerdo a sus
circunstancias personales, sociales, culturales y econé-
micas. El VIH forma parte de estas circunstancias, pero
su propia percepcién respecto de la importancia que le
dé a esta enfermedad varia de mujer a mujer” (Protoco-
lo de Atencién a mujeres viviendo con VIH Minsal, 2016)

Hay 17.000 mujeres viviendo con VIH en Chile, la mayo-
ria de ellas jovenes, heterosexuales entre 20 y 39 anos
que adquieren el virus a través de su pareja estable, en
una relacion sexual desprotegida, enterandose muchas
de ellas durante el embarazo.

El hogar, los deberes y la realidad so-
cial, llevan a las mujeres a abandonar los
tratamientos con mayor frecuencia que
los hombres. Ademas la mayoria viven en

secreto su diagndstico.(Chiletienesida,

2019)

El prototipo de mujer que se esta contagiando en Chile
no se relaciona con el imaginario, haciendo que para
ellas sea muy duro recibir una noticia como estay pre-
fieran guardar por afios el secreto antes que enfrentarse
al rechazo de las otras personas.

CAUSAS Y FACTORES DE RIESGO

Las mujeres son mas vulnerables que los hombres, a la
exposicién al virus. Esto se da por factores biolégicosy
sociales. En lo biolégico como receptoray en lo social
por falta de informacion y empoderamiento de la segu-
ridad personal y el autocuidado.

La transmision del virus al tener relaciones sexuales
desprotegidas es mas frecuente de hombre a mujer que
de mujer a hombre. Esto se da porque la cantidad de
virus es mayor en el semen que en los fluidos vaginales.
El aparato reproductor de la mujer es mas débil y tiende
a corromperse mas facil que el del hombre, por lo que el
contagio puede ser directo a la sangre. Es por esto, que
si bien para ambos es riesgoso exponerse a una relacion
sexual sin preservativo, las mujeres son biol6gicamente
méas vulnerables a contraer la infeccion.

La forma adecuada de prevencién de VIH en un acto
sexual es la confirmacion a través del exdmen de que
ambas partes estan libres del virus. Si alguno de ellos
tiene el virus debe iniciar el tratamiento y esperar hasta

que el virus se haga indetectable en su sangrey no lo
transmita. Sélo desde ese momento se puede dejar de
usar preservativo. En el caso de no saber con certeza el
estado serolégico de la pareja, el inico método de pre-
vencién para el VIH es el preservativo (condén). Segln
un estudio de ONUSIDA, durante el afio 2018, en Chile,
s6lo 26.1% de las mujeres declaré usar preservativo en
su tltima relacion sexual.

No existe una respuesta sobre cual es la causa de esto
pero las cifras hablan porsisolas, ya que se ve que el
VIH en mujeres no se limita a un estrato social, tanto
en FONASA como en ISAPRE se han visto aumentos de
los casos, pero en Chile al ser mayor la poblacién que
se atiende en hospitales publicos no puede dejarse de
lado la violencia hacia la mujer donde muchas veces la
pareja sexual es quien decide y por miedo a perderla
la mujer prefiere hacerle caso antes de enfrentarse a la
agresion y violencia.

TRABAJO DE CAMPO

ENCUESTAS SOBRE LA PERCEPCION DE RIESGO EN ESTUDIANTES UNIVERSITARIAS

El objetivo era profundizar en el estudio de la percep-
cion de riesgo de infeccion de VIH que poseen las estu-
diantes de 5 Universidades de la Regién Metropolitana
de Santiago. Los resultados obtenidos muestran que

la percepcion de riesgo es elevada en practicas hetero-
sexuales exporadicas, la misma es baja cuando éstas se
[levan a cabo con parejas estables aunque las mismas se
hayan consolidado hace pocas semanas o meses, y aln
cuando, normalmente, no exista garantia alguna de que,
en el momento de iniciarse la relacién, los dos miem-
bros no tuviesen VIH.

Para las entrevistadas, relacion estable es sinénimo de
seguridad y confianza. Si bien es un tema que se da al

inicio de la relacion, es pasajeroy al llegar a cierto nivel
de confianza se relajan.

“En una relacion de confianza asumes que la otra perso-
na esta limpia.” (Estudiante entrevistada, 2018)

Las entrevistas ayudaron en dos aspectos importantes el
proyecto:

1. Evidenciar que hay poca percepcion de riesgo

2. Entender por qué para las mujeres, en especial,
recibir un diagnostico puede ser un momento trauma-
tico, que al estar cargado de estigma e invisibilizado le
puede traer grandes repercusiones.

24/25

considera que pedirle el exaimen a la
pareja es algo vergonzoso y que por
eso no lo han hecho.

24/25

declaré nunca haber sentido pre-
ocupacion de haberse contagiado
despues.

61%

declaré haber dejado de usar pre-
servativo por haber sentido mayor
confianza con su pareja al llevar
mas tiempo.

61%
de las que se encuentran o han te-

nido una relacién estable no le han
pedido el examen a su pareja.
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2.3

Vivir con VIH en Chile

LEY 19.779

El 14 de diciembre de 2001 se promulgd la Ley N°19.779
que establece normas relativas al Virus de Inmunodefi-
ciencia Humanay crea bonificacion fiscal para enfer-
medades catastroficas, ademas senala los deberes del
Estado en materia de VIH y SIDA y los derechos de las
personas afectadas. Asi mismo establece la confidencia-
lidad y la voluntariedad del examen de VIH, la firma del
consentimiento informado, la entrega de informacion
previa a la toma del examen y entrega de resultados de
manera reservada por personal capacitado, entre otras
disposiciones. Esta Ley aplica para los beneficiarios de
FONASA e ISAPRE, con iguales requisitos y obligaciones,
por lo que pasa a ser un instrumento de equidad en el
acceso a lasalud.

PROGRAMA DE ACOMPANAMIENTO PARA MUJERES

Comunicacion: La interaccion entre el equipo de atencién y la usuaria
debe contemplar una comunicacion claray sin prejuicios, utilizando un
lenguaje sencilloy terminologia de facil comprensién, que considere la
edad del paciente, sus antecedentes culturalesy el nivel de educacién. En
caso de necesitar interconsulta con algln otro profesional, las personas
deben recibir instrucciones escritas sobre coémo acceder a la atencion.

Respeto: Cada persona merece respeto, para lo cual debe evitarse el uso
de diminutivos o apodos -propios de la familiaridad-que tiendan a ser
incomodaos, irrespetuosos u ofensivos. El respeto por el individuo incluye
el respeto a sus creencias y valores, el respeto por el uso de terapias
complementarias, no ridiculizando sino propiciando el didlogo en el
caso de que éstas sean potencialmente dafninas, y haciendo hincapié en
la probada eficacia de los regimenes recomendados actualmente.

Sensibilidad: La sensibilidad es esencial para recopilary difundir infor-
macién importante para fomentar la confianza y asegurar un seguimien-
to permanente. El VIH/SIDA como enfermedad crénica y potencialmente
mortal lleva consigo una enorme carga de vulnerabilidad y pérdida de
control, que cambia la percepcion y estilo de vida de las personas, por lo
que hay que considerar a la persona como un todo incluido su contexto
de su vida.

Confidencialidad: La confidencialidad es una piedra angular de la re-
lacion terapéutica. Esto tiene un significado especial para las personas
con VIH que han experimentado la discriminacion, la estigmatizacién
y el abandono. Las mujeres VIH positivas pueden ser particularmente
vulnerables a estos efectos

debido a la baja condiciéon econémica, las tradiciones culturales
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MUJERES QUE VIVEN CON VIH

Para realizar la investigacion de campo se contact6 a
mujeres a través de grupo de apoyo en redes sociales.

Se realizaron 6 entrevistas en profundidad a mujeres
que viven hoy con VIH y estan en terapia antirretroviral
y se llevaron a cabo via telefénica y presencial.

A todas ellas se les pidi6 relatar su historia, sus senti-
mientos en cada parte del proceso, los momentos mas
dificiles, las falencias de la salud ptblica que le hayan
afectado y las iniciativas que hoy existany les han
ayudado.

Con el fin de buscar vivencias, recuerdos y experiencias
que complementen estas entrevistas, se decidié formar
parte del grupo de facebook “Latinoamericanos Vivien-
do con VIH-SIDA’, donde notablemente se evidencia
que los traumas del momento del diagndstico afectan
36profundamente en la experiencia posterior que vive la

mujer, ademéas se comprobd que existe un fuerte interés
en contar sus vivencias, en ser escuchadas y ayudar a
otras mujeres. La estrategia utilizada fue hacer cada
cierto tiempo publicaciones, generar discuciony dar el
paso para quienes quieran hablar en privado lo hicieron
por el chat. Esto tltimo permitié escuchar experiencias
en tiempo real de mujeres recién diagnosticadas en
buqueda desesperada por ayuda. (Anexos)

La informacién es el principal medio para que la mujer
pueda empoderarse y tomar decisiones de forma auté-
noma, y si bien existe cada dia mas informacién en los

medios, es importante también el como se comunicay
tener la certeza de que la mujer sea capaz de compren-
derla de la forma en que se entrega, por lo que a pesar

de las normas establecidas, resultan insuficientes para
ella en el momento que mas la necesita, el diagnostico.

CAROLINA DEL REAL

Activista testimonial

ROCiO DiAZ

Educadora de Parvulos

GENESIS GONZALES

Estudiante de Gastronomfa

CATALINA GONZALES

Estudiante de Kinesiologia

ANGELITA OYARZO

Duena de un almacén

THALIA NASSERI

Administradora de empresas
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EXPERIENCIA DESDE LAS USUARIAS
MAPA DEL VIAJE

MOMENTO PERCEPCION PREVIA

DESCRIPCION i i i

Educacién sexual débil.
Pareja estable hace unos
afios, estudiando y con

planes de ser mama.

PENSAMIENTOS SN

“Yo tenia bien asociado
el VIH a gay 40 anos, si
usaba el condén era
para no embarazarme”

-Rocio-
EMOCIONES SN

AMOR
ESPERANZA

INCERTIDUMBRE

Se firma un consentimiento
informado y se le explica que
de salir reactivo la van a
[lamar a los 20 dfas, sino

debe retirarlos en un mes.

VERGUENZA

PERIODO DE ESPERA

Recibe un llamado del Centro
de Salud donde se le informa
que debe ir a retirar presen-
cialmente sus examenes en
una consulta médica.

TRANQUILIDAD
INCERTIDUMBRE
NERVIOS

Un proveedor de salud le
notifica a la mujer que tiene
VIH de manera presencial y
privada en una consulta.

Con esto me voy a morir. Qué
hice mal, mi marido me cagé?
mi pareja tiene SIDA? Pero si
esto le pasa a las putas

INCREDULIDAD
RABIA
NEGACION
MIEDO
CULPA

DOLOR

PERIODO DE PREPARACION

La mujer debe realizarse los
examenes que le indicaron y
llevarlos al hospital. Esta sola
y debe hacer tramites legales,
examenes y aceptar emocio-
nalmente.

Que verguenza, No quiero que
nadie escuche. Voy a ir sola.

No quiero que nadie se entere.

-Catalina-

SOLEDAD
AUTODICRIMINACION
MIEDO
VERGUENZA
PENA

m CONSULTA DE INICIO FARMACIA

EL 30 min

INICIO DEL TRATAMIENTO

FARMACIA

VIDA EN TRATAMIENTO

Se dirige a La mujer asiste a la consulta
UNACESS médica donde se le notifica
donde cuan avanzado estd el virus en
recibe una sucuerpoy seinicia la terapia.
consejeria y

accede  al

AUCGCE-GES

50 dias |
Retira sus La mujer vuelve a su rutinay
medicamen-  toma los medicamentos
tos para un  todos los dias. Si tiene
mes. alguna afeccion va al consul-

torio y si es algo relacionado
al VIH al hospital.

La mujer debe tomar sus
medicamentos todos los dias,
retirar una vez al mes vy
controlar cada 4 meses con
exadmenesy una consulta.

Un mes
previo al
control, se
realizan
examenes de
evaluacién.

Se analizan los
examenes y se
refuerza la
informacion.

“Con la confirmacion vuelvo a

quedar triturada, esto es real

tengo VIH para toda la vida”
-Angelita-

No quiero que
nadie me esuche
pidiendo remedios
para el VIH/SIDA.

SOLEDAD
MIEDO
VERCUENZA

VERGUENZA MOLESTIAS VERCUENZA

DOLOR

MOLESTIAS
DOLOR

MIEDO
VERGUENZA

VERGUENZA
DESCONFIANZA

Centro de salud primaria (CESFAM - Consultorios)
. Centro de salud secundario (Hospitales - Centros especializa-
dos)
. Posibilidad de acudir a ambos centros de salud
Contextos de su vida personal (Lugar de trabajo-Casa)
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CONCLUSIONES DEL LEVANTAMIENTO
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ROCiO DiAZ

©
®

“Mi piel esta “El racismo, no
amarilla” quiero que me
tengan lastima”

CATALINA GONZALES

©
®

“Mis ojos se “El hospital
han puesto me queda
amarillos” tan lejos”

“Tener que vivir
con el secreto es
muy limitante”

“Me da verguenza

hablar con mi
doctor”

“Me da verguenza mi
doctor, prefiero pagar

“Esconderme ) )
una consulta privada

para tomarme
mis remedios”

“‘Mi mama se
alejo de mi”
“De qué me sirve
aguantar, no veo
cambios”

El diagrama muestra que las mujeres que comprenden desde el inicio, los efectos a

largo plazo de la terapia, son las que logran una mayor adherencia y menos abando-

nos del tratamiento a futuro. Se ve que cuando ellas entienden realmente las reper-

cusiones que puede tener el tratamiento en su condicion, su foco es tan fuerte que son

mas resilientes y no se rinden ante adversidades pequeiias. Esto no quiere decir que

no sigan teniendo miedos y situaciones que les den pena o rabia, pero estas ya no son

motivo para dejar la terapia.

Rocio trabaja con nifios vy
asegura que el carifio que
recibe la motiva a levantarse.
“Los nifos me abrazan sin
discriminacién, ni asco, ni
miedo, como nadie que mi
condicion lo haria.”

Catalina recuperé sus
estudios luego de tener a su
hija sana, que hoy ya tiene 3
meses. “Falta infomar antes
para poder tomar desiciones
libres, como yo lo hago
recién ahora.”

CASO DE ESTUDIO: EL DIAGNOSTICO

EXAMENES -

TEST DE DETECCION DE VIH
POR PREVENCION O
SINTOMAS

DIAGNOSTICO - TRATAMIENTO - CONTROL

CONSULTA MEDICA PARA
NOTIFICACION DE VIH

EXAMENES CV, CD4 Y
GENERALES

CONSEJERIA EN
UNACESS

CONSULTA MEDICA PARA EXAMENES CV Y CD4

INICIAR TERAPIA

RETIRO DE MEDICAMEN-
TOS EN FARMACIA

TOMA DIARIA DE CONSULTA MEDICA
MEDICAMENTOS

El ciclo del VIH se puede dividir en cuatro etapas: Examenes, diagnostico, tratamiento y
Control. En el esquema se puede verificar las sub-etapas y ademas, sentimientos y emocio-
nes de las pacientes a medida que va pasando el tiempo.

Las flechas indican el orden del proceso y, tal como se muestra en el dibujo, al estar en la il-
tima etapa podria reiniciarsey volver a la segunda. Esto sucederia en el caso de que, en una
de las instancias de controles, se diagnostique una mutacion del virus que genera resis-
tencia a los medicamentos y haya que rehacer el diagnostico y una terapia mas invasiva.
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LA VISION DE LOS EXPERTOS

Se realizaron entrevistas a expertos de distintas areas que estaban relacio-
nados o trabajaban directamente con mujeres que viven con VIH. El mayor
porcentaje de entrevistados fueron matronas ya que son ellas, la figura mas
cercana a la mujer durante todo el proceso del diagnéstico, sin embargo tam-
bien se hicieron entrevistas a médicos, psicélogos, abogados y trabajadores
sociales quienes aportaron una vision distinta a los hechos desde sus propias
disciplinas.

Las entrevistas permitieron conocer en detalle cull era su experiencia en
relacion a participar en la atencion de salud de mujeres que viven con VIH,
entendiendo qué desafios tienen ellos como profesionales, pero también su
percepcidn y vision externa de como veian ellos a la mujer en la experiencia.

Parainiciar, se hicieron preguntas generales acerca de su rol, como interactan
con las mujeres, se les pedia identificar los momentos criticos, describir qué
eralomasimportante en el acompafiamiento, entre otras cosas. Para sistema-
tizar la informacion obtenida, la entrevista se esquematiza en 3 momentos y
se les pidi6 que relaten cémo es su experiencia en cada uno de esos momento,
como creen que deberia sery qué cosas se necesitan. La notificacion, la espera
y los controles.

A continuacion 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 las deficiencias que ellos

ven.

Como conclusiones generales se detectd que existia una gran diferencia entre
la experiencia de profesionales de una institucién u otra, donde por ejemplo
la Corporacién Aprofa tenfa una experiencia muy buena, donde las mujeres en
general sentian confianza con las matronasy se generaban relaciones de con-
fianza donde la mujer se abria y se atrevia a preguntar temas de intimidad y
en cambio, la experiencia de Anita Fernandez en el Hospital del Sétero del Rio
y de Yasna Alarcon en el Hospital del Salvador, demostré un gran contraste,
donde muchas mujeres no preguntaban nada durante los controles médicos,
s6lo escuchaban lo que les decia la matronay se iban lo dntes posible..

Entodas las entrevistas, se destacaba la entrega de informaciény cémo esta se
comunica como un aspecto clave para asegurar la buena atencion de la mujer.
Aqui el rol del médico en la notificacion del diagnéstico y los controles médi-
cos es clave, sin embargo ellos mismos declaran no saber siempre si son efec-
tivos y no tener herramientas para poder entregary lugares confiables donde
derivar a la mujer para que ella pueda informarse. Se destaca que ellos tienen
las ganasy la motivacion de ayudarlas pero que las mujeres no acceden al cen-
tro de salud a buscar ese apoyo, ellos tienen matronas que hacen consejerias
y un gran equipo médico quien podria repetir una y mil veces la informacién
pero la mujer no siente la confianza de preguntarle y contarle cosas intimas
a su doctor.

CONSULTA DE NOTIFICACION

RICARDO RABAGLIATTI

Médico infectélogo

Hospital Clinico UC

“La paciente estd angustiada y muchas veces
quedo con la sensacion de que la paciente
capté la mitad de la informaciéon. No
tenemos herramientas educativas para imple-
mentary facilitar la transmisién de conceptos
através de losimple y que ella entienda.”

YASNA ALARCON

Médico infectéloga
Hospita] del Salvador

“En la notificacién, las mujeres no preguntan
nada, porque no entienden, o porque les da
verguenza, no es un tema de que no quieren,
en ese momento sélo tiene en mente el
quiebre con su pareja, ademés muchas se
enteran en el embarazo en un contexto en el
que estd sana, sofiando con un nuevo proyecto
de vida que es derribado por esta noticia”

PERIODO DE PREPARACION

VALENTINA HORMAZABAL
Matrona. Consejera VIH

Asociacién Aprofa

“lLa carga social es mucho mas fuerte que el
tratamiento, se necesita material que ayude
a aceptar mejor la noticia y que entregue
calmay esperanza. Es muy corto el tiempo de
la notificacion, la mujer esta sola y no sabe
qué hacer ni a quien acudir, nadie la motivay
provoca que abandonen la terapia.”

CAROLINA DEL REAL

Activista Testimonial

Paciente con VIH

“Hola, acabo de serdiagnosticada. No se nada
de VIH. -Estd en shock- Tuvo consejeria y no
escuchd nada, le tiran orden de examenes
pero no le explican bien la terapia, en vez de
registrar lo que le dicen, ella refuerza su
pensamiento de que se va a morir, se mete a
investigary llega a las fotos mas horribles del
SIDA, ni siquiera ve el afio.. lo ve desde el
dolor, no quiere ver esperanza”.

INGRESO AL TRATAMIENTO

BEATRIZ MARINCOVICH

Médico infectéloga VIH.
Hospital del Salvador

“Todo el proceso de derivacion lo hacen
solas, nosotros les recomendamos algunas
paginas pero nada muy bueno, les damos
los teléfonos pero buscan otras fuentes que
no necesariamente son confiables, tenemos
un equipo interdisciplinario pero ella no
siente la confianza por parte del equipo.”

ANA MARIA FERNANDEZ

Matrona. lnfecto’loga
Hospital Sétero del Rio

“Las mujeres son menos adherentes que los
hombres, no preguntan, se averguenzan.
Sobre todo en las mujeres la sexualidad es
un tema que genera pudor y no preguntar
causa que cometan acciones que sean muy
peligrosas para su salud, como adquirir
enfermedades.”
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LA ESPERA TORTUOSA
CESFAM - HOSPITAL

El grafico a continuacion muestra de forma cronolégica los momentos que se
viven desde que inicia el proceso de diagnostico hasta que se le entrega un
diagnostico certero.

El mayor desafio en esta etapa es que tiene una duracién variabley muy larga,
que puede durar hasta 8 semanas, ya que depende de la disponibilidad del
centro de salud, de los tiempos que se requieren para cada examen y de si
realizan esos examenes en un mismo lugar o si hay que acudir a otros. Este es
un periodo de mucha incertidumbre para las personas donde generalmente
no cuenta con apoyo y tiene mucho miedo.

Los dias entre la entrega de la noticia y el inicio de la terapia, son dfas de de-
sarrollo de la enfermedad, soledad donde la mujer es reconocida como sana,
se ve bieny no se le nota, pero para ella es un momento angustiante y critico,
donde no existe acompafiamiento. Es un proceso engorroso, con examenes
de distintas especialidades y dependen de la disponibilidad de cada unay en
muchos casos hay que acudir a otros centros.

1 2 3 4 5 8 9 10 11 12

Centro de salud

PRIMARIA  DETECCION NOTICIA

SECUNDARIA INICIO DIAGNOSTICO FARMACIA
Exdmenes

TEST ELISA

RECUENTO CD4

CARGA VIRAL

VDLR

SEROLOGICOS

RX TORAX

MOMENTOS QUE VIVE LA MUJER EN EL DIAGNOSTICO

EXAMENES QUE DETERMINAN ESTADO DE AVANCE DEL VIH
Tiempo que demoran en estar los resultados

EXAMENES PARA DETERMINAR POSIBLES COINFECCIONES
Tiempo que demoran en estar los resultados
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MARCO CONCEPTUAL . Posicién de la mujer

EL PERIODO DE ACEPTACION
SOLEDAD Y ANGUSTIA

Cuando una mujer recibe el diagnodstico definitivo de que tiene VIH se des-
encadenan una serie de reacciones, tanto de ella como de su pareja y entorno
familiaren el caso de que revele su condicién. La noticia marca un vuelco dra-
matico en su vida, donde sus expectativas son derribadas por esta nueva rea-
lidad que implica aceptar una enfermedad para el resto de su vida que carga
con mucho estigma ademas

Al ser la mayoria de los casos en parejas estables en Chile, es dificil para ellas
entender y encontrar consuelo en esta situacion, especialmente por el estig-
ma y silencio que existe en torno al VIH. Al no encontrar alivio en las respues-
tas de la medicina ni en sus redes de apoyo, las mujeres se sienten muy solas
en este duro proceso. Hay distintos factores que hacen que esta situacién sea
atin mas dificil de sobrellevar, como por ejemplo si se encuentra en una re-
lacion estable, donde habia un vinculo fuerte de apego con la pareja, quien
probablemente la engafié durante la relacion o que vivia con VIH de antes y
tenfa el secreto guardado, si tiene hijos a los cuales puede haber contagiado, si
tiene deseos de tener hijos o pareja y ve esto como una limitacién, etc.

Este periodo comienza con la noticia de un diagnéstico positivo de VIH y su
duracion dependerad de cada persona, pero el diagndstico marca un hito, ya
que desde ese momento se experimentan miedos al enfrentarse a una enfer-

medad, a la sociedad y al entorno que los rodea. Es importante que la mujer
pueda respetar sus propios tiempos, permitiéndose sentir y vivir las distintas
etapas que tiene la aceptacion.

La experiencia que se vive en el hospital también es fundamental, donde es-

tudios afirman que cuando las mujeres que sienten un trato inadecuado du-
rante su diagnéstico lo viven mucho més solas que aquellas que fueron reci-
bidas por un equipo de salud preparadoy sensibilizado en la materia “Cuando
las personas que viven con el VIH o en riesgo de contraerlo sufren discrimina-
cién en un entorno sanitario, deciden ocultarse. Esto repercute gravemente en
nuestra capacidad para hacer llegar a la poblacién servicios de diagnéstico,
tratamiento y prevencion del VIH” (ONUSIDA, 2017) . Por lo que el estigma'y
la discriminacién estan poniendo en peligro la vida de las personas que viven
con VIH y los que estan en riesgo de contraerlo”.

Aqui radica la importancia que adquiere un correcto acompanamiento hacia
la mujer, uno que pueda fortalecer redes de apoyo, ayudar en la resolucién de
dudasy permitirle expresarse libremente.

RECAPITULACION DEL MARCO CONCEPTUAL

En Chile, la experiencia de recibir un diagnéstico de VIH es un evento suma-
mente dolorosoy complejo donde cada mujer donde cada mujer tiene una
forma distinta de enfrentarlo y de incorporarlo a su vida. Algunas lo viven
solas y mantienen el secreto para el resto de su vida por miedo al rechazo,
otras lo asumen solas y lo cuentan en algdn momento de sus vidas y hay
algunos casos en que lo viven més acompanadas, pero la sensacién de so-
ledad es una sensacién comun a la mayoria, sobre todo en el diagnéstico.

En consecuencia al alza de casos de mujeres con VIH en Chile junto al ni-
vel de sufrimiento que implica para ellas ser diagnosticadas con esta con-
dicién, el MINSAL ha puesto gran esfuerzo en el protocolo de atencién a
mujeres viviendo con VIH para visibilizar estos casos. El protocolo no solo
es importante porque se hace cargo de lo que promete la ley 19779, sino
que también por como se plantea estd en torno a la mujer, donde ella es la
protagonista demostrando la importancia de proveer un acompafamiento
de calidad que se basa en la comunicacion, el respeto, la sensibilidad y la
confidencialidad.

Sin embargo, la experiencia demuestra que a pesar de todos estos esfuer-
z0s, las mujeres no sienten esa confianza que proveedores de salud in-

tentan depositar en ellas, buscando apoyo en otros medios no
necesariamente confiables alejandose de la atencion integral y
cercana que promueve la ley. . Esta desgarradora experiencia del
diagndstico, puede convertirse en un trauma de por vida, un fre-
no a sus proyecciones junto a la desmotivacién alguna para ser
adherentes al tratamiento.
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Carolina fue diagnosticada de VIH.

«No podria decir que me angustié, porque la verdad me quedé en

blanco. Salié la doctora, entré mi papa, lo empujé y le dije;

No me toques papa, tengo sida, se me quebré la voz

y [a légrima me llegé a la mitad del cachete.

Los ojos se le fueron a negro, se le apagd le apagd la mirada, yo
estaba muy débil y me podia morir. Se lavé las manos, la cara
y me dio muchos besos como diciéndome, no seas ignorante,
esto no se contagia por darte besos ni menos abrazos y ahora te

concentras en respirar. Y ahf estuve, concentrada cen respirar.»

3.0

Estigma e invisibilizacién de la mujer con VIH en Chile
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INSIGHT CULTURAL

IMAGINARIO PREVIO

Imaginario respecto de quienes estan
en riesgo de contraer VIH, asociado
amujeres promiscuas. Frente a este
imaginario, las mujeres que consideran
que tienen un comportamiento sexual
normal, estdn abiertas a hacerse el exa-
men, ya que la posibilidad de que salga
positivo es practicamente imposible.
Esto provoca que al recibir un resultado
positivo, las mujeres entren en estado
de shock e inmediatamente se imagi-
nen la horrible aurea que rodea esta
enfermedad, por lo que cualquier tipo
deinformaci6n que se entregue en ese
momento no es retenida.

INSIGHT SOCIAL

ESTIGMA E INVISIBILIZACION

Gran estigma acerca del VIH/SIDA en
Chile. Esto causa que las mujeres vivan
esta realidad en soledad, temiendo ser
juzgadas por su condicién y rechazadas
por otras personas.Como consencuen-
cia, no comparten su experiencia,
perdiéndose un capital de informacién
valioso que otorga la sabiduria de haber
vivido un diagnéstico y sobrellevar

una vida asiy que podria beneficiar
enormemente a otras mujeres.

INSIGHT ENFERMEDAD

INSEGURIDAD

Las mujeres buscan proteger su secreto
lo cual influye en como las personas per-
ciben su tratamiento. Estan dispuestas
a pagar centros de salud privado, al
sentir mas seguridad. Esto mismo
sucede con las pastillasy envases de su
tratamiento, que si bien no muestra que
es para el VIH directamente, generan
inseguridad evitando tomarselos antes
que exponerse a que les pregunten.

ASINTOMATICA

EIVIH es una enfermedad asintomatica,
no se vey en muchos casos ni se siente,
es por esto que las mujeres no le toman
el peso a laimportancia de entraren
tratamiento, al no ver que realmente lo
necesitan. En consencuencia muchas
mujeres no son responsables a la hora
de necesitar tratamiento.
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INSIGHT SISTEMA

INFORMACION INOPORTUNA

Mal manejo acerca de la informacién
que se entregay en el momento que

se hace. El tipo de informacién no
responde a lo que necesita la mujer,
provocando la sensacion de pérdida de
control sobre las decisiones y el propio
cuerpo. La entrega de informacion son
cruciales para permitir a la mujer iniciar
el tratamiento de forma conciente.

ESPERA TORTUOSA

El periodo de diagnéstico resulta espe-
cialmente largoy tedioso por la canti-
dad de examenes que se deben realizar.
Las inciertas semanas que la mujer
puede estar esperando los resultados
del diagnéstico son extremadamente

dificiles y solitarias.

INSIGHT
SISTEMA

INSIGHT
SOCIAL

S a

INSIGHT
CULTURAL

INSIGHT
ENFERMEDAD

3.1
LA OPORTUNIDAD Y EL ROL DEL DISENO

El disefio es una disciplina capaz de transformar realidades y experiencias,
donde han surgido una gran cantidad de sus disciplinas. Una de ella es el Disefio
de Servicios, el cual “busca generar valor tanto para las personas que requieren
el servicio como para quienes lo proveen. Es capaz de proyectar experiencias
significativas a través de propuestas Utiles, deseables y memorables para las
personas, y eficientes y efectivas para las organizaciones, haciéndose cargo del
desarrollo estratégico y del desarrollo operativo del servicio (disefio de los tan-
gibles e intangibles que hacen interactuar a las personas con la organizacién).”
DS UC, 2017 DS UC, 2017 (en base a Moritz, S. (2005). Practical Access to Service
Design. Londres, Inglaterra: sin editorial www.stefanmoritz.com/#book).

El principal foco de interés en un proyecto de disefio esta el usuario, pero esta
subdisciplina se diferencia en que considera como usuarios a todos los actores
del servicio, tanto a quienes lo usan como a quienes lo proveen. Para ello debe
haber una comprensién dual, pero integrada. DS UC, 2017 Esto lo hace ideal
para trabajar este proyecto, ya que se alinea con los valores de la ley 19779 que se
centraen el usuarioy se preocupa especialmente de las personas mas vulnera-
bles.

Tomando como punto de partida la investigacion de campo realizada 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 disefio pue-
da interveniry hacer un aporte en el mejoramiento de la experiencia de mujeres
que viven el proceso de un diagndstico de VIH en el sistema publico chileno.

Se establece el acceso a la informacion en la primera etapa como el momento
clave donde intervenir, por un lado, por el gran impacto que tiene en la experien-
cia posterior de la mujer, donde la falta de empatia al entregar la puede llevar
atomar decisiones irreparables para el resto de su vida y porque la principal
forma de empoderary promover la adherencia a la terapia y por otro lado, por el
aporte que puede hacer el disefio en esta materia, desde la disciplina del disefio
de servicios, grafico, informacion y sistemas. El disefio propuesto debe ser capaz
de empatizar con la experiencia de vida propia de la mujer, pero también con

el sistema de atencion ya existente, donde debe ser lo suficientemente flexible
para articularse y dialogar con los servicios actuales y sus actores.

51



52

celeste

Experiencia interactiva de acompanamiento a la

mujer con VIH

3.2
FORMULACION DEL PROYECTO

Experiencia interactiva, acompanada por pares, bidireccio-
naly centrada en lo emocional que a través de un sistema
de informacién facilita la entrega oportuna de informacién
promoviendo la adherencia de la mujer al tratamiento de
VIH que se realiza en los hospitales piblicos.

Actualmente existen vacios de informacion y deficiencias
en la comunicacién que realiza el personal médico durante
el tratamiento que se relacionan con un mensaje unidirec-
cionaly centrado solo en los aspectos médicos del trata-
miento.

Para mejorar la adherencia de la mujer durante su trata-
miento con el fin de que se mantenga indetectable contri-
buyendo a la prevencion de nuevos contagios.
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Mejorar la adherencia de la mujer durante su tratamiento, a través de una

experiencia interactiva, bidireccional, acompafnada por paresy centrada en

lo emocional, con el fin de que se mantenga indetectable contribuyendo a la

prevencion de nuevos contagios.

Disponibilizar informacién oportuna
yen lenguaje simple para las mujeres
que deben enfrentar un tratamiento
de VIH desde la primera etapa en los
hospitales plblicos a través de un
sistema de informacién.

1.OV: N°de pacientes que ingresan al
sitio web.
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Disminuir los niveles de angustia de la
mujer en la primera etapa de su trata-
miento a través del acompafiamiento
de un par (otra mujer con VIH) que con
el uso de un sistema de informacién
brinda una experiencia interactiva,
acompanada por pares, bidireccional y
centrada en lo emocional.

| OV: N°de mujeres que recomiendan
el acompafamiento como medio para
disminuir la angustia.

Aumentar la sensacion de confianza
que tienen las mujeres con el equipo
médico del hospital a través del uso
de un sistema de informacién disponi-
bilizado para el personal médico el
cual facilita mejora la interaccién con
la paciente.

I.OV: Grado de satisfaccion de la inte-
raccion con el equipo médico.

Mejora la participacion activa de la
mujer durante su tratamiento de
VIH a través del uso de un sistema
de informacion que le permite a ella
ser protagonista en la prevencion de
nuevos contagios.

I OV: N°de mujeres con VIH que
deciden ser monitoras.

3.3
ACTORES RELACIONADOS AL PROYECTO

Dentro de la experiencia que se vive en un diagndstico de VIH existen
una serie de actores relacionados que desempenan distintos rolesy
actividades dependiendo del momento en que se encuentre. Al ser un
proceso extremadamente sensible y delicado, cada uno juega un papel
importante en la vivencia de este proceso.

El mapa muestra todos los actores que estan involucrados en toda la ex-
periencia del diagnéstico de la mujer. La distancia de esto con la mujer,
representa la lejania que tienen en la vida real, respecto de la situacion
que estan viviendo. Esta distancia se produce por varios factores: nivel
de confianza, nivel de apoyo, accesibilidad y estigma. Las flechas indican
que serfa favorable para la mujer tener a este actor dentro de un circulo

cercano.

Con las organizaciones es un tema de accesibilidad, donde hoy en dia la
mayoria de las organizaciones relacionadas a VIH no son visibles para la
mujer. Con el servicio de salud, tiene que ver con la utilidad y con el re-
conocimiento, existe un equipo interdisciplinario encargado del cuidado
integral de la mujer que es una fuente muy valiosa de apoyo que hoy no
se aprovecha ya que esta no accede a pedir ayuda a otros especialistas.

En dltimo lugar las redes de apoyo tienen tres componentes, la acce-
sibilidad, el grado de confianzay apoyo y el estigma el cual aleja a las
personas de la mujer, por miedo a serjuzgaday rechazada.

FAMILIARES

AMIGOS

OTRAS MUJERES QUE
VIVEN CON VIH

COLEGAS

HIJOS @

MAMA €=

PAPA

2,

PAREJA

MUJER

1

FUNDACION APROFA

MEDICOS DE OTRAS
ESPECIALIDADES

PSICOLOGO

TRABAJADOR SOCIAL

FARMACEUTICO

< INFECTOLOGO

MATRONA

MINSAL

ICW

SIDACHILE

CEVIVIH
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3.4
USUARIAS

Si bien el proyecto surge de la necesidad de acompafar a la mujer recien diag-
nosticada el usuario se divide en dos tipos de usuaria.

USUARIA PRIMARIA: MUJER RECIEN DIAGNOSTICADA DE VIH

Recibir un diagnéstico de VIH es vivido por cada mujer de forma completamen-
te personal y distinto, ya que se relaciona a aspectos muy intimos y estructu-
rales de la persona. A pesar de esto, las usuarias del proyecto tienen ciertas
necesidades, caracteristicas, intereses y expectativas similares. Se define al
usuario como un segmento poblacional, el cual se define a partir de lo recogido
en las entrevistas.

Mujer con vida sexual activa, entre 15y 55 afios que se atiende en el sistema de
salud pablico de Chiley tiene un nivel educacional medio y tiene desconoci-
miento en cuanto a la enfermedad.

Es una mujer preocupada por su bienestar fisicoy emocional. Puede o no tener
deseos de ser madre o tener pareja, sin embargo sufre un impacto emocional
con la noticia de un diagnostico positivo de VIH. Siente el estigma en torno al
VIH Yy es el sentimiento que afecta en la adherencia al tratamiento. Se siente

muy sola en este duro proceso.

A pesar de que cada mujer puede necesitar un nivel de informacién y apoyo dis-
tinto, es comn al usuario contar con 3 dimensiones de la informacién que son
relevantes para ella durante su experiencia. Estas son informacién de caracter
médico, legal y emocional/social. Sin embargo, la mayor necesidad nace del
estigma social y las barreras que conllevan este a la usuaria.

Es este estigma que genera una diferenciacion en el cruce de: el nivel de in-
formacion “En general, lo quieren saber todo, pero habra quienes se atrevan a
preguntar al médicoy otras, nada. Por otro lado, hay mujeres que no preguntan
simplemente porque no saben” (R. Rabagliati, comunicacién personal x de abril
de 2019).

USUARIA SECUNDARIA: MUJER CON VIH

Como consecuencia de la primera usuaria y de la experiencia bidireccional brin-
dada por el proyecto, surge la usuaria secundaria, que es aquella que al ser par-
te de Celeste pasa a ser una mujer empoderada utilizando el punto de contacto
para brindar apoyo a la usuaria primaria. Esto proporciona una experiencia
completa e interactiva al pasar de ser una desinformante inactiva a informaday
participe de la experiencia interactiva.

3.5
CONTEXTO DE IMPLEMENTACION: ASOCIACION APROFA

El proyecto se enmarca dentro del sistema de salud publico chileno donde

el sistema informativo esta disefiado de tal forma que es capaz de dialogary
articularse con las acciones y procesos que ocurren actualmente en la atencion
de salud a mujeres con VIH.

Una de las ventajas del sistema disefado es que no esta limitado a un nivel de
atencion, si no que actlia como un conector entre la atencion primaria, secun-
dariay terciaria, con el fin de facilitar la trayectoria de la mujery acompanarla
en todo el proceso que vive desde que le entregan un diagndstico positivo de
VIH. Sibien las herramientas se disponibilizaran en la atencién de salud en

el momento que se exista una entrega de diagnéstico de VIH, los alcances

de estasy las acciones que promueven incluyen otras instancias fuera de la
atencion mnedica, las cuales estan orientadas a fortalecer las redes de apoyo
de la mujer mejorando su experiencia.

Se propone en primera instancia un contexto mas acotado, con el fin de pilo-
tear la propuesta a baja escala, para luego avanzar hacia otras instituciones
de salud. Durante el desarrollo del proyecto se trabajé junto a la Asociacién
Chilena de proteccion de la familia (APROFA), la cual es una “corporacién de
interés pablico, sin fines de lucro, dedicado a brindar servicios de atencion,
capacitaciény promover iniciativas, leyes y politicas en materias de salud y
educacién sexual y reproductiva, reconociendo que la sexualidad es un as-
pecto natural e integral de la vida y por tanto derecho humano fundamental”

CHILE

APROFA

Tu decision, tu libertad

ASOCIACION CHILENA DE PROTECCION DE LA FAMILL

(APROFA)

Cuenta con un amplio equipo de trabajo altamente capacitado conformado
por matronas/es, psicdlogas/os y médicas/os, siendo el foco de atencion los
derechos de las personas, la visién de géneroy la autonomia.

Ademas APROFA esta aliado y asociado a distintos centros de atencion en salud
y diagnéstico de VIH en chile tales como fundacién SAVIA, Maipo Salud, Vival,
entre otras, los cuales a tienden a mujeres en esta condicion.

Dentro del programa VIH/SIDA, cuentan con matronas capacitadas y certifica-
das como consejeras en VIH que realizan el test rapido de VIH, acompafnado de
consejeria prey post resultado, en base a confidencialidad y respeto, ofreciendo
desde el incio apoyo psicoldgico a las pacientes que son diagnosticadas ahi
mismo.

Se realiza un trabajo de cocreacion con el equipo de matronas para la realiza-
cién del proyecto.

salud@aprofa.cl.
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barrera
comunicacional

provoca

bloqueo

mental
rechazo
homosexual peligro

_ Imaginario

promiseua falso del VIH
Nacimiento Educacién Notificacion del Inicio del
sexual diagndstico tratamiento
deficiente

cantidad de virus en el cuerpo

zona de limitantes

mes 1 mes 2 mes 3

toma diaria de medicamentos

CONTEXTO SIN PROYECTO

En primer lugar, tal como muestra el esquema se establece que la historiay
falta de educacién sexual por parte de la sociedad, moldea la percepcién que
tienen las mujeres en cuanto al VIH generando un imaginario falso en el cual
asocia el VIH a un prototipo de persona que no es aceptado por la sociedad.
Cargada de este fuerte imaginario, la mujer recibe su diagnéstico, que la lleva

a la propia discriminacién a la hora de asumirloy a que la confidencialidad se
convierta en sumayor preocupacion. Este bloqueo mental en primera instancia
provoca una barrera comunicacional con el médico, la que a futuro se traduce
en una barrera comunicacional con otros actores en su vida. El miedo al rechazo

es tan fuerte que es una limitante en todos los aspectos de su vida, donde mu-
chas veces limita a realizar proyectos que tenfan.

“Antes querfa ser mama pero ahora estoy pensando en sacarme el titero, para
qué arriesgarme a tener algn cancer”. Carolina (Entrevista personal, 2019)
Esta barrera comunicacional a la vez provoca que la mujer no comprenda la im-
portancia de la adherencia a los medicamentos, por lo que interrumpe la toma
diariay no logra la indetectabilidad ni la intransmisibilidad, ademas se hace
resistente a los medicamentos y tiene que tomar terapias mas invasivas.

rechazo

homosexual peligro

IMAGINARIO

promiscua FALSO DEL VIH

Nacimiento Educacién Notificacion del Inicio del
sexual diagnéstico tratamiento
deficiente ' g

cantidad de virus en el cuerpo

zona de oportunidades

mes1 mes 2 mes 3

toma diaria de medicamentos

CONTEXTO CON PROYECTO

Este proyecto pretende incidir en la etapa del diagndstico. Este es el momento
clave para interferir en la percepcidn que tienen sobre el VIH y sobre la fuente
mas valiosa de informacién, el equipo médico. A través de herramientas que
cambian el mensaje de: inicia para que no tengas sida a un mensaje que dice:

el poder esta en ti, tu objetivo es ser celeste. Celeste rompe la barrera comuni-
cacional desde el primer encuentro con el médico, logrando una comunicacion
efectiva entre ambos actores donde el medico es capaz de bajar su conoci-
miento a una persona que esta en un momento emocional critico sumado a la
ignorancia en el tema del VIH. La mujer tiene una buena experiencia en primera

instancia en la cual se siente acogida y comprendida, le permite visibilizar que
lo que le dicen denrtro de |a consulta médica es real a través de testimonios

de otrasy en tercera instancia la ayuda a que lo adhiera en su propia vida. De
ese modo, celeste preparay empodera a la mujer para que inicie lo que serd un
tratamiento para toda la vida. De este modo, la mujer mantiene los suefios que
hasta ahora tenia, sabe la mujer comprende la importancia de la adherencia a
los medicamentos, en un periodo de 3 meses logra la indetectabilidad y es una
mujer que no transmite el virus, aportando a frenar esta epidemia mundial que
va en creces. .
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3.6
ANTECEDENTES

Este es un redisefo de |la experiencia de prevencién para
aumentar la aceptaciony la adhesion entre las mujeres
jovenes a través de un disefio que elimina la asociacién
ala medicina o enfermedad. Este proyecto se inserta en
un contexto donde las mujeres son violentadas por sus
parejas, por lo que puede ser muy peligroso que su pareja
se entere que esta desconfiando de él.

Se toma como referencia la metodologia sistémica
utilizada, la co- creacién con actores, el focoen la
mujer como protagonista con un disefio coherente
a sus requerimientos.

Debido a que las historias de vivir con VIH y los procesos
para descubrir las maravillas de U = U son distintos para
cada persona, esta campafi trae una serie de experiencias
en primera persona de amor, lucha, duda, felicidad y
fortaleza. Cuatro personas comparten sinceramente sus
historias reales. Cuatro artistas han trabajado con los
narradores para crear obras de arte originales inspiradas
en sus historias.

Se toma conceptualmente la visibilizacion del VIH
a través de historias reales y positivas. Respecto a lo
formal, se rescata el lenguaje cercanoy colores que
no se asocia al VIH.

Es una campana de carteles que llevan una gota de san-
gre VIH positivo impregnada en el papel con el objetivo
de combatir los prejuicios relacionados con las personas
que tienen el virus y al mismo tiempo educar sobre el
estigma que se tiene sobre este.

Es un antecedente ya que consiste en una plataforma
grafica que pretende, a través de la difusion,

Conceptualmente se rescata el crear concienciay
educar sobre lo quee realmente es el VIH, sacando
los estigmas que conlleva. Formalmente, |a plata-
forma graficaa e historias reales de personas que
viven con VIH es de suma inspiracion.

&9 ICW Latina

A
&fn Comunidad Internacional de
Mujeres viviendo con VIHSIDA

La Comunidad Internacional de Mujeres Viviendo con
VIH/SIDA (ICW) es la Gnica red internacional dirigida

e integrada por mujeres, nifas, adolescentes y jévenes
VIH+.Fue creada respondiendo a las desesperadas faltas
de apoyo, informacién y servicios disponibles para las
mujeres+ de todo el mundo. Nuestros objetivos: reunir
a mujeres+ para hacerles frente a los problemas que nos
afectan; asegurar que nuestras voces se oigan; actuar
como fuente de informacién médica, legal y social;
desafiar la discriminacion y estigmatizacion; denunciar
la violacion de nuestros derechos como mujeres viviendo
con VIH/sida; alentar la adquisicion de confianza en
nosotras mismas.

Se rescata que sea una plataforma de mujeres,
reuniéndolas y compartiendo experiencias.

Gender Equality &nd HIV,

‘Wamen's Steries

1t M Lising w1 HAY

Portal web integral en linea para proporcionar informa-
cién actualizada sobre las dimensiones de igualdad de
género de la epidemia del VIH. El sitio tiene como objeti-
vo promover la comprension, el intercambio de conoci-
mientos y la accion sobre la epidemia del VIH como un
tema de igualdad de géneroy derechos humanos.

Se toma conceptualmente los testimonios reco-
gidos que aluden a distintas vivencias de mujeres
sensibilizando el proceso. Formalmente una
plataforma web que facilita el acceso y anonimato
de quien leey escribe las historias es una cualidad
esencial en el proyecto.

10 DESAFIOS PARA RESPONDER
AL VIH/SIDA EN CHILE

i e s o T e

Como Fundacién nos hemos propuesto educar a la po-
blacién de forma integral e inclusiva sobre VIH, promo-
viendo la prevencion, la realizacién habitual del examen
y el diagnéstico temprano, generando de esta manera un
cambio en la percepcién que la sociedad tiene sobre el
virus, que termine con el estigma social y la discrimina-
cién hacia las personas que viven con él.

Se toma como referente pues construye espacios
de confianzay acompafiamiento junto a la entrega
de informacion educativa integral respecto al VIH
(prevencion, diagndstico, seguimiento, tratamien-
to, convivencia). Permite la participacion activa de
las personas en construir politicas piblicas orien-
tadas a la atencién integral en VIH.

61



62

3.7
REFERENTES

Es una tabla periddica interactiva original, atractiva

y adecuada (de distintos niveles de profundidad de
informacion principalmente visual) que conduce a nifios
yjovenes a descubrir las maravillas de la Quimica con la
que se relacionan dia a dia.

Se toma como referencia conceptual la forma de
explicar los elementos biol6gicos de una forma
visual facil e interactiva que permite al usuario ver
a traves de otra forma un concepto que para él es
invisible. Formalmente, se rescata que sea senso-
rial e educativo.

Este es un sistema agil, que entrega un mensaje convin-
cente, mediante un cambio en la narrativa de la anticon-
cepcion. Este proyecto se inserta en Etiopia, donde las
mujeres tiene muy poco acceso a la salud, teniendo que
caminar dos horas para llegar al puesto de salud mas
cercano. Por esta razdn este sistema propone que los mé-
dicos se acerquen a las mujeres y a través de una grafica

simple, logren dar informacién compleja.

Conceptualmente se rescata que sea informativo
acerca de la terapia a seguir, dando una informa-
cién claray convincente por medio de aspectos for-
males simples como una grafica conscisa y directa.

Es un blog enfocado a personas con cancer en el cual no
se nombra la enfermedad en si, debido a la mala conno-
tacion que esta tiene. Esta utiliza explicaciones en donde
el usuario se logra sentir identificado con el objetivo de
dar una mirada mas positiva a la enfermedad, logrando
un cambio en la manera que las mujeres ven la enferme-
dad que padecen.

De este referente se toma la idea de cambiar la
cara a una enfermedad engorrosa, por medio de
términos lidicos para el paciente. Logrando alejar
la connotacidon de la informacién que se entrega,
del area médica. Todo esto mediante aspectos
formales en su graficay usabilidad.

- -

Ejercitador ergonémico, muy pequefio y discretoy con
biofeedback visual, que se controla desde tu smartphone
mediante una app gratuita, guiando y monitorizando el
entrenamiento del suelo pélvico a través de juegos.

Conceptualmente, la visualizaciéon de elementos
que pasan desapercibidos, no se ven, es algo esen-
cial en el disefo del proyecto. Respecto a lo formal,
se rescata una grafica privada y femenina que no
[lama la atencién-

Kit que explica la sexualidad con el objetivo de ayudar a
adultos a explorarla a través de graficas interactivas y que
aluden a un producto cotidiano.

Se toma como referente ya conceptualmente
esconde, a través del disefio, un tema que genera
vergiienzay de ese modo permite que la persona
se atreva a leerloy a guardarlo.Mientras que en
torno alo formal, el hecho de que usa una grafi-
ca que pretende aludir a algo discreto, privado y
femenino.

Libro disenado para nifos ciegos que ensena a traves

de elementos sensoriales que imitan la realidad para
transmitir conceptos. Se diferencia de otros libros ya que
va mas alla del braille, incorporando otros sentidos para
reforzar el entendimiento.

Se rescata conceptualmente por sentidos para
reforzar la transmision de conceptos, de esa forma
hace que la retencién de estos se mas fuerte y se
generen nuevas interacciones. Formalmente se
toma al ser un proyecto disefiado de forma inclu-
siva permitiendo que nifios videntes, con vision
leve y ciegos puedan aprendery retener un mismo
concepto.
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4.0

Desarrollo del proyecto




4.1
METODOLOGIA PROYECTUAL

66

IDENTIFICARY COMPRENDER

En esta etapa se conoce profundamente a los usuarios y proveederores del
servicio, en este caso a mujeres que viven con VIH y se tratan el servicio de salud
publicay a profesionales de salud del servicio publicoy privado. Se levanta infor-
macion cuantitativa y cualitativa, a través de distintas técnicas, principalmente
entrevistasy revision de fuentes bibliograficas.

ANALIZARY PROBLEMATIZAR

Se analiza la investigacién con el fin de detectar problemas y oportunidades
para solucionar a través del diseno. Se utilizan distintas herramientas tales como
graficos, mapas de viaje y de actores para organizar la informacion y dimensio-
nar de manera global el problemay el impacto que este tiene.

CONCEPTUALIZARY FORMALIZAR

Se realiza trabajo colaborativo con doctores y mujeres, donde se definen los
requerimientos y atributos que debe tener este nuevo sistemay cuales son los
puntos de contacto que lo sustentan.

PROTOTIPAR TESTEAR EITERAR

Se ponen a prueba las propuestas desarrolladas. Es un proceso de iteracion
donde la propuesta se va redisefiando. Los testeos no sélo se realizan para poner
a prueba los conceptos, si no también como instancias para cocrear con los
usuarios.

IMPLEMENTAR Y EVALUAR

En la Gltima etapa se implementa la propuesta final y se pone en marcha. Esta es
minuciosamente planeada ya que el proyecto se pondrd a disposicion de quienes
efectivamente le daran vida, por lo que se disenan indicadores y formas de medir
para evaluar el éxito y cumplimiento de los objetivos que se proponen.
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4.2
MATRIZ DE REQUERIMIENTOS

CONSULTA DE
NOTIFICACION

PERIODO DE
PREPARACION

CONSULTA DE
INICIO DEL
TRATAMIENTO
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PROBLEMA

Barera comunicacional entre doctor(a) y
mujer ya que el mensaje se entrega de forma
oral en un momento en que la mujer esta
bloqueada producto del imaginario que tiene
respecto del VIH. Su proyecto de vida se caeen
ese momento.

Barera comunicacional entre el servicio de
salud y la paciente dado que no existe mate-
rial que conecte a la paciente con el centro de
salud ni con ninguna otra entidad segura de
apoyo. La paciente se encuentra sola en un
momento donde tiene que hacer una serie de
tareas de iniciar un tratamiento y asumir su
realidad de vivir con VIH.

Barera comunicacional entre el doctor (a) y la
paciente al momento de iniciar el tratamiento
ya que el quierpo especialista no es capaz de
bajar la informacién en un vocabulario cercano
para la paciente. La enfermedad se explica con
vocabulario biolégicoy desde la negatividad.

EFECTOS EN LA USUARIA

La mujer carga con el imaginario previo respecto del VIH, el
cual asocia a promiscuidad, homosexualidad y muerte
despreciadas por la sociedad y causa en ella misma una
autodicrimacion.

La mujer asocia a los actores del servicio de salud como
lejanoy poco empatico a la hora de relacionarse.

La usuaria no visibiliza a otras mujeres que viven lo mismo
que ella y tampoco confia en el hospital por lo que busca
informacion por otros medios que no necesariamente son
seguros ni confiables.

La mujer asocia a los actores del centro de salud como un
recuerdo traumatico y no se siente en confianza con ellos.

La usuaria no comprende realmente los objetivos del
tratamiento

INSIGHTS

w

Con la noticia pensé, con esto me voy a morir, esta
parte tiene que ser mucho mads sensible.”

“El doctor te explica de tu carga viral, de tu CD4, pero en
el minuto no entiendes, estas en otra”

“El doctor me lo dijo como si fuera un resfrio”-
“La bajada de info, de cabeza doctor explicar a paciente
ignorante. Es un trabajo q no esta hecho.”

“Necesito ver que hay otras mujeres vivas con SIDA”.
“Prefiero guardar el secreto, nadie me querrd con esto.”

Explican desde la negatividad. Te dicen: “Tématela
para que no te enfermes, deberia ser: “tématela para
que estés mas sana’.

Necesito saber los efectos a largo plazo del tratamien-
to, me da una idea de a qué me estoy afrontando, si yo
se realmente qué cosas puedo lograr con el tratamien-
to me la voy a tomar mas enserio.

REQUERIMIENTOS

Serequiere un elemento explicativo simple que incite al didlogo sensible,
cercanoy empatico y que entregue un mensaje esperanzador. Que logre
simplificar conceptos médicos complejos en simples y para lograr un
encuentro efectivo entre la paciente y el médico.

Se requiere un elemento que genere confianza en la paciente donde sepa
que existe una red de apoyo para ella en el centro de salud.

Se necesita un elemento que visibilize a otras mujeres que han vivido el
diagnéstico para que la mujer compruebe que no se va a morir.

Se necesita un elemento que promueva la confianza entre el doctory la
paciente en el momento de la consulta.

Se necesita un elemento que demuestre que el hospital entiende la discrimi-
nacion, no que solo le hable de las maravillas de la terapia, que la prepare a
lo que viene que es enfrentar el estigma.
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4.3
ATRIBUTOS

Posee la informacion y apoyo necesario para el
momento del diagnostico. Es muy especificoen la
informacion que hay con el fin de no confundirala
mujer que esta pasando por el diagndstico.

Integra distintos canales y fuentes informativas con
el fin de enriquecer la experiencia informativa de la
mujer, entregando fuentes confiables para acceder
ainformacion pero dandoles la libertad de infor-
marse hasta el punto que para ellas sea necesario.

La forma de exponer la informacién responde a las
necesidades mas intimas de la mujer, utilizando
un enfoque sensible que la apoye en un momento
emocional para ella, generando una estética que
transmite tranquilidad, y que no se relaciona a algo
médico ni de la enfermedad, respetando la confi-
dencialidad, principal preocupacion de la mujer.

Que empatize con ella usando una semantica
respetuosa hacia quienen padecen VIH.
Hablar de “Persona que vive con VIH” en vez de
“Portador de VIH”

(Dra. Ana Maria Fernandez)

Hablar de “Transmisién” en vez de “Contagio”
(Dra. Valentina Hormazabal)

Es un aporte tanto para profesionales de salud
como para mujeres, sin complicar el trabajo del
personal, sino que facilitar la manera de entregar
un mensaje con mucha carga emocional. Ademas,
su leve complejidad facilita a las mujeres el mo-
mento de entregar el mensaje a otras personas.

Si bien, las herramientas crean un marco de accion
para que ocurran ciertas interacciones que seran
beneficiosas para mejorar la experiencia de la
mujer, estas a su vez son flexibles y se pueden usar
en distintos contextos.

El mensaje es positivo y se enfoca desde el pri-

mer momento en lo que la mujerva a lograr con

el tratamientoy no en las cosas que va a evitar,
introduciendo desde el primer momento conceptos
esperanzadores esenciales como incentivos para
que sean responsables con el tratamientoy lo vean
como un medio para conseguirlos.

Que aproveche la experiencia de otras mujeres
como fuente valiosa de informacion.

4.4
PROTOTIPADO, COCREACION Y TESTEOS

Se utilizan técnicas de prototipado rapido para comenzar a
validar la hipotesis y disminuir los niveles de incertidumbre
que se tienen.

Se comienza testeando junto a los usuarios distintas instan-
cias del sistema, luego de cada actividad, se va reformulan-
do el disefio de los prototipos.

Realizar testeos con prototipos funcionales desde un inicio,
permiti6 en que se generen instancias de co - creacion con
los distintos actores. Se realizaron testeos con los médicos
y matronas del equipo de APROFA, quienes aportaron
insights para el proyecto, ademas de validar la informacion
entregada en los prototipos.

Las instancias de co - creacion y testeo mas importantes
fueron las realizadas con mujeres que viven con VIH,
quienes habian vivido el duro proceso del diagnéstico. Ellas
se mostraron muy emocionadas al participar en las activi-
dades. Sentian que aportar en este proyecto y en la mejora
de la atencidn es un gran aporte para que otras mujeres
que pasen por sumisma situacion, no vivan un proceso tan
traumatico como el de ellas.

A continuacién se muestra la evolucion que tuvo el proceso
de diseno, éste fue mutando y mejorando luego de cada
actividad co - creativa.

La matriz de requerimiento inicial tuvo una iteracién en me-
dio del proyecto, donde se encontraron nuevos requerimien-
tos lo que Ilevo a descartar anteriores y redisefiar el proyecto,

Cabe destacar que hubo una constante cocreacion virtual
con el grupo de facebook “Latinoamericanos viviendo con
VIH/SIDA” lo cual fue muy valioso para el proceso y ademas
vivencié en tiempo real el problema, al tener que incluso
llegar a aconsejar a mujeres que accedian al grupo recién
diagnosticadas.
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SITEMATIZACION DEL PROCESO DE DISENO

Mi proceso de pensamiento consté de dos etapas. Un
sistema inicial donde se consideraron multiples puntos

de contactoy en segunda instancia estos se optimizaron,
reduciéndose debido a factores como el costo y la tecnologia
disponible lo cual se explicard a lo largo del proceso.

SISTEMA 1

tranquiila

\_/

SISTEMA 2

celeste
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Primer prototipo de sistema

MAPA DEL VIAJE SISTEMA TRANQUILA

NOTIFICACION PERIODO DE PREPARACION

centro de salud primaria vida personal
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Primero se desarrollo la propuesta “tranquila” que consistia
en un sistema de acompafiamiento y apoyo en el proceso de
diagndstico que vive la mujer en el hospital pdblico. Se dise-
fiaron puntos de contacto para las instancias de interaccién
con el servicio de salud y en su vida privada.

El objetivo de este proyecto era promover la adherencia al
tratamiento a través de un sistema de acompanamiento
bidireccional entre usuarias promovido por el hospital con
el fin de generar una red de usuarias comprometidas con el
centro de salud y promoviendo el lazo entre fuentes valiosas
de informacién que hoy no logran interactuar efectivamente
por distintos factores.

El diagrama muestra el viaje de una mujer con el prototi-

CONSULTA DE INICIO PROYECCIONES
hospital piblico afuturo

po de lo que serfa “tranquila’, donde al principo estd muy
asustaday mediante los diferentes puntos de contacto se va
empoderando hasta convertirse en monitora del programa,
quien a través de capacitaciones con los doctores puede ayu-
daraotras mujeresy asf se va generando una red de mujeres
empoderadas que son indetectables y transmiten el virus.

A continuacién se muestra el proceso de disefio de los pun-
tos de contacto del sistema tranquila el cual es muy valioso
debido a la gran cantidad de cocreaciones y testeos que se
pudieron llevar a cabo con pacientes y doctoras.

Cabe destacar que al ser la confidencialidad de su diagnésti-
o un aspecto tan importante para las mujeres, los testeos se
llevan a cabo en situaciones independientes.

VISUALIZACIONES DE COMO EXPLICAR EL
TRATAMIENTO

Antes de disefiar los puntos de contactos se reali-
zaron una serie de pruebas con la infectéloga del
hospital del Salvador, Yasna Alarcény una de las
pacientes entrevistadas donde se pretendia evaluar
cual era la mejor manera de transmitir en mensaje
de la notificacion del diagnéstico de VIH. Cabe des-
tacar el imaginario previo que tienen las mujeres
del VIH por lo que explicar a traves de un mensaje
empatico es lo primordial. Las ilustraciones mos-
traron resultados positivos ya que entregaban un
mensaje cercanoy empatico.

Este testeo también se llevd a cabo online. Las ima-
genes se subieron al grupo de Facebook “Latinoa-
mericanos viviendo con VIH” donde se recibieron
feedbacks de las historias.

Conclusiones:

-Uso de ilustraciones.

-Definicién de colores neutros que transmiten pazy
tranquilidad.
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Notificacion
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COCREACION

Para disenar el elemento conector entre el doctory la pa-
ciente se crearon dos prototipos a parrtir de los resultados
de los primeros bocetos . A partir de los dos colores previa-
mente seleccionados se definieron dos puntos de contacto
con el objetivo de evaluar la bajada de informacién desde
el médico hacia la pacientey ver cual era mas eficiente a la
hora de manipularlo.

PROPUESTA1

1 Tablero con fichas

Se crea un tablero de defensasy unas fichas de vih. La idea
esirtapando las defensas con el vih para demostrar como
este las apaga. Se hacia engorroso a la hora de utilizary
ruidoso para un momento tan delicado emocionalmente
como este.

PROPUESTA 2

2 Fichas analogas

Se entregan una serie de fichas que mostraban como avan-
za el virus. Se le entregan a la matrona quien interacttia con
ellas

HALLAZGOS

Se requiere un elemento explicativo que

incite al dialogo sensible, cercano y empatico
y que entregue un mensaje esperanzador. Que
logre simplificar conceptos médicos complejos
en simples y para lograr un encuentro efectivo
entre la paciente y el médico.

DEFINICION DE 3 ETAPAS

e ——
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HALLAZGOS

Se requiere un elemento que de cuenta a
la mujer de la preocupaciony el sentido de
acompafamiento que el hospital hoy tiene
pero que no es capaz de hacer conciente de
elloalamujer.

Notificacion

PROTOTIPO1
IDEACION A PARTIR DE LA CO - CREACION

) . . . PROPUESTA1 )
Laidea era crear un libro que la mujer se apropiey que sea DISENO A PARTIR DE LO RECOGIDO _
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PUNTO DE CONTACTO1
TESTEO

Se hizo un testeo de los dos primeros puntos de contacto
disenados para el sistema tranquila. Se teste6 en dos ins-
tancias independientes.

TRIPTICO

-Intuitivo a la hora de manipularlo.

-Logra bajar un mensaje médico complejo a través de
graficasimple.

“cuando me explicaron en que etapa etaba me acuerdo que
no entendi nada de lo que se referia.” esto es mucho mas
explicito”.

LIBRO

Se valora mucho el lenguaje empaticoy cercano a
través del didlogo sensillo.

Es un poco engorroso la lectura al darlo vuelta.

-Que el material sea manipulabley duradero

-Agregar elementos sensoriales como el tacto para hacer
mas fuerte la interaccion.

-Agregar un elemento para los medicamentos.

-Relato mas simple.

«Me da esperanza...
de que puedo vivir »
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Preparacion

PROTOTIPADO DE PAGINA WEB

El primer prototipo de pagina web creado fue para evaluar
qué tipo de informacion quiere la mujer en ese momento,
a través de una pagina web muy basica. Estos fueron envia-
dos por mail y whatsapp a pacientes.

CONCLUSIONES

-Se valora mucho el poder visibilizar a otras mujeres que
viven con VIH y la posibilidad de comunicarse con otras.
-Ademas en este testeo se comprueba uno de los hallazgos
que se habia percibido de las entrevistas. Esas ganas que

tienen de poder contar su historia y ayudar a otras mujeres.

Laidea de contar con un blog fue muy bien evaluado al
decir que seria muy (til poder ver consejos de alimenta-
ciény otros aspectos de la vida diaria.

Trandgulls

Tranguzi l=a

Trangulla.
Tranquila.

HALLAZGCOS

Se necesita un elemento que visibilize a
otras mujeres que han vivido el diagnéstico
para que la mujer compruebe que no se va

amoriry que el tratamiento es efectivo.

PRIMER PROTOTIPO Y TESTEO
DEL ELEMENTO EMPODERADOR

Se busca crear un elemento que se incerte en el mundo
de la mujery que la empodere para iniciar terapia.

El primer elemento creado fue un pastillero para guar-
dar los antirretrovirales y que no tenga aspecto médico.
Se selecciond un tamafio que fuera cémo para llevarlo
y fue testeado por las usuarias. El objetivo del testeo era
una evaluacion conceptual de crear un elemento donde
el hospital entregue algo que la ayuda a incertarse en la
realidad que viene por delante.

RESULTADOS

Fue muy bien evaluado por las usuarias recibir un
‘carinito” por parte del hospital, muchas aseguraban que
no sentian que los médicos realmente comprenden sus
verdaderas preocupaciones. F

Como concepto se decide continuar hacia un redisefo
del pastillero ya que era un elemento sencillo pero

que tiene mucho potencial y apunta hacia uno de los
objetivos que es mejorar la percepcion que ellas sienten
del equipo medico para asi poder aprovecharla para me-
jorar su calidad de vida, rompiendo la brecha existente
hasta hoy en dia.

[nicio del tratamiento

HALLAZGOS

Se necesita un elemento que demuestre
que el hospital entiende la discriminacion,
no que solo le hable de las maravillas de la
terapia, que la prepare a lo que viene que es

enfrentar el estigma.

83



NUEVOS REQUERIMIENTOS
A PARTIR DEL RESULTADO DE LOS TESTEOS

——

Se mantiene
-personificacion
-estilo grafico

Se cambia
-formato

A L P T AP I LR . A
e e
e,

Para la siguiente etapa del Se convierte en un punto de
proyecto este elemento se contacto de informaciény
reduce a la pagina web. apoyo

-9

Se elimina este posible
encuentro entre usuarias ya
que se considera suficiente
leer un testimonio para que
la mujer se calme tras visibi-
lizar que hay mas como ella
en esta situacion.

Se mantiene este punto de
contactoy se visibiliza una
nueva interaccién qué no
habfa sido visibilizada antes.

REDISENO DEL PROYECTO

Luego de testear el primer sistema, este efectivamente-
cumplia su funcion de tranquilizar, conectary empoderar a
la mujer en el momento del inicio del diagndstico se hace
una pausa para repensarlo como un sistema de informacion,
para que realmente funcione como un sistema de informa-
cion facil, comprensible.

-Luego de ver el éxito de agregar elementos sensoriales se
ve de que forma la tecnologia tambien puede hacer mas
intensa las interacciones entre actores. Hay elementos que
pueden irdentro de la pagina weby no es necesario impri-
mir, achicando los costos de produccion.

-Luego de testeary ver qué cosas le motivan a la mujer, el
color celeste, el cual habia sido escogido para explicar las
defensas, empieza a tomar un rol importante, se convierte
en el objetivo del didlogo entre el doctor la hora de explicar
lo que es el tratamiento con los materiales creados, los cua-
les cambiaban el foco de la conversacién, lograban cambiar
la negatividad del mensaje inicial a través de didlogos que se
daban espontaneamente al usar los prototipos.

“Estds en esta etapa, tienes muchos amarillos, tu objetivo es
ser celeste, llenarte de defensas”.

“Si te tomas los medicamentos vas a tener casi las mismas
defensas que cualquier mujer, vas a ser celeste como
cualquier otra”.
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AJUSTES DEL PROTOTIPO TESTEADO

Luego del vuelco del proyecto, se empieza a idear prototipos
de este nuevo sistema que gracias a la tecnologia requiere
de menos elementos y con los elementos necesarios se
puede disefar un sistema coherente y simple tanto para

la paciente como para la doctora. Ademas de un “carifito”,

el pastillero se podria convertir en un elemento clave del
sistema de informacién.

Se hacen mock ups conceptuales lo que serfa una aplica-
cion. Luego de testeos y conversaciones con las usuarias,
resultaba invasivo tener que hacerse una cuenta estando
recién diagnosticada y atin no asumes tu realidad. “Es como
asumir que ya eres parte de algo que no quieres ser parte”.
Por otro lado, de ser una pagina web, se define que mas que
chatear, la usuaria quiere visibilizar a través de experiencias.

trangquii la bisicas bl inicia 1

TESTIMONIOS: cuando me eriteré

Estudiante Maternidad Casada

TADAJAGTTE Fareja Saltera

HOLA

ESTOY RECIEN DIAGNOSTICADA
¥ TENGD MUCHO MIEDO

TRANGUILA
W0 TE PUEDD
AUDAR

AJUSTES

Habia un momento critico que no habia sido visibilizado en
el primer sistema. El momento de la entrega del medica-
mento, muchas veces las mujeres lo piden en una bolsa o
simplemente lo meten rapido en la cartera ya que es muy
nervioso para ellas andar con un pastillero de vih, realmen-
te no quieren que nadie se entere al pprio por lo que se
disefa un estuche que no alude a algo medico y hace que
ese momento sea mas agradable.

Teniendo definida la forma, se disefian packagings para
celeste.

87



88

TESTEO/VALIDACION FINAL

Se testeo como funcionaba el sistema de informacion de la
pagina con el pastillero. Este ltimo testeo se llevé a cabo
con Yasna Alarcén, médico infectéloga del hospital del
Salvador.

Conclusiones de la validacion:

Fue muy valiosa la validacién ya que el producto lograba
transmitir el mensaje que se requiere para el diagnostico,
su uso era intuitivo. Valora mucho la pagina web ya que
comenta que se esta invirtiendo cada vez mas en tecnolo-
gias por lo que la pagina web seria accesible para la mayoria
de las consultas. Por otro lado las graficas y colores que se le
dan a los nuevos elementos son faciles de entender.

Esta instancia se aprovechd para definir aspectos técnicos
del producto final tales como el tamafio de los pastilleros y
de los estuches de acuerdo a los antirretrovirales que tenfan

a midisposicion.

¢Qué esta pasando dentro de tu cuerpo?

spia Antirretroviral.

Antes de la
transmision

El sistema inmune te protege

unas células muy importes
llamadas CD4 o linfocitos

Las células del
sistema inmune

Los virus no tienen la capacidad de

reproducirse por

mismos, por lo
que infectan células del cuerpoy las
usan para tal fin.

5 CD4 se dedican a defen-

Cémo se manifiesta en el cuerno

ULTIMO TESTEO CATALINA

CONCLUSIONES DELTESTEO

-La pelotita es muy Gtil para el uso ademas es un gran
aporte al sistema de informacién, salian comentarios tales

como “tengo mis defensas en mis manos”, “tengo el poder
de recuperarme” ademas decian que el porte era ideal ya

que caben para la semana.
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5.0

El sistema de informacidn: Celeste
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5.1
VALOR DEL PROYECTO PARA LA EXPERIENCIA DE LA MUJER

Celeste es un sistema de informacién flexible que rompe la
barrera comunicacional que existe hoy en dia entre los ser-
vicios de salud y pacientes la cual se da en distintos niveles
durante el diagnéstico.

En la notificacién hay una barrera entre el médicoy la pa-
ciente la cual no permite la eficacia de ese momento que es
tan relevante para la mujer donde desperdicia una fuente
de apoyo muy valiosa. En el segundo nivel se daya que la
mujer tiene que pasar del centro de salud primaria al centro
de salud secundarioy en ese proceso esta solay tiene que
lidiar tanto con las preocupaciones de su vida y de la trau-
matica situacion que esta enfrentando. En el tercer nivel,
producto de la mala experiencia que se ha vivido tiene un
rechazo hacia todo lo que esté relacionado a ellos, lo que
provoca que a futuro tome malas desiciones y se base en lo
que le dice cualquier fuente no necesariamente segura.

Celeste busca romper la barrera comunicacional adecuan-
dose al sistema existente y las brechas que hay en cada
nivel, a su vez, genera la conexion con nuevos actores que
hasta ahora no habian sido considerados. VALOR DEL PRO-

El diagrama muestra como los puntos de contacto de celeste rompen la barrera comunicacional en cada
nivel definido, permitiendo una experiencia efectiva en la mujer durante su diagnéstico. Ademas de unir
a través de un sistema de informacion simple y efectivo

Sistema celeste

1.
consulta de notificacién

Sistema de atencidn de
salud en hospital

2.
periodo de preparacién

Nuevos actores e
interacciones gatilladas

3.
ingreso al tratamiento
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5.2
EL SISTEMA DE INFORMACION

Este mapa visualiza como conversa el sistema de infor-
macién unificado por una grafica que es acorde a los

celeste

atributos previamente establecidos.

L

EMPODERA

“Necesito tener claro el objetivo del tratamiento”

TRANQUILIZA VISIBILIZA

“Necesito saber que no me voy a morir” “Necesito comprobar que esto es real”

La mujer tiene el objetivo en sus propias manos.
La mujer comprende que el VIH no es una enfer-

La mujer relaciona lo que pasa dentro de su cuerpo De ella depende su adherenciay pronta indetecta-

medad mortal con el tratamiento. con historias reales relacionadas a cada etapa” bilidad.

MAPA DEL VIAJE
de los actores involucrados

PREVIO AL DIAGNOSTICO

DIAGNOSTICO DE VIH

Mujer
diagnosticada
de VIH

Publicidad pagina web

Puntos de
Contacto

Proveedor — u T
de Salud

Nuevo
actores

Poliptico etapas
Pagina web

Pagina web
Tarjeta conector

Puntos de contacto disefiados para el proyecto

Poliptico etapas
Pagina web
Kit celeste

INTERACCIONES ESPERADAS

Kit celeste EEVNERW
Pagina web Kit celeste
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53
PUNTO DE CONTACTO
POLIPTICO DE LAS ETAPAS DEL VIH

El poliptico es una visualizacién del avance de la enferme-
dad. Se representan a través de 3 niveles que fueron defini-
dosjunto a las usuarias. Son para ser utilizados durante la
notificacion del diagnéstico y luego, en el inicio del trata-
miento con el fin de unificar la informacién.

De esta forma cuando la mujer ingresa al tratamiento en
un centro de salud nuevo, se siente acogida con graficas
comprensiblesy amigables, a diferencia de lo que existe hoy

Atributos

- Efectivo en su empoderamiento
- Esperanzador en su mensaje

- Intuitivo en su uso

-Simple en su lenguaje

Desiciones

- Material duradero debido a su constante
manipulacion.

- Incorporacién de relieve en la impresién para
que la interaccion del doctor con la paciente
sea mas fuerte a través del sentido del tacto.

Impreso en papel Couche 300
con enlacado brillante.
Medidas: 15 cm x 40 cm
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TARJETA DE PRESENTACION

Se desarrolla el elemento minimo necesario para conectar a
la paciente con el sitio web. Es fundamental como elemento
conector en el caso de que la mujer no recuerde el nombre
del sitio web. Tiene un tamafo éptimo para ser guardado en
la billeteray proteger la confidencialidad. Este es entregado
ala paciente en el momento de la notificacién del diagnos-
tico.

Atributos

- Efectivo en su empoderamiento
- Esperanzador

- Testimonial

- Intuitivo en su uso

Decisiones
- Tamafio para ser guardado en la billetera.
- Material de bajo costo

Impreso en papel Couche 300
Medidas: 8,5cm x 5,5 cm
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COSMETIQUEROKIT

Se disefio un kit compuesto por un estuche, pastillero sema-
nal y material grafico con informacién precisa para el incio
de la terapia.

Permite que el momento de la entrega de los medicamentos
no sea incémodo ni vergonzoso para la mujer.

Permite guardar medicamentos y sus medidas son a partir
del medicamento del antirretroviral mas vendido en Chile:
Tenofovir. Esto a su vez promueve que la mujer aproveche
el momento del retiro de medicamentos como momento
de retroalimentacion de informacion con un experto del
servicio de salud.

Atributos

- Efectivo en suempoderamiento

- Intuitivo en su uso

- Efectivo en la adherencia del tratamiento

Desiciones
- Serealizaron en dos colores para hacerlo
mas inclusivo.




PASTILLERO CELESTE

Es un contenedor para pastillas antirretrovirales
semanal que le permite llevarlas a todos lados sin
preocupacion de ser vista tomandolos. Ademas le
permite a la mujer tener el poder de su situacion.
Le da libertad a la hora de tomar sus medicamento
y transmite de parte del hospital que ellos son con-
cientes de lo que va a vivir la mujer en la etapa que
viene, le entregan un elemento que la va a ayudar
en su mayor preocupacion, el miedo al rechazo de
la sociedad.

Atributos

- Efectivo en su empoderamiento
- Esperanzador en su mensaje

- Intuitivo en su uso

Desiciones

- Contenedor debe pasar desapercivido, como cual-
quier otro elemento que use una mujer.

- Material duradero.

- Caben 7 pastillas, para rellenarlo semanalmente.




GRAFICAKIT

Entrega la informacion basica que necesita la mujer para
iniciar su tratamiento. Se utilizan ilustraciones para hacerlo
mas cercanoy comprensible a la hora de leerlo.

Explica las verdaderas preocupaciones que tiene la mujer a
la hora de inciar el tratamiento, pero que cominmente no
son preguntadas en la consulta.

Hola,

Syl ense

Atributos
- Lenguaje sintético en su contenido
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- Intuitivo en su uso.
-Multicanal
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PAGINA WEB - CIENCIA

Entrega la informacion basica que necesita la mujer para
iniciar tratamiento. Se utilizan ilustraciones para explicar
conceptos en la usuaria. Para esto se realizan ilustraciones
que no excluyen a mujeres.

Atributos:

- Lenguaje sintético en su contenido
- Testimonial

- Intuitivo en su uso.

-Multicanal

- Efectivo en el empoderamiento
-Simple ensu lenguaje

Requerimientos:
- Se necesita un elemento que visibilize a otras mujeres que
viven con VIH para que la mujer tenga esperanzas.

4 Banners con videos sensoriales de las etapas del
VIH en movimiento.

Breve explicacion de lo que es cada etapa con un
lenguaje cercanoy empatico.

Visualizacion de los aspectos mas importantes
del tratamiento de una forma simple a través de
coloresy cantidades .

Enla realidad estas se explican con niimeros y tablas los
cuales son dificiles de comprender.

Blog con testimonios y consejos relacionados a
cadaetapa.

it ==L = =)

ViH aeudo

Propledade

W

Cuando me enteré de mi diagndstico Las maravillas del Aloe Vera

Cuando me enteré de mi diagnéstico

3. VIH indetectable

Las maravillas del Aloe Vera




PAGINA WEB - BLOG

Su funcion es generar un espacio para compartir
experiencias de vida y poder dar consejos a otras
mujeres que viven con VIH, que hasta hoy estan
invisibilizadas.

ATRIBUTOS:

- Lenguaje sintético en su contenido
- Testimonial

- Intuitivo en su uso.

- Multicanal

- Efectivo en el empoderamiento

REQUERIMIENTOS:
-Generar un espacio amigable y de confianza para
invitara que las usuarias dejen su testimonio.

Banner de entrada al blog con mujeres interac-
tuando bidireccionalmente.

Tematicas abordadas en el blog

Frases testimoniales que cambian cada 4 segun-
dos, con el objetivo de hacer mas cercanay empa-
tica la pagina.

Registro de datos personales. se ofrece poner sélo
un seudénimo ya que el anonimato es un factor
importante para algunas mujeres

celeste Cencia Blog

e o\ &

¢

Todas las categorias

Comparte tu testimonio

celeste

Bienestar y salud

Bienestar y salud

Cuando me diagnosticaron

Mi enteré en el embarazo y mi hija naci6 sana

Comparte tu testimonio

Blog

celeste

Bienestar y salud

Cuando me diagnosticaron

Comparte tu testimonio

Blog
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Elaboracion propia 2020. Packaging diseiiadopara campaia que visibiliza el VIH en mujeres.
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5.4
Mapa de viaje
MUJER concientizada por celeste

Cuandova ala
caja ve un
pastillero que le
es muy
atractivo.

Una mujer va Se lo compra

ala farmacia porque le gusté
acomprar yesideal para
algo

guardar sus
medicamentos.

VALOR DEL PROYECTO E IMPACTO POTENCIAL

Celeste es un sistema articulado y flexible con foco
en el disefio de servicios que conecta a las muje-
res que son diagnosticadas de VIH con distintos
componentes. El cual ofrece un apoyo confiable,
sensible, oportunoy testimonial con el fin de
empoderarla en su experiencia en el inicio de un

tratamiento que sera para toda la vida.

Celeste nace de las preocupacionesy inquietudes
con las que cargan dia a dia las mujeres que viven
con VIH, a traves del disefio centrado en las perso-
nas,junto a ellas se crea celeste.

Queda tan
intrigada que
ingresa al sitio web
y visibiliza esta
realidad.

Cuando lo
toma, se da
cuenta de que es
un aporte a las
mujer con VIH.

Seimpacta al

Se impacta al .
Lo ver a mujeres
leer “mujeres como ella aue
con VIH, a

siempre lo habia
asociado a otro
prototipo.

Se crea una experiencia de diagnostico e inicio de
un tratamiento que esjoven, limpioy sobre todo
empoderadora la cual tiene un valor e impacto

a gran escala el cual se podria lograr cuando se
implementara.

A continuacién se ve un diagrama de cémo el
proyecto, de serimplementado impactariaen la
sociedad.

viven con VIH.

Toma conciencia
de su cuidado ya
que sabe que es
parte del riesgo.

MUJERES

RECIEN
MUJERES DIAGNOSTICADAS
SIN VIH DE VIH

celesle

MUJERES QUE VIVEN
CONVIH
INDETECTABLE

Diagrama de valor e impacto potencial de Celeste. Elaboracién propia.
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5.5

IDENTIDAD GRAFICA

Celeste

NAMING

En un principio el proyecto se Ilamé tranquila, ya que era la primera palabra
que las mujeres rogaban haber escuchado cuando recibieron su diagnéstico.
Los colores definidos para el proyecto, terminan siendo tan potentes que se
convierte en el objetico del sistema. El proyecto busca cambiar el mensaje de
tranquila, vas a estar bien a EMPODERATE, recupera tus defensas, tu foco es
ser celeste, llenarte de defensas, ademas ser celeste como cualquier otra mujer
ya que el VIH te permite llevar una vida normal promueve el empoderamiento
yrompiendo la barrera del estigma.

LOGOTIPO

Se disefi6 un logo simple, clasico, atemporal y sobrio, que pretende dar un
mensaje que no llame la atencién ni tampoco aluda a algo médico. Se buscan
lineas simplesy curvas que transmitan pazy tranquilidad.

LOGOTIPO

esle

AREA DE ESPACIO LIBRE

celeste

PALETA CROMATICA DE FONDOS

#576855
1 1 C: 65%
celesle |
Y:41%

K:32%

#cfesel
C:23%
M: 2%
Y:14%
K: 0%

#cfesel
C: 0%

celeste

K: 0%

i
. ()

#cfessel
C:23%
M:2%
Y:14%
K:0%

#edb6as
C:6%
M:36%
Y:33%
K:0%

#f7€692
C:5%
M:7%
Y:52%
K:0%

ELEMENTOS GRAFICOS

Abstraccién

Para la forma de los elementos graficos se abstrajo las
figuras reales de cada uno hasta la simplificacién maxima
posible para faciltar su comprension.

TIPOGRAFIA COMPLEMENTARIA

Open Sans light
Aa Bb Cc Dd Ee Ff Gg Hh li Jj Kk LI Mm

Open Sans Regular
Aa Bb Cc Dd Ee Ff Gg Hh li Jj Kk LI Mm

Open Sans Regular
Aa Bb Cc Dd Ee Ff Gg Hh li Jj Kk LI Mm

Open Sans Bold
Aa Bb Cc Dd Ee Ff Gg Hh li Jj Kk LI Mm
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ILUSTRACION

Lailustracion forma parte del sistema de informacion
en el entendimiento de los conceptos y principalmen-
te para aludir a que es un sistema dirigido a todas las
mujeres que ingresen al tratamiento por el sistema de
salud. Por esta razén se hacen ilustraciones de todos
los tonos de piel y pelo, incluyendo mujeres de tes
morenaya que hoy hay gran cantidad de inmigran-
tesy el foco es que todas se sientan reconocidas. Se
elaboraron personalmente a partir de referentes y del
exhaustivo levantamiento de informacion.

DESARROLLO DE LAS ILUSTRACIONES

Para el desarrollo se buscaron fotos referen-
ciales de lo que se queria transmitir. A partir
de esto se dibujan enillustratory luego se
definen los colores.

116

Co - creacién con usuarias
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6.0

[mpacto y proyecciones del proyecto




6.1 _-.;-.'-'-' b
ANALISIS FODA - a8

Con el objetivo de analizar las fortalezas, oportunidades,
amenazasy debilidades se llev6 a cabo un anélisis FODA.

FORTALEZAS:

Compatible con el sistema de salud
nacional.

Flexible para serimplementado en
distintas realidades médicas, tanto
en sistema piblico como privado.

El impacto del programa trasciende
ala paciente, impacta también ala
familiay a suentorno.

Ocupa un espacio que estaba inha-
bilitado.

La pagina web es flexible al poder ser
utilizada

OPORTUNIDADES:

Campana de concientizacion del
estigma.

El programa se puede escalar a nivel
privado y otros paises.

El programa se puede replicar a otras
enfermedades donde el estigma es
un factor que limita la toma de medi-
camentos.

El kit se puede vender comercialmen-
te para recaudar fondos.

El proyecto puede crecer a otras eta-
pas de la enfermedad.

AMENAZAS:
Falta de financiamiento por parte de
socios claves.

DEBILIDADES:

El programa no garantiza que la
paciente tome el tratamiento, sin
embargo la incentiva facilitando el rol
del doctor.

Débil implementacién del programa
debido a falta de tecnologia en algu-
nos hospitales.

Riesgo de que mujeres no quieran
compartir informacion en el blog.




6.2
PROYECCIONES AFUTURO

1. CAMPANA QUE COMBATE EL ESTIGMA DEL VIH

El proyecto podria crecer a una campafa de concientiza-
cion del ESTIGMA del VIH. Podria venderse en farmacias o
clinicas del sector privado, cuyas ganancias servirian para
financiar el proyecto. Con la campafia se podria aportar en
gran medida a estas mujeres, ya que el estigma por parte
de la sociedad que ellas acarrean cada dia es su mayor
preocupaciény limitante para vivir libremente y como qui-
sieran, derribando parcialmente este estigma por parte de
la poblacién. Abriendo este proyecto a una campafa de esta
naturaleza permitiria que mujeres que no cuenten necesa-
riamente con la enfermedad también compreny quieran
usar celeste, independiente del motivo (por aportar o por
su propio interés). El mensaje que busca transmitir es que
cualquier mujer es celeste porque esta llena de defensasy
que una mujer con VIH es como cualquier otra.

celeste

colombia

celesle

chile

ESCALABLE A OTROS PAISES

A nivel mundial, el 65% de la poblacién vive con VIH. Sien-
do un asunto de preocupacion mundial, a posibilidad de
escalar el proyecto a nivel internacional es una gran opor-
tunidad. En efecto, el proyecto no se limita a Chile, pues su
valor estd en un mensaje universal: empatia, esperanza que
se ledaala mujeratravés de los incentivos, sin hablar de
VIH directamente, sino abordando asuntos que habilitan a
las mujeres para salir adelante.

celeste violeta

Mujeres VIH Mujeres con

REPLICABLE A OTRAS ENFERMEDADES CON ESTIGMA
SOCIAL

Al serademas un proyecto que se enmarca en una sociedad
en el cual la estética es un factor muy valorado, el kit se
podria vender para recaudar fondos, donde las personas lo
comprarian porque quieren tenerlo y no exclusivamente
por querer aportar a la fundacién. Ademas, podria ser esca-
labley replicable a otras enfermedades donde el estigma es
una limitante a la adherencia.

6.3
ALIANZAS

Se definen las alianzas estratégicas que tiene el proyecto
con el fin de visualizar las posiblidades de financiamientoy
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.

SIDACHILE

La Corporacion SIDA Chile es una organizacién no
gubernamental (ONG), con personalidad juridi-

ca, formada por los profesionales de salud de los
Centros de Atencién de VIH del Sistema Piblico

de Salud y Centros Universitarios (U. de Chiley
Pontificia Universidad Catdlica de Chile). Se tiene el
contacto su directora, Yasna Alarcén, quien partici-
p6 en la cocreacion para la informacién y se mostrd

ASOCIACION APROFA

Su participacién es muy importante en el proyecto
ya que proporcionan el conocimiento médicoy
psicosocial necesario para desarrollar la propuesta.

TRENWELL LLC

Trenwell es una empresa de distribucién y fabrica-
cién de productos farmacéuticos para enfermeda-
des con alto estigma social. Se tiene contacto con
su director, Eduardo Trénova, quien se mostré muy
interesado al presentarle la propuesta, por lo que
podria ser una opcién de financiamiento y produc-

ONUSIDA

Lidera el esfuerzo mundial por poner fin a la epi-
demia de sida como amenaza para la salud publica
para 2030, por lo que estan dispuestos a financiar
proyectos de este tipo con el fin de alcanzar esa
meta.

HOSPITAL CLINICO UC

Se tiene el contacto con Ricardo Rabagliati, Director
Hospital Clinico UC. Miembro del Comité Consulti-

vo de Infecciones en paciente Inmunocomprometi-
do. Miembro de la Sociedad Chilena de Infectologia
(SOCHINF).



6.4
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 produccién la fabricacién de
los kits y tripticos con el disefo de la pagina web, ya que el
primero representa un costo variable sujeto al volumen que
se desea fabricar e imprimir, mientras que la pagina web
representa una inversion inicial para su desarrollo y disefio,
donde ademas debera contar con un costo mensual adicio-
nal para la mantencién de esta.

KITS
Impresion material grafico

$600

Produccion de estuches

$900

Produccién de pastilleros

$500

Total 1 kit

$2.000

Total 100 kits

$200.000

CUADRIPTICOS

Impresion + terminaciones

Total 1 cuadriptico
Total 100 cuadripticos

PAGINA WEB

$3.500
$350.000

Desarrollo + disefio

$800.000

INVERSION INICIAL

Mantencién mensual

$308.000 (hosting, dominio, comunity manager)

MANTENCION ANUAL

$3.696.000

COSTO DEL SISTEMA POR UN ANO

Se toma como referencia el niimero de
nuevos casos de mujeres diagnosticadas
de VIH anuales para calcular el volumen
de los kits (900 casos)

COSTOS FIJOS

Mantencion de la pagina web 4.496.000
COSTOS VARIABLES

Kitindividual (900 unidades) 1.800.000
Cuadripticos (100 médicos) 350.000
COSTO TOTAL 6.646.000
Costo por caso $7.384

6.4
BUSINESS MODEL CANVAS

SOCIOS CLAVES

Minsal.
Industria farmacéutica.
Hospital pablico

Proveedores:

Imprenta

Desarrollador de paginas
web

Fabricante de productos

ACTIVIDADES CLAVES

Continuar con el desarro-
Ilo del sistema informa-
tivo.

-Blsqueda de financia-
miento.

-Fabricacién y distri-
bucién del material y
mantencion de la pagina
web.

-Capacitaciones

RECURSOS CLAVES

Paguna web

Material impreso
Material fabricado

Red de mujeres que par-
ticipen de la plataforma.
Personal de salud

PROPUESTA DE VALOR

Sistema articulado y flexible con
foco en el disefio de servicios que
conecta a las mujeres que son
diagnosticadas de VIH con distin-
tos componentes. El cual ofrece
un apoyo confiable, sensible,
oportunoy testimonial con el fin
de empoderarla en su experiencia
en el inicio de un tratamiento que
serd para toda la vida.

RELACION CON CLIENTES

Continuar con el desarrollo
del sistema informativo.
Blsqueda de financia-
miento.

Producciony distribucién
de los materiales y man-
tencién de la pagina web.
Capacitaciones

CANALES

Servicios de atencion de
salud publicosy personal
tratante.

Farmacias.

SEGMENTO CLIENTES

-Servicios de salud publica
chilenos.

-Organizaciones no guber-
namentales

-Organizaciones guberna-
mentales

Costos fijos:
Mantener la pagina web.

Costo variable:

ESTRUCTURA DE COSTOS

Costo de producciény distribucién.

INGRESOS

-Fondos concursables como FONIS
-Subsidio de financiador.




7.0

Conclusiones y Anexos




CONCLUSIONES

Dos son las principales caracteristicas por las que este proyecto cuenta con un alto poten-
cial. Primero, el trabajo en red de mujeres tratadas por el proyecto, con el efecto positivo y
expansivo que se genera a partir del avance del tiempo permite imaginar alcances inusita-
dos para un tema tan delicado.

En efecto, al entrar una mujer en terapia, se crea una red de mujeres empoderadas que
crece en escalada mediante una retroalimentacion de experiencias, el trabajo comuni-
tario personal y virtual, y las distintas perspectivas sobre el VIH de las pacientes agregan
valor al proyecto. Surgen dindmicas autogeneradas a partir de vinculos entre mujeres
tratadas que, conducidas adecuadamente, pueden agrandar el objetivo que hoy tiene el
proyecto.

Segundo, el proyecto esta enfocado en mujeres. Aunque aparezca como algo simple,
nunca las mujeres han recibido atencion o ayuda relativa al VIH. Muchas de las usuarias
nunca se habian sentido consideradas, y el lamado que encarné este proyecto para ellas
fue significativo. El hecho de que no exista discriminacién alguna respecto de ninguna
caracteristica de las pacientes ha sido satisfactorio, pues consolida un afan inclusivo que
es muy importante para la participacién de las pacientes en los procesos que experimen-
tanalo largo del tratamiento.

Adicionalmente, destaco la interaccién con la usuaria recién diagnosticada. El disefio es
un conjunto de herramientas efectivas, lo cual es percibido mediante experiencias vitales
como esta. En sus distintas dimensiones, grafica, sistemas, planificacién, servicios, el
disefio genera efectos positivos reales, pues la vida a una persona puede tomar un camino
radicalmente distinto, tal como ocurrié con la usuaria recién diagnosticada. El que haya
cambiado mi percepcién del disefo me entusiasma para seguir profundizando mi desa-
rrollo en el ejercicio de la profesion, como también para mostrar a estudiantes un camino
de impacto que antes personalmente me costaba ver.

Una buena intervencién de disefo puede marcar un punto de inflexién en el proceso en
diagnéstico de la enfermedad. Un momento concreto es capaz de cambiar todo el proceso
(v lavida) de una persona. Asi, ejecutando desde el principio una estrategia adecuada de
disefio implica que, desde el principio de una enfermedad con una carga enorme, no se
sienta autorechazada, no se autoexcluya, ni se autodiscrimine. Y sobre todo, evita que se
acabe el motor fundamental de toda la proyeccion de la vida: tener suefos en la vida.

Hoy, los suefos de muchas personas con VIH estan limitados. Ser mama, tener hijos, tener
familia, participar de la comunidad, son proyectos ilusos y truncados. El estigmay la carga
pueden ser removidos desde el origen, y con ello florecen vidas plenas con bisqueda de
sentido trascendente. Las perspectivas son diametralmente opuestas si se trabaja adecua-
damente con ellas.

Un proyecto con una estrategia adecuada de disefio cambia vidas. Haber trabajado con
tanto cuidado, habiendo tenido que crear mis propias redes en un mundo desconocido, y
haberme percatado que, luego de haber realizado una sola publicacién al comienzo, muchi-
simas contestaron al llamado, me alienta a seguir perfeccionando los métodos y herramien-
tas adquiridas, aplicandolas a este y otros proyectos de disefo de servicios.
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ANEXOS

CUESTIONARIO REALIZADO A PACIENTES CON VIH+

1. ;Qué le motivé a tomarse el examen?

2. :Coémo le comunicaron la noticia de que usted es portadora de VIH?

3..,Qué penso (o sintid) en ese momento?

4. En qué momento usted decide comenzar TARV? ;Cudl fue su motivacién para hacerlo?
5. En cuanto al equipo médico. ;Cémo es tu relacién con ellos? ;Quiénes son?

6.:En qué situaciones usted deja de lado el tratamiento? ;Qué es lo que més le cuesta del trata-
miento? Por qué?

7.:En qué momento de su vida ha dejado (o haz tenido ganas de dejar) el tratamiento y cual ha
sido larazén?

8.:Hatenido alguna reaccion adversa a la terapia?
Padezco de enfermedades adversas tales como higado graso, ocasionado por la terapia.

9.,Qué es lo que mas dificil de vivir con VIH para usted como mujer?

10. ¢Hace usted algin tipo de actividad fisica? Por qué motivo? ;Como la hace sentir?
11. ;Cudles son sus redes de apoyo?

12. Etapa/situacién/recuerdo mas dificil

13. Etapa/situacion/recuerdo mas feliz

14. ;Qué sabias de |a terapia antes de comenzar. Sabias lo que erai=i?

15. ,Qué te hubiese gustado saber antes de |a terapia?



Cuestionario realizado a expertos sobre VIH

Tema Riesgo

1. sQué cosas son propias de la mujer en el riesgo VIH? En que se diferencia del hombre?
2. Cuales son las razones de contagio que més se repiten?

Sobre el tratamiento antirretroviral

1.4Como le comunican a la mujer de la noticia? Existe alglin reglamento para ello? Cémo reacciona la
mujer especificamente a diferencia del hombre?

2.,Cémo se aseguran de que la mujer comience su TARV lo antes posible?

3. El tratamiento consiste en una pastilla, ;Qué otro habito de vida hay que cambiar? Alimentacién?
Actividad fisica?

4. Tengo entendido que el tratamiento lo conforma un equipo interdisciplinario compuesto por docto-
ra, matrona, quimicos farmacéuticos.;C6mo se comunican entre ellos? Conocen a las pacientes? Como
interactlian entre ustedes?

5..Cuén cercanaes la relacion de la paciente con la matrona? En que afecta la confianzay cercanfa con la
adherencia?

6. Estudios dicen que la mujer es menos adherente y mas propensa a abandonar el tratamiento, cuales
son las razones que mas se repiten?

;Lasrazones se relacionan a alguna etapa de la enfermedad?
;Serelacionan a alguna caracteristica propia de la mujer?
;Serelacionan a algo previo a la enfermedad?

¢:Se relacionan con el tipo de apoyo que reciben?

7.Cuando son mas responsables? Cuando menos?

CUADRO RESUMEN DE ENTREVISTAS REALIZADAS A MUJERES, 2019

L 1

FAMILIAR PAREJA

 medio y me arrepiento

me llevo super,

me arrepiento de que no sepan desde el inicio
Tengo una piedra de tope y me quita la libertad de hacer lo que me
gusta. “Ellos tienen un tio gay, lo aceptan pero son son conservadores,
no quiero que cambien su percepcion de mi 2 me darfa lata que
odo por esto.

me miren feo, igual me llevo bueno quiero caga

Que la pareja se lib

/ explicando de a poco, demos
na se libera. "Yo le explicaba a mi pareja o que es ser intransmisible
indetectable jaba el

trandole que soy super cuidadosa

do transmitir porque mi virus

Violencia mujer

“Yo tuve sicolégica, enganiada, me saco de mi nicleo familiar, duefia de casa. Co

chicas de

Le da plata pero te gorrea.. jamas se imaginan de su pareja

dia a dia que me van haciendo dependiente.

REDES DE APOYO

sociacién mujeres seropositivas

las

r que no est

n las mismas.

mino que requiere.”

wjeres en las mismas y me salia muy poco, s6lo veia de
nalmente es distinto”

ermitid recuperar suefios

a tener hijos
ua, aqui conoc mujeres i

a susto que el medicamen-

s sabfa que uno gual me d

afecte ala g

que han sido mamas y no transmitie

el virus
Técnicamente entendi todo el poder de ser i = iy o positivo que permite el trata-
miento a largo plazo

Entender la im ia de la adherencia responsable y sus efectos (+ y -).

s adversos si uno no es responsable.

or dejar ta querfa eso

nformada y entender todo,
e todo al doctor

s clave
o mejor q se puede hacer es educar-

adherencia

ptar mi situacién
er sostener a mi r de lo que

me abrazé y me dijo que me am,

Cuando logré contarle a mi mama, todo cambis, me sentia apoyada, me
acompafiaba a mis controles Que a pesar de todo logré salir adelante y
que mis hijos estan bien.

HUA

donar al papa de hecho

Tengo una hija de 17 afios a ella le cost6 p

pero conmigo todo bien. A ella también nté a los 2

casi no le ha

afos.
MOTIVACION Y FOCO PRINCIPAL DE VIDA = HIJO

1° PAREJA

Lo eché ese mismo dia, me entere de todo

toy indetectable mi doctora me dice que yo pue
gual me

hacer dafio a nadie

Hoy sola por miedo,

mi vida cuidandonos

No me atrevo

PAREJA

lo que importa es recuperarnos
no pienso en las relaciones

SENSACION DE RESP
Quid

demu

SABILIDAD DE EDUCAR A OTRAS
nformarme para eso primero me quiero preparar.

a mucho ir

de paginas’

Grupo Mujeres VIH+

Damos los testimonios pero como que no a funcionado mucho”

FAMILIAR

apds desde el minuto 1. En mi caso no tuve opcién: Se preocupan

los remedio?, me

0, s0n un obreprotect as

preocupan demasiado”

ontaron a nadie ya

6n a todos mis

pasado er e tiempo y asique

d desde el minuto 1
e aportaba en

decidimos ocultar a mi abuela porque no
ella se o tomo bie

Si me preguntan a quién contarle yo recomiendc

omo

tu familia, yo re
ontarle a tu mama que

es muy relati
do contar
tiene 80 y
Evitarse generar un

Les p

ueda ayudar

y solo se va a angustiar, no le cuentes.

olor en una persona que no se va a recuperar

EIVIH no es el fin que se pt quiere, Al que aceptar que aunque sea i = i seria muy dificil volver a eso
por algo y lo bueno de b es que existe tratamiento
na vida normal
PAREJA

No es tan facil vivi
Le con
£l tuvo mu

meses, le ibamos a ¢

familia entr6 en p

fue un infierno
Acabam

r con VIH, el estigma es duro

ounoyélm
mas con su familia

a sus papas pero se ent

nico y angustia, le quitaron t e
é1. A pesar de todo siguié conmigo.
de terminar, por una de

opia que no tiene que ver con

“Para mi es lo mas dificil’ *** PROBLEMAS =

Volver a pasar por lo mismo, volverr

onocimie

e voy a poder transmitir tc
es el momento? Comienzo, es

justo que se castiguen, no puede ser un martir

e que soy intrar
0 es justo e importante contarlo

CEVIVIH

e ahi solo hay chicos
de ICW acé sol
la de hablar con cua

y chicos posit

s por lo que siempre me sent

uiera y me sentia acogida

Liberarme, enc

rme cargo.

“Talleres en la
ayuda a liberarme
Tengo una piedra de tope, no contarle a mis su

cir que tengo vih, y eso me gusta, me

gros me quito la libertad

“No puedo decir libremente que voy a conferencias que e

e me gusta
Compartir experiencias y escuchar ayuda mucho
"Aprender del de al lado, d
Vine a saber ahora por otra ch

errores, de lo que sabe ayuda mucho”

que la yerba de san juan afecta con x remedio”

FAMILIAR

Yo he tenido el apoyo de mi fan s fundamental

de mucha gente
tra perspectiva
Me ayudé a recuperar mi vida, lo que me gusta hacer

PAREJA

estaba en

Cuando me enteré pareja,mi mayor preacupacion era haberselo transmitido,
gracias a Dios le dio negat

Desde el primer moment:

uve 100% apoyo por parte de él, a pesar de eso yo estaba

preocupada y me sentia

desde el primer momento, por
e me lo dijeran

0 va a reaccionar la otra persona, te podni a la defensiva, lo cuento cuando
y me gusta,

Cuando es casual uso condon y son indetectable. Si voy a ocupar condon estoy tranqui
a

Amigo plataforma

Conocer otr

historias me permiti6 tran
blar con gente viva m
uien me explico el procedimiento a seguir para iniciar TARV:

s

Jilizarme y saber que no me voy @ morlr

principio, 56 quilizaba

Conoci a un chico
HACERME EXAME
Conoci a una chica de Espafia que llevaba 15 afios, y hacia su vida normal

cer otras historias me permiti6 recuperar suefos

me dijo que podria tener hijos sélo

or m del preses
n, nunca me hablc
Mi amigo de la as:
que podria hacer

inseminat

n me explico que todo eso era mentira.y me explico i = i

todas las cosas.

nformada y entender todo, es
Técnica tend

dherencia.

do el poder de ser i

miento a largo plazo




DOCTOR

**La bajada de info, de cabeza doctor explicar a paciente ignorante. Es un trabajo q no

rapia.”
ce q alimento afesta al remedio”

ada etapa le falta mucho

s saben que soy mu que acato todas las normas si quedo
con la duda pregunto, hay buena comunicacion con ellos.”

Pregunto y nunca me dejan a la deriva (nunca me contz
tiempo.

jaja) pero si se dan el

#*El doctor tiene que explicar desde la positividad
€l doctor me pasa la pastilla

a. Explican desde la negatividad. Te

dicen: “Tématela para que no te enfermes, mas
sana”. Si me lo dijeran asi hubiese sido mas responsable.”

DOCTOR

No ha sido siempre el mismo, ctora Gallar-

do ell
medad me ay

hai

ntregad ala enfer

dan mucho. Me dan recet;

Me motivé a meterme a zumbame ha hecho super

consultorio de mi comuna, lo que pa: que vivo en puente alto y me atien-
es solo por eso. Yo le llevo inforn mas que me da el doctor. Todo
as
sea rico, es irse por lo més sano que igual es sabro-
so0, me da ideas.
Doctor
“Yo ya no los miro como dios: erdi un poco el respeto después de toda mi espera

Salf empodera
sabiendo q ib

icula clara, yo tomaba decisiones de la cama, el cuento lo decido yo,
con él para toda la vida

breprotector, me planteé una vida siper fome, con él no tenfa onda
su discurso negro”

Ella fue mi mama del hospital, me daba toda la informacién y tips, yo le pregu
cuando era necesario”

Importancia de la confianza con
Hay que ser stpe:

consumes, qué comes, qué tomas, tus horarios,

DOCTOR

El doctar que me inicio terapia lo cambie, no me gustd me decia puras cosas malas y me asus-
taba

Pedi g me atendieran con una dra nueva, con ella me sentia en confianza, ella era super abierta
le podia preguntar cualguier cosa, en relacion a mi terapia, ur ha cuando alguien te h
cientificamente y bien en cambio el otro a puro prejuicio, ella tenia un enfoque bueno me

mando a ponerme vacuna papiloma

no ocultar info al doctor.
confianza de decir al doctor lo d

Es importante preguntar todo,
sonas q no sienten la

El doctor g
distir
Me d.
Alimentacién yo le doy en

g0 ahora es bacan, el es

ero

cogedor, me pregunta siempre si veo algo
ba marihuana como

n mis genit
ensacion de co

pregunto

e por mi cuenta.

Te entregan el remedio pero no te dicen més informacién qué cuando tomarlos.
Al principio em querian dar terapia y remedios para todo tipo de de cosas, exagerado

ortancia de tom,

mentos
paciente se dara cuenta de

elos pero tomese los e

s medicamentos, saber qué estoy t actdan distinto,se asocian
s adversos distintos.

do a des:

icacion de huesos, no te o dicen, me hubiese servido saber

qué comer, qué cambiar.
***Saber efecto a me az0y a largo

Efectos positivos qué lograr no qué voy a evitar

cal, esos tips servirian mu fa un “pan con

jamon y queso” que me

el concepto marcé un antes y un d
0s 4 meses entendi que lograrlo

mbiar a una terap

PAREJA: informarm
*examenes: Yo fui in

Smitir porque mi virus esta
*Pastillas: “Nunca me escondi, solo en

epende 1

pués,

s las posibilidad se me abrian

or lo meno:
00% de mi,

ami
que me dio liberacion. QUE Sf

iberarse el conmigo
e que soy stper cuidadosa
s misible, que no se lo
able, le dejaba el papel ahi para

de mi abuela

ue el lo vea

Controles médicos y retiro de rem asos fuertes y me angustio, pero d

se me olvida

Motivacion desde el inic:
Toma responsable de p
Me siento muy bien, me

hijos.
dherente)

0 una persona norma
tillas en l2 dio dia + 4 en la noche.
evo a to

“Fui a Chiloé en Febrero lo prim:

ue meto a la

eché a la maleta fueron mis remedios.”

en mi vida -Alma:

Facilidad para incorpor.
“No es necesario andar ¢

as pastillas en to 120 todo al alcance

me siento bien pero

orando por d

que a pesar de que me siento
son muy fuertes, estar constantemente ha

ia hecha a perder mi hig

ome endoscopias para revisarm

GLE

B

HOY est4 en etapa de investigacion

Gsqueda de informacién de como cuidarme y lu

INFORMARME = EMPODERARME

Medicamentos par.

1to, iba a la farmacia central a retirar remedios para dormir y

espués supe q eran baratisimos y

e convenia comprarlos en cualquier farma

*La informacion empodera y te hace libre de decidir qué hacer

dificil porg s

no entienden

Seria bueno r como un folleto, no

Pa impactarlo mas poner testimonio de alguien que sea visib

jos, o porq toda
mujeres q viven con VIH yo he tenido amigas y

ay haciendo tu ingreso

INICIO - 100% adherencia
Primeros 2 m s
Qué tomo : Trit illa maiana + 2 pastillas noche)
Cual es mi objetivo : no morir, salir de SIDA

Lo peor : Efectos adversos = vom y noche + diarrea

Cémo me los tomo: desde el frasco de remedios

pastillas ahi al frente de él

a buscarlas'
ecesidad de tomarla y no le daba importan-

a que mas me conviene

dicacion con el embarazo

Me enteré por otras personas viviendo con VIH

Lo mas dificil de vivir con vih
Lo mas dificil es eso, a pareja, la familia,

No les echo la culpa, se que se piensa en Chile por estigma

Trato de

Como

La falta de informacion que nadie sepa r
lo hablo con mis com

sida / vih. Contar que yo
e conferencia mundia
rnidad, de que si se pue

ar a todos los q estan a mi alrededor

qla gente

ble d

n mi caso, yo me infomo para infromar

n el afio 2000 e
tiran comentario

Anexos
Participacién en redes

Olivia Garreaud
13 de junio de 2018

Hola! Para mi proyecto de titulo estoy trabajando en el tema de
informacién y acompafiamiento en el después de recibir la noticia.

Me ayudaria mucho que me respondan esta preguntal!

iécQue

Q05

o

le aconsejaria a alguien recién diagnosticado???

29 comentarios

[f:j Me gusta () Comentar

Jose Francisco Martinez Que. Viva su 2 oporiunidad de vida.
Que asuman su responsabilidad gue. Vivan al. Maximo. Su
segunda oportunidad de luchar si vida

Me gusta - Responder - 30 sem

Mario Riverasalinas Hola buenas tardes tomalo con mucha
calma sigue adelante y no mires asia tras date mucho valory
piensa gue las cosas saldran bien

Me gusta - Responder - 30 sem O

Fiorella Berante Que no desespere, gue no se sienta solofa gue
todo va a ir bien, si asume con responsabilidad a la hora de su
tratamiento después vera gue todo se acomoda y se sigue
normal, gue viva como una persona normal, con un pensamiento
positivo de decir yo me d... Ver mas

Me gusta - Respaonder - 30 sem o s

-+ 1respuesta

Aby Zepeda Que un diagnostico de VIH no es sinonimo de
muerte es como empezar una nueva vida porgue es cuando
viene el apego al medicamento

Me gusta + Responder - 30 sem QD =

Olivia Garreaud
14 de junio de 2018

La terapia es buenisima por TANTAS razones
1. Hace que tengas MENOS VIRUS EN EL CUERPO

"Tan poco virus, que la "maquinita” que lo mide no es capaz de
detectarlo."

"Tan poco virus, gue si quieres tener hijos, van a nacer sanos.

"Tan poco virus, gue si tienes sexo, no se lo vas a transmitir a tu pareja"
"Tan poco virus gue serd menos probable gue desarrolles algln cancer o
infeccion.

2. Hace que tengas MAS DEFENSAS

"Tantas defensas como cualquier otra persona®

"Tantas defensas que vas a estar con buen animo, literalmente te vas a
sentir mejor”

"Tantas defensas que vas a tener mejor aspecto, literalmente te vas a ver
mejor" tu pelo estarad mas brillante, tus ufias mas fuertes, etc

O 10 11 comentarios

[f:j Me gusta D Comentar
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