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VALPARAISO, 12 de Noviembre de 2012.-
SENOR DECANO:

En cumplimiento de las disposiciones vigenies en la
Universidad, en mi calidad de Profesora Guia, cumplo con informar a Ud. la evaluacion
practicada y calificacion que he asignado al Seminario denominado: “PERFILES DE RIESGO
EN LA ADHERENCIA AL TRATAMIENTO EN MUJERES QUE VIVEN CON VIH/SIDA
USUARIAS DEL HOSPITAL CARLOS VAN BUREN VALPARAISO. INFORME DE
INVESTIGACION CUALITATIVA”, cursado durante el afio académico de 2012 por las alumnas
de la Escuela de Trabajo Social, Srtas. ROC/O ESPERANZA PARRAGUEZ FIGUEROA y
MARIA FERNANDA RIQUELME TORRES, incluyendo la sistematizacion de dicho seminario en
el respectivo informe final.

Para efectos de la calificacion se ha evaluado:

Importancia, originalidad y aporte del trabajo al campo profesional;
Aspectos metodoldgicos;

Amplitud y suficiencia del desarrollo del tema y de la bibliografia utilizada;
Régimen formal de citas;

Caracter de la redaccion y calidad del vocabulario técnico utilizado.
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Seminario de Titulo sistematiza experiencia de
investgacion cualitativa respecto a perfiles de riesgo en la adherencia al tratamienic en midjeres
que viven con VIH SIDA, usuarias del Hospital Carlos Van Buren de Valparaiso. El documento
presenta en forma coherente las fases de trabajo de marco contextual, marco de referencia,
marco metodologico, procesos de analisis cualitativos, propuesta de perfiles y conclusiones
finales. Si bien se reconoce la consistencia obtenida en un nivel general, se considera que
podrian optimizarse los procesos de andlisis, en la medida en que se hubiese trabajado con
mayor profundidad las oportunidades de integracion tedrico practica que aportaban al analisis los
capitulos precedentes de contexto y teoria, permitiendo entonces, trascender desde un nivel
descriptivo hacia un nivel interpretativo pleno.

Por lo anteriormente expuesto vengo en calificar el
presente Seminario de Titulo, con nota 6,5 (seis coma cinco).
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ABSTRACT

| Titulo del Seminario:

iquc Viven con VIH/SIDA Usuarias del Hospital Carlos Van Buren. Informe de ,‘
|

| Investigacion Cualitativa.

Autoras: Rocio Esperanza Parraguez Figueroa

Maria Fernanda Riquelme Torres

Docente Guia: Proferora Patricia Castafieda Meneses.
Escuela de Trabajo Social, Universidad de Valparaiso

Supervisora Institucional: Jefa Unidad de Servicio Social, Lidia Parra Castillo.
Hospital Carlos Van Buren

Equipo Colaborador: Programa de VIH/SIDA Hospital Carlos Van Buren

» Objetivos del Seminario de Titulo

“Configurar perfiles de riesgos en la adherencia al tratamiento de mujeres que viven con

VIH/SIDA usuarias del Hospital Carlos Van Buren™.

“+ Objetivos Especificos

- “Identificar la percepcién de maternidad en las mujeres que viven con VIH/SIDA
usuarias del Hospital Carlos Van Buren”

- “Identificar la percepcion respecto al VIH/SIDA en mujeres que viven con VIH/SIDA
usuarias del Hospital Carlos Van Buren”

- “Identificar posicién frente a la revelacion diagnéstica al entorno familiar en mujeres
que viven con VIH/SIDA usuarias del Hospital Van Buren”

- “Identificar percepcion frente a la intervencién en salud, en mujeres que viven con
VIH/SIDA usuarias del Hospital Carlos Van Buren”

- “Identificar factores de riesgos que inciden en la transmision y el enfrentamiento del
VIH/SIDA en mujeres que viven con VIH/SIDA”

- “Consolidar perfiles de adherencia en el tratamiento de las mujeres que viven con

VIH/SIDA”

Metodologia de Trabajo
Enfoque

El proceso de investigacion se desarrolla desde un enfoque descriptivo interpretativo a partir
de las acciones y percepciones que poseen el colectivo de investigacion, de los cuales se podrd

extraer aquellas actitudes riesgosas frente a la adherencia al tratamiento propio y de sus hijos.

Colectivo y Muestra




Colectivo: El colectivo de investigacion corresponde a mujeres que viven con VIH SIDA y se

controlan en el policlinico de inmunologia del Hospital Carlos Van Buren de Valparaiso.

Muestra: Para el presente estudio esta es obtenida a través de la técnica de seleccion caso
tipico ideal dado que se elegiran informantes claves para la investigacion, los que seran
elegidos en conjunto con el equipo de VIH del Hospital Carlos Van Buren - considerando su
experiencia de intervencion con estas mujeres- a fin de abordar todos los posibles perfiles de
riesgos de las usuarias, asi el colectivo determinado para este estudio estd conformado por:
“mujeres entre 16 y 40 afios que viven con VIH/SIDA y que estén vinculadas en su atencion
con el hospital Carlos Van Buren”, teniendo un tope maximo de trece participantes o hasta la

saturacion de la informacion.
Instrumento
Instrumentos de recoleccion de informacion: Entrevista en profundidad y analisis documental.

En cuanto a la entrevista en profundidad, esta consta de seis ejes: datos de identificacion,
percepeion de la enfermedad, entorno familiar, hospital (percepcién del hospital), percepcidén
de la maternidad y relaciones sociales. Por otro lado, la revisién documental implica la
revision de fichas clinicas y sociales de las mujeres que viven con VIH/SIDA usuarias del
Hospital, a fin de obtener informacién relevante, a través del historial clinico, respecto al
comportamiento en la adherencia al tratamiento de VIH/SIDA, controles maternales y otros

aspectos relevantes a la investigacion.




Conclusiones

Respecto a los resultados del presente estudio, estos tendieron a la configuracion de
perfiles de riesgo en la transmision del VIH/SIDA 'y la adherencia al tratamiento, en mujeres
que viven con VIH/SIDA, de Hospital Carlos Van Buren. Los cuales se realizaron en base a
una triangulacion de informacion, donde se pudo contar con los aportes profesionales del
equipo de salud del Hospital Carlos Van Buren, el andlisis a las fichas clinicas de las
pacientes y por ultimo la informacion recopilada a través de la entrevista en profundidad a

las mujeres sujeto de estudio de esta investigacion.

Estas instancias permitieron verificar que la informacion recabada y analizada es
concordante con la configuracion de perfiles de riesgo en la transmision del VIH/SIDA y la
adherencia al tratamiento en mujeres que viven con VIH/SIDA, del Hospital Carlos Van
Buren, propuesto por las alumnas seminarista, respondiendo asi a los requerimiento desde el
policlinico de inmunologia del Hospital Carlos Van Buren, permitiendo a través de estos
perfiles generar mecanismo que permitan mejorar la atencion y adherencia al tratamiento en

mujeres que viven con VIH/SIDA.
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PRESENTACION |

La erradicacién del VIH/SIDA se ha transformado en uno de las principales metas
de la Salud Publica a nivel nacional e internacional, cuyas iniciativas se encuentran
focalizadas en la educacion de la poblacion respecto a las vias de contagio y métodos de
prevencion, incentivando una sexualidad responsable especialmente en lo que por afios se
ha considerado una poblacién en riesgo de contraer la enfermedad es decir: homosexuales,
mujeres que ejercen el comercio sexual y jovenes que producto de su rebeldia y baja

percepcion del riesgo se exponen a la transmision del VIH/SIDA.

Si bien las estadisticas demuestran que es la poblacion homosexual la de mayor
prevalencia en la detecciéon del VIH/SIDA, seglin la guia clinica del Ministerio de Salud de
Chile (MINSAL) afio 2010, en el mismo afio el 50% de la poblacién infectada a nivel
mundial eran mujeres, lo cual indica una feminizacioén de la enfermedad. En Chile, durante
los dos ultimos quinquenios se ha observado que de cada cuatro hombres que viven con

VIH/SIDA, existe una mujer con la misma enfermedad.

Lo anterior ha influido en una preocupacion respecto a la poblacion femenina
considerando que junto con su transmision se pone en riesgo a los hijos de estas mujeres, a
través de la transmision vertical, cuyo primer caso fue detectado en 1989, lo cual encendié
a las alarmas en el sistema de salud chileno, iniciando un protocolo para prevencion de la

transmisién vertical en el afio 1994.

Como se observaré en capitulos posteriores, las mujeres se han transformado en uno
de los grupos de mayor vulnerabilidad frente a la transmisién del VIH/SIDA, considerando
factores biolégicos, psicologicos y sociales que han precedido al rol de la mujer en la
sociedad. Estos factores también son de gran influencia al momento de conocer su propio
diagnéstico, por cuanto las mujeres se adentran en un proceso de cuestionamientos, frente a

su sexualidad, su rol de madre y principalmente frente a sus vidas.

En esta marco, el presente Seminario de Titulo presentard las diversas percepciones
frente a la maternidad, la intervencién en salud, y la enfermedad tras conocer su propio
diagnéstico de VIH/SIDA, de las mujeres afectadas, para dar paso posteriormente a la
Configuracién de Perfiles de Adherencia al Tratamiento en Mujeres que Viven con

VIH/SIDA.



Estructuralmente, el Seminario de Titulo se organiza de la siguiente manera:

En el Capitulo I, denominado Contextos de la Experiencia se declaran los contextos:
Institucionales, Programaticos, de Sujetos de Intervencion, y Territoriales, que enmarcan el
proceso de esta experiencia. Posteriormente, en el Capitulo 11, se presenta el Marco de
Referencia en donde se consignan los principales referentes conceptuales que orientan la

investigacion.

El capitulo III Marco Metodologico, se expone la metodologia utilizada en el
presente Seminario de Titulo. Posteriormente el Capitulo IV Anédlisis de Resultados, tiene
por finalidad presentar los resultados arrojados por la investigacion a través de un proceso
analitico de caracter cualitativo. En el capitulo V, se conforma de una propuesta de Perfiles
de Adherencia al Tratamiento en Mujeres que viven con VIH/SIDA usuarias del Hospital
Carlos Van Buren. Finalmente, se presenta el capitulo Conclusiones compuesto de tres

ambitos: Temético, Metodologico y desde la mirada profesional del Trabajo Social.



CAPITULO I:
CONTEXTO DE LA
EXPERIENCIA



Capitulo 1: Contexto de la Experiencia.

CAPITULO I

CONTEXTO DE LA EXPERIENCIA

1.1 CONTEXTO INSTITUCIONAL

1.1.1 ANTECEDENTES GENERALES HOSPITAL CARLOS VAN BUREN

+ Identificacion de la Institucion.

Nombre Hospital Carlos Van Buren (HCVB)

Tipo de Institucion De caracter publico sin fines de lucro, dependiente del
Ministerio de Salud a través del Servicio de Salud Valparaiso
— San Antonio (SSVSA)

Direccion San Ignacio #725 Valparaiso
Fono Mesa Central 2364000
Direcciéon HCVB 2364188
E-Mail alejandra.sanchez@redsalud.gov.cl (OIRS)
Cobertura Beneficiarios de FONASA y aquellos convencionales

Poblacion Asignada en 474.423 Hombres: 236.460
2011’
Mujeres: 237.963

! Cuenta Publica 2011, Hospital Carlos Van Buren
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Dotacién de Camas’ Camas UPC Adulto: 38

Camas UPC Infantil: 10

Camas UPC Neonatologia: 11

Dotacion Total de Camas: 542

Estadia Promedio: 5,8 dias®.

»  Misién*: “Somos una institucién publica de salud, asistencial, docente, integrada a
la red del Servicio de Salud Valparaiso San Antonio, que entrega prestaciones
oportunas y de calidad a su comunidad, con la finalidad de satisfacer sus
necesidades de salud, a través de un equipo multidisciplinario, competente con

servicios especializados de alta complejidad, ambulatoria y de hospitalizacion”.

" Vision’: “Queremos ser reconocidos como una institucién de excelencia,
innovadora, asistencial y docente, con las personas adecuadas para satisfacer las
necesidades de salud de nuestros usuarios, como también, llevar al Hospital a ser
lider en especialidades de alta complejidad, comprometida con sus usuarios, la

familia y la sociedad”.
= Valores: Los valores que enmarcan todo accionar en la institucion son:

e Compromiso
e Equidad

e Solidaridad

e Respeto

e [ealtad

e Participacion

e Proactividad

* Cuenta Pdblica 2011, Hospital Carlos Van Buren

. CASTILLO, E., GAMBOA, A (2010):, “Sistematizacién de Situaciones Profesionales de Trabajo Social en la Atencién
Terciaria de Salud”. Seminario de Titulo de Pre-grado para la Obtencion del Titulo Profesional de Asistente Social y la
Licenciatura en Trabajo Social, Universidad de Valparaiso.

* Resolucién Exenta N° 9586, del 30.12.2011

> Resolucién Exenta N° 9586, del 30.12.2011
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e FEficiencia

e QOrientacidn al Usuario.

» Radio de Accién: Entendida como toda la poblacién asignada al Hospital que
corresponde a la jurisdiccion del Servicio de Salud Valparaiso — San Antonio
(SSVSA), incluyendo las provincias de Valparaiso y San Antonio. Ademas de
aquellas personas provenientes de otras zonas de la V Regién y aquellos pacientes
de la III, IV, VI Regiones, que requieren atencion por especialidades como

Neurologia, Traumatologia, Oncologia, Imagenes Complejas y Didlisis Peritoneal.

= Emplazamiento: El Hospital se encuentra emplazado en dos terrenos de dominio
propio, con un total de 13 dependencias, el primer y principal terreno abarca
28.167,77m2, en €l se encuentran gran parte de las especialidades del hospital,
mientras que el segundo terreno estd ubicado en la calle Blas Cuevas, con una
superficie de 5.097m2 que corresponde al edificio del ex Hospital de Nifios,
utilizado actualmente por el Jardin Infantil del establecimiento, la fundacién Lionel
Cooper, Corporacion Bresky a cargo del Programa de Salud Mental, la Clinica
Dental del Consultorio de Atencién Primaria del Hospital de Nifios, ademds de

oficinas administrativas y bodegas disgregadas del hospital.

® [Infraestructura: El establecimiento se compone de 4 edificios principales: Torre
Meédica, Torre Quirtrgica, Oncologia y Otorrino Oftalmologia, mas el Consultorio
Adosado de Especialidades (CAE). La superficie del terreno principales de
28.167m2 y cuenta con una superficie construida aproximada de 40.559 m2.

A. ANTECEDENTES HISTORICOS

La historia del Hospital Carlos Van Buren se remonta a principios del S. XVI, segiin

consta en relatos historicos:

“...Es pensar en tiempos de Corsarios y Piratas, en aquellos tiempos no se contaba
con un hospital en el principal puerto de la Capitania General de Chile, asi las
embarcaciones que zarpaban desde el viejo continente a América, tras su largo periplo e
innumerables penurias, muchos de sus tripulantes padecian epidemias y enfermedades sin

contar con un hospital donde tratar sus enfermedades y curar sus dolencias

Asi el Rey Carlos IIT de Espafia, en aquella época consciente de lo que sufrian sus
marinos, dicta una Real Cédula, en la que ordenaba la creacion de un Hospital en el Puerto

de Valparaiso, esta Real Cédula la dict6 el 14 de Agosto de 1768 y designaba como lugar
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para la construccién del Hospital la Quebrada de Elias, ubicada entre Calles Cumming y
Almirante Montt. Tras cuatro largos afios, el 18 de noviembre de 1772 y bajo el Gobierno
de Don Antonio Gil y Gonzega se funda el hospital, el que inicialmente es denominado
“Hospital General de la Caridad” cambiando posteriormente su nombre por “Hospital San

Juan De Dios™...”

El Primer Administrador es el Hermano Hospitalario de San Juan de Dios, Fray José
Zenteno, quién en Julio de 1788 se queja del mal estado en que los temporales han dejado
el edificio de la Quebrada de Elias, edificio que tiene mas de un siglo de existencia. El
edificio era deplorable, seglin consta en los relatos, los enfermos, apenas convalecientes,
salian por los alrededores a pedir limosna. Més tarde el local se fue haciendo estrecho y el
terremoto de 1822 dejo las construcciones en condiciones ruinosas. Por este motivo se
habilit6 cerca de 1830, unas piezas para enfermos hombres en el Almendral, en una Casa de

Ejercicios edificado por el Marqués de la Pica.

Los Hermanos de San Juan de Dios estuvieron a cargo del establecimiento hasta
1822, con ésta fecha se ordené una investigacion por parte del Cabildo, estableciéndose que
el Hospital se hallaba muy abandonado, sin médico ni botica, culpandose de ello al Clérigo,
que entonces era Fray V.M. Solis. En vista de esta situacién se acordd que el hospital

pasara a manos seculares, nombrandose un administrador y un econémico tesorero.

Durante el decenio siguiente a 1822, en que hubo una administracién interina, las
cosas no anduvieron mucho mejor, a juzgar por el estado lamentable en que encontrd el
Hospital el Sr. Benito Fernandez Maqueira al término de ese periodo, nadie queria
hospitalizarse; era necesario llevar los enfermos por fuerza y no les faltaba alguna razén,

pues mas de la mitad morian. El desaseo y la pobreza eran condiciones inhumanas.

El personal se componia de catorce individuos, incluyendo Médico, Contador y
Capellan. Habia por este tiempo treinta a treinta y cinco enfermos diarios. La alimentacién
era deficiente, el Pantedn estaba en el mismo patio llegando los olores hasta las salas y en

opinion del Sr. Fernandez Manqueira, lo mejor que podia hacerse era quemar el edificio.

Administré6 después de los religiosos, el Sr. Francisco Ferndndez, (primer
administrador laico en el local antiguo), desde febrero de 1822 hasta 1833, luego fue
reemplazado por Don Francisco Riobd, quien permanecié un afio, entregando la

administracion al mencionado Sr. Benito Fernandez Maqueira.

Con fecha 25 de mayo de 1832 se cred en Valparaiso una Junta de Salud Publica

(Primera Junta Local de Beneficencia) compuesta de 9 personas.
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No quedaba otra solucién que instalar el hospital en otra parte, en vista de las
condiciones relatadas anteriormente y que se mantenian en el tiempo y empeoraban, en el
sitio que segun se ha dicho habria pertenecido al Marqués de la Pica. La instalacion en este
local, que es el actual, debe haberse efectuado entre 1833 y 1834, siendo Gobernador de
Valparaiso Don Diego Portales. Asi, Don Benito Fernindez Maqueira fue el primer
administrador en el nuevo hospital. El viejo hospital fue cerrado el 3 de agosto de 1832; A
mediados de 1833 debe haberse efectuado el traslado; En octubre de 1834 aparecen las
primeras estadisticas y a fines de éste afio fue vendida la propiedad de la Quebrada de Elias

o Calle San Juan de Dios en $ 26.391.-

El Sefior Fernindez Maqueira demostrd interés y actividad para mejorar el
establecimiento. Edifico las primeras salas en 1835 y cercé de murallas el recinto del

hospital, dict6 reglamentos y se preocupd de procurar rentas al Establecimiento.

El 25 de Junio de 1907, ingresa al servicio del Hospital San Juan de Dios, el Sefior
Carlos Van Buren Vallejo, con el cargo de Sub-Administrador, posteriormente, en 1911
asume la Administracién del Hospital, cargo que desempefia hasta el 12 de septiembre de
1921, fecha en que abandona la Administracién por considerar que habia cumplido con las

metas que se habia trazado.

Don Carlos Van Buren se destacd por el empuje que le dio al hospital, llenando de
vigor y entusiasmo a su personal, siempre buscando lo mejor para la gente que junto a él se
desenvolvia y para la comunidad que era atendida en el Hospital. Emprendié muchas obras
en las cuales también invertia dinero de su bolsillo, porque ademds lo caracterizaba su

espiritu de filantropo.

Al momento de retirarse Don Carlos Van Buren de la Administracién del Hospital,
por los servicios que habia prestado, fue nombrado Director Honorario del Hospital y

miembro vitalicio de la Honorable Junta de Beneficencia de Valparaiso.

Después de hacer una brillante obra social a lo largo de toda su vida fallece el 25 de
abril de 1929 a la edad de 61 afios. Lamentablemente no alcanza a ver consumado otro de
sus grandes anhelos, “La Escuela de Enfermeria”, ubicada en la Subida El Litre, obra para
la cual dejo en testamento los fondos para su construccién, como asi también para la
Clinica de Ojos que se entregd en el afio 1944. Sus restos se encuentran en el Cementerio

N° 2 de Valparaiso.

A propuesta de la Junta Beneficiaria, el Ministro de Bienestar Social, por Decreto
N°© 974 del 24 de abril de 1929, dispuso que el hospital se denominaria “Hospital Carlos

Van Buren”.
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Cabe destacar que un afio antes (1928) se inician las funciones del Departamento de
Servicio Social Profesional, el primero en la provincia, a cargo de la Asistente Social, Sra.

Diana Rodriguez.

El Hospital ha sido afectado por varios terremotos, por lo que ha tenido que ser en
varias oportunidades reconstruido y refaccionado. Ademas como la poblacién aumenta dia
a dia, también los centros hospitalarios han debido hacer lo propio, debido a esto es que el
Hospital Carlos Van Buren ha visto la necesidad de modernizar sus instalaciones, creando

nuevas secciones y levantando nuevos edificios.

En el afio 1976 se entregd la Torre Quirtrgica, (aledafia al cerro), la que soluciond
en parte las exigencias del momento y en los afios 1980-1981 se construyé la Torre Médica,

(hacia el mar), su inauguracion fue un 15 de febrero de 1982.

Respecto a la tenencia del terreno el afio 1981 se realiza la transferencia del dominio
del inmueble, desde la Honorable Junta de Beneficencia de Valparaiso al Servicio de Salud

Valparaiso San Antonio, en virtud de lo dispuesto en el D.F.L. 35 del 10 de Julio de 1980.

De acuerdo a los documentos de dominio, la transferencia de dominio del bien raiz,
propiedad denominada “Hospital Carlos Van Buren”, antes Hospital San Juan de Dios,

ubicado en la Calle Coldn, de la ciudad de Valparaiso, tiene los siguientes deslindes:

NORTE: con Calle Colén y Hontaneda.
— PONIENTE: con Calle San Ignacio y Calle Garibaldi.

— SUR: con propiedad de don Delfin Tejo, J.B. Ahumada, Dolores Martin y J.B.

viuda de Moreno.

— ORIENTE: con Calle Hontaneda, dngulo formado por calle Hontaneda y Avenida
del Litre y ademas, la misma Av. Del Litre que corre casi a una direcciéon Sur

Oriente.

Adquiri6 dicho terreno, la Honorable Junta de Beneficencia de Valparaiso, en parte
por compra que hizo al Fisco, en conformidad a la ley del 6 de Diciembre de 1906, segin
consta en la Escritura del 12 de Febrero de 1912, inscrita a fojas 367, numero 1184 del

Registro de Propiedades de 1912.

La inscripcion del Titulo de dominio a favor de la Honorable Junta de Beneficencia
de Valparaiso rola fojas 1885, nimero 1868, del registro de Propiedades correspondiente al

6 de Septiembre de 1933, a cargo del Conservador de Bienes Raices de Valparaiso.
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La transferencia del dominio del terreno, de la Honorable Junta de Beneficencia de
Valparaiso al Servicio de Salud Valparaiso San Antonio, estd inscrita en el Registro de
Propiedad del Conservador de Bienes Raices de Valparaiso, a fojas 5305 numero 5943 del
3 de Julio de 1981.

Con el terremoto producido en marzo del afio 1985, el Hospital Carlos Van Buren se
vio enfrentado a auxiliar al Hospital Enrique Deformes, debido a que éste quedé en muy
malas condiciones, razén por la cual se dictaminé su demolicion durante los afios 1987-
1988. A raiz de este cambio el Hospital Carlos Van Buren acogié la atencion a la
Especialidad Materno- Infantil, teniendo que reubicar sus servicio y trasladar otros hacia el

Hospital Valparaiso (actual Eduardo Pereira).

En una nueva restructuraciéon del HCVB el afio 1990, se inauguran las nuevas
dependencias del Consultorio Adosado de Especialidades (CAE) en funcionamiento hasta

la fecha.

En la actualidad el Hospital Carlos Van Buren constituye ser un Hospital Base del
Servicio de Salud Valparaiso — San Antonio (SSVSA) de derivacion Supraregional,
referencia para la V Region en Neurocirugia y Oncologia, especificamente Radioterapia,
sumado a ello un Centro de Imégenes para todo el norte del pais. Presta atencion de
Especialidad para las provincias de Valparaiso, en su efecto, Casablanca, El Tabo, El

Quisco, Algarrobo, Juan Fernandez, Cartagena, Hanga Roa y Santo Domingo.
B. POLITICA DE LA INSTITUCION

* Objetivo General: “Desarrollar acciones de Salud orientadas a la proteccion,

recuperacion y rehabilitacion de la poblacién asignada”.
= Politicas Sociales en que se enmarca la institucion:

La Politica Social en la que se encuadran los lineamientos de accion del funcionamiento del
Hospital Carlos Van Buren, conciernen a la que dict6 el Gobierno Supremo y contempla los

siguientes aspectos:

a) El acceso es un derecho de todos los chilenos, que sélo se hara efectivo en la medida en

que el Estado asume la responsabilidad en:

e (QGarantizar el acceso de toda la poblacion a los Servicios de Salud que entreguen

atencion equitativa, eficiente y eficaz.

e Formular y ejecutar programas de prevencion de enfermedades y saneamiento

del ambiente.
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b) Las acciones de salud deben ser guiadas por un adecuado diagnostico de las necesidades
de la poblacion, tomando en cuenta, los cambios que se producen en la composicién de los

grupos de edad y las enfermedades mas frecuentes.

¢) Los Servicios de Salud deben organizarse en torno a los conceptos de descentralizacion,

desburocratizacion, participacion de la comunidad y coordinacion intersectorial.
En cuanto a la Estructura y Organizacion del Sistema:

1. Facil acceso y oportuna atencion de la poblacién en los Centros de atencion

primaria.

2. En el marco de una carrera funcionaria, estabilidad laboral y formacion

permanente.

3. Coordinacion con los Servicios de Salud Publicos, como con los de caracter

privado.

4. Consolidacion de los logros en salud, especialmente con relacion a la mortalidad

infantil y la atencidon de la madre embarazada.

5. Combatir los brotes epidémicos, en general las enfermedades causadas por la

pobreza de los sectores urbanos y rurales.
C. ESTRUCTURA ORGANIZACIONAL

En las reuniones efectuadas por el Consejo Técnico Ampliado del Hospital Carlos Van
Buren con fecha 30 de Octubre y 09 de Diciembre de 2009 se acordd y sancioné la nueva
Estructura Organizacional de Centros de Responsabilidad a través de la cual se organiza el

establecimiento hospitalario.
Esta nueva estructura nace a partir de:

» Los requerimientos de la Normativa de los Hospitales Autogestionados, en el marco

de la Reforma Sanitaria;

» Los lineamientos del MINSAL en el Documento denominado Modelo de Gestién
de Establecimientos Hospitalarios, “Manual Administrativo N° 9”, en que consigna
la estructura organizacional a través de centros de responsabilidad como un

componente estratégico del nuevo modelo de atencion integral de salud;

» La Norma General Técnica Administrativa N° 17, Gestion y Desarrollado de

Recursos Humanos en Establecimientos Auto gestionados en Red;

11
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» La Norma General Administrativa N° 19, Gestién del Cuidado de Enfermeria para
la Atencion Cerrada y las orientaciones expresadas por la Direccion de Servicio en
el Plan Estratégico 2008 — 2010, en el cual se sefiala que los establecimientos que
componen el Servicio de Salud y sus Centros de Responsabilidad constituyentes,

deben trabajar como nodos interrelacionados;

» Lo estipulado en la Ley N° 19.937, Modifica el D.L. N°® 2.763 de 1979, con la
finalidad de establecer una nueva concepcién de la Autoridad Sanitaria, distintas

modalidades de gestion y fortalecer la participacion ciudadana;

> El Reglamento organico de los Servicios de Salud Decreto N° 140 de 2004 en su
Art. 46° letra c);

> El Decreto N° 38 que contiene el Reglamento orgénico de los Establecimientos de

Salud de Menor Complejidad y de los Establecimientos de Autogestién en Red;

» Y el Manual Administrativo N° 9, el cual traduce la visién de la Subsecretaria de
Redes Asistenciales del Modelo de Gestion Hospitalaria y su rol en el cambio del
Modelo de Atencion a fin de enfrentar los desafios de consolidacién de la Reforma
de Salud.

De esta forma, se presenta una propuesta el 12 de Diciembre 2008, la cual busca
cumplir los requerimientos antes sefialados y mejorar la funcionalidad actual que poseen las

distintas unidades administrativas y servicios clinicos.

a. Organigrama Institucional®: De acuerdo a la nueva estructura organizacional

decretada en Diciembre de 2009, se sefiala su conformacion:

e 6 Subdirecciones
e 16 Centros de Responsabilidad
e 73 Unidades

*Diagrama N° 1; “Organigrama Institucional”, elaborado por la Sub Direccién Administrativa HCVB

12
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Capitulo 1: Contexto de la Experiencia.

D. RECURSOS HUMANOS

Segin la Cuenta Publica, el Hospital Carlos Van Buren cuenta con una

dotacién de recursos humanos, que se describe a continuacion:

Dotacién de Funcionarios®

Directivos 17

Médicos 303 'l

Dotacién de Profesionales’

— Asistente Social 12 |
— Psicologos(as) 8

— Enfermeras(os) 157 |
— Fonoaudi6logos(as) 3|
— Kinesiologos(as) ; 14

— Matronas(es) 49 i
— Nutricionistas 10 |

Profesionales Ingenieria y Administracién [‘
26 |

Educadoras de Parvulo 4

Tecndlogos Médicos 50 |

& /]
Py -
;_\_(:;4 rg O
ey

# Matriz N° 1: Dotacién de Funcionarios. Cuenta Publica 2011, Subdireccién Administrativa, Hospital
Carlos Van Buren, Valparaiso.
® Matriz N°2: Dotacién de Profesionales. Cuenta Publica 2009, Subdireccién Administrativa, Hospital
Carlos Van Buren, Valparaiso.
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| — Terapeuta ocupacional 2 "

| — Psicopedagogo 1 IE

- Bioquimicos 392 |

— Odontblogos 11 |

—  Quimicos Farmacéuticos 10

|

| |
| Técnicos 726

Auxiliares 258
“: Profesionales 392 |'
g N

| Total 1912 |

1.1.2. ESTRUCTURA POLITICA Y ORGANIZACION SECTOR SALUD.
A. REFORMA SANITARIA

A partir del afio 2000 se establece la Comision de Estudios de la Reforma, la cual
en mayo de 2002 presenta a discusion parlamentaria un conjunto de cinco proyectos

legislativos al Congreso Nacional, declarando apuntar principalmente a:

e Mejorar la calidad de salud de la poblacion, prolongando los afios de vida de

las personas.
e Reducir las desigualdades en el ambito de la salud.
e Mejorar la salud de los grupos menos favorecidos de la sociedad.

Asimismo, los objetivos estan dirigidos a reducir los tiempos de atencion,
ampliando la red de establecimientos de salud y eliminando los impedimentos

economicos para que las personas puedan someterse a tratamientos meédicos
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complejos. Este beneficio va dirigido tanto a los usuarios del sistema publico de salud

(FONASA) como a los afiliados al sistema privado, expresado en las ISAPRE.
a. Ambitos de la Reforma Sanitaria: A continuacion se describen las cinco leyes.

» Derechos y Deberes del(a) Paciente'’: Regula sobre los derechos y deberes
que las personas tienen en acciones vinculadas con la salud, aplicables a
cualquier tipo de prestadores, sean éstos privados o publicos: En el articulo 2
inciso 1 establece que “toda persona tiene derecho, cualquiera que sea el
prestador que ejecute las acciones de promocion, proteccion y recuperacion de
su salud y de su rehabilitacién, a que ellas sean dadas oportunamente y sin
discriminacién arbitraria, en las formas y condiciones que determinan la
Constitucién y las leyes”, a su vez en su articulo 33, inciso 2 establece lo
siguiente, “Tanto las personas que soliciten o reciban atenciéon de salud por
parte de un prestador institucional, como sus familiares, representantes o
quienes los visiten, tendran el deber de respetar el reglamento interno de dicho

establecimiento”.

» Financiamiento: Considera el incremento del Impuesto al Valor Agregado
(IVA) y de impuestos especificos destinados a financiar principalmente el Plan
de Salud con Garantias Explicitas (GES), para todos los beneficiarios del Fondo
Nacional de Salud (FONASA). Dicho régimen se reconoci6 como el de
“Garantias Explicitas en Salud” (GES) conocido originalmente como AUGE

(Acceso Universal con Garantias Explicitas).

> Instituciones de Salud Previsional'': El objetivo es proteger al afiliado de una
ISAPRE, en diversos aspectos. Se permite que la familia de un cotizante siga
recibiendo beneficios tras su muerte, se obliga a estas instituciones a dar
cobertura a enfermedades antes excluidas (como la cirugia plastica
reconstructiva), se incluyen las patologias del plan AUGE en las coberturas y se

pone un limite al aumento de precios de los planes.

0 Este Proyecto se convirtio en ley el 24 de abril de 2012 (Ley N© 20.584)
YEste proyecto se convirtié en ley el 17 de mayo de 2005 (Ley N @ 20.015)
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» Régimen de Garantias Explicitas en Salud'*: El objetivo del Plan de Acceso
Universal con Garantias Explicitas es garantizar la equidad en el acceso de la
poblacién a la salud, independientemente de la capacidad de pago de las
personas y de si estan inscritas en FONASA o ISAPRE, quienes tienen la

obligacién de administrarlo segin las condiciones establecidas por la ley.

Son beneficiarios todos los cotizantes e indigentes, chilenos y extranjeros
residentes en el territorio Nacional, independientemente de la calidad
provisional, edad, género, ingreso, etnia u orientaciéon sexual. Quedan excluidos
los afiliados a regimenes previsionales de cajas de las fuerzas armadas y de

orden.

7

% Prestaciones GES: Con respecto a las patologias cubiertas por sistema de

Garantias Explicitas en Salud, se contemplan 69 actualmente.

Insuficiencia Renal Croénica

1 _ 26 | Cancer Gastrico
Terminal

5 Cardiopatias congénitas operables en - Desprendimiento de Retina
menores de 15 afios Regmatogeno no Traumatico

3 | Céancer Cerivocuterino 28 | Estrabismo en Menores de 9 aflos

A Alivio del dolor por Cancer 58 Ortesis o Ayudas Técnicas para
Avanzado y Cuidados Paliativos Personas de 65 afios y mas.

5 | Infarto Agudo al Miocardio 30 | Retinopatia Diabética

6 | Diabetes Mellitus Tipo 1 31 | Hemofilia

2GES previamente conocido como, Plan AUGE se convirtié en ley el 3 de Septiembre de 2004 (Ley N @
19.966). Y comenzd a regir el 1 de Julio de 2005 con 25 patologias consideradas. Actualmente dichas
patologias han aumentado a 69.
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Depresion en Personas de 15 afios y

7 | Diabetes Mellitus Tipo 2 32 |
mas
¢ Cancer de mama en Personas de 15 i Céncer de Prostata en Personas de
afios y mas 15 afios y més
9 | Disrrafias Espinales 34 | Urgencia Odontolégica Ambulatoria
" Tratamiento Quirtrgico de Escoliosis 35 Vicios de Refraccion en Personas de
en Menores de 25 afios 65 afios y mas
A Leucemia en personas de 15 afios o
11 | Tratamiento Quirtrgico de Cataratas | 36
mas
Endoprétesis total de Cadera en _
Colecistectomia  Preventiva  del
Personas de 65 afios y mas, con
12 37 | Céncer de Vesicula en personas de
artrosis de cadera con limitacion ) )
) 35 a 49 afios sintomaticos.
funcional severa.
13 | Fisura Labiopalatina 38 | Politraumatizado Grave
Salud Oral Integral del Adulto de 60
14 | Céancer en Menores de 15 aflos 39
afios.
15 | Esquizofrenia 40 | Trauma Ocular Grave
Tratamiento Quirtrgico de
Céancer de Testiculo en Personas de . _ )
16 41 | Hiperplasia Benigna de la Prostata
15 afios y mas ) .
en Personas Sintomaticas.
. Consumo Perjudicial y Dependencia
Sindrome de Inmunodeficiencia
17 . 42 | de Alcohol y Drogas en personas
Adquirida, VIH/SIDA

menores de 20 afios.
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Infeccion Respiratoria Aguda, (IRA) Atencion  de  Urgencia  del
18 | Baja, de manejo ambulatorio en |43 | Traumatismo Créneo Encefalico
menores de 5 afios Moderado o Grave.
o Tratamiento Quirtrgico de Tumores
Neumonia  adquirida en la o ] )
) Primarios del Sistema Nervioso
19 | Comunidad, de manejo ambulatorio | 44
Central en personas de 15 afios o
en personas de 65 afios y mas )
mas.
Hipertension Arterial Primaria o Hipoacusia Bilateral en personas de
20 | Esencial en personas de 15 afios y | 45 | 65 aflos y méds que requieren uso de
mas Audifono.
o ) Hemorragia Subaracnoidea
Epilepsia no Refractaria en personas
21 46 | Secundaria 0 Ruptura de
desde 1 afio y Menores de 15 afios _
Aneurismas Cerebrales
Salud Oral Integral para nifios de 6 ) ) )
22 47 | Fibrosis Quistica
afios
23 | Prevencion del Parto Prematuro 48 | Analgesia del Parto
Trastornos de Generacion  del Tratamiento Médico en Personas de
- Impulso y Conduccién en personas 4 55 afios y mas con artrosis de
de 15 afios y méas que requieren Cadera y/o Rodilla Leve o
marcapaso Moderada
Linfomas en Personas de 15 afios y o )
25 50 | Artritis Idiopética Juvenil
mas
Accidente Cerebrovascular
51 | Isquémico en personas de 25 afios y | 60 | Gran Quemado

mas.
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Enfermedad Pulmonar Obstructiva

52 61 | Retinopatia del Prematuro
Croénica de Tratamiento Ambulatorio
s Asma Bronquial Moderada y Severa - Displacia  Broncopulmonar  del
en Menores de 15 afios Prematuro
£4 Sindrome de Dificultad Respiratoria &5 Asma Bronquial en personas de 15
en el Recién Nacido afios y mas.
Tratamiento Quirtrgico de Hernia
335 64 | Enfermedad de Parkinson
del Nicleo Pulposo Lumbar.
Artritis Reumatoide en personas de )
56 65 | Displasia Luxante de Caderas
15 afios 0 mas
Prevencion  Secundaria de la
o ) Salud Oral Integral de la
57 | Insuficiencia Renal Cronica | 66
) Embarazada
Terminal
< Epilepsia no Refractaria en Personas - Esclerosis  Multiple = Recurrente
de 15 afios y mas Remitente
Hipoacusia Neurosensorial Bilateral
59 68 | Hepatitis B
del Prematuro
69 | Hepatitis C

De las 69 afecciones incorporadas en el Régimen de Garantias en Salud

(GES), el Hospital Carlos Van Buren da cobertura a 61 de ellas, siendo las

restantes responsabilidad de la atencién primaria de salud. Esto significa que los

pacientes con sospecha de uno de estos problemas debe ser Confirmado o Descartado
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en este nivel y los profesionales que se desempefian en la Atencién Primaria deben
prescribir el tratamiento y realizar las derivaciones al nivel secundario segin

necesidad.

&,

< Red Asistencial: La red constituye una modalidad organizativa y de gestion

que adoptan los miembros que deciden vincularse.

La red asistencial en salud, se define como conjunto de organizaciones
vinculadas en el proceso salud-enfermedad, que acthian en un territorio de un
servicio de salud. Es importante mencionar que la atencién en salud y las
prestaciones otorgadas, se realizan en los diferentes niveles de atencion, los cuales

sOon:

e Nivel Primario: Corresponden a las prestaciones entregadas en los Consultorios,
Centros de Salud Familiar (CESFAM), Centros Comunitarios (CECOF) o Postas
Rurales, donde se brinda atencién médica general, manejo de enfermedades
cronicas, con focalizacién en promocioén y prevencion en salud de la poblacion.
Estd ubicada en un territorio especifico, depende administrativamente de las

Corporaciones Municipales de Salud y técnicamente del Ministerio de Salud.

e Nivel Secundario: Es el nivel de especialidades médicas, funciona en los
consultorios adosados a los hospitales. En estos establecimientos se recepciona a
los usuarios enviados con el respaldo de la INTERCONSULTA desde la
atencion primaria de salud (APS), para controles de usuarios que estuvieron
hospitalizados, los usuarios derivados desde las Unidades de Emergencia del
recinto hospitalario y los derivados desde otros hospitales de la red Regional o

Supraregional por la especificidad de la atencidén requerida.

e Nivel Terciario: Se refiere a la atencidn que se realiza a los usuarios
hospitalizados en el recinto hospitalario, dichas hospitalizaciones pueden ser
electivas o de urgencia. A su vez, los hospitales pueden ser clasificados como de
Mayor Complejidad, Mediana y Baja Complejidad. El Hospital Carlos Van

Buren es considerado un hospital de Mayor Complejidad.

» Autoridad Sanitaria. Fortalece las potestades de conduccién sanitaria del
Ministerio de Salud, asi como las de regulacion y fiscalizacion, las que entrega a
organismos especializados. Crea nuevos instrumentos para una mejor gestion de

la Red Asistencial y otorga mayores atribuciones para los directivos de los
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establecimientos e incentivos financieros para el personal por metas alcanzadas.
Busca la reestructuraciéon del Ministerio de Salud, los SEREMIS y los Servicios
de Salud, crea los llamados "Hospitales de Autogestion en Red"
(establecimientos especializados en recursos humanos, implementacion

tecnolégica y capacidad resolutiva)®.

< Modelo de Autogestién en Red".

Los Establecimientos Autogestionados en Red, de acuerdo al marco legal,
tienen facultades y atribuciones en los &mbitos administrativo, financiero, de gestion
de recursos humanos y de celebracion de convenios, entre otros, su objetivo es
optimizar su funcionamiento, organizando de mejor manera los recursos disponibles
para dar respuestas rapidas y efectivas, en un entorno de mayores demandas y
exigencias, con mayores niveles de conocimiento e informaciéon de la poblacion
usuaria™. Todo esto en el marco de las definiciones del gestor de red, que aprueba

una determinada cartera de servicios y programacion de actividades.
< Establecimientos de Autogestion en Red (EAR)*.

Los establecimientos que obtengan la calidad de “EAR” seran organos
funcionalmente desconcentrados del correspondiente Servicio, conforme a lo
dispuesto en el articulo 33 de la Ley N® 18.575, Organica Constitucional de Bases
Generales de la Administracién del Estado. No obstante, las atribuciones con las que
cuentan corresponderan solo en cuanto a los recursos y bienes afectos al
cumplimiento de sus propios fines y, conforme a su nivel de complejidad, deberan

ejecutar las acciones de salud que corresponden a los Servicios de acuerdo a la ley.

Podréan obtener la calidad de “EAR” aquellos centros de salud dependientes de

los Servicios, que tengan mayor complejidad técnica; referido a aquellos

B Biblioteca del Congreso Nacional. Se convirtié en ley el 24 de febrero de 2004 (Ley de Autoridad
Sanitaria y Gestién, N° 19.937), con la finalidad de establecer una nueva concepcién de la autoridad
sanitaria, distintas modalidades de gestidon y fortalecer la participacidn ciudadana.

Yla “Ley de Autoridad Sanitaria y Gestion”, N° 19.937 y su Reglamento Orgdnico para
Establecimientos de Menor Complejidad y Establecimientos de Autogestion en Red, aprobado
mediante Decreto Supremo N° 38 de 2005, de los Ministerios de Salud y Hacienda, establecen los
requisitos y procedimientos que deben cumplir los Establecimientos Autogestionados en Red.
Promulgada el afio 2004

“Informe de la Comisién de Salud, Boletin n2 6.230-11, 16 de Diciembre de 2008.

1Scapitulo Il “De los Establecimientos de Autogestién en Red”, D.S. N° 38, Reglamento Organico para
Establecimientos de Menor Complejidad y Establecimientos de Autogestién en Red, 2005.
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establecimientos que se encuentren clasificados como de alta complejidad, un mayor
desarrollo de especialidades; entendido por aquellos establecimientos que de acuerdo
a su complejidad técnica cuenten con al menos una de las especialidades bisicas de:
medicina interna, obstetricia y ginecologia, pediatria, y posean varias
subespecialidades de la medicina que no corresponden a las especialidades bésicas
citadas, tales como cardiologia, neurologia, nefrologia, gastroenterologia,
oftalmologia, otorrinolaringologia, entre otras, que cuenten con una organizacion
administrativa; la cual corresponde al conjunto de mecanismos © procesos
administrativos que sostiene la gestion asistencial, y que incluye unidades y
procedimientos, tales como sistemas de abastecimiento, contabilidad, informacion,
control de gestion, ente otros, que se dispongan de acuerdo al plan estratégico del
establecimiento, para facilitar y hacer posible las funciones del establecimiento en

forma oportuna, eficaz, eficiente y efectiva.

7

< Hospital Carlos Van Buren Autogestionado”.

El Hospital “Carlos Van Buren”, a contar del 1° de Febrero del 2010, posee la
calidad de Establecimiento Autogestionado en Red, condicion establecida por el
Subsecretario de Redes Asistenciales tras los resultados del Informe realizado por el

Departamento de Auditoria del Ministerio de Salud.

El Informe de Auditoria fue realizado del 20 al 25 de Septiembre de 2009, el
cual evaluo el cumplimiento de los requisitos técnicos exigidos para que el Hospital
adquiera la calidad de Establecimiento Autogestionado en Red. El equipo de
Auditores asignados aplico el “Instrumento Técnico de Certificacion de
cumplimientos de requisitos para la obtencion de la calidad de EAR”, el que
considera todas las materias que la ley ha establecido para la obtencion de la calidad

EAR, organizada en los siguientes acapites:

Ynostroza, M; Narbona, M. (2011)“Trabajo Social y Gestién Social: Propuesta de Procedimientos de
Coordinacion de los Niveles Primario, Secundario y Terciario de Salud de la Comuna de Valparaiso, en
torno a los Embarazos de Alto Riesgo con Componente Psicosocial”, Tesis de Pre-grado para la
Obtencidn del Titulo Profesional de Asistente Social, Universidad de Valparaiso.
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Aspectos Formales Planificacion

Gestion y Desarrollo de los Recursos Gestion Financiera

Humanos

Gestion de la Red Asistencial Metas de Desempefio

Consejos Asesores Sistemas de Informacion

Cuenta Publica de Resultados Gestion de la Informacién de los
Usuarios

Auditoria Interna Organizacion Interna

1.1.3. BENEFICIARIOS DEL SISTEMA PUBLICO DE SALUD.

A. Beneficiarios Institucionales: Segin la Ley 18.469, existen cuatro categorias
que clasifican a los diferentes tipos de beneficiarios y a las Prestaciones de Salud
que otorga el Hospital como Institucién, clasificados por el FONASA'". Estas

son:

= FONASA Tramo A: Para personas carentes de recursos o indigentes,
para aquellas que se encuentren recibiendo pensiones asistenciales y/o
subsidios familiares, aquellas cesantes, la mujer embarazada hasta el sexto
mes, los nifios hasta los 6 afios de edad y los menores internos en
establecimiento del Servicio Nacional de Menores (SENAME), los cuales
obtienen atencién gratuita en el Servicio Nacional de Salud (bonificacién

del 100%).

* FONASA Tramo B: Para aquellas personas que perciben un ingreso
imponible mensual menor o igual a $193.000, a excepcion de la atencion

dental. La atencion es gratuita con bonificacion del 100%.

'8 Tramos actualizados durante el afio 2012, tras aumento del sueldo minimo.
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» FONASA Tramo C: Para aquellas personas cuyo ingreso imponible
mensual sea mayor a $193.001 y menor o igual a $281.178. Aquellas con
més de 3 cargas familiares, pasaran a Grupo B automaticamente. Cuentan

con una bonificacion del 90% de la atencion.

» FONASA Tramo D: Para aquellas personas que tienen un ingreso
imponible mensual mayor a $281.781 Aquellas con mds de 3 cargas

familiares, pasard a Grupo C, la bonificacion es de un 80% en la atencion.

B. Convenio Refugiados: Acuerdo realizado entre el Ministerio del Interior y
FONASA, para otorgar proteccion en salud a todos aquellos extranjeros que
hayan solicitado en el Ministerio del Interior (Depto. de Extranjeria), su
calificacion como Refugiados. Para esto, deben tener su resolucioén en tramite o

ya contar con la calidad de Refugiados.

El beneficiario, permanecerda como tal en FONASA mientras dure la validez
de la calidad de solicitante de Refugio y se encuentre vigente su calidad de

Refugiado, fecha informada por el Departamento de Extranjerfa.

C. Convenios Internacionales: En el marco de las politicas gubernamentales y de
Seguridad Social, como es de proteger a los ciudadanos en paso temporal o
permanente en nuestro pais, algunos paises europeos y latinoamericanos han
acordado establecer convenios reciprocos de prevision social, con el objeto de

facilitar el acceso de sus ciudadanos a prestaciones y beneficios de salud.

Chile ha celebrado distintos convenios con paises de Europa y América
Latina, siendo FONASA la institucién de enlace para estas materias. Producto de la
celebracion de estos convenios internacionales, surgen dos situaciones que deben ser

acreditadas como siguen, segin sea el caso:

e Ciudadano espafiol, debe presentar un "Certificado de Estancia en Chile", ya
sea temporal o habitual (ECH-09 6 ECH-11) otorgado por la Direccion
Provincial del Instituto Nacional de Seguridad Social de la ciudad en que
reside el ciudadano, donde consten todos los datos de la persona y de su

grupo familiar y el periodo de estadia, dato que dard vigencia a la
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Credencial. En el caso de estadia habitual o indefinida, la vigencia sera de 2

afios, renovable.

e Otros extranjeros con convenio, estas personas deben cotizar para tener
derecho a la credencial de salud, para lo cual deben presentar el formulario
Autorizacion a Cotizar para prestacion de salud en Chile a Titular de Pension
otorgada en el Extranjero, donde conste la visaciéon por parte de la
Superintendencia de Seguridad Social y el célculo del monto del 7% que
debera cotizar mensualmente. La credencial de salud en este caso tendrd una

vigencia de 1 afio, siempre que se cotice regularmente.

En general a todos los extranjeros a los que se le otorgue credencial de salud
seran clasificados en el Tramo D, por lo cual tendran acceso a adquirir 6rdenes de
atencion y programas médicos, previa presentacion de la credencial y copago
respectivo, cuando acceden a la Modalidad libre Eleccion o presentar su credencial
cuando soliciten atenciéon en consultorios u hospitales del sistema nacional de

servicios de salud.

D. PRAIS (Programa de Reparacion y Atencion Integral en Salud):

Es la respuesta del sector de salud al compromiso asumido por el Estado y los

gobiernos democraticos con las victimas de la represion, en el periodo entre 1973-
1990.

PRAIS esta orientado a la atencién integral de la salud general a lo largo de todo
ciclo vital, por lo tanto, de las personas ingresadas al programa tienen derecho a la

gratuidad de las prestaciones, en todos los niveles del Servicio Publico.

Los beneficios de la credencial PRAIS:

e Acceso gratuito a todas las prestaciones de salud disponibles en todos los

establecimientos de la red publica de salud.

* Atencion especializada realizada por los equipos PRAIS para el
tratamiento de las secuelas en la salud mental para los afectados de la

represion politica.
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e Apoyos técnicos y rehabilitacion fisica para la superacion de las lesiones

fisicas surgidas a consecuencia de la prisién politica o la tortura.

Los beneficiarios del PRAIS: Las personas y familiares que fueron sometidas

a cualquiera de estos eventos depresivos:

e Detencién con desaparicion.
e FEjecucion politica.

e Tortura.

e Prision politica.

e Exilio.

e Relegacion.

e (landestinidad.

e FExoneracion por causa politica.

La calidad de beneficiario del PRAIS se sustenta en las distintas leyes de
reparacion vigentes y es acreditada por los profesionales del programa, basandose en
la norma técnica “Para la atencion en Salud en Personas Afectadas por la Represion

Politica” del Ministerio de Salud.

La condicién de beneficiario del Programa de Reparacidén y Atencidn Integral
el Salud (PRAIS), en la modalidad de atencidn institucional, es compatible y prima
sobre cualquier otra afiliacién, sea esta FONASA, ISAPRE u otro sistema
provisional. En la actualidad existen 29 equipos PRAIS distribuidas en todos los
Servicios de Salud del pafs, estos equipos dependen directamente de la directiva de
los Servicios de salud. Se denomina equipo PRAIS al equipo multidisciplinario donde
podemos encontrar profesionales psicologos, asistentes sociales, psiquiatras y

médicos generales, entre otros.

— Como usuarios del sistema publico de salud, los beneficiarios de este

programa adquieren los derechos establecidos equivalentes para todos los

beneficiarios de FONASA.

— Podran participar en los consejos que la autoridad sanitaria crea tanto en los

establecimientos como a nivel de la red y secretaria regional.
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- A partir de la constituciéon de sus organizaciones podrdn cooperar con el
equipo PRAIS en la difusion del programa y en la promocion del resto de los

derechos humanos.

E. Beneficiarios Convencionales: Corresponde a aquellos beneficios que el
afiliado al sistema privado de salud, pacta libremente contemplando la mas
amplia gama de prestaciones de salud, como atenciones ambulatorias,
hospitalizaciones, examenes de diagnostico, imagenologia, traslados de
ambulancia, protesis, lentes Opticos, medicamentos e insumos durante la

hospitalizacién y prestaciones dentales. Estas instituciones son:

e DIPRECA: Direccion de prevision de carabineros de Chile.
e CAPREDENA: Caja de prevision de la defensa nacional.

e FF.CC: Ferrocarriles de Chile.

e Algunas ISAPRES: Instituciones de Salud Previsional.

1.1.4 LEY 20.285 SOBRE “ACCESO A LA INFORMACION PUBLICA”19:

Esta Ley obliga a las autoridades y funcionarios de la Administracion del
Estado a dar estricto cumplimiento al principio de transparencia de la funcion publica,
de modo que permita y promueva el conocimiento de los procedimientos, contenidos
y decisiones que se adopten en ejercicio de ella. Dicho principio consiste en respetar
y cautelar la publicidad de los actos, resoluciones, procedimientos y documentos de la
Administracién, asi como la de la informacion que le dio fundamento, y facilitar el
acceso de cualquier persona a esa informacioén. Asi, se definen como publicos los
actos y resoluciones de los oOrganos de la Administracién del Estado, sus
fundamentos, los documentos que les sirvan de sustento o complemento directo y
esencial y los procedimientos que se utilicen para su dictacién, salvo las excepciones

que establece la ley y las previstas en leyes de quérum calificado.

Asimismo, es publica la informacién elaborada con presupuesto publico y

toda otra informacién que obre en poder de los 6rganos de la Administracion,

® La Ley sobre Acceso a la Informacién Publica N° 20.285 o Ley de Transparencia regula el principio
de transparencia de la funcidn publica, el derecho de acceso a la informacién de los érganos de la
Administracién del Estado, los procedimientos para el ejercicio del derecho y para su amparo, vy las
excepciones a la publicidad de la informacién. Ministerio Secretaria General de la Presidencia,
Publicacién en Diario Oficial 13.04.2009, Santiago de Chile.
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cualquiera sea su formato, soporte, fecha de creacion, origen, clasificacion o
procesamiento, salvo las excepciones que establece la ley y las previstas en leyes de
quérum calificado (leyes que por su materia, de acuerdo a la Constitucién, necesitan
un quérum de mayoria de diputados y senadores en ejercicio para su aprobacion,

modificacion y derogacion).
La Ley se cimenta sobre tres ejes relevantes:

» Define la informaciéon que los servicios y organismos publicos deben
mantener publicada de manera permanente en sus sitios web, conocida como

transparencia activa.

» Establece el procedimiento para solicitar y acceder a informacién incluyendo,
un régimen de sanciones para quienes incumplan, lo que se conoce como

gestion de solicitudes o transparencia pasiva.

» Y crea una nueva institucionalidad sobre la materia, constituyendo el Consejo
para la Transparencia, organismo auténomo con facultad de fiscalizar la
aplicacion de la ley, proponer normas generales sobre la materia y aplicar

sanciones.

En lo referido a su ambito de accion, esta Ley es aplicable integramente a
Ministerios, Intendencias, Gobernaciones, Gobiernos Regionales, Municipios,

Fuerzas Armadas, Carabineros, Investigaciones, Organos y Servicios Publicos.

En virtud de la entrada en vigencia de la Ley 20.285, de Transparencia y
Probidad de la Gestion Publica, se hizo necesario dentro del Hospital Carlos Van
Buren avanzar en la mejora de los procesos de Provision y Acceso a la Informacion
de sus usuarios, la que entra en vigencia desde el dia Lunes 20 de Abril de 2009.
Dentro de este contexto, y con el objetivo de canalizar y conocer en forma oportuna
los requerimientos de informacidén, se ha establecido, que las solicitudes que se
realicen en este ambito ingresen y se canalicen, a través de la Unidad de Atencién a
las Personas, y que corresponde a la estructura preparada y especializada para

gestionar y canalizar estos requerimientos de acceso a la informacion.
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1.1.5 TRABAJO SOCIAL EN LA INSTITUCION

El Trabajo Social es una profesién que se encuentra posicionada y distribuida
en un variado ambito al interior de la organizacion, con el objetivo de contribuir a
mejorar la calidad de vida de la poblacién y contribuir a la gestién hospitalaria,
promoviendo el desarrollo de potencialidades de individuos, familias, grupos y
comunidades, ya sea se trate de usuarios externos como internos (funcionarios).
Destaca el hecho que dos de las Unidades donde esta presente la profesion, estdn
lideradas y conformadas exclusivamente por Asistentes Sociales. Estas profesionales
que encuentran distribuidas en Unidad de bienestar del Personal, Unidad de Atencién
de las Personas, Unidad de Emergencia Adultos y Unidad de Servicio Social. Por la
naturaleza y objetivos de las diversas Unidades donde esta presente la Asistente

Social, funcionan separadamente, dependiendo de diversas jefaturas.
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A. Asistentes Sociales Hospital Carlos Van Buren’
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1 Diagrama N°2: Asistentes Sociales del Hospital Carlos Van Buren. FUENTE: CASTILLO, D., GAMBOA, A (2010);,
Sistematizacién de situaciones profesionales de Trabajo Social en la atencién Terciaria de Salud. Tesis de Pre-
grado para la Obtencién del Titulo Profesional de Asistente Social, Universidad de Valparaiso. Antecedentes
Actualizados a Primer Semestre 2012, Confeccion Equipo Seminarista.
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a. Unidad de Servicio Social*

> Misién: “Otorgar atencién social de excelencia a los usuarios de atencion
cerrada y abierta del Hospital Carlos Van Buren, contribuyendo a la eficiencia

de la gestién hospitalaria, en el marco de la legislacion y normativa vigente”.

e Ubicacion: La Unidad estd ubicada en el segundo piso del Consultorio

Adosado de Especialidades (CAE), en el sector J.

e Dependencia: La Unidad de Servicio Social depende de la Subdireccién de
Gestion Asistencial, actualmente ejercida por el Dr. Leonardo Diaz, médico

nefrélogo.

e Dotacién: La Unidad de Servicio Social esta conformada por un equipo de 7

Asistentes Sociales y un administrativo, matriz a continuacioén desarrollada.

Asistente Social Jefa de Servicio

Equipo de 7 Asistentes Sociales

Unidad de Acompafiamiento
Espiritual

b. Objetivos de la Unidad de Servicio Social
e Otorgar atencidon social a usuarios de atencién abierta y cerrada de todos los
grupos etarios, contribuyendo al abordaje integral de los problemas de salud con

énfasis en la calidad.

* piagrama N° 3: Dependencia Administrativa Unidad de Servicio Social. FUENTE: CASTILLO, D.,
GAMBOA, A (2010):, Sistematizacién de situaciones profesionales de Trabajo Social en la atencidn
Terciaria de Salud. Tesis de Pre-grado para la Obtencidn del Titulo Profesional de Asistente Social,
Universidad de Valparaiso.
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Educar y orientar a los usuarios de atencion abierta y cerrada, asi como a los
equipos de salud del establecimiento hospitalario, respecto a derechos asociados
a la seguridad social y los recursos disponibles en la red de salud, comunitaria y

de politicas sociales.

Asesorar al equipo de salud del establecimiento hospitalario respecto del manejo

de situaciones judiciales vinculadas a los usuarios de atencion abierta y cerrada.

Colaborar con la gestion hospitalaria en la administracion de programas y
proyectos complementarios de mejoramiento de la atencion de salud secundaria y

terciaria.

Colaborar con la gestiéon docente asistencial del establecimiento hospitalario.

c¢. Funciones de la Unidad de Servicio Social

Realizar investigacion, diagnéstico y tratamiento social a usuarios de atencion
abierta y cerrada de todos los grupos etarios en situacion de riesgo social y
vulneracién de derechos, de acuerdo a requerimiento de los equipos de salud del

establecimiento hospitalario.

Representar al establecimiento hospitalario y a los equipos de salud del mismo en
instancias judiciales por comisién de delitos o vulneracién de derechos vinculadas

a los usuarios de atencién abierta o cerrada.

Otorgar atencién social a usuarios de atencién abierta y cerrada, segun
corresponda, por demanda espontdnea o derivacion de los equipos de salud del

establecimiento hospitalario.

Efectuar acciones de coordinacion con la red de salud, comunitaria y de politicas

sociales para la orientacion y derivacion de usuarios.

Mantener una retroalimentaciéon y coordinaciéon permanente con los equipos de
salud del establecimiento hospitalario a través de la realizacién de entrevistas,

reuniones, informes sociales y registros en ficha clinica correspondiente.

Asesorar a organizaciones y grupos de usuarios en torno a adherencia a

tratamientos y participacion social en salud.
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Administrar y monitorear Programas de Colocaciones Extrahospitalarias, GES

(Ortesis y Audifonos) y Oxigenoterapia Domiciliaria.

Participar activamente de iniciativas de mejoramiento de la gestion hospitalaria y

trato al usuario tales como comités, comisiones y capacitacion a funcionarios.

Mediar en la vinculacion médico — paciente con usuarios de atencion abierta y

cerrada altamente demandantes con necesidades especificas.

Supervisar Practica Profesionales de Estudiantes de Pregrado de la Carrera de
Trabajo Social de la Universidad de Valparaiso, realizadas al interior de la

Unidad.

Otras funciones que el Subdirector de Gestién Asistencial del establecimiento

hospitalario encomiende en materias de competencia de la Unidad.

» Otras Temas de Responsabilidad del Servicio Social del Hospital Carlos

Van Buren.

« Devolucién de Pasajes, solamente los contemplados en el Normativo.
» Orientacion para la regularizacion de prevision de salud.

« Orientacion previsional para pensiones.

« Intervencién en usuarios hospitalizados NN

« Orientacion para sepultacion

+ Orientacion en problematicas de familia.

B. Unidad de Acompaifiamiento Espiritual

£ . P 2 .
Acompafiamiento Espiritual®: En concordancia con el enfoque de salud

integral entregado por la definicion de la OPS, la cual ha definido la salud como “el

completo bienestar fisico, mental, social, y espiritual”, el Ministerio de salud, en el

marco del proceso de la Reforma a la salud, ha visto la necesidad de crear en los

Establecimientos de Salud pertenecientes a la Red Publica, Unidades de

Acompafiamiento Espiritual con el objeto de coordinar las actividades de

2 Reglamento sobre Asistencia religiosa en recintos hospitalarios n2 94 de 2007.
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acompafiamiento espiritual que se realicen en ellos y que involucran a usuarios, sus

familias, funcionarios y organizaciones de voluntariado.

» Objetivo General: “Humanizar la atencion de salud haciéndola més

acogedora y digna al usuario, su familia y comunidad.”
= Objetivos Especificos de las Unidades de Acompaiiamiento Espiritual:

o Capacitar y acreditar a los agentes de asistencia religiosa y acompafiamiento
espiritual en temas como: Infecciones intrahospitalarias, Acompafiamiento
espiritual para enfermos hospitalizados y domiciliarios, Atencion y trato a

usuarios, Comunicacion efectiva, Manejo del duelo, Mediacion, Otros.

e Verificar la acreditacion de la calidad de los distintos ministros de culto,
sacerdotes, y pastores, presentados por las respectivas organizaciones

religiosas.

e Conceder la autorizacién para acceso a los establecimientos de la red de las
personas, que sin tener la calidad mencionada, sean presentadas por una

organizacion religiosa con el fin de prestar asistencia religiosa sea de manera

permanente u ocasional con los demas servicios de salud del establecimiento.

e (Coordinar con la Administracion del Establecimiento de Salud, la mantencion
de los lugares de culto, la adquisicion de los insumos necesarios para las
tareas administrativas, la conservacion de los archivos de la respectiva unidad,

el desarrollo del plan anual.

e Mantener coordinaciéon con la Unidad de Acompafiamiento Espiritual del

Ministerio de Salud.

e Normar en relacién a la informacién recibida por los pacientes, sus familiares
y funcionarios durante o con ocasion de la asistencia religiosa o

acompafiamiento espiritual.

e Facilitar el acceso de ministros de culto, sacerdotes y pastores en situaciones

de urgencias.
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C. Situaciones Profesionales de Servicio Social al interior del Hospital

Carlos Van Buren®

a. Consulta Social: La finalidad de la consulta social en el Hospital Carlos Van
Buren se constituye como una atencién directa a los/as usuarios/as internos/as y
externos/as al centro hospitalario, canalizando las inquietudes para contribuir
principalmente al mejoramiento de su calidad de vida, asi como a la satisfaccion de
sus necesidades en el area de salud, orientando, gestionando y educando frente a los
requerimientos sociales del/a usuario/a. Ademés se facilitan las herramientas
necesarias para potenciar la autonomia en la resolucién de los problemas a los que se

ven enfrentados.

b. Visita Domiciliaria: La Visita Domiciliaria en la atencién terciaria tiene por
finalidad ser una técnica para constatar domicilio y recabar informacion sobre el/la
paciente en su domicilio, su interaccion con el entorno familiar y social, calidad de
vida y todo aquello que pueda ser detectado como de riesgo y que sirva para
configurar un diagnéstico, sumada a técnicas como la Entrevista y la Observacion.
La finalidad dependerd del caso que se esté¢ evaluando, lo que influird en la
informacion final que se desee recabar, sin embargo, existe informacion transversal
que se debe obtener, por lo tanto, el Diagnéstico de la situacién socioeconémica y

habitacional del/la paciente permite:

. La construccion de Informes Sociales, para la solicitud de beneficios estatales
o privados, para constatar situacion del/la paciente y de su grupo familiar a otros
profesionales, a Tribunales de Justicia o a cualquier instancia formal validada por la

profesional.

. Evaluar ingresos para programas ministeriales, con aplicacién de documento
pauteado.

. Ubicacién de familiares de pacientes hospitalizados.

. La profesional realiza la Visita Domiciliaria para constatar sospecha de

paciente vulnerable o en riesgo detectada en consulta social, por sugerencia de equipo

% FUENTE: CASTILLO, D., GAMBOA, A (2010):, Sistematizacién de situaciones profesionales de
Trabajo Social en la atencién Terciaria de Salud. Tesis de Pre-grado para la Obtencion del Titulo
Profesional de Asistente Social, Universidad de Valparaiso.
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de salud o por otras entidades externas. Algunas de las vulnerabilidades constatadas
son: aislamiento, ausencia de redes de apoyo, abandono, verificacion de informacion

y/o veracidad de declaraciones entregadas en casos de maltrato, entre otros.

¢. Visita en Sala: o Box tiene por finalidad conocer e investigar los antecedentes
del/la paciente que se encuentra hospitalizado/a en las unidades médicas,
investigando el motivo de derivacién de interconsulta o conociendo el motivo de
consulta del/la usuario/a que solicita la presencia de Servicio Social, recabando los
antecedentes necesarios del/a paciente, tutor o cuidador, familia, ficha clinica o
equipo médico tratante y asi evaluar la intervencion adecuada a la problematica que
se pueda presentar. Una vez reconocida la problematica e iniciada la intervencion
social, las visitas en sala corresponderan a seguimiento del caso, entrevistas o entrega
de ayudas técnicas o documentos. Algunas de las temdticas de atencién mas

habituales que generan la visita en sala o box son:

« Colaboracién en las complicaciones con los flujos de egreso.
« Pacientes en riesgo social (maltratos, abandono, entre otros.).
« Realizar orientaciones previsionales.

+ Entrega de ayudas técnicas.

» Manejo en situaciones de crisis.

d. Reuniones Técnicas Multidisciplinarias: La finalidad de la participacion en
reuniones Técnicas multidisciplinarias es la retroalimentacién con un equipo de
profesionales, para la busqueda de estrategias resolutivas ante casos puntuales,
participando en el proceso de rehabilitacion y recuperacion del paciente a nivel
caso/familia y grupal, o en problematicas asociadas a patologias, flujos de atencién u
orientaciones desde la perspectiva social, realizando evaluaciones, diagnosticos, o la
intervencion que requiera el usuario/a. Asi mismo, los encuentros entre profesionales
facilita la coordinacion entre el mismo equipo y con la red de salud, actualizacién de

procedimientos, normas o cualquier antecedente que enriquezca la labor profesional.
Pueden existir reuniones con énfasis:

e En el caso: donde la finalidad es discutir sobre la integralidad del paciente, se

hace retroalimentacion en la bisqueda de la mejor alternativa en su situacion.
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e En lo clinico: la finalidad es la bisqueda de alternativas que mejoren o
potencien los tratamientos o procedimientos con que se atienden los pacientes
que padezcan la patologia. Se crean modalidades de atencion, normas internas
en cuanto a las responsabilidades que cada profesional deba tener en el

equipo, se comparte informacion relevante, entre otras.

e En la especialidad del servicio: se busca discutir tematicas atingentes a lo

clinico, donde prevalece lo médico por sobre lo social.

e. Gestion Judicial: La finalidad de la Gestién Judicial en el Hospital Carlos Van
Buren esta en generar medidas de control social (de proteccién o prevencion) en el
marco legal, que permitan asegurar de alguna forma el bienestar biopsicosocial del

paciente judicializado.
En consecuencia la Gestion Judicial tiene por finalidad:
=  Entregar Proteccion:

e Al nifio, nifia y/o adolescente con alto riesgo social (embarazo adolescente,
gestantes con consumo de estupefacientes, entre otros), disfuncién familiar

severa o maltrato infantil en todas sus expresiones,

e a la usuaria derivada de la Red SENAME que durante el embarazo manifesto

voluntad de dar en Adopcidn a su hijo/a,

e vy a la madre que no controlé su embarazo y durante el parto declara dar en

adopcidn a su hijo/a.

= Prevenir: Nuevas vulnerabilidades de derecho dentro del grupo
familiar y de alguna u otra manera sancionar al que provoca esta

violencia.

f. Jefatura o Coordinacién: El cargo de Jefe y Coordinador de una unidad tiene por
finalidad cumplir un rol estratégico como representante de la Unidad, asumiendo

funciones directivas y administrativas (planificar, programar, dirigir, supervisar y
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coordinar todas las actividades de la unidad), difundiendo las politicas, normas

vigentes e instrucciones impartidas por las autoridades de salud.
Como objetivos generales la jefa o coordinadora debe:

e Contribuir al fortalecimiento del modelo de gestion y procesos de

planificacién estratégica del Hospital.

e Contribuir a la elaboracion de programas de capacitaciéon en tematicas de

Bienestar del personal.

e Proponer actividades que permitan mejorar la calidad de atencién de los

usuarios.

e Proponer y aplicar un sistema de coordinacioén con otras especialidades para la

atencion integral del usuario.
e Colaborar con actividades de gestion docente.

g. Asesoramiento a Organizaciones y Agrupaciones Intra Hospitalarias: La
finalidad de ésta situacién profesional tiene relacidbn con mantener un rol de
intermediario entre el centro hospitalario y las agrupaciones de usuarios, asi mismo se
asesora en tematicas sobre planificacién y organizacion asegurando la permanencia
de los grupos y velando por los intereses del centro hospitalario en el cumplimiento
de establecer instancias cuyo proposito sea construir acuerdos y compromisos para
lograr el mejoramiento de la atencion y satisfaccion del usuario, incorporando el
control social, como asimismo, que tales instancias constituyan entidades flexibles,

que se conformen y desarrollen de acuerdo a las necesidades locales.

h. Planificacion y Ejecucion de Proyectos de Mejoramiento Hospitalario: la
finalidad de esta situaciéon profesional, opera sobre los flujos con un permanente
movimiento por lo que la profesional debe intervenir con ideas y propuestas sobre la
base de la accion. Donde la profesional enlaza el enfoque experimental de la ciencia
social con programas de accion social que respondan a los problemas sociales
principales, pretendiendo tratar de forma simultdnea conocimientos y cambios
sociales, de manera que se una la teoria con la practica, a fin de mejorar el

funcionamiento de cada unidad hospitalaria y dar cumplimiento a las metas sanitarias.
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D. Principales Problematicas Sociales Atendidas en la Unidad de Servicio

Social.

Fallecimiento: Investigar, evaluar y coordinar situacién familiar, previsional y
judicial de los usuarios fallecidos NN, indigentes, en situaciéon de abandono y sin

cobertura previsional.

Adopcién®’: Representar los intereses del recién nacido cuya madre biologica se
encuentra en conflicto con su maternidad en instancias Judiciales pertinentes y
vinculacién con la red de proteccion de Sename para el cumplimiento de las
disposiciones judiciales. Acompafiar a la madre en el proceso de ceder en

adopcion.

Orientacién Previsional: Ejercer el rol de asesor previsional con los usuarios
que presentan consultas relativas a Pensiones, Licencias Médicas, Seguros
(accidentes), Accidentes y Enfermedades Profesionales, Poderes, discapacidad

mental, duplos, actualizacion calificacion de salud, entre otros.

Beneficios Ley de Discapacidad®: Orientar y facilitar al usuario la tramitacién
de credencial de discapacidad y postulacién a beneficios para discapacitados

menores de 65 afios.

Pasajes: Evaluar y aprobar pago de pasajes para usuarios que se ajustan a

normativo establecido por la institucion.

Maltrato/Abandono/Negligencia/Vulneracion de Derechos Neonatal e
Infantil: Intervencion representando los intereses de los nifios (as) desde su
nacimiento y menores de 18 afios que sufren ocasional o habitualmente actos de
violencia fisica, sexual o emocional, negligencias, abandonos, ya sean, en el
grupo familiar o en las instituciones sociales de manera directa o indirecta
(UNICEF, 1989). Realizacion de peritajes como entrevistas y visitas

domiciliarias, elaboracion de Informe Social, medio a través del cual se cursan

* servicio Nacional de Menores, Chile 2010.

® Ley N°20.422 que Establece Normas sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusién Social de
Personas con Discapacidad. La nueva Ley se basa en los principios de vida independiente,
accesibilidad universal, disefio universal, intersectorialidad, participacién y didlogo social. Ademads,
establece nuevos organismo para abordar los desafios que genera la plena inclusion social de las
personas con discapacidad: Comité de Ministros, Servicio Nacional de la Discapacidad y Consejo
Consultivo.
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medidas de proteccion a instancias judiciales pertinentes. Asistencia a
Audiencias preparatorias y de Juicio representando asimismo los intereses del

establecimiento.

e Adherencia a tratamiento/Educacion al usuario y su familia: Se refiere a
cuinto se cumple con un régimen terapéutico prescrito. Y es aqui donde las
profesionales apoyan a los pacientes y orientan a sus familias sobre la

importancia de éste para el bienestar del paciente.

e Ortesis 0 Ayudas Técnicas para usuarios de atencién abierta o cerrada:
Gestionar las solicitudes de los usuarios de acuerdo a protocolos de intervencion,
se refiere a apoyos GES, no GES o de la red de discapacidad o programa interno
de Unidad de Medicina Fisica y Rehabilitacién como apoyo a la recuperacion de

los usuarios.
e (Gestion de Beneficios en la Red Social local.

e Acceso a Programas internos del establecimiento: Tales como oxigenoterapia

domiciliaria y colocaciones extra hospitalarias.

1.2 CONTEXTO PROGRAMATICO

El VIH/SIDA, en Chile tiene su data desde el afio 1984, en donde se pesquisa
el primer caso de VIH en el pais, mismo afio en que se pesquisa el primer caso en la
region de Valparaiso a través del Servicio de Salud Valparaiso San Antonio”®. Junto
con esto comenzaron las primeras intervenciones en la salud publica y movilizaciones

para tratar esta enfermedad de manera informal.

Segun un informe del Servicio de Salud de Atacama referente a la Evolucion
del VIH/SIDA a nivel regional y nacional, en Chile se inicia la intervencion
farmacéutica en el afio 1993 con la aplicacion de una sola droga denominada
Zidovudina (AZT), sin embargo la aplicacion de esta sola droga no fue suficiente
para tratar la enfermedad insertando a la intervenciéon una segunda droga en el afio

1997 denominada Lamivudina (3TC) dando paso a la biterapia. Ya en 1999 se inicia

*  Gobierno Regional del Valparaiso (2010) Noticias [en Linea]. Disponible en:

http://www.gorevalparaiso.cl/newsdet.php?idnews=793 [2012, 27 de Septiembre].
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la triterapia dando paso a los tratamientos de alta eficacia establecidos a nivel

internacional.

Nuevos cambios fueron generados en el afio 2005 con el ingreso de la
enfermedad dentro de las Garantias explicitas en salud, considerando la extension de
los tratamientos al ciento por ciento de la poblacién de manera obligatoria y

garantizando por ley los siguientes beneficios:

e Acceso a Tratatmiento anti retroviral (TAR)
e Exdmenes de Monitoreo

e Oportunidad en el acceso y proteccion financiera.

. Ingreso

Inicio de Inicio de Iniciode ! 2005“ VIHC,{’;lI DA
Monoterapia Biterapia triterapia o -rn
' : AUGE

Desde el afio 1990 hasta el afio 2010 se produjeron en el pais 6.929
defunciones en el pais a causa del SIDA. En relacion a lo anterior en un informe
respecto a las 2011-2020 del Programa Elige Vivir Sano, se establece que entre los
afios 1990 y 2001 se registraron las tasas de mortalidad mas altas, disminuyendo de
manera sostenida a partir de los ultimos quinquenio (2004-2008), llegando a 2,3
muertos por 100.000 habitantes, lo anterior puede ser vinculado a la extension en la

cobertura del TAR.

Debido a la complejidad medica y social de la enfermedad se han desarrollado
diversas iniciativas de intervencion a nivel de politicas publicas, considerando la alta
discriminacién incidentes en la poblacion que vive con VIH/SIDA, dentro de estas
iniciativas se encuentra la creacion de la Ley 19.779 del afio 2001, que establece las
normas relativas al Virus de Inmunodeficiencia Humana y crea bonificaciones

fiscales para enfermedades catastréficas.
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A. Marco legal Regulador del VIH/SIDA

a. Ley 19.779: Normas relativas al Virus de Inmunodeficiencia Humana y

crea bonificaciones fiscales para enfermedades catastréficas

En el afio 2001 y tras una serie de situaciones de discriminaciones sufridas por las
personas que vivian en ese tiempo con VIH/SIDA, se promulga esta ley bajo los
preceptos de “prevenir, diagnosticar y controlar el Virus del SIDA y garantizar
ademads la asistencia y el ejercicio libre e igualitario de sus derechos por parte de las
personas portadoras y enfermas, sin discriminacion de ninguna indole™’. Con la
aplicacion de esta ley y segtn lo dispuesto en sus articulos se pretende resguardar la
integridad de las personas que viven con VIH/SIDA, comprometiendo al estado a
generar politicas publicas para prevenir la transmision del virus y apoyar
investigaciones cientificas que sustenten las politicas en salud para prevenir la

propagacion del virus.
. . ’ 2
Dentro de sus principales articulos se presenta‘sz

= “Articulo 5: El examen para detectar el virus de inmunodeficiencia
humana serd siempre confidencial y voluntario, debiendo constar por
escrito el consentimiento del interesado o de su representante legal. El
examen de deteccion se realizard previa informacion a éstos acerca de las
caracteristicas, naturaleza y consecuencias que para la salud implica la
infeccion causada por dicho virus, asi como las medidas preventivas

cientificamente comprobadas como eficaces.

*  Articulo 6: El Estado debera velar por la atencion de las personas
portadoras o enfermas con el virus de inmunodeficiencia humana, en el

marco de las politicas publicas definidas en los articulos 1°y 2° de esta

ley.

7 Ley 19779 (2001, 14 de Diciembre). [En linea] Chile: Congreso Nacional de Chile. Disponible en:
http://www.leychile.cl/Navegar?idNorma=192511

% ey 19779 (2001, 14 de Diciembre). [En linea] Chile: Congreso Nacional de Chile. Disponible en:
http://www.leychile.cl/Navegar?idNorma=192511"* DFL 182 (2011, 25 de agosto). [En linea] Chile:
Congreso Nacional de Chile. Disponible en:
http://www.ispch.cl/ley20285/t_activa/marco_normativo/7c/ds_minsal_045_2011.pdf.
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* Articulo 7: No podrd condicionarse la contratacion de trabajadores,
tanto en el sector puiblico como privado, ni la permanencia o renovacion
de sus empleos, ni su promocion, a los resultados del examen destinado a
detectar la presencia del virus de inmunodeficiencia humana, como
tampoco exigir para dichos fines la realizacion del mencionado examen
[...]. De igual manera, no podra condicionarse el ingreso a un
establecimiento educacional, ni la permanencia o promocion de sus
alumnos, a la circunstancia de encontrarse afectados por el virus de
inmunodeficiencia humana. Tampoco podra exigirse la realizacion o

presentacion del referido examen para tales efectos”.

b. Decreto 182, Reglamento del Examen para la Deteccion del Virus de la

Inmunodeficiencia Humana®’

Se hace referencia a este decreto debido a las ultimas modificaciones
realizadas durante el presente afio a la Ley del SIDA, las cuales tienen su origen en
los avances médicos y cientificos de la enfermedad, transformandola en una
enfermedad de caracter crénica, ademds de considerar la importancia en la deteccion
del VIH durante el embarazo a fin de resguardar la integridad del nifio que esta por
nacer y por ultimo releva la importancia de ubicar los contactos sexuales de las
personas con serologia positiva, lo cual hasta antes de las modificaciones no era

posible debido a las estipulaciones de confidencialidad del decreto anterior.

Considerando lo anterior y la implicancia que esto tiene frente al seminario de
titulo es que se hace especial referencia a la modificacién en el articulo 5 inciso

segundo del decreto, el cual determina:

* Articulo 5: “Sin embargo, el examen se efectuard siempre en los casos de
donaciéon o de Organos para trasplante y de tejido y de injerto, en la
elaboracion de plasma, en el control prenatal de mujeres embarazadas y en

cualquier otra actividad médica que pudieran ocasionar contagio...”

 Decreto 182. 2006. Examen para deteccidn de la Inmunodeficiencia Humana. Ministerio de Salud.
Chile.
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B. Marco Regulador del Programa de VIH/SIDA

En consecuencia a las leyes y reformas de salud respecto al VIH/SIDA, en el
afio 2005 se norma la atencién respecto a las personas que viven con la enfermedad,
generando un modelo de intervenciéon a nivel nacional para el sistema publico,
denominado “Modelo de Atencion Integral a Personas Viviendo con VIH/SIDA”, el
cual indica los procedimientos desde la toma de muestra hasta la intervencién en las
diversas ctapas del virus; ademés de definir los recursos econémicos, humanos y
materiales como asi también definir los profesionales con los que deben contar los
servicios de salud para atender de forma adecuada a los usuarios que vivan con

VIH/SIDA.

Estas iniciativas reguladoras se gestan tras la reforma en salud instaurada en el
mismo afio, por lo cual el Ministerio de Salud (MINSAL) se ve en la obligatoriedad
de “adecuar el modelo de atencion que existia previamente a las exigencias de la
reforma del sector y a los principios de acceso, equidad y no discriminacién”™’. Segin
lo establecido por la Comision Nacional del SIDA (CONASIDA) y el MINSAL
(2005) con lo anterior se pretendia determinar una nueva forma de administrar los
cuidados en la salud haciéndolos exigibles por parte de los ciudadanos y garantizar su
cumplimiento, siendo extensibles a nivel nacional y ejecutado por lo Centros de

Atencion en VIH de los establecimientos de salid del Sistema Publico.

Para lograr esta administracion favorable en la atencion a las personas
viviendo con VIH/SIDA, es que uno de las reformas instauradas se relaciona a la
reorganizacion de las redes asistenciales en la Salud Publica, sefialando en el modelo
las caracteristicas y funciones especificas que tiene cada nivel de atencidn respecto a

esta patologia, y la coordinacion entre ellos.

* comisién Nacional del SIDA, Ministerio de Salud (2005) Modelo de Atencién Integral a Personas
Viviendo con VIH/SIDA. Gobierno de Chile, Ministerio de Salud. Santiago de Chile.
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FLUJOGRAMA DE ATENCION

Consejeria, detenccién y derivacion

ATENCION PRIMARIA

AT. AMBULATORIA
ESPECIALIDADES

AT. HOSPITALARIA

A

A

A

Consejeria Consejeria 1 : Confirmacion
post-test pre-test Elisa +

INSTITUTO DE SALUD PUBLICAJ—
Caso Confirmado — No TAR

Y

Controles y evaluacion clinica, Acceso y
= cportunidad

CENTRO ATENCION inmunologica y viroldgica
PVVIH

— TAR

En los distintos niveles de atencién se asegura deteccién con consejeria previa y
posterior y derivacién a Centros de atencién de casos confirmados por ISP.

Fuente: Comision Nacional del SIDA, Ministerio de la Salud. (2005) Modelo de Atencidn Integral a

Personas Viviendo con VIH/SIDA.

A continuacién se exponen las funciones para los distintos actores en lo

referente a VIH/SIDA:
a. Comision Nacional del SIDA

La Comisién Nacional del SIDA*, es el organismo técnico del Ministerio de
Salud, responsable de la elaboracion de politicas de prevenciéon y atencion del
VIH/SIDA y de las pautas de calidad como asi también de la promociéon de la
investigacion en VIH/SIDA.

b. Instituto de Salud Piblica (ISP)

E1 ISP es el organismo encargado de certificar la calidad de los medicamentos

y exdmenes de laboratorio utilizados en la atencién del VIH/SIDA, siendo ademas el

*1 Por Resolucién Exenta N° 913 de Ministerio de Salud del afio 2010, el Programa Nacional de
Prevencién y Control del VIH/SIDA e Infecciones de Transmisién Sexual (ITS), pasa a ser parte del
Departamento del Programa Nacional de Prevencién y Control del VIH/SIDA e Infecciones de
Transmision Sexual (ITS), que dependera directamente de la Divisién de Prevencion y Contral de
Enfermedades de |a subsecretaria de Salud Pablica, de esta Secretaria de Estado.
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encargado de confirmar la serologia positiva de las muestras clinicas provenientes del

sector publico y privado de salud de manera oficial y confidencial al laboratorio

derivado y/o medico solicitante, todo lo anterior entre sus demas funciones.

¢. Atencion Primaria en salud:

Las acciones referidas a este nivel de intervencién se relacionan
principalmente a la promocion general de la salud e integracion comunitaria, en lo
referente al VIH/SIDA estas actividades se relacionan principalmente con la
prevencion, diagnéstico y consejeria en VIH y el tratamiento en aquellas patologias
especificas o de urgencia simple. En ocasiones se presenta como la puerta de entrada
del usuario al Programa de VIH/SIDA.

d. Atencién ambulatoria y de especialidades (nivel secundario en salud)

En este nivel de atencidn se insertan los 32 Centros de Atencién VIH que en
la actualidad atienden a las personas que viven con VIH/SIDA y que se atienden en el

sistema publico a lo largo del pais.

Estos centros de atencion ambulatoria de especialidad de alta complejidad se
dividen en: Centros de Referencia de Salud; Centros de Diagnéstico y Tratamiento
(CDT) y en los Consultorios Adosados de Especialidad (CAE) integrados o anexados

a los hospitales.

Es en este nivel donde se realiza una intervencion mas acuciosa respecto al
VIH/SIDA, como se observa en el flujograma tanto en el nivel primario como
terciario en salud, al momento de realizar el examen de ELISA y tras la confirmacion
del ISP, los usuarios son derivados a este nivel para comenzar la intervencién médica,

seguimiento y control de la enfermedad.

Segun lo establecido por el modelo sefialado en este apartado los Centros de
Atenciéon VIH, deben contar con una planta fisica y dotacion de recursos humanos
que les permitan acoger de manera expedita las derivaciones pacientes con infeccién

por VIH, desde los distintos niveles de atenciéon. En esta unidad se realiza una
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intervencion en base al tratamiento antirretroviral, prevencioén, diagndstico y

tratamiento de enfermedades cundo proceda.

Junto con el “Modelo de Atenciéon Integral a Personas Viviendo con
VIH/SIDA” también se presenta como marco regulador de los programas de
VIH/SIDA las Guias Clinicas, instauradas al igual que el modelo, durante el proceso
de reforma del sector salud. La finalidad de las mismas dice relacion con la necesidad
de identificar intervenciones, procedimientos y estandares de calidad adecuados para
dar respuestas a los requerimientos de atencién de las enfermedades de la poblacion y
en concordancia a lo anterior generar protocolos de atencion sustentados en evidencia

cientifica.

Considerando lo anterior es que el concepto de “Guia Practica Clinica” se
define como, “cualquier conjunto de recomendaciones cuyo objetivo sea apoyar la
toma de decisiones de profesionales de la salud o pacientes, acerca de los cuidados de
salud que resulten apropiados para circunstancias clinicas especificas, que considere
la mejor evidencia cientifica disponible, identificada a partir de una revision

sistematica de literatura™ .

e. Hospitales y servicios de Urgencia (Nivel Terciario en salud):

Dentro de las funciones de este nivel, el modelo propone la atencién de
emergencia y/u Hospitalizacién de personas viviendo con VIH/SIDA que requieran
manejo de las patologias oportunistas y aquellas no relacionadas al VIH/SIDA, lo que

requiere capacitacion continua de los profesionales en esta enfermedad.

Otra de las funciones establecidas en este modelo dice relacion con la atencion
del parto y del recién nacido en mujeres viviendo con VIH/SIDA, junto con la
aplicacion del protocolo de prevencién para la transmisién vertical, durante el

parto y la posterior asistencia al recién nacido.

2 MINSAL (2009) INSTRUCTIVO Establece Requisitos Basicos para la Elaboracién de Guias Clinicas y
Protocolos del Ministerio de Salud. Consultado el 29 de Septiembre de 2012 en:
http://www.redsalud.gov.cl/.../guiametodologica/calidad_prestadores_evaluacion_InstructivoMinist
erioGPC.pdf
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C. Programa VIH/SIDA - Hospital Carlos Van Buren.

Considerando que el presente Seminario de Titulo se circunscribe en el
espacio fisico del Policlinico de Inmunologia del Hospital Carlos Van Buren
(HCVB), es que se profundizard en la realidad del mismo, contrastando esta
experiencia con el Modelo de Atencion Integral a Personas que Viven con
VIH/SIDA, marco que en conjunto a las Guias Clinicas del VIH/SIDA, regulan las
acciones profesionales que aqui se ejercen. Para la exposicion de la realidad de esta

Unidad se conté con la entrevista de la Dra. Elizabeth Barthel, Médico Infectologo

del hospital.

El Programa de VIH/SIDA en el Hospital Carlos Van Buren, se inicia
aproximadamente en el afio 1991, teniendo como fundadores a la Dra. Erna Ripoll
(Medico Inmunéloga), Dra. Patricia Lastra, y la Sra. Carmen Garrido (Enfermera).
Dentro de las motivaciones que generaron este programa en el hospital segtin refiere
la Dra. Elizabeth Barthel, se encuentra principalmente, la iniciativa de los
profesionales por brindar una mejor atencién a los pacientes que vivian con
VIH/SIDA, considerando que hasta ese entonces no existian estrategias

gubernamentales formales para contrarrestar los avances de la enfermedad.

Posteriormente y tras el ingreso de la Dra. Barthel al Hospital Carlos Van
Buren en el afio 1993, comienzan a integrarse otros profesionales a fin de colaborar
en la tarea de atender a los pacientes con VIH/SIDA, dichas colaboraciones se

realizaron de manera voluntaria y no definitoria a lo largo del tiempo:

“O sea esta gente andaba dando bote por todos lados y bueno, hagamos algo
formar un equipo y ahi empezamos a entusiasmar a otros colegas un
Neurdlogo que fue el doctor Rodher que nos ayudo por mucho tiempo un
odontologo el doctor Venegas, un cirujano el doctor Max Cortés que nos
hacia todas las biopsias que nos veia todos los pacientes, pero todo partio por
iniciativa personal y por la necesidad de acoger a los pacientes que la verdad

nadie queria ir a verlos” (E. Dra. Barthel, 10 de Julio de 2012)
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Por otra parte debido a la corta data de la enfermedad y por ende un niimero
reducido de poblacién infectada de aproximadamente cuarenta pacientes™, es que no
se contaba con profesionales con dedicacion absoluta a la enfermedad, ni un espacio
fisico destinado a su atencién. En relacion a lo anterior los profesionales debian hacer
uso de horas médicas destinadas a otras patologias a fin de atender los requerimientos
de los pacientes con VIH/SIDA, cumpliendo con una multiplicidad de roles

profesionales distintos a sus competencias como médicos.

“O sea uno hacia de todo de psicologo, de asistente social, [...] acuérdense

que en esa época no existia terapia, entonces veias morirse a tus pacientes a

sus parejas” (E. Dra. Barthel, 10 de Julio de 2012)

Posteriormente entre los afios 1994 y 1995, tras una serie de gestiones entre
los profesionales médicos y el Ministerio de la Salud, se concretan las primeras
iniciativas formales como programa de VIH/SIDA, siendo el Hospital Carlos Van
Buren los pioneros en la Regién de Valparaiso en conformar un equipo de
intervencion dedicado a los pacientes con VIH/SIDA, conformando asi lo que hoy se

conoce como Policlinico de Inmunologia.

En este mismo marco de gestiones es que a nivel nacional se genera una red
de comunicacién entre los servicios de salud de Arica, Santiago, Concepcidn,
Temuco, Vifia del Mar y Valparaiso, que posteriormente paso a conformar lo que hoy
se conoce como Coorporacidon SIDA Chile, “Organismo no Gubernamental de
profesionales de los Centros de Atenciéon de VIH del sistema Publico de Salud y

Centros Universitarios™**

. En este contexto, este grupo de profesionales en el afio
2000 crean la primera Guia de Entrenamiento que junto a la reforma pasan a
denominarse Guias Clinicas, lo anterior facilité la integracion del VIH/SIDA al

Programa de Garantia Explicita en Salud en el afio 2005.

** Comisién Nacional del SIDA, Ministerio de Salud (2005) Modelo de Atencidn Integral a Personas
Viviendo con VIH/SIDA. Gobierno de Chile, Ministerio de Salud. Santiago de Chile.

*  Corporacién  SIDA  Chile. Quienes _ Somos [en linea]. Disponible  en:

http://www.sidachile.cl/quienes.php [2012, 30 de septiembre]
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Actualmente el Programa de VIH/SIDA del Policlinico de Inmunologia del Hospital
Carlos Van Buren, se centra en las bases de las Guias Clinicas, en donde se norman
los procedimientos y protocolos de atencién e intervencion con serologia positiva de
VIH/SIDA (Ver Anexo, 1). Sin bien dentro del Modelo de Atencién Integral a
Personas Viviendo con VIH/SIDA, se establece la dotacion de recurso humano con
que deben contar los centros de atencion, la realidad dista de lo establecido en este
modelo, lo anterior ya que si bien se cuenta con los profesionales ahi requeridos para
los centros de atencion a pacientes con VIH/SIDA, en su mayoria estos profesionales
no cuentan con resolucion por parte del servicio de salud para ser parte del programa

de VIH/SIDA.
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a. Organigrama Programa VIH/ SIDA, HCVB
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b. Programas de Planificacién familiar a Mujeres que Viven con VIH/SIDA

Los programas de planificacion familiar en Chile tienen data desde el afio
1964, durante el Gobierno del Sr. Eduardo Frei Montalva, en donde se versa como
principal objetivo el “reducir los riesgos asociados a las prdcticas de aborto

»3 Desde esa fecha hasta el afio 1997, se

inducidos en condiciones inseguras
generaron iniciativas que apuntaron a mejorar y resguardar el derecho de las parejas a
regular la fecundidad, en donde los anteriores programas de planificacion familiar
cambian su nomenclatura a “Control de Regulaciéon de la Fecundidad”, teniendo
como principio la atencién Integral a la mujer y/o pareja en edad fértil que deseen

regular su fecundidad.

El control de Regulacion de la Fecundidad es promovido a través del uso de

anticonceptivos diversos, de caracter:

e Hormonal: entre los cuales se presenta las pastillas anticonceptivas,

inyecciones, entre otros.

e No Hormonal: existen métodos no hormonales reversibles y

permanentes.
- Reversibles: Condon de latex, espermicidas, Diafragma.

- Permanentes: Anticoncepcion QuirGrgica Voluntaria Masculina y

Anticoncepcion Quirtrgica voluntaria Femenina.

En cuanto a las mujeres que viven con VIH/SIDA, las politicas de
planificaciéon familiar no son distintas, incentivando por parte de los profesionales el
uso de condoén a fin de evitar embarazos no deseados y la propagacion del Virus de

Inmunodeficiencia Humana.

Por otra parte en lo que se refiere a las mujeres que viven con VIH/SIDA y
que desean ser madres, no existen normas nacionales que regulen los procedimientos

para hacer efectivos sus expectativas. Sin embargo, segin lo sefialado por

* Ministerio de la Salud de Chile, Instituto Chileno de Medicina Reproductiva, Asociacion Chilena de
Proteccion de la Familia (2007). Normas Nacionales sobre Regulacién de la Fertilidad [en Linea].
Gobierno de Chile. Disponible en:
http://www.minsal.gob.cl/portal/url/item/795c63caff4ede9fe04001011f014bf2.pdf [2012, 30 de
Septiembre]
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profesionales del Policlinico de Inmunologia y la Psicéloga Vivien Lyng’®, en
aquellos casos que se visualiza una usuaria o usuario responsable en su tratamiento y
en su sexualidad, y se constatan a través de sus examenes una carga viral
indetectable, se les efectia una consejeria a la pareja respecto a los riesgos de
transmision del virus, hacia la parejas serodiscordante y el nifio que esta por nacer. A
su vez en aquellos casos en que ambos vivan con el virus se les orientara respecto a

los riesgos de retrasmision del virus a través de una sepa distinta.

“Pero hoy dia el discurso es diferente porque se ha visto que el porcentaje
que se transmite el virus cuando hay una carga viral indetectable cuando hay CD4
altos es muy bajo. Entonces lo que se ha hecho es que madres que quieren
embarazarse piden ayuda y se les empieza a preparar para el embarazo, ha sido
diferente la postura desde la ciencia, no solo desde el equipo” (E. Psic. Lyng, 14 de
Junio de 2012)

Si bien, como se explicé anteriormente, estos procedimientos no se encuentran
regulados en la legislacién chilena, si se encuentran validados a través de estudios
cientificos de instituciones internacionales, como la Organizacion Panamericana de la
Salud, en donde se proponen las consejerfas preconcepcionales a fin de resguardar la

integridad del nifio que esta por nacer, la madre y su pareja.’’

1.1.3 CONTEXTO SUJETO DE ATENCION

El presente seminario de titulo toma considera como sujetos de investigacion a
las mujeres que viven con VIH/SIDA, usuarias del Policlinico de Inmunologia del
Hospital Carlos Van Buren, para la construccion de los siguientes items se tomara
una poblacién referencial de 102 mujeres, de quienes se logro obtener el 100% de los

datos requeridos para realizar este informe.

*® Vivien Lyng, fue psicéloga del programa de VIH del Policlinico de Inmunologia del Hospital Carlos
Van Buren hasta Julio del afio 2012

o Organizaciéon Panamericana de la Salud (2010). Guia Cinica para la Eliminacidn de la Transmisién
Maternoinfantil del VIH v de la SIFILIS Congénita en América Latina y el Caribe. Washington DC: OPS.
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A. Perfil Demografico de la Poblacién

La poblacién femenina que vive con VIH/SIDA usuaria del Hospital Carlos
Van Buren es de aproximadamente 142 mujeres, considerando la muestra sostenida
para este informe, es posible apreciar que las terapias antirretrovirales son
ampliamente requeridas por las mujeres usuarias del hospital, una de las
explicaciones para esta situacién corresponde a que en su mayoria las mujeres
conocer respecto a su diagndstico durante el embarazo, lo cual les impone el inicio de

terapia seglin la protocolo ACTG 076 para prevenir la transmision vertical.

Porcentaje de mujeres que Requieren
TAR.

= Requiriente de TAR

No requirientes de TAR

De acuerdo al grupo etareo de la poblacion, esta se concentra mayormente en
la poblacion adulta, con un promedio de edad femenina de 40 afios. En virtud de lo
anterior se entiende que el porcentaje de mujeres que requieren TAR se concentre
entre las edades de 37 y 55 afios, en donde el 83 % de esta poblacion utiliza

medicamentos relacionados al VIH/SIDA.
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Requerimiento de TAR, segun edad.
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En cuanto a la maternidad, segin se demuestra en el siguiente grafico, el 80%
de las mujeres que pertenece al programa de VIH/SIDA del Hospital Carlos Van
Buren son madres, en su mayoria con hijos antes del diagnostico o con una revelacién

diagnostica durante el periodo de embarazo.

Porcentaje de mujeres con hijos

= Mujeres con hijos

© Mujeressin hijos

En relacion a lo anterior, la concentracion de mujeres madres que son usuarias
del hospital se presenta en el grupo etareo de menor edad, es decir 18 a 22 afios, lo

cual coincide, como se menciond anteriormente con la pesquisa durante el embarazo.
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Porcentaje de mujeres con hijos,
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En virtud de lo anterior se entiende que en los ultimos cinco afios, es decir
entre los afios 2007 y 2012, el Programa de VIH/SIDA del hospital haya atendido a
35 mujeres embarazadas, entre las cuales 9 de ellas fueron madres con diagnéstico
previo a VIH/SIDA, con un promedio de 7 afios entre el conocimiento del diagndstico
y el periodo del embarazo. Siendo los demds casos detectados durante el embarazo, lo
cual concuerda con las politicas publicas referentes a la importancia del Test de
ELISA durante el embarazo y las alzas en cuanto a la pesquisa de casos femeninos
con serologia positiva. Lo anterior seglin datos proporcionados por el Policlinico de

Inmunologia del Hospital Carlos Van Buren.

En el siguiente gréafico es posible observar que desde el afio 2007 al 2011, los
embarazos en mujeres que viven con VIH/SIDA aumentaron minimamente, con una
disminucion en el afio en curso en donde solo se asisten a tres mujeres embarazadas,

siendo 2 de ellas pesquisadas durante el embarazo y 1 con diagndstico previo.
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Serie 3
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1.1.4 CONTEXTO TERRITORIAL.  DEL POLICLINICO DE
INMUNOLOGIA.

Considerando que actualmente practicamente el cien por ciento de los
hospitales a nivel nacional cuenta con un centro de atencidn a personas que viven con
VIH/SIDA, es que las mujeres que se atienden en las dependencias del Hospital
Carlos Van Buren, son en su 100% de la regién de Valparaiso, distribuidas en
practicamente toda la region, con un mayor porcentaje de la poblacion en la ciudad de

Valparaiso seguido de San Antonio.

La amplia concentracion en ambas localidades, se debe en gran parte por las
condiciones de vulnerabilidad social que envuelven a estas ciudades, considerando
factores de pobreza, desempleo, y altas tasas respecto al ejercicio del comercio

sexual, en relacién a otras ciudades de la region.

Distribucion de la poblacion

4%
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H Algarrobo

I Belloto
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= Llolleo
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CAPITULO II

MARCO DE REFERENCIA

2.1 YIRUS DE INMUNODEFICIENCIA HUMANA VIH

A. Definicién y Principales Caracteristicas.

El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH), es un retrovirus que dafia el
sistema inmunolégico del ser humano, esto a través del dafio de las células
especificas llamadas linfocitos T CD4, realizando dos procesos a través de este dafio:
uno es la destruccion paulatina de estas células y el segundo es utilizarlas para

replicarse o multiplicarse en el organismo humano.

La presencia de virus VIH en el cuerpo tiene dos indicadores que pueden ser
medidos a través de examenes clinicos, uno es la carga viral que mide la cantidad de
virus replicado y el segundo es el conteo de células CD4. Se considera que el sistema
inmunitario es deficiente cuando deja de cumplir su funcién de lucha contra
infecciones y enfermedades, la mayoria de las cuales son poco comunes en persona
sin esta inmunode:‘xficienc:ia,38 en la lectura de los exdamenes clinicos se reconoce la

deficiencia a través de altas cargas virales y muy bajos conteos de linfocitos CD4.

La identificacion del virus de la inmunodeficiencia humana (VIH), que a su
vez es el causante del sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA), es uno de
los descubrimientos mas trascendentes de la medicina moderna. Esto debido a la
magnitud del reto, el tiempo record en que se llevo a cabo la descripcion del virus y
por el inexorable prondstico de muerte que suponia la enfermedad en sus inicios,
ademads de las impactantes consecuencias sociales, economicas y politicas que se han

desarrollado a su alrededor.

38 gida Chile. Conociendo la infeccién. Disponible en http://www.sidachile.cl/vih-sida.php
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a. Historia del VIH/SIDA.

El Sindrome de la Inmunodeficiencia adquirida tiene sus primeros alcances
alrededor de la década de los 70, concluyendo para los inicios de la década de los 80’
la desimanacion de la enfermedad. Paises claves en la propagacion del VIH/SIDA,
son Africa Oriental y Caribe del Norte, haciéndose visible la epidemia en E.E.U.U a

principios de los afios 807,

Entre los afios 1981 y 1984, se perciben los primeros casos, identificando el
virus responsable del SIDA, denominado VIH (Virus de la Inmunodeficiencia
Humana) causante del debilitamiento del sistema inmunolégico del ser humano. Este
virus se observd principalmente en pacientes jovenes homosexuales previamente
sanos, en quienes se desarrolld infecciones oportunistas como neumonia, infecciones
extensas de mucosas y la aparicion del Sarcoma de Kaposi. Poco tiempo después, se
descubrieron otros grupos de riesgo que incluian pacientes con hemofilia, usuarios de
droga intravenosa, haitianos y receptores de hemoderivados™, por lo cual la evidencia
epidemiologica apuntaba hacia un agente infeccioso transmisible por via sexual o

sanguinea.”’

La rapida propagacion y la letalidad de este virus puso en alerta a toda la
comunidad cientifica, la Unica misidn era encontrar una cura o al menos un
tratamiento que prolongara la esperanza y calidad de vida de los enfermos. De este
modo aparece la primera droga antirretroviral, con capacidad de bloquear la enzima
transcriptasa reversa, también descubierta en 1987. Esta droga, el AZT

(azidotimidina), fue el primer paso en el desarrollo de una terapia especifica antiviral.

Podemos entender entonces la inmunodeficiencia, como el deterioro de la
funcién inmune del ser humano, debido a una pérdida o déficit de un componente del
sistema inmunologico (Linocitos CD4). Por lo tanto el virus VIH, tiene un lento
desarrollo, por lo cual en algunos casos las personas viviendo con VIH (PVVIH)

pueden permanecer aproximadamente unos diez afios sin que aparezcan sintomas.

** Ministerio de la Salud, Subsecretaria de Salud Publica, Subsecretaria de Redes Asistenciales. (2010)
Manual de Procedimientos para la Deteccién y Diagnéstico de la Infeccién por VIH/SIDA. Gobierno de
Chile, Ministerio de la Salud. Santiago de Chile.

*® Hemoderivados: Corresponde a aquellas especialidades farmacéuticas cuyo principio de activo
proviene del plasma de donantes humanos.

" carrillo M, Villegas A. (2004) El descubrimiento del VIH en los albores de la_epidemia del
SIDA. Revista de investigacion clinica, N256.
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Maés de veinticinco millones de personas en el mundo han muerto por causa
del SIDA. Las estimaciones mds recientes de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) indican que alrededor de 33 millones de personas en el mundo viven con el

VIH. De ellas, un “67% corresponde a habitantes de Africa subsahariana”.*

b. VIH/SIDA en Chile.

La pandemia en nuestro pais, se trasmite a través de grupos especificos, no siendo
su forma de diseminacion general en la poblacion chilena. Este nivel de epidemia, de
acuerdo con la clasificacion de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y la
Organizacion de Naciones Unidas para el SIDA (ONUSIDA), presenta prevalencias
sobre el 5% en poblaciones consideradas de mayor riesgo, como lo son®:
consumidores de drogas intravenosas, las personas que ejercen el comercio sexual,
los hombres que tienen relaciones sexuales con hombres y, bajo el 1% en las mujeres

embarazadas en zonas urbanas. Este nivel de prevalencia en estos tipos de poblaciéon

revela la existencia de comportamientos de riesgo en los grupos mas afectados.

Considerando lo anterior es posible sefialar que las caracteristicas principales
del VIH/SIDA en Chile se desarrolla como una enfermedad™**:

e Concentrada: en hombres homobisexuales, con baja prevalencia en
embarazadas.

e De transmisién sexual: en el 95% de los casos notificados.

e Predominantemente en hombres adultos jovenes: entre 20 y 39 afios.

e Afecta principalmente a personas con menores niveles de escolaridad.

2 Comisién Nacional del SIDA, Ministerio de Salud (2005) Modelo de Atencién Integral a Personas
Viviendo con VIH/SIDA. Gobierno de Chile, Ministerio de Salud. Santiago de Chile.

* Ministerio de la Salud, Subsecretaria de Salud Publica, Subsecretarfa de Redes Asistenciales. (2010)
Manual de Procedimientos para |la Deteccién v Diagndstico de la Infeccién por VIH/SIDA. Gobierno de
Chile, Ministerio de la Salud. Santiago de Chile.

* Ministerio de la Salud, Subsecretaria de Salud Publica, Subsecretaria de Redes Asistenciales. (2010)
Manual de Procedimientos para la Deteccidn y Diagndstico de la Infeccién por VIH/SIDA. Gobierno de
Chile, Ministerio de la Salud. Santiago de Chile.
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¢. Epidemiologia del VIH/SIDA en Chile.

A continuacion se presentan las variaciones y caracteristicas que ha tenido el
VIH/SIDA en el pais, a través de datos estadisticos obtenidos principalmente desde

los estudios realizados por los distintos gobiernos de Chile.

En Chile, la principal via de transmision es la sexual, con el 87,6 % de los
casos y sélo el 2,6% de los casos son por transmision endovenosa. Considerando lo
anterior la transmisién homo/bisexual sigue siendo predominante con el 56,1% del
total de casos, esta situacion ha derivado en que “la proporcién de casos en mujeres
haya aumentado hasta 1996, tendiendo a estabilizarse en los dos Gltimos quinquenios
con una relacion hombre: mujer de 3,6:1 para la infeccién por VIH y 5.6 para casos

de SIDA™ .

Seglin un informe realizado por Ministerio de la Salud en conjunto con el
departamento de Epidemiologia del pais durante el afio 2010 se indagd en la
evolucion de la enfermedad desde su descubrimiento hasta ese afio, indicando dentro

: o 46
de sus conclusiones lo siguiente™ :

- En cuanto a la tasa de notificaciones por SIDA, entre los afios 2007 y 2008, se
produjo una baja importante tanto en hombres como en mujeres. Sin embargo
durante el periodo 2009 se produce un crecimiento significativo, que disminuye
al afio siguiente. En cuanto a las mujeres refieren un aumento paulatino que se ha
mantenido desde el afio 2008.

- En cuanto al tasa de notificacion por VIH, la incidencia del virus se ha
desarrollado de manera ciclica, por lo cual desde hasta el afio 2003 hasta el afio
2006 se observa una disminucion paulatina, sin embargo esta tasa aumenta
bruscamente en el afio 2007 teniendo su punto culmine en el afio 2009,
principalmente por un aumento considerable en las pesquisas del virus en los
hombres. Tras lo anterior comienza a disminuir en el afio 2010.

En cuanto a las mujeres la situacién no es distinta por cuanto la mayor tasa de
notificaciones se observa en los afios 2007 y 2009.
- Al analizar las estadisticas por grupo de edad, este informe refiere que las tasas

mas altas de notificacion se presentan para ambos grupos (hombres y mujeres)

% Ministerio de Salud, Subsecretaria de Salud Publica (2010). Guia Clinica 2010 Sindrome

Inmunodeficiencia Adquirida VIH/SIDA. Ministerio de la Salud, Gobierno de Chile. Santiago de Chile.
* Ministerio de Salud, Departamento de Epidemiologia (2011). Evolucién del VIH/SIDA Chile, 1984-
2010. Gobierno de Chile. Santiago de Chile.
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entre los 20 y los 49 afios. Sin embargo durante los Ultimos afios, el segmento
etareo entre los 10 y los 19 afios, ha sufrido un aumento sostenido a través del
tiempo aumentando desde el afio 1995 hasta el afio 2010, un 67,8%, aumentando
un 58,8% en mujeres y un 45,7% en hombres.

En lo que se refiere a la distrubucién geografica, apartir del afio 1996 hasta el
afio 2010, las tasas respecto al SIDA, se concentran mayormenten en la zona
norte, en las regiones de Aria y Parinacota, Tarapaca; luego sigue Valparaiso y la
Regién Metropolitana, sin embargo tanto la region de Tarapaca como la
Metropolitana muestran tasas relativamente estacionarias entre los afios 2001 y
2010.

En referencia a lo anterior las tasas de VIH, a partir del afio 2001, en todas las
regiones las tasas de VIH son mayores que las mostradas en etapa SIDA,
destacando la region de Arica y Parinacota con las tasa mas elevada en este
mismo periodo. En cuanto a la regién de Valparaiso, en el periodo 2006-2010,
¢sta ocupo el sexto lugar a nivel nacional con tasas de notificacion del 24%,
versus a la region de Arica que en el mismo contexto sostenia una tasa del 83%.
En cuanto a las notificaciones segiin escolaridad, histéricamente el SIDA, se ha
caracterizado por afectar mayormente a personas con educaciéon media y basica,
sin embargo a partir del afio 2001, la tendencia apunta a un aumento de la
escolaridad técnica y superior. En general, el nivel educacional en etapa VIH, es
superior al de la etapa SIDA, pues concentra sus mayores porcentajes en
enseflanza media, superior y técnica.

En relacion al sexo, tanto en hombres como en mujeres, la mayor proporcién de
personas tiene enseflanza media en practicamente todo el periodo analizado, sin
embargo, los hombres tienen una mayor proporcién de educacion
superior/técnica que las mujeres. En el periodo 2006-2010 los hombres muestran
un 34,4% de educacion superior/técnica mientras que las mujeres sdlo alcanzan

el 14,4%.
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B. Etapas de la Enfermedad

Como se destaca en el apartado anterior referente a las caracteristicas del
VIH/SIDA, en el transcurso de la enfermedad, el virus del VIH, presenta distintas
etapas hasta llegar a la etapa donde se presenta el SIDA. Segin investigaciones

cientificas respecto a la enfermedad esta cuenta con 3 etapas definidas como®’:

a) Etapa asintomatica:

Esta etapa se presenta cuando el ser humano contrae la infeccion del virus,
en este periodo el paciente infectado no presenta ningtin sintoma, en esta fase aguda
el virus puede aparecer en grandes concentraciones en la sangre: Posteriormente el
cuerpo comienza sus mecanismos de defensa inmune con lo que aparecen los
diferentes tipo de anti cuerpos en uno o tres meses, lo que reduce la concentracion del
virus, médicamente este periodo es denominado como sindrome de reconstituciéon
inmune. En esta etapa las pruebas para la deteccion de VIH en las personas (test de
Elisa) tienen un alto riesgo de tener un resultado negativo, por lo cual este periodo es

denomina como “el periodo de ventana”.

b) Etapa de latencia:

La etapa de latencia puede durar afios, en este periodo el virus mantiene su
capacidad de replicarse y destruye lentamente los linfocitos CD4, la concentracién
del virus en sangre alcanza un equilibrio, que tiene valor para predecir el
comportamiento de la enfermedad. Las Personas Viviendo con VIH (PVVIH) en esta
etapa suelen no presentar sintomas dificultando la pesquisa de la enfermedad, por
cuanto la probabilidad de que se pase a una fase mas avanzada es 50-80 % a los 10

afios.
c) Etapa sintomatica: SIDA

Corresponde a la etapa SIDA, en ésta se incrementa la replicacion del virus y
se acompafia de un deterioro del estado del paciente, donde a consecuencia del dafio
en el sistema inmunoldgico, aparecen infecciones pocos comunes definidas como

oportunistas, ciertos tipos de neoplasias y trastornos neurolégicos en las PVVIH.

“Ministerio de Salud (2005) Guia Clinica Sindrome Inmunodeficiencia Adquirida. VIH/SIDA. Gobierno
de Chile. [en Linea] Disponible en:
http//www.redsalud.gov.cl/archivos/guiasges/vihsidaR_Mayo10.pdf.
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Como se ha definido con anterioridad, el SIDA es un término que corresponde
al “Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida” y constituye una etapa de definicion
clinica basada en la progresién de la infeccién y la aparicion de las llamadas
Enfermedades Oportunistas. Cabe destacar que “todos los pacientes con SIDA estéan
infectados por el VIH, pero NO todos los pacientes portadores de VIH llegan a tener
SIDA™*.

A la luz de las consideraciones anteriores, cuando la infeccion por VIH ha
provocado un deterioro importante de su inmunidad, comienzan a aparecer alguna de
las mas de 20 infecciones oportunistas o canceres relacionados con el VIH. Esto se
correlaciona con niveles de linfocitos CD4 presentes en la sangre menores de 200 por
mm3. Algunas de estas enfermedades oportunistas presentes en la etapa sintomatica

S01

e Tuberculosis pulmonar o extra pulmonar.
e Neumonia Pneumococystisis Jiroveci.

e Criptocosis meningea ¢ extra pulmonar.
e Toxoplasmosis cerebral.

e Enfermedades micro bacterias atipicas.

e Rinitis por CMV.

e Sarcoma de Kaposi

e Linfoma no Hodgkin y/o linfoma de Sistema Nervioso Central

C. Principales Vias de Transmision.

Con respecto a las formas de adquisicién del virus, desde el MINSAL, en
concordancia con organismos internacionales se establecen tres formas de

transmisién’: endovenosa o sanguinea, sexual y vertical.

e Transmisién endovenosa o sanguinea: esta puede producirse en situaciones
en las que hay posibilidad de introduccién de sangre en el organismo de una
persona. La definicion del nivel de riesgo se relaciona con el tipo de
exposicién o contacto sanguineo, (tipo endovenoso, con heridas, y/o con

mucosa), el volumen de sangre involucrada y el nivel de profundidad en el

“8 Sida chile (2012) [en Linea] Disponible en: www.sidachile.cl

* Red salud. http://www.redsalud.gov.cl/archivos/guiasges/vihsidaR_Mayo10.pdf

**Red de Consejeria (2003) Discurso Preventivo comun y consensuado Red Nacional de Consejeria en
VIH/SIDA, Comision del SIDA, Ministerio de Salud. Chile
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caso de las heridas, asi como la inmediatez de la exposicién. En Chile se ha

logrado controlar esta via de exposicién al virus, ya que desde 1987 se

realizan estudios serologicos, en los bancos de sangre, a todos los donantes

para detectar la presencia de VIH, por lo cual, segiin referencias del MINSAL,

“este no es un factor de riesgo actual™’, teniendo una prevalencia al afio 2007

del 2%°2.

En la siguiente tabla se determinan los medios de exposicién por medio de

esta via versus el nivel de riesgo al que se expone la persona’”;

- Situacion de Exposicion

Compartir jeringa o agujas usadas

Pinchazo profundo o con abundante |

' inmediata tras haber sido usada.

' Utilizar una jeringa usada de origen
| |

i desconocido

' Contacto de sangre abundante con

| mucosa

ijompartir el riesgo del material:

| recipiente, el agua de la preparacion, ||

} el filtro, los algodones.

| Pinchazo accidental o con un

| pequefio sangrado con una jeringa de ||

| procedencia desconocida.
|

Riesgo

| sangrado con una jeringa de forma |

Riesgo Alto

Riesgo Alto

Riesgo medio

Riesgo medio

Riesgo minimo

Riesgo minimo

*! Subsecretaria de Salud Publica (2010) Vigilancia Epidemioldgica del VIH/SIDA. Circular N2 35.

Gobierno de Chile.

*2 Beltran C., Wolff M. (2007) Evaluacién del Impacto del Programa de Acceso Expandido a

Tratamiento Antirtroviral Cohorte Chilena del SIDA. Ministerio de Salud-Comision Nacional del SIDA.

Gobierno de Chile.

*3 Ministerio de Sanidad y Consumo de Espafia (2003) Guia de actuacién para la Profilaxis Post

Exposicion No ocupacional al VIH GESIDA. CEESCAT.
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e Transmisiéon Sexual del VIH:

Segtn datos establecidos por la “Circular de Vigilancia Epidemiologica™ (2010)
realizada por el Ministerio de Salud del Gobierno de Chile, se establece que la via
sexual es la principal y mas frecuente via de transmision con una prevalencia a nivel
nacional del 95%* de los casos, teniendo un aumento progresivo en la transmisién
heterosexual. Lo anterior se presenta como un reflejo de la situacion epidemiologica
a nivel mundial, explicando de esta manera que el 50% de la poblacion mundial

infectada sean mujeres, observando una tendencia a la feminizacion de la epidemia.

Para analizar y establecer el nivel de riesgo de una practica sexual determinada,
resulta importante considerar la confluencia de los siguientes elementos que
posibilitan la transmisién:>> Presencia de fluidos que pueden transmitir el VIH en el
interior de los organismos (sangre, semen, fluidos vaginales); y una puerta de entrada

de estos fluidos al organismo (membrana anal, vaginal o del glande).

En cuanto a la via de transmision sexual, desde el MINSAL en coordinacion con
la corporacion Nacional del Sida (CONASIDA), se establece que la probabilidad de
transmisién del VIH se incrementa cuando existe presencia de enfermedades de
transmisién sexual y en casos de practicas sexuales forzadas o con violencia, en el
caso de estas tltimas se producen micro lesiones que se transforman en una puerta de

entrada para el virus.

Si bien, la via sexual se ha transformado en la principal via de transmisién de la
enfermedad, se debe tener en consideracion, que no todas las practicas sexuales
tienen el mismo nivel de riesgo de transmision, existiendo a su vez practicas de
relaciones intimas que no se constituyen como practicas riesgosas. En la siguiente
tabla se establecen las practicas sexuales versus los niveles de riesgos que

conllevan®,

** Ministerio de Salud (2011). Instruye Sobre la Deteccién Precoz del Virus de Inmunodeficiencia
Humana (VIH), En Establecimiento de la Red Asistencial. Circular N2 41, Gobierno de Chile. Santiago.
>* Red de Consejeria (2003) Discurso Preventivo comin y consensuado Red Nacional de Consejeria en
VIH/SIDA, Comision del SIDA, Ministerio de Salud. Chile

%% (*) No existe ningtn riesgo SOLO cuando se ha utilizado correctamente el preservativo o condén en
las condiciones explicadas mas adelante.
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-
Practica Via y condiciones de la | Uso de | Presencia de } Riesgo

‘ \
Sexual préctica ’ condén | fluidos |

| J

Penetrativa | Anal No “ Sangre/semen | Muy alto

Penetrativa | Vaginal durante la | No Sangre/semen !Muy alto |
menstruacion /fluidos [ l

| |
i l vaginales |
1 |

Penetrativa | Vaginal No Semen/fluidos ‘ Alto

| vaginales |
| |

Oral activa Sexo oral a un hombre | No Semen ' Bajo
(fellatio) ‘

Oral activa | Sexo oral a una mujer No Sangre/Fluido ‘ Bajo f
(cunillinguis)  durante la s vaginales | .
menstruacion |

Oral activa | Sexo oral a un hombre } Muy bajo
(fellatio) sin tragar fluidos |

‘ » - -
Oral activa | Sexo oral a una mujer ! No . Fluidos Muy bajo
(cunillinguis) ' vaginales
| |
Penetrativa | Anal Si  (uso | ' Ninguno*
correcto) ;
| -

Penetrativa | Vaginal durante la | Si (uso ;Ninguno* ‘

menstruacion correcto) .
|

Penetrativa | Vaginal Si (uso ‘ Ninguno*

| correcto)
| |

Oral activo | Sexo oral a un hombre Si  (uso | Ninguno

|
(fellatio) correcto) | }
| [
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| .
Oral activo | Sexo oral a una mujer  Si  (uso | | Ninguno
E (cunillinguis) durante la ‘ correcto
menstruacion | de barrera) | |
“ p—
Oral activo | Sexo oral a una mujer Si  (uso Ninguno
(cunillinguis) correcto
| de barrera) |
| 1 -
Oral Recibir sexo oral Ninguno
receptivo ?
Practica Besos, caricias, Ninguno
fuera del | masturbacion ~ mutua o | |
cuerpo individual, juegos erdticos l 1
|

e Transmisién Vertical:

Seguin la OMS, este tipo de transmision del virus, se produce desde la madre
al nifio durante el embarazo, periodo del trabajo de parto, durante el parto o post parto
(a través de la leche materna)’’, esta se traduce en la principal fuente de infeccién por
VIH en nifios menores de 15 afios, llegando a ser, segin la ONU, la Ginica forma de
transmision en aquellos pafses en donde se realizan estudios seroldgicos en los
bancos de sangre y existen normas sanitarias en cuanto al uso de jeringas y agujas

estériles.

En Chile, segin datos del MINSAL al afio 2006, existe una prevalencia de
nifios entre 0 a 9 afios infectados por VIH de 1.1% y 1,4% por SIDA. Esto concuerda
con las politicas de salud disefiadas a nivel pais, destinadas a disminuir el riesgo de
transmision, entre las cuales se destaca: disminuir la carga viral de la madre,
disminuir la exposicion del nifio al VIH durante el parto y disminuir su exposicién a
través de la leche materna, a través del protocolo ACTG 076 implementado en el afio
1996.

= Limpongsanurak S. (2006). Eficacia y seguridad del nacimiento por cesdrea para |la prevencién de la
transmisidn vertical del VIH-1: Comentario de la BSR La Biblioteca de Salud Reproductiva de {a OMS;
Ginebra: Organizacion Mundial de |a Salud.
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Siguiendo con esta logica, la siguiente tabla presenta los porcentajes de

; ‘5 v 5 ; . 58
riesgos a los cuales se exponen al recién nacido, segin via de contagio™:

Prevalencia de Transmision Vertical por via de ingreso del Virus.

Durante el embarazo 35%

Durante el parto por exposicion del recién nacido a sangre | 65%

materna, secrecion cervico vaginales o liquido amniotico.

| |
" Lactancia materna ' Entre un 14% a |

un 17% |

2.2 INTERVENCION EN VIH/SIDA

A. Prevencion y Tratamiento como Conceptos

El concepto de prevencion desde el enfoque biomédico es utilizado para
prevenir enfermedades, por lo cual la Organizaciéon Mundial de la Salud acufia el
concepto de “Prevencién de la Enfermedad” entendida como “aquellas medidas
destinadas no solamente a prevenir la enfermedad, tales como la reduccion de los
factores de riesgos, sino también a detener su avance y atenuar sus consecuencias una

vez establecidas™’

, presentandose como acciones normalmente emanadas desde el
sector sanitario considerando a aquellos individuos y poblaciones expuestas a factores

de riesgos asociados usualmente a comportamientos de riesgos.

A su vez el concepto de tratamiento se asocia al conjunto de medios ya sea,
higiénicos, farmacologicos, quirtrgicos o fisicos, cuya finalidad es la curacion o el
alivio (paliaciéon) de las enfermedades o sintomas, cuando se ha llegado a

un diagndstico.

** Construida a través de datos extraidos desde: Manual de Consejerfa Abreviada para la Prevencién
de Transmisidn Vertical en VIH 2005.

= Adaptacidn del Glosario de Términos utilizados en la Serie de Salud para Todos, OMS, Ginebra 1984
[online]1998 [citado el 1de abril del 2012] Disponible en: http://www.bvs.org.ar/pdf/glosario_sp.pdf
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En referencia a lo anterior se describen los tres niveles de intervencion

. ..60
preventiva

% Prevencién Primaria: Tiene como objetivo disminuir la probabilidad de
ocurrencia de las enfermedades. Actia en el periodo prepatogénico de las

enfermedades. Este nivel de prevenciéon comprende dos tipos de prevenciones.

e  Proteccién o prevencion especifica, corresponden a intervenciones concretas
frente a enfermedades o afecciones determinadas, por ejemplo, vacunas,

preservativos, entre otros.

e  Prevencion Inespecifica (promocion), estas son medidas que se toman sobre el
individuo, colectividad o medio ambiente con el fin no solo de evitar la

enfermedad sino también fomentar la salud en la poblacion.

s Prevencion Secundaria: Esta se lleva a cabo cuando la primeria no ha sido

efectiva o no ha existido, incluyendo:
e Deteccion tratamiento precoz de enfermedades subclinicas

e Diagnostico y tratamiento adecuado a fin de disminuir la prevalencia de la

enfermedad.

9.

% Prevencion Terciaria: Pretende retardar el avance de la enfermedad y evitar o
atenuar sus complicaciones y secuelas, mejorando la funcionalidad. Comprende

medidas terapéuticas y Rehabilitadoras.

B. Promocion y Prevencion Primaria en VIH/SIDA.

Segin los modelos de informacién sobre prescripciones médicas de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la prevencién primaria es considerada

como la nica forma de controlar la infecciéon por el VIH y el SIDA, las cuales son

® Cruz, Concepcion. Epidemiologia de Enfermedades Cronicas. Departamento de Medicina

Preventiva, Universidad de Sevilla. [Online] 2010 [Citato el 1 de abril del 2012] Disponible en:
personal.us.es/cruzrojo/cardiovasculares.pdf
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replicadas a nivel nacional e internacional. Entre las medidas propuestas por la OMS,

; " - 61
y consensuadas a nivel pais se destacan las siguientes:

e Impartir una educacién sanitaria encaminada a modificar el
comportamiento sexual y sensibilizar al publico respecto de los riesgos de la
infeccién por el VIH y el SIDA, esta iniciativa ha sido incentivada en Chile a
través campafias de comunicacion social, siendo la primera de ellas en 1991,
“las primeras iniciativas de campafia, se focalizaron principalmente en encender
las alertas en la poblacion respecto a la enfermedad y la percepcion del riesgo

2 1 ~ ~
62 La Gltima campafia efectuada durante el presente afio,

en grupos especificos
se focalizd en la promocion del Test de Elisa, a fin de hacer mas efectiva la

pesquisa de la enfermedad y evitar los riesgos de propagacion.

e Intensificar la deteccién y el tratamiento de otras enfermedades de

transmision sexual, ya que éstas pueden facilitar la transmision del VIH.

e Fomentar la adopciéon de medidas de proteccion, por ejemplo mediante
promocion y el suministro de preservativos y de informacién sobre su uso
correcto, y la abstinencia sexual en aquellos casos en que no exista una pareja

Unica.
e  Mejorar la atencién prenatal a las embarazadas infectadas por el VIH.
e  Analizar la sangre donada.

¢ Y como medida principal la promocion del Test de ELISA, a la poblacion

en riesgo de adquirir la enfermedad.

81 OMmS. (1998) Medicamentos Utilizados en las Enfermedades de Transmisién Sexual y las
Infecciones por el VIH. Modelo OMS de Informacion sobre Prescripcién de Medicamentos, Ginebra:
Organizacion Mundial de la Salud.

2 | Ferrer, R. Cianelli, M. Bernales (2009, Enero) VIH y SIDA en Chile: desafios para su prevencion.
Temas de la Agenda Publica [En Linea], Ne 24, Disponible en:
http://www7.uc.cl/enfermeria/html/boletines/documentos/bol16. pdf.

73



Capitulo 2: Marco de Referencia.

C. Tratamiento VIH/SIDA.
a. Terapia Antirretroviral

La terapia antirretroviral, (TAR) son medicamentos para la infeccion por el
retrovirus del VIH causante del SIDA, la cual se constituye por medio de la
asociacion de tres drogas antirretrovirales (ARV) que suprimen la replicacién viral

63, con lo

haciendo la carga viral indetectable en aproximadamente 70% de los casos
cual se reduce la morbilidad, progresién y mortalidad por SIDA. La mala adherencia
de un paciente al tratamiento puede llevar a la replicacién y aparicién del virus,

deteriorando de manera significativa su sistema inmune.

Es importante rescatar que la terapias hoy en dia deben ser de manera
permanente, siendo en algunos casos necesario efectuar cambios terapéuticos debido
a la toxicidad de las drogas o aparicion de resistencia viral, lo cual es evidenciados en
los estudios de genotipificacién viral® realizadas a los pacientes una vez que

ingresan al proceso de tratamiento por VIH/SIDA.

En Chile la TAR, ha evidenciado un importante aumento de las expectativas
de vida de personas que viven con VIH/SIDA, es asi como se ha producido el
cambio de una enfermedad mortal, al paso de una enfermedad que hoy en dia es
considerada como crénica. El manejo de la enfermedad en los centros de salud, como
en organismo encargado de su prevencion ha evolucionado mejorando la vision que
se tiene respecto al VIH/SIDA, lo que ha permitido una mayor seguridad en quienes

viven con esta enfermedad.

b. Garantias Explicitas en Salud (Ges) y Terapia Antirretroviral (TAR)

El estado a través de sus politicas ha establecido para quienes viven con
VIH/SIDA, garantizar su oportuna atencion y mejoramiento de la calidad de vida.

En julio de 2005 entrd en vigencia la Ley N° 19.966 de Garantias Explicitas en Salud.

® Ministerio de Salud, Subsecretaria de Salud Publica (2010). Guia Clinica 2010 Sindrome

Inmunodeficiencia Adquirida VIH/SIDA. Ministerio de la Salud, Gobierno de Chile. Santiago de Chile.

- Seglin Guia Clinica Minsal 2005: que permite detectar las mutaciones de resistencia y proyectar
sobre esta base la resistencia viral.
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» La ley de Garantias Explicitas en Salud establece para quienes viven con

VIH/SIDA lo siguiente:

e Acceso a tratamiento antiretroviral (TARV) y exdmenes de monitoreo
virolégico e inmunologico y genotipificacion para las personas que lo
requieren, con cobertura del 100% para los adultos, nifios/as y prevencion de
transmision vertical.

e QOportunidad que establece los tiempos maximos de espera (entre 7 y 37 dias)
para recibir los tratamientos antirretrovirales.

e Proteccion financiera que establece un copago de un 20% del esquema
terapéutico y exdmenes de monitoreo. Sin embargo, en el sistema publico de
salud dichas prestaciones son gratuitas para sus beneficiarios (FONASA,
PRAIS).

Esta Ley debe ser aplicable para beneficiario de FONASA, quienes tienen
derecho al cumplimiento de lo establecido en esta ley en el cual los pacientes deben
atenderse en la el sistema publico de salud. Para aquellos pertenecientes al sistema de
ISAPRE, tienen igual derecho de atencién en el centro correspondiente, previamente

contratado en su plan de salud.
» Inicio de Terapia Antirretroviral:

El VIH se asocia en sus diferentes etapas a una intensa replicacion de la carga
viral del ser humano, especialmente en linfocitos y macréfagos, produciéndose un
equilibrio entre la carga viral y el sistema inmunolégico, a lo que se llama recuento
de linfocitos CD4. Este equilibrio permite a la persona infectada de VIH mantenerse
asintomatica, considerada como etapa A. Al romperse este equilibro entre la carga
viral y el sistema inmune, la carga viral aumenta, declinando progresivamente los
recuentros de CD4, llegando de esta manera a las efapas B y C, considerada segin

etapificacion de la enfermedad como etapa SIDA.

El Centro de Prevencion y Control de Enfermedades de Estados Unidos
(CDC), en el afio 1993, clasifica la infeccion del VIH y por criterios de definicion del
SIDA para adultos y adolescentes mayores de 13 afios, los cuales son usados como

parametros para el inicio de terapia y etapificacion de la enfermedad.
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Clasificacion CDC1993.%

Linfocitos CD4 Categoria Clinica
A B &
>500 Al Bl Cl
200-299 A2 B2 2
<200 A3 B3 3

Actualmente en el pais se indica que un paciente debe iniciar terapia
antirretroviral con un conteo de CD4 inferiores a 200 o hasta la apariciéon de
sintomas propios de la inmunodeficiencia humana. Las bajas tasas de progresioén a
etapa SIDA, sin inicio de TAR y con CD4, superiores a 350 no justifica en general el

inicio de TAR, sin embargo existe evidencia reciente de reduccién de muerte con el

inicio temprano de la terapia antirretroviral®®.

% Fuente: Ministerio de Salud (1995) Guia Clinica, Sindrome Inmunodeficiencia Aquerida. VIH/SIDA
 Ministerio de Salud, Subsecretaria de Salud Publica (2010). Gufa Clinica 2010 Sindrome
Inmunodeficiencia Adquirida VIH/SIDA. Ministerio de la Salud, Gobierno de Chile. Santiago de Chile.
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¢ Medicamentos que componen la Terapia Antirretroviral (TAR).

Antiretroviral disponibles para las personas que viven con VIH en el Sistema Publico
de Salud en Chile.

Zidovudina (AZT) | Lamivudina (3TC)
Abacavir (ABC) I Didanosina (ddI)

|
Estavudina (d4T) | Zidovudina+Lamivudina
Tenofovir (TDF) ' Zidovudina+Lamivudina+Abacavir
Indinavir (IDV) l Tenofovir+Emtricitabina (TDF/FTC)
Saquinavir (SQV) ; Ritonavir (RTV)
Fosamprenavir (FosAPV) | Lopinavir /Ritonavir (LPV/RTV)
Atazanavir (ATV) | Darunavir
Efavirenz (EFYV) I Nevirapina (NVP)

¢. Tratamientos Situaciones Especificas: Embarazo.

Desde el Ministerio de Salud, se ha acentuado que los equipos de salud
pongan mayor ¢€nfasis en el control y tratamiento de situaciones especialmente
sensibles por su impacto, como es el control y tratamiento de mujeres VVIH en
estado de embarazo o proclives a estarlo, esto dice relacién con “concentrar los
esfuerzos en un adecuado manejo de la terapia antirretroviral en la mujer en edad
fertil, con diagnostico de VIH, por la eventualidad de que se embarace, para
minimizar el riesgo de trasmision vertical y cautelar una gestacion adecuada del feto,
por cuanto los antirretrovirales administrados deben ser seguros para las mujeres en
este grupo etdreo, por la eventualidad de un embarazo no planificado”.%” Lo anterior

se sostiene considerando que cifras obtenidas desde ésta misma fuente revelan que un

7 Ministerio de Salud, Subsecretarfa de Salud Pablica (2010). Gufa Clinica 2010 Sindrome

Inmunodeficiencia Adquirida VIH/SIDA. Ministerio de la Salud, Gobierno de Chile. Santiago de Chile.
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40% de los embarazos se consideran planificados, aumentando aproximadamente a
un 70% en mujeres en edades entre los 15 y 24 afios. A esto debemos agregar las
mujeres que en su control de embarazo han sido diagnosticadas como portadoras del

Virus.

Farmacos sin riesgos demostrados en el embarazo / segin Guia

Clinica MINSAL 2010.

I| Zidovudina

Lamivudina

Abacavir

| Nevirapina (con CD4 menor a 250 células por

mm3)

Lopinavir/ritonavir

| Saquinavir/ritonavir

En el afio 2006 se crea la Norma de Prevencién de la Transmision Vertical, el
cual pone énfasis en la deteccion precoz de la infeccion por VIH en embarazada, para
la posterior aplicacion del protocolo de Prevencién de Transmision Vertical del VIH,
lo cual seglin la “Guia Clinica Examen Medicina Preventiva”, incurrirfa en un alto
impacto en la reduccién en la tasa de infeccién en VIH Pediétrico.

Dicho protocolo hasta el afio 2010 considera “la oferta del test de Elisa a
aquellas embarazadas que se atiendan en el sistema publico de salud, sin embargo
cuando éste no se realiza en su debida oportunidad, se debe realizar una prueba
rdpida para aquellas mujeres que concurren al final del embarazo o en trabajo de
parto sin tiempo suficiente para contar con los resultados del test de Elisa, siempre y

cuando consientan su realizacion”®.

Sin embargo, tras la modificacién a la norma respecto a la toma de exdmenes

en el afio 2011, el test de Elisa ya no es considerado como una oferta sino que pasa a

58 Area de Atencién Integral (CONASIDA; Subsecretaria de Salud Publica; MINSAL) (2005) Norma
General Técnica N° 81, Prevencidn de la Transmision Vertical del VIH. Aprobada por Resolucion
Exenta N° 622. Gobierno de Chile.
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ser una obligacion por parte de los servicios de salud chilenos, lo anterior segin la
modificacion al decreto N°182 del afio 2005, estableciendo en la actualidad que
“resulta indispensable efectuar el examen de deteccion a todas las mujeres
embarazadas para iniciar un tratamiento precoz que aminore los riesgos de contagio

55 o 24 . s . 69
al hijo en el parto, actividad medica que puede ocasionarle el contagio™™ .

e Esquema Basado en los Tres Niveles de Intervencién

N
|

( Prevencion Secundaria |
h " i 240 ' g
eUso correcto de (Etapa Asintomética) (eUso de Terapia
\
\

Preservativos Antirretroviral

eCampafias de Difusidon eUso de Preservativos.
Social

*Control cada seis
meses, segln Protocolo
de Atencidon a PVVIH

sUso de Preservativos.

s Precencidén Primaria

B
| Prevencion Terciaria
N (Deterioro Inmunoldgico,
etapa SIDA) )

d. Adherencia al Tratamiento Clinico del VIH/SIDA.

La adherencia a la medicacion antirretroviral es un elemento clave para que se
pueda abordar con éxito el tratamiento del VIH. Una mala adherencia puede llevar a
la aparicion de resistencias y a la progresion de la infeccién por VIH al estado de

SIDA con mayor rapidez.

En relacién a lo anterior, se ha demostrado que la adherencia tiene gran

impacto sobre la eficacia de los farmacos antirretrovirales a la hora de evitar la

% Subsecretaria de Salud Publica (2011). Modificacién Decreto N2182, de 2005, del Ministerio de
Salud, Reglamento de Examen para la Deteccidn del Virus de Inmunodeficiencia Humana. Gobierno
de Chile.
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reproduccion del VIH. Si se salta una dosis de la medicacion, el virus tiene la
oportunidad de reproducirse, y lo hace muy rapidamente. Cuando sucede eso, la carga

viral aumenta, lo que puede suscitar el riesgo de avanzar hacia la etapa SIDA.

La falta de adherencia también puede provocar resistencia a los firmacos, ya
que el virus puede realizar copias de si mismo, las cuales en ocasiones se realizan con
mutaciones. Algunas de estas mutaciones pueden ser resistentes a los medicamentos

que se estd tomando, haciendo nulos sus efectos.

Diversos articulos versan sobre la importancia respecto a una adherencia
Optima al tratamiento de la terapia antirretroviral, considerandola como un
mecanismo para mejorar la calidad de vida y aumentar el promedio de subsistencia

del ser humano que ha contraido la enfermedad.

Siguiendo con esta linea, cuando se trata del tratamiento del VIH, "el tomar la
medicacion tal y como se te dice que lo hagas" cobra un nuevo significado. La
mayoria de las combinaciones de farmacos antirretrovirales (ARV) incluyen tres o
mas farmacos que se toman entre 1 y 3 veces al dia cada uno y que tienen potenciales
efectos secundarios. Entre un 33% y un 86% de las personas que toman
antirretrovirales presentan problemas de adherencia al tratamiento (segin cémo se
defina la adherencia en los distintos estudios realizados), bien de manera puntual, o

de manera repetida. Los factores que intervienen en ello son muchos y complejos.

Entre los factores que dificultan una buena adherencia se presentan todos

ellos relacionados en mayor o menor medida con los problemas para adecuar el
régimen de tratamientos a las condiciones de vida de las personas que van a tomar los
farmacos, con el acceso a la informacion y la comprensién de la misma, con el miedo
a revelar el propio estatus con respecto al VIH (discriminacion, condiciones sociales
desfavorables) y con el modo en que estan organizados los recursos socio sanitarios
de atencion y los condicionantes que ello establecen en lo que se llama la relacion

médico-paciente’’

A su vez entre los factores que facilitan una buena adherencia destacan el

tener sentido de autoestima, conocer y apreciar los efectos positivos de la terapia,

comprender cdmo funcionan los fairmacos antirretrovirales, la aceptacion del propio

’® Oshorne, Newton (1991) Sida en Ginecologia. Ediciones Consulta. Barcelona Espafia.
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estatus con respecto al VIH, utilizar ayudas y recordatorios para la toma de la
medicacion, tener acceso a regimenes mas sencillos de tomar y con efectos
secundarios mas llevaderos y contar con una red de apoyo tanto en el entorno cercano

como a nivel social.

> Adherencia maternal al tratamiento

A medida que el VIH/SIDA afecta a la poblacién femenina, aumenta el
numero de casos de mujeres embarazadas infectadas, que, como se ha referido en
parrafos anteriores, al no ser detectada a tiempo, transmitiran la infeccién a su hija o
hijo, esta transmision es sefial de oportunidades perdidas y ocasionalmente de falla
profilactica. Estas oportunidades perdidas se dan por diversos motivos, entre los
cuales se presenta’’: el desconocimiento del estado serolégico de la mujer ante el
virus o el riesgo de adquirirlo, el no acceso de la gestante a los controles prenatal, la
no realizacion del Test de Elisa, o la falta de adherencia al tratamiento. Cabe sefialar
que segun al Organizacién Mundial de la Salud, solo un tercio de la poblacién que

accede a tratamiento antiretroviral se adhiere a este’>.

Segln un estudio evaluativo realizado en Colombia, respecto a la adherencia
al tratamiento de las mujeres colombianas que viven con VIH, “en los tltimos afios
ha crecido el interés por estudiar la adherencia a los antirretrovirales como un factor
determinante para el control del VIH, sin embargo estos no realizan una distincion
por genero”, destacando que segiin la Organizacién Panamericana de Salud, se
enfatiza en la necesidad de conocer de forma separada la barrera en lo que se refiere a

la adherencia al tratamiento.

En cuento a esto otro estudio realizado en Colombia a 66 mujeres con edad
promedio de 35 afios, respecto a la barrera en la adherencia terapéutica, arrojé como

una de las causas a la falla en la adherencia, el temor a la revelacion diagnéstica a la

! Fonseca, C., Prieto, E. (2005) Manejo de la Infeccién Materna Con VIH y del Recién Nacido
Expuesto. Revista Colombiana de Obstetricia y Ginecologia Vol. 56 N21

. Organizacion Mundial de la Salud (OMS) [sede web]. 2004.[acceso octubre 18 de 2005]. Adherencia
a los tratamientos a largo plazo: pruebas para la accién. 2004. Disponible en:
http://www.paho.org/Spansh/AD/DPC/NC/ncadherencia.htm

" Varela T. (2009) La Evaluacidn integral de la adherencia al tratamiento en mujeres con VIH/SIDA:
validacidn de un cuestionario. Colombia Medica Vol.40 N24,
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familia, ya que en general, segin refiere la autora, “las mujeres piensan que el

VIH/SIDA es una “enfermedad” de la que deben avergonzarse”’*

D. Modelo de Intervencién en Salud Puablica

a) Niveles de intervencion en salud
» Atencion Primaria de Salud:

La atencidén primaria en salud “esta orientada en acciones especificas centradas en
la promocion general en salud en la cual busca integrar a la comunidad en lo referente
a prevencion, diagndstico en VIH, ademds del tratamiento de las llamadas
enfermedades oportunista presentes en el VIH/SIDA™.” Los profesionales que
trabajan en estos servicios deben estar continuamente en capacitacién en cuanto al
VIH/SIDA, ya que en el area cientifica se trabaja arduamente para mejorar los

tratamientos correspondientes a esta enfermedad.
e Funciones de los establecimientos de atencion primariam:

— Acciones de promocién de la salud e integracién comunitaria y de

prevencion primaria de la infeccion VIH.

— Aplicacién de los programas de salud radicados en estos niveles de
atenciéon en la poblacién general y en PVVIH que lo requieran, en
particular tratamiento de la tuberculosis, programa de la mujer, programa
nacional de alimentacién complementaria y programa ampliado de

inmunizaciones.

— Atencion de las patologias propias de la atencidén primaria en PVVIH que

lo requieran.

7 Arrivillaga, M (2010) Andlisis de las barreras para la Adherencia terapéutica de las mujeres
colombianas con VIH/sida: cuestién de derechos de salud. Salud Piablica MEX.

”® Ministerio de Salud {2005) Gufa Clinica Sindrome Inmunodeficiencia Adquirida. VIH/SIDA. Gobierno
de Chile. [en Linea] Disponible en:
http//www.redsalud.gov.cl/archivos/guiasges/vihsidaR_Mayo10.pdf.

7 Ministerio de Salud (2005) Guia Clinica Sindrome Inmunodeficiencia Adquirida. VIH/SIDA. Gobierno
de Chile. [en Linea] Disponible en:
http//www.redsalud.gov.cl/archivos/guiasges/vihsidaR_Mayo10.pdf.
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— Sospecha diagndstica de VIH en personas con cuadros clinicos sugerentes
de inmunodeficiencia, envio de la muestras positivas y contra muestras al
ISP, informe del resultado final del ISP a la persona conjuntamente con la

consejeria post test.

— Resguardo de la confidencialidad de la condicion VIH y no discriminacioén

de las PVVIH en los centros de atencidn primaria.

— Referencia de las personas notificadas con VIH/SIDA a los Centros de
especialidades para su control periédico y eventualmente el inicio de

terapia antiretroviral.

— Control del embarazo normal, toma de muestra para test de ELISA en tres
periodos del embarazo envio de las muestras positivas y contra muestras al

ISP, informe del resultado final del ISP a la embarazada.

» Atencion secundaria: Centro de atencion para el VIH/SIDA:

La complejidad inherente a la atencién del VIH/SIDA, tanto en sus
complicaciones como en las variables socioculturales involucradas y el manejo
terapéutico, ha llevado a la formacién de centros especializados de atencién a
personas que viven con VIH/SID”’. En un principio estos centro de forman sin las
resoluciones establecida, quedando los profesionales sin asignacion de
financiamiento y horas especificas para la atencién de personas que viven con
VIH/SIDA, lo que actualmente ha cambiado, existiendo profesionales con dedicacion

exclusiva en la tematica VIH/SIDA.

Los Centros de Atencion VIH deben tener una planta fisica y dotacién de recursos
humanos que les permita acoger de manera expedita la derivacién de pacientes con
infeccion por VIH, desde los distintos niveles de atencién, para fines de tratamiento
antiretroviral, prevencidén, diagnostico y tratamiento de enfermedades cuando

proceda, con el debido resguardo de la confidencialidad y no discriminacién en la

atencion de las PVVIH.

77 Ministerio de Salud (2005) Guia Clinica Sindrome Inmunodeficiencia Adquirida. VIH/SIDA. Gobierno
de Chile. [en Linea] Disponible en:
http//www.redsalud.gov.cl/archivos/guiasges/vihsidaR_Mayo10.pdf.
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e Caracteristica fisica y equipamiento de los Centros de Atencién VIH.

— Accesos y areas de circulacion amplias, ascensores en caso de no situarse
en la planta baja y facilidades para minusvalidos por la frecuencia de

complicaciones neuroldgicas en las personas infectadas por VIH.
— Espacio fisico de atencion acorde a las necesidades de los pacientes.

— Sala de atencion de enfermeria y matrona, que cuente con ventilacion y
privacidad. Los mismos requisitos debe tener la sala de atencién

Psicosocial.

— Numero de BOX suficientes para la cantidad de pacientes, que se

atienden en el centro de salud.

— Sala de toma de muestra de exdmenes.

— Sala amplias e iluminadas para la consf:jerl'as78

— Se debe contar con una farmacia la que cuente con el espacio fisico

suficiente acorde a la cantidad de personas que se atienden.

» Nivel de intervencion Terciaria: Hospitales y Servicios de Urgencia

Hospitalarios:

El acceso universal a las terapias antirretrovirales, ha permitido considerar al
VIH/SIDA, como un enfermedad cronica, que permitido disminuir el requerimiento
de hospitalizacion, de personas que viven con VIH/SIDA. La TAR, no disminuye por
completo la incidencia de complicaciones por enfermedades oportunista propia del
VIH/SIDA, especialmente en personas que inician un tratamiento tardio donde la

eficacia de la TAR disminuye.

"8 Desde el afio 2011, a través de la modificacion del Decreto 182. Toma de muestra de examenes
para la deteccién del VIH. Ministerio de Salud.
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e Funciones de los Hospitales y Servicios de Urgencia.

— Atenciones multidisciplinarias hospitalaria y de urgencia que se requieran
para el manejo de las patologias oportunistas y no relacionadas al VIH/SIDA
que presentan las PVVIH, asi como de las complicaciones severas

relacionadas al tratamiento antiretroviral.

— Sospecha diagnodstica de VIH en personas con cuadros clinicos sugerentes de
inmunodeficiencia, envio de las muestras positivas y contra muestra al ISP.

Informe del resultado final del ISP al usuario.

— Aplicacién de protocolo de prevencion de la transmision vertical en mujeres

que viven con VIH/SIDA.

— Resguardo de la confidencialidad de la condiciéon de VIH y la no

discriminacion de personas que viven con VIH/SIDA.

— Derivacioén de las personas notificadas a los centros de atenciéon VIH, para su

control y en los casos que se requiera inicio de la terapia antirretroviral
(TAR).

b) Deteccion y Notificacién de la enfermedad:

» Test de Elisa:

La unica forma de saber en forma cierta si alguien estéd infectado por VIH es
realizando el examen de VIH o test de ELISA”. Este test se usa en muchos
laboratorios para determinar si un anticuerpo particular estd presente en la muestra de
sangre de un paciente. Aunque el procedimiento es rutinario y sencillo, involucra a un
gran niumero de variables, tales como seleccién de reactivo, temperatura, medicion de
volumen y tiempo, que si no se ajustan correctamente puede afectar a los pasos

sucesivos y al resultado de la prueba.

En Chile este examen lo realizan distintos centros de salud, privados y
publicos, solicitados de manera voluntaria por quien desea someterse a la realizacién
del examen. El resultado positivo del examen debe ser confirmado a través del

Instituto de Salud Publica (ISP).

" Sida Chile. www.sidachile.cl
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Aportando a lo expuesto anteriormente, la deteccion de la infeccion por VIH
se basa en examenes sanguineos estandar, como la prueba de anticuerpos para VIH, si
estos resultan reactivos, el Instituto de Salud Publica realiza métodos diagnosticos

suplementarios més especificos que permiten confirmar el diagndstico serolégico.*

Sector Puablico Sector Privado

e Establecimientos de atencion primaria. | ¢  Clinicas.

e [.aboratorios.

e Centro ambulatorios de
e  Mutuales.
especialidades. )
e  (Centros médicos.
Hospitales. e Fundaciones.

e Hospitales Clinicos Universitarios.

e Hospitales institucionales.

¢ Organismos no gubernamentales
(ONG), que cumplen con Ilos
requerimientos normativos para la

toma del examen.

» Flujo de notificaciéon oficial como PVVIH:

Una vez realizado el test de ELISA VIH se debe confirmar su valor positivo,
esta labor debe ser realizada sin excepcion, considerando que que existen otras
enfermedades que también pueden presentar un resultado positivo, por reaccién
cruzada o también denominada “falso positivos”. Por normativa nacional la
confirmacién solo es realizada por el Instituto de Salud Publica (ISP), siendo el
documento emanado del ISP, con la confirmacién, el unico documento legal de

confirmacién y notificacién de la infeccion.

En nuestro pais la entrega de resultado del examen de deteccion del VIH esta

regulada por la Ley 19.779 y el Reglamento del examen para la deteccion del Virus

® Reglamento del examen para deteccién del Virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH). Decreto
N° 182 de 2005. Norma técnica de vigilancia de laboratorio, 2006. Instituto de Salud Publica (ISP).
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de Inmunodeficiencia Humana, Decreto N° 182 de 2005 del Ministerio de Salud.®' La
entrega de los resultados se establece como un proceso personal y reservado que no

impide las notificaciones epidemiolégicas que se requieran para fines estadisticos.*”

En consecuencia a la norma respecto a la realizacion del examen, la entrega de
los mismos -tanto si es positivo como negativo- se debe realizar tras una con
consejeria al interesado, en lo posible por la misma persona que efectud la consejeria
previa al test. En este proceso, junto con darle a conocer el resultado del mismo, se le
dard la informacién que le permita tomar decisiones informadas respecto de sus
comportamientos futuros, tanto para permanecer sin infeccion como para integrarse y
mantenerse en los sistemas de control y tratamiento, si sus exdmenes han resultado
positivos para el VIH. En este caso, “dicha entrega solo se verificard una vez que se

hayan realizado todos los exdmenes confirmatorios establecidos”®

e Se deben considerar los siguientes casos en la entrega de resultados®:

- No reactivo local/negativo post andlisis ISP: A los Ginicos usuarios que no se
les realizaréd la consejeria y no se les entregara el resultado del test cuando
sea no reactivo local o negativo post andlisis ISP, serd a los donantes de
sangre u 0rganos.

- Confirmado como positivo por el ISP: La consejeria sera realizada soélo
cuando se haya completado todo el proceso de confirmacion, incluyendo la
prueba de identidad e independiente del tipo de situaciéon que dio origen al

c€xamen.

Consecuente con la norma y protocolos establecidos post diagndstico el

paciente con confirmacion diagndstica de VIH/SIDA debe ser ingresado a los centros

1 Ministerio de Salud (2005) Gufa Clinica Sindrome Inmunodeficiencia Adquirida. VIH/SIDA. Gobierno
de Chile. [en Linea] Disponible en:
http//www.redsalud.gov.cl/archivos/guiasges/vihsidaR_Mayo10.pdf.

% Ley 19779 (2001, 14 de Diciembre). [En linea] Chile: Congreso Nacional de Chile. Disponible en:
http://www.leychile.cl/Navegar?idNorma=192511

.l Ley 19779 (2001, 14 de Diciembre). [En linea] Chile: Congreso Nacional de Chile. Disponible en:
http://www.|eychile.cI/l\ia\.'egar?h:!Norma=19251183 DFL 182 (2011, 25 de agosto). [En linea] Chile:
Congreso Nacional de Chile. Disponible en:
http://www.ispch.cl/ley20285/t_activa/marco_normativo/7c/ds_minsal_045_2011.pdf.

¥ _Ministerio de la Salud, Subsecretaria de Salud Publica, Subsecretaria de Redes Asistenciales. (2010)

Manual de Procedimientos para la Deteccidn y Diagndstico de la Infeccién por VIH/SIDA. Gobierno de
Chile, Ministerio de la Salud. Santiago de Chile.
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de atencion de personas viviendo con VIH/SIDA, para proseguir con los flujos de

atencion destinados al tratamiento de la enfermedad.

> Ingreso a los Centros de Atencion a PVVIH:

La confirmacion de que una persona tiene VIH/SIDA, trae consigo
actividades y procedimiento a realizar desde los servicios de salud tanto para el
paciente, como para quienes trabajan en dichos establecimiento. Estos procesos
suelen ser complejos, debido a la sensibilidad que existente en la sociedad en torno al
VIH/SIDA, donde para quien es notificado con dicha enfermedad, suele ser un
proceso complejo y en muchas ocasiones de dificil adaptacion al tratamiento y

controles médicos.

Como se mencioné en apartados anteriores en Chile, la detecciéon del VIH se
hace principalmente a través de un examen de tamizaje, (test de ELISA) que puede
efectuarse en establecimientos de salud de atencion abierta o cerrada del sistema
publico o privado de salud. Las normativas nacionales indican que este examen debe
ser voluntario, confidencial y acompafiado de consejeria, la que actualmente no es
obligatoria, cambio producido a través de las modificaciones al decreto N°182% del

afio 2005, en el inciso n°7.

Después de que el paciente es confirmado como una persona que vive con
VIH/SIDA por el ISP, y tras la realizacion de la prueba de identidad, se procede a la
determinaciéon de la fase del VIH en la cual se encuentra el paciente, también
denominada etapificacién. “Para ello, el profesional médico realiza un analisis
integral del paciente, que considera la evaluacion clinica y la medicién de los CD4, la

: ; : . 986
carga viral, asi como otros examenes complementarios™ .

A fin de controlar y resguardar la integridad de las personas que viven con
VIH/SIDA, desde el MINSAL, emanan criterios de orientacién, enmarcados desde las
Guias Clinicas y protocolos de tratamientos establecidos para el VIH/SIDA, versando
en ellas la importancia de una atencion medica integral, considerando como primera

etapa de atencion la evaluacion para comenzar con la terapia antirretroviral (TAR), la

¥ Reglamento de el examen para la deteccién del Virus de la Imnodeficiencia Humana (VIH).
Ministerio de Salud. Chile.
¥ Ministerio de la Salud, Subsecretaria de Salud Publica, Subsecretarfa de Redes Asistenciales. (2010)

Manual de Procedimientos para la Deteccidn y Diagndstico de la Infeccién por VIH/SIDA. Gobierno de
Chile, Ministerio de la Salud. Santiago de Chile.
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cual se indica de acuerdo a los resultados de los exdmenes, que se realizan para saber

en qué etapa se encuentra la enfermedad.

Como se ha mencionado con anterioridad, tanto la confirmacién de la
enfermedad como el proceso de tratamiento y adaptacion a este, conlleva a variados
procesos que se presenta una vez que se sospecha de haber adquirido el VIH/SIDA.
El cual comienza con el ofrecimiento del examen a la persona, posteriormente y una
vez listos los resultados de este y confirmado desde el ISP, se deriva a los centros
correspondientes del paciente, para comenzar asi con el proceso de etapificacion de la
enfermedad e ingreso a controles y tratamientos segin corresponda a cada paciente.
Se presenta a continuacion lo hitos que se instauran durante el proceso de toma de

muestra, hasta el ingreso a controles y tratamientos®’

v" Consentimiento informado.

v" Toma de muestra
|

v" Procesamiento de muestra

v Confirmacién de examen

v" Prueba de identidad.

v Entrega de los resultados al

|
|
!
\ usuario o paciente.

v" Etapificacién de la enfermedad.

v" Control y tratamiento.

¥ Ministerio de la Salud, Subsecretaria de Salud Publica, Subsecretaria de Redes Asistenciales. (2010)
Manual de Procedimientos para la Deteccién y Diagnéstico de la Infeccién por VIH/SIDA. Gobierno de
Chile, Ministerio de la Salud. Santiago de Chile.
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Se presenta a continuacion Flujograma General, desde la toma del TEST de
ELISA hasta el ingreso a control y tratamiento de personas que viven con VIH/SIDA,

establecido en el Manual de procedimiento para deteccion y tratamiendo del

VIH/SIDA, elaborado en el afio 2010 por el Ministerio de Salud.
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2.3 MATERNIDAD EN MUJERES QUE VIVEN CON VIH/SIDA.

A. Mujeres que viven con VIH/SIDA

A la base del proceso de feminizaciéon de la enfermedad, sefialado en
apartados anteriores, es que se presenta la desigualdad de género como uno de los
componentes esenciales que inciden en la situacion de vulnerabilidad de la mujeres
frente al VIH/SIDA, “donde la violencia se torna como uno de los principales
factores que influyen en esto, junto a los déficit de las politicas ptblicas dirigidas a la

prevencién y atencién especifica de la mujer.”*®

Segun un estudio patrocinado por el Centro Regional de Informacién y apoyo
para la prevencion social del VIH/SIDA (CRIAPS), se establece que “la mayoria de
las mujeres que viven con VIH, lo adquieren a través de sus parejas estables, siendo

ellas fieles”®

, esto se relaciona a conductas de riesgos ejercidas por sus parejas, y la
falta de iniciativas gubernamentales disefiadas para alertar a las mujeres con parejas

estables respecto a la posibilidad de que se les sea transmitido el virus.

Relacionado a lo anterior es que el conocimiento de propio diagnéstico
positivo de VIH/SIDA, es precedido por la revelacion tardia de sus parejas, ya que
segin el estudio anteriormente citado, “la mayoria de las mujeres que viven con
VIH/SIDA, conocen su situacién cuando sus parejas estables caen enfermos o

inclusive cuando mueren””’.

Lo anterior versa sobre las condiciones de vulnerabilidad a las que se ve
expuesta a la mujer producto de consideraciones sociales que la han menoscabado en
las relaciones de pareja, situandola en una posicion de inferioridad respecto al
hombre, lo que se adscribe a aspectos biolégicos que inciden la vulnerabilidad de la

mujer respecto a la transmision del VIH/SIDA.

8 |nforme Nacional Chile (2009) Dos Caras de una Misma Realidad: Violencia Contra la Mujer y
Feminizacién del VIH/SIDA, Estudio Cuanti Cualitativo en Cuatro Paises del MERCOSUR. Fundacion
EPES. Santiago de Chile.

- P.Barrigas, A. Guajardo. Frente al Espejo: Relatos de mujeres. CRIAPS. Santiago de Chile.

*°p Barrigas, A. Guajardo. Frente al Espejo: Relatos de mujeres. CRIAPS. Santiago de Chile.
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a. Vulnerabilidad de la Mujer en el contagio de VIH/SIDA.

Lo anteriormente sefialado se apoya en aportes realizados por la Organizacion
Panamericana de Salud (OPS), mediante un estudio respecto a las conductas de
riesgos asociadas al VIH/SIDA, en donde se versa que “estas mujeres solo tenian
relaciones sexuales con sus esposos o parejas estables. Por consiguiente, la
vulnerabilidad de la mujer para contraer la infeccion por el VIH suele ser resultado

directo del comportamiento de su pareja méas que del suyo propio™".

En consideracién a lo anterior es que diversos autores consideran que la
feminizacion del SIDA se debe a la condicion de vulnerabilidad a la que se enfrenta
la mujer, por razones de tipo cultural que se traducen en miedo a la violencia
domestica y al abandono econémico, originados en la dependencia que tienen la

mujer respecto de su pareja.

Lo anterior es sefialado por Amuchtegui Herrera, como uno de los factores
que limitan la prevencion de la mujer frente a la adquisicion del VIH/SIDA, ya que
en muchas de ellas puedan renunciar a usar el preservativo, estableciéndolo como una
medida “a favor al estatus y la seguridad, limitada, que el matrimonio otorga o porque
las consecuencias de proponer el preservativo podrian ser, en ocasiones, la violencia
verbal o fisica o la amenaza de abandono”gz, dificultando la discusion sobre la
utilizacion de preservativos en la pareja, lo cual se transforma en una limitante ante
en las opciones preventivas%.

Al analizar la situacién de vulnerabilidad de la mujer se observa que la
pasividad y la percepcion de dependencia, descrita en parrafos anteriores, limita las
posibilidades de autocuidado de la mujer, dificultando la posibilidad de decidir
cuidarse independientemente de la opinion de la pareja, esto ya que por motivos
culturales, las mujeres tienden a postergar sus deseos y bienestar por el del otro. Lo
anterior sumado a la autopostergacion y baja autoestima suelen anular el contacto y
validacién de los propios deseos, facilitando las condiciones de sometimiento a

situaciones abusivas y violentas.

1 patz, D.(1999) La Mujer y la Infeccidon por el VIH/SIDA: Estrategia de prevencién y atencién.
Organizacion Panamericana de la Salud.

e Bloch, C., Cahn, P., Waller S. (1999) El SIDA en la Argentina: Epidemiologia, subjetividad y ética
social. Arketipo. Ciudad de Buenos Aires, Republica Argentina.

* Bloch, C., Cahn, P., Waller S. (1999) El SIDA en la Argentina: Epidemiologia, subjetividad y ética
social. Arketipo. Ciudad de Buenos Aires, Republica Argentina.
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Siguiendo con lo anterior, la Organizacién Mundial de la Salud (ONU),
también reconoce la vulnerabilidad de género, sefialando tres origenes de ésta,

respecto a la epidemia’*:

» Vulnerabilidad biolégica de la Mujer:

e  Tiene una superficie mucosa mas que los hombres y las microlesiones
que pueden ocurrir durante el coito, pueden ser una puerta de entrada para el
virus.

e El semen contiene una mayor cantidad de virus que las secreciones
vaginales.

e Elsexo forzado aumenta el riesgo de tener microlesiones

» Vulnerabilidad economica de la Mujer:

° La dependencia economica o material hacia el hombre, muchas veces
significa que ellas no pueden controlar cuando, con quien y bajo qué
circunstancias tendran relaciones sexuales.

e Muchas mujeres se ven obligadas a intercambiar sexo por favores

materiales para su supervivencia diaria, y a su vez, mantener a sus hijos.

» Vulnerabilidad sociocultural:

° No se espera que ellas discutan y tomen decisiones sobre su
sexualidad.

e  No tienen el poder para solicitar el o exigir el uso de condén u otro
medio de proteccion.

° Las diversas formas de violencia contra la mujer, muestran que el sexo
ocurre de forma coercitiva.

° Se espera que las mujeres se casen o tengan relaciones con hombres
mayores, que son mas experimentados y que por lo tanto tienen mayor

probabilidad de haber sido infectados.

% Pérez, H., Taracena R., Magis, C., Gayet, C., Kendall T. (2004) Mujeres que Viven con VIH/SIDA y
Servicios de Salud, Recomendaciones para mejorar la calidad de atencién. Centro Nacional para la
Prevencién y el Control del SIDA. Coleccién Angulos del SIDA. México.
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La posicion desigual de la mujer la coloca en desventaja para llegar a un
acuerdo con su pareja respecto a los encuentros sexuales, en este sentido se limita la
capacidad de defender sus derechos, sobre todo en el plano sexual, en donde la
capacidad de decidir cuando y coémo tener sexo generalmente recae en el hombre,

transgrediendo los derechos sexuales de la mujer.

Otra de las desigualdades a la que la mujer se encuentra sometida se presenta
en el acceso a la atencion de los servicios de salud y de educacion. Segun la OPS, la
falta de acceso igualitario de la mujer a la salud, educacion, capacitacion, ingresos
independientes, propiedad y derechos legales, afecta a su acceso al conocimiento
sobre la infeccién por VIH/SIDA y, posteriormente, a su capacidad de protegerse de

la infeccion.

Si bien estas consideraciones se relacionan al periodo pre- contagio, estos
factores siguen presentes posterior al propio diagndstico de la mujer, en donde las
situaciones de violencia sexual siguen siendo recurrentes, poniendo en riesgo de re-

infeccion a la mujer a través de una sepa distinta del virus adquirido.

Otra de las vulneraciones a las que se ve afectada la mujer que vive con
VIH/SIDA, dice relacién a la invisibilizacion de ésta frente a las investigaciones y
politicas relacionadas al control y tratamiento de VIH/SIDA, por cuanto se perciben
sesgos Androcéntricos, considerando que todas ellas se relacionan a los hombres,
extendiendo sus resultados a las mujeres’, haciendo invisibles a su vez teméticas

relevantes asociadas a la mujer.

b. Derechos Sexuales y Reproductivos

Los Derechos Sexuales y Reproductivos son el caracter progresivo de los
Derechos Humanos y constituyen una respuesta al avance de la ciencia y la
tecnologia en relacién a los cuidados médicos disponibles para todos aquellos

aspectos referidos a la Salud Sexual y Reproductiva.

% L. Correa (2008). Trabajo Social y Grupos Etnicos: relaciones de género en el colectivo mapuche
urbano de la Regidn Metropolitana, Comuna de la Pintana. Tesis para Optar al Grado de Académico
Licenciado de Trabajo Social y Titulo Profesional de Asistente Social. Escuela de Trabajo Social.
Universidad de Valparaiso. Chile.
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El concepto Derecho Sexual y Reproductivo, es consecuencia directa de la
definicion de Salud Reproductiva expresada en la declaracion de la Conferencia de
Naciones Unidas sobre la Mujer, celebrada en Beijing en 1995, en donde se le
entiende como: “un estado general de bienestar fisico, mental y social, y no la mera
ausencia de enfermedades o dolencia, en todos los aspectos relacionados con el
sistema reproductivos y sus funciones y proceso [...] el hombre y a la mujer tienen
derecho a obtener informacion y tener acceso a métodos seguros, eficaces, asequibles
y aceptables de su eleccién para la regulacion de la fecundidad que no estén
legalmente prohibidos, asi como tener derecho a recibir los servicios adecuados de

atencion de la salud que permitan los embarazos y los partos sin riesgos.””®

Otra definicion complementaria es la de Gabarra, quien sefiala que “los
Derechos Reproductivos y Sexuales son aquellos que reconocen la facultad de las
personas para tomar decisiones libres respecto de la capacidad reproductiva y su vida
sexual” (Gabarra, 1998). Esto implica que toda persona debe tener acceso a una libre
opcion de la maternidad/paternidad y la planificacion familiar, resguardando que ésta
se realice de una manera voluntaria y responsable, asegurando el bienestar fisico,

mental y social, de la persona, pareja y del hijo que esta por nacer.

Siguiendo con esta linea, el MINSAL ha asumido el concepto de salud sexual
y reproductiva a fin de definir sus politicas de regulacion de fertilidad, esto implica
reconocer que “para lograr un 6ptimo estado de salud, las personas y parejas deben
tener la posibilidad reproducirse con riesgo minimo, pudiendo regular su fertilidad,
decidir libremente si tener o no hijos, cuantos y cuando, y de disfrutar de una
sexualidad placentera y segura™’. Si bien las medidas de salud reproductivas se
encuentran teéricamente, definidas para la pareja, es la mujer quien asume el todo el
costo biolégico, y gran parte del costo social de la reproduccion y, sin embargo, tiene
menor control que los hombres sobre las decisiones que involucra el ejercicio de la
sexualidad, esto como consecuencia de la falta de conocimiento que ésta tiene sobre

sus derechos.

A nivel nacional, existen normas de regulacion de la fertilidad, que se

enmarcan dentro de los derechos sexuales y reproductivos, los cuales incluyen los

% Conferencia Internacional sobre Poblacién y Desarrollo de El Cairo 1994, La Conferencia Mundial de
Desarrollo Social de Copenhague de 1995 y la Cuarta Conferencia de la Mujer en Beijing en 1995.

7 Ministerio de Salud de Chile, Instituto Chileno de Medicina Reproductiva, Asociacién Chilena de
Proteccién Familiar (2006). Normas Técnicas y Guia Clinica sobre Regulacién de la Fertilidad.
Gobierno de Chile.
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derechos bésicos de las personas a acceder y obtener informacién, contar con
servicios y con el apoyo para tener una vida sexual reproductiva y sexual sana, sin
discriminacion de edad, género, raza, identidad sexual, religion, estado civil, o
condicion socioeconémica. Sefalando a su vez el hecho de vivirla de forma segura y
sin riesgo de infecciones de transmisién sexual e independientemente de la

reproduccion’™.

En cuanto a la salud sexual y reproductiva de las personas que viven con VIH,
este ha estado centrado en la prevencién de la transmision del virus por la via sexual
y vertical, sin embargo, desde la ONU y otras organizaciones, han surgido iniciativas

para, fomentar la salud sexual y reproductiva, asi como sus derechos.

B. Maternidad y VIH/SIDA
a. Concepto Maternidad:

La maternidad se conforma de profundas connotaciones implicitas,
configuradas por creencias y significados los cuales han evolucionado a lo largo de la
historia. Una de las connotaciones més significativas es la de entender a Ia
maternidad como parte de la esencia femenina, identificando por tanto la condicién
de mujer con la de ser madre, siendo la procreaciéon y la crianza roles asociados al

concepto de maternidad.

Son las teorias feministas las que se han encargado de dar cuerpo a estudios y
definiciones en torno a esta temadtica, estableciendo que el ser mujer y madre no
responde a una esencia sino mas bien a una representacion producida por la cultura.
Seglin explica Tubert’®, “el feminismo ha generado, histéricamente, tres tipos de
propuestas para abordar el tema de la maternidad: la primera se construye sobre el
rechazo de la identificacion de lo femenino con lo materno, es decir, se excluye la
identificacion de la mujer con el papel de madre; la segunda se asienta en la

“transvaloracion” de Ila maternidad, considerada como fuente de placer,

% proyecto Ley Marco sobre Salud y Derechos Sexuales y Reproductivos. Para mayor informacion:
Boletin N2 59933-11 http://sil.congreso.cl/pags/index.html

% Silvia Tubert: Licenciada en Psicologia por la Universidad de Buenos Aires. Doctora en Psicologia
por la Universidad Complutense de Madrid. Sus lineas de investigacién son: sexualidad femenina,
maternidad y adolescencia, articulando la perspectiva psicoanalitica con la antropologia y la
literatura.
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conocimiento y poder especificamente femenino; la tercera, mantenida por la propia
autora, propone el andlisis de la construccion de las distintas representaciones sobre

la cualidad de madre y el proceso por el que ellas creen configuran la realidad e

Dentro de este tltima propuesta es que se enmarca la definicion declarada por
S. Tubert, quien establece la maternidad como: “un conjunto de fenémenos de una
gran complejidad que no podria ser abarcada por una sola disciplina; la reproduccion
de los cuerpos es un hecho biolégico que se localiza, efectivamente, en el cuerpo de
la mujer pero, en tanto que se trata de la generaciéon de un nuevo ser humano, no es

puramente biolégico, sino que integra otras dimensiones”'?".

Otra definicion es la expuesta en el codigo civil art. 183, estableciendo: “La
maternidad queda determinada legalmente por el parto, cuando el nacimiento y las
identidades del hijo y de la mujer que ha dado a luz constan en la partida del Registro
Civil. En los demas casos la maternidad se determina por reconocimiento o sentencia

b b o v e 2
firme en juicios de filiacién™."

Por otra parte, segin Demza Delic, Directora Regional de los Rios, la
maternidad “se establece como un concepto global, ya que no solo se limita a la
capacidad de engendrar hijos, sino que aborda un conjunto de acciones realizadas en
la época de gestacion de la mujer, nacimiento del nuevo ser, cuidados posteriores y
atencién y ayuda al recién nacido. Es decir: concepcion, embarazo, parto, crianza y

desarrollo”!®.

Desde la psicologia, la profesional Denise Defey,'® planea que,
investigaciones sobre el Apego Adulto, establece que los modos de relacidén de la
temprana infancia determinan en gran parte la forma en que se establecen los vinculos

posteriores, en especial de madre a hijo.

% Marrades A. (2002) Luces y sombras del derecho a la maternidad: andlisis juridico de su
reconocimiento. Universidad de Valencia, Espafia.

0 Tubert, Silvia (1996). Figuras de la Madre. Catedra. Madrid [Online] [citado el 28 de marzo de

2012]

192 cédigo Civil, Normas del Cédigo Civil Sobre Filiacién Titulo VII. Art. 183.

Delic, R. (2012) extracto de Columna Remza Delic Directora Regional de los Rios, Mujer y
Maternidad. Servicio Nacional de la Mujer.

104 Consultora del Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo PNUD a través del Proyecto
Desarrolla; Postgraduada en Psicoterapia en Servicios de Salud (UDELAR) y Psicoterapia

Focal Psicoanalitica (Federacién Latinoamericana de Psicoterapia). Docente de la Facultad de
Medicina (UDELAR) y de las Facultades de Psicologia (UDELAR y UCU); Directora Docente del Instituto
Agora; docente invitada de universidades extranjeras; autora de libros e investigaciones sobre Salud
Mental de las mujeres y la maternidad, psicoterapia e intervencion en crisis.
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Cultural y socialmente se han establecido expectativas de lo que son los roles
maternos, esto ha influido en las expectativas que tiene la propia mujer y quienes le
rodean respecto de su desempefio. Desde la UNICEF, se plantea que “en general las
mujeres tienen muchas expectativas respecto a lo que significa ser una “buena
madre”: abnegada, tierna, sacrificada, dando lo mejor de si para sus hijos. Para

muchas mujeres esto se transforma en una fuente de tension por el miedo a fallar'®.

Por otra parte Denise Defey, plantea que las connotaciones psicosociales de la
maternidad varian en aquella poblacion materna que vive en condiciones apremiantes,
con aquella poblacién que provienen fundamentalmente de la clase media y alta del
medio urbano. Es asi, como se plantea la idea de un “conflicto intrapsiquico, que
genera sentimientos ambivalentes respecto a la maternidad como génesis de las
dificultades de la misma, el cual tiene explicacion en la depravacion de las propias
historias de la que ahora es madre. En este sentido a veces, lo que no se da al hijo/a es
lo que no se tiene, ni siquiera para si misma, empezando por la capacidad de

cuidarse”!?®

b. Maternidad como proceso conflictivo:

Como se sefiala en apartados anteriores, la maternidad es un estado de la
mujer idealizado desde la sociedad, donde a la mujer se les indica desde sus inicios a
través de le sus familia, como con sus pares, el rol de la maternidad con los
parametros socialmente aceptados. Se establece como una buena maternidad, la
relacién con el cuidado de los hijos recaido sobre la mujer, la aceptacion del
embarazo donde espera que la mujer se encuentre feliz con este nuevo proceso en su

vida.

El embarazo es una etapa en la vida de la mujer en donde transita por cabios,
fisicos, biologicos, y emocionales, debiendo proteger y velar por el cuidado de un ser

que aun no conocen, pasando de ser mujeres independientes a ser totalmente

e Diaz, S. (2006) El Periodo Post Parto. Instituto Chileno de Medicina Reproductiva. [online]
disponible en:
http://www.proyectodesarrolla.org/wpcontent/files_mf/1275048409caifpublicacionembarazoeinser
cion.pdf

1% pefey, D. (2010) El Trabajo Psicologico y Social con Mujeres Embarazadas y sus Familias en los
Centros de Salud. [documento en linea] disponible en:
http://www.proyectodesarrolla.org/wpcontent/files_mf/1275048409caifpublicacionembarazoeinser
cion.pdf.
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irremplazables. Lo anterior genera en las mujeres cambios en su emocionalidad
respecto a la aceptacién o no de esta nueva etapa en sus vidas, pudiendo sentir
felicidad y plenitud por la llegada de este nuevo ser o sentimiento de rechazo y temor.
“Sin embargo para la sociedad el que una mujer esté embarazada debe ser
considerado como un momento de satisfaccion y felicidad plena, idealizando la

. . 1 10
maternidad a las expectativas que se pueden tener sobre é1.”'"

¢. Maternidad y VIH

El VIH/SIDA, puede hacerse presenten en cualquier etapa de vida del ser
humano, siendo su diagnostico dificil de asimilar para quien ha sido notificado de
VIH positivo, siendo para la mujer aun méas complejos debido a los roles que desde
la sociedad se han establecido para ella, por lo cual tener una enfermedad que aun
hoy en dia se encuentra estigmatizada relacionada con la homosexualidad y

promiscuidad es dificil de aceptar.

Las mujeres son particularmente vulnerables a la adquisicién del VIH por una
amplia gama de aspectos que guardan relacién con su posicion de subordinacion en la
sociedad, relacionado a su vez con la feminizacion de la pobreza, asociado a la
representacion de la mujer como jefa de hogar'®. Esto a su vez se ve influido en
como ellas han llevado la maternidad, en relacién al cuidado de los hijos y en el
momento en que son madres, pudiendo ser una decisién propia o forzada desde la

pareja.

La observacion realizada a mujeres que viven con VIH/SIDA, paciente del
policlinico de inmunologia del Hospital Carlos Van burén, con relacion al periodo de
notificacion permite percibir tres tipos de enfrentamiento de la maternidad en
VIH/SIDA, Notificacion previa al embarazo, Notificacion durante el embarazo,
Notificacion después del embarazo. Con respecto a estos tres tipos de enfrentamiento

de la maternidad en VIH, se seflala que la revision tedrica es escaza, siendo los

%7 Nancy Mondaca Salgado, Carmen Rios Veldzquez. (2010) Estudio y Seguimiento a las Madres que

desistieron del Proceso de Adopcién, en el Contexto del Sub Programa de Apoyo y Orientacion a la
Familia de Origen de SENAME: Una Mirada desde el Trabajo Social". Valparaiso: Escuelta de Trabajo
Social Universidad de Valparaiso.

1%8 carla Donoso, Cristina Virseda y Rodrigo Pascal (2002). Diagnostico Socioecondmico de Mujeres
Viviendo con VIH/SIDA en la Region Metropolitana. Vivé Positivo. Santiago de Chile.
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estudios realizados enfocados hacia investigaciones medicas, por lo cual las

definiciones que se presentan a continuacion

o Notificacion VIH/SIDA previa al embarazo:

Este tipo de enfrentamiento de la maternidad se relaciona aquellas mujeres,
que han sido notificadas de VIH/SIDA, con anterioridad al tiltimo hijo nacido vivo. Si
bien esta mujeres ya eran madres una vez adquirida la enfermedad, se embaraza ya
sea por decision propia o por el uso incorrectos de los métodos anticonceptivos,
corriendo el riesgo de trasmitir la enfermedad al hijo que esta por nacer si no es

seguido adecuadamente el protocolo de transmision vertical, establecido para mujeres
que viven con VIH/SIDA.

Desde las opiniones del equipo de salud pertenecientes al programa de
VIH/SIDA, del Hospital Carlos Van Buren y de foros realizados recientemente desde
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), se esta proximo a la erradicacion de la
transmision vertical como problema de salud. Esto estd llevando a la autoridades a
plantearse nuevas perspectiva en cuanto a la mujer que vive con VIH/SIDA, que

actualmente sabiendo de su condicion esta decidiendo ser madre.

e Notificacion de VIH/SIDA durante el embarazo:

La Organizacién Panamericana de la Salud, sefiala que la mayoria de las
mujeres descubren que estdn infectadas por VIH/SIDA, durante el embarazo,
inmediatamente después del parto o cuando €l bebe presenta complicaciones de salud
unas ves nacidas. La situacién de vivir con VIH/SIDA, pueden cambiar en muchos
aspectos la experiencia del embarazo y la maternidad, esto como consecuencia de una

carga psicologica relacionada el riesgo de transmision del virus al hijo.

Un estudio realizado por Goncalves y otros  referente a los aspectos
psicolégicos del embarazo y la maternidad en el contexto del VIH/SIDA'?, destaca

la coincidencia entre la revelacion diagnostica a la pareja y la familia con el momento

1% Goncalves, Tonantzin Ribeiro y Piccinini, César Augusto. (2007) Aspectos psicoldgicos del

embarazo y la maternidad en el contexto del VIH / SIDA. Psicol. USP [en linea]., vol.18, no.3 [citado
04/20/2012].
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del embarazo, lo cual se presenta como un factor que puede hacer més dramatica la
situacién, a su vez existen ocasiones en que esta revelacion diagnostica al entorno

social no se realiza, por cuanto la mujer se ve enfrentada a buscar estrategias para

mantener el diagnostico en secreto, aun cuando se encuentre embarazada.

Dentro de este mismo estudio, se sefiala que, Kwalombota en el afio 2002,
“encontr6 que las mujeres diagnosticadas con VIH/SIDA durante el embarazo
mostraron signos de depresion y trastornos somaticos, a diferencia de aquellas que ya

tenfan un conocimiento previo del diagnéstico™''°.

La mujer en general, cuando es madre se ve enfrentada a variados procesos
entre los cuales se presenta el momento de la lactancia materna, la cual es altamente
recomendada desde los servicios de salud por las ventajas que estas proveen a los
nifios, sin embargo, esta situacion se presenta de una manera totalmente adversa a las
mujeres que viven con VIH, “ya que para ellas la lactancia materna se encuentra
prohibida por protocolos nacionales e internaciones, por el riesgo que esta accién
supone en cuanto a la transmisién de la enfermedad”'!’. Esta situacion puede afectar

la experiencia de la mujer en su vivencia maternal.

Por otra parte, Marge Berer''?, establece que la mujer se enfrenta a muchos
obstaculos cuando se enfrenta a la maternidad con el VIH, en donde los controles
clinicos frecuentes tanto para la madre como para el nifio, son un recuerdo constante
de su enfermedad, destacando también la angustia a la que se enfrentan las mujeres,
producto de que para que haya una certeza del diagnostico infantil, se deben esperar
al menos dieciocho meses. Otro dato relevante, precisado por esta autora, establece
que “las madres que viven con VIH son a menudo madres solteras, ya que con
frecuencia el hombre cuando tiene conocimiento del diagnostico de la mujer tiende a

abandonarla”'".

Respecto a la situacién de salud fisica de la mujer que vive con VIH/SIDA

durante el embarazo, la Organizacion Panamericana de la Salud, sefiala que en

% Goncalves, Tonantzin Ribeiro y Piccinini, César Augusto. (2007) Aspectos psicoldgicos del

embarazo y la maternidad en el contexto del VIH / SIDA. Psicol. USP [en linea]., vol.18, no.3 [citado
04/20/2012].

™ Goncalves, Tonantzin Ribeiro y Piccinini, César Augusto. (2007) Aspectos psicoldgicos del
embarazo y la maternidad en el contexto del VIH / SIDA. Psicol. USP [en linea]., vol.18, no.3 [citado
04/20/2012].

2 Editora fundadora de Reproductive Health Matters, hace 17 afios, Fue la primera presidente mujer
del Gender Advisory Panel del Departamento de Salud Reproductiva e Investigacion de la OMS.

s Marge. (1993). La Mujer y el VIH/SIDA. Reproductive Health Matters. Londres.
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general el embarazo no influye en la evolucién de la enfermedad por el VIH, esto en
aquellas mujeres que cuyo sistema inmunitario no ha sido afectado, es decir no
presenta enfermedades oportunistas, sin embargo cuando estas se presentan el
tratamiento debe presentarse de forma inmedita de manera individual. Esta
organizacién también determina que la mujer que infectada por VIH/SIDA, afronta

mayores posibilidades de tener complicaciones como''*:

- Aborto espontaneo

- Fiebre e infecciones

- Trabajo de parto prematuro

- Bebe con bajo peso al nacer

- Infecciones grabes después del nacimiento con probabilidad de que no

respondan al tratamiento con antibidtico.

e Notificacion de VIH/SIDA después del embarazo

Desde esta perspectiva de enfrentamiento de la maternidad nos encontramos
con aquella mujeres cuya notificacion de VIH/SIDA, se produce cuando ya han
tenido a su ultimo hijo, siendo esto en (mucho de los casos) adolescentes. Para la
mujer se le torna complejo poder abordar el tema de VIH con sus hijos, debido a la
etapa de vida que puedan encontrarse estos, siendo una de la problematicas que mas
apremia a la mujer que debe enfrentar el diagnostico de VIH/SIDA posterior a su

ultimo embarazo.

Se percibe desde la observacion y entrevistas realizadas a mujeres que viven
con VIH/SIDA, pacientes del policlinico de inmunologia del Hospital Carlos Van
Buren y como se ha sefialado con anterioridad, es visibilizada la problematica de la
revelacion diagnostica hacia los hijos en este tipo de enfrentamiento de la
maternidad, ya que si bien la mayoria de las mujeres es selectiva a hora de contar su
diagnostico, son poco los casos donde la mujer que vive con VIH/SIDA, ha decidido

contarle a sus hijos.

1% patz, D (1999). La Muijer y la Infeccién por el VIH/SIDA: Estrategia de prevencién y atencidn.

Organizacién Panamericana de la Salud.
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Capitulo 3: Marco Metodologico.

Capitulo Il

Marco Metodologico.

3.1 DISENO DE INVESTIGACION

A. Fundamentacion de la Problematica y su Investigacion

Desde la aparicion del primer caso de VIH/SIDA en el afio 1981 hasta el afio
2009 existian 33. 3 millones de personas que vivian con VIH'"® . Datos de la misma
publicacién de la ONU Sida rebelen que en América Latina existen
aproximadamente 2,9 millones de personas que viven con VIH/SIDA, otros datos de
esta organizacion, establecen que durante el afio 2008, alrededor de 170.000 personas
adquirieron el virus y aproximadamente 58.000 personas murieron de enfermedades
relacionadas con el SIDA, siendo los paises de Argentina, Brasil y Colombia los que

concentran los mayores indices de personas que viven con VIH''S,

En cuanto a las vias de transmisién del VIH, se reconoce tres vias principales
de contagio''’: Via endovenosa, la cual actualmente en Chile se ha podido disminuir
debido a que en 1987 se realizan estudios seroldgicos, en los bancos de sangre, a
todos los donantes para detectar la presencia de VIH; via de transmisién sexual,
siendo ésta la de mayor riesgo de contraer la enfermedad y de mayor prevalencia a
nivel nacional, segin el Ministerio De Salud Chile; y por ultimo - la cual sera objeto
de esta presente investigacion- transmisién vertical, contagio del virus de la madre
al hijo, el que se produce durante el embarazo, en trabajo de parto, durante el parto y

en la lactancia materna.

13 UNAIDS (2010) Report on the global AIDS Epidemic 2010, Global Report. [online] disponible en:
http://www.unaids.org/globalreport/Epi_slides_es.htm

16 ONU/SIDA/OMS (2008), AIDS Epidemic Update 2007 [online] Disponible en:
http://www.aids2008.org/es/admin/images/upload/AIDS%202008%20%20H0ja%20Datos%20SIDA%
20_FINAL_2_%2020%20Nov_.pdf

17 ped de Consejeria (2003) Discurso Preventivo comun y consensuado Red Nacional de Consejeria
en VIH/SIDA.
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En Chile, segiun datos del MINSAL al afio 2006, existe una prevalencia de
nifios entre 0 a 9 afios que viven con VIH / SIDA 1.1% y 1.4% "%, respectivamente.
Esto concuerda con las politicas de salud disefiadas a nivel pais destinadas a
disminuir el riesgo en esta via de transmision, entre las cuales se destaca: disminuir la
carga viral de la madre, disminuir la exposicion del nifio al VIH durante el parto y
disminuir su exposicion a través de la leche materna, basadas en el protocolo ACTG
076 implementado en el afio 1996, para la prevencion de transmisién vertical del VIH

en Chile.

Serd en estos ambitos, maternidad y VIH/SIDA, enfoques nuestra
investigacion. Si bien los avances médicos son sorprendentes, existen en el area
social de esta enfermedad aspectos poco investigados, que en opinién del equipo de
salud del Hospital Carlos Van Buren, tienen alta incidencia en el éxito o fracaso de

los protocolos de atencién médica'"’.

Con éste investigacion - orientada en los estudios de casos de mujeres que
deben enfrentar la maternidad siendo portadoras de VIH/SIDA - se pretende
configurar perfiles de riesgo en la adherencia, esto permitira al equipo de VIH del
Hospital Carlos Van Buren, configurar un protocolo de intervencién que pesquise
tempranamente y de acuerdo a los perfiles, a las usuarias que tienen mayor riesgo de
presentar una mala adherencia al tratamiento, para que de esta manera se pueda

prevenir mas eficientemente la transmision vertical.

El presente seminario de titulo se realizara bajo el enfoque de investigacion
cualitativa, de acuerdo a la tipologia esta se define como exploratoria y descriptiva.
Su carécter exploratorio se define en la medida en que tiene como objetivo examinar
un tema o problema de investigacién poco estudiado, del cual se tienen muchas dudas
o no se abordado antes, es decir, cuando se desea indagar sobre temas y areas desde
nuevas perspectivas o ampliar las existentes. Por su parte, su cardcter descriptivo
viene dado por su orientacién a describir situaciones, eventos y hechos, es decir
seflalar como es y cOmo se manifiesta determinado fenémeno, a partir de la

recoleccion de informacion que permita posteriormente describir lo investigado.

¥ Ministerio de Salud (2010) Evolucién del VIH-SIDA Chile 1984-2010. Ministerio de Salud Chile

Departamento de Epidemiologia. Gobierno de Chile.

9 Reunién Programa inmunologia (2012) Hospital Carlos Van Buren.
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. Objetivos de Investigacién

Objetivo General

“Configurar perfiles de riesgos en la adherencia al tratamiento de mujeres que

viven con VIH/SIDA usuarias del Hospital Carlos Van Buren”.

. Objetivos Especificos

“Identificar la percepcién de maternidad en las mujeres que viven con

VIH/SIDA usuarias del Hospital Carlos Van Buren”

“Identificar la percepcion respecto al VIH/SIDA en mujeres que viven con
VIH/SIDA usuarias del Hospital Carlos Van Buren”

“Identificar posicion frente a la revelacion diagndstica al entorno familiar en

mujeres que viven con VIH/SIDA usuarias del Hospital Van Buren”

“Identificar percepcion frente a la intervencion en salud, en mujeres que viven

con VIH/SIDA usuarias del Hospital Carlos Van Buren”

“Identificar factores de riesgos que inciden en la transmision y el

enfrentamiento del VIH/SIDA en mujeres que viven con VIH/SIDA”

“Consolidar perfiles de adherencia en el tratamiento de las mujeres que viven
con VIH/SIDA”

. Colectivo de Investigacion y Muestra

El colectivo de investigacion corresponde a mujeres que viven con VIH SIDA

y se controlan en el policlinico de inmunologia del Hospital Carlos Van Buren de

Valparaiso.

La técnica utilizada para la seleccion de los sujetos participantes, en la

configuracion de los perfiles de riesgos, se basa en la seleccion del caso tipico ideal,

dado que se elegiran informantes claves para la investigacion, estos informantes seran

elegidos en conjunto con el equipo de VIH- considerando su experiencia de
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intervencion con estas mujeres- a fin de abordar todos los posibles perfiles de riesgos

de las usuarias.

Por lo tanto la técnica de seleccién basada en el caso tipico ideal, puede
definirse como “un procedimiento en el que el investigador idea el perfil del caso
mejor, 0 mas deseable de una poblacién y, posteriormente, encuentra un caso del
mundo real que se ajusta a aquel de forma 6ptima”. Este proceso sera realizado a
través de entrevistas a los expertos del equipo de VIH quienes proveeran de

informacion relevante para la conformacion de los casos tipicos e ideales.

Siguiendo con lo anterior es que la seleccién de casos tipicos, es el eje
principal para la seleccion de las participantes, los cuales serviran para la
conformacién de las categorias emergentes y los andlisis comparativos. Considerando
esto, es que el colectivo determinado para este estudio esta conformado por: “mujeres
entre 16 y 40 afios que viven con VIH/SIDA y que estén vinculadas en su atencion

con el hospital Carlos Van Buren”.

El tamafio de la muestra esta vinculado al propoésito del estudio, a lo dispuesto
por el equipo de VIH, la técnica de levantamiento de informacién y la disponibilidad
de los casos. Cabe sefialar que en aquellos casos en que las caracteristicas de las
mujeres sean pertinentes de ser integradas al estudio, mas estas por factores internos o
externos no estén capacitadas para entregar informacién o dispuestas a colaborar con

la investigacion, serd el equipo de expertos quienes provean de los datos requeridos.

D. Criterios de Inclusién

A partir de los siguientes criterios de inclusién se determinara quienes seran parte

de la investigacion.

e Mujer que viva con VIH/SIDA en edad fértil entre los dieciséis y los cuarenta

afios.

e Mujeres que vivan con VIH/SIDA, y que tengan a lo menos un hijo o se

encuentren embarazadas al momento de la entrevista.

108



Capitulo 3: Marco Metodologico.

¢ Mujer que viva con VIH/SIDA y sea usuaria del Consultorio de especialidad
Policlinico de Inmunologia, se encuentre hospitalizadas en el Hospital Carlos

Van Buren o en proceso de derivacion desde Atencion Primaria en Salud.

E. Técnicas de Recoleccion de Datos.

El proceso de levantamiento de Perfiles de Riesgos en Mujeres que viven con
VIH/SIDA, se desarrolla desde un enfoque descriptivo interpretativo a partir de las
acciones y percepciones que poseen el colectivo de investigacion, de los cuales se
podrd extraer aquellas actitudes riesgosas frente a la adherencia materna al

tratamiento propio y del hijo.

En virtud de lo anterior es que el proceso de investigacion se efectla
considerando como instrumento de recoleccidon de informacion la entrevista

individual y andlisis documental.

» Entrevista en Profundidad:La entrevista es una técnica en la que una
persona solicita informacién de otra o de un grupo, para obtener datos sobre
un problema determinado. En cuanto a la entrevista en profundidad esta
permite registrar la informacién tal y como es expresada, verbal y no
verbalmente, por las personas involucradas. Este se constituye como uno de
los métodos para acceder al conocimiento, creencias, rituales, de la sociedad
en estudio, los cueles son obtenido desde las experiencias declaradas por los

sujetos de estudio.

> Anilisis Documental: Implica la revisidén de fichas clinicas y sociales de las
mujeres que viven con VIH/SIDA usuarias del Hospital, a fin de obtener
informacion relevante respecto al comportamiento en cuanto al historial
clinico en la adherencia al tratamiento de VIH/SIDA, controles maternales y

otros aspectos relevantes a la investigacion.
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3.2 PLAN DE ANALISIS PARA ESTABLECER PERFILES DE RIESGO
EN LA ADHERENCIA EN DE MUJERES QUE VIVEN CON VIH/SIDA
USUARIAS DEL HOSPITAL CARLOS VAN BUREN.

A. Categorias de Analisis

A continuacién se presenta una lista con categorias de andlisis, pilares de las
tematicas a abordar durante el proceso de entrevistas a las mujeres que viven con VIH

y que serdn analizadas con posterioridad.

e Percepcion de la maternidad en las mujeres que viven con VIH/SIDA

e Percepcion respecto al VIH/SIDA en mujeres que viven con VIH/SIDA

e Posicion frente a la revelacion diagnodstica al entorno familiar en mujeres que
viven con VIH/SIDA

e Percepcion frente a la intervencién en salud, en mujeres que viven con
VIH/SIDA

e Factores de riesgos que inciden en la transmisién y el enfrentamiento del

VIH/SIDA en mujeres que viven con VIH/SIDA.
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B. Criterios de Rigor

Proceso de reflexiéon del

equipo seminarista.
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C. Diseiio de una Propuesta de Perfiles de Riesgo en la Adherencia al

Tratamiento en Mujeres que Viven con VIH/SIDA.

A partir de los resultados y hallazgos que se obtendran durante el proceso de
investigacion, es que se configura una propuesta de Perfiles de Riesgo en la
Adherencia al Tratamiento de Mujeres que Viven con VIH/SIDA usuarias del HCVB,

que contendran los elementos obtenidos a partir de los analisis.

»> NOMBRE DEL PERFIL

Identificacion del perfil relacionado al nivel de Adherencia

+* Definicion del Perfil:

En esta categoria se enmarcaran a nivel general las caracteristicas, principales

de cada perfil segiin nivel de adherencia, pesquisados a través del posterior
capitulo de analisis.

% Conductas asociadas al Perfil: Se refiere a las acciones y

actitudes de las mujeres que viven con VIH/SIDA segin los

criterios de analisis.
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Capitulo 4: Anélisis de la Investigacién

Capitulo IV.

Analisis de la Investigacion.

4.1 PERCEPCION DE MATERNIDAD

El presente andlisis se obtiene a través de entrevistas en profundidad
realizadas a mujeres en edad fértil que viven con VIH/SIDA, paciente del Hospital
Carlos Van Buren, desarrollado en el contexto temporal en que las mujeres se enteran
del diagnoéstico positivo de la enfermedad. Para una mejor comprension de lo anterior
el andlisis se dividira en tres visiones segiin el momento en que se enteran de estado

serologico.
e Se entera de su diagnostico positivo después del Gltimo hijo nacido vivo.
e Se entera del diagnostico positivo durante el embarazo

e Y por ultimo se entera antes de tener a su ultimo hijo nacido vivo, es decir

mantiene diagnostico positivo previo a ultimo embarazo.

A. Mujeres con Diagnéstico Positivo Después de su Ultimo Hijo Nacido Vivo.

La maternidad es una etapa que se desarrolla en la vida de algunas mujeres de
manera opcional, y que en gran parte de la poblacién femenina se considera como
uno de los hitos mas importantes en la vida de la mujer recibiendo esta situacion de
manera positiva. Sin embargo en aquellas mujeres que se diagnostican con
VIH/SIDA, se produce un cambio, un corte algo que las hace mirar la maternidad
desde otra postura, estas posturas pueden ser variadas, sin embargo todas cuentan con

un factor en comun: el temor.

Lo anterior es provocado desconocimiento por parte de la poblaciéon en
general, poseedora o no de la enfermedad, referente a los métodos de contagios y por
sobre todo el mayor temor reflejado en sus relatos, es en cuanto a la perspectiva de

vida que tiene una persona que vive con VIH/SIDA.
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Dentro de las entrevista esta situacion se transforma en un suceso constante en

el discurso de las mujeres, sin embargo el efecto que esto tiene respecto al apego, al

cuidado y a la forma de enfrentar el temor en cada una, se encuentra influenciado por

la etapa en la que se encuentran sus hijos.
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a. Percepcién de la Maternidad Post Diagnéstico con Requerimiento de

Examen a Hijo.

» Aceptacion de la maternidad.

La maternidad es un proceso donde la mujer transita por diversos cambios
que afectan su emocionalidad y la perspectiva para enfrentar la vida, considerando
que al momento de tener un hijo serdn responsables del cuidado de otra persona
debiendo cautelar su bienestar, todo normado por los pardmetros que establece la

sociedad para el correcto proceso de la maternidad.

Esta situacién no difiere en mujeres que viven con un diagndstico VIH/SIDA,
sin embargo el cuidado que deben tener con sus hijos implica romper ciertas reglas
que socialmente se han establecido para definir un vinculo materno como bueno,
entre estas situaciones se presenta la lactancia materna. Por lo cual la mujer debe
optar por interrumpir este proceso naturalizado socialmente en post de velar por la
salud de sus hijos, como asi también someterlos a exdmenes y tratamientos médicos
que en ocasiones provocan sentimientos encontrados al ver a sus hijos sufrir
fisicamente, pero teniendo conciencia de que este proceso doloroso proveerd al

bienestar del nifio/a.

=  Responsabilidad con controles de los hijos

En aquellas madres con hijos recién nacidos o que transitan por una primera
infancia, estos procesos se agudizan ya que no solo ellas debe enfrentar un
diagnostico positivo de VIH/SIDA, sino que también estd la incertidumbre respecto a
la posibilidad de que sus hijos también hayan adquirido la enfermedad ya que no
recibieron atencién a atreves del protocolo establecido para la prevencién de la
transmision vertical. Sin embargo existe una segunda instancia para la prevenciéon de
la enfermedad en la cual optan por seguir los protocolos establecidos para sus hijos

estableciendo una importancia al tratamiento visualizada en el discurso.

En general las mujeres entrevistadas al enterarse de su propio diagnéstico

deben esperar al alrededor un mes desde que se toma la muestra del examen hasta que
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se les confirma si sus hijos son o no VIH positivo, lo que extraido desde los relatos,

se transforma en una espera angustiosa.

“lo tuve por parto normal igual como que también él fue deprimente porque fie
parto normal y yo pensé que lo iba a tenerlo el (nifio)... porque no tenia idea
que tenia esto y aparte que el (hijo) no sabia si la tenia porgue a él lo vieron de
grande”, (entrevista N°8, 13 de julio de 2012), se destaca que en este periodo su

hijo tenia 9 meses de vida aproximadamente.

Como se menciond anteriormente otro de los procesos relevantes en la
maternidad es la etapa de lactancia materna, determinada su importancia desde la
OMS ya que potencia el apego entre madre e hijo, y que en Chile también ha tenido
un aumento en las politicas piblicas en el incentivo de la ejecucion de esta etapa. Sin
embargo en el caso de las mujeres entrevistadas al enfrentarse con su diagnostico
positivo deben interrumpir este procesos determinado como aquel mas relevantes en
la vinculacion materno filial, esta situacidn genera un desanimo que afecta la
emocionalidad de las mujeres, pero que es aceptado teniendo en cuenta que el realizar

esta actividad se transformarfa en un factor de riesgo para su hijo/a.

= Apego con hijos, autocuidado incentivado por la maternidad

Los hijos de estas madres, como se menciond anteriormente, transitan por
periodos de dependencia fisica, emocional, y por sobre todo de proteccion, en donde
las mujeres cumpliendo con la norma social, adquieren la mayor responsabilidad en
su cuidado, considerando como parte de esto la auto proteccion, ya que el bienestar
personal en la salud les permitirfa cumplir de una manera 6ptima su rol de madre,

viendo en sus hijos la motivacion para salir adelante.

“... nuca me intente como decir pucha me voy a matarme no no, porque
pensé en el (hijo) y en mi hija [...] Pensé en ellos po y, bueno y ahi |

hasta el dia de hoy sali adelante” (entrevista NS, 13 de julio de 2012).
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» Desligada en su rol maternal.
= Delega responsabilidad del cuidado de los hijos.

Si bien generalmente las mujeres se observan de manera afectiva con sus hijos
cumpliendo con el deber de cuidado y proteccidn, también existen aquellas que por
situaciones personales en sus vidas o falta de habilidades parentales, se ven
desligadas de este rol ya sea por mutuo acuerdo o por medida judicial, por lo cual
delegan sus responsabilidades como madres a un tercero. Esta situacion también
afecta a madres con diagndstico de VIH/SIDA que ven su diagndstico como un factor
negativo para satisfacer la necesidad de cuidado y proteccién de sus hijos, cabe
sefialar que esto no significa que no se preocupen por la situacién de salud de los

mismos, sino que ven disminuida su capacidad de cuidado.

“Si, cuando estaba en Santiago yo lo veia tres veces a la semana. Después que me paso todo
lo que me pasd en Santiago tome la decision de que mi mama se hiciera cargo
personalmente del nifio, entonces el hogar estd trabajando personalmente con mi mamd, a
mi mamd le van a entregar a fin de afio la tuicion del nifio y ahi se viene a vivir acd a
Vifia[ ...] Una por violencia y la otra porque la misma asistente del hospital hizo la gestion
con el hogar y por la enfermedad del nifio, dijeron que yo no estaba apta pa’ cuidarlo, y con
todo lo que yo habia pasado no me consideraron una persona con mis cinco sentidos buenos

para cuidar a mi hijo po'.” (Entrevista N° 1, viernes 15 Julio de 2012).

= Desapegco con Hijos.

El apego con los hijos se determinan por el sentimiento de sentirlos parte de
su vida o viceversa sentir a sus hijos parte de la propia, estos sentimientos se
potencian al recibir un diagnéstico de VIH/SIDA, por lo cual aquellas madres que
generaron un lazo débil en la relacion madre-hijo/ja esta distancia se acrecienta y el
temor seflalado en items anteriores las lleva a reaccionar desde el temor y la
desesperacion optando finalmente por otra persona que consideren méas responsable y

capas de cuidar a sus hijos.
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«_ Se hizo una medida que se llama... cuidados personales, pero a raiz de proteger la
integridad de la nifia [...] a mi el primer afio me costé mucho aceptar el tema de la
enfermedad y lo veia muy dramdtico y pensaba que poco menos que me iba a morir en
meses, entonces fue un acuerdo medio desesperado [ ...], tenia veintitrés afios y ademds
Yo ya tenia una hija que sentia que no me pertenecia” (Entrevista N°3, 25 de julio de

2012)

b. Percepcion de la Maternidad Sin Requerimiento de Examen al Hijo.

En aquellas mujeres que se enteran de su diagndstico positivo de VIH/SIDA
después de tener a su ltimo hijo, se percibe la maternidad con temor, fundamentando
en los mitos propios de la enfermedad y al desconocimiento por parte de la poblacion

al avance cientifico existente del tratamiento de esta pandemia.

En el caso de la revelacién diagnéstica post maternidad también existen
situaciones en donde no se requiere realizar exdmenes a sus hijos, debido a que su
periodo de contagio y confirmacion del ISP es posterior al nacimiento de sus hijo,
considerando ademas que son madres con nifios/as con alrededor de o afios de de
edad, por lo cual la posibilidad de un contagio por transmision vertical es reducido. Si
bien este aspecto es algo esperanzador desde el punto de la vinculacién madre —hijo,
el temor de estas madres que viven con VHI/SIDA, se transforman en la
incertidumbre de conocer el futuro, dudando si la enfermedad serd mezquina o

solidaria con ellas, en cuanto a la proyeccion de tiempo de vida.

> Aceptacion de la maternidad.

Al analizar los relatos obtenidos desde las entrevistas en profundidad
realizadas a mujeres que viven con VIH/SIDA, paciente del Hospital Carlos Van
Buren, se puede percibir, como positiva la maternidad, desde los aspectos de
cuidado y preocupacion que ellas tiene una ves enteradas de su diagnéstico positivo
de VIH/SIDA. Dentro de lo que podria considerarse como aceptacion se encuentran
indicadores como el apego con los hijos en donde las mujeres asumen el cuidado
personal de los nifios/as y adolescentes, y la motivacién por el autocuidado a fin de

prolongar el propio bienestar y la expectativa de vida.
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. Apego con los hijos asume cuidado personales.

Al hablar desde las experiencias de vida obtenidas a través de las entrevistas
rescatamos la aceptacién de la maternidad, desde aquellas mujeres, que se
comprometen al cuidado de sus hijos a vivir junto a ellos asumir los procesos de las

etapas que se encuentran sus hijos y proteger su integridad.

Este rol de proteccion anteriormente mencionado se hace efectivo en la
consejeria, desde el vinculo madre-hija en donde se conjugan las experiencias de
vida con las expectativas y proyecciones de una progenitora hacia su hija. Esta vision
orientadora de las mujeres que son madres se potencian al conocer y vivir el
diagnostico de una enfermedad de transmision sexual como lo es el VIH, llevandolas
en algunas oportunidades a proyectarse revelando el diagndstico de la enfermedad,

tomando la mujer una actitud de guia frente a su hija.

“vo siempre le he dicho, por mi hija mayor, cuidate ten una sola pareja
conocela bien, si ti me dices que tienes intimidad no voy a retarte, pero lo

unico que te pido que sea con proteccion” (Entrevista N° 8, realizada el 13 de

Julio de 2012)

= Motivacién de sus hijos por su estado de salud.

En general las mujeres al hacer referencia de la vision que tienen de sus hijos,
los proyectan como un pilar fundamental en sus vidas observando en ellos la principal

motivacion para enfrentar la enfermedad, incentivando el auto cuidado necesario para

“sobre llevar la enfermedad”.
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“_..yo en eso me apoye porque yo de repente digo a lo mejor si no hubiera tenido a mi hija,
no sé que hubiera sido de mi, por eso yo siempre le doy gracias a Dios, que gracias a mi hija
yo estoy aqui, fuerte fuerte, cachay, porque a lo mejor no sé que hubiese pasado si yo no |
hubiese tenido a mi hija...a veces pienso que mie voy a Morir, antes eso como que de repente
me frena, pero después digo no pero si puedo durar artos afios a si que no..." (Entrevista
N®5, 3 de Julio de 2012).

Como se menciona anteriormente el enterarse de la enfermedad para la
mujeres entrevistadas, fue un cambio como de comenzar de nuevo de entender lo que
estaba pasando en sus vidas, de como llegan a estas circunstancia, lo que a su vez las
lleva en algunos casos a cambiar la perspectiva sobre como estan funcionando como

madre, lo que las incentiva a salir adelante con la enfermedad.

“Entendi que no era tan terrible como yo creia, entendi cual era la diferencia entre el
SIDA y el VIH, entonces ahi como que la cosa cambio un poco, entonces empecé de

nuevo con la idea de recuperar a mi hija de salir adelante...” (Entrevista N°6, 3 de

Julio de 2012)

» Conflicto en la Maternidad

= Temor a enfrentarse como madre por incertidumbre de su estado de

salud en el futuro

El miedo que expresan estas mujeres dice relacion con las proyecciones
realizadas desde la vision de progenitoras, considerando el rol y responsabilidad en el
cuidado de los hijos que se ha determinado a las mujeres en la sociedad actual, por lo
cual las madres entrevistadas generan un discurso basado en la angustia de pensar en
un futuro que pareciera ser incierto en cuanto si podran ver a sus hijos crecer,
realizarse como personas, la preocupacion de quienes se haran cargo de ellos cuando
ellas no estén presentes, pudiendo generar conflictos respecto a sentirse capacitadas

de ejecutar eficazmente el cuidado de sus hijos.
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“ . fue complicado como te decia denante, porque tu lo asimilas a que te vai a morir, |
entonces, tu empiezas a preguntarte a cuestionarte chuta que va ser de mi hijo, de mi
hija, los planes de irme a vivir con mi hija se estaban yendo al escusado... " (Entrevista

N°6, 3 de Julio de 2012)

Del extracto anterior y de informacion recabada desde las entrevista
realizadas se percibe que si bien ella sientes que sus hijos son motivacion para luchar
con la enfermedad, al momento de preguntarle como se ven ellas a futuro como
madres, les cuesta responder ya que dicen que no tienen proyecciones a futuro, ya que
no saben si podran ver a su hijos crecer, lo que percibido en la conversacidén que se

sostiene con ellas, es uno de los aspecto ms conflictivo de enfrentar la enfermedad.

= Revelacion diagndstica a los hijos.

La revelacion diagnostica de una persona que vive con VIH, es un proceso
complejo, donde se debe hacer entender a la familia amigos parejas, que se posee la
enfermedad, la que aun en nuestras sociedad es estigmatizada por los factores que la
originaron, asociada a la prostitucion y a la homosexualidad, lo que actualmente ha
ido cambiando encontrandonos con casos que se escapan de estas clasificaciones,

donde el proceso de que estan enfermos se torna aun mas complejo.

Se percibe desde las respuesta obtenidas de la indagaciones de las historias de
vida de las mujeres que fueron entrevistadas, que uno de los conflictos mas presentes
en el proceso de enfrentar su diagnostico, es poder revelarlos a sus hijos, ya que
siente que hacerlo ellos serian discriminados ante sus pares por tener una madre VIH
positivo, ademds del temor de ella de ser incomprendidas por sus propios hijos y

familia.

En los relatos es posible observar que la edad de los hijos también es un factor
influyente en la visiéon de temor de las entrevistadas, y por cuanto una variable
influyente en las respuesta que ellas relatan, ya que en los casos que se describen con
anterioridad, algunas de ellas tiene hijos mayores de 10 afios, que transitan en un
periodo de adolescencia temprana, en donde los procesos de rebeldia debido a la

etapa de vida podria afectar la relacion madre e hijo/a.
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“Vo 1o quiero que mis hijos sepan por nada en el mundo, dentro de todo lo que implica |
tener la enfermedad, mds que el miedo a morirme porque llega un momento que lo asuni,
sabi que te teni que morir bueno y es la ley de la vida, si a final todos nos vamos a morir,
pero ese es el miedo que yo tengo que pasaria si mis hijos se llegan a enterar, no, no

quiero” (Entrevista N°6, 3 de Julio de 2012)

En el extracto anterior, se observan las aprensiones respecto a la posibilidad
de que el vinculo de la madre con sus hijos o hijas sea interrumpido por un factor
interviniente, que aun se considera a la enfermedad como un factor excluyente en la
sociedad, a su vez la vision de proteccioén hacia los hijos también es un determinante
para ocultar el diagndstico, ya que gran parte de la poblacién entrevistada en sus
relatos infiere la preocupacion por evitar “un dolor a sus hijos”, lo cual se condice
con el rol protector respecto a la prevencién del sufrimiento en los hijos que

histéricamente ha desarrollado la mujer.

B. Mujeres con Diagndstico Positivo Durante el Embarazo.

El embarazo es una etapa en la vida de la mujer en donde transita por cabios,
fisicos, biolégicos, y emocionales, debiendo proteger y velar por el cuidado de un ser
que aun no conocen pasando de ser mujeres independientes a ser totalmente
irremplazables. Lo anterior genera en las mujeres cambios en su emocionalidad
respecto a la aceptacion o no de esta etapa en sus vidas, pudiendo sentir felicidad y
plenitud por la llegada de este nuevo ser lo que puede generar también sentimiento de
rechazo y temor. “Sin embargo para la sociedad el que una mujer esté embarazada
debe ser considerado como un momento de satisfaccion y felicidad plena, idealizando

la maternidad a las expectativas que se pueden tener sobre ¢1.”'*°

Las contradicciones que siente una madre fiente a su embarazo se condicen
con la idealizacién del nifio que esta por nacer, frente al temor propio del periodo de

gestacion abocado a la preocupacion respecto a la salud de su hijo/a. Esta tension se

?° Nancy Mondaca Salgado, Carmen Rios Veldzquez. Estudio y Seguimiento a las Madres que

desistieron del Proceso de Adopcidn, en el Contexto del Sub Programa de Apoyo y Orientacidn a la
Familia de Origen de SENAME: Una Mirada desde el Trabajo Social”. Valparaiso: Escuelta de Trabajo
Social Universidad de Valparaiso, 2010.
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potencia al momento en que a las mujeres se les realiza el test de ELISA, el cual por

protocolo se debe efectuar a més tardar en su segundo control antes del tercer

trimestre de embarazo.

Al recibir un resultado negativo a VIH/SIDA, las mujeres siguen sus procesos
normales de como han llevado la maternidad, sin embargo cuando esto no es asi y la
angustia del resultado culmina con recibir la noticia de que viven con VIH/SIDA,
deben adentrarse en el protocolo, asistir a mas controles de lo presupuestado, tomar
medicamentos que provocan malestar y extremar los cuidados para que su hijo/a no

adquiera la enfermedad.

Esta situacion enmarcada en los temores propios del embarazo provoca una
mayor angustia, ya que ahora suman la posibilidad de que su hijo/a nazca con la
misma enfermedad, en donde su percepcion de maternidad puede variar desde la
aceptacion a la negacion de ese hijo por miedo a que adquiera la enfermedad, o bien

aceptar a ese hijo/a omitiendo las necesidades de ese pequefio/a respecto al cuidado.
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a. Aceptacion de la Maternidad

El VIH es una pandemia que ha ido en incremento, donde las mayores
afectadas actualmente son las mujeres, con taza de resultados positivos
equiparadas a la transmision de la enfermedad desde lo que fueran sus origenes,
lo cual ha llevado a una heterogeneizacion de la enfermedad, con una
importante presencia femenina, aumentando a su vez la transmisiéon en
relaciones con pareja Unica. Sin embargo, contrario a lo que podria ser
presumido, en nuestro pais la taza de transmision vertical del VIH/SIDA es
cada ves més baja, lo que se contrapone al porcentaje de contagio de la

enfermedad en mujeres.

Para una mujer que vive con VIH/SIDA, enfrentar éste diagnéstico, es
un proceso complejo, lleno de miedo, dudas e incertidumbre, incluso rabia e
impotencia por no entender porque les paso a ellas, cuando esto se entrelaza con
la maternidad, todo lo anterior se incrementa. Sin embargo la reduccion de la
transmision vertical es reflejo de una aceptacion en la maternidad, en donde las

mujeres son capaces de adecuar el proceso de reconocer su diagnostico y

asumir su condicién como madres.

Desde el andlisis recabado de las entrevista realzadas a mujeres que
viven con VIH/SIDA pacientes del Hospital Carlos Van Buren, se percibe que
si bien para ellas, como se menciona con anterioridad, el enfrentar el
diagnoéstico de la enfermedad durante el embarazo es un proceso dificil algunas
de ellas son capaces de comprender y responsabilizarse con la salud del hijo

que esta por nacer.

= Adectia TLa Maternidad al Protocolo de Prevencion de la

Transmision Vertical

La experiencia de ser madre para muchas mujeres puede ser unos de los
procesos mds intensos que puedan vivir, donde los sentimientos se encuentran a

flor de piel asi como los miedos propios de la maternidad.

Actualmente en Chile el test de ELISA, es solicitado de manera rigurosa

durante el embarazo como modo de prevenir la transmision vertical del
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VIH/SIDA, persiguiendo evitar que més nifios sean contagiados con la

enfermedad.

Desde lo extraido de las entrevistas se destaca que un grupo de ellas son
capaces de adecuar su maternidad con el diagnéstico positivo de VIH/SIDA,
cumpliendo con los controles y procedimientos que conlleva el protocolo de la

prevencion de la transmision vertical.

“vo después supe que por estos medicamentos mi bebe iba a nacer sano y eso me |

quita un peso de encima porqgie no quiero traer al mundo un hijo enfermo”

(Entrevista N ° 12, 27 de Julio de 2012)

Se percibe del parrafo anterior que si bien para ellas no es facil aceptar
el diagnodstico de ser VIH positivo, la importancia de que sus hijos no
contraigan la enfermedad las hacen ser responsables, asumiendo el costo fisico,
mental y emocional que esto conlleva, ya que en ocasiones se ven agobiadas
por la cantidad de controles que deben asistir en la semana. Sin embargo el que
sus hijo nazcan sano se traduce en la gran motivacion para el cumplimento del
protocolo, esto se percibe en un aspecto positivo desde la visién en la lucha

frente a la transmision de la enfermedad.

“...yo me controlaba alla en san Antonio en Cartagena, igual era como fome
porque igual de repente te miran como bicho raro, porque igual le ponen, o sea yo
todavia tengo el carnet donde dice padre portador VIH, o sea lo miran como... igual |
es fome pa uno porque igual te siguen mirando raro a pesar de que hay tanto '
tratamiento y tanta cosa. Pero igual en ese tiempo igual todos te miraban, “ay ta
enferma no te acerques tanto a ella, porque te puedes infectar”, igual para mi era
incomodo, me llamaban asi y empezaban a murmurar entre las enfermeras a pesar de

que ellas trabajan en la salud piiblica igual po, y una se siente mal po, que cosa habré
hecho igual sali adelante...” (Entrevista N° 10, 26 de Julio de 2012)

Los conflictos y discriminaciones pueden ser un factor negativo e

influyente en la decision de que una madre siga o no el protocolo, més cuando
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la relacion de apego con el hijo se desarrolla durante el embarazo, la mujer es

capaz de sobrepasar las dificultades a las que se expone por vivir con el
VIH/SIDA, y asumir la responsabilidad frente a los procesos que conlleva el

protocolo durante el periodo gestacional.

Apego con hija o hijo. responsabilidad con los controles pertinentes al

protocolo de maternidad VIH/SIDA.

El proceso del protocolo de maternidad para una mujer que viven con
VIH/SIDA, no termina con el nacimiento del hijo, ya que posterior a este
momento, ellas deben cumplir con controles rigorosos de los nifios/as, donde se
le realizan diversos exdmenes, periodo que dura alrededor de un afio y medio,

donde el nifio es dado de alta con diagnostico negativo de la enfermedad.

Este es un proceso complejo ya que durante este tiempo las madres estan
con la incertidumbre de si a su hijo se les ha transmitido la enfermedad, lo que
recabado desde las entrevista realizadas las mujeres, se transforma en un
determinante para cumplir a cabalidad con el protocolo ya que uno de sus
grandes miedos es que sus hijos sean VIH positivo y deban vivir, lo que

significa socialmente tener esta enfermedad.

|
“...5i bien sentia que era como un raton de laboratorio no queria que tuviera

la enfermedad, preferia verlo que llorara un rato que llorar porque él me faltara,

prefiero que me entierren ellos que yo a ellos...” (Entrevista N ° 11 jueves 21 de Junio)

La vida de estas mujeres se ve transformada por los procesos propios de
la maternidad, van adquiriendo responsabilidades con el cuidado de sus hijos,
que se dificulta ain més al enfrentarlo con la enfermedad, pero se percibe que
esto no es visualizado por este grupo de madres como un impedimento, sino
mas bien como un factor que las fortalece en la responsabilidad que tienen con
sus hijos, impidiendo, por todos los mecanismos a su alcance, el contagio de la

enfermedad.
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“eyando nacié mi hijo yo supe altiro que le van hacer exdmenes controles, supinos todo

altiro” [...] a los tres ailos le hacen un examen, le sacan sangre del cuello, tres afio paso pa |

que me dijeran su hijo no tiene nada viene sanito se puede contagiar como una persona
normal, como se contagic usted se puede contagiar él, con relaciones sexuales, ahi pa mi fue
un alivio, bueno ya yo estoy enferma pero mi hijo no, fue como lo mas grande que he
vivido...” Entrevista N° 10, 26 de Julio de 2012)

La maternidad desde la perspectiva de aquella mujeres que aceptan su
condicién de madre enterandose de su diagndstico durante el embarazo, es
enfrentada como un proceso complejo y doloroso, sin embargo esto no
interfiere en el apego y cuidado que tienen hacia sus hijos, méas bien se produce
un vinculo de responsabilidad madre- hijo donde el temor mas grande es que
sus bebe contraigan la enfermedad, lo que las hacer ser rigurosa con el

protocolo de transmision vertical.

b. Negacion del Embarazo con Diagnéstico Positivo.

Como se ha mencionado en apartados anteriores, el embarazo es
generalmente un proceso de ilusién en las mujeres, en el cual concentran sus
pensamientos y energias en visiones positivas del proyecto de vida que
emprenderan. Sin embargo cuando se enteran que son poseedoras del Virus de
VIH en algunas de ellas su visién se torna negativa, los miedos y temores

empiezan a aumentar sin ver posibilidades de opciones que impliquen un futuro

favorable.

= Temor a diagnostico Positivo del hijo/a que esta por nacer.

Las mujeres en sus relatos comentan y reconocen un cambio
trascendental en sus vidas primeramente al enterarse de que serdn madres por
primera o segunda vez, y posteriormente al conocer el diagnéstico de VIH, por
lo cual esta vision positiva y de felicidad plena, con el diagnostico revelado se
torna en una percepcion negativa adentrandose en un estado de amargura que en

ocasiones es superado con el tiempo.
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“ de amarillo, todo lindo todo iluminado todo paso a negro...” (Entrevista N'6, 3de |

Julio de 2012)

Esta visién negativa de la maternidad, no se relaciona al hecho de que
no quieran a su hijo, sino que el sentimiento de culpabilidad que muchas de
ellas expresan por el propio contagio o al desconocimiento de su diagndstico, lo
cual las hacen pensar en la muerte del hijo como tnica opcién de evitar que
nazca con la enfermedad, y de esta manera evitar un dolor futuro respecto a la
discriminacién de la cual podrian ser parte el/a que esta por nacer y también el
dolor de pasar por los tratamientos al que debe someterse una persona que vive

con VIH/SIDA.

“_..cuando yo sali de la consulta [...] me vine para acd a la casa como en shock, llorando,
lorando, pensando lo peor, tengo que abortar este hijo yo no puedo traer al mundo un hijo
enfermo, no lo voy a traer para que sufra. Estaba llorando, Illorando, llorando solamente
pensando en mi hijo, porque al final uno cosecha lo que siembra y yo fiti la culpable, yo me lo

pegue...” (Entrevista N° 7, 25 de Julio de 2012)

“...si me hubieran dicho al afio, tu hijo viene enfermo yo me hubiese matado, no hubiese
podido soportarlo, verme a ver sufir ahora y ver a mi hijo ahi...” (Entrevista N°10, 26 de
Julio de 2012)

= Temor a prondstico negativo de su propia salud.

Tal y como en ¢l caso de las mujeres que se enferan de su diagndstico
posterior a su ultimo hijo nacido vivo, otra de las principales preocupacion de
estas mujeres que se enteran de su diagndstico durante el embarazo, es el qué
pasara con su propio estado de salud, plantedandose preguntas tales como:
(donde estaran?, ;cémo estaran?, ;qué pasara con ellas?, ;si seran o no capaces
de cuidar a sus hijos?, lo anterior es provocado por la visién negativa que tienen
de su enfermedad y la baja perspectiva de vida que ellas estiman respecto a su

estado de salud.
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“...es que ahi me doy cuenta que para mi lo mds imporiante son mis hijos, ese es |
mi dolor, si a mi me llega a pasar algo, mi hijo X y mi hijo que estd en mi guatita

cémo van a quedar volando en el aire ellos...” (Entrevista N° 7, 25 de Julio de

Lo anterior las lleva en un momento a programar la vida de los hijos sin
estar ellas presentes. Al adentrarse en esta vision negativa se omiten de
proyectar la vida de sus hijos junto a ellas, y comienzan una busqueda de
personas significativas que puedan asumir el rol de cuidado cuando ellas “ya no

estén”,

“..me tienen que aumentar esos medicamentos me tienen que hacer que aumente (refiriéndose a las
defensas). Pero también puede ser que no me aumente naday de aqui a que tenga a mi hijo este tan
débil y que me muera. Entonces yo ya lo he asimilado y mi mdxima preocupacion es dejar a mis 2
hijos bien ubicados. A mi hijo mayor con los abuelos por parte de papa [...] Y ahora converse con mi
cufiada y le dije que si me llegaba a pasar algo que ella se encargara de mi hijo porque igual su
papa va a estar presente pero necesita una mamd, entonces que mejor que su sangre...” (Entrevista

N°7, 25 de Julio de 2012)

c. Discordancia en la visién de Maternidad (Negacion por Omision)

Al hablar de discordancia en la visiéon de maternidad se hace referencia a
una disociacion entre el discurso de las mujeres con su actuar. En donde la
omision de los cuidados se presenta como parte de las negligencias en las que
incurren algunas de las mujeres entrevistadas, quienes en su discurso refieren
querer y amar a sus hijos mostrandose carifiosas con ellos, pero al contrastar
con documentos clinicos o diversas partes de un mismo relato, es posible
observar situaciones en que ellas mismas incurren en actitudes de riesgos que

pudiesen tener como consecuencia la transmision vertical.

Esta situacién se puede dar durante el embarazo o posteriormente, en la

entrega de los cuidados con el/la recién nacida.
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= Discordancia durante el periodo de gestacion.

En esta situacion de discordancia se presentan mujeres que no asumen
responsabilidad frente al cuidado de la persona que estd por nacer, ya que aiin
se consideran independientes por lo cual siguen con el ritmo de vida que tenfan
antes de su condicién de gestantes, incurriendo muchas de ellas en situaciones
de riesgo tales como consumo de sustancias licitas y/o ilicitas, teniendo

conciencia o no, que esto provocaria riesgos en la salud del gestante.

Lo anterior en algunos casos tiene como consecuencia, el contagio de
VIH durante el embarazo, inasistencia a controles y/o la despreocupacion por la

realizacion del test de ELISA en el tiempo requerido.

‘No, es que yo supuestamente en el embarazo me tenia que hacer el examen y no me lo
hice, porque heee..., la verdad es que cuando yo estuve embarazada de la nifia tome todo
el embarazo, entonces ese dia me levante con el meo hachazo, entonces no quise ir pé..."
(Entrevista N°2, 21 de Junio de 2012)

“... saliamos a la disco, saliamos a divertirnos [...] si yo estaba embarazada tenia como
cinco meses y €l me cuidaba como si fuera su pareja...” (Entrevista N°9, 20 de Julio de
2012)

“-...51 yo de pura tonta no mds deje mis controles
-y ¢ Cuando los dejaste?

-cuando estaba embaraza de la nifia” (Entrevista N°9, 20 de Julio de 2012)

Si bien estos casos podrian ser parte de una negacién de la maternidad,
en las entrevistas ellas relatan la maternidad como un proceso importante en sus
vidas, en donde al preguntarles como son como mamads, ellas se visualizan

como “buenas madres”.

“...bueno, buena madre porque yo los he criado a todos sola [...] la X (hija) en el hogar y el M (hjo) |
en el hogara ellos dos los voy a ver, los saco los fines de semana a mi hijos...” (Entrevista N°9, 20 de |
Julio de 2012)

“No al final yo igual me siento stper bien” (Entrevista N°2, 21 de Junio de 2012)

Sin embargo omiten en todo momento la posibilidad de que su actuar

haya sido un factor de riesgo en un posible contagio por transmision vertical
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hacia el recién nacido, quedando con un sentimiento de tranquilidad ya que
durante el nacimiento no se produjo un contagio del virus. Si bien esto no se
percibe en un relato concreto, si se observa en la actitud con que comentan este
momento, en donde se muestran de manera tranquila sin lograr percibir en ellas
tristeza o preocupacion al remontarse en el tiempo de cuando vivieron ésta

situacion, contrario a lo observado en otras entrevistas.

= Discordancia en la percepcion de maternidad con hijo nacido.

Como se ha mencionado en apartados anteriores, el conocer el
diagndstico durante el embarazo permite tomar precauciones, seguir el
protocolo para evitar la transmision vertical, y de esta manera reducir la
probabilidad de contagio hacia el hijo. Sin embargo esto no es suficiente ya que
posterior al nacimiento los nifios deben seguir en controles hasta el afio y
medio, donde tras la realizaciéon de exdmenes a la Proteina C Reactiva (PCR), y

al salir los exdmenes negativos son dados de alta.

Una vez conocido el diagndstico durante el embarazo son escasas las
mujeres que no siguen el protocolo, sin embargo cuando nace el hijo/a algunas
desisten de seguir el tratamiento en cuanto a la realizacion de examenes al nifio,
esto puede ser provocado por evitar el conocimiento de un mal diagnostico, por

desconocimiento o quizas por olvido.

Cabe destacar que esta situacién no se pesquisa en la entrevista, en
donde las mujeres relatan la realizacion de todo el procedimiento
correspondiente con el hijo a fin de no ser cuestionadas en su rol maternal, sino

a través de la revision documental de fichas clinicas.

Como se menciona con anterioridad, estos casos no son debelados
oralmente, sin embargo también es posible obtener desde el discurso

contradicciones respecto a la realidad expresada con lo dictaminado en el

protocolo ACTG 076 para embarazadas VIH (+), vigente en Chile desde 1995.

134



Capitulo 4: Analisis de la Investigacién

“Ya po después, tuve tres afios pendiente de un hilo pa que mi hijo me dijeran “no” [...Ja los tres
afios le hacen un examen, fe sacan sangre del cuello, tres afio pasé pa que me dijeran su hijo no tiene
nada viene sanito se puede contagiar como una persona norinal [...] Después de eso, me dijeron que
tienes que hacer con el nifio o no, porque a los tres afios me dijeron que tenia que hacerle al niiio
exdmenes cada tres meses tenia que hacerle examenes igual que me lo hicieron a mi. Igual pa él eso
fue doloroso, le sacaban sangre del cuello, y él estuvo tomando una terapia un mes también...”

(Entrevista N°10, 26 de Julio de 2012)

Si bien en los discursos se observa la aplicacion del protocolo, este se
realiza de manera atemporal a lo referido por las normas que regian en el afio
99’ en donde se produce este nacimiento. Por otra parte a través de la revision
de la ficha clinica del nifio se observan informes médicos que al afio y medio de
de su nacimiento, no se habia realizado la Gltima PCR, requerida a la madre en
oportunidades anteriores, quedando por escrita su solicitud en mas de una

ocasion.

En este caso de discordancia, se refleja una posible omision de los
cuidados requeridos por el nifio, o en su defecto por una ejecucion tardia de los
procedimientos, lo cual puede ser producto de una evasion del propio
diagndstico de VIH, y de la posibilidad latente de que el diagnostico sea

replicado a su hijo.

C. Mujeres con Diagnéstico Positivo Antes de su Ultimo Hijo Nacido

Vivo.

Como se ha mencionado en analisis anteriores, las mujeres al conocer el
diagnostico ven truncado su futuro, negandose a la posibilidad de un nuevo
hijo, por considerarlo una actitud riesgosa e irresponsable, esto se observa en un
discurso comun que hace referencia al temor de “tener un hijo que también viva
con VIH”, sobre todo en mujeres que han sido madres anteriormente,
habiéndoles aplicado o no el protocolo de prevencion de Transmision Vertical a

sus hijos.

En aquellas que no debieron pasar por este proceso de realizar test de

deteccién de la enfermedad a sus hijos se percibe desconocimiento ante los
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protocolos de prevencién y los porcentajes de probabilidad de que a sus hijos se

les transmita el virus.

“eeh... si hubo un tiempo que lo pensé si, pero después dije yo que seria niuy
irresponsable de mi parte tener otro hijo, porque no sé cuanto tiempo mds me pueda
| quedar de... de buena salud cachai, porque a lo mejor voy a vivir muchos aiios mds pero
pal pa la corneta cachai, entonces seria irresponsable de mi parte tener otro hijo [...]
No, y por el tema de que el pueda nacer contagiado po, si po claramente, seria muy
egoista de mi parte traer un hijo y mds encima traerlo con el virus o sea, condenarlo a
Vivir con eso seria terrible, no no me lo podria perdonar, no tay loca no” (Entrevista N°

6, 3 Julio de 2012)

Sin embargo existe otro grupo de mujeres que sigue anhelando esta opcién
motivada por diversos factores: el acompafiamiento al hijo previo, la necesidad
de sentirse responsable por un nuevo ser, o simplemente por querer completar

una etapa con una nueva pareja.

Desde las entrevistas se percibe también alguhas mujeres que viven con
la enfermedad, y que producto de esto se cierran a la posibilidad de ser madres,
mas no toman los resguardos para que esto no ocurra y quedan embarazadas, lo
cual provoca emociones de frustracion, por vivir con VIH/SIDA, y la llegada de

un hijo no planificado.

Es asi como se observa en aquellas mujeres que han sido madre tres
posturas respecto a la maternidad, estan aquellas que aceptan la maternidad y
lo que conlleva someterse al protocolo para prevenir la transmision vertical; por
otra parte estan aquellas que niegan la maternidad, por un hijo no planificado
sometiéndose al protocolo de manera tardia; y finalmente estdn aquellas en las
que se percibe una posicion discordante ya que aceptan la maternidad con un
embarazo planificado familiarmente mas no se someten al protocolo en los

tiempos requeridos.

En todos estos casos expuesto, se observa una baja percepcion del riesgo
de contagio madre a hijo, tomando una actitud de negacion ante la posibilidad

de que la enfermedad sea transmitida.
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a. Aceptacion de la Maternidad

Al conjugar la maternidad con una enfermedad como lo es el VIH/SIDA, esto
se vuelve conflictivo, viendo las mujeres quizds frustrado sus deseos de ser madre, ya
que la misma sociedad considera como riesgoso el hecho de que una mujer VIH
positivo salga embarazada debido a que el bebe que viene en camino tiene la
posibilidad de adquirir la enfermedad, lo que conlleva a que ese futuro nifio sufra la
discriminacion por la factibilidad de padecer la enfermedad o incluso puede verse en

peligro su vida.

Si bien hoy en dia estos temores persisten en una madre VIH positivo, el
avance médico ya sea en terapias para combatir la misma enfermedad como también
para combatir la transmision vertical, estd permitiendo hoy en dia que mujeres que
poseen la enfermedad y se encuentran en constantes y rigorosos controles medico,

tengan la posibilidad de vivir la maternidad.

Desde la experiencias de vida obtenida a través de las entrevistas nos
encontramos con aquella mujeres que enterdndose de su diagnostico positivo de
VIH/SIDA, deciden ser madres, muchas veces en contra de lo que establece la

sociedad para una mujer con la enfermedad.

= Planificacion de embarazo familiarmente sin programacion con equipo

clinico.

El planificar un embarazo siendo una pareja que viven con VIH/SIDA es una
situacion compleja, como se menciona anteriormente, establecido socialmente como
algo negativo por los miedos propios de la enfermedad donde incluso los médicos,
existiendo métodos para que una mujer VIH positivo pueda ser madre, no lo
recomiendan ya que no es ciento por ciento seguro que el contagio madre-hijo no se

produzca.

“Mi segundo embarazo, lo tuve cuando tenia dos afios con la enfermedad y a mi mama casi
se murio, en el hospital querian que me operara habia una matrona que me decia como iba
a tener otro hijo que mejor me operara y yo le dije no voy a tener otro hijo y no me voy a
operar y quede embarazada y tuve a mi hijo y salio todo bien.” (Entrevista N° 13, 10 de
Julio de 2012)
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Se percibe desde este extracto que el deseo de ser madre, es més grande que el
temor a la misma enfermedad, si bien pareciera ser un acto de irresponsabilidad por
parte de ellas hacias sus hijos, estas mujeres son capaces de comprometerse con el
cuidado y proteccion de sus nifios/as cumpliendo con los controles y los protocolos
establecido para una mujer, que viviendo con VIH/SIDA se encuentra embarazada,
que en el caso del presente analisis es una decisién propia que toman consientes de

tener un diagndstico VIH positivo.

En cuanto a las entrevistas realizadas referentes a la decisién que toman las
mujeres una vez enteradas de la enfermedad y que deciden ser madres, se rescata que
esto no es solo una opcién que pasa por la mujer sino también por la pareja, teniendo
en cuenta que en las entrevistas realizadas los dos son VIH positivo,

responsabilizandose ambos de la decisién tomada.

“O sea los dos queriamos tener otro hijo...” (Entrevista N°13, 10 de Julio de

2012)

Este deseo de ser madre no solo pasa por el simple instinto maternal, sino que
también este nuevo embarazo para ella significa por ejemplo la posibilidad de dejar a
un anterior hijo con alguien que la proteja cuando ellos ya no estén, observando en
esta situacién la percepcion de temor frente futuro incierto con respecto a si la

enfermedad les permitird poder ver a sus hijos adultos, realizados como personas.

“...pero le dije que no podia dejar a mi hija sola tenia que gquedar con

un apoyo.” (Entrevista N° 13, 10 de Julio de 2012)

Inicio de protocolo al comienzo del embarazo.

Una vez tomada la decision de ser madres con VIH/SIDA, deben informar al
quipo médico tratante para iniciar los procedimientos correspondientes a aquellas
madres en condicién de poseer esta enfermedad, sometiéndose en ocasiones a
cuestionamientos por su decision. Ya que desde los expuesto anteriormente, esta
opcion es una opcidon muchas veces incomprendida debido al riesgo existente del
contagio por via de transmision vertical, estando ellas consientes de la existencia de

un porcentaje que la enfermedad se le transmita al nifio.
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Se rescata desde lo percibido en las entrevistas y contrastado con las fichas

clinicas el cumplimiento de los controles y protocolo de transmision vertical,
responsabilizandose de sus decisiones para que su hijo/a nazcan sano, estando
conscientes desde el momento de sus embarazos que su hijo/a deberé estar sometido a
constantes controles, por lo cual el proceso para que el nifio sea dado de alta durara
hasta un afio y medio después de su nacimiento, postergdndose y anulandose ademas
la opcién de lactancia materna. Desde lo extraido de las fichas clinicas se observa que
esto se cumple a cabalidad con lo anterior, siendo constantes y rigorosas en lo
corresponde al protocolo de transmisién vertical, todo lo anterior motivado por el
deseo de ser madres, sin sentir este derecho negado por el hecho de mantener un

diagnostico positivo de VIH.

“St cumpli con todo, la doctora cuando se entero que estaba embarazada |

me reto harto... " (Entrevista N° 13, 10 de Julio de 2012)

Como se menciona anteriormente asisten a los controles cumpliendo con los
pardametros establecidos en el protocolo de transmision vertical, lo que se corroboran
con el estudio de la ficha clinica de las mismas concordando lo expuesto aqui con el

discurso de las mujeres entrevistadas.
b. Negacion de la Maternidad

Cada maternidad es percibida segiin la etapa de vida en la que se encuentre la
mujer, en base a sus metas y proyecciones, cuando se enteran de que serdn madres su
reaccion estard basada a las expectativas que tenian de esto, si era o no esperando
este proceso. En el caso de aquellas mujeres que no desean tener mas hijos y se
embarazan, este proceso se transforma en una especie de tortura, ya que llevan en sus
vientres algo que sienten que no les pertenece o que no debiera estar ahi, en ocasiones
esto puede cambiar con el nacimiento del hijo, sin embargo hay veces en que esto no

cambia, y un embarazo no deseado se transforma finalmente en un hijo no deseado.

Los motivos para que un embarazo “no sea deseado” pueden ser multiples,
entre estos se encuentran las carencias econdmicas, relaciones inestables de pareja, el
temor a los cuestionamientos por parte de la familia o como en el caso de las mujeres
entrevistadas, la negacién de un posible embarazo se basa en el temor a tener un hijo

VIH positivo.
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“...igual me costd contarle a mis papds [...] igual contarle a mis papds mi papd
se enajo, eh, me tuve que ir donde mi tia a vivir el parto lo wltimo...”" (Entrevista

N°8, 03 de Julio de 2012)

= Embarazo No Planificado.

La negacioén de un embarazo, como se ha mencionado anteriormente tiene su
base principalmente en el temor a una posible transmisién vertical, sin embargo el
hecho de que la relacién de pareja no sea lo suficientemente solida para ejercer la
crianza de un hijo de manera conjunta se transforma en otro factor importante que
convierte un embarazo en un proceso conflictivo. Esto se potencia cuando ya se ha
tenido otros hijos, por cuanto comienzan los cuestionamientos familiares respecto a la

proteccién ante la posibilidad de otra gestacion.

Para evitar un embarazo, existen métodos de planificacién familiar, tales
como anticonceptivos, preservativos, entre otros mecanismos, asi como también
procedimientos quirdrgicos de “Salpingoligaduras”, que se encuentran disponibles
para las mujeres, especialmente para aquellas que viven con VIH/SIDA y no desean
volver a pasar por el proceso de maternidad. Sin embargo existen mujeres que por
uno u otro motivo no toman los resguardos y mantienen relaciones sexuales riesgosas

sin proteccion, incidiendo en un embarazo no deseado.

“..jusfo no tenia proteccion, y yo le dije no aparte que no me estoy cuidando y no

ando con proteccion...” (Entrevista N° 8, 13 de Julio de 2012)

= Negacion de los sintomas de embarazo

Una de las sefiales para identificar un embarazo no deseado es el tiempo que
se demora una mujer en reconocer su estado, existe mujeres que no reconocen los
sintomas lo cual seria una manera inconsciente de negacion, sin embargo existe otro
grupo que reconociéndolos niegan el estar embarazadas, a fin de no asumir una nueva

condicién, proceso que se da de manera consciente.

En algunas mujeres que viven con VIH/SIDA y se embarazan sin desearlo,

tienden a negarlo como mecanismo de defensa, evadiendo todo sintoma o situacion
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que indique la llegada de un nuevo hijo, sobre todo en aquellos casos en que habrian
tenido hijos previamente y que debieron ser sometidos al Protocolo de Prevencion de

la Transmisién Vertical, puesto que ya conocen el procedimiento, y no estarian

dispuestas a someter a ese futuro nifio/a, a lo vivido por su hijo anterior.

Sin embargo es posible observar una contradiccion en el discurso en torno a la
maternidad, ya que el temor a que se le transmita la enfermedad al que esta por nacer,
que podria ser visualizado como un sentimiento de preocupacion por el hijo se
contrapone al no asumir la maternidad en los tiempos correspondientes, lo cual
genera mayores probabilidades de que se transmita la enfermedad durante el
embarazo o al momento del parto, ya que ese gestante no estd recibiendo el
tratamiento indicado. Estas contradicciones pueden ser provocadas por factores
psicologicos y neuronales que disminuyen la capacidad de conciencia en las personas,

factor que se serd desarrollado en un posterior analisis.

“... igual me costé venir para aca también si yo vine cuando ya tenia seis mese ya po [...] yo fui
- un dia miércoles a la matrona y el dia jueves bajé y ahi dije para que me tomaran el primer test,
Jiute todo rapido si po, todo rapido porque ya estaba casi en lo tltimo, tenia que verme el doctor

para que me controlara...” (Entrevista N8, 13 de Julio de 2012)

. Adecuaciéon Tardia del Embarazo a Protocolo _de Prevenciéon de la

Transmision Vertical.

Como se ha mencionado con anterioridad la mujer al no reconocerse
embarazada expone de manera riesgosa su gestacion a una transmision del virus de
VIH, y a su vez su propia salud, ya que al estar embarazada disminuyen los

Linfocitos T CD4, provocando una disminucién en las defensas.

Una vez empezadas las terapias, algunas mujeres toman una posicion de
defensoria frente a su hijo, lo cual se condicen con una posible aceptacién del
embarazo, que como se menciond en un principio puede ser un condicionante para la

futura aceptacion del hijo/a.

Posterior al miedo de reconocer el embarazo, sigue el miedo a la transmisidon

de la enfermedad, evadiendo la mujer una vez mas los riesgos, cerrdndose como
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madres a la posibilidad de que su hijo nazca con el virus, esto es visualizado en
discursos referentes al tiempo en que vivieron el embarazo, en donde para sus mentes
no cabia otra posibilidad mas que sus hijos nacieran sanos, lo cual puede ser leido
como una negaciéon o escasa asimilacion respecto de la conducta de riesgo que

tuvieron en el tiempo precedido de gestacion.

% yo le dije al médico: no la tiene yo sé que no la tiene [...] no porque la nifia, yo ya

- sabia que tomando mis terapias...” (Entrevista N°8, 13 de Julio de 2012)

El hecho de liberarse de los miedos y asumir la maternidad permite desarrollar
el rol protector de la mujer que se potencia una vez nacido el hijo, por cuanto cuando
se logra un equilibrio entre el asumir el propio diagndstico y asumirse como madres,
facilitan la inclusién de los hijos al protocolo previniendo la Transmisién Vertical,

generando un mayor bienestar al Recién Nacido.

“Porque ella es mi... cuando nacio, cuando nacio dije como que ella va a ser como

diciendo que ella me va a traer fuerzas” (Entrevista N°8, 13 de Julio de 2012)
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c. Discordancia en la Percepcion de la Maternidad

La situacion de contradiccion dada desde el andlisis de las entrevistas,
contrastadas con lo observado desde la indagacion de las fichas clinicas, en ocasiones
es dada por el temor a ser cuestionadas en su rol de madre por cuanto algunas mujeres
arman un discurso socialmente aceptable, transformando de esta manera los hechos
realmente ocurrido en un ideal de cuidado durante el periodo de gestacién, todo lo

anterior por miedo a ser juzgadas por sus actos negligentes.

El revisar las entrevista y contrastar con la ficha clinica se observan
situaciones contradictorias en cuanto al inicio de la Terapia Anti retro viral durante el
embarazo comprobando, que si bien la asistencia a los controles no es rigurosa si se
manifiestan de manera reiterada, por lo cual se cumple con los parametros
establecidos para la prevencion e la transmisién vertical y posterior seguimiento al
nacimiento del nifio con el proceso de controles hasta alta del infante que en donde se

confirma al hijo como VIH negativo.

Discurso programado de embarazo que no concuerda con ficha clinica

El presente andlisis corresponde a una contraposicion entre lo referido en las
entrevistas con lo observado en las fichas clinicas de las mujeres, en donde se observa
un discurso de la mujer que pareciera ser de responsabilidad con un embarazo
planificado, sin embargo este no concuerda con la ficha clinica, ya que no se toman

las medidas necesaria para que una mujer que vive con VIH/SIDA, pueda ser mama.

Lo anterior ya que desde la entrevista se percibe una mujer adherente al
tratamiento antirretroviral, que toma la decision de ser madre, con el apoyo del
equipo médico tratante, sin embargo corroborado con la investigacion de la
documentacion clinica, pareciera ser un discurso armado desde la entrevistada, quien
refiere ser una madre responsable, que comienza con el protocolo de transmision

vertical al mes gestacion.
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“Ya, me deje de cuidar, fuimos al médico conversamos con la Sefiorita Katy y ella nos oriento y dijo
que lo primero que habia que hacer, era que X se hiciera un Test de Elisa, porque ya llevabamos |
nueve meses sin cuidarnos, se lo hizo y le salié negativo. Me hizo un examen de carga viral para
saber cémo estaba, me mando a la matrona y empezamos con el proceso, entonces desde el primer

mes yo... nos pusimos en campaina... " (Entrevista N° 3, 25 de Junio 2012)

Si bien como se menciona anteriormente y desde el extracto mencionado ser
percibe un embarazo planificado, desde los deseos de madre, sabiendo las
consecuencias y el porcentaje de riesgo existente de contagio por via de transmision
vertical, este se contrapone al miedo persistente de la enfermedad, contrastado
ademds con el analisis desde un discurso discordante con la realidad concreta

plasmada en las fichas clinicas del Hospital.

= Inicio_tardio de protocolo de transmision vertical en mujeres que viven

con VIH/SIDA, con diagnéstico previo.

Desde el discurso entregado por parte de la entrevistada, se percibe una
responsabilidad en la opcién tomada de ser madre, donde describe que fue un
proceso con previa planificacion por parte de ella con su pareja, como lo fue también
con la autorizacién del equipo médico tratante de Policlinico de Inmunologia del

Hospital Carlos Van Burén.

Al analizar la entrevista se percibe que su embarazo, fue un embarazo
planificado, donde se rescata el proceso para que ella pudiese ser madre, donde se
requiere que la mujer tenga una carga viral indetectable y con previa autorizacién
médica y de esta manera puede ocurrir la procreacion. Este relato es contrastado con
el andlisis extraido desde la documentacién clinica existente de la paciente en el
Hospital, de la cual se observa que el inicio de la profilaxis de prevencion de la
transmision vertical tiene un comienzo tardio desde la perspectiva de una mujer con
diagndstico previo de VIH/SIDA, ya que se extrae de su ficha clinica que informa de

su estado gestacional a las 8 semanas de gestacion.
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“Ouedé embarazd y al primer mes yo fui al hospital a comunicar que quedé embarazada, ya listo
perfecto, “entonces ahora tienes que empezar a cuidarte durante el embarazo y venir a todos los

controles” (Entrevista N° 3, 25 de Junio de 2012)

El inicio del protocolo de transmisién vertical, como se menciona con
anterioridad no corresponde con el extracto mencionado, ya que se inicia con este
proceso alrededor de los dos meses de gestacion lo que resulta riesgoso, teniendo en
cuenta que desde el andlisis clinico no existian una planificacion previa de un
embarazo responsable correspondiente a una mujer que vive con VIH/SIDA, no

teniendo en cuenta el peligro que podria significar esto para el feto en gestacion.

“...Hicimos la profilaxia y la terapia, X nacié de ocho meses y medio, y nacié basicamente por
descuido mio porque yo me puse a hacer cosas que no deberia haber hecho o fuerza ejercicio,
caminé mucho por eso se adelanto, bdsicamente se adelantd porqgue como debia ser un parto sin
ningiin inconveniente, que no hubiese posibilidad de que rompieran fuentes, ni nada de eso tenia que
ser una cesdrea lo mds planificada posible, por eso se adelanto asi, sino igual podria haber
aguantado dos semanas, pero no habria, hubiese habido riesgo de que yo entrara en trabajo de
parto, claro. Y nada, nacio sanito, también él, estuvimos como un mesy medio, dandole azetaté que

lo normalice...” (Entrevista 3, 25 de Jumnio de 2012)

Desde el extracto mencionado se percibe una discordancia del discurso en
cuento al inicio del protocolo de transmision vertical y la planificacion del embarazo,
lo que puede estar relacionado con el adecuar la realidad mostrando aspecto positivo
en cuanto a su labor como madre y responsable del proceso de decision de este
aceptado desde la sociedad. Esta disfuncionalidad en lo que ella relata puede estar
relacionado con un diagnostico de trastorno de personalidad, que se observa desde el

analisis extraido desde la investigacion realizadas a las fichas clinicas.
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42 PERCEPCION RESPECTO AL VIH/SIDA EN MUJERES QUE VIVEN
CON LA ENFERMEDAD

El VIH/SIDA, es una enfermedad de corta data, la cual ha calado hondamente
en la sociedad chilena y mundial, ya que como se ha mencionado en apartados
anteriores no solo afecta la salud fisica de las personas, sino también su

emocionalidad, y salud mental.

Lo anterior ya que todo aquel con este diagndstico se ve enfrentado a los
estigmas y mitos que se han acuflado a las personas que viven con VIH/SIDA, ya que
desde sus origenes se ha nombrado como la “Enfermedad Rosa” relacionada a
“Mujeres Promiscuas y Homosexuales”. Es debido a esto que cuando a un ser
humano le dicen que posee esta enfermedad tiende a ocultarlo y llevar este

diagnoéstico de manera solitaria.

Sin embargo, tras un proceso de asimilar que se les ha transmitido la
enfermedad, algunas personas logran aceptar este diagnostico, percibiendo al
VIH/SIDA como una enfermedad crénica, en donde el bienestar personal depende del

propio cuidado respecto a lo requerido para una buena salud.

En cuanto a la transmisién de esta enfermedad se ha comprobado que
actualmente la mayoria de las detecciones del VIH/SIDA se realizan en mujeres, y
posteriormente a los hombres, con detecciones generalmente durante la etapa

gestacional o a través de la presencias de enfermedades de transmision sexual.
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D. Percepcion del VIH/SIDA Antes del Diagnostico.

El VIH/SIDA ha sido una enfermedad asociada a multiples estigmas que
conllevan a la discriminacién, por lo cual en general las personas anulan toda
posibilidad de tener alguna relacién con este diagndstico negandose por completo a la
posibilidad de que les sea detectado el VIH. Es por esto que cuando son
diagnosticadas se generan sentimientos contradictorios recordando los estigmas que

ellas mismas tenian respecto a las personas que viven o vivian con esta enfermedad.

“Yo siempre le tuve mucho miedo a todo, muy temerosa siempre le tuve mucho miedo al

| SIDA, siempre, aah SIDA SIDA muy temeroso, escuchaba noticias y era como juy! Que

|
|
i
|

tremendo que tremendo, jamds me va a pasar a mi, jamds, jamds y me pasé po”

(Entrevista N° 3, 25 de Junio de 2012)

Como se menciona en el apartado anterior, esta enfermedad ha sido ligada
desde sus inicios a un grupo de la poblacién totalmente marginado de los parametros
de “moralidad” establecidos por la sociedad, relacionado a “prostitutas y
homosexuales”, por lo cual no se consideran un grupo riesgoso al cual esta
enfermedad pueda tocar, considerando que en su mayoria son mujeres que cuentan

con una pareja Unica, sin las conductas de riesgos asociadas a esta enfermedad.

Dentro del grupo de investigacion, se observan respuestas uniformes respecto
a la percepcion que tenian del VIH/SIDA, anterior a su diagndstico, las cuales
apuntan a lo explicado con anterioridad. En donde si bien todas alguna vez habrian
escuchado hablar de la enfermedad, solo algunas conocia realmente las verdaderas
caracteristicas del VIH, relacionando en su mayoria sus conocimiento a los estigmas

asociados a la enfermedad.

Conocimienta del
Diagnostico,

Descongcimiento
del Diagnostico
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a. Desconocimiento sobre el VIH/SIDA

Todos en alguna oportunidad han escuchado alguna vez nombrar el
VIH/SIDA, sin embargo son pocas las personas que escuchando este término cargado
de percepciones negativas, sepan algo mas que su relacion con la muerte. Muchas
personas desconocen sus sintomas, los tiempos y més aun sus etapas, asimilando al
VIH y al SIDA como sindnimos, esto provoca que se reconozca en ocasiones en
etapas avanzadas o por situaciones extraordinarias, por ejemplo un embarazo, donde
la persona puede haber pasado ya varios afios desconociendo que vivia con esta

enfermedad.

“...que el contagio se debe haber producido anteriormente, entonces me dice, |
|

| probablemente lleves mds de cinco afios contagiada, pero como, le digo yo, si yo me veo |

sana...” (Entrevista N° 3, 25 de Junio de 2012)

Este desconocimiento es provocado por los mitos relacionados a la
enfermedad, lo cual evoca a que el término VIH/SIDA, sea un tema tabi en la
sociedad teniendo como consecuencia la omision del VIH/SIDA como un tema de
conversacion analizado familiarmente o con los amigos. Muchas de las mujeres
entrevistadas refirieron no saber de qué se trataba el VIH al momento de su propio
diagndstico, lo cual es considerado como una de las causales de la transmisién de la
enfermedad, ya que el no conocer este tema provoca un descuido en los métodos de

proteccion y de prevencion del VIH/SIDA.

| “Bueno al principio igual fire, medio mal [...] o sea el de tener una enfermedad que no

| sabia cémo era” (Entrevista N° 8, 3 de Julio de 2012) !

Como se menciona anteriormente el VIH/SIDA, como enfermedad es un tema
que generalmente es omitido de las conversaciones familiares, lo cual puede ser
provocado por el pensamiento de que el tener esta enfermedad es “para otros”, por
cuanto, en el caso de las mujeres nunca se pusieron en el lugar de qué pasaria si a

ellas se les diagnosticara la enfermedad, considerando que muchas de ellas son
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mujeres con una vida socialmente aceptable, siendo madres y esposas, o al menos

cuentan con una pareja unica.

Relacionado con lo anterior, el hecho de ser mujeres casadas o con relaciones
relativamente estables, provoca que las mujeres confien en sus parejas,
desconociendo que siguen siendo personas en riesgo de contagio, considerando la
evolucion que ha tenido la enfermedad hacia una heterosexualizacion de la

transmision.

“...No, nunca se converso porque es un tema que no le pasa a la gente normal, le pasa a
]
| los homosexuales Vv a las prostitutas...” (Entrevista N° 6, 03 de Julio de 2012)

Por otra parte dentro de la percepcion que tenian las mujeres antes de su
diagndstico se encuentra presente la tematica de la muerte relacionada directamente
con el VIH/SIDA, ya que anterior a someterse al tratamiento y comenzar un proceso
de interiorizacion del diagndstico que poseen, visualizaban la enfermedad como
totalmente terminal, lo cual se visualiza en el discurso que sostienen al momento

reciente de enterarse del diagndstico.

) “...yo pensaba que uno se contagiaba de VIH y a los meses se moria, o al aiio se ]
|
’ moria...” (Entrevista N° 3, 25 de Junio de 2012)

“...0 sea yo escuchaba en las noticias o veia que se yo SIDA, ti lo asimilai a la |

. muerte..."” (Entrevista N°6, 03 de Julio de 2012)

b. Conocimiento Previo de la Enfermedad

Como se describe en el apartado anterior existe un grupo minoritario que al
momento de ser diagnosticadas con VIH/SIDA, han tenido la posibilidad de adquirir
mayor informacion respecto al tema. Dentro del grupo de investigacién se presentan
dos casos, ambos con conocimientos a través del area educativa, uno de ellos por

efectos de ensefianza bésica y otro a través de la carrera universitaria que seguia.

En ambos casos es posible visualizar, que el tener un conocimiento tedrico un

poco mayor que el resto de la poblacién, no fue impedimento para que se les fuera
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transmitido el virus, ya que por diversos motivos, internos o externos a su persona, no

se utilizaron los mecanismos para evitar la transmision del virus.

“...de repente le decia cuidate con preservativos, si tii me queri cuidate, me dijo “no es que

tit después te vas a ir con otro” “no es que tii no queri estar conmigo”, y ahi fue cuando yo

| .. . ’ * I3 s r
le dije ya no nos cuidemos mds para poder estar juntos y ahi fue cuando yo me contagié...”

' (Entrevista N° 10, 26 de Julio de 2012)

Si bien en su mayoria las mujeres entrevistadas refieren desconocer el motivo
de su transmision, aquellas mujeres que refieren haber adquirido mayor informacion
respecto al tema, tienen alguna orientacion respecto al medio por el cual fueron
contagiadas y sobre todo el posible contacto que les transmitio el virus, reconociendo
su propia conducta de riesgo. Percibiendo ademas en su relato, como se menciona en

el parrafo anterior, que tenian conocimiento respecto a los métodos de cuidado.

“...Yo creo que pudo ser en la universidad, en los carretes, a nosotros nos regalaban

preservativos por estudiar obstetricia, entonces yo estoy muy acostumbrada a usar

i preservativo, no se po, pueden haber sido 50, 100 minos que me tire y todos con
1
| preservativo [...] Entonces con el otro si tuve relaciones anales, ahi perdi, quizds no me

lo hubiera contagiado.” (Entrevista N° 7, 25 de Julio de 2012)

Sin embargo el tener un proceso educativo respecto al tema, les permitio
reconocer los procedimientos respecto a la aplicacién del Test de ELISA y sobre todo
de reconocer el momento en el cual desde el area médica, se sospecha de la existencia

de la enfermedad, y posterior confirmacion.

“...Y estaba feliz y me hice los exdmenes y feliz y cuando el matrén me dijo que el VIH que si me lo
queria hacer, me lo hice confiada, después me entregaron todos los documentos menos ese y un
dia el matron me llama en la tarde que me tiene que entregar unos exdmenes y yo sabiendo el
| conducto regular que tiene eso, ya le dije listo. Me vine para acd y me puse a llorar altiro, pensaba

seguro que salio malo..." (Entrevista N° 7, 25 de Julio de 2012)
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Por otra parte podria pensar que al tener un conocimiento sobre el VIH/SIDA,
los cuidados y la poblacién contagiada, la percepeion respecto a la enfermedad pueda
ser distinta a la recabada por el resto de la poblacion entrevistada, sin embargo, esta
situacion no es asi, ya que en ambos casos siguen percibiendo a la enfermedad con
temor, observandola como una enfermedad que las amenaza de muerte

constantemente.

“...imaginese yo un afio atrds cuando estaba sacando mi bdsica tuve que hacer un trabajo 1
| de la enfermedad, porque siempre le mandan a hacer un trabajo cuando estd terminando la
| basica, y justo ese afio, ese mismo afio tuve que hacer el trabajo. Entonces ponerme en el |
g lugar de la persona, [...] tuve que hacer el diagndstico y todas esas cosas, del bicho que |

éste, viste que le dicen el bichito, del bicho este que estaba en el cuerpo de la gente,

entonces ahi me acordé de cuando yo habia hecho ese trabajo entonces igual me sentia

E. Enfrentar Diagnostico de VIH/SIDA.

El VIH/SIDA ha sido la gran pandemia del Siglo del XX, siendo una de las
mayores metas de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), erradicarla para el
afio 2016. Desde la perspectiva de la transmision vertical, esta ha ido disminuyendo,
siendo sin embargo contradictorio el aumento de las notificaciones en el género
femenino con pareja Unica, cambiando las estrategias de prevencién hacia lo que

respecta la mujer.

Lo significante de este nuevo proceso de las mujeres que vive con esta
enfermedad hoy en dia, es que ven en desmedro su autonomia, ya que, si bien desde
los andlisis que se pueden realizar a través investigacion de las historias de vida de
aquellas mujeres que son objeto de este estudio, muchas de ella cuentan con pareja

unica, lo cual provoca que sean incapaces de comprender un diagndstico positivo de
VIH/SIDA.

Como se ha mencionado en apartados anteriores, el enfrentar un diagndstico
de esta enfermedad para cualquier ser humano es un proceso complejo, lleno de
dudas, de temores y contradicciones, ya que no se entiende por qué esto les estd

pasando. Sin embargo esto se vuelve mas dificil de aceptar cuando las cosas se han
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realizado con conductas de manera aceptables por la sociedad, sin poder imaginarse

una confirmacién de padecer de VIH/SIDA.

“...llame a mi marido al trabajo y mi marido dejo botado el trabajo y se vino para aca para |
acompafiarme a ver el resultado, fui al matron y cuando me dice bla bla bla, fue terribley a |
mi esposo no lo dejaron entrar, le dijeron espere afiera porque lo que le tengo que decir a
| su sefiora es confidencial. En fin, que cuando yo Sali de la consulta el ya no estaba ahi, se |
| habia ido. Asi que me vine para aca a la casa como en shock, llorando, llorando, pensando
| lo peor, tengo que abortar este hijo yo no puedo traer al mundo un hijo enfermo, no lo voy a

traer para que sufra...” (Entrevista N°7, 25 de Julio 2012)

En apartados anteriores que dicen relacién con la maternidad, se puede ver
reflejado que la etapa de vida en la que se ésta es preponderante a la hora de
enfrentar la confirmacion de ser VIH positivo, ya que si bien el diagnostico en todo
momento es dificil de asimilar, este se podria ver acrecentado cuando se encuentra en
proceso de embarazo, donde el temor ya no solo es por su propia vida, si no que

pasara con el nifio que se estd gestando y si este adquirira la enfermedad.

Este temor se puede ver reflejado, en el extracto sefialado, donde si bien para
ella como mujer es complejo el proceso de confirmacioén de la enfermedad, el temor

es mayor con respecto a la salud del nifio que esta por nacer.

“...yo al principio lo tome mal el mismo dia que me dijeron en la clinica, lo tome mal,
hay mal mal pero mal, mas encima que yo me sentia mal fue peor. El doctor me dice, eso,

perdon el paciente que estaba antes que yo habian 7 doctores y cuando yo entre se
| |
| quedaron 5y hay dije aqui encontraron algo y le dije doctor digame altiro que pasa, me |

' dice siéntate y me dice las dos confirmaciones de Santiago salieron positiva.” (Entrevista
- N°I4, 3 de Julio de 2012)

Se percibe desde los dos extractos mencionados anteriormente, lo complejo
que fue recibir los resultados positivos del exdmenes de VIH/SIDA, relatan que para
ellas fue “como que se le acabara el mundo”, comienzan los temores propios de la
enfermedad, con un dejo de desesperanza por no saber como sera su futuro llevando
esta enfermedad, qué pasara con sus familias, como lo enfrentaran y por sobre todo,
que pasara con sus hijos y como enfrentaran el proceso de revelacién diagnostica con

ellos; dandoles a entender que padece de una enfermedad, si bien hoy en dia desde la
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visién medica, es una enfermedad considera cronica y no mortal, aun existe en la
sociedad mitos relacionadas con esta, incidiendo en la percepcion del como creen que

aparece o comienza a existir el VIH/SIDA.

En algunas circunstancias el enterarse de que poseen la enfermedad puede
frustrar etapas de la vida, como por ejemplo entorpecer y ver truncadas las metas
propuesta para su futuro, debido a que el asimilar que se es VIH positivo, puede
volverse conflictivo, por temor a que pasara con la vida de la persona y que para

objeto de este estudio nos referimos a mujeres viviendo con VIH/SIDA.

“...estudié cuatro anos de Educacion Parvularia, de los cuales aprobé tres por |
decirte algo, me eché dos ramos. Y... claro después estaba en cuarto aiio cuando |
entero a mitad afio de mi enfermedad. Y si pa mi fue un colapso, los primeros meses

me mandaron a la mierda, literalmente, me hundi, demds era muy inmadura, no supe

i como aceptarlo” (Entrevista N° 3, 25 de Junio 2012)

Tanto la madurez emocional, como la edad en que se presenta la
confirmacion de la enfermedad puede resultar preponderante a la hora de asimilar el
diagnostico, ya que cuando se es muy joven, se dificulta la comprension de que se
posee una enfermedad cargada de estigmas sociales, donde ademas el
desconocimiento por verse tan alejadas de que esto les pueda ocurrir a ellas las vuelve
a un mas vulnerables a la hora de enfrentar el VIH/SIDA, cayendo en muchas
ocasiones en conducta que atenta contra sus propias vida, de manera de evadir la

enfermedad.

“...yo cal en un proceso de depresion muy fuerte que me llevo al consumo de drogas y de

alcohol, como por tres meses me... en el fondo me queria destruir, anularme eeh matarime

consumiendo drogay... me fui en una vold muy fuerte...” (Entrevista N° 3, 25 de Junio de
2012)

Los conflictos internos que puede producir el enfrentar un diagnostico
de VIH positivo, puede llevar a conductas destructivas como se menciona con

anterioridad, lo que se puede percibir como una visién negativa de como se asimila
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la enfermedad, buscando vias de escapes que les ayude a evadir que son VIH
positivo. Esta manera de con vivir con el proceso de confirmacion diagnostica puede

estar influida por previas experiencia de vida que han debilitado la capacidad de

resiliencia.

Para algunas mujeres el ser diagnosticadas con la enfermedad, puede que no
sea el conflicto en si mismo de estar enferma, si no que la preocupacion se aboca a
como lo aceptaran los demds, como serd el proceso de darles a conocer a sus
familiares que ellas poseen un diagnostico positivo de VIH/SIDA y por sobre todo
como explicaran a sus hijos cuando estos tengan capacidad de comprender lo que

significa su enfermedad.

{ “...mira para mi en el momento que les tenga que contar a mis hijos va a ser fuerte

porque por el momento lo veo como una enfermedad normal. Mira yo me cuido y me

| tomo mis medicamentos y todo asi que lo veo como una enfermedad normal, pero ya

. cuando llegue el momento de contarle a mis hijos va a ser el momento fuerte yo %
creo...” (Entrevista N°I 3, 03 de Julio de 2012)

Cada persona vive la etapa de confirmacién, de manera diferente, muchas
veces tratando de no asimilar lo que se le ha revelado, por temor a confirmarla desde
su propia intimidad. Al enfrentar diagnostico, este muchas veces puede ser anulado
por circunstancias que se estan viviendo en el momento de la confirmaciéon que se

sobreponen a la revelacion traumética que refieren con respecto a ser VIH positivo.

|
En ese momento como que no me di el tiempo de asimilar las cosas porque en ese momento J

| yo estaba viendo que él estaba mal y que tenia que estar con él. No me di el momento de

. pensar en mi. Tenia que ver por el papd de mi hija y no podia estar mal. No podia decaer en |
i {

| ese momento y tenia que estar con él st o si. (Entrevista N°7, 25 de Julio de 2012)

Se puede analizar desde este extracto, una asimilacion tardia del
enfrentamiento del diagnostico de ser VIH positivo, donde prima la preocupacion por

el estado de salud del otro, no pudiendo de esta manera darse el tiempo para pensar
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en lo que se le estaba revelando en ese minuto, de esta manera tomando un rol de
negacién hacia la aceptacion de la enfermedad, pero que a su vez, se responsabilizas

del cuidado de su salud.

El enfrentamiento del diagnostico de VIH/SIDA, se puede vivir de diversas
maneras, segin lo analizado desde las entrevista, pasando por procesos conflictivos,
como de negacién de la enfermedad. Se concluye de esta manera segtn lo recabado
desde las experiencias de vida relatadas en las entrevistas, que asimilar el VIH/SIDA
como una enfermedad propia, es un proceso complejo, lleno de dudas, rencores y

temores para la mujer que vive con la enfermedad.

a. Vision mortal de la enfermedad

Como se ha mencionado reiteradas veces en el presente andlisis el VIH/SIDA,
es una enfermedad que ha sido estigmatizada por la sociedad, creando de esta una
vision de motarlidad inminente, se cree aun que una persona que contrae la
enfermedad morird al poco tiempo, deteriorado y enflaquecido, esto responde a la
desinformacion por parte de la poblacion con respecto a lo que es realmente el

VIH/SIDA.

| “...me tienen que aumentar esos medicamentos me tienen que hacer que aumente. Pero |

" , i 1
| también puede ser que no me aumente nada y de aqui a que tenga a mi hijo este tan |

debil y que me muera.” (Entrevista N°7, 23 de Julio)

La terapia antirretroviral, es el tratamiento indicado para el VIH/SIDA,
creyendo muchas personas que padecen la enfermedad que esta podria ser la cura,
por ende se aferra a la idea de que una vez confirmado el diagnostico, debe empezar

con el tratamiento medicamentoso de inmediato.

Lo mencionado con anterioridad se puede percibir desde el extracto sefialado,
donde ella creo que si no le aumentan los medicamentos, la enfermedad aumentara y
ella morira, lo que se ve reflejado el temor que existe frente al VIH/SIDA,

asimilandola como una enfermedad mortal.
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° Evasion de la enfermedad

Si bien el tema de enfrentar un diagnostico positivo de VIH/SIDA, es un
proceso dificil, con el transcurso del tiempo, esta se puede asimilar, pero existen
algunas mujeres que forjan un rol de evasién en cuanto a la enfermedad, donde al
momento de preguntar por esta, ellas refieren que algo que quisieran olvidar, de la

cual les resulta complejo hablar.

i
{

“...pero igual de repente te da la... empesai a pensar y yo trato de no... de evadir, evadir eso,
. como que hubiera tenido un refriado, me quitaron el refriado y se me quitd y chao, porque no

|
| he tenido nada po.” (Entrevista N°3, 03 de Julio 2012)

El evadir la enfermedad puede resulta perjudicial para el cuidado de la salud
que debe tener una persona que vive con VIH/SIDA, esta manera de enfrentar la
enfermedad, responde a contradicciones que se le presentan a la mujer una vez
enteradas del diagnostico, donde si bien tienen conocimiento de que es un
enfermedad mortal, denominada a si desde la sociedad, el hecho de no verse enferma
0 como se caracteriza a una persona con VIH/SIDA, las lleva a evadir la enfermedad
a no responsabilizarse de su estado de salud, lo cual podria influir en una baja

adherencia en el tratamiento.

Por otro lado se percibe desde el andlisis de las entrevistas realizadas, otra
forma de evasidn de la enfermedad, la cual responde a que cada acto relacionado
con esta les recuerda que ellas tienen VIH/SIDA. Aci la evasion es una via de escape
a la negacion de la enfermedad, no pudiendo de esta manera sobre llevar el proceso

conflicto de ser VIH positivo.

“Pero a mi me deprime de verdad me deprime solamente entrar al hospital y mirar
| esa seccion, a lo mejor no soy la primera a lo mejor son varias, pero igual me

deprime”. (Entrevista N°3. 03 de Julio)

Desde el extracto mencionado se percibe como negativo todo aquello que
recuerde la enfermedad, teniendo conciencia que quizas deben haber mas mujeres

pasando su mismo proceso, el asistir al hospital, el tomar los remedios le hace
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recordar que ella vive con VIH/SIDA, lo que como se ha mencionado con

anterioridad las lleva a la evasion de la enfermedad.

b. Vision de Enfermedad Croénica.

Cuando una persona se entera que vive con VIH/SIDA, tiende a cuestionarse
su futuro sobre todo en lo que se refiere a la proyeccion de su salud, en el caso de
aquellas mujeres entrevistadas esta situacion no es distinta, ya que la mayor parte de
las entrevistadas en el momento de su revelacién diagndstica pasaron por procesos de
conflictos, sin embargo, algunas de ellas lograron un punto de equilibrio entre la
frustracién de poseer esta enfermedad y las proyecciones de un futuro, logrando
percibir al VIH/SIDA ya no como una enfermedad mortal, sino que logaron percibirla

como una enfermedad cronica.

lo habré asumido todavia, derrepente me achaco, cosas a si, pero bien, bien, bien |

igual...” (Entrevista N° 12, 27 de Junio de 2012)

“mmm..., ésea, ni tanto, ni bien po’, pero creo que lo asumi, lo asumida, dsea no se si l
1
|
|

| “...por el momento lo veo como una enfermedad normal. Mira yo me cuido y me
tomo mis medicamentos y todo asi que lo veo como una enfermedad normal [ ...J Les ;
| digo que es una enfermedad comun y corriente y tengo que llevarla como !
corresponde...” (Entrevista N° 14, 3 de Julio de 2012)

(Pero como se logra esto? Cuando las mujeres se enteran del diagndstico
comienzan un proceso de intervencion que les ayuda observar el VIH/SIDA, como
una enfermedad cronica, ya que los equipos médicos empoderan a las mujeres como
actores de su propio tratamiento, lo cual favorece al autocuidado de las mujeres,
quitando los estigmas de mortalidad y negatividad que se han desarrollado en esta

enfermedad.

Esta vision de enfermedad crénica permite a las mujeres seguir proyectandose
en la vida, visualizando un futuro favorable sintiéndose capaces de guiar una familia,
y asumir responsabilidades en el cuidado y crianza de sus hijos y asumir otras
responsabilidades que no solo refieren al ambito familiar, sino también al plano

laboral y social.
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“Si, a parte que en el colegio me quieren harto a mi, a parte que participo harto
yo, en todo lo que pueda participar, soy bien participativa” (Entrevista N° 4, 6 de Julio
de 2012)

“veo el tema de los gastos comunes del block, en el colegio soy presidenta del

| centro padre soy bien activa (risas) " (Entrevista N° 14, 3 de Julio de 2012)

Algunos indicadores de esta aceptacion dicen relacion con la revelacion del
diagndstico, reconocer que poseen la enfermedad, y aceptar el tratamiento, sumando a
lo anterior el asimilar 6ptimamente las consecuencias de vivir con VIH/SIDA, como

por ejemplo la conciencia respecto a la utilizacion del preservativo con la pareja.

“ahora si nos empezamos a cuidar con preservativos, porque se nos dijo que era
de riesgo él estando con medicamento y yo no, que tuviéramos relaciones sin
| preservativos, a pesar de que ha sido un tema igual pa nosotros pero hay que aceptarlo |

no mas po o sea, eso es lo mejor” (Entrevista N° 3, 25 de Junio de 2012)

Otro factor a considerar en el tema de la aceptacion, dice relacidn el nivel de
asimilacién que tienen algunas mujeres respecto a los factores de riesgo de las cuales
son vulnerables, por lo cual asumen una postura de sumision frente a la posibilidad de
estar contagiada, por cuanto, si bien al momento del diagndstico pasan por el proceso

de frustracion, luego se sobreponen y asimilan su enfermedad.

|
| igual soy una persona fria y estaba preparada psicolégicamente para recibir el diagndstico ya
|
|

Se me viene el mundo abajo, aungue después tomé fuerzas por mis hijas, aparte que yo l
que mi pareja desaparecia por un mes y después volvia, a mi pareja también le hace el examen ‘

v ahi le salio positivo. (Entrevista N° 4, 6 de Julio de 2012)
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43 POSICION FRENTE A LA REVELACION DIAGNOSTICA DE LAS
MUJERES QUE VIVEN CON VIH/SIDA.

La revelacién de un diagndstico es un proceso complejo que debe enfrentar
una persona cuando se les es declarada una enfermedad, donde el evitar el dolor a un
familiar se constituye como uno de los principales dilemas al que se enfrenta la
persona con algiin diagnéstico grave. Sin embargo cuando este diagnostico se
relaciona a una enfermedad de transmision sexual (ETS), esta situacion se hace mas
compleja debido a las consecuencias que esto puede tener, en cuanto a la vision que

otros se haran de la persona afectada.

En el caso del VIH/SIDA, esta situacion no es distinta, ya que las personas
que son diagnosticadas con esta enfermedad, deben enfrentarse a los estigmas
relacionados a ella, por cuanto la decision de comentar o no su diagndstico se ve
determinada por la capacidad de enfrentar el enjuiciamiento social, al que podria ser

sometida.

En el caso de las mujeres este enjuiciamiento se ve potenciado por el caracter
de madres, ya que dentro de los mitos que rodean al VIH/SIDA, se encuentra el hecho
de ser enjuiciadas como promiscuas a las mujeres con diagnostico positivo, por lo

cual también se pone en tela de juicio su capacidad de ser buenas madres.

El hecho de que sean madres, también se transforma en un agravante para
determinar si se comenta o no el diagndstico, ya que no solo ellas serian “presas de la
discriminaciéon”, sino también sus hijos, es por esto que muchas mujeres deciden no

revelar sus propios diagndsticos.
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Es asi como es posible determinar que los principales factores para tomar la
decisién de revelar o no el diagndstico a terceros, son: la capacidad de enfrentar la

discriminacién y la confianza en las redes de apoyo, ya que son estas ultimas las que

deberan ser capaces de contener a las mujeres con diagndstico positivo y prestar
ayuda para sobrellevar esta situacion, sin embargo no siempre se cuenta con esta red,
por lo cual algunas mujeres llevan en silencio su enfermedad, sin compartir este

secreto, ni siquiera con sus padres, sus parejas, ni sus hijos.

Nivel de (Nivel de Temora
Confianza en la
las Redes de Discriminacion
Apoyo

Revelacion
Diagnostica
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Capitulo 4: Analisis de la Investigacion

A. Aceptacion del Diagnéstico de VIH/SIDA.

Como se observa en el esquema anterior, el proceso de revelacion diagndstica
se ve influenciado por dos factores, la confianza en las redes de apoyo y el temor a la
discriminacion, sin embargo existe un tercer factor y quizas el de mayor relevancia al
momento de enfrentarse a la posibilidad de contar que se tiene VIH/SIDA, el cual se

relaciona a la aceptacion que tiene la mujer respecto a su enfermedad.

La aceptacion del VIH/SIDA, como se observa en el andlisis anterior,
“Percepcion del VIH/SIDA”, es un proceso complejo que no es “alcanzado” por todas
las mujeres que tienen este diagnostico, sin embargo a través de las entrevistas es
posible observar que una de las variables para determinar si una mujer acepta o no su
diagndstico dice relacién con la posibilidad de que esta exponga su situacion de salud
a las redes tanto familiares, como de amistades, ya que es aqui donde la mujer se

acepta siendo capaz de enfrentarse y mostrarse socialmente como una mujer que vive
con VIH/SIDA.

| Revelacién |
del '
Diagnostico

En relacién a lo anterior, es posible determinar que cuando una mujer acepta
su diagndstico, avanza hacia una revelacion del mismo, sin embargo este proceso no
estd exento de dificultades, ya que si bien la mujer decide por diversos motivos
comentar este diagnostico, siempre se encuentra en un proceso de conflicto temiendo
ser discriminadas, por lo cual esta revelacion, en escasas ocasiones se realiza en el

total de sus relaciones sociales y familiares.
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«...igual me dio como plancha decirlo o te da vuelta la espalda tu familia o te apoya tu

familia po...” (Entrevistas N° 10, 26 de Julio de 2012)

a. Confianza en las Redes de Apoyo.

(Pero que motiva a una persona a contar su diagnostico?, como se ha
observado en algunos relatos la revelacion del diagndstico en ciertas ocasiones es
motivada por la bisqueda de contencién, debido a las complejidades por las que
atraviesan las mujeres al momento de enterarse que poseen la enfermedad, ya que el
conocer su propio diagnoéstico provoca en ellas crisis personales, derivadas de la
revelacion de la enfermedad y otras problematicas que han vivenciado con
anterioridad las mujeres, como por ejemplo relaciones de pareja conflictivas que han

incidido en la transmision del VIH/SIDA.

Lo anterior provoca que las mujeres y en general las personas que viven con
esta enfermedad, en un principio se sientan confundidas, ofuscadas, requiriendo
apoyo emocional, recurriendo, en la mayor parte de las ocasiones, a las redes
familiares considerando que estas se presentan como las primeras redes que el ser
humano construye en la sociedad por lo cual las conexiones afectivas también se
presentan como un determinante al momento de elegir a que personas se les revelara

el diagnostico.

“...La tinica que sabe es mi mamd, porque claro mi novio estaba en Curicd en ese
momento mi mejor amiga estaba en Espaiia, o sea estaba sola yo, y aparte que mi mamd no
entendia que me pasaba o porque estaba yo asi, entonces le tuve que contar a mi mamd, me
sirvié pa desahogarme como para tener a alguien en quien apoyarme...” (Entrevista N° 6, 3 de
Julio de 2012)

“...porque yo les conté, y ya no podia mdas con todos los problemas que tenia y mi
pareja que se portaba mal, con lo que me criticaban que yo habia dejado tira a mi hija, que el
otro tenia razdn, por todo lo que estaba pasando, estaba nuy mal... y le conté a mi familia...”

(Entrevista N° 10, 26 de Julio de 2012)
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Si bien la revelacion del diagnostico es una opcidn personal, cuyo principio se
encuentra respaldado por la Ley 19.779 que establece las normas relativas al
VIH/SIDA, en ocasiones este principio se ve violado por familiares o personas a
quienes se les ha revelado la enfermedad comentando el diagnostico con oftras
personas o la indagacion de terceros en el diagndstico, por lo cual la aceptacién en
este caso se determina por la capacidad de asumir frente a este tercero su condicion
de vivir con VIH/SIDA y asimilar que otros conozcan su enfermedad, por lo cual es

posible deducir una posible asimilacion del propio diagndstico.

“no, se entero por mi hermana, que mi hermana cuando de repente anda con la fontera,
anda tomd, se empezo a acordar y le da pena que yo esté enferma pero, es fome porque se lo

| empieza a contar a medio mundo porque igual tu quedai plop, te quedai pa dentro cuando
dice ya me dice “le conté a esta persona ;jy ti te enojai?” que onda si ya lo contaste...”
(Entrevista N° 10, 26 de Julio de 2012)

Como se observa desde los analisis anteriores el temor a ser discriminadas es
un sentimiento transversal a las mujeres que viven con VIH/SIDA, que traspasa al
momento de revelar el diagndstico, por lo cual en ocasiones tras ser comentado ellas
comienzan a cuestionar si la decision tomada ha sido la correcta, considerando que en

ocasiones esta revelacion no se hace de manera consciente.

“Una vez con el copete se me salic [...] Emmm..., la cabras no van a querer seguir
Jjuntandose conmigo, pero no, como te digo compartimos juntas, porque todos los dias nos

tomamos una cervecita, compartimos con ella...” (Entrevista N° 2, 21 de Junio 2012)

Una segunda motivacién para revelar el diagnostico, dice relacion a la
necesidad de comentar que poseen la enfermedad a sus parejas especialmente con
aquellas cero discordantes, presentandose lo anterior como un tema de conflicto
frente a la revelacién de ser mujeres que viven con VIH/SIDA, considerando que
ellas se enfrentan cara a cara con los temores de la discriminacién asumiendo también
que las relaciones afectivas de las cuales son partes pueden verse quebrantadas al
revelar el diagnostico, por lo cual se encuentran frente a la disyuntiva de contraponer
sus sentimientos y emociones frente a la responsabilidad de proteger a sus parejas de

la enfermedad.
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Esta iniciativa de revelar el diagndstico se ve determinada una vez mas por la
confianza que en este caso se tiene con la pareja, y la capacidad de este de
comprender y brindar apoyo a la mujer. Sin embargo en ocasiones esta decision se ve
determinada por las presiones que ejerce la pareja en cuanto a las relaciones intimas,
obligandolas a enfrentarse a la revelacion corriendo los riesgos que esto puede

significar.

“_.lo conozco a él y claro fue como muy... como que todo se fue dando no mds pé, lo conoct, nos
gustamos, nos conocimos y cuando yo vi que las cosas podian ir avanzando un poco mds un dia le

cuento...”(Entrevista N° 3, 25 de Junio de 2012)

“me busqué a otra persona y a mi me daba miedo decirle que yo estaba enferma, y él queria
intimidad y yo no queria estar con él [...] llegé el momento en que tuve que decirle: sabes que
porque Yo no quiero acostarme contigo, le dije yo tengo esta enfermedad y no quiero contagiarte, si
tu quieres estar conniigo ponte un preservativo, puta el quedo pa dentro po, yo le dije parece que no

quedaste muy bien asi que es mejor que me valla” (Entrevista N° 10, 26 de Julio de 2012)

B. Conflicto en la Revelacion del Diagnostico de VIH/SIDA.

Como se relata anteriormente la revelacion del diagndstico es quizas uno de
los procesos més complicados por los que atraviesa una persona y en este caso una
mujer que vive con VIH/SIDA, en donde las mujeres al relatar que poseen la
enfermedad, se exponen a la opinion y al enjuiciamiento social. Es por esta razén que
gran parte de la poblaciéon femenina expone su diagnostico pero solo a algunas
personas de su entorno social y familiar u ocultandolo por miedo al rechazo de estos

mismos.

El elegir a quienes se les rebelara el diagndstico es quizas uno de los
momentos de mayor angustia relatados por las mujeres, ya que se encuentran en la
incertidumbre frente a la reacciéon de aquellos a quienes se les referird esta
informacion, poniendo a prueba a aquellas personas sujetas a su confianza, con el
temor constantes de ser discriminadas, especialmente en aquellas personas con las

cuales mantienen relaciones afectivas.

Sin embargo esta revelacion del diagnostico no siempre se realiza por propia

iniciativa, sino que se ve forzada por situaciones extraordinarias, que obligan a las
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mujeres a buscar una red de apoyo capaz de apoyarlas en el proceso de su

enfermedad.

de
Compartir

Situacién
xtraordinaria.

\

Busquedade
redes de
apoyo

a. Temor a la discriminacion

Como se ha mencionado en reiteradas ocasiones, el VIH/SIDA es una
enfermedad cargada con el estigma social, debido a como la sociedad cree que se
produce la transmisién de la enfermedad, lo que generalmente recae en un
desconocimiento e ignorancia con respecto al tema. Es por esto que ademas cuando
se habla de la enfermedad se ve lejana desde el plano personal, siendo como seres
humanos reticentes a creer que con el solo hecho de tener una vida sexual activa

surgen factores de riesgo que los hacen vulnerables a contraer el VIH/SIDA.

Debido a lo anteriormente sefialado, el proceso de revelacion diagndstica del
VIH/SIDA, para quienes viven con la enfermedad, se torna complejo, debido a la
dualidad existente en el ser humano, que tienen por una parte la necesidad de sentir
apoyo y contencion, cuando se enfrentan a este diagnéstico, contraponiéndose la idea
de como lo enfrentaran sus seres queridos y si revelarles que padecen de VIH/SIDA
serd la mejor opcion. Esta situacién puede ser compleja para quienes viven con la
enfermedad como para su circulo familiar y amigos, ya que, nadie a excepcioén de
quienes han profundizado en esta temética se encuentra realmente educado en cuanto

a lo referente del VIH/SIDA.

La falta de educacién en cuanto a esta enfermedad, por parte de la sociedad,
conlleva en muchas ocasiones a tener una vision errada a los que realmente es vivir
con VIH/SIDA, esto se debe en parte a la carencia en informacion desde las politicas

publicas, que se ven reflejada en las campafias presentes en los medios de
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comunicacién, en donde se resalta la realizacion del examen, mostrando y
acrecentando el temor en la sociedad respecto del VIH/SIDA, como enfermedad
mortal, ignorando cuales son realmente los medios de contagio y como es la
enfermedad hoy en dia, lo que se ve reflejado en la discriminacién eminente de

quienes viven con VIH/SIDA.

Desde las entrevistas realizadas se percibe el proceso de revelacion
diagnoéstica de la enfermedad, como conflictivo para aquellas mujeres que viven con
VIH/SIDA, ya que como se menciona con anterioridad, el desconocimiento de la
enfermedad por parte de sus familia, amigos, pareja, etc., la lleva a no revelar el
diagndstico y vivirlo solas, por temor a ser discriminadas, ya que en ocasiones al
hablar de la enfermedad, esta se percibe como una pandemia contraida por gente que

lleva una vida inadecuada a lo aceptado por la sociedad.

“Al principio no lo asimilai bien, pero después te pegai como con una piedra en los dientes
conio se dice, delicada teni que llevar una enfermedad que es el VIH que es muy
discriminado en Chile.” (Entrevista N°10, 26 de Julio 2012)

Se percibe que el conocimiento popular que tiene la mujer respecto de la
enfermedad, incrementa el temor hacia la enfermedad donde para quien la padece, se

dificulta el poder enfrentar el diagndstico de VIH/SIDA.

“Porque si no lo sabe tu familia, te aislan, mi mama te limpiaba todo con cloro, y eso mas me
dolia. No dejaba que me acercara a mis nifios, para ella era como andar discriminando y eso

duele.” (Entrevista N°I, 15 de Julio 2012)

Con el pasar de los afios, el tema de la discriminacién en torno a personas que
viven con VIH, sigue siendo inminente, siendo més duro en el caso de las mujeres, ya
que desde lo que se rescata de las entrevistas ven acrecentado, en el hecho de ser
madre y vivir con VIH/SIDA, la discriminacion siendo uno de los mayores temores el

coémo les revelaran el diagndstico a sus hijos.
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e Desconfianza en redes de apoyo.

Las redes de apoyo que pueda poseer un ser humano, son de gran relevancia a
la hora de enfrentar momentos criticos que se pueden presentar en la vida, donde la
contencion y el apoyo son claves para poder sobrellevar eventos que pudiesen ser
complejos en un ser humano. El1 VIH/SIDA, no deja de estar fuera de ser dificil de
enfrentar, donde como se menciona en reiteradas ocasiones, el desconocimiento y

desinformacion en cuanto el tema conlleva a tener una percepcion errénea de lo que
es el VIH/SIDA.

El revelar el diagnéstico de la enfermedad, podria ayudar a enfrentar de una
mejor manera el vivir con VIH/SIDA llevando este proceso en compaiiia,
favoreciendo en la adherencia del paciente tanto al tratamiento médico como los
protocolos establecidos para el VIH/SIDA. Esto desde el andlisis de las entrevista, no
se refleja ya que el temor por la discriminacion y el miedo al rechazo, conllevan a
que las mujeres esconda su enfermedad, viviendo el enfrentamiento del VIH/SIDA,

de manera solitaria.

“igual sea por miedo, miedo a que me rechacen [ ...] una vez mi hermana dijo que st alguien en

mi familia tuviera eso yo lo rechazo ™. (Entrevista N°8, 13 de Julio de 2012)

El miedo por el rechazo a quienes viven con VIH/SIDA, es recurrente desde
el andlisis de las entrevista, pudiendo ser este factor predominante a la hora de una
adecuada adherencia al tratamiento, haciendo del proceso de adaptacién hacia la
enfermedad conflictivo, llevando esta situaciones a realizar conductas destructiva de

manera de olvidar que son VIH positivo.
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b. Revelacion Parcial del Diagndstico de VIH/SIDA

Como se ha mencionado en relatos anteriores el revelar el diagndstico es una
decisién personal de quien vive con VIH/SIDA, por lo cual muchas mujeres deciden
incluso en ocasiones no revelar que poseen la enfermedad, sin embargo en algunas de
cllas se ven enfrentadas a situaciones extraordinarias, que “las obligan” a buscar
alguna red de apoyo en quien puedan confiar para contar que viven con la
enfermedad, o se ven enfrentadas a situaciones en que el diagnostico se realiza sin su
consentimiento. Esta situacién provoca variados conflictos internos, ya que la

revelacion no se realiza de manera voluntaria

Esta situacién se ve replicada en gran parte de las entrevistadas donde la
develacion de su estado serologico, se realiza en gran parte de la poblacion a la
familia, considerando que especialmente en Chile, la familia es identificada como el
nucleo de la sociedad por lo cual se encuentra en la conciencia cultural de la
poblacién la importancia de estos lazos como primera red de apoyo, en especial las

madres, considerando el rol de contencion a los hijos que se les ha adscrito.

Es debido a lo anterior que las mujeres que viven con VIH/SIDA, buscan en
sus madres la contencién y el apoyo requerido para sobrellevar la enfermedad,
confiando en ellas a su vez el cuidado de sus hijos; considerando que es el cuidado
de los hijos el principal motivo para contar que viven con VIH/SIDA, ya que en su

mayoria visualizan la enfermedad como el fin de sus vidas.
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“Al principio yo no queria decirles y después con la Asiste Social, del Van Buren, la Srta. Lidia,
me dijo que nos teniamos que juntarnos, porque la nifia iba a pasar al cuidado, igual que el XXX |
al cuidado personal a mi mami'y ahi me dijo. Yo le dije, en la micro, en el colectivo le conté, pero

mi mami, aqui todos me han dado el apoyo, al contrario aca nunca se habla de eso” (Entrevista
N°2, 21 de Junio de 2012)

Si bien se ha resaltado el apoyo familiar como la primera red a la que acuden
las mujeres que viven con VIH/SIDA, existen ocasiones en que esta red no se
presenta como primordial, esto debido a las historias de vidas de las mujeres
anteriores a sus diagnosticos, en donde han tenido experiencias conflictivas con su
entorno familiar, o simplemente el temor a provocar dafio en sus padres las hacen
ocultarles que viven VIH/SIDA, en este segundo punto la motivacion presente se
determina por el cuidado y la falta de comprensién que podrian tener respecto al

diagndstico que poseen sus hijas.

“...porque nooo, como te digo porque yo lo evado. Entonces no, decirle algo que a lo mejor
les va a afectar a ellos, mejor que no, prefiero no comentarlo...” (Entrevista N° 5, 3 de

Julio de 2012)

Sin embargo las mujeres no dejan de revelar su diagnéstico, debido a la
necesidad emocional afectiva del ser humano, por lo cual canalizan este

requerimiento satisfaciéndolo a través de las amistades y/o las relaciones de pareja.

Esta confianza selectiva en las redes de apoyo, permite generar equilibrios en
la emocionalidad de las mujeres, considerando que el contar con una persona a quien
confidenciarles que viven con la enfermedad se presenta como una valvula de escape,

descomprimiendo la carga emocional que conlleva vivir con VIH/SIDA.

“..no estaba sola esiaba con una amiga y mi amiga también tiene lo mismo y después me
entereé que... ella me dijo no si yo también tengo lo mismo, no te preocupl y yo tuve todo el

apoyo de ella todo el apoyo de ella, nunca me dejo sola...” (Entrevista N8, 13 de Julio de 2012)
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44 PERCEPCION FRENTE A LA INTERVENCION EN SALUD DE LAS
MUJERES QUE VIVEN CON VIH/SIDA

En Chile el tratamiento del VIH/SIDA data desde el afio 1993, con la
aplicacién del primer protocolo para enfrentar la enfermedad, sin embargo la
intervencion en salud de la enfermedad tiene su inicio en 1984, afio en que se conoce
el primer caso de VIH en el pais. La aplicacion del protocolo ha incidido
positivamente en la esperanza de vida de la poblaciéon con transmisién de la
enfermedad; posteriormente desde el afio 2005 esta enfermedad fue considerada
dentro de las garantfas explicitas en salud extendiendo el tratamiento al ciento por

ciento de la poblacion.

Si bien con la aplicacién de los protocolos las tasas de mortalidad han
disminuido, la adherencia a los tratamientos y controles se ha transformado en una
preocupacion para los equipos de salud que enfrentan esta pandemia, considerando
que una parte de la poblacidn que vive con VIH/SIDA, por diversos factores que se

analizaran mas adelante, deciden no someterse al tratamiento.

Uno de estos factores se relaciona a la percepcidn negativa que tiene parte de
la poblacién que vive con VIH/SIDA frente al tratamiento de la enfermedad tanto a
nivel humano (equipo profesional) como farmacoldgico; esta situacién de baja
adherencia al tratamiento ha incidido negativamente en el bienestar de aquellas
personas que han decidido no seguir el protocolo correspondiente teniendo como

consecuencia el avance en las etapas de la enfermedad.
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A. Percepcion frente al equipo de salud

El momento de la revelacién diagndstica de VIH/SIDA, se transforma en uno
de las situaciones mas importantes y dolorosas en el ser humano, especialmente en las
mujeres quienes visualizan el diagndstico como una dificultad para desarrollar sus
roles de madres, esposas y trabajadoras, anulando en algunas ocasiones la posibilidad

de proyectarse en la sociedad.

Es en este contexto que el equipo de salud que revela el diagndstico
(matronas, médico o psicologa), se transforman en profesionales de choque siendo en
la mayoria de los casos la primera fuente de contencién y de informacién a quienes se
enteran que poseen la enfermedad y por lo tanto el primer acercamiento al tratamiento

de la misma.

Es debido a lo anterior que los profesionales se transforman en un pilar
fundamental, en la percepcion que tenga el usuario respecto a la enfermedad y a su
vez en la adherencia al tratamiento, considerando que el equipo de salud se
transforma en la cara visible de la enfermedad, por lo cual la humanizacién en el
trato, profesional-paciente, se torna un elemento esencial en la percepcion que se

hara el usuario de la enfermedad y por lo tanto, en el equipo de salud.

Dentro de las entrevistas realizadas a las mujeres que viven con VIH/SIDA, es
posible determinar que la percepcion de los equipos de salud, es determinada por la
calidad en la atencidn recibida, durante el momento del diagnostico y posteriormente
en los controles, destacando que para ellas la importancia estaba relevada a la
preocupacién percibida por los profesionales respecto a sus situaciones de vida, y no

solo a su situacién de salud.

“...no tengo nada que decir en cuanto a atencion, en cuanto a apoyo contencion, de repente ir a un control y que
ellas te cachen que andai bajonia, que te den una palabra de aliento, que te digan mira... esto se pude
solucionar, tomate los remedios y te va a ir bien que se yo..." (Entrevista N°6, 3 de Julio de 2012)

Al analizar las entrevistas es posible diferenciar dos percepciones frente a los
equipos de salud, por un lado se encuentra la percepcion de las mujeres frente al
Policlinico de Inmunologia del Hospital Carlos Van Buren, y por otro lado cuentan

con una percepcion en ocasiones distintas respecto a la Atencion Primaria y Terciaria,
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sobre todo con aquellos profesionales no especializados en lo que refiere a la

enfermedad, detectando en ellos rasgos de discriminacion.

Estas situaciones de discriminacion apreciadas desde las mujeres
entrevistadas, han redundado en una percepcion negativa de los servicios de salud,
provocando en ocasiones la negacion de recibir apoyo médico en situaciones de

depresion en el sistema inmunolégico.

Por el contrario, cuando las mujeres perciben un trato humanitario por parte
del equipo de salud, se observa una percepcion equilibrada respecto a la enfermedad
y por lo tanto se favorece la adherencia al tratamiento y los cuidados que deben

ejercer las personas que viven con VIH/SIDA.

/T rato\‘ /T rato\»
Distante [

Humanitario
\\ Profesional-

Falta de

\ Usuaria

Adherencia al
Tratamiento

Percepcion
Negativa del
VIH/SIDA

' Profesional-
Usuario 3

Adherencia al
Tratamiento

Percepcién
Equilibrada del
VIH/SIDA.

a. Percepcion favorable respecto al Equipo de Salud.

Como se menciona anteriormente, la percepcidn que se genera la mujer que
vive con VIH/SIDA respecto a los profesionales, es determinada primeramente por el
momento en que se entera del diagndstico, concentrando en este momento gran parte
de la percepcion que se hara respecto a la atencion de los centros de salud, teniendo
como criterios de evaluacién la forma en que se les revelo el diagndstico y el apoyo

recibido por parte del profesional en ese momento.

Esta percepcion favorable en su mayoria se relaciona a la atencion de los
profesionales del equipo clinico del Policlinico de Inmunologia, destacando el buen
trato entregado por parte de los profesionales de esta unidad, lo cual es percibido en
todos los relatos, enfatizando en ellos, la importancia que para ellas tiene el obtener
informacion oportuna y certera respecto a su estado de salud, y en los cuidados

respecto a su enfermedad.
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“..buena, es que yo no tengo nada que decir de acd, de la doctora, siempre me han
tratado bien, han sido un amor conmigo, me explican las cosas, es que yo nunca he

dejado de venir... " (Entrevista N° 10, 26 de Julio de 2012 )

Otro de los criterios que hacen deducir una percepcion favorable respecto al
equipo de salud, se relaciona al apoyo recibido en momentos de estados de animo
depresivos, en donde la contenci6n ejercida por parte de los profesionales es valorado
positivamente por parte de las mujeres que viven con VIH/SIDA, lo cual genera en
ellas la confianza necesaria para proveerles de informaciéon respecto a sus

intimidades.

En consecuencia a lo anterior este buen trato destacado por las mujeres del
programa, se traduce en una aceptacion de la enfermedad, o al menos una visién
equilibrada de la misma, reduciendo los estigmas relacionados al VIH/SIDA, por lo
cual las usuarias entrevistadas disminuyen su vision traumética respecto a la

enfermedad.

“...la nifia que me atendié ahi me dijo que no era necesario los medicamentos que todavia |
estaba como, que todavia estaba todo como bajo entonces bueno [...] y cuando me dijo eso la
nifia de que habia solucion que habia tratamiento, que habia gente que se yo que vivia cuarenta

afios mds, como que empecé a tirar pa arriba...” (Entrevista N°6,3 de Julio de 2012)

Considerando las complejidades que trae consigo el VIH/SIDA, es que todo
apoyo recibido por las mujeres es reconocido y en parte “agradecido”™ por ella,
favoreciendo lo anterior en gran parte de los casos a una mejor adherencia a los
controles, incentivado por una percepcion de autoridad hacia los profesionales, lo
cual las motiva a asumir lo dictaminado por ellos. Sin embargo existen casos en que
existiendo una buena relacién entre los profesionales y las usuarias del programa, no
se logra captar una adherencia al tratamiento, lo anterior provocado por
caracteristicas propias de algunas mujeres que viven con VIH//SIDA que no logran

asimilar la enfermedad.
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b. Percepcién Desfavorable Respecto al Equipo de Salud

Contrario a lo sefialado anteriormente, la percepcién desfavorable se genera
producto de la discriminacion realizada desde los profesionales del area de la salud
hacia las mujeres que viven con VIH/SIDA, quienes pese a los avances culturales
respecto a la enfermedad y los conocimientos que pueden tener respecto a la misma,
mantienen actitudes discriminatorias con las personas que viven con el VIH/SIDA.
Sin embargo, cabe sefialar que estas situaciones de discriminacion, segln se refiere en
las entrevistas, se relacionan principalmente a los profesionales de atencion primaria
y terciaria que no trabajan directamente con la enfermedad, o en algunos casos en
profesionales de policlinicos de inmunologia que a través de un trato vejatorio se

induce a un desligamiento entre la usuaria y su tratamiento.

“...alla en Calama yo habia dejado de ir, porque era muy brujas, eran como bien pesados, [...],
no conversaban no tenian como ese apego al paciente de gie yo te podia contar como ti sabes
mi historia de cémo me contagié pero la doctora la de alld, no se dio el tiempo de leer mi
historia de como yo me habia contagiado, me dijo que “era un maraca que por eso me habia

contagiado”” (Entrevista N° 10, 26 de Julio de 2012)

Lo anterior provoca un distanciamiento de las mujeres hacia los centros de
salud en sus tres niveles, lo cual pone en riesgo la propia salud de las mujeres, lo
anterior a fin de evitar situaciones conflictivas de discriminaciéon que no son
esperadas por ellas, considerando que se espera de los profesionales mayor apoyo y

comprension respecto a la enfermedad.

“vo me controlaba alla en san Antonio en Cartagena, igual era como fome porgue igual de
repente te miran como vicho raro, [...] a pesar de que hay tanto tratamiento y tanta cosa [...]
igual para mi era incomodo, me llamaban asi y empezaban a murmurar entre las enfermeras a
pesar de que ellas trabajan en la salud piiblica igual po...”" (Entrevista N° 10, 26 de Julio de
2012)

A su vez existen ocasiones en que la percepcion negativa hacia los
profesionales se basa en la forma en que se les revela el diagndstico, no existiendo
cuidado con respecto a la informacién que se les est4 entregando, lo anterior es reflejo

de una falta de conocimientos y manejo técnico por parte de los profesionales no
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especializados en VIH/SIDA y que tratan con personas que viven con €sta
enfermedad, lo cual los hace incurrir en errores que pueden ser causa de una
impresién errada de las mujeres que viven con VIH/SIDA respecto a los servicios de

salud y la enfermedad.

El anterior manejo errado de la informacién, genera en las mujeres que se
enteran del diagndstico preocupacion respecto a su estado de salud, pero esta
preocupacion puede ser considerada traumatica, ya que al no recibir una informacién
veridica y oportuna comienzan a generarse pensamientos errados respecto al
VIH/SIDA, basado en los mitos relacionados a la enfermedad, relacionandolo a la
muerte sin esperanzas de un bienestar. Repercutiendo a su vez en la adherencia que

puedan tener posteriormente con los controles y el tratamiento farmacoldgico.

“...en el consultorio y no tuvo ni un tino en decirmelo, o sea ni si quiera me dijo mira tif res
portadora del virus que se yo pero hay una solucidn, no o sea de rompe y raja me dijo mira fi
teni SIDA, o sea me entendia [ ...], porque ella me dio la noticia y para mi era como que me iba a

morir maiiana... " (Entrevista N° 6, 3 de Julio de 2012)

B. Percepcion Frente al Tratamiento: Farmacolégico y Controles Médicos.

Como se menciona en la introduccion a este andlisis, el tratamiento
farmacoldégico del VIH/SIDA fue puesto en marcha en 1993, con la administracion de
una sola droga denominada Zidovudina (AZT), posteriormente y tras una serie de
acontecimientos en el afio 2005 con el ingreso de la enfermedad al Plan de Garantias
Explicitas en Salud, extendiendo la cobertura al ciento por ciento de la poblacion

ampliando a tres drogas el tratamiento.

Es asi como actualmente la poblacion que vive con VIH/SIDA y que es
requirente de friterapia cuenta con las facilidades para adquirir las drogas, ya que
estas se encuentran garantizadas por el sistema de Salud chileno, y quienes no sean
requirentes cuentan con una atencién garantizada para monitorear el avance de la
enfermedad, a través del Policlinico de Inmunologia perteneciente al Consultorio de

Especialidad Adosado (CAE).
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En cuento a la percepcion que tiene las mujeres entrevistadas respecto al
tratamiento se presentan tres posturas: por una parte existe un grupo mayoritario de
mujeres que tienen una percepcion favorable del tratamiento que se condice con su
historia clinica; por otra parte se presenta una percepcion desfavorable y concordante
con su historia clinica y por tltimo se deduce una percepcién contradictoria entre el

discurso y la historia clinica.

A través de las entrevistas es posible determinar que las percepcién respecto al
tratamiento se ve influenciado segiin la percepcién que se tenga respecto a los
equipos médicos, puesto que, como se analizé anteriormente, una relacion distante o
un trato displicente entre el profesional y la usuaria puede influir en una mala

adherencia al tratamiento y por ende una percepcion negativa de los controles.

~
( Percepcion | Percepcioén

. del Equipo en el

k deSalud Tratamiento

a. Percepcion Favorable del tratamiento

El tratamiento del VIH/SIDA, tanto en lo farmacolégico como en el control de
la enfermedad, desde su implementacion ha tenido una repercusion positiva en la
esperanza de vida de la poblacion que vive con VIH/SIDA aumentando ésta en treinta

y cinco afios.

Lo anterior ha favorecido en parte a los pequefios cambios respecto a la
percepcion del VIH/SIDA, restando la visién mortal que ha rondado por afios esta
enfermedad, esto ha generado la confianza de un grupo de usuarias frente al

tratamiento favoreciendo una vision positiva del mismo.

Por otra parte el factor mas importante sefialado en los discursos, dice relacion
con la posibilidad que consideran les entrega el tratamiento para poder contar con una
mejor calidad de vida, visualizando en él la Unica oportunidad para poder seguir
viviendo. Sin embargo en su mayoria las mujeres cuando se enteran que deben iniciar
la Terapia Anti Retroviral (TAR) tienden a decaer emocionalmente, al considerar que
esto es causa de un deterioro en su salud, pero luego de un tiempo y tras

intervenciones psicologicas en algunos casos esta percepcion cambia.
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“..mira para mi la importancia que ltiene en este minmtto, es que me hagan los
exdmenes para saber como van mis defensas que se yo y eso y poder obtener las medicinas,
para mi esa es la importancia que tiene, porque yo sé que si no voy a un control, voy a perder
las medicinas, entonces no puedo estar sin medicinas, me entendi...” (Entrevista N° 6, 3 de

Julio de 2012)

En cuanto a los controles, estos se determinan como el tinico mecanismo para
hacer un seguimiento a la enfermedad, y la Gnica instancia para acercar a las mujeres
que viven con VIH/SIDA a los servicios de salud - en aquellos casos en que no se

requiere inicio de TAR- por lo cual la asistencia a los mismos es de vital importancia.

| Entrevistadora: ¢ Los controles son importantes para ti?

Entrevistada: Obvio pé, porque si me bajan las defensas, yo tengo que cuidarme y saber como

estoy también po. (Entrevista N° 2, 21 de Junio de 2012)

Seglin lo observado a través de las entrevistas esta asistencia a los controles,
también se encuentra ligada a la percepcioén que tienen las usuarias respecto al equipo
de salud, es por lo anterior que una relacién adecuada entre los profesionales y las
mujeres del programa favorece a la adherencia que tienen las mujeres a los controles,
esto ya que es en estas instancias donde las mujeres comentan sus intimidades,
buscando apoyo y contencion por parte de los profesionales ademas de informacion

que las guien en un mejor cuidado de su salud.

Todo lo anterior es motivado principalmente por las ganas de vivir referidas
por las mujeres entrevistadas, que mantienen una vision favorable del tratamiento,
quienes en todo momento refieren que su principal motivaciéon para seguir las
indicaciones de los profesionales se encuentran relacionados a la extension del tiempo
de vida a fin de poder aplazar la muerte y poder vivir una vida “normal” junto a sus

hijos.
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b. Percepcién Desfavorable del Tratamiento de VIH/SIDA

Como se menciona en el apartado anterior el recibir la noticia respecto al
inicio del TAR, se considera un momento tan complicado como cuando se les revela
el diagnostico, esto ya que el inicio de la terapia es relacionado a un avance de la
enfermedad y por ende un deterioro de la salud de quien posee el diagnostico de

VIH/SIDA.

Esta percepcion desfavorable se ve potenciada por una falta de conocimiento
en algunas ocasiones respecto a los beneficios que tiene consigo la terapia,
relacionado con lo anterior el temor por el avance de la enfermedad, les hace incurrir
en una mala adherencia al tratamiento poniendo en riesgo aun mas su salud, ya que

consideran a la terapia no como su salvacién sino como un paso a la muerte.

A lo anterior se suman los efectos secundarios de los farmacos, lo cual genera
problemas de adherencia en las personas que viven con VIH/SIDA, afectando la
percepcion que tienen respecto al tratamiento medicamentoso, ya que si bien se
reconocen los beneficios de los mismos, los efectos adversos generan - en algunas
mujeres entrevistadas- rechazo frente al firmaco. Esta vision desfavorable respecto al
tratamiento se relaciona a la desinformacion respecto a los efectos secundarios, lo
anterior se ve reflejado en sus discursos al sefialar incertidumbre respecto al malestar

que sienten, provocando el rechazo ante los medicamentos.

“...no pero es que usted no estd en el cuerpo de uno ustedes no saben eso, igual lo marean a uno a
mi me andan trayendo vold, ahora yo ando vola, me tomé dos en la mafiana y dos en la noche y

| mira como ando no puedo ni hablar...” (Entrevista N° 9,20 de Julio de 2012)

“...Yo empece a tomarme la terapia, me venian vomitos, estaba en el bafio todo el dia, incluso
ahora que que no me tome las pastilla, ando como si tuviera un zapallo en la cabeza, me duele
mucho la cabeza...” (Entrevista N° 11,21 de Junio de 2012)

A lo largo de la investigacion es posible sefialar que esta percepcion
desfavorable respecto al tratamiento, es potenciada por los estados depresivos por los
que transitan las mujeres que viven con VIH/SIDA, es en estos periodos donde
muchas de ellas dejan sus tratamientos y bajan su asistencia a los controles. Estos

estados depresivos se generan en gran parte de los casos por una falta de asimilacion
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frente a la enfermedad, especialmente en aquellas mujeres con falta de resiliencia, y

que no son capaces de ver alternativas para mejorar sus estados de salud.

“...a mi cuerpo no las resiste no me las quiero tomar no mds po, pa mi tomarine esas
pastillas es como morirme es como entregarme a la enfermedad no mas po, ahi ya estar

enferma...” (Entrevista N° 10. 26 de Julio de 2012)

Otro de los motivos incidentes en una percepcion desfavorable respecto al
tratamiento dice relacion con las sucesivas sesiones y controles a los que deben
asistir, considerandolo como una “pérdida de tiempo”, y un riesgo en cuanto ser

descubiertas por sus familiares en la enfermedad.

“...81 a veces si he dicho eso, los controles no porgue son cada seis meses pero, si
a veces me aburro de los remedios [...] Porque me complicaba en el trabajo, salia a la |
una y media y yo después en ir a buscar los remedios salia a las cuatro y media y a veces

que estan lento el mimero que a veces tenia que venirme po, por la espera, por la

espera...” (Entrevista N°8, 13 de Julio de 2012)

c. Percepcion conflictiva frente al tratamiento.

Al igual que en anélisis anteriores la percepcion conflictiva dice relacién con
un discurso alterado entre lo que ellas refieren y la realidad de sus actitudes frente al
tratamiento, considerando que, a lo largo de las entrevistas, las mujeres de este

estudio sefialan en su mayoria tener una apreciacién positiva frente al tratamiento.

Estos conflictos son observados especialmente en aquellas mujeres que tienen
una postura de evasion frente a la enfermedad, derivadas del temor precedido por los
mitos que la rodean y el temor por ser descubiertas en su diagndstico. Dentro de los
casos encontrados en esta postura se observan contradicciones incluso dentro de sus
mismos discursos, los que son contrapuestos con la revision en las fichas clinicas de
las mismas en donde se comprueba una baja adherencia al tratamiento; o por el
contrario un discurso reticente al tratamiento y una adhesién al mismo, aunque esta

ultima posicidon es menor en los casos estudiados.
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“ ..cada tres meses, porque me hacen los exdmenes y como gracias a Dios no tengo baja las |

defensas, tengo todo bien no tengo ningiin problema [...] el miedo de que, de que me digan no sabe que
' sus examenes salieron mal tiene que empezar con su terapia [ ...] esto me lo detectaron y a los dos ahos

después empecé con la triterapia porque me bajaron mucho las defensas...” (Entrevista N° 5, 3 de Julio

de 2012)

En cuanto a las contradicciones en el discurso, estas pueden tener su causa en
lo que se denomina un “discurso institucionalizado”, considerando a las
entrevistadoras como partes del Hospital Carlos Van Buren, por cuanto esto pudo

afectar la veracidad en lo que ellas sefialaran frente al tratamiento y los controles.

45 FACTORES DE RIESGOS OQUE INICIDEN EN EL
ENFRENTAMIENTO DEL VIH/SIDA.

Los factores de riesgos que inciden en el enfrentamiento de una enfermedad
como las VIH/SIDA, son circunstancias o situacién que aumenta la probabilidad de
enfrentar la enfermedad de manera conflictiva, pudiendo asi dificultar el proceso de
adaptacion al tratamiento, ya sea médica como en la intervencion multidisciplinaria

en salud.

Seglin lo observado a través de las entrevistas es posible inferir que los
factores de riesgo interfieren de manera directa en la adherencia y el cumplimiento de
protocolos establecidos en pacientes que viven con VIH/SIDA, donde el riesgo mayor
se produce cuando esta pacientes se embaraza y la adherencia al tratamiento como al
protocolo de transmision vertical debe ser rigoroso para resguarda al nifio/a que esta

por nacer.

Para el presente analisis, se han divido los factores de riesgos en: aquellos que
son interno de la persona, que puede influir en una mala adherencia al tratamiento,
como en la manera de enfrentar la enfermedad; y nos encontramos con aquellos

factores de riesgo que son externos, adquiridos desde el entorno social donde se

encuentra inserta la mujer que inciden en las circunstancias antes mencionadas.

187



.

Capitulo 4: Analisis de la Investigacién

CRITERIOS

FACTORES DY
RIESGOS

Factores de riesgos

interno

EKactores de riesgos

externos.

ADHERENCIA AL| TRANSMISION - DE
TRATAMIENTO. LA ENFERMEDAD.

niento  de

188



Capitulo 4: Analisis de la Investigacion

A. Factores que Inciden en la Adherencia al Tratamiento
a. Factores internos que inciden en la adherencia al tratamiento.

Al hablar de factores de riesgo internos se hace referencia a todas aquellas
probleméticas internas de las mujeres entrevistadas, relacionadas a la salud mental,
dentro de estos factores nos encontramos, con el consumo problemadtico de alcohol y
drogas, que si bien en la mayoria de los casos entrevistados esto no se encuentra
expresado por las propias entrevistadas, esto se comprueba desde el andlisis obtenido
a través de la revision de las fichas clinicas y antecedentes que se manejan desde el

Policlinico de Inmunologia del Hospital Carlos Van Burén, donde ellas son pacientes.

Dentro de la informacion otorgada por el equipo clinico del hospital a cargo
del programa de VIH/SIDA, se expresa que el consumo de drogas y alcohol inciden
directamente en la asistencia a los controles y en la adaptacién de los casos que
requieren de los medicamentos establecidos para la enfermedad, ya que debido a la
dependencia generada en las mujeres hacia estas sustancias (y en general de todo
consumidor) se disminuye la concentracion asi como también el coeficiente
intelectual, lo cual les impide comprender la importancia del tratamiento, y sus
indicaciones asi como también los riesgos a los cuales se encuentran expuestas al no

seguir las indicaciones de los profesionales.

1_____ e

| ¥ cuando no tomo ando asi (hace gesto de temblor con las manos), como mal tengo que conseguirme
!

. pastillas para poder dormir, de hecho ahora mi mami me convido una pastilla de esa un diazepan, pa

“No, esa cuestion no po, porque todos los dias me tengo que fomar una cerveza, porque ya estoy cono

poder dormir porque esas no las venden sin receta médica o abajo me consigo cualquier cosa, ya sea
- un alprazolam, abajo en el centro. No si hable con el médico y me pregunto, si tomaba le dije yo y que |
no podia dejar de tomar porque me daban crisis de pdnico y me dijo que prefiero que te den crisis de !
panico a que sigai tomando y no me quiso dar ninguna pastilla, asi que ahora cuando valla voy hablar |

con ¢l de nuevo.” (Entrevista N° 21 de Junio 2012)

Otro factor de riesgo interno que se percibe desde las historias de vidas
recabadas en las entrevistas realizadas, investigacién desde las fichas clinicas y
opiniones de relevancia por parte del equipo clinico son los trastornos de
personalidad percibido en algunas mujeres participantes del este proceso

investigativo.
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Dentro de estas problematicas se encuentra el trastorno de Bordelinde y la
Mitomania, detectada previamente por el equipo médico, estas “enfermedades™ se
transforman en un gran problema para la adherencia de las mujeres en el tratamiento,
llevandolas a tener conductas conflictivas en el proceso de adaptacion al mismo
poniendo incluso en riesgo sus vidas, al no tener una adecuada asistencia a los

controles.

Esto se transforma en un problema aun mayor en los equipo clinicos
considerando que los trastornos mentales en su mayoria no son detectados facilmente,
por lo cual las mujeres llegan a sus intervenciones, sin conocer por parte del equipo
de salud estas enfermedades, generando una dificultad para relacionarse con sus
usuarias y lograr en ellas la esperada adherencia al tratamiento. Lo anterior ya que
estos trastornos generan en las mujeres una tergiversacion de la realidad generando
conflictos en los equipos de salud para conocer realmente el contexto en el que se
inserta la paciente y el medio de transmision y sobre todo la real actitud de ésta frente

al tratamiento.

El que se posea un bajo coeficiente intelectual, es otro de los factores de
riesgos detectados, derivado en algunas circunstancias por una escasa escolaridad
que poseen las mujeres entrevistadas. Desde el analisis obtenido en las entrevistas
realizadas a mujeres pacientes del Hospital Carlos Van Buren, se rescata que un gran
numero de mujeres no ha terminado su ensefianza basica o media, coincidiendo en
algunas ocasiones con aquellas mujeres que tendrian una inadecuada adherencia al

tratamiento.

Segun lo observado a través de las entrevistas, es posible deducir que un bajo
coeficiente intelectual dificulta la capacidad para entender las indicaciones medicas
respecto al tratamiento, coincidiendo lo anterior con una percepcion errada del
VIH/SIDA, derivada de una educacion deficiente respecto a diversos teman entre

esos la educacion sexual.

Junto con lo anterior esta problematica tiene influencia en conductas de
riesgos que experimentas algunas mujeres que viven con VIH/SIDA, considerando
que su bajo nivel intelectual, no les permite valorar los riesgos a los cuales se
exponen, especialmente a nivel sexual, dificultando a su vez el asumir las

consecuencias derivadas de los mismos.
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b. Factores externos que inciden en la adherencia al tratamiento

El VIH/SIDA, es una enfermedad como se ha mencionado en reiteras
ocasiones cargada de un estigma social dificil de erradicar, instaurada en la sociedad
desde la ignorancia en cuanto a la tematica. Por ende cuando una persona se le
confirma el diagndstico de VIH/SIDA, se le es dificultoso aceptarlo y por
consecuencia dificil de asimilar su tratamiento, esto se ve incrementado cuando las

redes de apoyo para la persona son escasas.

En relacion a lo anterior es que uno de los factores externos identificados es la
ausencia de redes de apoyo, el cual se determina como un factor preponderante en
como una persona que vive con VIH/SIDA a de llevar su tratamiento, ya sea en la

asistencia a los controles o en el consumo de fairmacos en los casos que se requiere.

Dentro de los casos estudiados algunas de las mujeres entrevistadas no han
realizado la revelacion diagnostica de la enfermedad a sus familiares teniendo como
principal causa el temor a ser discriminadas. En relaciéon a estos casos es que se
infiere que €l no poseer una red de apoyo de importancias para enfrentar la
enfermedad, puede tener como consecuencia una adherencia al tratamiento

conflictiva y de mala adaptacion a este.

A través de los analisis realizados a las entrevistas se infiere que el
ocultamiento de la enfermedad en gran parte de los casos es determinado por temor a
ser discriminadas, teniendo su base en el conocimiento de la percepcién que tiene la
familia respecto al VIH/SIDA, ya que en conversaciones familiares se comenta del
VIH/SIDA como una enfermedad altamente contagiosa relacionadas a conductas
homosexuales y prostitucién. Esto conlleva a potenciar los miedos de las mujeres con
esta enfermedad, llevandolas a ocultar los medicamentos y la asistencia a los
controles, para no ser descubiertas en su diagndstico por lo cual justifican su

inasistencia y la inadecuada toma de los medicamentos.

“El enfirentar la enfermedad lo he hecho sola sin el apoyo de mi familia ya que no conocen
el diagnostico, [...] porque que ellos han hecho comentarios de rechazo diciendo: No, no

Jumes de su cigarro ya que él puede tener SIDA.” (Entrevista N° 4, 6 de Julio 2012)
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B. Factores que Inciden en la Transmision de la Enfermedad

a. Factores internos que inciden en la transmisién de la enfermedad

Desde los anélisis obtenidos de las entrevistas realizadas a mujeres que viven
con VIH/SIDA pacientes del Hospital Carlos Van Burén, se percibe que la autoestima
es un factor preponderante, en como ellas han adquirido la enfermedad. Ya que el
poseer una autoestima debilitada, puede influir en cémo se enfrenta la vida sexual,

exponiéndose a situaciones riesgosas.

Esto debilidad en su autoestima es derivada de la vulnerabilidad que ha sido
victima la mujer lo cual tiene como consecuencia una carencia emocional que les
impide ser capaces de exigir el uso del preservativo por miedo al abandono de sus

parejas.

“él no me quiso tanio como yo lo quise a él, le aguanté muchas cosas, soporté muchas
- humillaciones, de repente yo no queria tener relaciones con él y él me obligaba a tenerlas, de
repente le decia cuidate con preservativos, si tit me queri cuidate, me difo “no es que ti después te
vas a ir con otro” “'no es que ti no queri estar conmigo”, y ahi fue cuando yo le dije ya no nos
cuidemos mds para poder estar juntos y ahi fue cuando yo me contagié. Y fue como lo peor que

pude haber hecho aparte de otras cosas que no debi haber hecho.” (Entrevista N° 10, 26 de Julio

La autoestima es forjada desde los inicios del ser humano, el cual se construye
por medio de interacciones tanto familiares como sociales que van realizando las
personas en el transcurso de sus vidas. Desde la entrevista se puede percibir que
aquellos casos, en que las relaciones familiares se han desarrollado de manera
disfuncional se observan personalidades carentes de autoestima, lo cual ha tenido
entre sus consecuencias, la bisqueda de parejas conflictivas, con quienes se genera
una relacion de dependencia que les impiden ver que estan siendo vulneradas como
mujer, donde el miedo de que su pareja las deje, las lleva a contraer la enfermedad
aun conociendo el previo diagnostico de sus parejas, siendo consientes de los riesgo

que pueden tener para su propia salud.

Esta autoestima disminuida tiene como consecuencia en algunas mujeres la

depresion una vez enteradas de su diagnostico positivo de VIH/SIDA, especialmente

192



Capitulo 4: Analisis de la Investigacion

en aquellos casos en donde las mujeres no pueden entender porque han adquirido la
enfermedad, percibiéndola ademas como una enfermedad mortal la cual no le
permitird ver crecer a sus hijos y en aquellos casos de confirmacion durante el

embarazo, el temor porque sus hijos sean VIH positivos.

b. Factores externos que inciden en la transmision de la enfermedad

Con el anterior andlisis respecto a la autoestima debilitada, se percibe que una
de las consecuencias de ésta, en gran parte de las mujeres es la violencia
intrafamiliar (VIF) en alguna etapa de sus vidas, lo que potencia aun mas el
debilitamiento de la autoestima. Por otra parte el VIF se constituye como uno de los
factores preponderantes en como ellas han adquirido la enfermedad y como se

protegen para no transmitirla a otros.

La violencia intrafamiliar ejercida hacia la mujer por parte de su pareja, lleva
a esta a un estado vulnerable, creando una dependencia con su agresor debido a que
su autoestima se encuentra menoscabada por los golpes e insulto que recibe, donde la
confianza en si misma se encuentra mermada, siendo capaz de aguantar lo que fuese

para que no terminar la relacion, incluso poniendo en riesgo su propia salud.

Otro de los factores de riesgo que inciden en la transmision de la enfermedad
en mujeres que viven con VIH/SIDA, dice relacion con las conductas sexuales de
riesgos de la pareja, que exponen a la mujer a contraer la enfermedad. Ya que la
despreocupacion por parte de la pareja, en cuanto a adquirir una enfermedad de
transmision sexual a través de la infidelidad u otras conductas, les hace incurrir en
conductas de riesgo que tiene como consecuencia la transmision de diversas

enfermedades de transmision sexual.

Se percibe desde las entrevistas realizadas que un numero importante de
mujeres adquirié el VIH/SIDA a través de sus parejas, las cuales habian incurrido en
conductas sexuales de riesgo antes y durante su relaciéon. Es importante sefialar que
en estos casos existe una gran concordancia entre los factores de riesgo antes
sefialados que inciden en la transmisiéon de la enfermedad con la autoestima
debilitada a raiz de la violencia ejercida por sus parejas, accediendo incluso — como
se menciono en parrafos anteriores- en algunos caso a tener relaciones sexuales sin

preservativos, lo que conllevo a la transmision del VIH/SIDA.
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CAPITULO V

CONFIGURACION DE PERFILES
DE RIESGOS EN LA ADHERENCIA
AL TRATAMIENTO

En relacion a los analisis anteriores, se configuran los perfiles de riesgos de
las mujeres que viven con VIH/SIDA, usuarias del Hospital Carlos Van Buren, en

cuanto a la adherencia que presentan frente a su tratamiento.

Para la configuracion del mismo, se incluyeron todas las variables analizadas
en el capitulo anterior, entregando como resultado la presencia de tres tipos de

adherencia:

Por una parte se presenta el perfil adherente, el cual dice relacion con una

vision favorable de las diversas variables analizadas.

Un segundo perfil obtenido es el denominado, como no adherente, el cual se

termina a través de una vision negativa, en relacion a las variables analizadas.

Y por tltimo se presenta el tercer perfil denominado adherencia ciclica, el
cual se relaciona con aquellas mujeres que presentan una posicion conflictiva y

discordante frente a las variables analizadas.
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Capitulo 5: Configuracion de Perfiles de Riesgo en la Adherencia al Tratamiento.

A. Perfil Adherente de Mujeres Viviendo con VIH/SIDA Usuarias del
Hospital Carlos Van Buren

++ Definicién del Perfil:
Se entendera por perfil adherente a toda mujer que entienda y responsa de

manera adecuada a las indicaciones médicas.

% Conductas asociadas al Perfil: Se refiere a las acciones y actitudes de las

mujeres que viven con VIH/SIDA segin los criterios de analisis.

= Mantiene conductas de apego con sus hijos desde el embarazo y posteriormente en

la crianza.
=  Antepone la maternidad como motivo preponderante para el cuidado de su salud.
= Mantiene discurso positivo respecto a su entorno familiar.
= Cuenta con redes de apoyo con conocimiento del diagnostico.
= Comprende la enfermedad del VIH/SIDA como una enfermedad cronica

= Acepta las intervenciones médicas y farmacologicas a pesar de los efectos

secundarios de la intervencion.
= Mantiene una actitud de confianza hacia el equipo de salud.
* Mantiene una vida activa socialmente externa al hogar.

= No se perciben consumo problematico de drogas licitas o ilicitas.
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B. Perfil No Adherente de Mujeres Viviendo con VIH/SIDA Usuarias del
Hospital Carlos Van Buren

% Definicién del Perfil:
Se entendera por perfil no adherente a toda mujer que no entienda ni responda de

manera adecuada a las indicaciones médicas.

% Conductas asociadas al Perfil: Se refiere a las acciones y actitudes de

las mujeres que viven con VIH/SIDA segiin los criterios de analisis.

= Mantiene discurso de rechazo hacia el hijo que esta por nacer.

* No asiste a controles prenatales durante el periodo de embarazo.

= Se desliga del cuidado de sus hijos, estando estos al cuidado de terceros.

=  Mantiene relaciones familiares conflictivas desde la infancia y/o adolescencia.
= No cuenta con redes de apoyo con conocimiento del diagnéstico.

= Asimila la enfermedad del VIH/SIDA como una enfermedad mortal

= No acepta intervenciones médicas y farmacologicas sefialando los efectos

secundarios como causas.
= Mantiene conducta evasiva frente a los diversos sucesos conflictivos en su vida.
* Mantiene una actitud distante y conflictiva hacia el equipo de salud.
= No cuenta con actividades sociales externas al hogar
= Se perciben consumo problematico de drogas licitas o ilicitas.

= Enfermedades de Salud Mental anteriores al Diagnastico de VIH/SIDA.

C. Perfil de Adherencia Ciclica de Mujeres Viviendo con VIH/SIDA
Usuarias del Hospital Carlos Van Buren

% Definicion del Perfil:
Se entenderd por perfil de adherencia Ciclica a toda mujer que entienda las

indicaciones médicas e inicien un tratamiento, sin embargo por factores internos o

externos tienden a desertar del mismo volviendo a €l en situaciones de deterioro en la
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salud, desertando una vez alcanzada la estabilidad Fisica o emocional.

< Conductas asociadas al Perfil: Se refiere a las acciones y actitudes de
las mujeres que viven con VIH/SIDA segiin los criterios de analisis.
= Sostiene discurso de apego ante los hijos sin embargo, delegan el cuidado a
terceros
= Visualiza la enfermedad como un impedimento para desarrollar sus roles

maternales
= Relaciones familiares conflictivas anterior al Diagnéstico.

= (Cuenta con redes de apoyo con conocimiento del diagnéstico sin embargo la

revelacion no se realiza de manera voluntaria.
=  Mantiene conductas evasivas frente a los conflictos.
®  Visualiza la enfermedad del VIH/SIDA como una enfermedad mortal.

= Acepta las intervenciones médicas y farmacoldgicas solo en situaciones de

deterioro de la salud sin embargo tras una estabilizacion deserta del tratamiento.

® Mantiene una percepcion utilitarista del equipo de clinico, al visualizarlo solo

como un mecanismo de estabilizacién de salud fisica.
= No cuenta con actividades sociales externas al hogar

= Se perciben consumo problematico de drogas licitas o ilicitas anterior al

diagnéstico y posterior a éste.

* Violencia Intra Familiar en la pareja.
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CAPITULO VI

CONCLUSIONES

A. Conclusiones metodologicas

La presente investigacién se enmarca bajo el enfoque de metodologia
cualitativa, la cual constituye “Un estrategia de investigacién fundamentada en una
depurada y rigurosa descripcién contextual del evento, conducta o situacién que
garantice la maxima objetividad en la captacién de la realidad, siempre compleja y
preserve la espontanea continuidad temporal que le es inherente, con el fin de que la
correspondiente recogida sistematica de datos, categdricos por naturaleza, posibilite
un andlisis (exploratorio, de reduccion de datos, de toma de decisiones, evaluativo,
etc.) que de lugar a la obtencion de conocimiento valido con suficiente potencia
explicativa, acorde en cualquier caso, con el objetivo planteado y los descriptores o

indicadores a los que se tuviera acceso”

La metodologia de investigacion cualitativa utilizada para este estudio fue
pertinente, ya que esta a través de su caracter exploratorio y descriptivo, permitio
conocer mas detalladamente la realidad concreta de quienes fueron objeto de analisis
para este estudio (mujeres que viven con VIH/SIDA, pacientes del Hospital Carlos
Van Buren), de esta manera se obtienen datos fidedignos, que conlleva a la obtencion
de resultados desde las experiencias y vivencias que permiten la configuracion de
Perfiles de riesgo en la transmision del VIH/SIDA en mujeres y la adherencia al

tratamiento.

Para fines de este estudio, el método de seleccién de muestra, fue a través del
caso tipico ideal, que permitié escoger informantes claves para la investigacion, las
cuales fueron elegidas a través de la opinién vertida del equipo clinico del programa
de VIH, del Hospital Carlos Van Buren. Esto fue trascendental ya que se escogid
caracteristicas preponderantes de mujeres que pudieran configurarse en torno a los

perfiles requeridos.

En cuanto a las técnicas de recolecciéon de datos se concluyen como las

apropiadas para alcanzar los objetivos propuesto en la investigacion. Para la
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recoleccion de datos se utilizo: andlisis documental: que consistié en el analisis
cavado de las fichas clinicas de las mujeres que fueron objeto del presente estudio,
el que permitié contrastar informacion obtenida a través de la entrevistas realizadas a
las pacientes, que algunos casos poseen un discurso discordante entorno a su
enfermedad y como la enfrentan, otra de las técnicas utilizadas fue la entrevista en
profundidad: esta permite registrar la informacion tal y como es expresada, verbal y
no verbalmente, por las personas involucradas, lo cual nos permitié acceder al
conocimiento, acabo de la realidad social en la que se encuentran las mujeres que

fueron objeto de analisis para este estudio.

Respecto a los resultados del presente estudio, tendientes a la configuracion de
perfiles de riesgo en la transmisién del VIH/SIDA 'y la adherencia al tratamiento, en
mujeres que viven con VIH/SIDA, de Hospital Carlos Van Buren, se realizo en base a
la triangulacién de informaci6n, donde se pudo contar con los aportes profesionales
del equipo de salud del Hospital Carlos Van Buren, el andlisis a las fichas clinicas de
las paciente y por Gltimo la informacién recopilada a través de la entrevista en

profundidad al objeto de estudio de esta investigacion.

Estas instancias permitieron verificar que la informacion recabada y analizada
es concordante con la configuracién de perfiles de riesgo en la transmision del
VIH/SIDA vy la adherencia al tratamiento en mujeres que viven con VIH/SIDA, del
Hospital Carlos Van Buren, propuesto por las alumnas seminarista, respondiendo asi
a los requerimiento desde el policlinico de inmunologia del Hospital Carlos Van
Buren, permitiendo a través de estos perfiles generar mecanismo que permitan

mejorar la atencién y adherencia al tratamiento en personas que viven con
VIH/SIDA.

Se concluye que tanto los métodos de recoleccion de datos, como la seleccion
de la muestra de este estudio, fueron los pertinentes, pudiendo de esta manera cumplir

a cabalidad los objetivos propuesto para esta investigacion.

B. Conclusiones Tematicas

En consideracion con los aportes recogidos a través del marco de referencia y

la informacion recopilada por medio de los analisis es posible concluir lo siguiente:

a. Respecto al VIH/SIDA, esta ha sido una pandemia que ha generado alertas a

nivel mundial y nacional por su répida propagacién y dificil control, ya que su
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transmision se realiza mayoritariamente por medio de conductas sexuales riesgosas,
por lo cual el control de la misma depende de la conciencia que se genere en las

personas respecto a los cuidados en la propia sexualidad y en el cuidado con el otro.

Si bien en torno a esta tematica se han presentado avances cientificos en
cuanto a los métodos de control y prevenciéon de la transmision, que han permitido
desacelerar las tasas de muerte a causa del SIDA, esto aun no permite vislumbrar una
erradicacion total del virus considerando que aun no se ha logrado una sensibilizacion
total, por parte de los gobiernos y entidades a cargo del control de la enfermedad,

hacia la poblacion que las incentive a resguardarse de la enfermedad.

Por otra parte, si se considera que los principales métodos de resguardo contra
la transmisién, consensuados internacionalmente y en instituciones locales, se
relacionan principalmente: a la toma del test de Elisa, el uso del preservativo y la
abstinencia sexual, es posible entender la dificultad para controlar la enfermedad
considerando que todos ellos se encuentran mermados por un machismo que se ha
erradicado paulatinamente, pero que aun se encuentra presente en la sociedad chilena.
Por cuanto las mujeres, nuevo grupo en riesgo, se ve en desmedro de estos métodos
de proteccién, debido al temor y las vulneraciones sociales a las que ha sido

sometida, subyugédndola a la dominacién masculina.

Lo anterior se visualiza en la dificultad expresada por algunas mujeres de este
estudio quienes sefialaron, haber sido victimas de violencia sexual, incapacitandolas
de exigir el uso de preservativo lo cual las indujo a contraer la enfermedad. Estas
mujeres se reconocen mayoritariamente en grupos vulnerables econémicamente lo

cual genera dependencia de estas hacia sus parejas.

Sin embargo estas dependencias no solo se relacionan al ambito econémico
sino también a lo emocional, visualizando a lo largo de esta investigacion una
correlacién entre una dependencia emocional derivada de situaciones de vida
conflictivas con una baja autoestima, que derivan en un poco capacidad para salirse
de los circulos de violencia a las que estan sometidas y por ende a la exigencia de

respeto y cuidado por parte de la pareja.

b. En lo que se refiere a la Intervencién en Salud, en base a lo investigado y a
la experiencia como equipo seminarista en el Hospital Carlos Van Buren, es posible
determinar que las intervenciones en cuanto al VIH/SIDA, se abordan préacticamente
a través de una mirada biomédicas, por medio de las guias clinicas que poco abordan

las tematicas sociales, emocionales y psicolégicas relacionadas a la enfermedad.
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Quedando a disposicién de cada profesional enfrentar estas tematicas con los y las

usuarias del programa.

Por otra parte a través de la investigacion y los andlisis recopilados, se infiere
una correlacion entre la opinién generada en las mujeres del programa respecto a los
profesionales que las atienden, con la adherencia de estas al tratamiento, resaltando su
calidad humana al momento de revelar el diagndstico como en el posterior
seguimiento, considerdndolo por parte de ellas como un factor que facilitdé una mirada
positiva respecto a la enfermedad. Esto se relaciona con lo sefialado en el parrafo
anterior, ya que por parte del equipo de salud del Policlinico de inmunologia, se
reconoce la necesidad de identificar los factores de riesgos en las mujeres y
adentrarse en sus historias personales para facilitar el raport entre los profesionales y

las usuarias que viven con VIH/SIDA.

Por ultimo se reconoce la necesidad de generar iniciativas de atencion
abocadas directamente a las necesidades de las mujeres como sujetos de intervencion,
considerando que en su mayoria estas son mujeres que adquirieron la enfermedad a

causa de sus parejas estables lo cual, afecta aun mas su autoimagen y autoconfianza.

e En consideracion a lo observado respecto al eje Maternidad y VIH/SIDA, se
declara que el conocer por partes de las mujeres su estado serologico, conlleva a un
mundo de miedo, frustraciones y desesperanzas que en gran parte de los casos son
superadas por el amor a sus hijos, quienes seglin se declara en los analisis son un gran
motivante para desarrollar un pensamiento positivo y equilibrado respecto a su

diagnéstico de VIH/SIDA.

A lo largo de este proceso investigativo es posible determinar que si bien
existen mujeres que en algiin momento vivieron un proceso conflictivo respecto a su
maternidad, luego del nacimiento de sus hijos y frente a la posibilidad de transmitirles
la enfermedad, se genera en ellas un sentimiento de apego, que favorece la aceptacion
del protocolo para le prevencion de la transmisién vertical como mecanismo para
salvaguardar la salud de sus hijos. Si bien no existen teorias respecto a la relacion,
apego y cumplimiento de protocolo, por medio de este proceso investigativo se

observa una alta incidencia entre estas variables.

Por otra parte, en lo referente a ser madres con un diagnédstico positivo previo,
se observan avances cientificos que han disminuido la incidencia de la transmision
del VIH/SIDA de madre a hijo, lo cual ha influido en que poco a poco las mujeres

decidan ser madres aun con el conocimiento de su diagndstico, sin embargo aun se
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percibe temor en sus discursos, lo cual indica desconocimiento por parte de la
poblacién respecto a estos avances, ya que en su mayoria ellas anulan la posibilidad

de volver a ser madres, considerandolo como un acto irresponsable de su parte.

Cabe destacar que gran parte del andlisis referente a este tema se constituye
con los aportes de la informacion recopilada en las entrevistas, ya que existe escasa
informacion respecto a la maternidad y el VIH/SIDA, siendo estéd relacionada en su
mayoria al aspecto clinico de la maternidad en VIH/SIDA, no asi a los factores

psicologicos que conlleva enfrentar este estado junto a un diagndstico positivo.

C. Conclusiones en torno al Trabajo Social

Mediante la presente investigacion se pudo constatar que el VIH/SIDA, se ha
transformado en un problema de salud publica, considerando el gran impacto que ha
tenido en la poblacién, por cuanto se presenta como una enfermedad transversal,
tocando varios ambitos del ser humano: Fisico, emocional y su interaccién con la
sociedad, lo que la ha ido transformando en una enfermedad de caracter

biopsicosocial.

Como se menciono en el apartado anterior, la tematica del VIH/SIDA ha
tenido gran avance en el mejoramiento de la calidad de vida de la persona que vive
con esta enfermedad, siendo estos aportes relacionados a un enfoque médico.
Actualmente nos encontramos con terapias antirretrovirales de gran eficacia donde
son utilizadas drogas de ultima generacion que han hecho cambiar al VIH/SIDA

desde una enfermedad mortal hacia una enfermedad crénica de larga duracion.

Si bien entorno a la tematica del VIH/SIDA, se han generado politicas
publicas orientada a la proteccion de los Derechos de personas que tiene la
enfermedad, como la ley 19779, la cual establece, la prevencion, diagnostico, control
y tratamiento del VIH/SIDA, pudiendo de esta manera facilitar los procesos de
enfrentamiento a personas que han sido notificadas. Sin embargo, nos encontramos
aun en deuda, con respecto a acciones orientadas a intervenir en aquellos factores

psicosociales influyentes en el ser humano.

Esta situacién hace del Trabajo Social una profesién necesaria en el proceso
de intervencién hacia las mujeres que viven con VIH/SIDA, considerando sus
conocimientos en el drea de la casuistica, que permite como profesional adentrarse en

las historias de cada mujer y de esta manera comprender sus reacciones en el presente
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e intervenir sobre aquellos factores que pudieran incidir hacia la adaptacion del
proceso del enfrentamiento de la enfermedad, como asi también incidir en una
adherencia a los protocolo de prevencién de la transmisién vertical, como a la

adherencia al propio tratamiento.

Por otra parte esta profesion cuenta con conocimiento en 4dreas familiares
como recursos para intervenir en el proceso de revelacion diagnostica de la mujer
hacia su familia, o en la blsqueda de redes de apoyo que les permitan sostener un

diagnostico como el VIH/SIDA.

En cuanto a las acciones profesionales observadas en el Hospital Carlos Van
Buren, se observan un trabajo abocado a la atencion de probleméticas sociales, que
afectan a las personas que viven con esta enfermedad, a través de la libre demanda de

los usuarios.

Considerando que la poblacion vulnerable a adquirirla es aquella en
condiciones econdmicas deficitarias, es que la mayor demanda hacia su trabajo se
aboca hacia la obtenciébn de ayuda econémica por medio de beneficios
gubernamentales, relacionados principalmente a la discapacidad. Por lo cual en este
sentido, se espera por parte de los usuarios y usuarias, un rol orientador y capacidad

de gestion para la obtencién de recursos que aporten hacia una mejor calidad de vida.

Otra de las demandas relacionadas hacia esta profesion, se relaciona hacia la
busqueda de apoyo principalmente en el caso de las mujeres en el proceso de
revelacion diagndstica, por cuanto, en este sentido el Trabajador (a) Social, evoca sus
conocimientos —mencionado en parrafos anteriores- en torno a la consejeria a fin de
que las usuarias logren por medio de sus recursos personales, enfrentar su diagnostico

con su familia.

Si bien estas acciones, son de gran relevancia para fortalecer la emocionalidad
y estabilidad para enfrentar este diagnostico, aun se observan déficit en los aportes
que se pueden realizar por parte de esta profesion para mejorar la intervenciones en
torno al VIH/SIDA, sin embargo la gran demanda observada durante el proceso de
investigacion en la institucién, provoca que no se logren las instancias para
desempeflar todas las herramientas que se poseen y asi otorgar una intervencion

extendida a lo psicosocial.

Esta situacion de colapso de la profesion en el nivel secundario, se relaciona

principalmente a la amplia demanda (sobre las 800 personas) que tiene el profesional
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en los diversos grupos de usuarios y en sus distintas problematicas, por lo cual el
profesional debe ser capaz de responder a las metas establecidas por organismos
superiores, lo cual resta tiempo preciado para realizar intervenciones mas acuciosas

en torno a una tematica tan demandante como lo es el VIH/SIDA.

A la luz de lo anterior es que los convenios generados con instituciones
docentes con la carrera de trabajo social, se transforman en necesarios para generar
Instancias de conocimiento e investigacion en las areas sociales de esta tematicas, que
como se releva en variadas ocasiones durante el presente Seminario de Titulo, son

€scasas.

Como se menciona con anterioridad existe un déficit en los aportes que puede
realizar la profesién, especialmente en lo que se relaciona a las intervenciones en los
factores psicociales relacionados al VIH/SIDA, de manera mas acabada, en relacion a
lo que hoy en dia se conoce como un nuevo grupo de riesgo como lo es la mujer con
pareja estable, grupo que no ha sido considerado mediante las politicas publicas de

prevencion.

Por cuanto se genera un nuevo espacio para la profesion, considerando la
necesidad de educar a este grupo en relacién, a los riesgos a los cuales estdn
expuestas aun teniendo ellas una conducta sexual “saludable”, por lo cual el
profesional debe adentrarse hacia las politicas pulblicas y aportar desde sus
conocimientos, mecanismos para incentivar la toma del test de ELISA, y empoderar a

este sector frente a la exigencia hacia su pareja del autocuidado.

Por otra parte y seglin lo observado durante la investigacion y a través de la
opinién del equipo de salud del Policlinico de Inmunologia, se refiere un cambio en la
vision respecto a la maternidad en las mujeres que viven con VIH/SIDA,
considerando que hasta hace algunos afios, se inducia a la mujer a desistir de la
posibilidad de ser madre, sin embargo hoy en dia y producto de los avances
cientificos, existe la posibilidad de que las mujeres que lo deseen, puedan satisfacer
esta necesidad emocional y cumplir su deseo de realizarse como madres. Por lo cual
en el campo del trabajo social se abre un nuevo desafio respecto a la masificacién de
esta informacion, concientizando a la mujer respecto a los procedimientos para lograr

una maternidad con el menor de los riesgos para sus hijos.

Es asi como la enfermedad del VIH/SIDA, se transforma en una enfermedad
“multidemandante”, de esta profesion, considerando ademds que asociado al

VIH/SIDA, se presentan una multiplicidad de problematicas sociales internas y
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externas de cada mujer: VIF, consumo problemético de de alcohol y drogas,
embarazos no planificados. Que requieren de la atencién e intervencion de una
profesion que logre generar expectativas de cambio por medio de los recursos

personales de cada usuaria, hacia una mejor calidad de vida.
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Glosario.

Glosario de Término

ARYV: Antirretroviral

AZT: Denominacion medica par la Zidovudina

CONASIDA: Corporacién Nacional del VIH/SIDA.

HCVB: Hospital Carlos Van Buren.

Linfocitos T CD4+: Célula inmunologia afectada por el VIH. CD4+ se
refiere a una proteina especifica que expresa este linfocito y que lo diferencia
de otras células del cuerpo

MINSAL: Ministerio Nacional de Salud

OIRS: Oficina de Informaciéon Reclamos y Sugerencias.

OMS:Organizacion Mundial de Salud.

ONUSIDA: Organizacion de las Naciones Unidas dedicado al VIH/SIDA
PAHO / OPS: Organizacion Panamericana de la Salud.

PCR: Polymerase Chain Reaction (Reaccion de Polimerasa en Cadena).
Procedimiento de laboratorio que permite medir la carga viral de un paciente
con VIH/SIDA siendo parte del proceso de control de la enfermedad.

PVVIH: Pacientes que viven con VIH.

SIDA: Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida.

TAR: Terapia Antirretroviral.

TRITERAPIA: Tratamiento que reciben los pacientes con VIH / SIDA y que
consiste en la dispensacién de tres medicamentos para tratar en forma
eficiente la enfermedad. Se usan tres firmacos porque segin la evidencia
cientifica, asi se reduce la probabilidad de que el virus mute y la enfermedad
se salga de control.

VIH: Virus de la Inmunodeficiencia Humana.
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MINISTERIO DE SALUD

SERVICIO DE SALUD

VALPARAISO - SAN ANTONIO
HOSPITAL CARLOS VAN BUREN
CONSULTORIO DE ESPECIALIDADES
POLICLINICO DE INMUNOLOGIA

PROTOCOLO PARA SERUOLOGIA VIH

1. A los pacientes provenientes de la atencion abierta , de la atencion cerrada, Centro
de Sangre ,que se les solicite ¢l examen Elisa para VIH, se les hara consejeria PRE-
Test y se tomara consentimiento por escrito de acuerdo a Ley 19.779.

S8

El punto anterior es absoluta responsabilidad del Profesional que solicita el examen.

Lo

El Examen Elisa para VIH deberd solicitarse a través del “"FORMULARIO
ENVIO MUESTRA VIH"”., Este formulario fue enviado via Correo Electrdnico a
todo el Hospital el dia 25 de septiembre de 2008 por la Jefa de Laboratorio.

Los datos solicitados en el formulario, deberdn ser obtenidos del carnet de
Identidad del paciente.No se debe confeccionar un codigo, sin tener el rut a la
vista, asegurandose que pertenece a la persona .lLa confeccidn del codigo, se
hara de la siguiente manera: Las iniciales del primer nombre y de los dos
apellidos, seguido de la fecha de nacimiento y los tres ultimos nimeros del
carnet de identidad mas el digito verificador (Ej: ASC230168782-3). (Ver
anexo)

En el caso de paciente con un apellido compucsto, se registrard la primera letra.
EJl: Ramon Santa Maria Cruz (RSC)

En el caso de pacientes extranjeros, sin carnet de identidad chileno, se registran,
las iniciales del nombre y apellido y la fecha de nacimiento solamente,

indicando como observacién que la persona es extranjera

4. Los resultados del test Elisa para VIH permanecerdan en sobre sellado en secretaria
del Laboratorio, debiendo ser retirados cn horario héabil exclusivamente por los
estafetas o técnicos paramédicos de los servicios seguin procedencia.

5. El resultado del examen por ningin metivo se entregard al paciente ni a familiar
aun cuando este sea funcionario de este hospital u otra dependencia del drea salud.

6. Cuando el resultado del test de Elisa para VIH sc encuentre en Proceso. deberd ser
informado al paciente exclusivamente por ¢l médico o profesional que solicitod el
examen, pero no podra decirle que estd positivo, puesto que aun falta la
confirmacion del ISP.

7. Si el resultado del test de Elisa para VIH se¢ cncuentra Negativo, debera ser
informado al paciente exclusivamente por ¢l médico o profesional que solicité el
examen con Consejeria Post Test.
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8. El resultado de la confirmacién ISP (Positivo o Negativo) serd entregado por el
Laboratorio en las mismas condiciones que ¢l Elisa para VIH, es decir en sobre
cerrado. No se entregard ¢l documento de confirmacion [SP (positiva) sin haber
tomado la prueba de identidad,

9. Si la confirmacién es Positiva, ¢l Profesional que solicité el examen es quien deberd
informar el resultado al paciente .con Consejeria pos-Test- v  derivar para
seguimiento en el Policiinico de Inmunologia del HCVB CAE (Sector B oficina N°
7) con las Matronas Katty Zuiiiga o Viviana Marambio.

10.-El Tecnodlogo encargado de Serologia en el laboratorio, enviard una copia de la
confirmacion del ISP al Encargado de Programa VIH/SIDA del SSVSA vy al Poli de
inmunologia (Sector B oficina 7 (datos: Nombre y apellidos del paciente, RUT ,
domicilio, N° de teléfono de contacto, fecha y resultado de la muestra nombre del
profesional que solicitd del examen.,

10. Este documento de confirmacion con los antecedentes debe enviarse en sobre
cerrado.

11. Si el examen se solicita a un paciente duranie la hospitalizaciéon y este es dado de
alta antes de que llegue la confirmacién -del 1SP; el Tecnélogo encargado de
serologia VIH en el laboratorio, cuando reciba la confirmacidn, sera el responsable
de informar al jefe del servicio de donde provino la muestra y de contactar al
paciente para realizar consejeria Post-test y derivar al Poli de Inmunologia CAE
(Sector B oficina N° 7)

12. Todas las acciones realizadas , desde la solicitud del examen, las diferentes
consejerias, la copia del consentimiento informado, la recepeién de los resultados
de los exdmenes (I muestra , confirmacion del ISP, Prueba de identidad) la
confeccién del ENO, la referencia a inmunologia, debe quedar registrado en la ficha
clinica del paciente.
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DERIVACION BEL PACIENTE VIH (POSITIVO)
DESDE LA APS, ETS, CENTRQO DE SANGRE )
LABORATORIOS PRIVADOS HACIA POL! INMUNOLOGIA

1. Al recibir un informe POSITIVO, confirmado por ¢l ISP, el Profesional
encargado se debe asegurar que sc efectud el test de identidad (P1) y mediante

Consejeria informar el resultado, ofrecer Control vy seguimiento en el Programa
VIH/SIDA del HCVB.(Realizar notificacién ENO)

)

Si acepta y su domicilio corresponde al SSVSA, se coordinara la derivacion y
del paciente, solicitando una hora con las Mauronas (Katty Zufiiga o Viviana
Marambio) del Policlinico de Inmunologia del HCVB al TLF: 2204342 (red
MINSAL 324342)

3. Se realiza Interconsulta a! Policlinico de Inmunologia CAE del HCVB
registrando Nombre Apellido y la fecha de ciiacidn otorgada por las matronas
del Policlinico. No se debe registrar el Diagnéstico de VIH (+) para resguardo
de la Confidencialidad, segin Ley 19779.

Valparaiso Junio2009
Equipo VIH/SIDA HCVB
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Anexos

PROTOCOLG PARA SERCLOGIA VIH

Atencidn Abierta CAE
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