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Resumen. Objetivo: Los hombres gay, bisexuales y otros HSH (hombres que
tienen sexo con hombres) y mujeres transgénero jovenes en los EEUU que
viven con VIH, particularmente aquellos que son latinos, tienen bajos indices
de supresion viral. La intervencion wecCare utiliza las redes sociales para
incrementar el compromiso de estos grupos poblacionales hacia su atencion
médica. Método: Utilizamos el enfoque de investigacion participativa basada
en la comunidad para el desarrollo de la intervenciéon y de mensajes teoéricos,
usando las redes sociales, considerando el contexto de cada participante.
Analizamos los elementos y caracteristicas de weCare, los mensajes
enviados por el Educador de Salud Cibernético (ESC) y lecciones aprendidas
para atender las necesidades de participantes latinos que viven con VIH.
Resultados: |dentificamos 6 elementos esenciales, 5 caracteristicas clave,
mensajes efectivos usados y 8 lecciones importantes sobre las relaciones
entre el ESC y las clinicas de VIH, el ESC y los participantes y los
participantes y el sistema de salud. Conclusiones: El uso de las redes
sociales ofrece una plataforma prometedora para mantener la adherencia a
los tratamientos médicos y lograr la supresion viral entre los jovenes latinos
gay, bisexuales y otros HSH y mujeres transgénero que viven con VIH.

Palabras clave: Redes sociales, VIH, Inmigrantes, Supresion viral, Jévenes
HSH/mujeres transgénero.
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Abstract. Objective: Young gay, bisexual, and other MSM (men who have sex
with men) and transgender women in the United States (US) who are living
with HIV, and particularly those who are Latino, have low rates of viral
suppression. The weCare intervention uses social media to increase HIV care
engagement. Method: We used community-based participatory research to
develop the intervention as well as theory-based social media messages
tailored to each participant’s unique context. We analyzed elements and
characteristics of weCare, messages sent by the Cyber Health Educator
(CHE), and lessons learned to meet the needs of Latino participants living with
HIV. Results: We identified 6 core elements, 5 key characteristics, effective
social media messages used in implementation, and 8 important lessons
regarding relationships between the CHE and HIV clinics, the CHE and
participants, and participants and the health system. Conc/usions: Social
media offers a promising platform to retain young Latino gay bisexual and
other MSM and transgender women living with HIV in care and achieve viral
suppression.

Key words: Social media, HIV, Immigrants, Viral suppression, Young
MSM/transgender women.
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1. INTRODUCCION

1.1. Notable desproporcion en infecciones por VIH

En los Estados Unidos (EEUU), mas de un millon de personas vive con el VIH
hoy en dia. EI VIH continta teniendo un impacto desproporcionado en
algunas poblaciones minoritarias, principalmente en hombres jévenes gay y
bisexuales y otros hombres que tienen sexo con hombres (HSH) y jovenes
mujeres transgénero de minorias raciales y étnicas. El nimero de infecciones
que sigue ocurriendo anualmente es de alrededor de 40,000 (Centers for
Disease Control and Prevention, 2019).
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En el 2017 los hombres jovenes gay y bisexuales y otros HSH constituyeron el
70% de todos los nuevos diagnésticos de VIH en los EEUU, siendo el indice de
infecciones entre HSH 44 veces mayor que el de otros hombres. En cuanto a
mujeres transgénero, el CDC en los EEUU estim6 que en el 2017 el porcentaje
de personas transgénero diagnosticadas con VIH fue 3 veces mayor que el
del promedio nacional, y en el 2019, 14% de mujeres transgénero vivian con
VIH, con una prevalencia de 44% en mujeres transgénero afroamericanas,
26% latinas y 7% de raza blanca (Becasen, Denard, Mullins, Higa, & Sipe,
2018).

Las infecciones anuales por VIH en algunos grupos poblaciones se han
mantenido estables en anos recientes. Sin embargo, se ha producido un
incremento de infecciones en latinos y en jovenes de 25 a 34 anos (CDC,
2019). Ademas, en el 2017, jovenes entre 13 a 24 aios constituyeron el 21%
de los nuevos diagnoésticos por VIH en los EEUU (CDC, 2019).

Estas tendencias nacionales se mantienen en el sur de los EEUU, conocido
ahora como el nuevo epicentro de casos de VIH en los EEUU. Por ejemplo, en
Carolina del Norte, los HSH representaron el 77% de todos los nuevos
diagnoésticos por VIH en hombres adolescentes y adultos. Los indices de HSH
latinos y afroamericanos constituyen casi ocho y tres veces,
respectivamente, los indices en HSH blancos (North Carolina HIV/STD
Surveillance Unit, 2019).

1.2. Bajo indice de Compromiso con la Atencion a la Salud

Una de las varias herramientas utilizadas para contribuir a la eliminacion de
la epidemia del VIH es el mantenimiento de supresion viral para prevenir la
transmisioén. Una persona que ha alcanzado una carga viral indetectable -
como consecuencia de la adherencia a su tratamiento antirretroviral que
evita la replicacion del VIH - no es capaz de transmitir el virus a sus parejas

sexuales (Tanner et al., 2014).
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En EEUU, en comparaciéon con todas las personas que viven con VIH, los
jovenes tienen los mas bajos indices de supresion viral. Se estima que
alrededor de la mitad de jovenes entre 13 a 24 ailos que viven con VIH estan
enterados de su condicion de VIH positivos; es el grupo poblacional que tiene
menos probabilidades de ser vinculado con servicios de atencion de salud
(Centers for Disease Control and Prevention, 2019). De cada 100 jévenes con
VIH, 43 reciben algun tipo de tratamiento médico, 31 se mantienen en
tratamiento y 30 alcanzan supresion viral. En comparacion, por cada 100
personas en general que viven con VIH, 64 reciben algun tipo de tratamiento,
49 se mantienen en tratamiento y 53 alcanzan supresion viral (Tanner et al.,
2014). Los indices de supresion viral en HSH, particularmente aquellos
pertenecientes a minorias raciales y étnicas, también son menores en
comparacion con otros grupos (Buchacz et al., 2018; Crepaz et al., 2020;

Sweeney y Vanable, 2016).

Algunos de los factores asociados con la ausencia de compromiso en el auto-
monitoreo de la salud de aquellos que viven con VIH son: la falta de seguro de
salud, enfermedades mentales, uso de sustancias, estigma por vivir con VIH,
inestabilidad de vivienda, asi como discriminacién y marginalizacion (Relf et
al., 2019; Rosen et al., 2019; Sweeney & Vanable, 2016).

A pesar de los avances en el diagnéstico, tratamiento e intervenciones
conductuales del VIH desarrolladas para incrementar adherencia al
tratamiento antirretroviral, sigue existiendo una gran necesidad de
intervenciones innovadoras para mejorar la calidad de vida y salud en
jovenes gay y bisexuales y otros HSH y mujeres transgénero de diversas
razas y grupos étnicos que viven con VIH. En particular, existe una carencia
de intervenciones disefiadas para promover el compromiso con la atencion
médica entre los jovenes gay y bisexuales y otros HSH y mujeres transgénero

latinos que son VIH positivos.
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1.3. Alto indice de uso de redes sociales en jovenes

Los jovenes HSH y las mujeres transgénero hacen uso de las redes sociales
en gran medida, lo cual las convierte en potenciales efectivas herramientas
para la educacion, prevencion y tratamiento de VIH, especialmente por ser
estas redes sociales masivamente disponibles, instantaneas, y de reducido

costo o gratuitas (Pew Research Center, 2019; Sun et al., 2015).

1.4. La intervencion weCare

La intervencion wecCare fue desarrollada para incrementar el compromiso de
los participantes hacia su atencion médica usando las redes sociales, tales
como Facebook Messenger, mensajeria de textos y aplicaciones moviles
(“apps”) disehadas para interacciones sociales y sexuales (e.g., Grindr, A4A
Radar, Jack’d, Scruff, y badoo). weCare esta basada en las interacciones en
estas redes sociales entre los participantes y el educador de salud
cibernético (ESC) y fue desarrollada con el fin de contribuir a fomentar el
compromiso hacia a la atencion médica y mejorar la salud y calidad de vida
de hombres gay, bisexuales y otros HSH y mujeres transgénero de diversas
razas y grupos étnicos entre las edades de 16 y 34 que han sido
recientemente diagnosticados con VIH, no han iniciado su tratamiento de
VIH, han discontinuado su tratamiento de VIH o no han alcanzado o han
perdido la supresion viral. weCare es bilingue en inglés y espanol por lo que
incluye a jovenes latinos gay, bisexuales, y otros HSH y mujeres transgénero
que viven con VIH. Las metas de weCare son reducir el nUumero de
inasistencias de los participantes a sus citas médicas para el tratamiento de
VIH y adherencia a su terapia antirretroviral, los cuales son factores

determinantes para la supresion viral.

Nuestra finalidad en este manuscrito es describir el proceso utilizado por
weCare para satisfacer las necesidades de los jovenes gay, bisexuales y
otros hombres que tienen sexo con hombres y mujeres transgénero latinos

que viven con VIH.

Ehquidad International Welfare Policies and Social Work Journal N° 15 /January 2021 e- ISSN 2386-4915

213



Jorge Alonzo, Lili Mann-Jackson, JesUs Garcia, Amanda E. Tanner y Scott D. Rhodes

2. METODOS
2.1. Descripcion de la intervencion

La intervencion weCare tiene como objetivo ayudar a los jovenes que viven
con VIH a mantener la adherencia y retencion a sus respectivos tratamientos
médicos a través del compromiso personal hacia su salud y de esta manera
lograr suprimir su carga viral. Estos individuos generalmente son parte de
comunidades desatendidas y marginadas y carentes de servicios sanitarios
adecuados, incluyendo la falta de seguro médico.

Para comunicarse con cada participante, el ESC utiliza una combinacién de
redes sociales, tales como Facebook Messenger, mensajes de texto y
mensajes instantaneos en apps, de acuerdo a la preferencia de cada
participante, a través de mensajes de base teérica. weCare fue implementada
en Carolina del Norte, EEUU, en dos clinicas regionales de enfermedades

infecciosas por un periodo de 12 meses.

2.2. Procesos Utilizados para Desarrollar el Proyecto
2.2.1. Investigacion Participativa Basada en la Comunidad

weCare fue creada y desarrollada utilizando el enfoque de investigacion
participativa basada en la comunidad (CBPR por sus siglas en inglés). Este
enfoque tiene como objetivo la participacion de miembros de la comunidad en
las investigaciones, principalmente aquellos afectados por el asunto que es
motivo de la investigacion. CBPR da relevancia, autoria, y poder de decision
equitativos a representantes de organizaciones, miembros comunitarios e
investigadores académicos, durante todas las etapas de la investigacion para
desarrollar intervenciones culturalmente congruentes basadas en las
experiencias y en las redes sociales existentes en la comunidad con el

objetivo de mejorar la salud y el bienestar de dichas comunidades.

2.2.2. Comité Directivo y Asociaciones de Colaboracion

La intervencion wecCare fue guiada por un comité directivo compuesto por
miembros de diferentes razas y grupos étnicos de la comunidad gay y
transgénero local, algunos de los cuales viven con VIH y de representantes
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de organizaciones con las que el equipo de la intervencion establecio
asociaciones de colaboracion, tales proveedores médicos y personal de
clinicas de enfermedades infecciosas: enfermeras, navegadores de
pacientes y trabajadores sociales, ademas de representantes de
organizaciones comunitarias que ofrecen servicio a personas que viven con

VIH y departamentos de salud.

2.2.3. Fundamentos teoricos de weCare

Las interacciones entre el ESC y los participantes estan basadas en la teoria
cognitiva social (Bandura, 1986), la teoria de empoderamiento educativo
(Freire, 1973; Wallerstein, 1994) y ayuda natural (Eng et al., 2009). La teoria
cognitiva social enfatiza la informacion, el dominio de habilidades y el
desarrollo de la auto eficiencia; fortalecimiento de competencia y apoyo
social para producir cambios de comportamiento y accion positiva. De esta
manera, el ESC identifica y asiste con los “vacios de conocimiento” (e.g., lo
que se espera en una cita médica luego de haber sido diagnosticado con
VIH). Si el participante se siente incOmodo, el ESC puede ayudario a hacer
uso de su auto eficiencia identificando y ayudandolo a resolver barreras (e.g.,
la percepcion de que sera juzgado por el personal de la clinica por su
condicion de VIH positivo y maneras para superarla). E| ESC también puede
realizar, de manera informal, un juego de roles con el participante, a través
de las redes sociales, de modo que pueda “practicar” haciendo preguntas
que querria hacerle a su proveedor o los pasos a seguir cuando vaya a la

farmacia para recibir sus medicamentos.

La teoria de empoderamiento educativo presume la transicion desde el
aprendizaje y reflexion critica a la accién. Para lograrlo, el ESC inicia
conversaciones que puedan fomentar conciencia critica en los participantes,
por ejemplo, preguntandoles si tienen algun método eficaz para recordarles

tomar su medicamento todos los dias y a la misma hora.
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En resumen, el ESC utiliza las interacciones con los participantes a través de
las redes sociales para incentivar el compromiso personal que tiene cada uno
de ellos con su salud y su terapia antirretroviral, ofrecerles apoyo y recursos
y desmitificar el proceso de tratamiento de VIH que para la mayoria puede

parecer un obstaculo infranqueable.

3. MENSAJES DE BASE TEORICA

El ESC, basado en las preferencias de cada participante, utiliza una
combinacion de redes sociales o apps para comunicarse con cada uno de los
participantes usando mensajes de base teodrica, los cuales son adaptados de
acuerdo a la situacion y necesidades de cada uno de los participantes
utilizando como base las teorias cognitivas social y de empoderamiento
educativo. Estos mensajes, como mencionamos previamente, fueron
desarrollados y perfeccionados en asociacion con el comité directivo. Cada
mensaje es personalizado considerando el contexto y circunstancias de cada
participante (e.g., edad, periodo de tiempo desde que fue diagnosticado(a) y
retos o dificultades [e.g., consejos respecto a acciones para tomar cuando su
pareja es seronegativa o respecto a riesgos y precauciones relacionadas con
actividades sexuales]). Los mensajes iniciados por el ESC generalmente
terminan en una pregunta para asegurarse de que la conversacion no sea
discontinuada inmediatamente y para que el vinculo con el participante se
fortalezca. ElI ESC también hace uso de “emojis”, cuando corresponde, para

transmitir sentimientos, como parte del mensaje.

3.1. Rol del educador de salud cibernético (ESC)

El ESC tiene varios roles y responsabilidades en la implementacion de la
intervencion. El utiliza las redes sociales para comunicarse con cada
participante para recordarles asistir a sus citas; ayudarles a hacer su cita
médica nuevamente si no pudieron asistir a ella; recordarles ir a la farmacia a
recoger sus medicinas; recordarles tomar sus medicinas tal como se las
recetaron; ofrecerles apoyo y planes de contingencia para resolver

problemas y superar barreras relacionados con su atencion médica (e.g.,
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transporte y documentos que tiene que presentar para recibir atencion);
orientarles para navegar el sistema de salud y servicios en la clinica donde
reciben su tratamiento; ayudarles a acceder otros recursos no directamente
relacionados con su condicion de VIH positivos, tales como salud dental y
mental y vivienda y ofrecerles apoyo y recursos para afrontar el estigma y el

temor al rechazo.

Ademas de estas interacciones, el ESC se comunica periédicamente con los
participantes para saludarlos, preguntarles si necesitan algun recurso o
ayuda relacionados con su atencion médica o felicitarlos por asistir a sus
citas, tomar sus medicamentos o haber logrado una carga viral indetectable.
El ESC evita reprochar o reprender a aquellos que no han logrado reducir su
carga viral o a quienes no siguen su terapia antirretroviral como
corresponde. A éstos, los anima y motiva para ayudarlos a comprometerse
con su atencion médica. Adicionalmente, el ESC los saluda con motivo de sus
cumpleanos y fiestas nacionales y los felicita por los logros personales que
los participantes comparten con el ESC. Todo esto contribuye a crear un lazo
de confianza con los participantes, lo cual a su vez contribuye, como
consecuencia de las interacciones entre el ESC y los participantes, a crear y

mantener adherencia a su tratamiento antirretroviral.

Factores tales como similitud en edad, orientacion sexual, idioma y grupo
étnico contribuyeron también al resultado positivo de las interacciones en las
redes sociales del ESC y los participantes. Estas caracteristicas comunes le
permitieron entender mejor las necesidades, inquietudes y prioridades de
ellos y generar un clima de confianza como consecuencia de interacciones
como chequeos peridédicos para saber como estaban y brindar apoyo para

resolver obstaculos relacionados con su atenciéon médica.

Los 8 roles y responsabilidades del ESC estan presentados en la Tabla 1.
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Tabla 1. Roles y responsabilidades del ESC

1) Interactuar con los participantes en las redes sociales preferidas por ellos

2) Establecer una relacion con el participante y fomentar confianza, en persona y a

través de las redes sociales;
3) Apoyar a los participantes sin ser intrusivo;

4) Enviar mensajes a los participantes para chequear como estan y mantener contacto y
evaluar y ayudarles a resolver sus potenciales dificultades o barreras para

mantenerse en su régimen de tratamiento médico;
5) Ofrecer apoyo y recursos para hacer frente al estigma y temor al rechazo;

6) Recordar a los participantes de llevar, a sus citas médicas, preguntas preparadas

para su proveedor, si las tuvieran;
7) Recordar a los participantes de sus citas proximas

8) Hacer seguimiento inmediato con aquellos participantes que no asisten a su cita
médica para averiguar el motivo y para animarlos a hacer otra cita, asi como a

aquellos que si asisten a sus citas, para felicitarlos por cuidar su salud.

Fuente: Elaboracion propia.

3.2. Entrenamiento del ESC

El ESC recibié entrenamiento a través de un manual de entrenamiento de la
intervencion, el cual incluye aprendizaje respecto al uso de los mensajes de
base tedrica y su aplicacion considerando la necesidad particular de cada
participante de acuerdo a su situacion. Los médulos contenidos en el manual
son didacticos e interactivos e incluyen actividades de juegos de roles y
practicas en la creacion y seguimiento de conversaciones usando las redes
sociales. El ESC también recibié informacion y educacion sobre las teorias
cognitiva social y de empoderamiento educativo y la modificacion de
comportamiento como consecuencia de la aplicacion de estas teorias a

través de los mensajes a los participantes.

3.3. Facebook y apps
El ESC usa una combinacion de redes sociales para comunicarse con los
participantes, las cuales incluyen Facebook Messenger, mensajes de texto y

apps. El ESC credé un perfil en cada una de estas redes sociales, en
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colaboracion con el comité directivo. El perfil provee informacion sobre
weCarey describe el rol del ESC y el motivo de su presencia en la app. Todos
los perfiles son bilingliies para incluir a los participantes latinos. EI ESC
también ofrece a cada uno de los participantes la opcion de ser parte de un
grupo secreto y bilingtie de Facebook, el cual es visible solamente para
aquellos participantes que son miembros del grupo. El ESC se encarga de
publicar articulos que contienen informacién relacionada con salud sexual,
incluyendo aquellas referentes a la importancia de conseguir y mantener la
supresion viral, entre otros. ElI ESC también incluye otros temas no
relacionados con VIH para evitar la “fatiga” y la idea de que las vidas de los
participantes giran exclusivamente entorno a su condicién de VIH positivos.
Algunos ejemplos de estos temas son: consejos financieros para adultos
jovenes sobre maneras de usar su dinero de manera responsable, nutricion y
actividades fisicas, entre otros temas. También, a través de este grupo, los
participantes tienen la oportunidad de interactuar unos con otros en un lugar

seguro y aportarse ayuda mutua y reducir la sensacion de estigmatizacion.

3.4. Larelaciéon del ESC y las clinicas

weCare ha sido diseifiada para ser implementada en clinicas u organizaciones
comunitarias que proveen servicios para jéovenes gay, bisexuales y otros HSH
y mujeres transgénero que viven con VIH. Para implementar la intervencién
de manera efectiva, las organizaciones comunitarias deben tener una

conexion sélida o una relacion de trabajo con el tipo de clinica mencionado.

El ESC tuvo como base de operaciones las clinicas donde los participantes
reciben su tratamiento antirretroviral y desde donde implement6é weCare. Le
fue dado un espacio de trabajo desde donde podia reclutar participantes que
llegaban para asistir a sus citas médicas, asi como una computadora con
acceso a los expedientes médicos, lo que le permitia identificar a potenciales
participantes y para identificar, una vez que los participantes fueron
reclutados, a aquellos que asistian a sus citas y a aquellos que no lo hacian.
Se le asign6, también, un teléfono y una computadora o tableta con acceso a

mensajes de texto, Facebook y apps.
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3.5. Reclutamiento e inscripcion de participantes

Para reclutar participantes, el ESC hacia una preseleccion de los pacientes
que llegaban a las clinicas para sus visitas médicas. Cuando un paciente que
cumplia con los criterios de elegibilidad llegaba, una enfermera o un
navegador de pacientes le hacia una breve introduccién del proyecto y le
preguntaba si le gustaria hablar con el ESC para recibir mas informacioén. Si
su respuesta era afirmativa, el ESC se reunia con él/ella, le explicaba el
proyecto con mas detalle y, si el paciente aceptaba participar, lo inscribia

como participante luego de firmar un consentimiento informado.

Los participantes se “graduaban” del programa después de 12 meses si
lograban que su carga viral fuera indetectable y habian aprendido a navegar
el sistema de salud. El ESC dedicaba mas tiempo, después de los 12 meses, a
aquellos que no la habian alcanzado todavia y que generalmente ocurre con
aquellos que acuden a sus citas médicas de manera irregular.

462 participantes han sido inscritos en weCarey 59 (13%) de ellos han sido

jovenes latinos.

3.6. Evaluacion de procesos

Nuestro equipo sustrajo y analizé datos de minutas tomadas en reuniones de
equipo e informes sobre la marcha del estudio y utilizé una técnica de grupo
nominal (Delbecq et al.,, 1986) para identificar y refinar un conjunto de
elementos esenciales y caracteristicas clave de weCare, categorias
especificas de mensajes mandados por el ESC y lecciones aprendidas que

hicieron posible la efectividad de la intervencion.

4. RESULTADOS

4.1. Elementos esenciales y caracteristicas clave

La implementacion de weCare con jovenes HSH y mujeres transgénero
latinos nos permitié identificar elementos y caracteristicas que contribuyeron
al éxito de la intervencion. Catalogamos estos elementos en dos grupos:
aquellos que son esenciales para la efectividad de la intervencion que no
deben ser modificados (elementos esenciales) y aquellos que pueden ser
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adaptados o modificados (caracteristicas clave) (Rhodes et al., 2015). Estos 6
elementos esenciales (e.g., la implementacion de la intervencion es realizada
en asociacion con una clinica o una organizacion comunitaria que provee
servicios a personas que viven con VIH) y 6 caracteristicas clave (e.g., la
intervencion es disenada para HSH y mujeres transgénero entre las edades

de 16 a 34) estan presentados en la Tabla 2.

Tabla 2. Elementos esenciales y caracteristicas claves

ELEMENTOS ESENCIALES

1. Implementacion de la intervencion es realizada en asociacion con una clinica o una
organizacion comunitaria que provee servicios a personas que viven con VIH.

2. Los jovenes gay, bisexuales y otros HSH y mujeres transgénero que viven con VIH son
el objetivo principal.

3. Implementacioén realizada por un educador de salud que refleja la poblacién objetivo
de la intervencion en al menos una de las caracteristicas siguientes: edad,
orientacion sexual o identidad de género y/o raza y grupo étnico.

4. Los participantes pueden escoger la red social que ellos prefieran para comunicarse
con el educador de salud.

5. Las interacciones con los participantes son personalizadas y no automatizadas.

6. Utilizacion de aplicaciones moéviles que los hombres gay, bisexuales y otros HSH y las
mujeres transgénero usan cominmente, en lugar de crear una aplicacion especial.

CARACTERISTICAS CLAVES

1. Laintervencion es disehada para HSH y mujeres transgénero, edades de 16 a 34.

2. Implementada en inglés o espaiol o en ambos idiomas.

3. Utiliza un grupo secreto de Facebook que ofrece informacioén para aquellos que viven
con VIH.

4. Combinacion de diferentes redes sociales o “apps” para interactuar con los
participantes: Facebook Messenger, mensajes de texto, Grindr, A4A Radar, Jack’d,
Scruff, y Badoo

5. Combinacion de interacciones en las redes sociales y en persona entre el educador
de salud y el participante para establecer una relacién de confianza.

Fuente: Elaboracion propia.

4.2. Interacciones entre el ESC y los participantes

El ESC utiliza una variedad de tipos de interacciones con los participantes,
tales como chequeos peridédicos, seguimiento de conversaciones previas,
ayuda relacionada con la superacion de obstaculos relacionados con su
tratamiento médico, recordatorios de citas futuras y recordatorios para
ordenar sus medicamentos en la farmacia, discusion de alternativas, en el
caso de aquellos con problemas de adherencia, para recordar tomarlos (e.g.,

alarmas en sus teléfonos, “pastilleros semanales”), “interacciones de
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refuerzo” para evitar que descuiden su tratamiento, seguimiento inmediato
cuando no acudian a sus citas, asistencia a aquellos que cambiaban de
proveedores médicos por reubicacion en otra localidad y “mensajes de
graduacion” a aquellos que finalizaban su participacion en el estudio.

La Tabla 3 provee ejemplos de mensajes usados por el ESC en sus
interacciones con

los participantes, los cuales fueron adaptados vy

personalizados considerando las circunstancias de cada participante,

usando como base aquellos mensajes de base teérica creados por el comité

directivo.
Tabla 3. Ejemplos de mensajes usados por el ESC
Inscripcion/ iMe dio mucho gusto conocerte hoy! Gracias por agregarme en Facebook,
. por favor avisame si tienes algun problema para acceder a servicios de
Registro
salud.
Gracias por guardar mi nimero y recuerda que no estas solo, el gran
equipo de la clinica te ayudara con este proceso. Hazme saber si hay algo
en lo que te podamos ayudar.
Chequeo Buenos dias, [Nombre del participante] ;Cémo has estado?
regular

Feliz dia, [Nombre del participante] ;Como estas? ;Lista para el fin de
semana?

Seguimiento de
conversaciones
previas

Buenas tardes [Nombre del participante], ;Cémo te va? ¢;Pudiste llamar a
la clinica para hacer tu préxima cita? Me avisas si tienes algun problema.

Gracias por llamarme [Nombre del participante], espero te sirva la
informacion y me alegra que te sientas mejor. Te mandaré un recordatorio
de tu préxima cita un dia antes.

Superando
obstaculos

Para acceder a los servicios de ese centro médico tienes que llenar la
aplicacion de la tarjeta de ayuda; aqui en la clinica te podemos ayudar.

Esta es el numero de la clinica del cardidlogo donde hablan espaiiol: ###
#iHtE ikt avisame cuando hagas tu cita.

[Nombre del participante], ;Podrias pedirle a alguien de tu familia o a un
amigo que te lleve? Recuerda que en la clinica te pueden dar pases de
autobus para tus citas siguientes.

Recordatorio
de cita

Feliz lunes [Nombre del participante] nos vemos mainana a las 9:00 AM. No
olvides traer los documentos que necesitas para la aplicacion del
programa de medicinas.

Hola, ;como estas? Nos vemos maiiana a las 4:15 PM. Recuerda traer
todos tus medicamentos como dijo el doctor. jNos vemos entonces! :-)

Buenos dias [Nombre del participante], recuerda que tienes una cita
manana a las 3:00 PM, {Nos vemos entonces!
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Refuerzo
Motivacion

Me dio mucho gusto verte hoy. Qué bien que pudiste venir a tu cita jsigue
asi!

Gracias por venir a tu cita y muchas felicidades, jme da mucho gusto las
buenas noticias que te dio el medico hoy! (Cuando el participante alcanza
el nivel de indetectable)

Continda asi, lo estas haciendo muy bien [nombre del participante], ME dio
gusto verlos a ti y a tu familia hoy.

Recordatorio
para ir a la
farmacia

Hola [Nombre del participante], jEspero que estés bien, amigo! Me dio
gusto verte. Dime si ya fuiste a la farmacia a recoger tus medicinas, ;o0k?

Citas perdidas

Buenos dias [nombre del participante], ;Cémo estas? Todo bien, espero.
Lastima no pudiste venir a tu cita. ;Hay algo en lo que te pudiera ayudar?

Por favor, no olvides de llamar para hacer otra cita, aqui esta el namero ....
Avisame si necesitas ayudad ;o0k?

Hola dias [nombre del participante], te esperaba en la clinica ;cémo estas?
Por favor llama para hacer otra cita, este es el numero ... Avisame si hay
algo en lo que te pueda ayudar, ;o0k?

Adherencia a
sus medicinas

Hola [nombre del participante], ;Como estas? jEspero que bien! Cuéntame
si estas tomando medicamentos tal como te los recetarongok?

Buenos dias [nombre del participante], ;Cémo vas con tus medicamentos?
¢Los estas tomando todos los dias como te los recet6 el médico?

Feliz viernes [Nombre del participante], ya tomaste tu medicamento hoy.

Buenos dias [Nombre del participante], recuerda tomar tu medicamento.
Avisame cuando lo hagas, ¢0k?

Cambio de | Feliz tarde [Nombre del participante], sya tienes tu primera cita en la

proveedor de | clinica de Ohio?

salud y

seguimiento [Nombre del participante], me da mucho gusto que te haya ido bien en tu
cita médica en tu nueva clinica, sigue yendo a todas tus citas, jqué bien! :-
Hola [Nombre del participante], aqui esta la informacion de la clinica en
Texas: Avisame cuando hagas tu cita.

Mensaje de | Hola [Nombre del participante], aunque no lo creas ha pasado mas de un

graducacion

ano desde que empezaste a participar en el programa weCare. No te
mandare mas mensajes o recordatorios, pero todavia tienes el apoyo del
gran equipo de la clinica, las enfermeras y los médicos. Tienes el # de la
clinica verdad? Fue un PLACER conocerte y gracias por tu participacion,
[Nombre del participante].

Fuente Elaboracion propia.
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4.3. Lecciones aprendidas

Nuestro equipo también identific6 8 maneras para atender mejor las
necesidades de jovenes latinos gay, bisexuales y otros hombres que tienen
sexo con hombres y mujeres transgénero que viven con VIH a través del uso
de las redes sociales. Estas lecciones aprendidas han sido categorizadas

dentro de tres ambitos y estan presentadas en la Tabla 4.

Tabla 4: Lecciones aprendidas para atender mejor las necesidades de jévenes latinos gay,
bisexuales y otros hombres que tienen sexo con hombres y mujeres transgénero que viven
con VIH a través del uso de las redes sociales

| Relacion del ESC y las clinicas proveedoras de servicios a los participantes

1) Establecer normas y expectativas con los proveedores médicos y el personal de las
clinicas a todo nivel para un fin de colaboracién mutua.

2) Mantener relaciones y comunicacion con organizaciones comunitarias que ofrezcan
servicios a latinos, incluyendo a latinos gay, bisexuales y otros HSH y mujeres
transgénero.

3) Servir como defensores de los derechos de las poblaciones a las que la intervencion
esta dirigida creando conciencia respecto a las necesidades de los jovenes gay,
bisexuales y otros HSH y mujeres transgénero latinos hispanohablantes que viven con
VIH.

| Relacion con los participantes: énfasis en el vinculo entre el ESC y ellos

4) Ser un “amigo en la clinica” mostrando interés y apoyo a los participantes, como un
amigo lo haria y recordando detalles de la vida de los participantes que compartieron
con el ESC.

5) Aprovechar la inmediatez de las redes sociales para proveer apoyo social y mantener
contacto con los participantes.

6) Estar presente diariamente en la clinica para facilitar interacciones “en persona” con
los participantes cuando asistian a sus citas médicas.

| Relacién con los participantes y el sistema de salud de al EEUU

7) El ESC tomaba en consideracion la situaciéon de los participantes, sus necesidades y
barreras Unicas que en general las comunidades latinas inmigrantes experimentan,
siendo una de ellas la falta de familiaridad con el sistema de salud de EEUU.

8) EI ESC identificaba los determinantes sociales de salud y otras necesidades de los
participantes para ayudarlos a navegar los sistemas de salud.

Fuente: Elaboracion propia.

4.3.1. Relacion del ESC y las clinicas proveedoras de servicios a /os
participantes

Establecer normas y expectativas con los proveedores médicos y el personal
de las clinicas a todo nivel para un fin de colaboraciéon mutua. El ESC
establecié una excelente relacion con el personal de las clinicas y
complemento los roles y servicios ya existentes en ellas (e.g., intérpretes y

navegadores de pacientes.). Trabajé colaborativamente con los navegadores
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de pacientes de modo que, a través de ellos, los participantes pudieran tener
acceso a recursos para superar obstaculos relacionados con su salud. Esta
relacion cordial y colaborativa se extendié a las recepcionistas o personas a
quienes los participantes se dirigen al llegar a la clinica, y a las enfermeras y
otros proveedores médicos. Esta relacion ayudé también con el proceso de
reclutamiento, ya que los proveedores médicos y el personal se encargaban
de dar una breve introduccion de la intervencion a los potenciales
participantes que cumplian con los criterios de elegibilidad, para asi dar
mayor credibilidad a la intervencién y los animaba a entrevistarse con el ESC

para recibir mayores detalles del programa.

Mantener relaciones y comunicacion con organizaciones comunitarias que
ofrecen servicios a latinos, incluyendo a latinos gay, bisexuales y otros HSH y
mujeres transgénero hispanohablantes. Adicionalmente a las clinicas, el ESC
mantenia comunicacién con aquellas organizaciones comunitarias que
ofrecen servicios a latinos en general y a latinos gay y transgénero e
inmigrantes, tales como organizaciones que se ocupan de manejo de casos
de personas que viven con VIH y aquellas que ofrecen recursos de salud
mental y dental, entre otras, lo cual facilitaba el acceso a estos servicios

cuando los participantes los necesitaban.

Servir como defensores de los derechos de las poblaciones a las que la
intervencion esta dirigida creando conciencia respecto a las necesidades de
los jévenes gay, bisexuales y otros HSH y mujeres transgénero latinos que
viven con VIH. La funcion del ESC en la clinica también implicaba abogar,
informalmente, entre el personal de las clinicas, por las necesidades y retos
adicionales al resto de los pacientes, que enfrentan los inmigrantes latinos,
sobre todo las minorias sexuales y de identidad de género. Por ejemplo, el
ESC abogd por la inclusion de espacios culturalmente congruentes, tales
como posters o folletos con informacion en espanol e inglés y por el empleo
de recepcionistas bilingues para hacer mas simple el proceso para cancelar

o hacer nuevas citas.
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4.3.2. Relacion con los participantes: énfasis en el vinculo entre el ESC y ellos
Ser un “amigo en la clinica” mostrando interés y apoyo a los participantes,
como un amigo lo haria y recordando detalles de la vida de los participantes
que compartieron con el ESC. La capacidad del ESC para crear un vinculo
con los participantes y gradualmente generar una relaciéon de confianza eran
elementos cruciales para el éxito de la intervencion, ademas de otras
estrategias usadas, tales como los mensajes “a medida” que contribuian a
motivar y empoderar a los participantes. Esto permiti6 generar un
sentimiento de camaraderia con ellos. Los participantes se mostraban
agradecidos las veces que el ESC los contactaba para saber como estaban,
informarles sobre recursos disponibles, ayudarlos a superar barreras, y

recordarles sobre sus citas y medicamentos.

El ESC trataba a los participantes como amigos, los llamaba por sus nombres
y se aseguraba que el nombre de cada uno de ellos estuviera en el mensaje
cuando los contactaba a través de las redes sociales y recordaba situaciones

personales que el participante habia compartido con él.

Aprovechar la inmediatez de las redes sociales para proveer apoyo social y
mantener contacto con los participantes. El uso de los medios sociales le dio
al ESC flexibilidad respecto a responder mensajes en las noches o fines de
semana y mantenerse en contacto a lo largo del tiempo. La naturaleza de las
redes sociales ofrecia la posibilidad de contactar a los participantes (si lo
habian autorizado de antemano) a través de diferentes plataformas de redes
sociales, de modo que ellos y el ESC nunca perdieron contacto, incluso
cuando los participantes cambiaban de niumero de teléfono o se mudaban a

otra ciudad.

Estar presente diariamente en la clinica para facilitar interacciones “en
persona” con los participantes cuando asistian a sus citas médicas. Aunque
la mayor parte de la implementacion de la intervencion se llevé a cabo a
través de las redes sociales, el ESC tenia una oficina en la clinica, lo cual
hacia posible la interaccion inicial en persona con los participantes. Las

interacciones entre el ESC y los participantes a través de las redes sociales
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resultaron efectivas una vez que el ESC habia establecido una conexion
inicial en persona con cada uno de ellos cuando fueron reclutados para ser
parte de la intervencién, la que ayudo6 a asentar las bases para una relacion
de confianza que se desarroll6 a través del intercambio de interacciones en
las redes sociales. Esta relacion se veia fortalecida durante las veces que el
ESC se encontraba nuevamente en persona con el participante cuando
asistia a sus citas médicas. Estas conexiones interpersonales eran clave para
el reclutamiento y retencién de los participantes. Durante estas breves
interacciones, el ESC felicitaba al participante por asistir a su cita, hablaban
de su progreso y les recordaba también preguntar y discutir con su médico
alguna inquietud que pudieran tener relacionada con su condiciéon. Si alguno
de los participantes no llegaba a su cita, el ESC lo contactaba
inmediatamente para saber el motivo de su ausencia y ofrecer recursos si era

necesario y lo ayudaba a hacer otra cita.

4.3.3. Relacion de los participantes y el sistema de salud de EEUU

El ESC tomaba en consideracion la situacion de los participantes, sus
necesidades y barreras Unicas que en general las comunidades latinas
inmigrantes experimentan, siendo una de ellas la falta de familiaridad con el
sistema de salud de EEUU. En general, los participantes latinos inmigrantes
se encontraban en desventaja frente al resto de la poblacién no inmigrante, y
era importante que el ESC estuviera consciente de estos retos de modo que
pudiera ayudar a los participantes a superarlos. Por ejemplo, las diferencias
culturales y la incapacidad, por parte de muchos, de no poderse expresar en
el idioma del pais, la falta de educaciéon respecto a su condiciobn como
personas que viven con VIH y la importancia de la adhesion a su terapia
antirretroviral para mantenerse indetectables y saludables, sumado a la
dificultad de navegar el sistema de salud, entre otros factores, los hacia mas
vulnerables y con mayor necesidad de apoyo. La situacion de algunos
participantes que eran inmigrantes latinos sin documentacion adecuada para
residir en el pais era aun mas complicada. La retérica antiinmigrante
existente en el pais y el temor a ser detenidos o deportados por recibir

servicios en una clinica representd un reto adicional para este grupo.
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El ESC identificaba los determinantes sociales de salud y otras necesidades
de los participantes para ayudarlos a navegar los sistemas de salud. E| ESC
contribuia en solucionar ciertos determinantes de salud que representaban
barreras para mantener el compromiso de los participantes para asistir a sus
citas médicas y mantenerse saludables. Algunos de estos determinantes de
salud no estaban relacionados directamente con la condicién de VIH
positivos de los participantes, pero éstos representaban una gran influencia
para que consiguieran cumplir con su tratamiento, tales como la falta de
transporte para asistir a sus citas, inseguridad alimentaria, vivienda precaria
e inestabilidad laboral. El ESC facilitaba recursos para superar en parte estas
necesidades: boletos de autobus, lugares donde podian acceder a viveres,
informacion especifica sobre maneras de acceder a viviendas destinadas
para personas con pocos recursos y lugares donde podian acceder a empleo.
En cuanto a navegar los sistemas de salud, el ESC instruia a los participantes,
por ejemplo, sobre la documentacion que debian presentar para ser
atendidos, como hacer una nueva cita médica, como renovar el seguro
estatal sin costo para medicamentos, los pasos a seguir para recoger sus
medicamentos en la farmacia y el procedimiento para ordenar nuevas dosis

entre otras cosas.

5. DISCUSION Y CONCLUSIONES

Identificamos elementos esenciales y caracteristicas clave para el uso de las
redes sociales con el objetivo de promover el compromiso de jovenes gay,
bisexuales y otros HSH y mujeres transgénero latinos hacia su atencion
médica. También identificamos ejemplos de mensajes efectivos usados para
interactuar con los participantes en las redes sociales durante la
implementacion de weCare y lecciones importantes aprendidas respecto a
las relaciones entre el educador de salud y las clinicas proveedoras de
servicios, entre el educador de salud y los participantes y entre los
participantes y el sistema de salud de EEUU. Estos hallazgos son importantes
para orientar la aplicacion de weCare en otros entornos o contextos y en el
desarrollo de futuras intervenciones en las que se utilicen las redes sociales.
Nuestro trabajo resalta la importancia de proveer mensajes de base teérica a

jovenes gay, bisexuales y otros HSH y mujeres transgénero latinos a través
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de la red o redes sociales de su preferencia y adaptados de acuerdo a las
necesidades y prioridades especificas -y que varian durante la trayectoria de
su tratamiento médico- de cada uno y no basados en necesidades supuestas
y generalizadas. Es importante realzar, también, que estos mensajes
provienen de una persona “real” con la que los participantes tienen una
relacion personal y con la que se encuentran algunas veces cuando asisten a

sus citas médicas.

Las intervenciones que utilizan redes sociales a través de tecnologia moévil
para fomentar el compromiso personal hacia la terapia médica de aquellos
que viven con VIH aseguran un amplio alcance para jovenes pertenecientes a
minorias sexuales y de género que son VIH positivos (Mbuagbaw et al., 2015;
Muessig et al., 2013; Rana et al., 2016; Saberi et al., 2016; Taggart et al.,
2015). Aunque muchas clinicas tienen portales para que los pacientes
accedan a sus expedientes médicos y para comunicarse con sus
proveedores médicos, su uso es reducido en poblaciones que prefieren una
comunicacion directa a través de plataformas de redes sociales con una
persona que ellos conocen. La impersonalidad de portales clinicos no
promueve su uso, particularmente en personas jovenes. a quienes ademas
les resulta dificultoso navegar el complejo sistema médico de EEUU,
particularmente en aquellos que son inmigrantes latinos, quienes

generalmente tienden a ser desatendidos y carecen de seguro médico.

La incorporacion de intervenciones como weCare, como parte de la practica
clinica habitual, es crucial para la promocion de la salud en jovenes gay,
bisexuales y otros HSH y mujeres transgénero, sobre todo en aquellos latinos
que desconocen el sistema de salud de los EEUU y tienen limitado dominio

del idioma inglés.

weCare fue especificamente disefada para aquellos jovenes que viven con
VIH quienes se encuentran mas expuestos y vulnerables por no haber
alcanzado supresion viral. Sin embargo, su uso se puede expandir a otras
poblaciones de personas que viven con VIH, tales como personas de
avanzada edad y también como instrumento para prevencion de VIH (e.g.,
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incentivando el uso de PrEP o Profilaxis Pre-exposicion). Hemos extendido la
participacion en weCare a latinos mayores que viven con VIH, un grupo
poblacional al cual le resulta muy complicado navegar el sistema de salud de
los EEUU y también estamos conduciendo un estudio piloto adaptado de
weCare enfocado en el uso de PrEP. Asimismo, weCare es una intervencion
flexible que puede ser adaptada para ser usada en cualquier plataforma de
redes sociales, haciendo posible su uso en Latinoamérica y otras regiones

del mundo.

Nuestros hallazgos ofrecen evidencia preliminar de su potencial utilidad para
mejor la salud y bienestar de personas que viven con VIH a través de las

redes sociales.

6. LIMITACIONES

Nuestros hallazgos estan basados en una muestra relativamente pequena de
jovenes latinos gay, bisexuales y otros HSH y mujeres transgénero que viven
con VIH y posiblemente no sean generalizables. Ademas, estos hallazgos
pueden no ser representativos en el caso de latinos hispanohablantes que
residen en otros lugares de los EEUU, ya que en otros estados el proceso
para navegar el sistema de salud puede variar y los pacientes pueden
requerir niveles diferentes de asistencia, sobre todo en ciudades donde hay
un gran numero de inmigrantes latinos y poblaciones hispanohablantes mas
establecidas. Otra potencial limitacién a considerar seria la evoluciéon de las
plataformas de redes sociales. La manera de comunicacion en el futuro
puede ser muy diferente a la manera en que las personas se comunican
ahora, aunque los mensajes teéricos dirigidos a los participantes han sido
disehados para ser flexibles y pueden ser adaptados y personalizados de
acuerdo a las necesidades particulares de los participantes y al contexto de

las eventuales nuevas plataformas.
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