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RESUMEN

Esta investigacion se refiere al estudio del proceso de duelo en adolescentes
enfermos de VIH/SIDA. Tiene como objetivo analizar la presencia de las cinco
etapas de duelo: negacion, ira, negociacion, depresion, aceptacion. Siendo

estos los 5 indicadores del estudio.

Para esta investigacion se utilizO el método cualitativo y se elabor6 una
entrevista profunda para el sujeto infectado con VIH/SIDA. Esta consistia de
preguntas cerradas y abiertas, las cuales se realizaron de forma individual, en
el &rea de infectologia del Hospital Roosvelt, donde los entrevistados asistian a

tratamiento.

A través de la investigacién se concluyd, que los adolescentes en la actualidad
carecen de informacion sobre el VIH/SIDA y que la mayoria de las personas se
realizan la prueba cuando se presentan sintomas graves o por examenes de
rutina.

Asi mismo se encontro en el indicador negacién, que los sujetos rechazaban el
resultado de la prueba realizandola dos o hasta tres veces, mostrando asi una
clara negacion. En el indicador ira, los sujetos manifestaron pensamientos
negativos y enojo hacia ellos mismos. En el indicador negociacién, todos los
sujetos afirman querer pertenecer a un grupo de apoyo, y cuidarse mas ellos
mismos para de alguna manera poder alargar su vida, todo esto como una
forma de negociar con un Ser supremo un poco mas de vida. En el indicador
depresion todos manifestaron una clara tristeza ante el hecho de saber que
sufren una enfermedad que puede terminar en la muerte. Por ultimo, en el
indicador aceptacion los sujetos afirman aceptar su enfermedad, aunque se les

dificulta hablar de esto con su familia.

Se recomendd a los pacientes y sus familiares asistir a un grupo de apoyo
emocional y acompafiamiento psicolégico en su proceso de duelo, a los
profesionales a ampliar su conocimiento del duelo que atraviesan los enfermos

de VIH/SIDA, para poder ofrecer una mejor calidad de vida a los infectados.



I. Introduccién

En la actualidad, los adolescentes de Guatemala son una poblacién propensa
a contraer enfermedades de transmision sexual, dentro de la cual destaca el
VIH/SIDA. Segun Pardo (2001) el SIDA o Sindrome de Inmunodeficiencia
Adquirida es una enfermedad causada por el virus de la inmunodeficiencia
humana (VIH). Este virus destruye o dafa las células del sistema inmune de la
persona, interfiriendo en la capacidad del cuerpo de luchar efectivamente
contra los virus, bacterias y hongos que causa la enfermedad. La infeccion por
VIH hace que la persona sea mas susceptible a infecciones. Al virus y a la
infeccion se les conoce como VIH. El término SIDA es utilizado para catalogar
a las etapas tardias de la infeccion por el virus del VIH. Pero, ambos términos,

VIH y SIDA, se refieren a la misma enfermedad.

El programa de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA,1998)
decidié junto con sus copatrocinadores y asociados, en 1998, centrar la
Campafa Mundial del SIDA en los jovenes. Entre las razones principales se
figura que mas del 50% de las nuevas infecciones por VIH/SIDA se produjeron
en jovenes del grupo de edad de 10- 24 afios. La epidemia ha tenido
consecuencias importantes en la poblacion adolescente y joven; en América
Latina y el Caribe la mitad de todas las recientes infecciones se localizaban en
individuos menores de 25 afios de edad, la mayoria se contagia por la ruta

sexual.

En América Latina, alrededor de 1.8 millones de personas estan viviendo con
el VIH. En 2003, unas 59,000 personas fallecieron a causa del SIDA y otras
200,000 contrajeron la infeccién. Para finales de 2005, el nUmero estimado de
muertes por Sida en la regién asciende a 66,000. Entre los jévenes de 15-24
afios de edad, el 0.5% de las mujeres y el 0.8% de los hombres estaban
viviendo con el VIH a finales del mismo afio (ONUSIDA, 2006).

Esta enfermedad va acompafiada de varias etapas que las victimas deben

enfrentar, ya sea dentro de un grupo de apoyo o Unicamente con el grupo de



apoyo primario, el cual seria la familia mas cercana a él. Durante todo este
proceso se presentan varios cambios tanto fisicos como emocionales, ya que
estos pacientes necesitan cuidados especiales o paliativos (como lo llaman

dentro de las instituciones que manejan esta clase de enfermedades).

De acuerdo con todo lo anterior, el propésito de esta investigacion es conocer
como los adolescentes de 13 a 19 afios enfermos de VIH SIDA viven el
proceso de duelo, desde que se enteran de la enfermedad hasta la muerte
inevitable. Esta investigacion es de importancia, ya que permite que los
psicologos conozcan a profundidad cada una de las etapas del duelo y saber
como abordar el proceso de duelo en un enfermo terminal, en este caso de
VIH/SIDA.

En afios anteriores en Guatemala ha habido diferentes investigaciones
respecto a este tema de gran interés dentro de la poblacién. Dentro de ellas se
menciona la de Rosales (2005), que tuvo como objetivo general de la
investigacion determinar si la implementacién de un Programa de Arte Terapia
es efectiva para lograr la disminucién de la depresion en personas, de entre 20
y 45 afios de edad, diagnosticadas con VIH/SIDA que asisten a la Institucion
Gente Positiva. Se trabajé con una muestra elegida al azar de 20 personas, de
ambos sexos. Al mismo tiempo la muestra fue dividida en dos grupos, uno
control y otro experimental. A ambos grupos se les aplicé la Escala de la
Autovaloracién de la Depresion de Zung, la cual consiste en un listado de 20
declaraciones auto-reportables para medir la depresion. Luego, el grupo
experimental participé en un Programa de Arte Terapia que se impartio en 12
sesiones, de hora y media cada una, durante tres meses. Al finalizar la
implementacion del Programa, se procedio a realizar una segunda evaluacion o
post test, con la misma escala, a ambos grupos. El Programa de Terapia de
Arte que se aplic en esta investigacion consiste en un conjunto de actividades
y técnicas orientadas a la expresion y verbalizacién de sentimientos en forma
individual y grupal, como mecanismo para disminuir la depresion. De esta
forma se demuestra que la depresion disminuye al aplicar el Programa de Arte

Terapia.



Asi mismo, Zamora (2005) busco determinar la calidad de vida que desarrollan
las personas viviendo con VIH SIDA y como ésta influye en el desarrollo de la
enfermedad. Con esto buscaba establecer los factores que sobresalen y
forman esencialmente la calidad de vida. Los sujetos fueron personas viviendo
con VIH SIDA, pertenecientes a un grupo de apoyo en Guatemala, llamado
asociacion “Gente Positiva,” y personas no pertenecientes al grupo de apoyo.
El estudio se realiz6 con 20 sujetos. El tipo de muestreo aleatorio. Se ultiliz6 el
cuestionario de autoconcepto Forma 5 (AF5) y la metodologia t de Student
para grupos no relacionados. Se concluyé que el grupo de apoyo ha sido
fundamental en las personas viviendo con VIH/SIDA, especialmente en las
areas académico- laboral, social y fisica, siendo las significativas dentro de la
investigacion. Por lo anterior, concluyd que los grupos de apoyo constituyen un
medio para mejorar y satisfacer la calidad de vida en las personas viviendo con
VIH SIDA. El apoyo es una variable fundamental, por lo que recomendé
promover la existencia de los grupos de apoyo, terapias alternativas y

ocupacionales.

Orellana (2003) en su investigacién tuvo como objetivo establecer el nivel del
conocimiento que poseen 100 adolescentes de ambos géneros, entre 11 y 16
afios de edad, de cuatro colegios del area metropolitana de la ciudad de
Guatemala. La muestra fue constituida por 25 adolescentes de cada colegio
estudiado que estuvieran en ese rango de edad. El instrumento utilizado en
esta investigacion fue la aplicacion de un cuestionario de 20 preguntas,
constituido por preguntas cerradas y seleccibn mdltiple, con el objetivo de
establecer el nivel de conocimiento sobre VIH SIDA, en el area de informacion,
transmision, prevencion y sintomatologia. En esta investigaciéon se logré
determinar que los adolescentes en su mayoria desconocen los sintomas, las
formas de prevencion y la sintomatologia que presenta la infeccibn por
VIHSIDA. La informacién que padres de familia, maestros y medios de
comunicaciéon brindan a los adolescentes sobre VIH SIDA es insuficiente. La
mayoria de los adolescentes desconocen de qué forma dafa el virus de VIH
SIDA al organismo. La recomendacion principal fue: reforzar las campafas de

prevencion de VIH/SIDA dirigidas a los adolescentes del area metropolitana.



Asimismo, Godoy (2001) investigd los efectos de la depresion en las personas
con VIH/SIDA. Utilizo el test IDB-Il (Inventario de Depresion de Beck) para
medir los distintos niveles en el que la persona se encontrara ya sea minima,
moderada y grave. Se tomd una muestra homogénea de 30 personas de
ambos sexos mayores de edad infectados por VIH SIDA en el Hospital
Nacional de Mazatenango. Concluyé que el VIH SIDA provoca distintos niveles
de depresion en las personas que lo padecen, teniendo como resultados: el
42% de la media padece depresion grave, el 23% depresion moderada, el 15%
depresion leve y el 6% depresidon minima, siendo las més vulnerables las dos
primeras. Dentro de sus recomendaciones se encuentra: asistir a una terapia

psicolégica tanto individual como grupal y ser constante.

Por su parte, Lobo (2005) tuvo como objetivo describir el actual conocimiento
de los estudiantes de 5to. Afio de la carrera de Psicologia Clinica sobre el
Proceso de Elaboracion del Duelo y el Apoyo Psicolégico que se presta a
personas que han sufrido la pérdida de un ser querido. La poblacion estuvo
conformada por 44 estudiantes, de ambos sexos. Con un muestreo de tipo
homogéneo. Para el efecto se elabord un cuestionario que constaba de 28
items, los cuales fueron divididos en preguntas de seleccibn mdultiple y
dicotomica. De la tabulacion de los resultados, concluyd que los estudiantes en
su mayoria tienen conocimiento Unicamente de conceptos relacionados con el
tema de las pérdidas en la vida de las personas, asi como conceptos basicos
sobre el Proceso de Elaboracion del Duelo. Asi mismo, mostraron
desconocimiento en lo relativo al Apoyo psicolégico que se presta a las
personas que han perdido a un ser querido, asi como en puntos especificos
sobre el Proceso de Elaboracion del Duelo. La recomendacion es brindar
apoyo psicolégico en estos casos, ya que son temas de interés y se han

estudiado poco en Guatemala.

EL VIH/SIDA y su repercusion en adolescentes que padecen esta enfermedad
no es un problema que se presenta solo en la poblacion guatemalteca. Al

contrario, éste es un problema que se presenta a nivel mundial. Es por esta



razon que en otros paises se han llevado a cabo investigaciones que tocan

estos temas.

Rodriguez y Herrera (2002), realizaron un trabajo de investigacion en Cuba de
tipo experimental, con el objetivo de Valorar la efectividad de la aplicacion
sistemética de un programa neuropsicolégico encaminado a estimular los
procesos de atencién, percepcion y memoria mediante el empleo de sesiones
de relajacion con técnicas didactico activadoras y la terapia floral, en nifios de
siete a diez aflos con retraso mental ligero. La muestra fue de 103 nifios que
fueron seleccionados de las escuelas de ensefianza especial. El muestreo es
incidental y de aplicacion pre test y re test. Para realizarlo utilizaron el Analisis
de la Historia Vital, Entrevista diagnostica inicial a los padres, Test de
Retencién Visual de A. L. Benton (forma-A), Prueba Multivariada de Memoria,
La Variante infantil de la Prueba de Simultaniedad de los Signos y encuestas a
padres, maestros y auxiliares pedagoégicos una vez finalizada la estrategia de
intervencidon. Se utilizaron dos grupos de trabajo, el grupo experimental,
aguellos menores donde se aplicarian las estrategias de intervencion, y el
grupo de control, que fue utilizado para corroborar que los avances alcanzados
se deben al programa aplicado y no a la intervencién pedagdgica del marco
escolar. EI muestreo es incidental y de aplicaciébn pre-test y re-test. Se
demostré la existencia de diferencias significativas a favor de los nifios
pertenecientes al grupo experimental, al comparar los resultados obtenidos en
las pruebas diagnésticas empleadas antes y después de la aplicacion de la

intervencion.

Taboada, Soto, y Lopez (2000) realizaron un estudio retrospectivo descriptivo
de 193 casos afectados por el virus de la inmunodeficiencia humana en las
provincias cubanas de Villa Clara y Cienfuegos en el periodo de enero de 1985
a enero de 1995 para conocer la repercusion de la epidemia de la region objeto
de estudio. Se revisaron los expedientes clinicos y se aplicaron formularios
para la obtencion de datos como: sexo, edad, forma de infeccidn, habito sexual,
evolucion, municipio y causas de muerte. Se procedio a la computarizacion de
los datos por método Arian y graficos por Harvard Graphics, y se aplicé método

de significacion estadistica chi- cuadrado. Se reportaron 157 casos en Villa



Clara y 36 en Cienfuegos. El municipio mas afectado fue Santa Clara, hubo 43
fallecidos y las principales causas de muerte fueron la neumonia por
Pneumocystis carinii y neurotoxoplasmosis. Los grupos mas jovenes de la vida
adulta fueron los mas afectados con un fuerte vinculo de la practica sexual al

desarrollo de la enfermedad.

Por su parte, Billiet (1992) realizO un estudio en México sobre las
caracteristicas clinicas de los pacientes con VIH/SIDA para lo cual profundizé
en diversas investigaciones sobre el proceso inherente al SIDA. Para poder
determinar las caracteristicas clinicas de estos pacientes, establecio las
manifestaciones primarias en las familias y cémo se han ido desenvolviendo
durante afos. Billiet utiliz6 casos clinicos para ilustrar de mejor forma las

caracteristicas de los pacientes con VIH / SIDA y los vinculos con su familia.

En un estudio realizado por Guerra (2007) para detectar el conocimiento de
VIH/SIDA en las madres de VIH+, el cual estuvo constituido por 58
embarazadas VIH(+) que acudieron a diferentes servicios de obstetricia de
hospitales en Caracas durante los afios 2003-2005, el estudio fue de tipo
descriptivo, transversal realizado en 58 embarazadas VIH (+) que acudieron a
la consulta de los servicios de obstetricia en hospitales de Caracas durante los
afos 2003-2005. El método de recoleccion de datos utilizado fue la entrevista
estructurada, en el cual se formularon preguntas que abarcaron los siguientes
aspectos: sociodemogréficos y conocimiento sobre VIH/SIDA Se obtuvo el
resultado que no existe un adecuado conocimiento sobre las vias de

transmision de la enfermedad, asi como percepcién del riesgo ante el VIH.

Asi como Nixon (2005) afirma que la realizacion de ejercicios aerdbicos durante
al menos 20 minutos tres veces a la semana durante cuatro semanas parece
ser seguro y puede mejorar la condicion fisica y el bienestar de los adultos con
VIH/SIDA. También se usa como estrategia para reducir las consecuencias
incapacitantes de los problemas de salud cronicos causados por la infeccion
por VIH. Esto se concluy6 a través de un estudio que utiliz6 como muestra

infectados adultos (mayores de 18 afos). El estudio consisti6 en realizar



ejercicio durante un mes, por lo menos 3 veces a la semana aerébicos y

compararlos con lo que no realizan ejercicios.

Para profundizar mas en el tema se incluyen algunos articulos sobre el

VIH/SIDA que sirven de marco para la realizacion de esta investigacion.

Como indica Hernandez (2007) el SIDA es la manifestacion méas grave de una
gama de trastornos relacionados con el VIH. El riesgo de que un individuo
infectado por el VIH y no tratado desarrolle SIDA, se estima en el 1.2% afio
durante los primeros afios después del contagio, y alrededor del 5%/afio, més
adelante. El riesgo acumulativo oscila alrededor del 50% durante la primera
década. Casi todas las personas VIH-positivas no tratadas acaban por
desarrollar SIDA. Es posible que todavia no se conozcan algunas secuelas a
largo plazo de la infeccion por VIH (p. ej., otras neoplasias malignas y
enfermedades neuroldgicas crénicas). Las complicaciones gastrointestinales
ocurren entre el 50 a 90% de los pacientes infectados por el virus de la
inmunodeficiencia humana (HIV), y la diarrea es la manifestacion clinica méas
frecuente (60-90% de los casos). El 30-70% de los pacientes infectados por el
VIH desarrolla diarrea crénica en algin momento de su evolucion (la incidencia
acumulada de diarrea puede llegar hasta el 90% en Africa y en algunos paises
como Haiti).

Las manifestaciones digestivas del SIDA son frecuente motivo de consulta de
estos enfermos y por esto se ha considerado que todo profesional de la salud
debe familiarizarse con ellas e identificar cuando constituyen un peligro para la
vida, pues en mdultiples ocasiones hay que enfrentarlas en cualquier latitud

donde se trabaje.

Asi mismo, Bravo (2006) afirmd que un reporte de la Organizacion Mundial de
la Salud dice que dentro de treinta afios, el VIH sera la tercera causa de muerte
en el mundo. El dia mundial contra el SIDA es el mejor momento para que se
recuerde que la informacion y la prevencidn son las Unicas armas que se tienen
para luchar contra esta epidemia. Aunque cueste creerlo, dentro de tres
décadas el Sida cobrard mas vidas que el cancer de pulmén, la diabetes y los

accidentes de trafico. A pesar de las campafas de prevencién en todo el



mundo, la epidemia no para de crecer y no existen vacunas ni remedios que la
curen a la vista. El reporte, elaborado por un equipo de expertos y publicado
en la Public Library of Sicence and Medicine (Libreria Publica de Ciencia y
Medicina), sefiala que el corazon seguira siendo el asesino numero uno,
seguido por los infartos. Pero después vendra el virus VIH, si es que la

tendencia actual se mantiene.

También Mendoza (2006), de organizaciones no gubernamentales (ONG)
guatemaltecas e internacionales, coinciden en afirmar que los portadores del
VIH son privados de los derechos bésicos al trabajo, la educacion y la salud.
Con la sola sospecha de que una persona es portadora de VIH “se despide a
gente, se la degrada, no se le renuevan los contratos, y se viola el derecho a la
salud y a la educacion de sus hijos” refiere Cristina Calderén, responsable de la
Fundacién Fernando Iturbide, una ONG que trabaja en la prevencién del SIDA.
Segun el gobierno, el aumento obedece a un mayor registro de los casos
detectados debido al "incremento de los servicios de salud que ofrecen la
prueba de deteccion de VIH". Asi lo sefalé a IPS Karina Arriaza, coordinadora

del Programa de Prevencion y Control del VIH del Ministerio de Salud.

En su articulo, Tobon (2003) tuvo como objetivo describir un modelo general
de intervencion psicoldgica en el VIH/SIDA . Para ello, se tienen en cuenta diez
ejes esenciales: el estudio epidemioldgico, la prevencion, la preparacion para el
andlisis del VIH, el informe de los resultados de no seropositividad, la
comunicaciéon de seropositividad, la evaluacién psicosocial integral, el
tratamiento de la persona infectada en estado asintomatico, el tratamiento en la
fase sintomatica (SIDA propiamente dicho), la preparacion para la muerte vy,
finalmente, la elaboracién del duelo en la pareja y familia tras la muerte de la
persona con sida. La intervencién por ejes puede ser simultanea o secuencial,
de acuerdo a las necesidades de la persona infectada. En cada eje se definen
los objetivos de la intervencion psicolégica, la forma de evaluar el proceso, las

técnicas a emplear y el tiempo promedio de duracion de la intervencion.

De acuerdo con las investigaciones y articulos tanto nacionales como

internacionales se puede concluir que el VIH/SIDA es una enfermedad mortal la



cual ataca a todas las personas sin importar la condicion econémica, sexo o
edad. Teniendo mayor riesgo la poblacion adolescente. También hay estudios
que indican como los enfermos de esta fatal enfermedad son sometidos a

diferentes tratamientos fisicos y psicoldgicos.

1.1 SIDA

El SIDA es una etapa avanzada de la infeccion por el Virus de
Inmunodeficiencia Humana (VIH). Se trata de un retrovirus que ataca las
defensas del organismo y altera la capacidad para defenderse de las
enfermedades ocasionadas por otros virus, bacterias, parasitos y hongos. El
sistema inmunoldgico agrupa diversos tipos de células, entre otras los glébulos
blancos encargados de luchar contra los agresores externos (Hernandez,
2007).

Castro (2007) define SIDA como la etapa final de la infeccion con VIH. Es una
enfermedad que destruye el sistema inmunolégico, la defensa principal del

cuerpo contra las infecciones.

Se afirma que el sida se descubrié en 1981, cuando los médicos observaron
que se trataba de una enfermedad diferente a las que conocian. Pero hoy se
sabe que no es algo nuevo y se calcula que se inici6 en la humanidad hace
mas de cuarenta afios, aunque los cientificos no se habian dado cuenta de que
existia (Arjonilla y Acevedo,1993, en Castro, 2007).

Por otro lado, Durham y Cohen (1994) comentan que el VIH se encuentra
principalmente en la sangre y en los liquidos genitales (liquido pre-eyaculatorio,
semen, secrecidon vaginal y sangrado menstrual) de las personas infectadas o
enfermas. La entrada al cuerpo de células infectadas por el VIH solo puede
ocurrir de tres formas o vias: sexual, sanguinea o perinatal. Cuando el VIH
esta en el organismo, se dice que la persona esta infectada aunque se sienta
completamente sana y no se le note nada. Por lo general las personas cero
positivas o infectadas no tienen padecimientos ni molestias; sin embargo, ya
pueden contagiar a los demas. Cuando la persona se siente mal ya se le

considera enferma de SIDA. Una persona que esta infectada o que padece
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esta enfermedad, puede tener una vida mas larga y tranquila si continda
trabajando, si se alimenta y descansa bien, si no consume tabaco, alcohol y
otras drogas; y también, lo mas importante, si tiene el apoyo de los demas.

Esta enfermedad hasta el momento no tiene cura.

Puccinelli (1995) afirma que durante esa época mas del 50% de los infectados
de VIH/SIDA tenian menos de 25 afios. Esta realidad muestra que el caso de
los adolescentes es el mas preocupante, ya que el maximo factor de
crecimiento futuro de la epidemia esta constituido, indubitablemente, por la
relacion heterosexual. La OMS, en Puccinelli(1995), informdé que los métodos
de anticoncepcion preferidos por los jévenes favorecen el incremento de las
enfermedades de transmision sexual. También ha revelado que en los paises
en donde comenzo la epidemia, el 60% de los nuevos casos corresponden a

jovenes de 15 a 24 afios de edad.

Durham y Cohen (1994) comentan, con preocupacion que todo prestador de
cuidados a la salud debe enfrentar la histeria relacionada con el VIH/SIDA. En
muchos aspectos, es dificil comprender por qué aldn se presenta esta histeria,
en particular entre los prestadores de servicios. Las preocupaciones con
muerte y agonia también provocan fuertes reacciones, incluyendo sentimientos
de intranquilidad de algunos encargados de la atenciébn en pacientes con
VIH/SIDA. Esta intranquilidad se perpetia porque la sociedad emplea la
negacion para enfrentar la muerte, por ejemplo, al pensar que la muerte sélo
sucede a los ancianos. Atender a gente joven que estd muriendo obliga a los
encargados de la atencion de enfrentar su propia condicion de mortales, una

tarea dificil y amenazadora.

Miller (1989) afirma que para la mayoria de las personas seropositivas la
incertidumbre es quiza el aspecto mas dificil de la infeccién o la enfermedad.
Tal vez es importante darse cuenta que todos viven con cierta incertidumbre
sobre su vida 'y muerte. No obstante, quiza sea cierto decir que las personas
suelen dar por respuesta la vida hasta que la muerte llega a familiares o
amigos cercanos. “Nunca me sucedera” es una frase que se repite con

frecuencia. Ello significa que todos responden a acontecimientos que ponen en
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peligro su vida con un mayor grado de choque o trauma. Las culturas de
‘consérvese apto” y “joven” de la década de 1980 han disminuido el contacto
con enfermedades vy afecciones personales, y la longevidad que ha surgido por
los adelantos en los servicios médicos ha alejado al hombre de las realidades

de la muerte.

El sufrimiento fisico y la desesperacion son fenébmenos que se relacionan mas
hoy en dia con el tercer mundo. Al momento de recibir él diagndstico o un
resultado positivo de la prueba de anticuerpo, también es posible observar una
gran incertidumbre sobre la reaccion del mundo que rodea al paciente hacia su
“‘nuevo” estado relacionado con VIH. Muchas personas que temen tanto a la
respuesta de otros hacia ellos como a las posibles consecuencias de su
infeccion o enfermedad, este temor puede crear tanta miseria y sufrimiento
psicolégico como la infeccidn en si, en particular si saben que sus patrones,
comparferos, amigos 0 amante son negativos en sus conceptos sobre SIDA y
VIH.

La ansiedad y el estrés son inevitables en quienes padecen VIH/SIDA o ambos,
el estrés que confronta cualquiera es una situacion que pone en peligro la vida.
Las personas con VIH SIDA afirman sentir ansiedad por el riesgo de infeccion
gue ellos implican para otros, hostilidad y rechazo social, profesional doméstico
y sexual, ser abandonado u quedarse solo en su dolor, entre otras. Dentro de
los sintomas de ansiedad que el enfermo de VIH/SIDA manifiesta se pueden

mencionar: tension muscular, nauseas, palpitaciones, vértigos, entre otros.

La depresion es una de las reacciones psicolégicas mas comunes en
seropositivos HIV, en especial en el periodo siguiente al descubrimiento de la
infeccion. Algunas de las causas mas comunes de la depresion en
seropositivos es la inevitabilidad aparente de la declinacién fisica y la futura
mala salud, la falta de curacion, y el rechazo social. La depresion grave
puede determinar que sea mas dificil o tome mas tiempo lograr ajustarse al

hecho de conocer la infecciéon o la enfermedad.
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Segun Sarason y Sarason (2006), el SIDA es resultado del virus VIH, que se
puede transmitir sexualmente, tiene un alto indice de fatalidad y el nimero de
casos se incrementa con rapidez. A pesar de que la transmision heterosexual
del virus VIH es cada vez mas comun, al igual que la transmision a bebés
neonatos por parte de las madres infectadas de VIH positivo, muchas
personas todavia identifican el riesgo de contraer SIDA como con el
comportamiento homosexual o con el consumo ilegal de drogas. A resultado de
esto, en algunos segmentos de la sociedad, las actitudes negativas hacia la

homosexualidad aumentan una vez mas.

1.2 Duelo

Segun Sarason y Sarason (2006),el duelo es la respuesta emocional o afectiva
ante la pérdida. Los sintomas del duelo son parte de un proceso normal de
recuperacion y no son sefiales de patologia. El duelo adquiere formas mas
prolongadas, profundas y complicadas. Las primeras reacciones son un estado
de choque, aturdimiento, azoramiento y una sensacion de incredulidad, incluso
de negacion de la realidad durante un tiempo. Los sentimientos predominantes
son la tristeza y la incapacidad de sentir placer. Los sintomas fisicos son
comunes: debilidad, trastornos del suefio, pérdida de apetito, dolores de
cabeza, dolores de espalda, indigestion, dificultad para respirar, palpitaciones
cardiacas, Yy nauseas. La tristeza la mayoria de las veces se mezcla con el
enojo. La investigacién sobre el duelo y el fracaso por parte una persona
afligida para recuperar una vida normal en un periodo razonable, es necesaria
porque el duelo es muy comun y porque quizas las ideas acerca de la forma

como las personas deben responder ante una perdida sean incorrectas.

Segun Lyness (2004) el duelo puede ser definido como una afliccion que siente
la gente cuando sufre la pérdida de un ser querido. Existen muchos tipos de
pérdidas y no todas se relacionan con la muerte. Una persona también puede
hacer duelo tras la ruptura de una relacion intima o después de que uno de los

padres se va del hogar o al enterarse que poseen alguna enfermedad terminal.
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El duelo es una reaccion natural frente a la pérdida de alguien importante. El
duelo también es el nombre del proceso de recuperacion que una persona
atraviesa después de la muerte de un ser querido. El proceso de duelo lleva

tiempo y el alivio suele aparecer en forma gradual.

No existe una manera Unica de ver la muerte en cualquier edad; las actitudes
de las personas hacia ella reflejan su personalidad y experiencia, asi como
también influyen sus creencias espirituales que tiene en el momento cerca de
la muerte. Los cambios tipicos en las actitudes hacia la muerte durante el ciclo
vital dependen del desarrollo cognitivo y la ocurrencia oportuna de los eventos
normativos y no normativos (Papalia, Wendkos y Duskin, 2001).

A su vez, Kubler-Ross (1969) encontr6 que, normalmente, los moribundos
pasan por cinco fases: La primera fase es la de negacion, en la que la mayoria
de las personas responden con impacto cuando estan préximas a morir. Se
niega a creer que la pérdida se esta teniendo lugar. El paciente se niega creer
gue esta muriendo, algunos incluso acusan a su médico y buscan la opinion de
otros médicos o intentan cosas milagrosas. Asi mismo la mayoria acepta

gradualmente la realidad.

La segunda fase es la de la ira, en donde las personas después de darse
cuenta de que estan muriendo, se ponen iracundas. En esta etapa los
pacientes se muestran hostiles, resentidos y sumamente irritables, ademas

pelean a menudo con los doctores, enfermeras y con sus seres queridos

En la tercera fase se encuentra la negociacion en donde la persona le pone un
“pero” a su enfermedad y usualmente le reza a un ser supremo para que les dé
mas tiempo para concluir situaciones inconclusas. Estos pactos representan el
conocimiento de que el tiempo es limitado y la vida es finita. Cuando las
personas dejan escapar el pero, son capaces de decir “si, yo’. Se busca el
pacto y se hacen promesas en ocasiones a Dios, al equipo médico o a la
familia para tratar de evitar la muerte. Ademas, se pueden expresar
sentimientos de culpabilidad o temor al castigo por actos cometidos en el

pasado que se consideran como malos, ya sea de forma real o imaginaria.
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La cuarta etapa es la depresion: Las personas necesitan llorar, afligirse por la
pérdida de su propia vida. Al expresar la profundidad de su angustia, pueden
sobrellevar la depresion mas rapidamente que si se sintieran presionadas a
esconder su dolor. Una vez que se pierde la esperanza de mantener la vida y
se acepta que es inevitable, surge la depresion, se presenta un desconsuelo

por lo que ha sucedido y por lo que no puede ser.

La quinta etapa es la de la aceptacion, en donde las personas pueden
reconocer que su muerte esté cercana. Esta etapa no es necesariamente una
época feliz, pero la gente que ha trabajado a través de su ansiedad y su célera
con la muerte y ha resuelto sus asuntos incompletos, fallecen con un
sentimiento de paz consigo mismos y con el mundo. Finalmente, se da una
aceptacion a la pérdida y se puede presentar una disminucion del interés por lo

que esta alrededor, incluyendo a las personas de apoyo.

Sherr (1992) menciona que la mayor parte de los estudios que se han llevado a
cabo en relacion con la muerte y la agonia proporcionan un conocimiento
principalmente relacionado con la perdida final de la muerte y con el duelo
como resultado del fallecimiento. Sin embargo, las personas con VIH/SIDA
experimentan muchas pérdidas. El conocimiento previo puede ayudar con la
muerte asi como a reconocer otras pérdidas y a reaccionar ante ellas de una
manera Util. En estos casos, el conocimiento del duelo puede ser doblemente
provechoso. Puede ayudar a proporcionar cuidado para los dolientes después
de la muerte de alguna persona con VIHSIDA, pero también puede ayudar a
comprender las reacciones de los individuos con VIHSIDA dado que ellas
experimentan muchas pérdidas diferentes en el transcurso de la enfermedad.
Muchas personas manifiestan reacciones de choque, negacién, ira y
desesperacion al enfrentarse a una pérdida. Esto con frecuencia precede a la

reorganizacion y al enfrentamiento.

Rojas( 2005) también comenta sobre caracteristicaza del duelo, y afirma que es

comun al principio del duelo que muchas personas estén “de pelea” con Dios,
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por lo que es bueno darse el tiempo y la forma para hablar con él y
reconciliarse de una manera definitiva. Es valido también aprovechar el duelo
para reconciliarse con los demas seres de la vida con los que, por cualquier
existe algun tipo de conflicto, ya que al ver lo transitorio de la existencia y lo
inevitable de la muerte, la mayoria de las “peleas” humanas se ven carentes de

sentido.

Asi mismo, Casarett, Kutner, Abrahm (2001) afirma que con frecuencia, los
trabajadores sanitarios tendran que sentir y enfrentarse a la pena en el
transcurso de su vida personal o profesional. El periodo de transicion que
comprende desde la etapa final de lo que es la experiencia de estar
padeciendo una enfermedad terminal como cancer o VIH/SIDA, hasta la muerte
de una persona querida, es asimilado de manera diferente por diversas
personas o0 grupos. Incluso se puede encontrar que la experiencia de una
enfermedad terminal como cancer o VIH/SIDA, a pesar de ser dolorosa vy dificil,
ha ayudado muchas veces a un desarrollo personal significativo. También
explica que el tratar de lidiar con la expectativa de una muerte en la familia no
es un proceso facil y no se puede tratar de una manera simplista. La manera en
que una persona enfrenta el sufrimiento depende de la personalidad del
individuo y de la relacion que tuvo con la persona que muri6. Cada tipo de
pérdida implica experimentar algun tipo de privacion. Las reacciones de pena
pueden ser psicoldgicas, fisicas, sociales o emocionales. Las reacciones
psicolégicas pueden incluir rabia, culpa, ansiedad y tristeza. Las reacciones
fisicas incluyen dificultad al dormir, cambio en el apetito, quejas somaticas o
enfermedades. Las reacciones de tipo social incluyen los sentimientos
experimentados al tener que cuidar de otros en la familia, el deseo de ver o no
a determinados amigos o familiares, o el deseo de regresar al trabajo. Al igual
gue con el duelo, este proceso depende de la clase de relacion y grado de
acercamiento que se tuvo con la persona que murio y la situacién alrededor de

la muerte.

El admitir que la muerte es algo inevitable resulta duro. Los psiquiatras estan
de acuerdo que el panico dominante respecto a la muerte, invade a jovenes y

ancianos casi en partes iguales.
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El hombre actual se encuentra en un verdadero enredo. Esta huyendo de la
vida, y est4 huyendo de la muerte. Cuando llega la fase mas grave de la
enfermedad y la perspectiva de la muerte, es cuando las mismas se
convierten en la Unica realidad para la persona; se preguntan sobre si hay
algo mas alla. Esto lleva a la identificacion y comprension de los sentimientos
ira, negacion, aceptacion, depresion, sobre los moribundos. Ensefia como
controlar dichas emociones y como transformar las actitudes para aliviar el

sufrimiento psicolégico.

Negar la muerte como hecho individual o social con mecanismos de tipo “ya
me preocuparé cuando sea necesario” tiene una importante consecuencia: la
falta de preparacion psicolégica cuando se presenta el trance; especialmente

en el paciente y de igual manera en las personas que lo rodean.

Cientificos y no cientificos se han dedicado a explicar el tema de la muerte, en
basqueda de revelar el misterio del mas alla, y mas que nada reducir el miedo

gue se produce ante este evento inevitable.

Por ejemplo, Osho (1997) afirma que la muerte es el Unico fendbmeno que
permanece sin haber sido corrompido por el hombre. Soélo la muerte
permanece todavia virgen, incorrupta, sin ser tocada por la mano de éste. Los
seres humanos no saben qué hacer ante la muerte, no pueden entenderla, no
pueden hacer una ciencia de ella; lo que la hace incorrupta, quiza sea el Gnico

enigma que queda ahora en el mundo.

El autor invita a la aceptacion de la muerte, como parte fundamental de la vida,
como aceptar que existe un equilibrio entre el hombre y el mundo que lo rodea:
al aceptarlo tienes la capacidad de recobrar el equilibrio, él dice que el humano

se vuelve tranquilo y se convierte en un todo.

Todas las personas tienen diferentes formas de ver y enfrentar la muerte, asi
como también afecta en diferentes aspectos a cada una; segun Rimpoche
(1994) Todas las ensefianzas y practicas del budismo se dirigen a este Unico
punto: contemplar la naturaleza de la mente, y de este modo liberar el miedo a

la muerte y ayudar a conocer la verdad de la vida.
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En el mismo orden de ideas Chopra (2006) hace una mezcla sobre lo cientifico
y lo mistico de la muerte. Ensefia un mapa hacia la muerte y lo describe como
“un viaje a los diferentes niveles de la conciencia”. El mensaje mas importante
es gue las personas que conozcas en la vida después de la muerte sera quien
eres realmente en tus pensamientos ahora. En el aqui y en el ahora se puede
saber quién seras después de la muerte.

Los autores, mencionados anteriormente de origen oriental tratan de explicar
como las personas no son capaces en su mayoria de veces de aceptar su

propia muerte, es decir ser capaces de llevar un proceso de duelo de si mismo.

1.3 Adolescentes

La adolescencia constituye una etapa de la vida en la que se suceden una
serie de cambios no sélo a nivel fisico, sino también a nivel emocional, social y
del desarrollo intelectual. Es un periodo en el que comienzan a experimentarse
e incorporarse cambios interiores, busqueda de la identidad; cambios
exteriores y corporales, desarrollo sexual; etapa de intercambio con el medio

gue los contiene.

Si bien no es sencillo determinar con precision el tiempo o edad especifica en
la cual se desarrolla, ha podido establecerse que se extiende desde los 10 a
los 20 afios de edad. A su vez puede subdividirsela en tres etapas: Temprana:
desde los 10 a los 13 aflos; Media: desde los 14 a los 17 afios y una etapa
Tardia a partir de los 18 afos. Esta subdivision se ha establecido
principalmente para facilitar la comprension de la adolescencia, la cual se
corresponderia con la realizacion de actividades educacionales, sociales, etc.
(Clari, 2006).

Segun Papalia, et al. (2001) normalmente los adolescentes no piensan en la
muerte, se sienten invencibles, esto es diferente si se han enfrentado a ella. No
obstante, en muchas comunidades, los adolescentes viven la violencia y el
peligro de muerte y de sufrir un accidente que los deja con lesiones

permanentes. Muchos adolescentes se enfrentan al riesgo, ya que
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experimentan con drogas, sexo Yy esto puede ocasionar dafios tragicos, como
lo son las enfermedades de transmision sexual, dentro de ellas el SIDA. En su
afan de descubrir y expresar su identidad, quiza estén mas preocupados por

cOmo viven gque por cuanto tiempo viviran.

También Estrada (1997) afirma que todas las etapas afectan las familias pero
en especial la adolescencia. La llegada de la adolescencia es tal vez la que
mas pone a prueba la flexibilidad del sistema familiar. Ya que se combinan
varios factores. En esta edad se presentan con mayor frecuencia, problemas
emocionales serios. Los padres, aun cuando muchas veces ya se encuentran
en la madurez, muy a su pesar se ven obligados a revivir su propia
adolescencia. Para que esta fase del ciclo de la familia pase es necesario que
el adolescente logre madurez en su desarrollo y que sus padres igualmente lo
logren para que pueda llegar al momento del desprendimiento y los jévenes
puedan separarse y formar nuevas parejas. El adolescente normal presenta
crisis de identidad, pero no difusion de identidad. Las crisis obedecen a que el
sentimiento interno de identidad, de pronto y con los cambios fisicos del
adolescente, no corresponde a la confirmacion del medio ambiente, que ya lo

empieza a tratar como joven adulto.

Sarason y Sarason (2006) afirman que la adolescencia se puede dividir en
periodo temprano, medio y tardio. En el estado de animo predomina la
depresion, el enojo y las emociones son impredecibles que con frecuencia se
observan en la adolescencia temprana, se relacionan en los cambios en los
niveles de hormonas sexuales. Sin embargo, se ha demostrado que la
adolescencia no necesariamente tiene que ser una €época tormentosa y
estresante. Durante el periodo de la adolescencia los jévenes con frecuencia se
sienten aislados y pensativos; varios factores contribuyen a esta soledad de la
adolescencia. El adolescente experimenta nuevos deseos y expectativas que
tal vez no pueden satisfacerse pero que pueden dafiar las relaciones
personales existentes.

A través de todos los autores se puede ver como el proceso de duelo bajo
todos los puntos de vista, es un trayecto dificil de aceptar. Esta dificil

aceptacion se da en personas Optimamente sanas; es decir, que dentro saben
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gue moriran pero no saben en que dia ni lugar. Las personas infectadas con
una enfermedad terminal como lo es el VIHSIDA el cual cobra millones de
vidas al afio, siendo los adolescentes los mas propensos de adquirir esta fatal
enfermedad no es la excepcion. Siendo asi el VIH/SIDA una enfermedad
dirigida a la muerte, las personas infectadas se ven mas perturbadas en el

momento de saber que la muerte se acerca.
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Il. Planteamiento del Problema

Los jovenes adolescentes son especialmente vulnerables a la infeccion por el
VIHSIDA, ya que se encuentran en un periodo de transicion en el que ya no
son nifios pero no han llegado a la edad adulta. Su desarrollo social, emocional
y psicolégico es incompleto, y éstos tienden a experimentar con formas
peligrosas de comportamiento, a menudo sin darse cuenta del peligro. Dentro
de las situaciones peligrosas de comportamiento es muy frecuente la practica
de sexo sin proteccién y promiscuidad sexual, lo cual aumenta el riesgo de

contraer enfermedades incluyendo el VIH/SIDA.

Al obtener el diagnostico positivo de esta fatal enfermedad, los adolescentes
atraviesan cambios drasticos en su vida, tanto cambios fisicos en los que se
incluye aparicion de llagas en su cuerpo, manchas, defensas bajas, lo cual los
hace vulnerables a cualquier infeccidén. Los cambios emocionales inician desde
el momento en que éstos saben que son portadores, porque es desde este
momento donde los jovenes comienzan un proceso de duelo personal.

Este, segin Kubler-Ross (1975), incluye cinco fases por las que atraviesa el
moribundo, las cuales son: negacion, ira, negociacion, depresion, aceptacion.
En la negacion, el paciente no admite la idea de la muerte, llegando a negar
incluso la enfermedad diagnosticada por el médico. Dentro de la fase de ira, el
paciente admite la enfermedad, se da cuenta de que ésta avanza y no se cura.
Es una fase de protesta y de resentimiento. El sujeto se pregunta ¢ por qué ha
tenido que tocarme a mi? Se denomina fase de ira porque el paciente proyecta
toda su ira en su entorno inmediato. Durante la fase de negociacion, el paciente
ya ha aceptado la idea de la muerte y esta dispuesto a cualquier cosa con tal
de que su médico le ayude y le salve. Le sigue la fase de depresion, aparece
cuando el paciente se da cuenta de que realmente se encuentra en la etapa
final de su vida. La ultima fase es aceptacion, la cual suele ser cuando el
paciente ya ha dejado de luchar y, aunque normalmente le acompafia un

sentimiento de tristeza, también siente un inmenso deseo de paz y tranquilidad.

Estas son las cinco fases habituales del duelo de acuerdo a Kubler-Ross

(1975),. Unas pueden ser mas largas que otras e incluso existen pacientes o
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familiares que pueden saltarse alguna de ellas. En cada una de estas etapas
los adolescentes enfrentan nuevas experiencias, para asi poder prepararse a
enfrentar su muerte. Todo este proceso implica que el adolescente morira
antes que los padres, lo cual para la familia lo hace aun mas dificil ya que la
muerte de un hijo o una hija es una de las experiencias mas duras, dificiles y
dolorosas que puede sufrir un ser humano. Los padres se sienten responsables
de la proteccion de sus hijos y, su pérdida, suele ser vivida como un fracaso y
con una gran culpabilidad. Es frecuente que la muerte de un hijo produzca
tensiones y conflictos en la vida de pareja. Tanto los adolescentes infectados

como los familiares que los acompafan experimentan el proceso de duelo.

Por todo lo anterior se planted el siguiente problema de investigacion: ¢ Como

es el proceso de duelo en adolescentes enfermos de VIH/SIDA?

2.1 Objetivos

Objetivo general:
e Analizar cdmo es el proceso de duelo de los adolescentes enfermos de
VIH/SIDA.

Objetivos especificos:

2.1.1 Describir como se presenta la fase de la negacion en el proceso de
duelo de un enfermo de VIH/SIDA.

2.1.2 Describir como se presenta la fase de ira en el proceso de duelo de
un enfermo de VIH/SIDA.

2.1.3 Describir como se presenta la fase de negociacion en le proceso de
duelo de un enfermo de VIH/SIDA.

2.1.4 Describir como se presenta la fase de depresion en el proceso de
duelo de un enfermo de VIH/SIDA

2.1.5 Describir como se presenta la etapa de aceptacion en el proceso de
duelo de un enfermo de VIH/SIDA.
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2.2 Elemento de estudio
Proceso de Duelo.

2.3 Definicion de elemento de Estudio:

Definicion conceptual: Lyness (2004) define el duelo como una afliccion que
siente la gente cuando sufre la pérdida de un ser querido. Kibler-Ross (1975)
describe el duelo como el paso a través de 5 fases: negacion, ira, negociacion,

depresion y aceptacion.
Negaciéon: Cuando se niega a creer que la pérdida esta teniendo lugar.

Ira: Las personas después de darse cuenta de que estdn muriendo, se ponen

sumadamente enojados.
Negociacién: donde la persona le pone un “pero” a su enfermedad.

Depresion: Las personas necesitan llorar, afligirse por la perdida de su propia

vida.

Aceptacion: Cuando las personas pueden reconocer que su muerte esta

cercana.

Definiciéon operacional:

En esta investigacion se entiende que es el estado psicolégico que viven
adolescentes enfermos de VIH/SIDA, al enfrentar el diagndstico de la
enfermedad y prondstico. Esto se conocera a través de entrevistas a los
sujetos, tomando como indicadores: negacion, ira, negociacion, depresion,
aceptacion.

Negacion: Se tornan enojados con ellos mismos, dudan de su médico y piden
segunda opinion.

Ira: Los pacientes se muestran hostiles, resentidos y sumamente irritables.
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Negociacion: Usualmente se le reza a un ser supremo para que les de mas
tiempo de vida.

Depresion: Los pacientes lloran, piensan en el sucidio.

Aceptacion: Escriben cartas a sus familiares o personas cercanas, habla de su

muerte.

2.4 Alcances y Limites:

La investigacion abarcara a adolescentes de 13 a 19 afios, enfermos de
VIH/SIDA, que asisten a tratamiento de apoyo a la unidad de Infectologia del
Hospital Roosvelt, por medio de una entrevista se analizara el proceso de duelo
por el que pasan.

Esta investigacion se atrasé debido a que algunos de los sujetos seleccionados
abandonaron el tratamiento, y otros murieron antes de iniciar o concluir el
estudio. También por ser un tema dificil de tratar, algunos enfermos no quieran
participar en el estudio. A su vez el entrevistador durante la primera entrevista
tuvo una carga emocional muy fuerte debido al tema tan fuerte y polémico a

tratar.

2.5 Aporte:

El aporte de la presente investigacion sera para:

e Todos aquellos psicologos clinicos que quieran conocer mas a fondo
lo que es el duelo y que etapas se atraviesan durante el mismo.
También conocer como las personas que padecen VIH/SIDA enfrentan
su propio duelo desde el momento en que se les diagnostica la
enfermedad.

e Los médicos y enfermeros que trabajan con este tipo de enfermedades

para tratar de manera adecuada a los enfermos cuando estos
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atraviesan las diferentes etapas. Comprender cada etapa de duelo y las
diferentes reacciones en las personas infectadas.

A los enfermos de VIH/SIDA para poder sentir un apoyo positivo en la
trayectoria de su propio duelo.

A familiares de los enfermos de VIH/SIDA para conocer las etapas de
duelo tanto para ellas, como para los infectados.

A otros investigadores que tengan sujetos con caracteristicas similares

a la muestra presentada.
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I1l. Método

3.1 Sujetos

En este estudio se trabajé con 6 adolescentes infectados de VIH SIDA, de
ambos sexos, entre 13 y 19 afios de edad, quienes residen en la ciudad de
Guatemala; de nivel socioecondmico medio-bajo, con diferentes ocupaciones.
Ellos asisten a la unidad de Infectologia del Hospital Roosevelt a recibir
tratamiento de apoyo durante la enfermedad.

Para la seleccion de los sujetos no se tomo en cuenta la religion, ocupacion ni

el estado civil.

El tipo de muestreo que se utilizd es homogénea, en donde segun Hernandez,
Ferndndez y Baptista (2008) las unidades que se seleccionan poseen las
mismas caracteristicas o comparten rasgos similares. El objetivo es centrarse
en el tema que se va a investigar. Este tipo de muestra es caracteristico de una

investigacion cualitativa.

3.2 Instrumento

Segun Buendia, Colas, Hernandez.(1998), la entrevista busca encontrar lo que
es importante y significativo para los informantes y descubrir acontecimientos y
dimensiones subjetivas de las personas tales como creencias, pensamientos,
valores, etc. El objetivo de la entrevista es comprender tales perspectivas y
experiencias de las personas que son entrevistadas. Por otro lado Hernandez,
et al (2008) indica que la entrevista cualitativa en mas intima, flexible y abierta,
la define como una reunion para intercambiar informacion entre una persona,
en este caso el entrevistador y otra (s), el entrevistado.

Se trabajé con una entrevista semiestructurada, que se basa una guia de
asuntos o preguntas, en donde el entrevistador tiene la libertad de introducir
preguntas adicionales para precisar conceptos u obtener mayor informacion
sobre el tema, segun indica el autor anterior.

En este caso la entrevista consta de treinta y siete preguntas, divididas de la

siguiente forma:
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Numero Pregunta | Indicador
1-9 Negacion
10-17 Ira
18-24 Negociacion
25-30 Depresion
31-37 Aceptacion

El entrevistador presentd preguntas para los infectados, las cuales se pudieron

complementar con otras preguntas importantes que surgieron durante la

entrevista y que permitieron profundizar y reforzar la investigacion. Estas

entrevistas se hicieron con el propésito de entender el proceso de duelo que

estan llevando cada uno de los infectados. Hubo preguntas generales o

abiertas para profundizar méas, asi como de expresién de sentimientos por el

tipo de tema que se trato (Fernandez, et al, 2008)

El instrumento fue elaborado especificamente para esta investigacion por el

investigador, y validada por expertos en VIH/SIDA, duelo e investigacion.

3.3 Procedimiento

Se selecciono el problema de investigacion.

Se buscaron publicaciones referentes al VIH/SIDA y el duelo.

Se plantearon los objetivos de la investigacion.

Se buscb el lugar en donde se realiz6 la investigacion

Se elaboro el instrumento.

Se validaron mediante la revision de expertos en terapia a enfermos de
VIH/SIDA, y terapia familiar, asi como expertos de investigacion. Dr.
Julidn Sinibaldi, Lic. Cesar Lopez, Dr. Romeo Lucas Medina. Dr. Raul
Natareno. (ver anexo)

Se contactd con las autoridades que dirigen los grupos para darles a
conocer la intencion del presente estudio, informandoles los objetivos y
los beneficios que las personas infectadas de VIH/SIDA, familiares,

investigadores, profesionales y la sociedad guatemalteca obtendran.
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8. Luego de realizar la entrevista con las autoridades y recibir la
autorizacion para dicho estudio, se solicitdé permiso para poder hacer un
listado de las personas que colaborarian en este estudio, con edades
entre 13 y 19 afos de edad.

9. Posteriormente, se solicitd la autorizacion de cada paciente. Por ser
menores de edad se habl6 con los padres en forma verbal para poder
entrevistar a los familiares de los adolescentes enfermos de VIH/SIDA,
informandoles sobre el propoésito de estudio y solicitando su
colaboracion para poder realizar las entrevistas. Las reuniones se
llevaron a cabo en las instalaciones del Hospital Roosvelt en el area de
Infectologia. Las entrevistas se practicaron en forma verbal, a nivel
individual con una grabadora, lo que permitié percibir, observar y captar
las impresiones y reacciones de los entrevistados. Se practicaron de
forma separada.

10.Se colocaron las preguntas de acuerdo a los items en la matriz de
resultados

11.Se analizaron resultados y elabor6 discusion.

12.Se obtuvieron conclusiones y se formularon recomendaciones para los
sujetos, familiares y amigos cercanos, para el Hospital Roosvelt y otras

instituciones, asi como para otros investigadores interesados en el tema.

3.4 Diseino

Para la investigaciéon se utilizé un disefio cualitativo. En donde el
propdsito es la recolecciéon de datos sin medicibn numérica para describir o
afinar preguntas de investigacion (Hernandez, et al. 2008).

La investigacion cualitativa es aquella donde se estudia la calidad de las
actividades, relaciones, asuntos, medios, materiales o instrumentos en una
determinada situacién o problema. La misma procura lograr una descripcion
holistica, esto es, intenta analizar exhaustivamente, con sumo detalle, un
asunto o actividad particular. La investigacion cualitativa se interesa en saber
como se da la dinamica o como ocurre el proceso en que se da el asunto o

problema (Ponce, 2003).
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La presentacién de resultados fue realizada por medio de matrices que, segun
Hernandez, et al. (2008), sirven para establecer vinculaciones entre categorias,

temas o ambas. Indican relaciones entre los participantes de un estudio.
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IV. Presentacion de Resultados

En la presente investigacion se tomé la entrevista y se dividieron las preguntas
por indicador, las cuales se colocaron en la columna derecha y luego los
resultados de las mismas en las siguientes, asi respectivamente con los
siguientes indicadores. Cada respuesta se muestra con el nUmero de pregunta

del cuestionario.

En la matriz de resultados aparecen indicadores emergentes, los cuales son
elementos que aparecen en la investigacion y que no estaban considerados en
el marco tedrico. Segun Gonzalez (2008), un indicador emergente es un
elemento que adquiere significado gracias a la interpretacion del investigador,
aunqgue este significado no es asequible de forma directa, ni aparece en forma
de correlacion. Es decir, es un indicador que no es documentado teéricamente,
y que posee significado Unicamente para la investigacion en mencién. Dentro
de este estudio uno de los sujetos es homosexual, y otro sujeto trabaja en

prostitucion: Por lo que los emergentes presentes son:

e Homosexualidad: Lo cual se define como las personas que sienten
atraccion por las personas del mismo sexo. Un estudio realizado en
Estados Unidos en Junio, 2001 muestra que el 44 % de los
homosexuales y bisexuales en edades de 23 a 29 afios se infectan con
el virus del VIH/SIDA cada afio. (autor desconocido,2001)

Es posible que esto se deba a la promiscuidad que existe en estos
grupos. Ya que ellos tienen relaciones sexuales dentro de un marco
liberal (fiestas, reuniones sociales, encuentros en bares, etc.) en donde
surge de manera espontanea, sin el minimo cuidado y proteccion.

Ademas los adolescentes estan en proceso de descubrir su sexualidad,
por lo que experimentan todo tipo de relaciones, decir contactos
homosexuales y heterosexuales, con lo cual el riesgo de contagio es

muy amplio.

e Prostitucion: Se define como el acto de participar en actividades

sexuales a cambio de dinero o bienes. Las trabajadoras del sexo son
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una parte de la red mas amplia de transmision del VIH/SIDA. Sin
embargo, Los indices de prevalencia de VIH/SIDA entre las trabajadoras
del sexo en Sudamérica son relativamente bajos, en un estudio hecho
en el afio 2006.

El ser un grupo de riesgo se debe a que los lugares donde ellas prestan
sus servicios no cumplen con las medidas preventivas e higiénicas
requeridas. Ellas en su mayoria no reciben la orientacion debida, ni son

informadas sobre los riesgos que su profesion conlleva.
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4.1 Matriz de Resultados.

Elemento de Indicador Sujeto#1 Sujeto#2 Sujeto#3 Sujeto#4 Sujeto#5 Sujeto#6
estudio
Proceso de 1. no tenia 1. no tenia 1. ninguna 1. ninguna 1. ninguna 1. “habia
duelo informacion. ninguna informacion. informacion. informacion. escuchado algo”
NEGACION 2. alta fiebre. informacion. 2. fiebre e 2. unaex pareja | 2. pérdida de nunca le presto
3. no sabiacual | 2. pérdida de infecciones. muri6 de SIDA. peso y fiebre. atencion.
iba ser el peso y nausea. 3. ningln 3. ningln 3. ningln 2. le tocaba
resultado 3. ningln pensamiento pensamiento pensamiento hacerse
4. mucho pensamiento antes del antes del antes del examenes.
nerviosismo antes del resultado. resultado. resultado. 3. ningdn
5. penso que era | resultado. 4. confundida sin | 4. muy triste, 4.no se pensamiento
un error. 4. no le puso saber que hacer. | ganas de esperaba el antes del
6. dudo del mucha 5.no creeenla cometer una resultado. resultado.
resultado importanciaala | informacién locura, no podia | 5. lloré y penso 4. ningln
7. se tardo prueba. recibida. trabajar, pedia a | acerca de su pensamiento.
algunos dias en Pensando “la 6. no creyé en el | Dios no fuera vida en el futuro. | 5. no lo podia
comentar la mente es mas resultado. positivo y lloraba. | 6. dudé del creer. Se encerrd
enfermedad grande, si piensa | 7. continua 5. dudo sobre el | resultado y en casa una
8. no sabia nada | mucho voy a dudando del resultado. Se repitié la prueba. | semana. Afirma
acerca de la morir mas resultado realiz6 la prueba | 7.la reaccion “los dias mas
enfermedad rapido” positivo. tres veces. inicial le duro dificiles de su
9.nole ha 5. Inicialmente 8. no sabia nada | 6. dudo6 del algunos dias vida”
comentado nada | no le tomd de la resultado. 8. no sabia nada | 6. dudo del
a nadie acerca importancia, enfermedad 7. la tristeza le de la resultado
de su dudod y se lo hizo | 9. Gnicamente tardo 3 meses. enfermedad. 7. una semana
enfermedad solo | tres veces.” Las los padres lo 8. no sabia nada | 9. su madre se tardé en
a su familia. magquinas fallan” | saben. de la entero por su comentar la
6. dudé del enfermedad. proceso de enfermedad
resultado. 9. le cont6 a un fiebre. No le ha 8. no sabia nada
7. lareaccién amigo dos contado a nadie. | dela
inicial le duro semanas enfermedad.
algunas horas. después. No 9. una semana
8. ninguin queria contarlo a después a la

pensamiento

nadie.

mama, a nadie
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9. se lo dijo
rapidamente a su
madre, 15 dias
después a su
hermana, y 45
dias después a
su otra hermana.
Sus amistades
no lo saben.

mas.

32




Elemento de Indicador Sujeto#1 Sujeto#2 Sujeto#3 Sujeto#4 Sujeto#5 Sujeto#6
estudio
Proceso de IRA 10. no poder 10. “es normal 10. sentirse 10. “ es duro 10. le hace 10. no pasa
Duelo trabajar. solo hay que arrepentida. pensar que pensar que por nada.
11. No cree que | saberlo llevar” 11. pensé que la | puedo terminar gué nunca le 11. la vida no fue
ha sido injusta” 11. no. “ Dios lo vida fue injusta en muerte” informaron. injusta,
son dones que perdona todo” 12. “yano 11.si. “me senti | 11. Si, lavida es | cualquiera se
manda Dios” 12. “me pongo puedo juntarme solo injusta. contagia
12. no se enojé sentimental” con nadie, no abandonado” 12. tristeza y un 12. enojo
con nadie. 13. Lo tomé puedo tener 12. “tristeza y vacio. 13. pelear con
13. se enojo normal “nada me | relaciones con llanto no dormia” | 13. ya no puede | los demés.
consigo mismo. saco cono nadie, tengo que | 13. llorabay seguir su vida 14. no esta
14.15. 16. Tuvo enojarme, tenia usar lloraba se sentia | igual. enojada con
enojo con el que terminar asi” | preservativo” mal. 14.15.n0 esta nadie.
mismo con el 14. ignorar las 13. no puede 14. si, estaba enojada con 15. le
mismo. cosas “que describir sus enojado con nadie ni se enojé | preguntaba a
15. no tuvo pensaria mi emociones, se quien lo infecto. con Dios Dios por qué
discusién con mamay mis muestra triste. 15. no tuvo 14. no estaba estaba
Dios sobrinos” 14. se enojé con | ninguna enojada con contagiada.
16 si se enojo. 15. no tuvo ella mismay se discusion. nadie. 16y 17.no se
17. se culp6 a él | discusion con arrepintio, culpé | 16.si me enoje 15. no tuvo enojo con ella ni
mismo por no Dios o ser atodos los mucho. discusion con culpo a nadie
tomar espiritual. hombres. 17. No culpé a Dios . 16. no se enojo
precauciones. 16. Si“se lo 15. No tuvo nadie. 16 reconoci6é que | con el mismo
puedo pegar discusién con era su culpa. 17. no culpé a
hasta a su Dios. 17.se culpé asi | nadie.

familia(hablando
de su pareja)”
17. noculpo a
nadie.

16. si se enojo
con el mismo

17. culp6 a todos
los hombres con
los que tuvo
relaciones y asi
misma.

misma.
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Elemento de Indicador Sujeto#1 Sujeto#2 Sujeto#3 Sujeto#4 Sujeto#5 Sujeto#6
estudio
Negociacion 18. no puede 18.su vida sigue | 18. “ya no 18. estoy 18. si ha 18. es més
Proceso de tener una igual , solo tengo | trabajo en tranquilo, segui cambiado, pelea | colaborador en
Duelo relacién de gue serenarme eso’(prostitucion) | trabajando, no menos, ayuda a | casa, mas
noviazgo con comer varias 19. que Dios me | regar la la gente. serena.
nadie. comidas. perdonara, me enfermedad. 19. si .tuvo una 19. pedirle
19.no tuvo una 19. si tuvo sacara la 19. no tuvo peticién a Dios fuerzas, para
peticion en peticion con enfermedad, el peticion a Dios No hacer sufrira | vivir con la
espacial a la vida | Dios. Que ayude | es el Gnico 20. no pertenece | la familia. enfermedad.
“‘unole atinaala | ala persona que | doctor. auna 20. no pertenece | 20. no,
vida” lo habia 20. no pertenece | organizacién, si | auna pertenece a una
20. no por el contagiado. a alguna le gustaria en organizacién, si | organizacion
momento no 20. no, organizacién de uno de jovenes. le gustaria para pero le habla a

pertenece a una
organizacion que
trabaje con
VIH/SIDA. Sile
llama la
atencion, para
orientar a los
demas.

21. por el
momento no ha
perdido perdén a
nadie.

22.no cambio
emocionalmente.
“son parte de la
vida que le toca
auno”’

23. no, igual.”
Solo todos los
dias le doy
gracias a Dios

pertenece a una
organizacion, le
gustaria podria
hablar de lo que
me paso.
21,22y 23 no ha
pedido perdon, ni
se volvié mas
espiritual,
tampoco algin
cambio
emocional

24, si se sentiria
bien que el
mundo esta en
paz con el “Hay
mucha gente que
discrimina a
otras por tener

eso

prevencién, no
se que es eso,
no me gustaria.
21. si, va a pedir
perdén voy a
pedirle perdén a
mi papa.

22. si, cambio
emocionalmente
me quiero ir a
meter a una casa
hogar.

23. si, se volvio
mas espiritual
quieroirala
iglesia con papa
y hermanos.

24. si, se sentiria
bien sabiendo
que el mundo
esta en paz van

21. si, yo he
hecho eso de
pedir perdon.

22. andaba triste,
pensativo, la
tristeza nunca se
me va olvidar.
23. no se volvio
mas espiritual,
“pero a veces
hablo con el, me
esta
escuchando, me
mira 'y me
escucha.”

24. si. Se sentiria
bien sabiendo
que el mundo
esta en paz con
el

ayudar a
jévenes.

21. no, ha
perdido perdén
pero le gustaria
hacerlo con su
familia.

22. es mas
sensible,
tolerante y se
enoja menos.
23. le pide a Dios
todos los dias
por su familia.
24, si, le gustaria
saber que el
mundo esta en
paz con el“ me
gustaria saber
gue no tiene
enemigos.

jévenes en la
iglesia sobre
enfermedad.
21.no. ha
perdido perdén
22. se volvié més
espiritual.

23. si, pide um
milagro.

24. saber que no
tiene enemigos.
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por un dia mas y
estoy en sus
manos”

24. si sentiria
bien sabiendo
que el mundo
esta en paz con
el.

a proteger al
bebe.
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Elemento de Indicador Sujeto#1 Sujeto#2 Sujeto#3 Sujeto#4 Sujeto#5 Sujeto#6
estudio
Proceso de DEPRESION 25. apetito y 25. trato de 25. Me da 25. Le da 25. no mucho 25. a veces no
duelo suefio normal controlar el hambre y suefio | hambre y suefio. | apetito, suefio a | tiene ganas de
26."cuando todo | apetito, y me de diay de 26. andar mal veces pesado y comer le gustaria
se le derrumba a | dieron pastillas noche las conmigo, a veces no guedarse
uno” para el suefio. pastillas. peleamos con puede dormir. acostado,
27. “nadie sabe 26. se siente mal | 26. no sabe los muchachos, 26. encontrarse pesadillas.
cuando uno se de pensar en lo como definir me miran con solo sin nadie 26. tristeza, un
va morir” que tiene. tristeza. rencor. que lo apoye. vacio que siente
28. estaba triste | 27. “me ponia 27.como que si | 27. estoy con 27. sentia que el | en el corazon.
en el hospital frio, pero con el no tuviera ganas de llorar. mundo se 27.”Saber que en
cuando estaba tratamiento familia, se siente | 28. el momento derrumbaba y cualquier
solo. podria vivir mas” | solo vy llora. mas triste tenia preguntas y | momento me
29. no, ha 28. el momento 28. el momento cuando me dudas de por puedo ir’
llegado a pensar | mas triste mas triste dieron el gué estaba 28. le pone triste
que no puede “cuando le cuando le resultado. contagiado. “en que forma se
mas. fueron a decir a explicaron que 29. se siente 28y 30 pensar va poner la
30. “mi muerte mi mama que tenia eso. muy triste no €n como sus familia, ya que

no ha pasado
por mi mente”
31. “Para que
sufrir, mejor me
pego un tiro”
32. “mi miedo
mas grande es
que las demas
me rechacen.”

tenia un montén
de parasitos. mi
mama se
enfermd”.

29. ha pensado
gue ya no puedo
mas. “porque
nos tenemos que
apoyar el uno
con el otro en la
familia.”

30. “mi mama” le
hace sentir
tristeza al pensar
en su muerte.
31. no. Nunca ha
pensado en

29. penso que
ya no podia mas
ya no comi, llore
agarre un
cuchilloy le
toque la punta.
30. “ya no puedo
tener marido”. Le
hace sentir
tristeza por su
muerte

31. ha pensado
si, mevoyaira
matar.

32. “una vez que
estaba en la
calle y me iban a

quisiera tener la
enfermedad.
30. Pienso en
toda mi familia
que va sufrir
cuando me
muera.
31.enun
principio queria
matarme.

32. miedo a que
mis hermanas se
vayan a infectar
por lo que hago.

padres sufriran
por su pérdida.
29y 31.
Pasaban ideas
de suicidio en su
mente al sentirse
solo.

32. su miedo
mas grande si va
a sufrir mucho
cuando muera.

es una
enfermedad sin
cura.”

29. muchas
veces piensa
gue no puede
ser fuerte para
enfrentar la
enfermedad.
30. piensa qué
se sentira no
pertenecer mas
al mundo.
31.no ha
intentado
quitarse la vida.
32. su miedo
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quitarse la vida
32. me sentiria
mal si no tuviera
el apoyo de mi
familia.

quemar.” Fue su
miedo mas
grande.

mas grande, a
donde va
después de la
muerte.
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Elemento de Indicador Sujeto#1 Sujeto#2 Sujeto#3 Sujeto#4 Sujeto#5 Sujeto#6

estudio

Proceso de ACEPTACION 33. nunca ha 33. Hahablado | 33y 34 noha 33. Ha platicado | 33. Ha platicado | 33. Ha platicado

duelo platicado con su | sobre su muerte | aceptado ni con sus padres con familiares de | con su familia
familia de su con su madre. platicado del sobre si podra Ssu muerte sobre su muerte.
muerte. 34. Ha aceptado | tema con nadie. | aguantar el aunque evita el 34. piensa que
34. el resultado Su muerte, pero 35. Le gustaria trabajo. tema. ya acepto su
sali6 asi, me trata de no ayudar a sus 34. “todavia 34. cuida su muerte porque lo
siento igual con pensar. compafieras de estoy dudoso de | alimentacion puede platicar
mis amigos. 35. Desea trabajo. la enfermedad” para no tener con su familia.
35. Desde ayudar a las 36. no esta 35. Le gustaria recaidas. 35 Le gustaria
ayudar a las personas que no | preparada para ayudar a 35. “me gustaria | ayuda a
personas aceptan sus morir, piensa en | personas con la | ayudar a personas que no
infectadas para diagnosticos, su hijo y en su enfermedad, personas para aceptan su

decirles que la
vida no se queda
en un momento.
36. En este
momento no esta
preparado para
morir.

37.no ha
pensado en
escribir
testamento o
algo especial a
seres queridos.

“cuando uno
comienza se
siente solo y se
siente mal”.

36. Nadie esta
preparado para
la muerte.

37. Ha escrito
cartas a su
madre.

familia.
37. no ha escrito
nada.

darles animo.
36. No se siente
preparado para
morir “no me
quiero morir
todavia, quiero
estar con mis
padres, quiero
ver a mis
hermanas
grandes.

37. Ha hecho
cartas y las tiene
guardadas.

que disfruten los
dias de su vida”
36. no esta
preparado para
morir, aunque
sabe que es una
enfermedad que
no tiene cura.
37. Tiene varias
cartas.

enfermedad para
gue no pasen
sufrimiento.

36. no esta
preparado para
morir, pero la
muerte llegara.
37. no ha escrito
nada.
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V. DISCUSION DE RESULTADOS

De acuerdo con los resultados obtenidos de las entrevistas se analizaron los
indicadores propuestos, para describir como llevan el proceso de duelo los

adolescentes con VIH/SIDA que participaron en la presente investigacion.

En lo que se refiere al indicador de negacion del presente estudio, se empezo
cuestionando a las personas acerca de si conocian la enfermedad y se
encontré que cinco de las personas estudiadas no tenian conocimiento alguno
de la enfermedad y tampoco estaban recibiendo informacion de la misma. Una
de las personas estudiadas habia escuchado informacién pero no le presté

atencion.

Esto nos revela que los adolescentes estudiados, siendo estos la poblacién de
mayor riesgo para el contagio de VIH/SIDA, no han tenido la informacion
necesaria acerca de las medidas de prevencion contra esta enfermedad. Esto
coincide con el estudio de Orellana (2003) donde se logré determinar que los
adolescentes en su mayoria desconocen los sintomas, las formas de
prevencion y la sintomatologia que presenta la infeccion por VIH/SIDA. Es por
esto que se puede observar que la informacién que padres de familia, maestros
y medios de comunicacion brindan a los adolescentes sobre VIH/SIDA es
insuficiente y es por esto que la mayoria de adolescentes desconocen de qué
forma dafa el virus de VIH SIDA al organismo. Por otro lado, en el estudio
hecho por Taboada, Soto, y Lépez (2000) concluyeron que los grupos mas
joévenes de la vida adulta fueron los mas afectados con un fuerte vinculo de la
practica sexual al desarrollo de la enfermedad, lo cual coincide con el presente
estudio.

Otro punto importante de mencionar en esta investigacion y que puede ser una
razon por la cual el VIH/SIDA sigue propagandose, es el hecho de que existe
postergacion por parte de las personas para efectuarse la prueba ya que al no
tener conocimientos sobre la enfermedad ignoran los sintomas, lo que hace
gue se realicen la prueban cuando los sintomas ya son graves. En uno de los

casos el hallazgo de la enfermedad fue al hacerse examenes de rutina. En otro
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de los sujetos su pareja murié con el diagnostico de VIH/SIDA por lo que el
recurrio a hacerse la prueba. Estos hallazgos no coinciden con Hernandez,
(2007) ya que él afirma que las manifestaciones digestivas del SIDA son
frecuentes motivos de consulta de estos enfermos. Sin embargo en este
estudio no fue reportado ningln sujeto con este sintoma. Los sintomas que se
hicieron presentes en este estudio fueron infecciones, perdida de peso drastica
pero el que predomino fue la fiebre alta. Estos resultados se dieron ya que no
se investigé su sintomatologia digestiva por lo que podria variar si hubiera

habido una pregunta especifica sobre los sintomas.

Es por eso que es importante saber la sintomatologia como lo afirma Billet
(1992) ya que el conocimiento de las caracteristicas clinicas de los pacientes
de VIH/SIDA no es suficiente. Por lo dicho anteriormente, es importante que los
profesionales de la salud y la poblacion en general tengan conocimiento amplio
de la sintomatologia que acompafa esta enfermedad, para asi detectar con
mayor anticipacion los casos. En Guatemala se habla mucho de la enfermedad
VIH/SIDA, sin embargo no se habla de la variabilidad de cuadros clinicos que
pueden presentar estos enfermos, lo que hace mas dificil la deteccion.

Debido a no estar informados sobre la enfermedad y su severidad, los sujetos
inicialmente no manifestaron emocién alguna a la espera de los resultados. Sin
embargo un paciente afirmé estar nervioso, otra se sentia confundida y otra
triste. Esto se puede dar ya que los sujetos en el momento de realizacion de la
prueba pudieron percibir los altos cuidados con los que se realizan, dando a

entender su gravedad.

Ya en el momento de ser informado sobre el resultado positivo de la prueba
se hizo evidente el indicador negacion ya que al no aceptar el resultado de la
prueba los pacientes dudaron de la veracidad de la misma y pidieron ser
sometidos a la misma prueba mas de tres o cuatro veces. La reaccion inicial
ante el resultado final positivo fue de horas, dias e incluso varias semanas.
Antes de hablar con familiares, mas frecuentemente a la familia inmediata:
principalmente padres. Lo que coincide con Kubler-Ross (1969) en que la

mayoria de las personas responden con impacto cuando estan préximas a
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morir y el paciente se niega a creer, acusan al médico y buscan la opinién de

otros médicos.

En relacién al segundo indicador: ira, los sujetos manifestaron sentimientos
negativos, como por ejemplo, pensar en no poder continuar en su trabajo, la
mayoria expresé que podria morirse, mostrando colera no verbal pero si en su
lenguaje no verbal. Todas estos sentimientos se dan en el hecho de pensar
gue siendo tan jovenes, su enfermedad podria terminar con sus vidas, lo que
concuerda con Papalia et al. (2001) quien dice que los cambios tipicos en las
actitudes hacia la muerte durante el ciclo vital dependen del desarrollo cognitivo
y la ocurrencia oportuna de los eventos normativos y no normativos. Uno de los
sujetos manifestd arrepentimiento, y otro reclamando el por qué no habia
recibido informacion acerca de la enfermedad. También dos de los sujetos
manifestaron que la vida era injusta con ellos. Los sentimientos predominantes
fueron la cdlera, tristeza y sentimiento de vacio, llanto y reclamo porque no
iban a poder realizarse con una pareja. Donde se concuerda con Tobon (2003)
que es importante tener un modelo general de intervencién psicoldgica en el
manejo del paciente VIH/SIDA, para asi poder manejar este tipo de
sentimientos tan frecuentes y habituales que se presentan en esta etapa de

negacion y en todo el transcurso de la enfermedad.

Por otro lado todos los sujetos mostraron un claro enojo con ellos mismos,
exceptuando una persona que mostré enojo hacia la persona que lo habia
infectado. También manifestaron sentimientos de culpa o arrepentimiento. Lo
cual coincide con la etapa clara de ira que Kubler-Ross (1969) donde los
pacientes se muestran hostiles, resentidos y sumamente irritables. También
Casarett et al. (2001) las reacciones de pena pueden ser psicoldgicas, fisicas,
sociales 0 emocionales. Las reacciones psicolégicas pueden incluir rabia,

culpa, ansiedad y tristeza.

La ira tambien se manifiesta a través de una pelea con Dios o0 un ser
supremo, cinco de los sujetos afirman no haber tenido esta pelea, siendo uno
de los sujetos el que discutié con Dios acerca de su diagndstico. Lo cual no

concuerda con Rojas (2005), ya que el comenta que es comun que se tenga
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una pelea fuerte con Dios o un ser supremo. Sin embargo los sujetos se
mostraron en su mayoria mas pegados a El, aceptando la voluntad de Dios

afirmoé uno de ellos.

Luego de las discusiones y peleas ya sea con ellos mismos o alguien mas que
es la expresion de la ira, se hace presente la fase de negociacion. Todos los
sujetos cambiaron de alguna manera su estilo de vida, es decir su forma de
pensar o actuar como por ejemplo, el cambiar los habitos de alimentacion,
cambio de profesién, de ser sexo servidora a no practicar mas su trabajo,
mientras otro afirma pelear menos y ayudar a la gente y volverse mas serena.
Estos hallazgos concuerdan con Durhem y Cohen (1994) que una persona que
esté infectada o que padece esta enfermedad, puede tener una vida mas larga
y tranquila si continda trabajando, si se alimenta y descansa bien, si no
consume tabaco, alcohol y otras drogas; y también, lo mas importante, si tiene
el apoyo de los demas. Todos manifestaron de alguna manera u otra estarse

cuidando en estos aspectos.

Los sujetos tuvieron diferentes peticiones a Dios o algun supremo dentro de las
cuales destacan: que ayude a la persona que lo contagio, pedirle fuerzas para
vivir con la enfermedad, que la familia no sufra, mientras que uno de ello pedia
que le curara la enfermedad. Coincide con Kubler-Ross(1969) donde ella
describe la etapa de negociacion en donde la persona usualmente le reza a un
ser supremo para que le de mas tiempo para concluir situaciones inconclusas.

Estas peticiones representan el conocimiento de que el tiempo es limitado.

Ninguno de los sujetos pertenecia a algin grupo de apoyo ni conocia de ellos.
Sin embargo si les gustaria pertenecer a alguno para poder ayudar a los demas
joévenes. Uno de los sujetos afirma que inicid con charlas de prevenciéon de la
enfermedad en su iglesia. Es importante que los sujetos tengan esta intencion,
ya que los grupos de prevencion y ONGs velan por los derechos de los
enfermos lo cual es enfatizado en el estudio de Mendoza (2006) quien refiere
gue en donde con la sola sospecha de que una persona es portadora de
VIH/SIDA se despide a la gente, se le degrada, no se le renuevan los contratos

y se viola su derecho a la salud.
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En Guatemala es comun que la gente infectada de VIH/SIDA sea rechazada en
varios aspectos de su vida, la gente suele tener la idea que solo con el hecho
de tocarlos o acercarse a ellos seran contagiados. También las amistades o
conocidos suelen alejarse automaticamente, después de enterarse del
diagndstico positivo ya sea por miedo al contagio o simplemente por rechazo.
Es por esto que los grupos de apoyo son tan importantes para los que

padecen esta enfermedad.

Dentro de la fase de negociacidbn se encuentra el perddn, los sujetos
manifestaron que les gustaria pedir perdon a sus familias. Fue aqui cuando se
dieron cambios emocionales dentro de los cuales destacan; el cambiar su estilo
de vida, tornarse triste y pensativo permanentemente, volverse mas sensible y
menos colérico. La mayoria de los sujetos se volvieron mas espirituales en
diferente forma después del diagnéstico positivo. Uno de ellos solicitando un
milagro, otro agradeciendo dia a dia, otros asistiendo regularmente a la iglesia
con su familia o pedir por ella. Dos de los sujetos manifiestan que les gustaria
saber que no tienen enemigos, una de ella expresa que no le gustaria que la
gente los discriminara por su enfermedad. Todo lo anterior se refiere a lo dificil
qgue es tener que enfrentar el sufrimiento de una posible muerte. Lo que lleva
a pensar cOmo estas personas viven este proceso de una forma solitaria tanto
en el area familiar como en el area clinica. Ya que generalmente tienen un
tratamiento médico, mas sin embargo el lado emocional especificamente en su

propio duelo queda atras.

El cambio de vida de volverse mas espirituales, agradecidos y menos coléricos
concuerdan con Casaret et al. (2001) el cual dice que a pesar de llevar una
vida dolorosa vy dificil, ha ayudado muchas veces a un desarrollo personal

significativo, como se noto en el presente estudio.

Respecto al indicador de depresion en los resultados de las entrevistas, se
encontré que todos los sujetos manifestaron anormalidades en su apetito y en
sus habitos de suefio. Es decir que el apetito aumentd en los pacientes, y el
suefio varié6 en comparacion a sus habitos anteriores lo que concuerda con el

criterio numero 3 y 4 para el episodio depresivo mayor, en el DSM IV (2003) el

43



cual dice (3) pérdida significativa de peso sin estar a dieta o aumento
significativo, o disminucibn o aumento del apetito casi todos los dias. (4)

Insomnio o hipersomnia casi todos los dias.

Dentro de la fase de la depresion, los sujetos expresaban su tristeza en
diferentes formas y aunque entendian el concepto, no lo podian definir. Sin
embargo al tratar de definirla se expresaban con palabras como: sentimiento de
vacio, sin apoyo, soledad entre otras. Esto coincide con Godoy, (2001) que
concluyé que el VIH/SIDA provoca distintos niveles de depresion en las
personas que lo padecen, teniendo como resultados: el 42% de la media
padece depresion grave, el 23% depresion moderada, el 15% depresion leve y
el 6% depresion minima, siendo las méas vulnerables las dos primeras sin
embargo no fue cuantificada pero existieron multiples manifestaciones de la

misma.

Los sujetos al hacer consciencia de su posible muerte por su enfermedad
opinaban que les surgian dudas de cuando iba ser el dia de su muerte,
pensaban en esperanzas de vida, y cuestionamiento de su contagio. Sin
embargo Bravo (2006) afirmd que un reporte de la organizaciéon Mundial de la
Salud dice que dentro de treinta afios, el VIH/SIDA sera la tercera causa de
muerte en el mundo lo que concuerda con el conocimiento de la posible muerte
al padecer esta enfermedad. Los momentos tristes que las personas describian
variaban entre estar en el hospital, comunicérselo a la familia al darles el
resultado, y anticipar la reaccién de la familia. Lo que hace concordar con Miller
(1989) que las personas con VIH/SIDA afirman sentir hostilidad y rechazo
social, sexual, doméstico, o quedarse solo abandonado en su dolor. Durante el
proceso todos afirman haber tenido pensamientos suicidas aunque no se
reportaron intentos y sentimientos depresivos pensando en el sufrimiento de la

familia después de su muerte.

Los sujetos al pensar en su propia muerte y sus miedos, manifiestan dudas de
saber qué pasa después de la muerte, como va quedar la familia, enfrentar solo
su muerte. Estas preguntas frecuentes en los enfermos de VIH/SIDA coinciden

con unos pensamientos budistas, uno de ellos Osho (1997) afirma que la
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muerte es el Unico fendbmeno que permanece sin haber sido corrompido por el
hombre. Sélo la muerte permanece todavia virgen, incorrupta, sin ser tocada
por la mano de éste. Los seres humanos no saben qué hacer ante la muerte,
no pueden entenderla, no pueden hacer una ciencia de ella; lo que la hace
incorrupta.

La muerte en la actualidad ha sido un tema dificil de tratar, ya que a las
personas de alguna manera les es dificil aceptarse asi mismas como un ser
mortal. Son pocas las instituciones que se dedican a estudiar los pensamientos
hacia la muerte, e incluso de cédmo enfrentarla ante el padecimiento de una
enfermedad terminal como el VIH/SIDA.

En los hospitales se encuentran las clinicas de terapia de apoyo, sin embargo,
dentro de las mismas no se trata especificamente la muerte. Aunque el

conocimiento acerca de la tanatologia ha aumentado considerablemente.

En el dltimo indicador, aceptacion se encontrd que en general los sujetos si
han platicado con la familia acerca de la enfermedad, y su propia muerte
aunque uno de los sujetos niega hasta el momento la enfermedad estando ya
bajo tratamiento. De alguna u otra manera todos han aceptado su enfermedad
ya que han hablado del tema con la familia, han cambiado de habitos
alimenticios. Todo esto hace notar que los sujetos van aceptando el
padecimiento de una enfermedad que podria terminar en la muerte, ya que

tienen mejores cuidados hacia ellos mismos y platican con su familia del futuro.

Debido a lo dificil que es aceptar la enfermedad y los cambios obligados que
deben realizar en su vida, los sujetos manifestaron que les gustaria compartir
experiencias y ayudar a las demas personas que aun no han aceptado el
diagnéstico positivo de VIH/SIDA, con la intencion de disminuir el sufrimiento y
poder tener una mejor calidad de vida.

La mayoria de los enfermos terminales se tornan seres mas sensibles, lo que
los hace tener la intencion de pertenecer a grupos de apoyo. Esto para

disminuir o aliviar el sufrimiento tanto de ellos mismos como sus familiares.

Respecto a si esta preparado para morir, todos estan conscientes que su

enfermedad podria terminar en la muerte, sin embargo no se sienten
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preparados para ésta y algunos mencionan que les gustaria saber cuando
moriran. Uno de los sujetos a escrito cartas a sus padres pero no se las ha
entregado, mientras que los demas no han escrito cartas o testamentos.
Todos estos pensamientos coincide con Osho (1997) y Rimpoche (2004)
quienes invita a la aceptacion de la muerte como parte fundamental de la vida,
aceptar que existe un equilibrio entre el hombre y el mundo que lo rodea,
invitan al punto de contemplar la naturaleza de la mente, y de este modo liberar

el miedo a la muerte y ayudar a conocer la verdad de la vida.

Todo lo anterior explica como se vive el proceso de duelo de los adolescentes
enfermos de VIH/SIDA, cada una de las duras etapas que estos tienen que
atravesar desde el momento que se enteran del diagnostico, hasta el dia de su
muerte. Lo que demuestra que este proceso puede variar en cada persona, ya
que es muy doloroso y dificil de enfrentar.
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VI. CONCLUSIONES

El analisis de esta investigacion sobre el Proceso de duelo de adolescentes

con VIH/SIDA permite llegar a las siguientes conclusiones:

1. Se concluye que las personas diagnosticadas con VIH/SIDA niegan la
enfermedad en el momento de obtener el diagndstico. Es frecuente la
repeticion de la prueba una o mas de una vez, en busca de un

diagnéstico distinto.

2. La ira se hace presente en los enfermos de VIH/SIDA por medio de un
claro resentimiento hacia ellos mismos. Los adolescentes en pocas

ocasiones tienen una pelea o discusion con Dios 0 un ser supremo.

3. Los adolescentes enfermos de VIH/SIDA de este estudio desean
pertenecer a un grupo de prevencion de VIH/SIDA o a un grupo de
apoyo. Mostraron claramente su intencion de ayudar a las personas ya
infectadas y compartirles su experiencia personal. También se concluye
que las personas infectadas de VIH/SIDA tienen cuidados espaciales
con ellos mismos, son conscientes que si se cuidan a ellos mismos la
muerte puede llegar mas tarde. Todo esto como una forma inconsciente

de negociar tiempo de vida con un ser supremo.

4. Los adolescentes con VIH/SIDA muestran claramente sintomas.
Depresion, pensamiento suicida, que aunque se haga presente no se
realiza el acto, suefio y apetito variable. Aunque, se obligan a comer ya
que saben que si no lo hacen pueden empeorar la enfermedad. La
tristeza es un sintoma muy importante y presente en los pacientes con
VIH/SIDA.

5. Con lo que respecta a la aceptacion ninguno de los adolescentes
pensaban en el dia de su muerte, aceptan su enfermedad y tienen
presente que el futuro es mas incierto con una enfermedad que puede

ser mortal y que no pueden llevar una vida normal.
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6. Se concluye que aunque han platicado con su familia sobre su
enfermedad y las consecuencias, es un tema que evitan platicar con
otras personas. Los resultados positivos de las pruebas por lo general
Unicamente lo sabe la familia primaria, para evitar rechazos dentro de la

sociedad.

7. Las familias de los entrevistados mostraron solidaridad y apoyo, en el
proceso que estan atravesando los enfermos, haciéndolos mas fuertes y

motivados para enfrentar el futuro.

8. La informacién sobre VIH/SIDA no ha llegado a toda la poblacion

adolescente, ya que fue notable la ignorancia a este tema en el estudio.
9. El motivo por el cual se realizan la prueba de VIH/SIDA no es por

sospecha de la enfermedad. Generalmente son por gravedad de algun

sintoma o exadmenes de rutina.
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VIl. Recomendaciones.

A patrtir de las conclusiones se hacen las siguientes recomendaciones:

En el momento que se obtiene el resultado positivo y se inicia la
negacion, se recomienda brindar un apoyo emocional, vy

acompafamiento psicoldgico en su proceso de duelo.

En la fase de ira se recomienda se recomienda asistir a grupos de apoyo
donde se puedan involucrar con personas que atraviesan el mismo

proceso.

Durante la negociacion tanto a los familiares como los profesionales que
trabajan con estos enfermos, apoyar y motivar los cambios de estilo de

vida que ellos deseen hacer.

Durante la depresion se recomienda asistir a un grupo de apoyo. A los
profesionales estar conscientes de la necesidad de apoyo emocional a
los enfermos de VIH/SIDA para que manejen de manera adecuada esta

etapa.

En la etapa de la aceptacion se recomienda, mejorar la calidad de vida
de los pacientes y sus familiares, continuar con el acompafamiento
psicoldgico.

Crear campafas de prevencion masiva en los adolescentes.

Segquir los acuerdos estatales en el proceso de prevencidn y tratamiento
de VIH/SIDA.

Conocer las etapas del duelo y cada una de las emociones para asi

darles los cuidados paliativos adecuados
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ENTREVISTA ADOLESCENTES ENFERMOS DE VIH/SIDA

Soy estudiante de udltimo afio de la carrera de Psicologia Clinica en la
Universidad Rafael Landivar. Es por esto que estoy realizando un trabajo de
investigacion llamado “Proceso de duelo en adolescentes de VIH/SIDA” por lo
que toda su informacién sincera y confidencial sera de mucha importancia y
ayuda. De antemano MUCHAS GRACIAS!!!

1. ¢ Qué sabia usted acerca de la enfermedad antes de su diagnostico?

2. ¢, Qué fue lo que le llevo a hacerse la prueba de VIHSIDA?

3. ¢ Tenia usted alguna idea de cual iba ser el resultado del examen antes de
recibir su resultado?

4. ¢Como describiria su estado de animo, sentimientos, pensamientos en el
momento de la espera de resultados?

5. ¢ Como reaccioné usted ante el resultado de la prueba?

6. Cuando vio el resultado positivo, ¢dudo del resultado?

7. ¢ Cuénto tiempo duré esta reaccion inicial a su enfermedad?

8. ¢ Qué pensaba usted acerca de esta enfermedad antes de ser contagiado?

9. ¢ Al cuanto tiempo fue usted capaz de comentarle a alguien mas acerca del
diagnodstico?

10. ¢(Qué representa para usted ser tan joven y tener una enfermedad que
puede terminar en la muerte?

11. ¢En algin momento creyé usted que la vida fue injusta al haber sido
contagiado?

12. ¢ Cudl fue su sentimiento predominante luego de aceptar su diagnostico?

13. ¢Puede usted describir sus emociones después de haber aceptado el
diagndstico?

14. ¢ Estaba ofendida o enojada con alguien en especial debido al diagndéstico?
15. ¢Tuvo usted una discusion con Dios o con algun ser espiritual?
16. ¢ Se enoj6é con usted mismo?

17. ¢ Culp6 a alguien de su diagndstico?

18. ¢ En qué forma ha cambiado su vida desde que sabe que es positivo?

19: Luego de haberse enterado de su diagnéstico ¢tuvo usted una peticion en
especial a la vida o Dios?



20. ¢ Pertenece usted a alguna organizacion que trabaje con VIHSIDA? ¢ Por
que?

21. ¢ Ha pensado en cerrar circulos, como por ejemplo pedir perdon a personas
que le pudo haber hecho dafio en el pasado?

22. ¢Cambi6é usted emocionalmente al saber que estaba infectada de
VIHSIDA?

23. ¢ Se ha vuelto usted mas espiritual desde el conocimiento del diagndstico?
24. ¢ Se sentiria bien sabiendo que el mundo esta en paz con ud.?

25.¢,Como se encuentra su apetito y suefio?

26. ¢ Me puede definir tristeza?

27. Al usted saber que estaba infectada por una enfermedad que puede ser
mortal, ¢,como se sinti6?

28. ¢Puede describir algin momento triste a partir del dia que se enterd de su
diagnostico?

29. ¢En alguin momento de la enfermedad ha llegado a pensar que ya no
puede mas?
30. ¢, Cuando se piensa en su posible muerte, qué le hace sentir tristeza?

31. ¢ En alguno de estos momentos tristes ha pensado en quitarse la vida antes
de que llegue la muerte?

32. ¢ Describa su miedo mas grande desde el diagnéstico?

33. ¢Ha platicado usted con sus familiares o amigos acerca de su propia
muerte? me pude dar un ejemplo

34. ¢ De qué manera cree usted que ya ha aceptado su enfermedad?

35. ¢ Desea ayudar a personas las cuales todavia no aceptan el
diagnoéstico?

36. ¢ Cree usted en este momento estar preparado para morir?

37. ¢Ha pensado en escribir o ha escrito su testamento o algo especial para su
familia y/o amigos?



ENTREVISTA# 1
Bueno soy psicologa clinica, queria saber algunas cosas sobre tu enfermedad
VIH/SIDA
Si
1. (Qué sabias de la enfermedad antes del diagnostico?

No mucho pero decia yo que si de algo me iba a morir iba a morir de lo que
sea.

¢Informacién sobre VIH Sida nunca recibiste?

No, no sabia nada de la enfermedad.

2.¢,Qué fue lo que te llevo ati hacerte la prueba del VIH?

Lo que pasa que me enferme y en el hospital en donde estaba alli me sacaron
la prueba

¢, Te enfermaste?

Si

¢,De que te enfermaste?
Calentura me agarro, y muy fuerte si...

3. (O seaque tu no tenias unaidea de cual iba a ser el resultado de
sangre antes de?

No pero si de todos modos si, si a uno le llega de todos modos
¢Nunca creiste que fueras hacer VIH positivo?
No, no

¢Alahora de recibir el resultado no tenias idea de que ibas hacer VIH
positivo?

La verdad es que me puse nervioso de todo, todo se lo deje en las manos a
Dios.

4. ¢Y como describirias tu estado de animo, tus sentimientos,
pensamientos en el momento que estabas esperando los resultado?

O sea normal, todo se lo deje a Dios, 6sea pensé todo y se lo deje todo en las
manos de El.



¢Alguna sospecha de que ibas a estar contagiado?
No, nunca

5. ¢Y cdmo reaccionaste ante el resultado de la prueba?

La verdad solo le pedi a Dios que me diera la fuerza y de todos modos son
pruebas que Dios le hace en la vida de uno.

¢ Qué edad tenias cuando te enteraste?
Hace que, hace un afio y medio

186177
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Aja, casi 18

6. ¢Y cuando vistes el resultado positivo dudaste de que el resultado
pudiera estar mal?

Si pero las pruebas de aqui son en sangre entonces no pueden fallar.
7. ¢, Qué pensaste cuando recibiste el resultado?

Bueno como me lo sacaron en la calle, quizds aqui no saben no solo ya el
destino me jugo mal

8. ¢Y cuanto durd tu reaccion inicial a tu enfermedad, asi eso de no creer
lo que tu decis que dudaste cuanto te duro eso?

Muy poco tiempo unos dos dias después me dijeron que habia modos para
salir adelante.

¢Y esos dos dias como fueron para ti?

Pensar en el futuro, 0 sea como que ya no pensar solo en tener hijos
esperando que alguien te diga papa, eso es lo que hago todavia era lo mas
l6gico verdad.

¢Y que pensabas de esa enfermedad antes de ser contagiado?

Como le vuelvo a repetir de todos modos no pensaba nada malo si me daba,
no se como explicarle pero la verdad no sabia nada.

Te imaginabas que era el VIH SIDA antes, Tu pensabas algo acerca de
esa enfermedad?

No nada o sea a mi en ese tema no me hablaron nada de nada.



9. Ok, y al cuanto tiempo fuiste capaz de comentarle a alguien mas de tu
diagnéstico?

La verdad yo todavia no he dado ese comentario.
No le haz comentado a nadie todavia, que vienes aqui?

Si, noy cuando vengo aqui les digo que llamen a mi padrastro como es
policia.

¢ No sabe?

No sabe.

¢ Tu familia?

A, ellos si.

¢Al cuanto tiempo les dijiste a tus familiares?

Yo definitivamente no les iba a decir pero mi mama les dijo.
¢Y tu mama estaba con tigo cuando te dieron eso?

Si mi mama estuvo en el hospital si cabal cuando me diagnosticaron la prueba
mi mama estaba alli.

10. ¢ Qué representa para ti ser tan joven y tener una enfermedad que
puede terminar en la muerte?

Todavia no se, asi dicen mis demas compafieros o sea yo no se si estan
contagiados todavia pero como joven no puedo trabajar por lo mismo, puedo
hacer la pruebas de salud o0 sea son muchas cosas que no piensa uno en ese
momento pero pienso igual a los demas.

11. (En algun momento creiste que la vida fue injusta contigo para que te
hayas sido contagiado?

Yo digo que son dones que manda Dios o sea, si no son dones pero son como
la segunda vida que le pone a uno no, como cualquiera.

12. ;Y cudl fueron tus sentimientos predominantes luego de aceptar tu
diagnostico, luego que ya aceptaste tu diagnéstico que predomino en ti
gue sentimiento estaba dentro de ti?

Como asi no le entendi
O sea cuando tu ya aceptaste tu diagndstico que tu dijiste que a los 2 dias

tu dijiste bueno si esta bien la prueba que fue lo que predomino en ti, que
sentimiento predomino en tu persona?



No la verdad nada, o sea simplemente son asi recuerdos no pienso que tenga
€S0 0 sea ho me va a creer solo eso.

13. Y podes describir tus emociones después de haber aceptado el
diagnostico tus emociones de codmo te sentias luego de?

Llorando ese dia, si llore
¢Durante cuanto tiempo?

Pues si generalmente como una hora que llore que irénico que como cualquier
enfermedad va solo,

14. ;Estabas asustado o enojado con alguien especial debido al
diagnostico?

No, no porque no se, 6sea como no lo esta diciendo usted a una persona que
lo contagio.

¢A una persona o a algo que estuvieras enojado con alguien o te enojaste
en algin momento?

No porque la verdad no se, 6sea no se que mujer la verdad.
16. ¢ Y no te enojaste en algln momento contigo mismo o algo asi?

Si porque la verdad si me enoje conmigo mismo pero la verdad es que se
puede hacer no nos vamos hacer para atras solo queda resignarse y seguir
para adelante porque la vida es dificil si uno se detiene como que hace uno su
propia tumba.

15. ¢ Y tuviste alguna discusion Dios algun ser espiritual o algo en ser
gue tu crees, tuviste alguna discusién alguna ofensa?

No yo solo le pedia a Dios que me diera fuerzas y otra vez no la he sabido
aprovechar porque las tentaciones en el vicio me lleva y eso entre veces me
pongo a pensar como yo soy catélico toda mi familia es catdlica y usted sabe
los catdlicos tienen mas opciones de tomar que los evangélicos en eso y
misSmo me pongo a pensar que no estoy dando o haciendo caso a Dios que me
dio una segunda vida, tercera vida porque y ya tuve el accidente y no pues.

¢ No peleaste con él ningin momento o te enojaste?

No solo le di gracias por darme otro dia mas cuando amanecia con mi mente
gue ya tenia todo por adelante y ya nada para atras.



16. ¢ Te enojaste contigo?

No porque fue una parte de tonteria no me enoje a la vez talvez tuve felicidad
en el rato, pero después no sabia si ella vivia 0 no, no sabia si enojarme
conmigo mismo no se como actuar no talvez no.

17. ¢Culpaste a alguien de?

No

No, por que si hubiera sabido yo tampoco porque lo estoy haciendo con mis
pensamientos si ella la tiene pues obviamente me estoy arriesgando si alli si yo
mismo.

18. ¢ De que forma a cambiado tu vida desde que sabes que sabes que
eres positivo?

En que forma, o sea solo casi en nada sigo normal solo en el sentido de que
nunca seria de buscar mujer solo novia nada mas.

¢Y tu novia sabe?

Por el momento solo he tenido, pero si no nunca pero me dijeron que no se
contagia por la saliva solo por algo que uno supuestamente para sangrar 0
tener novias comun normal.

19. ¢Y luego de haberte enterado de tu diagndstico tuviste alguna peticion
especial a la vida o Dios?

No normal uno no le atina a la vida

20.¢No, y perteneces alguna organizacion que trabaje con VIH Sida?
No por el momento no

. Te llama la atencién?

Puede ser

¢, Si, porque?

Porque tal vez por orientacion a las demas personas

¢Y has pensado en cerrar circulos o pedir perdon por haber hecho algo
en el pasado o algo asi?

No o sea, perdon a alguien
21. ¢Has pensado en algin momento que tal vez quede cerrar algo que

tenes abierto o alguna persona que querras pedir perdédn, ahorita que
sabes que estas infectado?



La verdad por el momento o sea con las que yo me metia se enamoraban
simplemente nunca fue algo asi.

Familiares o algo que querras pedirle perddén ahora que ha cambiado tu
vida?

Por el momento no

22. ¢Y cambiaste tu emocionalmente al saber que estabas infectado?
No como te repito todo para adelante para mi nada para atrds en unas partes
que la vida que le toca a uno si 6sea uno termina como sea si cambian por

pedazos.

23. ¢ Te has vuelto tu mas espiritual desde que te enteraste mas pegado a
tu religion catolica desde que recibiste tu diagnostico?

No simplemente si, no voy de repente no que de lleno, lleno no.
¢Pero desde que sabes el diagnostico no te apegaste mas a?

Dios no yo simplemente yo cuando me duermo le pido gracias a Dios por
darme otro dia y que estoy en sus manos y amanezco, no solamente eso.

24.;Te serviria mas que el mundo esta en paz contigo?

Como muchas personas que no somos capaces para pensar que fuéramos a
ser infectados todos o sea que estés infectado y usted no como que no va.

25. ¢Y como se encuentra tu apetito y suefio desde el diagnostico?
Normal asi como yo. Como asi
¢En las noches paradormir?

Asi normal, tipo once miro lo necesario, lo que tengo que ver es asi cuando me
acuesto.

¢lgual?

Siigual

26. ¢ Me podes definir la palabra tristeza?
Para mi no existe tristeza

¢, Definir la palabra tristeza?



Tristeza no, no o0 sea para mi tristeza es cuando todo se le derrumba a uno
pues si pero no hayo las palabras para decirlo pues.

27. ¢ Tu sabias que estabas infectado por una enfermedad que es mortal
como te sentiste?

Por el momento todas las palabras que han dicho no pasaban por mi mente
¢Nunca has pensado en eso de que sabes, tu sabes que estas contagiado?
Si, si

Entonces como te sientes al saber que la enfermedad puede se mortal o0 sea
puede terminar en la muerte?

Si como, como si se que es mortal pero como le vuelvo a repetir amanezco un
dia u otro dia talvez no amanezco no se que. Nadie sabe cuando uno se va a
morir.

28.¢Y cuéntame alguna parte triste después del dia de tu diagndstico un
dia triste después del dia que te enteraste?

No en verdad ninguno talvez e dia triste fue en el hospital de ahi nunca.
En el hospital cuando te acabas de enterar pero de ahi nunca?

Si

¢Me puedes describir ese dia?

Osea en la noche cuando estaba solito que tenia que no se que iba hacer en el
mundo o0 sea eren momentos que vienen a la mente.

29. ¢En algun momento de la enfermedad has llegado pensar que ya no
puedes mas?

Que ya no puedo mas solo saber que tengo eso.

¢, 0O sentirte mal porque digo sentir que ya no puedes mas, has llegado a
pensar eso?

No la verdad que no

30. ¢Y cuando se piensa en tu posible muerte que te hace sentir, tristeza?
No la muerte por el momento no ha pasado por mi mente.

No?

No



¢Niuna posible muerte?
No

31. ¢No, en algunos otros momentos de tristeza has pensado quitarte la
vida antes de que llegue tu muerte?

Talvez si como dicen que esta enfermedad o sea cuando uno no se cuida se
pone asi mal y entonces alli si para que sufrir mejor me pego un tiro o lo que
sea

¢, Si lo has pensado?

Si lo he pensado

¢En los momentos cuando estas triste como me dijiste anteriormente?
Si

32. ¢Y cual es tu miedo mas grande desde el diagndstico, cual es tu
miedo grande desde que te dijeron que eres positivo?

Que las demés personas talvez me rechazaran por lo que yo soy pero nunca.
33. ¢Y has platicado con familiares y amigos de tu propia muerte?

No nunca, o sea no

¢.Con tus familiares?

Con mi familia no con mis amigos es normal que hable uno pero o sea en ese
caso no y de todos modos son compafieros casi graduado de la universidad de
todos modos lo que Dios quiera eso va pasar

¢ Y con tu familia de posible muerte?

No

¢No has platicado?

No

34.¢Y de que manera crees tu que ya has aceptado tu enfermedad?
Pude ser por que de todos modos el resultado salio asi, talvez aun no porque
cuando estoy con mis amigos yo hago que crean que soy igual por que soy

gente no soy animal pero en la sangre y alli pienso yo los que se mueren no
tienen lo que no sigue creciendo



35y36.¢Y deseas ayudar a las persona que aun no aceptan el
diagnéstico?

Pues

Si

Si

¢Por qué?

Porque para decirles que la vida no se queda en momento dado que les dicen
va, tenes SIDA te vas a morir, Si uno se pone su tumba uno mismo para eso
todo para arriba y nada para atras, seguir igual que antes que te lo digan no.
¢ Y crees que en este momento esta preparado también?

En este momento, no

¢ Pero atu edad ahorita?

Ahorita, pero si pro el mal que tengo

Aja

Bueno pueda ser

¢Algin miedo?

No miedo no tengo no, como le vuelvo a repetir todo se lo dejo a Dios...

37.¢Y ya has pensado escribir o has escrito algunas cartas o algo
especial para tu familiay amigos si te llega a pasar algo?

No

ENTREVISTA # 2

Intr. Presentacion del entrevistador
¢Hace seis meses que estas viniendo aqui?
Mjm

Qué edad tienes?
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¢Hace cuanto vienes a esta clinica?
Hace seis meses

¢Vienes sola?

Si soy sola

1.; Haber...que sabias de tu enfermedad antes de tu diagnostico sobre el
VIH Sida que sabias antes del diagnéstico?

Como asi

¢ Tenias alguna informacién sobre la enfermedad antes de ser
diagnosticada?

No nada

¢Nunca la habias oido?

Nada mas en la escuela que nos daban platicas nada mas pero de alli no hasta
gue tuve unas platicas donde me hicieron la prueba y me dijeron y dieron
platicas referentes al VIH y asi entonces. Alla oi unas platicas aqui oi otras
diferentes en el bafio ahorita con las que nos con la sefiorita de que vieron alla
es muy diferente

¢Doénde alla?

En el hospital de Escuintla

¢Ah el de Escuintla?
Si de Escuintla

Entonces como cuando habia alla para hacer pruebas alla me la hice en Puerto
Barrios

Ya...

Entonces me dijo la Dra. Méndez y entonces la Dra. Me dijo que tenia que
tratarme la forma de no cenar me y decia asi como le dijera me dijo también
gue tenia que no comer muchas cosas incluidas me prohibié las bebidas asi
como las gaseosas me dijo que si tomaba no tomara mucho que de vez en
cuando me prohibieron los frescos de sobre comer comida hecha en la calle.

¢Esto después de saber el resultado?

Si



2. ¢Ayayque fuelo que te llevo ati hacerte la prueba por que te hiciste la
prueba del VIH?

Por que yo era mas joven y persistente
Mmmm

Por que yo era demasiado joven y perdi demasiado peso entonces y me daba
mucha nausea entonces yo vine fui al hospital y era porque me habia salido de
los nervios y entonces yo le dije al Dr. que porque estaba bajando de peso y el
no me dijo nada entonces de alli le dije yo que si me podia realizar la prueba si
autorizaba permiso, si mira lo que se le hace a la persona, pero de alli me
dijeron

3. ¢ Tenias tu alguna idea de cual iba a ser el resultado del examen antes
del resultado con sospecha de que iba a ser positivo?

No porque yo anteriormente también cuando tenia fiebre me daba nausea noy
cuando me dijeron que tomara. Una enfermedad comun lo Unico que me
dijeron que gueria decirle a mi mama o alguien que me acompafara.

4..Y como describirias tu estado de animo, sentimientos, los
pensamientos en el momento de la espera de los resultados?

Bien normal porque no le puse mucha importancia porque soy de esas
personas que si le pone importancia a la enfermedad no me voy a morir de lo
gue tengo que de pensar que tengo la enfermedad soy de las personas que
tomo las cosas asi con calma por si tengo varios sefiores que es lo primero que
cuando se lo detectaron fue tirarle la carta a la cara pues yo no yo lo tome con
calma y me sentia rara

5. ¢.Como reaccionaste tu ante el resultado cuando te lo dieron?

Me asuste en momento porque dije como le voy a decir a mi familia lo Unico
pero de alli no dijeron, mi familia me apoyo y me dijo que esa enfermedad
todos tenemos el riesgo de nos la peguen de tenerla porque uno no sabe
porque por juntarse con alguna cosa uno tiene facilidades de que se le pegue
esa enfermedad a uno, pero bien no.

6. ¢Y cuando viste el resultado positivo dudaste de que el resultado fuera
bueno o fuera malo?

No porgue me lo hicieron tres veces
&Y la primera vez dudaste del resultado?
No porgue yo dije lo que dijo la Dra. que a veces las maquinas fallaban

entonces dije yo no es cierto de alli dijeron que si, que habia que sacarme
sangre para mandarla aqui a Guate para examinarla me dijeron que si de alli



me dijeron que como tenia muy bajas las defensas me mandaron para acay
aqui me sacaron la tercera prueba y me dijeron que es positivo.

7. ¢ Y lareaccion inicial a tu enfermedad como cuanto fue que te duro?

Como que si me asuste al principio

¢, Cuéanto tiempo te duro esareacciéon?

Desde el momento que me dieron el resultado porque después que Sali de
aqui fui le comente todo esto a mi mama y a mis hermanos se me quito esta
angustia que tenia, porque como angustia de ahi que se los dije como dos de
ellas me acompafaron aqui mis hermanos.

8. ¢Y que pensabas de esta enfermedad antes de se contagiada?

En realidad nada porque yo puedo decir yo a mi me asusto, cuando me dijeron
yo me asuste porgue la persona esa que tenia eso yo le asuste porque uno lo
tiene y esa persona que me lo dijo que si habia alguien con el que tuviera que
ver entonces me asuste pero dije este esta loco porque no se mira enfermo
porque como dijo el eso , esta bromeando dije yo entonces durante eso que me
dio la nausea y todo eso me acompafo mi hermana al hospital hacerse un
examen y me di cuenta y ya dije yo Dios quisiera que esto fuera increible.
¢Entonces esa persona te lo dijo a ti después de haber tenido relaciones?
Si

¢Esta bien, pero sin embargo que hiciste al saberlo?

Y de alli la Dra. me dijo usted le expondria no porque yo y a he hecho examen
no puede haber eso.

¢Entonces el te lo dijo atiy después el te dijo como habia contraido la
enfermedad?

No e me dijo fijate que yo tengo el VIH, callate loco le dije yo y asi quedo, pero
en transcurso me quede con duda y ya, porque yo con otra persona anduve
casi seis afos.

¢Empezaste desde que edad?

Casi a los catorce afos

¢Y el es mas grande que tu o no?

Si el es dos afios mas grande que yo, entonces ya casi no lo miro incluso si el
me habla yo le hablo pero yo digo bueno ya paso.



¢Y el como esta?

El esta bien, no se si recibird tratamiento porque el me hizo odiarlo.
¢Y el anda con mas personas?

Bueno si pero no, a un amigo le dije yo porque también estuvo con el

9. Y al cuanto tiempo le comentaste a alguien mas acerca de tu
enfermedad, el mismo dia le contaste a tus papas?

A mi mama

SA tu mama?

A mi hermana y a mi mama
Avya

A los 15 dias lo supo mi otra hermana que me acompafaba al Hospital al mes y
medio lo supo la otra que vino aqui conmigo al Hospital Roosvelt.

&Y atus amistades?
Solo la familia y yo sabemos
¢No lo saben todavia?

Solo la familia lo sabe de mi estado porque vinieron al hospital y en el suero
gue me pusieron tenia VIH

VIH pero solo esa persona lo sabe y entonces si lo tengo pero es una
enfermedad que si te tratas vas a estar bien, bueno yo me agarro de nada que
estoy mal, yo no pienso que estoy mal lo hago comuin normal a mi si me daria
miedo hacerme las pruebas entonces le digo a mi amiga que entre mas luego
te las haces mucho que mejor porque lo que se quiere es gque si estas
adolorido te llevan mucho que mejor a cambio yo cuando supe estaba mal
porque yo era gordo luego me habia bajado de peso.

Como cuanto?
Como 100 libras habia bajado ya

Bastante



Porque yo pesaba 230 libras cuando me enferme y no me daba hambre todo
eso0 entonces supe que estaba donde te mandan hacerte la prueba entre mas
rapido te trates mucho que mejor

10.¢,Qué representa parati ser tan joven y tener una enfermedad que
puede terminar en la muerte?

¢, Como asi?

¢ Qué te hace sentir que siento tu tan Joven que a los 18 afios tengas una
enfermedad que sabes que puedes terminar en la muerte?

Solo que pienso realmente en esto es algo normal que hay que saberlo llevar y
otra que si voy a pensar que me voy a morir por lo que tengo entonces pro eso
yo le digo que yo no pienso en lo que tengo tome el tratamiento medicamento
normal y no pienso yo como me dije aqui usted se pone se siente triste por lo
gue tiene eso ella esta peor pensar que tiene mejor pero es mas indefensa que
yo en el sentido de saber que puede morir en algin momento si yo pienso que
tengo eso yo se que tengo bajas mis defensas.

11. ;Y en algun momento creiste tu que la vida era muy injusta por
haberte contagiado de esa enfermedad?

No, que yo sepa fue que porque la persona que tenia eso no fue solo no que
gueria hacerlo a otra persona también, entonces dije yo porque pues si se lo
pegaron no fue precavido y a uno como le digo a mi mama lo que el hizo Dios
lo perdona todo, no me hubiera involucrado aqui mismo porque si el lo sabia
aqui mismo hubiera tratado la manera de no se entonces si no.

12Cual fue tu sentimiento que mas tenias en ti luego de que aceptaste tu
diagnostico, que era lo que mas pensabas lo que mas sentias, cuando
sabias que tenias VIH?

Bueno yo cuando me hice pruebas y todo y aun con el diagnostico como lo
aconsejo que uno tiene que tratarse bien y con referente a mi enfermedad yo
me siento me pongo sentimental cuando me regafian porque no solo tengo eso
también padezco de azlcar entonces alli es donde me pongo sentimental por
gue yo lo tomo igual pues, si se le sube a uno sino se trata y la tomo igual.

¢,Cuando le contaste a ellos no hubo un sentimiento enojo algo asi?
Lo tome normal porque nada me saco con enojarme al saber lo que tengo,
pues como digo nadie me mando hace cosas y misma las hice yo tenia que

terminar asi.

13. ¢(Me podes describir tus emociones después de haber aceptado tu
diagnostico?

Mmm, sinceramente nada ignorar la cosas que siento fue cuando estuve aqui
grave en el hospital y lo Unico que yo sentia fue lo Unico diferente que senti.



Fue hambre el cambio que llevaria mi mama porqgue somos muy unidos y mis
sobrinos que tengo nada mas de alli por lo demés no.

¢ O sealo que cambio en ti es la emocion con la que siente tu mamay tus
sobrinos?

Mmmm

Y de paso vivias enojado con alguien no enojado de rencor pero si ofendido
con alguien en especial por el diagnostico

No

No

15. ¢ Y tuviste alguna discusién con Dios o algun ser espiritual por tu
enfermedad?

¢, Como asi?

¢, Si tuviste en algin momento después tuviste o te molestaste con algun
ser espiritual como Dios?

Como por ejemplo

¢ O en algun ser espiritual en el que tu crees a tuviste alguna discusiéon o
algun malestar?

No
No

14. 16¢Estaba ofendida o enojada con alguien en especial debido a al
diagnostico?

A yo me enoje conmigo mismo cuando me dieron los resultados conmigo si
¢Por qué contigo?
Conmigo mismo en el sentido porque no me pasaba por la cabeza, y aun

todavia no me pasa que por que paso lo que me hizo a mi no se lo hizo a otra
persona

Entonces eso es |o Unico que pienso... que porque no paro sabiendo que asi
como es me lo pego se lo puede pegar hasta su familia.



¢,Con lo egoista que fue contigo al no decirte nada?

Aja, eso es lo Unico porque el tiene que pensar que tiene hermanos

Mmm

Y entonces el en eso porque lo que nosotros hacemos aqui, aqui se queda y yo
le pido a Dios que los castigue a los que se quedan aqui porque lo que el hizo
también no se si le va ocasionar problemas mas adelante a su familia
¢,Culpaste a alguien de tu diagnostico?

No a ninguno

¢A nadie, le contaste la circunstancia de como se te pego el VIH?

No

18.¢ Y de que forma a cambiado tu vida desde que eres positivo, como
eras antes y como eres ahora de saber el resultado?

Igual, lo unico fue que cuando me hice la prueba y me dieron los resultado es lo
anico que me senti mal pero después yo mismo dije y que no oculte lo que las
demas personas pensaban entonces dije y si le pongo atencion a estas
personas mejor tomo las cosas con calma.

¢A ver pero me explico mas, antes tenias un estilo de vida pero ahora
desde el diagndstico como me explicabas al principio como la dieta hay
cosas en tu vida que han cambiado porque tiene que cambiar, que cosa
han cambiado?

Lo Unico que ha cambiado es que no tengo que serenarme comer varias
comidas que me pidieron nada mas de alli nada.

¢Algo como llevabas tu vida antes?

Si

¢ Y ahora solo las comidas quieres protegerte?

Si

¢Y las parejas?

Si, y no puedo. Yo no podria hacer lo que me hicieron antes

19. ;Y luego de haberte enterado de tu diagndéstico tuviste alguna peticion

especial paralavida o para Dios tu pediste algo especial cuando te
enteraste?



Si lo tuve, no se con persona que hable y me dio la platica ese dia no me gusto
nada porque yo referente al tratamiento que esa persona que yo estaba, fui
unos dias y me dijeron entonces esa persona me dijo mire Dios no lo va a curar
me dijo porque no lo va a curar entonces cuando el medio esa consulta yo me
senti mal porque dije yo entre mi: Dios cuando dice curar cura pero esa
persona no se... me molesto me senti como pues si uno va a creer en una
cosa y si yo voy a creer como dijo aquel dicho pues ese dia me molesto porque
me dijo Dios nunca lo va a curar hay personas que toman tratamiento y que
dicen que ya estan curados y vienen peor primero Dios con el tratamiento usted
su puede curar pero lo que me dijeron ese dia me molesto.

¢Qué fue lo que le pediste tu a Dios?

Dios siento que haya pasado esto pero a la persona que me contagi6 esto
ayudala

¢Y le pediste algo especial para cuando recibiste tu diagnostico algo que
le hubieras pedido a Dios?

Lo que le pedi fue que me diera paciencia un poco de calma para tomar las
cosas con calma, nada mas porgue como digo si voy a hacer una cosa y no la
hago bien no pero ese dia que me moleste bastante.

¢, Tu le estabas contando que le habias pedido a Dios?

Y me hablo que Dios no que el tratamiento si porque Dios no estaba para
curarnos

¢Y ta le dijiste aellao a él no que tu le habias pedido a Dios que te
curara?

No yo solo le dije mire Dios cura y ella me dijo que Dios no va a curar a
personas asi, entonces yo le dije a mi mama y mi mama me dijo cuando uno
tiene fe, si cura ya no digamos de cosas asi pero hay que poner fe y todo eso
me dijo mi mama y le comente realmente de la persona que me dijo asi. No le
tome rencor no le dije yo solo le estoy comentando lo Unico que si me molesto
porque ellos si uno le pide a Dios de corazon que lo cura a uno, porque mi
mama estuvo enferma y gracias a Dios se curo de lo que tenia.

¢,De que esta enferma?

Es que ella digamos tenia un mal que la iban a operar y ya no la pudieron
operar, cuando la iban a operar ya no tenia el mal que tenia

20. ¢ Perteneces tu al alguna organizacién que trabaje con el VIH?
No

¢ Te gustaria?



Me gustaria
¢Por qué te gustaria?

Me gustaria en el sentido de que hablaria de lo que me paso porque hay
personas que venimos nuevas sin saber como paso porque puede estar
pasando.

21. .Y has pensado en cerrar circulos como por ejemplo pedirle perdén a
alguien o si le hiciste algun dafio a alguien en el pasado, o hacer algo que
dejaste y que no terminaste de hacer?

No

¢No. Y cambiaste ti emocionalmente?

Tampoco no

23.¢, Eres tu mas espiritual o mas pegado con Dios?
No igual

24. .Y te sentirias bien sabiendo que el mundo esta en paz contigo que
todos estan en paz contigo?

Si
Si, ok

Solo que alli donde nosotros vivimos hay mucha gente que discrimina a la
gente que tiene eso, sin saber que el puede tenerlo porque hay gente que sabe
gue tengo eso pero hay gente que no, siempre gue una discriminan ella no
piensa que tiene 2 hijos que sus hijos la discriminan también porque tiene una
hija que solo cosas le digo yo que si te discriminan a voz el no te ayuda los
podes sacar adelante porque nosotros ahorita estamos jovenes pero no
sabemos el dia de mafana, tenes que hablar con el porque tienen que saber lo
gue tenes o sea como mama que sos le digo yo pero ella me dice que no
puede porque mi hija es solo cosas, si ho tomarlo de otra forma pero hay que
seguir adelante porque no sabemos, entonces ellos me dice voz porque tu
familia te apoya, tu vas a tener miedo de decirles la verdad desde un principio
le digo yo peque no hay porque no saben como se te salen las cosas, pero
después de que te explican todo eso ya te sentis mejor mas libre de tener que
ver con tu familia ella no lo hace por temor.

25. ;Y como se encuentra tu apetito tu suefio me contabas antes que no
te daba hambre?

Pero como un mi amigo me dio unas pastillas que le daban a el temporal
porque yo tenia eso del azicar y no me daba hambre tampoco, me dio unas



pastillas que esas me iban a dar hambre y es cierto lo Unico que me da hambre
pero trato yo la manera de comer menos para no pasarme.

¢ Y ahora te da hambre y esta bien tu suefio duermes normal?
No Dra. no

26. ¢ Tu me puedes describir para ti que es tristeza?

Tristeza seria para mi sentirme mal

¢Mal como?

Asi para mi la tristeza seria sentirme mal de pensar en lo que tengo como se lo
conté, mi amiga que como se la va a decir a su familia que como lo van a tomar
a cambio yo me siento bien porque ya se los dije

27. ¢Como te sentiste tu al saber que la enfermedad puede terminar en la
muerte?

Si me ponia frio pero de alli cuando me dijeron que si tomaba el tratamiento me
iba a ir bien podria vivir mas, tengo a mi madre que somos muy unidos y si me
ayudo el dia que estuve enfermo, ella también se enferma le voy a tratar yo eso
es lo que me pongo a pensar yo

¢Eso que me acabas de contar, como fue?

Porque me enfermaba y fui al hospital porque tenia dolor en la columna y me
dijeron que tenia, fue lo mas triste porque a mi mama le fueron a decir que yo
tenia un montén de parasitos que estaba muy mal y ella de todo eso se
enfermo y yo no tenia nada solo tenia unas sefias en los brazos para ponerme
sueros y penicilina nada mas me senti mal porque mi mama se enfermo;
estaba bien ella hasta que le fueron a decir que una mi amiga esta asi.

29 30. ¢, En algun momento en la enfermedad tu has llegado a pensar
talvez en momentos, que ya no puedes mas que estas cansado o en algun
momento unos dias andas arriba y otros andas abajo?

No porgue nosotros somos podemos ser familia unida entonces ahorita una mi
hermana comenzo a trabajar y luego nos fuimos con mi mama incluso hoy que
mi mama tenia que trabajar tenia que venir a la cita y tenia que ir después al
hospital mi hermano tenia que ir a hacer un trabajo y dijo no voy a ir porque
nadie se va a quedar con los nifios y entonces yo y todos nos tenemos que
apoyar porgue Ssi nosotros no nos unimos a pesar de lo que tengamos yo me
sentiria mal



31. ¢,Alguna vez has pensado en quitarte la vida?

No nunca

33. ¢Has pasado por tu mente y has platicado con tus amigos o tus
familiares a cerca de una posible muerte?

No es que cuando me dieron transferencia solo con quien hable fue con mi
mama, mi mama me dijo que como la Dra. Me pidi6 mi mama me dijo habla
conmigo y me decia si es cierto

¢(Entonces tu hablaste de la muerte con tu mama?

Si lo hablamos como yo digo que la enfermedad que tengo no es muerte,
mueren algunos de eso pero porque esa enfermedad lleva a otras
enfermedades, no lo mata la misma enfermedad que otra enfermedad

¢Entonces un ejemplo de cuando tu hablaste con tu maméa de tu muerte?

No yo le dije a mi mama ella me dijo unos vecinos, como un vecino ya murio el
no murié, de lo que tenia el murié de los pulmones, uno ya no muere de lo de la
enfermedad y a el es algo que lo consumid mas fue de tanto pensar de su
enfermedad entonces yo no pienso yo se lo que tengo pero trato la manera de
llevarlo bien.

35. Y deseas ayudar a personas con el mismo diagnostico?

Si porque son personas cuando uno comienza uno que solo esta, se siente mal
no siente el apoyo de nadie como uno que ya lo ha vivido puede apoyar a otras
personas que no

Entonces si te gustaria?

Si

34. ¢De que manera crees tu que ya has aceptado tu enfermedad?

En la manera que porque yo ya la acepte y que no entre mi mismo digo se lo
gue tengo y que lo llevo como es, pero trato la manera de no pensar para no
gue no muera mas. Mi pensamiento es la enfermedad que tengo entonces si yo
pienso y sigo negando lo que tengo es lo mas luego que me voy a morir y no lo
por lo que yo tengo

36. ¢ Tu crees que en este momento estés preparado para morir?

Preparado, cuando uno dice preparado para morir nadie va a estar preparado
para el dia que uno va a morir.



¢Entonces no estas preparado para morir?
Y aun cuando muere uno no esta preparado
¢Alguien especial por lo que tu crees no puede morir?

Por mis sobrinas por ellas

37. ¢Y has escrito cartas o algo para familiares o gente querida?
Es que no los tengo conmigo

¢ O tu mama para dejarle en algin momento de tu muerte?
Solo a mi mama

¢Le has escrito?

Si

¢ Pero has tratado de hablarles?

Si

Y a tus sobrinas

También comparto mas con ellas y mi tio

¢No trabajas?

No porgue como mi mama esta enferma los otros son los que trabajan
entonces no podemos dejar a los nifios con mi mama porque estan chiquitos

¢Entonces tu eres el que cuida a los nifios?
Me tengo que quedar en casa con mis sobrinos y con mi mama porgue mi
mama hay dias que amanece buena y dias que amanece mala enfermay eso

me deja la carga a mi

Esas han sido tosas la pregunta que han sido de mucha ayuda te agradezco



ENTREVISTA #3

Buenos Dias mi nombre es Jenifer Lucas y estoy aqui para hacerte unas
preguntas que seran de mucha ayuda para un estudio.

He, dicen que voy a cumplir 16 afios

Tienes 16 afos

Voy a cumplir

¢,Desde cuando vienes aqui a la clinica?

Ya tengo tiempo la primera vez que cai aqui estuve un tiempo en la calle, cai
aqui la primera vez me llevaron a una casa hogar aqui por la zona 2 me escape
de alli y me fui para mi casa

¢;De doénde eres?

De San Raymundo y me fui para alla otra vez resulte embarazada me
internaron como un mes alla en el hospital San Juan de Dios me escape otra
vez de alli me fui otra vez para mi casa y me vino un gran dolor un rato y me
vine sola para aca y mi papéa estaba vendiendo y me vine sola para aca y aqui
me estuve como 12 dias tuve a mi bebe y me dijeron que tenia una mala
enfermedad y o en el cuerpo de VIH solo me dijeron que tengo yo después me
dijeron que iban a sacar sangre me sacaron y no me han dicho pues que si es
verdad o saber

¢Cuando te sacaron sangre?

El 13 0 el 23 de la navidad y no me han dado el informe de eso

¢El 23 tuviste a tu bebe y ese dia te dijeron que estabas infectada con VIH

y sabes que es VHI?

No pues yo no se de eso solo de las otras cosas que han explicado a mi aqui la
trabajadora social

¢Que te ha explicado?

Del como, de asi de las infecciones no como tengo yo, si quiero volver a
trabajar en eso me dijo que ya no lo haga solo asi pues

¢,De que trabajabas tu?

De asi de tener relaciones en un bar aqui por la Florida



¢y desde cuando trabajabas tu de eso?

Como desde los 15 6 14 afios

¢Entonces fue alli donde te infectaste?

Si y ahorita ando con infeccion vaginal también de las papilomas por eso estoy
viniendo aqui pero me mandaron para alla al como se llama esto, donde la
gueman a uno esas cosas Yy yo tenia que ponerme un cuento que me dieron un
papel donde yo tengo que comprar un liquido dice pero me dijeron que tienen
que ser aqui en una farmacias aqui pero yo como ni conozco todo adentro, y le
tengo que hacer unos examenes que esta apuntado aqui para yo entregarlos
en un mes alla.

1. ¢Ya... tu sabias algo acerca de la enfermedad del VIH antes de tu
diagnostico?

No
¢Nada acerca de la enfermedad que era, nunca habia oido nada?
Yo como me hice eso

2. ¢Y que te llevo a ti hacerte la prueba de VIH lo que me contabas es que
te la hicieron cuando tuviste a tu bebé?

Si solo me dijeron te vamos a sacar sangre me dijo para ver los examenes te
vamos a hacer me dijo y desde ahorita me han sacado y nho me han dado nada
algun papel o algo asi

¢No, solo te lo dijeron?

Si

3. ¢Yay tenias tu alguna idea de cual iba a ser el resultado, 0 pensabas
tu que ibas a estar infectada?

Pues yo de lo que me dijeron ese rato yo ya no me daba ganas de estar alli en
la casa de mi papa y me queria irme a ver a tirarme a la calle pues, pero mi
papa me dice que me espere, que espere que como va a salir el resultado y asi
estar de acuerdo o mal, voy a esperar un poco por mi papa

4. ;Y como describirias tu estado de animo, tus sentimientos, tus
pensamientos en el momento de estar esperando los resultado?

No se que voy a hacer ahora

¢cYate explicaron que tienes en la sangre?



No pero me dijeron que si estoy en verdad enferma con eso que viniera yo
aqui, que aqui me iban a regalar medicina, pero que yo lo que le dije que no le
dijera a mi papa y entonces no ni nadie de aqui le explico a mi papé, saber
quien fue que luego le contdé a mi papd y a horita mi papa ya lo sabe y me dijo y
mi hermana mi papa le conté a mi hermana, mi hermana le dijo a el que por
que no puede tener marido le dijo, ella pens6 que yo no era como es esa
palabra, se mataban de la risa ese rato cuando yo no podia tener marido pensé
que era por alguna otra cosa asi como nacen las mujeres medio hombres por
eso dijo mi hermana y no entonces vino otra hermana no es que ella esta
enferma por una enfermedad le dijo la otra mi hermana ha es que no la habia
entendido bien le dijo asi fue que mi hermana le dijo a ella.

5. Ya, y como reaccionaste tu ante cuando si tenias VIH?
Se que no me han dicho la mera verdad todavia no me la han dicho

¢Pero como esta viniendo aqui sabes que desde diciembre y estamos en
abril, ya estas tomado medicamento?

Me estan dando unas medicinas pero no se de que es, si es para eso 3,4
clases de medicina estoy tomado y ya se me termino ya hace un mes vine y
dijeron que viniera hoy el 22 por eso vine a ver como me estan cayendo las
medicinas si me estan cayendo bien o no, asi me dijo el Dr. por eso vengo otra
vez aqui

6. ¢Y has dudado alguna vez que tienes VIH?

Si

¢, Si, porque?

Porque no creo pues gue yo estoy asi no se

¢A pesar que te explicaron todo como se puede transmitir y todo y que
tenia mucho que ver con tu trabajo?

Si pero ahorita ya no estoy trabajando eso hace un afio ya, lo deje estoy con mi
papa

7. ¢Ya, ahorita estas asi porque todavia no crees que tengas la
enfermedad desde que dijeron en diciembre?

Si
Ya
No se si es verdad o saber

¢No crees tu que tengas la enfermedad?



No

8. ¢Y que pensabas acerca de la enfermedad las habias oido, en el bar
donde trabajabas o no habias oido?

Pues no

¢ Y site protegias o algo?

Raro, en veces que si me protegia, los hombres pues usaban eso, si hay
algunos que no porque yo era la que les tenia que poner eso porque si no ellos
se lo ponen dicen que dicen yo me lo voy a poner después no lo ponen se lo
sacan cuando ya van encima de uno, se lo sacan y lo tiran por un lado y ya es
cuando uno se pasa cualquier enfermedad

9. ¢Y al cuanto tiempo fuiste tu capaz de comentarle a alguien mas acerca
de la enfermedad, alguien mas de tu familia, o alguien mas de tus
amigos?

Todavia no

¢ Todavia no, a nadie le has contado a cerca de la enfermedad?

No

10. ¢Y que representa para ti el ser tan joven de 16 afios y tener una
enfermedad como esta que puede terminar en la muerte?

Pues como yo le he dicho yo me voy a arrepentir pues como yo no sabia de
toda esa enfermedad si me hubieran explicado, alguien en la calle que es, yo
me hubiera metido en esas cosas, pero no estoy arrepentida porque ya lo hice
ya no puedo volver pues hacer como antes sin hacer esas cosas no

¢Desde pequeia?

No como a los 15

11. ;En algun momento creiste tu que la vida fue injusta para ti haberte
contagiado?

No
No

12. ;Y tus sentimientos ahorita por tu diagnostico, que sientes por tu
diagnostico?

De lo que mas lo que quiero yo pues es juntarme con alguien asi que me
quiera pero ahorita ya no puedo dice porque tengo eso si es asi pues puedo
morir asi sin marido, si y ya no puedo tener relaciones con nadie porque si



puedo dice pero tengo que usar preservativo, pero tiene que sin eso porque Si
no yo se la paso a el o sea que si yo no lo tengo el puede tener otra
enfermedad y me lo puede pasa a mi.

13. ¢Y puedes describir tus emociones como te sientes, ahora de saber
de la enfermedad, sentimientos o lo que sientas, estabas enojada u
ofendida con alguien al saber de la enfermedad, te enojaste con alguien?
No

14. ¢No, el hecho de saber de la enfermedad no te hizo enojarte a ti con
alguien mas?

No

15. ¢No, y tuviste alguna discusiéon con Dios o algun ser espiritual por
haber estado contagiada?

Un tiempo fui a la iglesia pero después ya no fui
¢Porque?

Porque mi papéa esta enfermo del como se llama eso y tengo que cuidar. Como
estoy sudando no se porque

16. ;,Mmm ya, y te enojaste contigo misma?

Yo si

Si

¢,Como cuanto tiempo te enojaste contigo misma?

Pues yo ese rato empeceé a alegar alli en la casa, estaba yo solita y llego mi
papa y me dijo que paso loca que estas haciendo alli me dijo porque estas
hablando alli me dijo, con ninguno le dije yo, y entonces porque esta alegando
alli me dijo y hasta me enoje con mi papa cuando el me hablo.

¢,En ese momento?

Me enojo me enoje, me enoje hasta con ellas también

¢Porque como, porque con ellas?

O sea que el vende pollo en la zona 18 y llegaron a la casa querian comer y me
dieron el dinero para que yo fuera a comprar tortillas entonces le conteste mal a

mi papd y asi quedo ya no, cuando se me paso y se me fue pasando asi, me
tranquilice otra vez



17. oY tu culpaste a alguien de tu diagnostico le echaste la culpa al
alguien?

Asi como, con los que me meti

¢, Si le echaste la culpa a ellos, a tus papas o a ti misma o a tu jefe?
La culpa la tuve yo misma pro meterme con los hombres

¢Desde los 13 me dijiste que trabajabas?

Si

18. ¢Y en que forma ha cambiado tu vida desde que sabes que tenes la
enfermedad que sos positivo?

Pues ahorita ya no trabajo en eso me dicen vamos a trabajar vos y sabes me
dicen mis amigas pero yo ya no me voy

¢Entonces ya no trabajas?
Ya no

19. ¢Y luego de haberte enterado de tu estado asi de tu enfermedad de tu
diagnostico tuviste alguna peticion especial a la vida o a Dios le pediste
algo alavida cuando supiste de la enfermedad en ti 0 a Dios que le
pediste?

Que en ese rato cuando supe eso me puse a orar alli en la cama me hinque en
la orilla de la cama y alli me puse a orar y llore amargamente y de alli le dije a
Dios que me perdonara pues por todo eso que yo hice y que me sacara todo
cualquier enfermedad que tuviera me la sacara como dice aquella palabra El es
El Unico Dr. que esta aqui en este mundo y El sana a todos, si no fuera por El
no estaria yo viva, también como 3 veces me iban a matar en la calle y la
primera vez fue cuando a mi me puse bien bola y tome también me tire de una
vez en la calle amaneci tirada, me fueron a traer los bomberos, me fueron a
traer me trajeron para aca y después otra vez este me cai tengo quebrado este
brazo y este otro dedo pequefio alli cai, muchas veces me han pasado cosas
muy duras pero decirle a Dios que aqui estoy todavia, todavia no me llevado
Dios.

20. ;Y perteneces alguna organizacion que trabaje con el VIH?
No

¢ Y te gustaria pertenecer a alguna organizacion a un grupo que ayude a
personas con el VIH?

No se que es eso



Una organizacion es cuando las personas vienen y se juntan y van grupos
y van a dar platicas y charlas a otras personas, a otra gente de tu edad, a
compafieras tuyas de trabajo también

No

¢No te gustaria, porque?

No, no se

21. ;Y has cambiado has pensado en cerrar circulos o pedir perdén por
haber hecho algun dafio en el pasado?

Si pero voy a primero a reconciliarme voy a pedir perdon a mi papa también
que yo me Sali como cinco veces de mi casa y porque mi papa ha sido buen
padre me ha recibido 3 6 4 veces en mi casa porque si no ya no me dejaria
entrar

22. .Y cambiaste tu tus sentimientos sabiendo que estabas infectada de
VIH?

Si

¢, Como te volviste?

Lo que ahorita le estoy diciendo a mi papa estoy pensando, que piensa al saber
gue yo tengo eso, estoy pensando en ir a meterme a una casa hogar yo misma
porque ya no quiero vivir alli porque para que voy a estar en mi casa si ya no
voy a estar bien todo el tiempo

23. ¢ Te has vuelto mas espiritual mas apegada a Dios?

Si

23. ¢De qué manera te has vuelto mas espiritual o mas pegada a Dios?
Asi que ahorita me gustaria pues asi yo quiero ir a la iglesia pero que mi papa
también vaya conmigo y mis hermanos que en la casa ya solo estamos solo 3
ahorita y una mi sobrina que esta regalada con mi papa

&Y tu hijo?

No esta conmigo

¢Donde esta tu hijo?



Esta aqui por Tikal Futura saber como se llama aqui por casi ya llegando al
final de hasta por alli esta cada 8 vamos a verlo todos nosotros con mi papa alli
lo tienen y nos pidieron el lunes

¢El vive con mas nifios?

Asi hay bastantes, yo como saber y cuando nos dijeron suban aqui nos dijo la
es como ver a una Dra. que esta y nos dijo suban y subimos y no estaba, hasta
abajo estaba y nos dijo bajemos all4 abajo eso esta alla abajo donde comen los
Bebes nosotros con mi papa pensamos que el comia que si dandole pacha
estaba solo lo cargue ya me bajaron las lagrimas se lo eché es una mano a mi

papay me separe, me desaparte de mi papa me retire un poco de el porque y
me dieron ganas de llorar

¢Entonces en ese sentido te has vuelto mas espiritual, y te sentirias bien
sabiendo que el mundo esta en paz contigo que tus papas estan bien
contigo te sentirias bien?

Pues ahorita me siento bien pues porque mi papa me ha dicho que va a sacar
al bebe de alld y nos pidieron partida de nacimiento de el y entonces el dia que
mi papa lo saca pues, yo voy a agradecer mucho a mi papa pues porque por
sacarmelo, porque el me lo va a sacar

25. ¢Como se encuentra tu apetito, te da hambre?

Hay Dios yo me como 15 tortillas por las pastillas que estoy tomando
carbasepina por convulsiones que a mi me daban

Y tu suefo, tu suefio te da suefio o te cuesta dormir?
Me da suefio la pastilla, me da suefio me da mareos y hambre

¢ Y fuera de la pastilla tu dormis bien te da mucho suefio en la noche o te
da mucho suefio durante el dia?

Me da de dia y de noche
¢Mucho suefio?
Por las pastillas

26. ¢ Tu me podes definir a mi la palabra tristeza que es tristeza para ti?
Yo no se nada de eso

¢Me podes decir que es tristeza si yo te digo explicame que es tristeza
gue me dirias, que es?

No se que es tristeza



27. ¢Parati, parati que es tristeza te has sentido triste?
Triste me paso todo el tiempo

28.¢, Entonces que es tristeza si tu dices que pasas triste toso el tiempo a
ver al saber que tu estas infectada con una enfermedad que tu sabes que
puede ser mortal, tu sabes que puedes provocarte la muerte, como te
sentiste en ese momento?

Yo ya no me siento asi pues como una nifia 0 una muchacha asi como cuando
uno ha tenido relaciones pues, ya me siento como que si ya, ya no tengo
mucho, por ejemplo asi como si toda aburrida me siento como si no tuviera
ninguna familia me siento me paso a veces hasta lloro en mi casa cuando estoy
sola, como sola me estoy porgue mi papa se viene a la capital y mis hermanitos
se van a la escuela y yo ya no me siento igual pues como antes ya no siento
pues que el cuerpo igual pues lo siento de otra forma ya no es como antes

¢Y puedes describir, contarme un dia triste en las noches que no podias
dormir a partir de la fecha que te enteraste del diagnostico describeme un
dia, contame un dia nada mas?

Un dia como que

¢Un dia que hayas estado muy triste contame como es ese dia cuando
estas en tu casa?

Como no se que

28.29. ; Como me estabas diciendo ahorita entonces solo contame un dia
triste?

Fue cuando me explicaron que yo tenia eso
¢,Como te pusiste?

Me puse asi toda ya ni comi ya no comi y dije dentro de mi para que voy a
comer si ya no voy a estar mucho tiempo digo yo para que voy a comer, me
puse a llorar agarre un cuchillo que estaba en la mesa y empecé a tocarle la
punta me hacia asi, me hacia asi y vino mi papa y me lo jalo de la mano porque
me dijo que queres hacer voz con el cuchillo me dijo estas loca que chingada
me dijo no le dije pero yo no quiero hacer nada con el cuchillo le dije, no vas a
pensar que te vas a matar con eso me dijo yo pisto no tengo para estarte
comprando cajas a vos me dijo esta bueno le dije yo, si no me puedo ir a morir
al cementerio le dije yo me voy a ir a matar porque yo asi le dije, si yo ya no
puedo tener marido entonces mejor, ya no mejor me mato yo misma, porque yo
mas asi no puedo estar todos los dias me paso pensando en eso, no es que yo
como fue que yo tuve esa enfermedad



30. 31¢Tu si has pensado matarte, has intentado matarte solo esa vez
otras no?

No solo esa vez cuando me explicaron a mi eso

Y sabes si has intentado o pensado en eso

No solo esa

32. .Y tu miedo mas grande desde el diagnéstico?

El miedo que me dio a mi fue cuando solo una vez cuando solo una vez estaba
en la calle y me iban a quemar solo eso.

33. ¢ Has platicado con alguien tu enfermedad?
No con nadie he platicado yo de mi enfermedad.

34. ;De que manera crees que ya has aceptado tu muerte?
La verdad si tengo esa enfermedad, ya lo se pero trato de no pensar.

36. ¢ Crees tu que estas preparado ahorita para morir?
Para morir eee no se... creo que nadie esta preparado para eso.... Pero
si me toca me toca.

37. ¢has escrito testamento o cartas alguien?
Si a mi mama le he escrito. Alla las tengo guardadas en una gaveta.

ENTREVISTA #4

INTRO.

¢Desde hace cuanto vienes tu aqui?

Vengo como 4 veces he venido

Porque yo no me habia dado cuenta hasta que murié la persona y era mayor
de edad

¢Era mayor de edad la persona que te infecto?

Si la que me infecto tenia 24 afios

Y tu 14

Si 14 como estaba en la escuela estaba yo, y alli fue donde aprovecho ella, ella
lo sabia fijese que cuando yo iba alla y como uno de patojo se encarama hay



dios y que si ella como me amenazaba que cuando peleabamos decia que yo
me iba a ir con ella pero yo no sabia nada de eso de la enfermedad

1. ¢que sabias tu acerca de la enfermedad?

Nunca habia oido nada a los 14 afios 6 15 yo no sabia nada hasta que me lo
explicaron alla en la escuela y las enfermedades que hay y no sabia nada
cuando ella empezo alli con solo enfermarse pero yo nunca pensé que ella
tenia esa enfermedad

2. ¢Y que fue lo que te llevo ati a hacerte las pruebas?

Por mi mama, mi mama me dijo que como yo no queria hacerme la pruebay
tampoco yo creia que ella de eso habia muerto, porque como yo me aleje un
par de meses de ella ya no queria saber nada de ella y que si mi mama me
llamo cono yo aqui estaba y estaba con mi tia, y me llamo que ella habia
muerto

¢Hace cuanto muri6 ella?
He creo que en noviembre
¢, O sea a ti te acaban de dar el diagnostico o sea como 5 meses?

Si me lo acaban de dar, pero no me estan dando las medicinas pues fijese que
cuando me dijo mi mama me dijo que me fuera a hacer el examen

3. ¢tenias tu algunaidea de cual iba a ser el resultado antes de que te lo
dieran?

Cuando me dieron me dijeron que no se vaya a poner triste ni se vaya a si y
como yo estaba trabajando y me lo dijeron, me senti triste usted yo queria ir a
hacer una locura pero mi mama me dio apoyo pues me dijo que mis tios de alla
de los estado me iban a mandar dinero para venir aqui y para los pasajes hice
la burrada de sacar una moto pero yo no sabia que tenia la enfermedad y dije
yo voy a enganchar esa moto y la tengo que pagar estoy trabajando duro pero
siento yo que mis defensas no se he perdido mucha fuerza, he perdido muchas
fuerzas y no estoy trabajando como antes

¢En que trabajabas?

En un aserradero de hacer tarimas, viera usted que he perdido muchas fuerzas
en el trabajo, eso le tengo que explicar a Dr. de que opina el

4.:Y tu estado de animo tus sentimientos cuando estabas esperando el
resultado que pensabas cuando estabas esperando?

Cuando estaba esperando decia yo que le pedia mucho a Dios que no fuera
esa enfermedad que no y que no y lloraba usted y que no y que no le pedia a
Dios y no se todas las noches lloraba y que no fueran los resultados que si



6. ¢Y dudaste del resultado?

Si dude, me dijeron 2 y 3 veces y aqui también y dude y dude y me hicieron
otro examen y hasta que salio siempre

7. ¢Y como cuanto tiempo duro esta reaccion que tuviste duray de llevar
y de no creerlo?

Reaccion de todo
¢, Como cuanto tiempo duro el sentirte asi?
Como 2 meses

8. ¢Y tu que pensabas de la enfermedad antes de ser contagiado o antes
de tu diagndstico?

Como asi antes

¢,Que pensabas de la enfermedad?

Que pensaba yo

¢ Si antes de saber a cerca de la enfermedad?

Yo no pensaba nada

¢,De la enfermedad, que pensabas de esa enfermedad?

Unicamente pensaba que talvez no habia tratamiento para eso, ya después,
como alli cerca donde vivo yo habia una persona que el tiene esa enfermedad
y que si mi tia me dijeron que el muchacho que esta alli a la par que vive
enfrente el viene aqui tratamiento y me dijo que averiguara que me fuera con
el, que lo acompafiara y me dijeron que echara ganas a la vida y también mi

familia lo sabe

9. ¢Y al cuanto tiempo tu le pudiste comenta alguien a cerca de tus
resultados?

Porque yo no le iba a decir a nadie pero usted sabe que los rumores siempre,
alli en el hospital trabajaba un mi tio, trabaja mi tio y por el se supo toda mi
familia pues

¢, Tu al cuanto tiempo le pudiste hablar a alguien?

Pues fijese que, cuanto tiempo

¢,Pues cuando le contaste algin amigo?



A un amigo cuando a 2 semanas solo a un amigo de trabajo, que el ya es viejo
si ya tiene sus afnos ya, yo le dije como que fijese que tengo problemas y el me
dijo no es evangélico pero estaba yendo, el me dijo contame todo yo no voy a
decir nada, yo no voy a decir nada yo ya soy un viejo ya se lo que es, y le dije
sobre esa enfermedad lo Unico que el me dijo que buscara una iglesia que el
me acomparfaba y que le echara ganas a la vida que le hiciera caso a los
doctores que me tomara los medicamentos todos, échale ganas ya tomes,
porque yo tomo por poco me mataba usted una moto que compre y ya mero
me mataba, la moto debajo de un trailer quedo ya mero llamaban al cura pero
bendito sea Dios todavia ando vivo aqui ya el hospital estaba cerrado, me
golpeé mucho y de alli el me dijo busque una iglesia que el me acompafiaba,
gue iba a ser mi amigo para toda la vida, solo a el le he contado y a mi jefe que
del trabajo que donde yo trabajo a el le conté yo, no te preocupes échale ganas
a la vida ya sabes que aunque no Ester trabajando te voy a pagar tus dias,
anda a tu tratamiento y no tengas pena yo te no te voy a sacar del trabajo yo se
lo que andas haciendo eso si échale ganas a la vida, pero eso dura solamente
gue hagas voz bien las cosas que dice el Dr. y toso

10. ;Y que representa para ti ser tan joven y tener una enfermedad que
podria terminar en la muerte?

Pues fijese que yo he pensado que si uno no lleva las cosas bien mas rapido
se muere y fijese que yo he tomado y por eso fijese que cuando los amigos me
dicen vamos Mike yo me pongo a pensar pero sigo tengo esa enfermedad que
estoy tomando solo hay tiempo yo quiero venir aqui al internado no quiero me
da miedo digo asi no me dan ganas de saber yo si cuando me vieron en
entrada no queria yo que me ensartaran esa aguja me da mucho miedo y como
me estaba comentando una muchacha ella estuvo internada y que le daban
ganas de morir que ella todavia viene aqui que me dieran el tratamiento a mi
me habia dado y me dijo que le echara ganas que comiera todo lo que yo
quisiera

11. (En algun momento creiste que la vida fue injusta contigo por haber
sido contagiado?

Si por que cuando me dijeron eso de la enfermedad yo me senti solo,
abandonado, solo me senti ya ni dormia de estar pensando en la enfermedad
me ponia mal mucho lloraba y lloraba y viera usted que cuando yo supe de la
enfermedad que ella habia muerto cuando ella se muri6 yo ni fui ni siquiera al
entierro no fui ni siquiera la velorio a nada de eso, todo ni ver a la familia de
ella, si ella me hizo mal yo nunca me habia metido con otra mujer solo con ella
yo no me habia metido con otra mujer solo con ella 'y a ella le hecho la culpa de
todo porque yo no me habia metido con ninguna otra mujer ademas estaba
puro patojo

14. ¢ A ellale hechas la culpa de tu diagnostico?

Si porgque



14. ;Y enojado, enojado por que?

Como ella, porque como ella ya no esta me pongo a pensar que mi vida se
puede acabar también, como me dice mi mama échale ganas me dice ya no
tomes por puro patojo estas bebiendo tenés afios por delante toda vida tuvieras
afos ya pero tenes apenas 18 anos

¢,Cuando cumpliste 18?
El 2 de noviembre

15. Y tuviste alguna discusion con Dios o con algun ser espiritual
también?

No, no alli no pues fijese que ahorita yo no entiendo pero yo estaba hiendo
pero ya no y unos mi s vecinos me dicen vamos a la iglesia y yo les dio alli mas
tardecito asi les digo yo, pero es para mi bien

¢Y tu no te peleaste con Dios, no te peleaste con?

No con Dios no, porgue el no tiene la culpa es uno que no piensa y no le hace
caso a sus padres ella me lo dijo mi mama me lo dijo ella estaba torteando y
empezaba a decir esa mujer como ya y asi no mas nunca le hice caso a mi
mama y hasta tuve una discusion con ella ya mero se agarraban y no le hice
caso a mi mama

16. /Y te enojaste contigo mismo?

Si me enoje mucho y yo le echaba la culpa porgque no le hice caso a mi padre ni
a mi mama cuando tenian la razén

17..Y culpaste a alguien de tu diagnéstico a parte de ella que era tu
novia?

Pues no fijese

18. No, y en que forma ha cambiado tu vida desde que sabes que sos
VIH?

Pues fijese que yo ahorita estoy tranquilo no pienso en eso ya lo que pienso yo
es en seguir trabajando echando por lo menos la barrida y ya no hacer cosas
malas verdad y no andar regando esa enfermedad en otra parte y que como se
sabe cuando tiene esa enfermedad y yo aunque quiera no puedo tener trabajo
ir aqui seguir viendo las instrucciones que me dan ha que seguir todo al pie de
la letra por que para hacer en el trabajo todo bien el trabajo uno no piensa eso
ya no estaria trabajando porque uno piensa so yo pienso en esa enfermedad
mas me estoy muriendo con la tristeza me puedo morir luego verdad por eso
gue yo ya no tengo eso aungue lo tenga no tengo nada



¢ Y cuando tu aceptaste tu enfermedad cual fueron tus resultados tus
reacciones cuando ya aceptaste tu enfermedad?

Cuando acepte mi enfermedad

19.¢0 tuviste alguna, después de haber aceptado el diagndstico alguna
peticion en especial con Dios?

Una peticion
¢Le pediste algo especial a Dios?
Pues fijese que no he hecho eso

¢No te has sentado a pedirle algo a Dios o algun ser espiritual en el que
crees algo en especial?

Si solo diciéndole a el, yo le he dicho que no soy nada pero yo a veces me
pongo en las noches a hablar con el y le digo que me de fuerzas para trabajar y
gue me ayude que ya no tome y que el siempre me quiera que cuando estoy
orando mi mama me mira y va a sentar a la par mia y me ayuda me dice acpta
a Dios anda a la iglesia yo te acompafio y no hago caso usted solo uno le digo |
gue yo siento verdad

20. &Y tu perteneces a una organizacién que trabaje con el VIH?

Como asi

¢Algln grupo que este trabajando con jovenes con el VIH?

En el aserradero en el trabajo

¢ Perteneces algun grupo en especial que trabaje con jovenes que
también estén infectados o en prevencion?

No

¢No, perteneces a un grupo de esos?

No

¢ Y te gustaria pertenecer a un grupo de esos?

Pues asi de jovenes

¢Alguna organizaciéon que ayude a personas que trabaje con el VIH?

Talvez o no, talvez si se puede mmm como yo no he trabajado en eso



21. ¢Y has pensado en cerrar circulos o pedirle perdén o algo en el
pasado?

¢, Como asi que si yo le he pegado la enfermedad?

No, ahorita que ya sabes tu diagndéstico tu has pensado pedirle perdén a
alguien o cerrar algo que dejaste incompleto significa algo o con alguien
ir adisculparte?

Fijese que yo he tenido eso en ese sentido

Aja

22. ¢Y cambiaste tu emocionalmente al saber que estabas infectado?

Si es, otro dia andaba triste asi pensativo pero pasaron 15 dias un mes a los 2
meses dije yo a la tristeza, tristeza

¢(Entonces tus emociones si cambiaron?

Si tristeza eso nunca se me va a olvidar hasta donde llegue mi vida hasta alli
23. ¢ Te has vuelto mas espiritual?

Como asi

¢, Te has vuelto mas pegado con Dios o algo asi?

No

No precisamente entre ir a la iglesia como tu dices si no que en la noche?

Si entre a veces me salgo a fuera y me siento y me pongo hablar con el pero yo
se que el me esta escuchando y todo me mira en todas partes me mira y todo

el escucha todo me salgo a fuera a platicar con el

24. ;COmo te sentirias tu que el mundo esta en paz contigo, que todos
estan en paz contigo como te sentirias?

Como asi todos

¢ Te sentirias que toda la gente que esta alrededor tuyo esta bien contigo
mismo?

Yo, fijese que si aja
25. ¢Si como se encuentra tu apetito te da hambre?

Fijese cuando yo vengo de trabajar porque alli en el trabajo a las 8 a las 6 entro
a las 8 salgo a desayunar verdad entroalas9yalgoalas12yentroalal



entre a veces me dan ganas de comer pero hago el mayor esfuerzo para comer
porque si no tampoco es bueno

¢No te da hambre?

Aja, a veces me da hambre pero yo como y aunque sea poco pero como un par
de tortillas mmm

.Y el suefio, tu suefio como esta?

El suefio pues desvelarse hace mal me acuesto a las 10:00 10:30 pero si como
las 9:30, 9:00 pienso ya en dormir aja entre 9:30 a 10:00 eso ya me hace mal
verdad

¢ Pero si te da bastante suefio?

Si, aja suefio si

26. ¢Y tu me podrias describir que es tristeza?

Como as tristeza, tristeza saber talvez es entre a veces ando mal conmigo
entre a veces y fijese peleamos alli con los muchachos y digo yo en mente
talvez ellos saben de esto y me miran con todo rencor y me mira que hago y
me voy para un rincon y me pongo a mirarlos y ellos me miran talvez ellos
tienen rencor conmigo y me voy para

¢ Y eso pasa a veces?

Pues fijese que talvez no porque es algo de cuando me dan dolores de cabeza
me dan ganas de llorar porque no aguanto los dolores de cabeza y eso es mi

tristeza porque cuando me dan dolores de cabeza no aguanto viera y calentura
y todo eso me da tristeza por los dolor de cabeza

27. ¢Y ya tu sabes que esta enfermedad que tienes puede se mortal que
hizo sentir?

Que me hizo sentir cuando lo

28.Y puedes describir para ti alguin momento triste el dia que te enteraste
del tu diagnostico?

Como

¢, Si, parati hay un momento triste a partir del dia en que te enteraste de tu
diagnostico?

Mmmm



¢Un momento un dia triste que recordé?

Un dia triste asi que este triste y

¢Desde el momento de tu diagndéstico?

Si entre a veces no se como decirle la verdad o sea si
Aja que me cuentes un dia triste?

Un dia triste asi que una vez cuando me dieron el resultado lo que hice un dia
me fui asi por alli no queria saber nada de las personas no queria que me
hablaran y me puse triste y toso y todo agotado en cuerpo ya no siguio
ayudando me senti ese dia cuando regresamos ya estaban trabajando y era
dia de pago y estaba feliz como mi mama fue a traer el resultado y yo no queria
recibir el resultado ni queria que me lo dijeran no mi mama me dijo que s para
tu bien hombre tenes que ver los resultados y no queria usted y que si era que
tenia eso que hice dije yo m e fui en la noche y fui a un lugar solo, solo me
costo que aceptara la enfermedad que tenia eso verdad y mucho lamentaba
gue no le hice caso a mi mama ni a mi papa

29.¢En algun momento has pensado que ya no podes mas en algun
momento te sentis ya cansado?

¢Cansado asi del trabajo?

¢,Que yano puedes mas con lavida?

Si fijese que ha llegado un momento en que me siento mas triste a pesar que
ha habido personas que me han ayudado yo no quisiera que tuviera la

enfermedad que digo yo ese fue un error ni quiero tener esa enfermedad

30. ¢ Cuando se piensa en una posible muerte o en tu posible muerte que
hace sentir?

Tristezas en que

¢, Que te hace sentir tristeza?

Tristeza en que posiblemente ya talvez me pueda morir o algo o morirme de
repente porque me da tristeza cuando me dijeron a mi de esa enfermedad y
también que como tomaba usted yo tomaba y tomaba por la tristeza que

llevaba en miy si

¢En el momento de pensar en que puedo morir que piensa que te hace
sentir la tristeza de poderte morir?

No se como asi que me hace sentir tristeza



¢,Cuando piensas tu en tu propia muerte?

Pienso en todos en mi familia en mi padres que van a sufrir cuando mera y
ellos van a sentir tristeza va y todo eso me hace triste va

33. ¢Y has platicado con ellos acerca de eso?

Si mi papa y mi mama que se han reunido los dos y cuando me siento mal les
digo a ellos mire mama esto y esto yo me siento mal no se si vaya a aguantar
en trabajar le digo pero tendria que ver que no vaya trabajar usted me hecha la
mano le digo yo cuento con la ayuda de usted vaya no tengas pena para eso
soy tu amiga tu mama me estan echando la mano

31. ¢En algun momento has pensado tu en quitarte la vida?

Pues fijese que en el principio si queria matarme de una vez y no saber nada
de que cuando yo inicie con esa enfermedad tenia una novia una chamaca,
chamaca era ella y tenia 14 afos aja, pero termine con ella por eso y tuve que
decir asi la verdad no le quise decir eso verdad al menos ella podia pensar mal
va y el dia que ella se entere de eso prefiero estar desapartado de ella es asi
€s0 no buscarme y aunque todavia me busca y yo no yo lo que hago es que
del trabajo a mi casa ya a las seis me bafio

32. ¢, Tu miedo mas grande desde el diagndstico cual es tu miedo desde
gue te dijeron que tenias VIH positivo que paso alli?

Yo miedo mas grande mi miedo mas grande es que talvez va entre a veces
donde el trabajo en el que yo estoy uso maquinas cierras me siento mis
hermanas lavan ropa y me lavan ropa a mi un dia me corte y llene la camisa de
sangre de una vez eso y tengo miedo que mis hermanas se vayan a infectar
por lo que tengo yo 0 mi mama va a veces me mantengo en mi cuarto aparte y
que nadie llegue solo que lleguen a dejar ropa alli y mismo arreglo mi cuarto
mmm

34. ;Y de gue manera crees tu que ya aceptaste tu enfermedad?

Como de que manera

¢Mmm, de que manera tu crees que ya aceptaste tu enfermedad?

Pues si todavia no todavia sigo con que estoy dudoso

35. ¢Y te gustaria ayudar a personas que no han aceptado su
enfermedad?

Como asi ayudar a alguien

¢Otras personas que estan a fuera pueden se que no hayan aceptado su
enfermedad?



Asi a darle animo verdad que sigan adelante asi como yo que me dice una
muchacha alli y como esta de su enfermedad me dijo pues yo estoy bien y yo
lo que no quiero es venir a para aqui para que le ensarte n las grandes agujas

36. ¢Y tu crees que en este momento tu esta preparado para morir?

Para morir talvez no pero no me quiero morir todavia quiero estar con mis
padres todavia quiero ver a mis hermanas mas grandes

37. ¢Y has escrito notas o algun testamento o no le has escrito cartas a
ellos?

Entre a veces yo en la casa alli las hago pero solo alli no mas las hago verdad
y ademds estoy pagando un seguro de vida que también les puede ayudar el
dia que yo ya no exista alli en el trabajo sera que es bueno sefio un seguro de
vida mmm, y yo lo estoy pagando cada mes aunque yo les dije a ellos que es
un seguro de vida y que lo estoy pagando y eso les puede servir mucho.

ENTREVISTA#5
INTRO.

1. (Haber cuéntame que sabias tu acerca de la enfermedad antes de tu
diagnéstico?
Nada, no sabia nada.
¢ Nada?
Nada

2. ¢Qué fue lo que te llevo a ti a hacerte la prueba de VIH/SIDA?

Fijese que empecé a adelgazar asi un montén, y después no me paraba
la fiebre. Fijese entonces mejor me fui para el hospital y alla me dijeron.

3. ¢y tu gque pensabas antes de los resultados?

Pues yo no pensaba nada fijese, yo medicina queria para que ya no me
diera fiebre.
Si
Fijese
4. (Y que pensabas mientras esperabas lo resultados?

Entonces no pensaba nada solo queria me curaran.
5. ¢Como reaccionaste ante el resultado?
Fijese sefio que solo lloraba cuando me dijeron de esa enfermedad que

es mala, pensaba que iba hacer después si dicen q la gente se pone muy
mala. No sabia que iba ser cuando fuera mas grande.



6. ¢y dudaste acerca del resultado?

Si fijese que yo dije que me repitieran la prueba porque yo solo fiebre
tenia, talvez se habian confundido los doctores.

7. ¢cuanto tiempo te duro esa reaccion?
Pues fije se sefio que yo no le queria contar a nadie
Pero, ¢, cuanto tiempo te duro eso?

Pues fijese que en la calle me preguntaban que me pasaba pero no decia nada
pase asi bien triste como 5 dias.

8. ¢qué pensabas antes de la enfermedad?
Nada no sabia nada nadie me dijo nada.

9. ¢al cuanto tiempo le contaste algo alguien?
Pues a mi mama le conté pero ella no sabia hasta que depuse le conté
porque me preguntaba porque era la fiebre.

¢ Solo tu mama sabe?
Si solo ella

10. ¢Qué representa para usted ser tan joven y tener una enfermedad que
puede terminar en la muerte?

M pues pienso de porque nunca me dijeron nada de esas enfermedades, si son
tan malas porque no me dijeron nada. Si nunca me dijeron nada...

11. ¢En algln momento creiste tu que la vida fue injusta al haber sido
contagiado?
Si la vida es injusta porque a mi nadie me dijo nada, nadie y si eso es tan malo

12. ¢Cudél fue su sentimiento predominante luego de aceptar su
diagnéstico?
Pues yo sefio, me sentia vacio, con mucha tristeza sentia feo asi triste.

13. ¢Puedes describir sus emociones después de haber aceptado el
diagnostico?

¢, Como asi?

¢Aside como te sientes?

Pues asi triste porque mi vida no va ser igual...

14. ¢Estabas ofendida o enojada con alguien en especial debido a al
diagnostico?
No ya no pa que me iba enojar, ya no



15. ¢Tuviste una discusion con Dios o con algun ser espiritual?
No sefio, pa que iba pelear con El, no ya no palié con nadie

16. ¢ Se enoj6 con usted mismo?

Si pues yo creo que fue mi culpa por tonta yo,

¢, Tonta porque?

Porque fui tonta al irme alli con la gente y tener relaciones

17. ¢Culpaste a alguien de tu diagndéstico?
A mi misma sefio a mi

18. ¢En qué forma has cambiado tu vida desde que sabe que es positivo?
¢, Como asi positivo?

Que tienes la enfermedad

Pues fijese sefio que ya no pelo con la patojas y las sefioras que viven por alli
por mi casa.

19: ¢Luego de haberte enterado de tu diagndstico tuviste una peticion en
especial a la vida o Dios? pues si sefio yo le pedi a Dios que mi familia no
sufra por mi culpa.

Porque por tu culpa

Porque se ponen tristes de verme enferma

20. ¢ Pertenece usted a alguna organizacién que trabaje con VIHSIDA?
No a ninguna.

Y te gustaria
Si para ayudar a los patojos que también tienen esta enfermedad

21. ¢has pensado en cerrar circulos, como por ejemplo pedir perdéon a
personas que le pudiste haber hecho dafio en el pasado?

Pues no he pedido perdén a nadie

Y te gustaria hacerlo?

Si a mi familia para que no sufran.

22. ¢(Cambiaste ti0 emocionalmente al saber que estaba infectada de
VIHSIDA?

Como asi

Cambiaste tU, tus sentimientos,

Si ya no me enojo mucho

23. ¢ Te has vuelto mas espiritual desde que sabes el diagndstico?
Pues igual pero le pido todos los dias por mi familia

Que pides

Que no sufra mi familia

24. ¢ Te sentirias bien sabiendo que el mundo esta en paz contigo?
Si me gustaria saber q no tengo enemigos,
Para estar bien



25.¢,Como se encuentra tu apetito y suefio?

Como asi apetito?

Hambre

Ha pues no me da mucha hambre y a veces ganas de dormir y a veces no.

26. ¢Me puedes definir tristeza?
Tristeza

Que este sola

Sola?

Si quedarme asi sin nadie

27. ¢Al usted saber que estabas infectada por una enfermedad que puede
ser mortal, como te sentiste?

Pues yo fijese que senti que se me cai el mundo asi que se me derrumbaba, y
me preguntaba muchas cosas en mi cabeza fijese, dudas deque porque yo
estaba contagiada.

28. 30. ¢Puedes describir algdn momento triste a partir del dia que se
enteraste de tu diagndéstico?

Pues cuando me pongo a pensar como van sufrir mis papas cuando me muera,
Si eso me recuerdo que pienso cundo estoy triste

29 31.;En algun momento de la enfermedad has llegado a pensar que ya
no puedes mas?

Si fijese que a veces me pongo en mi cuarto sola, y pienso que ya no ya no
quiero hasta me queria cortar las venas un dia.

Pero ya no

Solo cuando me agarra la desesperacion me agarra €so que pienso.

32. ¢Describa tu miedo mas grande desde el diagnéstico?
Pues fijese que yo lo que a mi me da miedo es pensar que como se siente eso
de morirse.. Fijese porgue la gente dice que duele.

33. ¢Has platicado con tus familiares 0 amigos acerca de tu muerte?
Pues fijese que si pero mi mama no le gusta hablar de eso siempre me
regafa...fijese hay céallate me dice

34. ¢(De qué manera crees que ya has aceptado tu enfermedad?
Porque fijese que ahora ya no como lo que comia antes me cuido, porque si no
el doctor dice que recaigo.

35. ¢ Deseas ayudar a personas las cuales todavia no aceptan el
diagnostico?

Pues fijese que me gustaria ayudar a personas para que disfruten los dias de
su vida eso me gustaria.

36. ¢Cree que estés preparado para morir?



Fijese que no n siento que esté preparado pero sé que mi enfermedad no se
curay que uno se muere.

37. ¢Has pensado en escribir o has escrito su testamento o algo especial
para tu familia o amigos?
Pues fijese que si tengo varias cartas que si quiero dar a mi mama.



