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RESUMEN

OBJETIVO GENERAL: Explorar la experiencia de vida del paciente con xeroderma
pigmentosa y la perspectiva de la familia, la comunidad y el personal de salud, de la aldea
Yumalcap, Santa Cruz Barrillas, Huehuetenango, Guatemala, durante el mes de octubre
de 2017. METODOLOGIA: Estudio cualitativo con metodologia etnogréafica, con un total
de 16 entrevistas semi-estructuradas, divididas en cuatro grupos focales: personal de
salud, pacientes, familiares directos y personas de la comunidad. RESULTADOS: Se
evidencia conocimiento limitado acerca del origen y tratamiento de la xeroderma
pigmentosa, en los cuatro grupos focales. La enfermedad impide el correcto desarrollo
personal, social, econémico y familiar del paciente y su entorno. CONCLUSIONES:
Diversos factores afectan la calidad de vida de las personas que padecen xeroderma
pigmentosa y sus familiares; el de mayor importancia es la situacion econémica que es

base de las multiples dificultades que estos pacientes deben afrontar.

PALABRAS CLAVE: Xeroderma pigmentosa, Guatemala, etnografico.
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1. INTRODUCCION

Xeroderma Pigmentosa (XP), se define como una enfermedad rara de origen
genético con comportamiento autosémico recesivo, donde se ve afectada la capacidad del
ADN de reparase a si mismo, luego de la exposicion a la luz ultra violeta (UV).! La
incidencia es de aproximadamente 2-4 casos por millén, siendo mas elevada en paises
del medio oriente.? La fisiopatogenia radica en una mutacion genética, siendo la principal
manifestacion el cancer de piel en edades muy jovenes.®? La enfermedad manifiesta
también un acusado deterioro neurodegenerativo que puede desembocar en una

progresiva deficiencia mental, sordera, ataxia y retardo en el crecimiento.*

La incidencia a nivel mundial es escasa, y cuenta con muy pocos estudios realizados
sobre la misma; en Europa la incidencia es de 2-3 casos por millon. En el continente
americano, se conoce que en Estados Unidos es de un caso por millén.> mientras en el
resto del continente no se conoce un valor exacto, pero hay reportes de varios casos

clinicos en México y Brasil.

En Guatemala, no se encontraron estudios propios publicados sobre el tema; sin
embargo, se sabe que la organizacién no gubernamental, Instituto para la Investigacion
Cientifica y la Educacion de Enfermedades Genéticas y Metabdlicas (INVEGEM), realiza

actualmente un mapeo molecular de los pacientes y sus familiares.

El origen genético de la enfermedad y su progresion natural, la convierten en una
patologia crénica que conlleva un rapido deterioro de distintas facetas de la vida diaria de
los pacientes, por lo que requieren de cuidado y atencidon constante de sus familiares y

personal de salud.

En Guatemala, el entendimiento de xeroderma pigmentosa es escaso, debido a la
falta de informacién tanto estadistica, como cinica, de posibilidades diagnésticas,
tratamiento, seguimiento y pronéstico de la enfermedad. Esto es propiciado
principalmente por el factor distancia y la dificultad del acceso, siendo aproximadamente
de 16-18 horas de recorrido desde la ciudad de Guatemala, lo que convierte a Yulmacap

en una comunidad aislada y con caracteristicas epidemiolégicas unicas, por lo que se



dificulta realizar un diagnéstico certero y dar seguimiento adecuado y puntual a los

pacientes.

En el entendido de la existencia de distintos factores del conocimiento y la
percepcion del enfermedad por parte del servicio de salud, los pacientes, familiares
directos y la comunidad, surge el interés de explorar la interaccion entre estos y la
viabilidad para efectuar un diagnéstico, tratamiento, seguimiento y conocimiento del
significado de vivir con xeroderma pigmentosa, y como los afectados afrontan la
enfermad; para poder brindar de informacién a la comunidad médica de las posibilidades

de un diagnéstico certero y del seguimiento adecuado y puntual a los pacientes.



2.1 Dimension conceptual

Xeroderma Pigmentosa

2. MARCO LOGICO

Aldea Yumalcap

Diagndstico

Tratamiento

Seguimiento

Perspectivas

Aspectos

Paciente
Personal/social
Familiares
Comunidad Econdmico
Personal de salud Médico

Fuente: Elaboracion propia.

Interrelacion entre aspectos

y perspectivas




2.2 Dimensidn epistemolégica

Dentro de las ramas principales de investigacion, esta la rama cualitativa, esta
parte de la suposicion de que la sociedad se entiende de mejor manera a base de
simbolos y significados; la investigacion cualitativa tiene como fin la obtenciéon y
comprensiones de significados de las definiciones tal y como son presentadas y
entendidas por la sociedad.”®

Esta metodologia es de caracter multidisciplinario, en donde la tarea fundamental
del investigador es generar conocimiento a partir del entendimiento de la experiencia de
guienes experimentan el asunto a investigar; es en este proceso donde el investigador y

los individuos interaccionan de mejor manera. " ®

2.2.2 Etnografia
Etnografia etimolégicamente se puede definir como “ethnos” que significa “tribu” y
“Grapho” que significa “yo escribo”.’° La Real Academia de la Lengua Espafiola la define
como: el estudio descriptivo de las costumbres y tradiciones de los pueblos.** Por otro
lado, la investigacion cualitativa de tipo etnografica se define como el estudio directo de
grupos de personas, durante cierto periodo de tiempo, que obtiene conocimiento, por
medio de métodos como: la observacién y entrevistas. Este tipo de metodologia pretende
la descripcién e interpretacion de sociedades complejas, cuya unidad es una situacion
social determinada.*®
La etnografia se entiende desde tres perspectivas: enfoque, método y texto.*?
e Enfoque, la etnografia busca la comprension de los fendmenos sociales desde el
punto de vista de aquellos sujetos que la integran.
e Método, es realizado en terreno y donde caben las encuestas, la observacion
participante y la entrevista dirigida.
e Texto, el resultado, la descripcién textual de los comportamientos de culturas

particulares.

En el campo de la salud se comprende no solo desde la perspectiva de investigacion,
sino desde el mismo momento de la consulta médica, diagnéstico y tratamiento; la
etnografia puede ser parte integral de este proceso clinico asistencial. El paciente valora
gue sea escuchado y entendido como un sujeto que tiene una historia y esta envuelto en

una cultura que se relaciona con su estado y las respuestas a lo que le sucede.*



La etnografia, surge como concepto clave para el mejor entendimiento en la
organizacion y construccion de distintos grupos y sociedades, se conoce también como
un método de recopilacion de datos y un punto de partida para otras disciplinas y técnicas

de investigacion.*?

La etnografia se interesa por lo que la gente hace, cdmo se comporta e interactla; se
propone descubrir sus creencias, valores y motivaciones. El origen de la etnografia lo

encontramos a finales del siglo XIX.*?
2.2.2 Obijetivo del estudio etnografico

El objetivo inmediato de un estudio etnogréfico es crear una imagen realista v fiel
del grupo estudiado, para contribuir en la comprensién de sectores o0 grupos
poblacionales mas amplios que tienen caracteristicas similares. Trata de presentar
episodios que son “porciones de vida” documentados con un lenguaje natural y que
representa lo mas fielmente posible cédmo siente la gente, que sabe, como lo conoce y

cudles son sus creencias, percepciones y formas de ver y entender su propia situacion®™
2.2.3 Caracteristicas de la etnografia

Caracteristicas de la etnografia como forma de investigacion social,

Tiene caracter fenomenoldgico: la investigacion describe los fenédmenos sociales desde el
punto de vista de los participantes.

Supone una permanencia relativamente persistente por parte del etnégrafo en el grupo o
escenario que es objeto de estudio.

Es holistica y naturalista: las etnografias son muy detalladas producen distintas
perspectivas para conceptualizar la realidad y la visién del mundo.

Tiene caracter inductivo: es un método de investigacion basado en la experiencia y

exploracion de primera mano, a través de la observacion participante®

2.2.4 Pioneros de la investigacion etnogréfica
James Lull, es considerado el pionero de la investigacién etnografica, desde la
década de los 80, por su trabajo” Los usos sociales de la television”, en donde describe la
etnografia como un proceso en el investigador utiliza técnicas como: la observacion y las
entrevistas, con el objetivo de obtener percepciones y significados sociales, como datos

de interés general.'



2.2.5 Metodolégica en la investigacion etnografica
Existen distintos tipos de metodologia en la investigacion etnogréfica, ellos son: 1)
Observacién Participante 2) Diario de campo 3) Informante 4) Entrevista etnografica y 5)
Historia de vida.'® Se describen Gnicamente: Observacion participante, diario de campo y

entrevista etnografica.

a) Observacion participante:

La observacion participante es una de las técnicas etnograficas mas referidas y utilizadas
en el trabajo etnografico, constituye el rasgo mas distintivo de la investigacion etnografica.
La observacion participante apela a la experiencia directa del investigador para la
generacion de informacion en el marco del trabajo de campo. La observacion participante
consiste en dos actividades principales: observar sistematica y controladamente todo lo
gue acontece en torno del investigador y participar en una o varias actividades de la
poblacion.*®

La observacion participante generalmente supone el residir por periodos significativos con
las personas o en los lugares donde se lleva a cabo la investigacion, desde unos meses a
afos; esto hace que el investigador adquiera un conocimiento detallado de la vida de

estas personas y lugares.®

b) Diario de campo:
Se entiende como un cuaderno o libreta de notas en la que el investigador describe su
estadia en el terreno. Son notas escritas diariamente, de ahi su nombre de diario. Como
estas notas son escritas sobre lo sucedido durante la investigacion en el terreno, es un
tipo muy particular de diario: uno de campo. Cuando se hojea un diario de campo ya
terminado, uno se encuentra con una serie de notas ordenadas por lugar y fecha que
describen situaciones que han sucedido en terreno e interpretaciones realizadas por el

etnoégrafo.*®

c¢) Entrevista etnogréfica:
Se puede definir la entrevista etnografica como un diadlogo formal orientado por un
problema de investigacién. La entrevista como técnica de investigaciébn supone que se
han disefiado de antemano los términos, contenidos y formas de registro del dialogo.
Estas entrevistas se elaboran dentro de una investigacion para ofrecer datos relevantes

que ayudaran al investigador a comprender mas adecuadamente la problemética que esta



estudiando. La entrevista etnografica debe ser considerada como un componente dentro
de un proceso de investigacion®®

Es importante distinguir entre los cuestionarios, encuestas y los censos de un lado y la
entrevista del otro. Los cuestionarios, encuestas y censos constituyen otras técnicas de
investigacion que suponen preguntas cerradas, es decir, preguntas que sugieren
respuestas del tipo si/no, de escogencia multiple o de definiciones muy puntuales. En
general, estos cuestionarios, encuestas y censos buscan cuantificar ciertos aspectos de
una poblacién especifica o de sus percepciones. La entrevista supone preguntas abiertas
donde los entrevistados presentan sus puntos de vista con cierto detenimiento. Por tanto,
las entrevistas apuntan mas a un dialogo orientado entre el investigador y el entrevistado.
Antes que cuantificar determinados aspectos de una poblacion lo que busca la entrevista
es comprender en detalle las percepciones de los entrevistados o profundizar el
conocimiento de situaciones pasadas o presentes. De ahi que el investigador invierte un
tiempo significativo, no solo en la realizacion de cada entrevista, sino también en su
posterior andlisis e incorporacion a los resultados de su investigacion. Las entrevistas se
hacen relativamente a pocas personas, a diferencia de los censos, encuestas y

cuestionario.*®

Hay ambitos de la vida social para los cuales la entrevista es una herramienta privilegiada.
Entre estos ambitos de la vida social se pueden resaltar:

1. Acceso a las percepciones y valoraciones que los entrevistados poseen sobre
situaciones, hechos y personajes, asi como sus deseos, temores y aspiraciones.

2. Conocimiento de acontecimientos del pasado o del presente de los cuales los
entrevistados fueron testigos directos.

3. Registro de la tradicién oral de los entrevistados; incluye tanto la historia local
como la oralitura (cuentos, mitos, narrativas y leyendas populares).

4. Descripcion de saberes, artes y oficios desempefiados o conocidos por el
entrevistado, asi como de la urdimbre de relaciones sociales en las cuales se
encuentra inscrito.

5. Pesquisa del conocimiento y epistemologia local expresados en la cosmovision de

los entrevistados® ° 7

Las entrevistas no son una técnica de investigacion para instrumentalizar en los primeros

momentos del trabajo de campo, sino cuando ya el investigador tenga conocimientos



basicos y, sobre todo, haya creado relaciones de confianza con sus posibles
entrevistados. Para los primeros momentos del trabajo de campo debe recurrirse a una

discreta observacion y charlas informales. * %%

Existen ciertas condiciones para el éxito de la entrevista. En primer lugar, la
existencia de una minima confianza mutua entre el entrevistado y entrevistador. Si el
entrevistado desconfia del entrevistador, si este no tiene claros los motivos del
investigador ni que la informacion de la entrevista no sera difundida de forma indebida, la
entrevista no podra adelantarse adecuadamente. En segundo lugar, el entrevistador debe
tener un conocimiento basico para poder identificar a los entrevistados claves, de modo
gue pueda diferenciar a aquellas personas que por su trayectoria, conocimiento o
posicién, pueden ofrecer la informacion relevante para su investigacién. En tercer lugar,
las entrevistas deben ser disefiadas de tal forma que fluyan de la manera mas natural
posible, sin producir ruidos innecesarios debido al momento, el lugar o la tecnologia de
registro seleccionada. Finalmente, el entrevistador debe tener muy claro qué tipo de

informacion se espera registrar en cada una de las entrevistas que adelante. * 1% "8

1.2.6 Técnica de andlisis de datos
En la investigacion cualitativa, la riqueza de los datos obtenidos es mayores si estos

provienen de distintas fuentes. Con el fin de una mejor comprension de la enfermedad en
la comunidad, se llevardn a cabo entrevistas a distintos grupos focales afectados por la
patologia, efectuandose asi una triangulacion de datos, con las siguientes fuentes:

e Personal de salud

e Pacientes.

e Familiares.

e Personas de la comunidad.

2.2.6.1 Triangulacion de datos

Es la metodologia de analisis de datos, en la que se combinan: dos 0 mas teorias,
fuentes de datos o métodos de investigacion, para el estudio de un fenémeno singular.*®
Esta técnica es descrita por Campbell y Fiske en 1959.%° El principal objetivo de todo
proceso de triangulacion es incrementar la validez de los resultados de una investigacion,
mediante la depuracién de las deficiencias intrinsecas de un solo método de recogida de

datos y el control del sesgo personal de los investigadores. De este modo puede decirse



gue cuanto mayor es el grado de triangulacion, mayor es la fiabilidad de las conclusiones

alcanzadas.*®

Existen cuatro distintos tipos de triangulacion, se explica brevemente en que consiste

cada una de ellas:*®

1.
2.

Triangulacion de datos: informacion con el mismo método y de distinta fuente.

Triangulacion del investigador: uso de multiples observadores singulares de un

mismo objetivo.

Triangulacion tedrica: uso de mdltiples perspectivas en relacién a los mismos

objetivos

Triangulacion metodolégica: implica la triangulacion dentro de métodos y

triangulacién entre métodos.

. Triangulacion dentro métodos: combinacién de dos o tres métodos de
recoleccion de datos.

. Triangulacion entre métodos: combinar dos o tres estrategias de

investigacion™®

En esta ocasion se utilizaré la técnica de triangulacion de datos, cuyo objetivo fue

verificar las tendencias detectadas en un determinado grupo de observaciones. La

confrontacion de los datos puede estar basada en criterios espacio temporales y niveles

de andlisis.

La triangulacion de datos en el espacio recurre a poblaciones heterogéneas para

incrementar la variedad de las observaciones. De esta manera se evitan dificultades como

el sesgo de las unidades de anAlisis.?

Existen distintos niveles de triangulacién de datos:

Andlisis agregado: se recopilan las caracteristicas de un fenémeno sin tener en
cuenta los vinculos sociales: no se establecen relaciones en lo observado.

Andlisis interactivo: en este tipo de analisis la unidad de observacién, mas que la
persona o grupo, es la interaccion. Se tienen en cuenta las redes existentes entre
individuos y grupos.

Analisis colectivo: se lleva a cabo un estudio estructural-funcional. La unidad de
observacion es el grupo. Dentro del analisis colectivo se distingue entre el analisis

ecoldgico, institucional, cultural y de unidades sociales.



o Andlisis ecoldgico: se buscan explicaciones espaciales para un
determinado fenémeno.

o Analisis institucional: por su parte, compara las relaciones dentro de las
instituciones politicas: econémicas y legales de la sociedad.

o Analisis cultural presta atencion a las normas, valores, practicas e

ideologias.?®

2.3 Dimension tedrica
2.3.1 xeroderma pigmentosa
Enfermedad rara, autosémica recesiva, donde hay un desorden en la reparacion del ADN

del dafio causado por la luz ultra violeta (UV).*

Caracteristicas generales

Foto sensibilidad: esta asociada con el edema de la conjuntiva, las superficies oculares,
tales como la esclera, cOrnea, parpados, son muy vulnerables a los dafios por la luz UV;
es tan comun como los problemas en la piel.

Abundantes pecas: es la primera manifestacion en aproximadamente el 40% de los
casos, iniciando a los dos afios. Se presenta en areas expuestas a la luz solar (nariz,
cuello, frente).

Pérdida de la vision: la exposicion continua a la luz solar produce queratitis, lo que resulta
en opacificacion de la cornea.

Céancer ocular: el dafio de la UV no solo lleva a la pérdida de la vision, sino también
induce la formacién de cancer en la cornea y los tejidos circundantes.

Degeneracion neurologica progresiva: la presenta aproximadamente el 25% de los
pacientes con xeroderma pigmentosa, consiste en la pérdida de la capacidad sensorial
auditiva, ataxia y deterioro cognitivo. Estas manifestaciones inician aproximadamente a
los dos afios, pero pueden variar su inicio, hasta la edad media.

Muerte prematura: asociada a la degeneracidon neuroldgica y a la disminucién de la
reparacion celular.

Alta incidencia de cancer de piel: la incidencia en pacientes con xeroderma pigmentosa es
aproximadamente de 10,000 veces mayor para cancer de piel no- melanoma y de 2,000

veces mayor para los melanomas.

10



b)

d)

Maculas hiperpigmentadas: pueden ser de las primeras manifestaciones de la
enfermedad y son el resultado del dafio en la reparacién del ADN, frente a la exposicién a

la luz UV.% 2

Etiologia

Dafio en la via de reparacion del ADN alterada en xeroderma pigmentosa, es la via
de reparacion por escision de nucledtidos o NER por sus siglas en inglés (Nucleotide
Excision Repair), que causa mutacion en los genes de la polimerasa, que se encarga de

reparar los dafios al ADN, provocados por la luz UV. *#

Las personas con xeroderma pigmentosa son extremadamente sensibles a la luz
UV. Este padecimiento lo causan mutaciones que afectan la via de reparacion por
escision de nucledtidos. Cuando la via no funciona, los dimeros de timina y otras formas
de dafio por luz UV no pueden repararse. Las personas con xeroderma pigmentosa
desarrollan quemaduras graves con solo unos pocos minutos en el sol y, cerca de la

mitad desarrollara cancer de piel a la edad de diez afios a menos que eviten el sol.*

En la via de Reparacion de la Escision de Nucle6tidos (NER), las proteinas
producidas a partir de estos genes juegan una variedad de papeles en este proceso. Ellos
reconocen el dafio del ADN, desenrollan las regiones del ADN donde el dafio ha ocurrido,
recortan (eliminan) las secciones anormales y reemplazan las areas dafiadas con el ADN
correcto. Las anomalias hereditarias en los genes relacionados con el NER impiden que

las células lleven a cabo uno o mas de estos pasos. >

Incidencia
e Dos a tres casos por millén en Europa °
e Uno por millén en Estados Unidos 2
e Incidencia mundial: dos a cuatro casos por millén?
e Se ha mencionado alta incidencia de la enfermedad en paises como: Libia, Arabia

Egipto y Japén, con un promedio de dos a cuatro casos por millén 2

Mecanismo de trasmision de la enfermedad
Esta patologia se transmite por mecanismo autosémico recesivo, lo que significa

gue ambos padres (portadores) deben tener una copia del cromosoma afectada para que
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e)

f)

g)

la persona desarrolle la enfermedad. Si solo se tiene una copia de cromosoma afectado
se considera portador de la enfermedad y no manifestara los signos ni sintomas, pero

sera capaz de transmitirla a su progenie.™ %3

Clinica

Al nacimiento poseen un fenotipo completamente normal. Las primeras manifestaciones
son las cutaneas, iniciando con un aumento desmesurado de la cantidad de pecas en las
areas expuestas a la luz (cara, brazos, orejas, manos, etc.), entre los seis meses y el
primer afio de vida. En algunos casos el sintoma inicial es la presencia de quemaduras
con minima exposicién solar; con frecuencia inicia también con la presencia de piel
extremadamente seca (Xeroderma).*

Posteriormente, en promedio de diez afios, suelen empezar a aparecer las células
cancerosas, en los 0jos, piel, labios, y lengua. Es en este momento cuando la enfermedad
esta ampliamente manifestada.” Dentro de las manifestaciones clinicas de la enfermedad
se encuentra la degeneracion neuroldgica, la cual es de caracter progresivo y se
manifiesta por medio de retraso mental, convulsiones y sordera, etc. Debe su origen a la
misma incapacidad de reparacion de los errores en la replicacion del ADN en el tejido
nervioso; es importante mencionar que, aunque el paciente se cubra del sol, no significa
que el deterioro cognitivo se detenga. * & %%

Entre el 80-90 % de los pacientes poseen afectaciones oculares, el 70% tiene lesiones
bucales, e incluso malformaciones dentales. El 49% de los casos aparece degeneracion

neurolégica % *

Tipos de xeroderma pigmentosa
Existen ocho diferentes tipos reciben nomenclatura con letra mayuscula desde la A a la G,
dependiendo del gen involucrado, la mayoria de las variantes tiene un solo gen

involucrado; sin embargo, un 20% de los pacientes poseen variantes de XP. °

Los tipos de xeroderma pigmentosa con mayor indice de quemaduras por el sol son los
tipos A, B y D. Los que solo presentan anomalias pigmentarias son los C y E; sin

embargo, estos Ultimos se asocian con mayor frecuencia al deterioro neurolégico.™ * !

Etapas evolutivas y morfolégicas
1. Primera o Eritroepigmentaria: hay eritema, edema y en ocasiones vesiculas y
ampollas después de la exposicion leve a la luz. Posteriormente aparecen

manchas lenticulares.
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h)

)

k)

2. Segunda o atrOfica-telenagiectasica: lesiones que se acompafian del
adelgazamiento de la nariz, mutilacion de los pabellones auriculares,
verrugosidades y queracotisis actinica.
Tercera o Tumoral: epiteliomas basocelulares, sarcomas, melanomas, o0
neoplasias benignas.?
Diagnostico
En la mayoria de los casos el diagnéstico se hace con la sospecha clinica, a la extrema
sensibilidad de la luz solar a edades muy tempranas. El diagnéstico definitivo se hace con
biologia molecular, aprovechando tipificar el tipo de XP. >
Etapas del diagndstico:

e Diagnostico clinico precoz: evaluacion clinica completa del paciente

e Pruebas de laboratorio especializadas: amniocentesis/ Pruebas genéticas

e Estudio de los miembros de la familia: evaluacion genética de los miembros

familiares
e Consejo genético: tratamiento a largo plazo, ya que la enfermedad no tiene cura

y seguimiento a los familiares. 2> %%

Diagndsticos diferenciales
En la primera infancia las lesiones observadas son tan difusas que pueden ser
confundidas con diferentes patologias, tales como impétigo. Cuando las lesiones son

quemaduras, pueden confundirse con maltrato infantil. ®

Céancer de piel en xeroderma pigmentosa

En pacientes sanos la edad comun del aparecimiento de cancer de piel suele ser de
aproximadamente entre la quinta y la sexta década de vida.* Los factores predisponentes
en cancer de piel en cualquiera de sus distintos tipos, suele ser: exposicién prolongada al
sol, color de tez clara y herencia familiar.

En los pacientes las lesiones cutaneas (xeroderma, hiperpegmentacion, queratosis
etc.) evolucionan a cancer de piel del tipo carcinoma celular de células escamosas o

melanomas, antes de los 30 afios, sin importar el color de piel.

Genética de xeroderma pigmentosa
Como ya se explic, es una enfermedad de origen recesivo, donde los pacientes tienen
un alto indice de producir cancer de piel a edades muy tempranas. Esta causa se debe a

la mutacién puntual de un gen, que consiste en la imposibilidad de la polimerasa en
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reparar la escisién de nucleétidos causada por el dafio de la luz UV al ADN en las células
epiteliales. #’

La fraccion ultravioleta B del espectro fotobiol6gico, es absorbida por cromoforos
cutdneos como el ADN celular, dafiando su estructura molecular formando dos
fotoproductos: dimeros de ciclobutano timina y dimeros de citosina y timina. Estas
moléculas pueden interferir en la transcripcién y replicacion normales, de la conformacion
helicoidal del ADN. ’

Un complejo proceso de reparacion molecular, que relaciona la participaciéon de al
menos 30 proteinas denominado NER, escision selectiva de nucléotidos, implica la acciéon

del sistema global de correccién del genoma y la reparacién acoplada a la transcripcion. 2’

Los efectos nocivos del metabolismo tisular oxidativo, exposicion quimica téxica y
particularmente la radiacion ionizante y la fraccion B de la luz ultravioleta, en pacientes
con capacidad reducida o ausente, para la reparacion del material genémico y pérdida de
la vigilancia de la estructura y funcion del mismo, conduce a un acumulo aberrante de

mutaciones oncogénicas e inhibicién de genes supresores de crecimiento tumoral. 2"

Forma grave de xeroderma pigmentosa: sindrome de Sanctics

La forma mas grave, se conoce como el sindrome de Sanctis-Cacchione. Este es muy
poco comun: hay reportados tan solo 60 casos a nivel mundial. Est4 caracterizado por el
deterioro progresivo del sistema nervioso, convulsiones, ataxia, hipo o arreflexia,
microcefalia, retraso en el desarrollo, sordera neurosensorial y las lesiones cutaneas

caracteristicas de la xeroderma pigmentosa %

Tratamiento
No existe una cura o tratamiento definitivo; sin embargo, hay numerosas medidas que
pueden tomarse para darle al paciente calidad de vida. Es importante mencionar que las

lesiones ocasionadas por la luz UV antes del diagndstico no tienen regresion. > %

> Modificaciones en el ambiente
e Uso de ropa que bloquee los rayos de luz UV, idealmente es ropa densa y
oscura que bloquee el paso de la radiacion.
e Existe ropa especial para el bloqueo de la luz UV, sin embargo, en nifios en
crecimiento dificil utilizarla ya que es ropa de alto costo.

e Uso de lentes solares para evitar o disminuir el dafio ocular.
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0)

e Uso de pantalla solar de alto factor de proteccion solar (30 SPF o mas); la
primera aplicacion debe ser por la mafiana y repetir cada dos a tres horas.

e Uso de suplemento de vitamina D, ya que esta se forma en la piel bajo la
exposicién solar. * %%
> Tratamiento multidisciplinario

El tratamiento multidisciplinario en pacientes con XP es de vital importancia donde deben

estar involucrados: un genetista, dermatdlogo, pediatra o internista, segun el caso,

psicologo y nutricionista. *2

Prondstico

Suele ser grave sin el tratamiento sintomatico y de soporte adecuado; en la mayoria de
los casos la supervivencia no es alta, ya que mas del 50% de las personas afectadas con
esta enfermedad no llegan a la vida adulta, falleciendo de complicaciones de la
enfermedad tales como el céncer, infecciones y hemorragias de las lesiones

cancerigenas, todo esto asociado a un estado nutricional deficiente. 21,25

Prevencién y consejeria genética
La dnica forma de tratar de prevenir la enfermedad, es mediante la asesoria genética de
personas que conozcan la posibilidad de heredar a su descendencia la enfermedad.

Se puede retrasar la aparicion de los tumores mediante el tratamiento paliativo antes
descrito y, realizando un diagndstico precoz para intentar retrasar la evolucién de la
enfermedad y dar mayor calidad de vida. ?**#

En Guatemala se ha tratado, en multiples ocasiones de encontrar una solucién al
problema de esta comunidad. En el afio 2007, un grupo de investigadores de la
Universidad de California, realizaron un estudio genético, donde evidenciaron que el tipo
de XP que presentan los pacientes es el tipo C. 3

Desde el afio 2014 se realizan en el INVEGEM estudios moleculares, para determinar
la cantidad de portadores de la mutacién, se han realizado visitas en afilos consecutivos
para la realizacion de pruebas, entrega de resultados y brindar atencién médica.

En la actualidad, se sigue realizando en el INVEGEM en el estudio genético y se
trabaja junto con la Universidad del Istmo (UNIS) y su facultad de Arquitectura y Disefio,
en la carrera de Licenciatura en Disefio Industrial con Especializacién en Vestuario, para

la investigacion de técnicas y herramientas de vestimenta adecuada para los pacientes.
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2.3.2 Area de estudio
2.3.2.1 Localizacion

Guatemala se sitia en el istmo centroamericano con una extension territorial de
108, 889 km?. El territorio se encuentra integrado por 22 departamentos, los cuales se
dividen en 331 municipios. Su capital es la ciudad de Guatemala. Esta limitada al oeste y
norte por México, al este con Belice y el Golfo de Honduras, al sureste con Honduras y El

Salvador; al sur con el Océano Pacifico. 3 3!

Segun el Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD),
Guatemala, es un pais con aproximadamente 16 millones de habitantes, con una
poblacion joven, siendo el 70% menores de 30 afios, con el 29.6% de la poblacion que
vive en pobreza extrema, el 49.8% de los nifios menores de cinco afios con desnutricién
cronica, sin embargo con una esperanza de vida de 71 afios, con un promedio de

educacion formal de cuatro afios *

El departamento de Huehuetenango limita al Norte y Oeste con la Republica de
México, siendo parte de la frontera. Su extension territorial es de 7,403km? y dista a 264
kilometros de la ciudad capital.**** Se divide en 31 municipios, siendo el departamento de
mayor cantidad de municipios y con abundantes sitios turisticos. Su cabecera
departamental lleva el mismo nombre, Huehuetenango, y se encuentra al sur del
departamento. Su topografia es variada, contando con montafias y cimas que exceden de
3,000 metros de elevacion y, por el contrario, con tierras bajas que descienden hasta unos
300 metros sobre el nivel del mar. De igual manera, su clima es variado, debido a las

elevaciones y sinuosidades del terreno. *

La mayor parte de la poblacion es de descendencia maya, encontrando
pobladores de diferentes etnias como lo son los Mames, Chujes, Kanjobales y Jacaltecos.
Es el departamento que posee la mayor concentracion de pueblos mayas, conteniendo
nueve comunidades linglisticas, de las 22 conocidas en el pais; entre ellas: Mam,

Tectiteco, Acateco. Jacalteco, Chuj, Kanobaj y Espafiol. **

En el Municipio de Santa Cruz Barrillas, que se conoce también Unicamente como
Barrillas, esta ubicado en una pequefia planicie en la Sierra de los Cuchumatanes, a una
altitud de 1,450 metros sobre el nivel del mar. Es el municipio mas grande en extension

territorial. >
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2.3.3 Yulmacap

La aldea Yulmacap se form6 hace aproximadamente 100 afios, con una poblacién
aproximada de 500 personas, la cual se encuentra en el municipio de Santa Cruz
Barrillas, Huehuetenango, Guatemala.® La aldea esta ubicada a aproximadamente 16-18
horas de viaje, en automovil, desde la ciudad capital. El municipio de Santa Cruz Barillas
se encuentra, segun la dependencia Nacional de Caminos, a aproximadamente 415
kilbmetros de la ciudad capital, a esta distancia hay que agregar los 25 km aproximandos
desde el municipio a la aldea.** El tiempo de recorrido depende del estado de las
carreteras que dentro del departamento de Huehuetenango suele estar en malas

condiciones.

2.3 Dimension metodoldgica

Para la metodologia de esta investigacion, se utiliz6 un enfoque cualitativo con
metodologia etnogréafica. La poblacion analizada fueron personas con diagnostico clinico
de xeroderma pigmentosa, en la aldea de Yulmacap, Santa Cruz Barillas,
Huehuetenango. EI muestreo fue por medio de casos tipicos, mediante una entrevista
semi estructurada, dirigida a personal de salud, pacientes, familiares directos y personas
de la comunidad.

En el caso de los pacientes, familiares y personas de la comunidad la entrevista se
realizd en su domicilio; y en el caso del personal de salud en su lugar de trabajo. La
entrevista se llevd a cabo con ayuda de anotaciones y audios, que posteriormente se

trascribieron e interpretaron los datos.

El andlisis de estos resultados se efectué mediante triangulaciéon de datos
obtenidos, entre las declaraciones efectuadas por los pacientes, familiares, personas de la
comunidad y el personal de salud; con el apoyo de las observaciones efectuadas por el

investigador. % ¢ 18:19.35
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3. OBJETIVOS

3.1 General
Explorar la experiencia de vivir con xeroderma pigmentosa desde el punto de vista
del paciente, la familia, comunidad y el personal de salud, de la aldea Yulmacap, Santa

Cruz Batrrillas, Huehuetenango, Guatemala, en el mes de octubre de 2017.

3.2 Especificos
3.2.1 Reconocer las barreras que deben superar en cuanto al diagnostico y

tratamiento de la enfermedad.

3.2.2 Indagar sobre los factores sociales y econémicos implicados de vivir con

xeroderma pigmentosa.

3.2.3 Reconocer los aspectos médicos a los que se enfrenta el paciente con

xeroderma pigmentosa.
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4. METODOLOGIA

4.1. Tipo de estudio y disefio metodolégico

Estudio cualitativo con metodologia etnogréfica.®

4.2. Poblacién y muestra

4.2.1. Poblacion:
Pacientes con diagndstico clinico de xeroderma pigmentosa, familiares directos de
pacientes, personal encargado de salud y personas de la comunidad de la Aldea

Yulmacap, Santa Cruz Barillas, Huehuetenango, Guatemala.

4.2.2. Muestreo: casos tipicos *°
Se utilizaron casos tipicos como estrategia de muestreo, ya que brinda un perfil para
conocer las caracteristicas principales de un grupo especifico o de una comunidad. Se
construyeron cuatro grupos focales: personal de salud, pacientes, familiares y personas

de la comunidad, estos tres ultimos grupos seran abordados en su domicilio.

4.3. Instrumento de recoleccion de datos

La recoleccién de datos se realiz6 a través de entrevista “semi estructurada” para
buscar de una forma guiada, permitiendo aportes de los entrevistados, la interaccion entre
la enfermedad y el vivir diario de estas personas. Bajo la premisa de triangulacion de
datos, se efectuaron entrevistas a tres grupos focales, con el fin de poder establecer la
asociacion desde tres puntos de vista, de la percepcion de la enfermedad, su diagnostico

y tratamiento. Los grupos son; ** 171835

Personal encargado de salud.
El paciente que padece la enfermedad.

Familiares de pacientes con xeroderma pigmentosa.

P w0 DD PRE

Personas de la comunidad que tienen contacto con los pacientes.
4.3.1 Seleccion de sujetos de estudio

Para la realizacion del trabajo de campo, se entrevisté en su domicilio, debido la

distancia y a la patologia misma, por la cual no puede exponerse a la luz.
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Grupo 1: paciente

Diagndstico clinico de xeroderma pigmentosa
Sexo: indistinto

Mayor de 15 afios de edad

Que tenga deseo de participar en la entrevista

Originario y residente de la aldea Yulmacap

Grupo 2: personal de salud

Mayor de 18 afios de edad

Sexo: indistinto

Personal encargado de brindar cuidados de salud en aldea Yulmacap (médico, enfermera
auxiliar o graduada, promotor de salud o técnico de salud)

Que tenga deseo de participar en la entrevista

Grupo 3: familiar directo de paciente con xeroderma pigmentosa

Originario y residente de la aldea Yulmacap

Que tenga contacto estrecho con paciente con xeroderma pigmentosa
Mayor de 18 afios de edad

Sexo: indistinto

Que tenga deseo de participar en la entrevista.

Grupo 4: persona de la comunidad con relacién estrecha con paciente con xeroderma

pigmentosa

Originario y residente de aldea Yulmacap

Que tenga contacto estrecho con el paciente con xeroderma pigmentosa
Mayor de 18 afios

Sexo: indistinto

Que tenga deseo de participar en la entrevista.
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4.4 Método de analisis

Para el analisis de los datos se trabajé en tres fases: reducciéon de datos,
disposicion y transformacion de datos y la obtencion de resultados y verificacion de
conclusiones.

4.4.1 Reduccion de datos

Los datos se obtuvieron de forma oral, con el apoyo voluntario de personal
encargado de la salud y lideres comunitarios, quienes colaboraron como enlace e

intérpretes de los participantes que no hablan el idioma castellano.

Se utilizé6 como guia las preguntas propuesta en la entrevista semiestructurada;
estas fueron registradas tanto de forma escrita en el lugar de la entrevista como de forma
grabada para posteriormente ser trascritas de forma manual. Se respet6 el acuerdo de
anonimidad establecido entre el participante y el investigador pactado en el

consentimiento informado.

La entrevista se realizg, para el personal de salud: en su lugar de trabajo. Para los
pacientes, familiares y personas de la comunidad en su casa de habitacién con el apoyo
del personal de salud de la comunidad y de lideres comunitarios. En los tres grupos
focales se inici6 con una conversacion informal de presentacion del proyecto y del

investigador, con el fin de generar un ambiente de confianza y participacion.

4.4.1.1 Separacion de unidades de contenido
Una vez transcritas las entrevistas de cada grupo focal, se dividieron las mismas
en unidades de contenido segun los criterios tematicos especificados en los objetivos de

la investigacion.

4.4.1.2 ldentificacion y clasificacién de los elementos
Posterior a la transcripcion completa de las entrevistas, estas fueron sometidas a
un proceso de codificacién que se realiz6 de forma manual, dividida en tres etapas. La
primera de ellas se bas6é en una primera lectura a fondo para poder sefialar las partes
mas importantes. La segunda etapa o lectura se utiliz6 para la identificacion de conceptos
emergentes. En la tercera etapa fueron usados listados de cdédigos, enumerados
inferiormente, para la organizacion sistematica de la informacién y su uso posterior en el

analisis de datos.

Para cada grupo focal se establecio la siguiente categorizacién y codificacion de la

informacioén de tipo deductivo para el posterior analisis de los datos.
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XP

Grupo focal Categoria/ tema Cadificacion
Percepcién general de enfermedad PGSXP
Aspectos sociales de tratar con una persona con XP | ASTXP
Personal de —
Aspectos econémicos de tratar con una persona con
XP
Aspectos médicos de tratar a una persona con XP AMTXP
Conocimiento general de la enfermedad CGXP
Percepcién general de enfermedad PGPXP
Percepcién de las barreras de vivir con XP PBXP
Paciente con | Percepcion de su lugar en la sociedad, a causa de
o PFSXP
xeroderma vivir con XP
pigmentosa Percepcién de las afectaciones econémicas de vivir
PAECXP
(XP) con XP
Percepcién de componentes médicos de vivir con
PCMXP
XP
Percepcién general de enfermedad FPGXP
N Aspectos sociales de convivir con una persona con
Familiar de FASCXP
_ XP
paciente con : _
Aspectos econdémicos de convivir con una persona
xeroderma FAEXP
] con XP
pigmentosa
Aspectos médicos de convivir con una persona con
FAMXP
XP
Persona de la | Percepcion general de la enfermedad PGCXP
i Aspectos sociales de convivir con una persona con
comunidad p p ASCXP
conviviente con | XP
i Aspectos econémicos de convivir con una persona
paciente con p p AECXP
xeroderma con XP
i Aspectos médicos de convivir con una persona con
pigmentosa(XP). AMCXP
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4.4.2 Sintesis y agrupamiento
Los datos obtenidos se agruparon y organizaron segun los coédigos propuestos

anteriormente para la creacién de cuatro categorias inductivas basicas en los grupos

focales:
1. Percepcioén general de la enfermedad
2. Percepcion de las barreras sociales de vivir con la enfermedad
3. Percepcion de las barreras econdmicas de vivir con la enfermedad
4. Percepcion de los factores de salud necesarios para el tratamiento de la

enfermedad

4.4.3 Disposicién y transformacion de los datos
Se utilizé para la disposicién de datos una matriz cualitativa. Se dividié en cada
grupo focal donde se organizé la informacion obtenida de las entrevistas y las

grabaciones de una forma breve para su posterior analisis.

Matriz de datos cualitativos para entrevista semiestructurada realizada a personal de
salud

Conclusioén

Categoria/ tema Personal 1 Personal 2 Personal 3 . :
investigadora

Percepcién general de
enfermedad

Aspectos sociales

Aspectos econémicos d

Aspectos médicos
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Matriz de datos cualitativos para entrevista semiestructurada realizada a pacientes
con xeroderma pigmentosa

Categoria/ tema

Paciente 1

Paciente 2

Paciente 3

Paciente 4

Conclusién
investigador
a

Percepcion
general de
enfermedad

Percepcion de
las barreras de

vivir con XP

Aspectos
sociales

Aspectos
econdmicos

Aspectos
meédicos

Matriz de datos cualitativos para entrevista semiestructurada realizada a pacientes
con familiares directos de pacientes con xeroderma pigmentosa

Categoria/ tema

Familiar 1

Familiar 2

Familiar 3

Conclusién
investigadora

Percepcién general
de enfermedad

Aspectos sociales

Aspectos
econdmicos

Aspectos médicos
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Matriz de datos cualitativos para entrevista semiestructurada realizada a personas
de la comunidad convivientes con pacientes con xeroderma pigmentosa

. ENTREVISTA | ENTREVISTA | ENTREVISTA | ENTREVISTA | CONCLUSION
Categoria/ tema 1 2 3 4 INVESTIGADORA

Percepcién
general de
enfermedad

Aspectos

sociales

Aspectos

econdmicos

Aspectos

médicos

4.4.3 Obtencidn de resultados y verificacion de conclusiones
Para la obtencién de resultados que den respuesta a los objetivos de la
investigacion, se utilizd el método de triangulacion de los tres grupos focales y sus

percepciones hacia la enfermedad y los diferentes aspectos en cuestion.

La verificacibn de conclusiones se llevé a cabo mediante recogida de material
referencial adecuado: fotografias, grabaciones y anotaciones para su posterior analisis. La
transferencia de la informacién se garantizara mediante la diversificacién de la
informacién obtenida (tres grupos focales) para que de esta forma sea comparable en
distintitos escenarios. La estabilidad de los resultados sera por medio de la comprobacion
de las constancias que se dejen durante todo el proceso, desde la recogida de los datos,
la seleccién de los informantes, al analisis de los datos y la caracterizacion de los mismos.
Por ultimo, se explicé al lector todos los supuestos epistemolégicos en los cuales se

basan las interpretaciones del investigador.
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4.5. Aspectos éticos de la investigacién

Para la realizacién del trabajo de campo de esta investigacion, se les explicé a los
participantes: el titulo, objetivos, la forma de trabajo, los beneficios y el acuerdo de
confidencialidad de forma verbal. Se solicité la autorizaciébn del paciente o su
representante de: grabar la entrevista, tomar fotografias y la publicacién de los resultados
de la investigacion verbalmente y por escrito en el consentimiento informado.

Durante el proceso completo de la realizacién de esta investigacion no se realizd
ningun acto que pudiese provocar dafio a los pacientes o a sus familiares. La informacion
provista sera publicada solo si el paciente lo desea y lo autoriza en el consentimiento
informado.

Se reunid informacién sobre experiencias del paciente y su familia para con la
enfermedad y del personal encargado de salud de la comunidad, mediante una entrevista

gue fue grabada. Se mantendra la identidad del paciente en anonimato.
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5. RESULTADOS

5.1 Entrevistas
Se realizan 16 entrevistas semi-estructuradas, las cuales para efectos de trascripcion se
dividen en cuatro grupos (A-D), que corresponden a las visitas domiciliares efectuadas. A

continuacién, una breve explicacion del lugar y las personas entrevistadas en cada visita:

e Grupo A: se realizd en el puesto de salud, a la sefiora Marta Pedro,
enfermera auxiliar y al sefior Marcos Juan Juan, perteneciente al comité de

salud.

e Grupo B: se realizé en la casa de la familia Antonio Francisco, donde se
entrevista a la sefiora Isabel francisco, madre de las pacientes, (Julia y
Juana). Posteriormente se unen a la visita dos hermanos de las pacientes;
sin embargo, solamente José Antonio, participa de la entrevista. Durante la
visita estd presente el sefior Marcos Juan, quien colabora como miembro
de las autoridades comunitarias y como traductor, ya que las pacientes y su

progenitora hablan el dialecto Kanjobal.

e Grupo C: la visita a la familia Pedro Antonio, se hace con la presencia de
dofia Angelina y su hijo, Cris Pedro Antonio quien es paciente; se lleva a
cabo con la participacién del sefior Mateo Diego, quien colabora como
miembro de las autoridades comunitarias y traductor, ya que el paciente y

su progenitora hablan el dialecto Kanjobal.

e Grupo D: la visita a la familia Delgado Juan se hace en su hogar, con la
presencia de ambos padres y cinco de los hijos, de los cuales tres
presentan la enfermedad. En esta ocasién, acompafia don Mateo Diego,
quien colabora como miembro de las autoridades comunitarias y traductor,

ya que las pacientes y sus familiares hablan el dialecto Panjobal.

5.2 Disposicion y transformacién de datos
Se presentan los datos obtenidos de cada una de las categorias previstas junto

con la conclusién del investigador, de cada uno de los grupos focales.
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5.2.1 Personal de salud

Tabla 5.1

Saberes y perspectivas del personal de salud sobre la vida con xeroderma
pigmentosa, Yulmacap, Barillas, octubre 2017

Categoria

Personal 1

Personal 2

Conclusién del investigador

Conocimiento
enfermedad

Si conoce. Nombre
antiguo "sombras".
No tratamiento.
Viene del
gen/familia.

Si conoce.
Le llama
XP. No

sabe
tratamiento.

Viene de la
familia.

Conocen la existencia de la
enfermedad. Conocen varios
nombres y el origen de la misma.
No saben el tratamiento de la
enfermedad

Aspecto
social

Origen familia.
Vergienza de parte
del paciente. No
discriminacion.

Origen
familia. No
discriminan.

No perciben discriminacion.
Perciben sentimiento de verglienza
de parte del paciente debido a las
deformidades fisicas que causan
las lesiones tumorales.

Aspecto
econdmico

Les dan ayuda
esporadica. Ayuda
del extranjero.
Paciente no puede
trabajar

Necesitan
ayuda de
iglesia y/o
extranjero.
No
trabajan.

Hay muchas dificultades
economicas, ya que siendo la
principal fuente de ingresos la

agricultura, necesitan que todos os

miembros de la familia colaboren,

sin embargo, los pacientes no son
capaces de hacerlo.

Aspecto
meédico

Casos especiales.
En la comunidad
tratamiento
sintomatico. Referir
hospitales.
Necesitan
tratamiento
especializado.

Tratamiento
en hospital.
Necesitan
mejor nivel
de
atencion.
Buscan
apoyo en
COCODEy
alcalde
auxiliar.

Son casos especiales, en el puesto
de salud solo pueden dar
tratamiento sintomatico. Necesitan
mejor nivel de atencién y recursos.
En caso de ser necesario trasladar
un paciente pueden coordinar con
la comunidad, sistema de salud y
alcaldia auxiliar

Fuente: Codificacion de entrevista semi-estructurada a personal de salud, Yulmacap, Barillas, octubre

2017.
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5.2.2 Paciente con xeroderma pigmentosa

Tabla 5.2

Saberes y perspectivas del paciente sobre la vida con xeroderma pigmentosa,
Yulmacap, Barillas, octubre 2017

Conclusién investigadora

Categoria Paciente 1 (grupo B)
Padece la enfermedad desde
Percepcién de Si conoce. Le llama XP. bebé, siendo la madre quien
enfermedad Padece mucho dolor. reconoce las primeras sefiales.
Padece de dolor crénico.
Barreras de la No puede salir. No puede No puede exponerse al sol, por lo
enfermedad estudiar. que no puede salir ni estudiar.

Se encuentra aislado ya que no
puede participar de las actividades
sociales o familiares. En algunas
ocasiones colabora en los que
haceres de la casa.

No puede participar en

Aspectos sociales . , ..
P actividades sociales/familiares.

Pasan mucha dificultad econémica
por pocas posibilidades de trabajo
estable, ya que la familia se
dedica a la agricultura de forma
familiar, el no es capaz de
colaborar.

Algunas veces ayuda en cosas
Aspectos econdmicos | de la casa. Depende de ayuda
de familiares en USA.

Padece de mucho dolor.
Deficiencia visual. No hay tx. Molestias constantes, deficiencia

Necesita medicamentos para el visual y dolor crénico.
dolor.

Aspectos médicos

Fuente: Codificacién de entrevista semi-estructurada a paciente, Yulmacap, Barillas, octubre 2017.
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Tabla 5.3

Saberes y perspectivas del paciente sobre la vida con xeroderma pigmentosa,
Yulmacap, Barillas, octubre 2017

Paciente 2 Conclusién investigadora
Categoria (grupo C) Paciente 3 (grupo C)
Si conocen. Le Tienen varios nombres para
llama Le llama "xelodelma". |la enfermedad: "xelodelma"y
Percepcion de "xelodelma”, o Viene de la familia. sombras; del origen hay dos
la enfermedad "sombras". Padece de mucho versiones, por deseo divino o

Origen: de Dios y
de los padres.

dolor.

por caracteristica de la
familia.

Barreras de la

No puede hacer
mucho. No puede

No puede salir cuando
hay luz. No puede hace

Las dificultades son
variadas, la mas importante:

enfermedad hacer nada de la | actividades fuera de la .
el no poder salir de la casa.
casa. casa.
No pueden tener actividades
Sale muy poco. : : N
, Juega a veces. No sociales ni educativas; aun
Aspectos No estudia. No : . . ~
: ) L tiene amigos. No va a | asi la mas pequefa sale, en
sociales tiene actividad ; :
. la escuela. algunas ocasiones, a jugar
social.
durante la noche.
No pueden No pueden trabjar con el
Aspectos trabajar. No puede trabajar. resto de la familia y
econdémicos Depende del Depende del padre. dependen econ6micamente
padre. del padre.

Aspectos
médicos

Le lastima el sol.
No mira bien. El
diagnéstico se lo
dieron médicos
de USA. Ha
buscdo
tratamiento en
hospital de
Antigua y en el
puesto de salud.

Le molesta la luz. Pide
tratamiento en el
puesto de salud.

El dignostico definitivo lo
dieron médicos de USA,
hace aproximadamente 10
afos. Les lastima la luz
solar, la mayor dolencia son
los problemas visuales. Han
buscado ayuda en el hospital
de Antigua Guatemala y
alivio de algunos sintomas
en el puesto de la aldea.

Fuente: Codificacion de entrevista semi-estructurada a paciente, Yulmacap, Barillas, octubre 2017.
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Tabla 5.4
Saberes y perspectivas de pacientes sobre la vida con xeroderma pigmentosa, Yulmacap,
Barillas, octubre 2017

Paciente 6 Conclusion investigador
Categoria Paciente 4 Paciente 5 (grupo D)
. Sila .
Mucho dolor | Sila conoce, Las pacientes no conocen
conoce, le .
en cabezay le llama el origen de la
., ; llama
Percepcidn enfermedad ojos. Le llama | xerodemay enfermedad y la conocen
xerodema
xerodema no sabe con el nombre de
" " - y no sabe " "
mendoza mas. . xeroderma"mendoza
mas
No puede Padece de
No puede .
comer . dolory le | Las pacientes no pueden
Barreras de la . salir. Padece ;
facilmente. sale salir y padecen de mucho
enfermedad de mucho
No puede sangre de dolor.
; dolor. )
salir los ojos.
No participa Las pacientes no pueden
de asistir a la escuela ni a las
actividades No puede actividades de la
. Solo .
. fueradela | ver bien. No . comunidad porgue no
Aspectos sociales puede salir ; L
casa, porque puede d tienen buena vision.
X . e noche. ;
tiene estudiar. Logran salir
problemas de esporadicamente por la
vista. noche.
No puede No puede No puede No pueden trabajar y
AsDEctos econémicos trabajar. trabajar. trabajar. dependen
P Depende del | Depende del | Depende econémicamente del
padre. padre. del padre. padre.
Tienen varios
padecimientos: tienen
Dificultad mala vision y dificultad
para very para comer, ademas
para comer. | "Ronchitas” refieren tener "ronchitas"
: Mala .
No hay tx. en la piel. A vision en la piel y sangrado de
Aspectos médicos Padece de veces L los ojos; siendo esta la
o Necesita tx : -
mucha necesita ir al . manifestacion de las
. . de la vista. . :
debilidad. A hospital. lesiones cancerigenas,
veces van al tipicas de la enfermedad,
hospital.

gue se ulceran, sangran y
se infectan; lo cual les
produce mucho dolor

Fuente: Codificacion de entrevista semi-estructurada a paciente, Yulmacap, Barillas, octubre 2017.
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5,2,3 familiares directos de pacientes con xeroderma pigmentosa

Tabla 5.5

Saberes y perspectivas de familiar directo, sobre la vida con xeroderma pigmentosa,
Yulmacap, Barillas, octubre 2017

Categoria

Familiar 1 (grupo B)

Conclusién investigadora

Percepcion de la
enfermedad

Si conoce. Sufre al ver a su
hijo con dolor.

Conoce la enfermedad, ya que tiene
un hijo con la misma; es muy dificil
ver a su hijo sufriendo

Aspectos sociales

No pueden trabajar juntos. No
hay dinero. Si sale, la hija
mayor debe cuidar a su
hermano.

Para pode salir y trabajar debe pedir
ayuda para que cuiden del nifio.

Aspectos econémicos

No puede trabajar por que
debe cuidar al nifio. Recibe
ayuda de familiar en USA.

No puede trabajar, ya que debe
cuidar constantemente del paciente y
se ve en la necesidad de solicitar
ayuda a familiares en USA.

Aspectos médicos

Padece de la vista. Se enferma
mucho. Ella supo el
diagnostico con ver las
primeras sefiales.

Tiene problemas visuales y se
enferme con regularidad. La
enfermedad inicia desde que es un
bebe, siendo la madre la primera en
reconocer las primeras sefiales.

Fuente: Codificacion de entrevista semi-estructurada a familiar directo, Yulmacap, Barillas, octubre 2017.
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Tabla 5.6

Saberes y perspectivas de familiares directos sobre la vida con xeroderma pigmentosa,
Yulmacap, Barillas, octubre 2017

Familiares

Conclusién

Categoria

Familiar 2 (grupo C)

Familiar 3 (grupo C)

investigadora

Percepcion
enfermedad

Ver sufrir a sus hijos. Ha
perdido varios hijos con la
enfermedad

Varios hermanos

enfermos. Varios

fallecidos por la
enfermedad.

Dificil situacion de ver a
hijos y hermanos,
respectivamente, sufrir y
fallecer a causa de la
enfermedad.

Aspectos
sociales

No puede salir por que debe

cuidar a las nifas enfermas.

Ve que sus hermanas
no pueden salir.

Los pacientes no pueden
tener una vida social y
familiar normal, ya que no
pueden salir de la casa.

Aspectos
econémicos

No hay dinero. Depende del
esposo. A veces pide ayuda
en iglesia.

No hay dinero.
Dependen del padre.

Muchas escasez, ya que
madre debe quedarse en
casa al cuidado de las
pacientes, por lo que
dependen
econémicamente del
padre. En algunas
ocasiones solicitan ayuda
en la iglesia catolica.

Aspectos
médicos

Tienen mucho dolor. Les

cuesta comer. El diagndstico

se lo dieron médicos de
USA.

Padecen mucho dolor.

Las pacientes padecen de
mucho dolor, tiene
problemas para poder
alimentarse solas y para
ver con claridad. El
diagndstico definitivo lo
dieron médicos de USA,
hace aproximadamente 10
afios.

Fuente: Codificacién de entrevista semi-estructurada a familiares directos, Yulmacap, Barillas, octubre 2017.
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Tabla 5.7

Saberes y perspectivas de familiares directos sobre la vida con xeroderma pigmentosa,
Yulmacap, Barillas, octubre 2017

Familiares

Categoria

Familiar 4 (grupo D)

Familiar 5 (grupo D)

Conclusion
investigadora

Percepcion de la enfermedad

4 hijos por la

Si conoce. Ha perdido

enfermedad. Tiene 3

Si conoce. Ha

perdido 4 hijos por la
enfermedad. Tiene

Dificil situacion de
vera varios hijos
enfermos, para

.. . luego fallecer a
hijas con la 3 hijas con la
causa de la
enfermedad. enfermedad
enfermedad.
Los pacientes no
. Dificultades pueden tener una
. No hay dinero. No . vida social y
Aspectos sociales . econdmicas. No -
pueden salir. . familiar adecuada,
pueden salir.
ya que se les hace
muy dificil salir.
Al ser la
agricultura, la base
Ella no puede de su economia,
L No TODOS pueden trabajar por que las pacientes no
Aspectos econémicos . .
trabajar. debe cuidar a las pueden colaborar

ninas.

en la actividad
econémica
familiar.

Aspectos médicos

Tienen dolor.
Necesitan comida
especial.

No tienen buena vista.

Padecen de "fuego"
en la boca, que les
dificulta comer.
Tienen problemas de
la vista. Ella sabe
como cuidar de sus
hijas por
experiencias
pasadas.

Las pacientes
padecen mucho
dolor y problemas
visuales. Aunque
refieren tener
"fuego” estas son

las lesiones
cancerigenas,

tipicas de la
enfermedad, que
se ulceran,
sangrany se
infectan; lo cual les
produce mucho

dolor.

Fuente: Codificacion de entrevista semi-estructurada a familiar directo, Yulmacap, Barillas, octubre 2017.
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Tabla 5.8

Saberes y perspectivas de familiares directos sobre la vida con xeroderma pigmentosa,
Yulmacap, Barillas, octubre 2017

Familiares

Categoria

Familiar 6 (grupo D)

Familiar 7 (grupo D)

Conclusion
investigadora

Percepcion de la
enfermedad

Si conoce. No sabe el
origen. Tristeza por
gue nacen bieny
luego se enferman y
fallecen.

Si conoce. No
pueden trabajar.

Dificil situacién de
vera varios
hermanos
enfermos, para
luego fallecer a
causa de la
enfermedad

Aspectos sociales

Varios hermanos
fallecidos. No pueden
salir.

Dificultades
econdémicas por qué
no pueden trabajar y

son muchos.

Las pacientes no
pueden salir.

Aspectos econémicos

Solo padre trabaja. El
ayudaba antes pero
ahora tiene su propia
familia. No hay fuente
de trabajo.

Ella siendo la menor
a ves ayuda
consiguiendo dinero.
No hay dinero
suficiente.

Dificil situacion
econémica, no
hay suficientes
fuentes de
trabajo, y al ser
muchos es dificil
suplir las
necesidades de
todos.

Aspectos médicos

Padecen dolor. Al ser
varios, les cuesta
alimentarlos a todos.

Padecen mucho
dolor. Colabora
dandoles de comer.
Madre le ha
explicado como
cuidarlas.

Las pacientes
sufren mucho
dolor y dificultad
para comer.

Fuente: Codificacion de entrevista semi-estructurada a familiar directoo , Yulmacap, Barillas, octubre 2017.
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5.2.4 Personas de la comunidad convivientes con paciente con xeroderma pigmentosa

Tabla 5.9

Saberes y perspectivas de personas de la comunidad sobre la vida con xeroderma

pigmentosa, Yulmacap, Barillas, octubre 2017

Categoria

Entrevistado 1 (grupo B)

Conclusion
investigadora

Percepcion enfermedad

Si conoce. Le llama XP.

En la comunidad si
conocen la enfermedad y
le llaman XP

Aspectos sociales

Conocié desde pequefios a
varios pacientes que ya
fallecieron.

Sabe de la letalidad de la
enfermedad; conocen a
los pacientes desde
bebes, luego los ven
enfermos y luego
fallecen.

Aspectos econémicos

No pueden trabajar. Les
cuesta conseguir comida.

Sabe de las dificultades
econdmicas, ya que son
personas que no pueden
colaborar en el trabajo
de la familia.

Aspectos médicos

Padecen de la vista. Salen
solo cuando no hay sol. En
Barillas no hay tratamiento.

Sabe que padece de la
vista y que no pueden
salir. Sabe que en
Barillas no hay
tratamiento.

Fuente: Codificacion de entrevista semi-estructurada a personas de la comunidad, Yulmacap,

Barillas, octubre 2017.
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5. DISCUSION

Las enfermedades raras se definen como: “enfermedades potencialmente
mortales o debilitantes a largo plazo, de baja prevalencia y alto nivel de complejidad.
Muchas de ellas son de caracter genético”. No obstante, todavia no existe una definicion
unanime acerca de lo que es una enfermedad rara. En Estados Unidos, esta se define
cuando afecta a menos de 200.000 personas en todo el pais, lo que supone un caso por
cada 1.200 personas aproximadamente; mientras que la normativa de la Union
Europea(UE) 141/2000 sobre medicamentos huérfanos define una enfermedad rara
utilizando el umbral epidemiolégico de 5/10.000, algunos estados miembros utilizan
umbrales diferentes: 1/10.000 en Suecia 0 1/50.000 en el Reino Unido.*’

Se sabe que, por definiciébn, xeroderma pigmentosa (xp), esta clasificada tanto
como de las enfermedades raras, como de las cronicas. Estas dos clasificaciones de
patologia son constantemente sometidas a numerosas investigaciones tanto clinicas,
bioguimicas, farmacoldgicas, epidemioldgicas y moleculares. Los criterios empleados son
fundamentalmente de tipo biolégico y cuantitativo por lo que se suele dejar de lado las
perspectivas de actores principales en cuestiones que giran en torno al origen, su
evolucibn y manejo, las practicas no médicas empleadas para su prevencién y
rehabilitacion.® En el presente estudio se explord la perspectiva de diversos grupos
focales, los cuales mantienen contacto estrecho con xeroderma pigmentosa y la relacién

establecida entre ellos. Se evaluaron distintas areas de conocimiento en cada grupo focal.

En cuanto al conocimiento general de la enfermedad, se sabe que los pacientes,
familiares, personal de salud y la comunidad estan familiarizadas con la patologia. Tal es
el caso que algunas personas que padecen la enfermedad le conocen de la forma
tradicional " la enfermedad de las sombras" o tienen una pequefia variacion en el nombre
"xeroderma mendoza". El origen de la enfermedad, se basa en una mutacién que
ocasiona un desorden en la via NER de la reparacion del ADN,* ** esta es de tipo
autosémico recesivo,” por lo que se necesitan dos copias dafiadas del mismo alelo para
lograr la enfermedad. Esta situacion es provocada cuando dos padres portadores heredan
el gen dafiado a su descendencia. La percepcidon del origen de la enfermedad en los
pacientes, familiares, personale de salud y comunidad es que " va en la familia", es algo

"... de tios y familia".
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Hace aproximadamente diez afios, un grupo de médicos estadounidenses realizé
el primer tamizaje molecular de pacientes: dando como resultados que el tipo de

xeroderma pigmentosa presente en la region, es del tipo C. 3

Hace aproximadamente unos cinco afios la institucion INVEGEM, realiza un
tamizaje molecular a los familiares de los pacientes y personas de la comunidad, con el fin
de determinar si son portadores del gen afectado. El diagnostico inicial es de caracter
empirico, este lo suelen dar los padres o cuidadores del paciente, quienes por experiencia
previa reconocen las lesiones iniciales de la enfermedad. A las personas afectadas se les
da seguimiento en el puesto de convergencia de Yulmacap, centro de salud de Santa

Elena Barillas y en el Hospital de Huehuetenango.

Por la naturaleza de la enfermedad la exposicién a la luz solar, se desencadena el

aparecimiento de las lesiones cancerigenas,***

esto conlleva a un aislamiento social y
familiar de parte de los pacientes, quienes, junto con sus familiares y personal encargado
de salud, manifiestan continuamente la incapacidad e incomodidad que sufren si se
exponen al sol; como consecuencia del aislamiento, los afectados no son capaces de
acudir a diferentes actividades sociales, familiares ni educativas. En algunos casos, los
pacientes pueden desempefiar alguna actividad dentro de su hogar y cuando los son
menores suelen salir en ocasiones, cuando el sol cae por la tarde.

En Yulmacap, la principal actividad econémica es la agricultura,®*?

por lo que
culturalmente es necesaria la colaboracién de todos los miembros de la unidad familiar
para lograr el sustento para todos; sin embargo, los pacientes no pueden realizar
actividades al aire libre y necesitan de un cuidador de forma constante, lo cual disminuye
la cantidad de personas que pueden colaborar en la obtencién de recursos. En los cuatro
grupos focales entrevistados, la respuesta en comun fue que la situacién econémica era
un factor importante para el correcto diagnéstico, tratamiento y seguimiento de los
pacientes. Uno de los entrevistados menciond e hizo hincapié en las dificultades
econdmicas que pueden llegar a ser tan importantes, en ocasiones no se logran cubrir las

necesidades basicas de la familia afectada.

Dentro de las caracteristicas principales de la enfermedad y de las encontradas

durante las entrevistas fueron: fotofobia, pérdida de la vision, maculas hiperpigmentadas,
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lesiones cancerigenas en 0jos, nariz y boca, asociados a dolor ocular; estas lesiones son

llamadas coloquialmente, por el paciente y sus familiares: "fuego” o "ronchitas".

En el grupo de familiares entrevistados se encuentran: padres de familia y
hermanos de los pacientes, quienes refieren la dificil situacion emocional que viven al ver
a sus hijos y hermanos padecer desde los primeros meses de vida, sufrir durante varios
afnos y luego fallecer a causa de la enfermedad. En la comunidad conocen y entienden la
letalidad de la misma, ya que sabe de varios integrantes de las familias afectas, que

enfermaron desde pequefios y luego fallecieron.

Tanto los familiares, pacientes, personal de salud como la comunidad, no estan
claros en la existencia o no de un tratamiento especifico para xeroderma pigmentosa.
Unas de las familias entrevistadas mencioné que han acudido a varios lugares en busca
de ayuda y su principal incomodidad es que no les han proporcionado un tratamiento que
cure la enfermedad. Sin embargo, al no existir cura, solo hay tratamiento paliativo y

sintomatico.

Llama la atencion que, tanto el personal de salud, como los pacientes, familiares y
miembros de la comunidad, solo mencionan como causa de las lesiones la exposicién a la
luz solar, sin embargo es importante recordar que el dafio al ADN lo provoca el espectro
UV de la luz, el cual se encuentra en varios aparatos electronicos y en la luz eléctrica por
lo que, el estar expuesto a la radiacion UV, es un acelerador de la enfermedad casi

imposible de erradicar.

Con la informacion obtenida con las entrevista, esta enfermedad impide el correcto
desarrollo de los pacientes y sus familiares, ya que el ser humano es un ser social por
naturaleza y la capacidad de un individuo para poder llevar una vida social adecuada es
directamente proporcional a la posibilidad de poder interactuar con el medio, las personas
que les rodean y su entorno fisico. Esta habilidad, se vera reflejada en el correcto
desarrollo de los distintos aspectos de su vida, tanto familiar, académico y econémico;
ambitos en los gque una persona que padece la enfermedad xeroderma pigmentosa y sus

familiares estan claramente afectados.
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7. CONCLUSIONES

7.1 En general existen diversos factores para las personas que padecen xeroderma
pigmentosa, los familiares, el personal de salud y la comunidad. Dentro de estos el de
mayor importancia es la situacibn econémica que es base de muchas de las

dificultades que estos pacientes deben afrontar

7.2 Son los familiares cercanos quienes usualmente reconocen las primeras sefiales de
la enfermedad durante los primeros meses de vida, por lo que rara vez este

diagndstico consultado o confirmado por un facultativo clinico.

7.3 En la actualidad no existe tratamiento especifico para la enfermedad, lo que causa
confusidn, frustracion y sensacién de abandono por parte del sistema de salud, en los

pacientes y sus familiares, ya que solo pueden acceder a tratamiento sintomatico.

7.4 La actividad econdmica familiar principal es la agricultura y para la obtencién de
mejores resultados en ésta, es necesaria la colaboracion de todos los integrantes de
la familia; sin embargo, la incapacidad de los pacientes con xeroderma pigmentosa de

exponerse a la luz solar y colaborar, merma el esfuerzo del resto de la familia.

7.5 En el aspecto médico, los mayores problemas de vivir con la enfermedad son la
pérdida de la vision, el dolor crénico y el sangrado de las lesiones propias de la

patologia.

7.6 Al optimizar el nivel de conocimiento de la enfermedad y sus implicaciones médicas,
sociales y econdmicas, se podra mejorar la educacion que el personal de salud brinda

a los pacientes y familiares.
7.7 Es necesaria la educacion y posterior implementacion de diversas medidas para

retrasar y disminuir la severidad de la enfermedad, con el fin de dar mas y mejor

calidad de vida al paciente y su nacleo familiar.
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8. RECOMENDACIONES

8.1 A la poblacién médica en general

Insistir en la educacién continua acerca de la enfermedad a la poblacion médica, para asi
pode educar de mejor manera al personal que colaborador de salud, los pacientes y sus

familiares.

8.2 Al centro de salud, Santa Elena Barillas
Continuar con la educacién en salud al personal médico y paramédico que atiende las

necesidades de la comunidad en la aldea Yulmacap

Continuar con la educacion en salud a pacientes, familiares y personas de la comunidad,

en cuanto a la enfermedad xeroderma pigmentosa, su tratamiento y cuidado.

8.3 A los encargados de salud y lideres comunitarios

Coordinar y fomentar el uso de medidas que protejan al paciente de la radiacion ultra
violeta, incluso dentro del hogar, tales como: vestimenta y bombillas especializadas y el

uso de protector solar, con el fin de disminuir y retrasar las lesiones tipicas de la

enfermedad.
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9. APORTES

9.1 Dar a conocer a la poblacion médica, la experiencia de vivir con xeroderma

pigmentosa, desde la perspectiva de los pacientes, los familiares, la comunidad y
el personal de salud.

9.2 Dar a conocer a la poblacion general, la experiencia de vivir con xeroderma

pigmentosa, desde la perspectiva de los pacientes, los familiares, la comunidad y
el personal de salud.

9.3 Sefalar algunas de las deficiencias de conocimiento de la enfermedad en los
pacientes, familiares y comunidad, para poder asi, empezar a suplirlas y dar a

quien la padece, un mejor entendimiento de la patologia.
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11.ANEXOS

11.1 Instrumento de recoleccion de datos

11.1.1 Entrevista semi-estructurada a pacientes con xeroderma pigmentosa

UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS

AREA CURRICULAR DE INVESTIGACION )
COORDINACION DE TRABAJO DE GRADUACION

XERODERMA PIGMENTOSA: EXPERIENCIA DE VIDA DEL PACIENTE Y
PERSPECTIVA DE LA FAMILIA, PERSONAL DE SALUD Y DE LA COMUNIDAD”

Estudio cualitativo etnografico en personas que padecen la
enfermedad, sus familias, la comunidad y el personal de salud, 2017

Entrevista semi-estructurada a paciente con xeroderma pigmentosa
¢, Coémo se siente usted?

¢ Coémo es un dia bueno para usted?

¢, Coémo es un dia malo para usted?

Seccion I: percepcion general de la enfermedad.

¢,Conoce usted la enfermedad que padece?
¢, Qué sabe acerca de su enfermedad?
¢, Como le llama usted a la enfermedad?

¢, Qué otro nombre conoce la enfermedad

a rc wnh e

¢Algun médico le ha dado el diagnéstico?
6. ¢Qué significa para usted la enfermedad?

Seccidn 2: percepcidn de las barreras de la enfermedad.

1. ¢Cudles son las actividades que no puede hacer por su enfermedad?
2. ¢Cuales son las actividades que se le dificulta hacer por su enfermedad?

Seccidn 3: percepcidn de las dificultades sociales a causa de vivir con la enfermedad.

¢ Participar en reuniones sociales?
¢ Participar en actividades familiares?

¢ Participar en actividades sociales, donde pueda tomar decisiones?

P 0D BR

¢, Pudo asistir a la escuela?
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Seccidén 4: percepcion de las dificultades econémicas de vivir con la enfermedad

¢,Cudles son las dificultades econémicas de su enfermedad?
¢Puede usted tener un trabajo?

¢, Puede usted tener un oficio?

P w0 DD PRE

¢, De donde provienen sus ingresos?

Seccion 5: percepcion de los aspectos médicos de la enfermedad.

¢ Tiene alguna dificultad fisica a causa de la enfermedad?
¢,Dénde se trata su enfermedad?

¢,Donde consigue el remedio o las medicinas? ¢ Como lo consigue?

A

¢, Qué es lo que cree usted que mas necesita la persona que vive con xeroderma

pigmentosa?

Comentario del paciente:
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11.1.2 Entrevista semi-estructurada a personas de la comunidad donde habitan

pacientes con xeroderma pigmentosa

UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS

AREA CURRICULAR DE INVESTIGACION
COORDINACION DE TRABAJO DE GRADUACION

XERODERMA PIGMENTOSA: EXPERIENCIA DE VIDA DEL PACIENTE Y
PERSPECTIVA DE LA FAMILIA, PERSONAL DE SALUD Y DE LA COMUNIDAD

Estudio cualitativo etnografico en personas que padecen la
enfermedad, sus familias. la comunidad v el personal de salud, 2017

Entrevista semi-estructurada a personas de la comunidad, convivientes con pacientes con

xeroderma pigmentosa

Seccidn 1: percepcidon general de la enfermedad

1. ¢Conoce usted la enfermedad?
2. ¢Qué significa para usted la enfermedad?
3. ¢Cual es su relacion con el paciente con xeroderma pigmentosa?

Seccidn 2: aspectos sociales de convivir con una persona con la enfermedad.

1. ¢(Cbébmo ha afectado esta enfermedad a su familia?
2. ¢Cuales son las cosas que se le dificulta hacer en familia por la enfermedad?

aSeccion 3: aspectos econdémicos de vivir con un paciente con la enfermedad

1. ¢Cudles son las dificultades econdmicas de la enfermedad?
2. ¢Puede el paciente tener un trabajo?
3. ¢De donde provienen los ingresos para costear la enfermedad?

Seccidn 4: aspectos médicos de vivir con alguien con la enfermedad.

1. ¢Cuadles son las principales dificultades de salud que puede tener un paciente con
xeroderma pigmentosa?
¢, Coémo cuidar al paciente? ¢ le han explicado cémo hacerlo? ¢ Quiénes?
¢ El personal de salud le ha explicado cémo cuidar al paciente?

4. ¢Qué es lo que cree usted que mas necesita la persona gue vive con xeroderma

pigmentosa?
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11.1.3 Entrevista semi-estructurada a familiares de personas pacientes con xeroderma
pigmentosa

UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS

AREA CURRICULAR DE INVESTIGACION )
COORDINACION DE TRABAJO DE GRADUACION

XERODERMA PIGMENTOSA: EXPERIENCIA DE VIDA DEL PACIENTE Y
PERSPECTIVA DE LA FAMILIA, PERSONAL DE SALUD Y DE LA COMUNIDAD

Estudio cualitativo etnografico en personas que padecen la
enfermedad, sus familias, la comunidad y el personal de salud, 2017

Entrevista semi-estructurada: a familiares directos de pacientes con xeroderma
pigmentosa

Seccidn 1: percepcidon general de la enfermedad

1 ¢Conoce usted la enfermedad?
2 ¢Qué significa para usted la enfermedad?
3 ¢Cual es su relacion con el paciente con xeroderma pigmentosa?

Seccion 2: aspectos sociales de convivir con una persona con la enfermedad.

4 ;Como ha afectado esta enfermedad a su familia?
5 ¢Cuales son las cosas que se le dificulta hacer en familia por la enfermedad?

Seccidn 3: aspectos econdmicos de vivir con un paciente con la enfermedad

6 ¢Cudles son las dificultades econdmicas de la enfermedad?
7 ¢Puede el paciente tener un trabajo?
8 ¢De donde provienen los ingresos para costear la enfermedad?

Seccidn 4: aspectos médicos de vivir con alguien con la enfermedad.

9 ¢Cuales son las principales dificultades de salud que puede tener un paciente con
xeroderma pigmentosa?
10 ¢Como cuidar al paciente? ¢le han explicado cémo hacerlo?¢ Quiénes?

11 ¢ El personal de salud le ha explicado como cuidar al paciente?
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12 ¢Qué es lo que cree usted que mas necesita la persona que vive con xeroderma

pigmentosa?

11.1.4 Entrevista semi-estructurada a personas de la comunidad donde habitan

pacientes con xeroderma pigmentosa

UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS

AREA CURRICULAR DE INVESTIGACION )
COORDINACION DE TRABAJO DE GRADUACION

XERODERMA PIGMENTOSA: EXPERIENCIA DE VIDA DEL PACIENTE Y
PERSPECTIVA DE LA FAMILIA, PERSONAL DE SALUD Y DE LA COMUNIDAD.

Estudio cualitativo etnografico en personas que padecen la enfermedad, sus familias,

la comunidad y el personal de salud, 2017

Entrevista semi-estructurada a personal de salud que atiende en la comunidad

Seccion 1: percepcidon general de la enfermedad

1. ¢Conoce usted la enfermedad?

2. ¢Como le llama usted a la enfermedad?,

3. ¢Conoce el tratamiento de la enfermedad?
4. ¢ Conoce las causas de la enfermedad?

Seccidn 2: aspectos sociales del tratamiento de la enfermedad.

1. ¢Existe alguna creencia especifica del origen de la enfermedad?
2. ¢Existe algun tipo de discriminacién a quien padece de la enfermedad?

Seccién 3: aspectos econdmicos del tratamiento de la enfermedad.

1. ¢Existe algun tipo de ayuda econdmica para quienes padecen de la enfermedad?

2. ¢Cuales son las dificultades econdémicas, que usted observa en un paciente con la
enfermedad?

3. ¢Cudles son las dificultades econdmicas, que usted observa en las familias con
uno o varios pacientes con la enfermedad?

Seccion 4: aspectos médicos del tratamiento de la enfermedad.

1. ¢Cudles son las principales dificultades medicas del tratamiento de estos

pacientes?
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¢, Quién es el encargado del tratamiento de estos pacientes?

¢ Qué hacen cuando hay una complicacién?

¢ Quién da la asesoria a estos pacientes?

¢ Qué es lo que cree usted que mas necesita la persona que vive con xeroderma

pigmentosa?
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11.2 Consentimiento Informado

UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS

AREA CURRICULAR DE INVESTIGACION )
COORDINACION DE TRABAJO DE GRADUACION

XERODERMA PIGMENTOSA: EXPERIENCIA DE VIDA DEL PACIENTE Y
PERSPECTIVA DE LA FAMILIA, PERSONAL DE SALUD Y DE LA COMUNIDAD.
Estudio cualitativo etnogréfico en personas que padecen la enfermedad, sus familias,

la comunidad y el personal de salud, 2017

Consentimiento informado

Usted ha sido invitado a participar en una investigacion sobre la evaluacién de
xeroderma pigmentosa en la aldea Yulmacap de Santa Cruz Barillas, Huehuetenango;
como parte de un proyecto de graduacion titulado “ Evaluacién de xeroderma pigmentosa
en la aldea Yulmacap, Santa Cruz Barillas, Huehuetenango, Guatemala.” Esta
investigacion es realizada por Laura Elena Gonzélez Herndndez, estudiante de 7° afio de

la carrera de médico y cirujano general de la Universidad de San Carlos de Guatemala.

Esta investigacion reunira informacién sobre la experiencia de vivir con xeroderma
pigmentosa, desde el punto de vista del paciente, un familiar cercano y el personal de
salud. La sesione se programaran segun su disposicion de tiempo y se realizaran en la
casa de habitacion de paciente y su familia. En el caso de personal de salud, en su puesto

de trabajo.

Se grabara la entrevista y se le solicitara la toma de fotografias. No serd registrado
su nombre ni su cara, durante la misma y en caso de obtencién de informacién personal

gue pueda revelar su identidad durante la misma, sera omitido de la publicacién final.

Su participacién nos ayudard a encontrar una respuesta a la necesidad de
entender la enfermedad desde el punto de vista de quien la padece, en tonto sus

necesidades, dolencias y limitaciones. La investigacion puede ayudar a pacientes tanto de
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generaciones presentes como futuras con su enfermedad; asi como al personal en salud

para entender y empatizar con pacientes con xeroderma pigmentosa

Su participacion es voluntaria y no hay sancién por rehusarse a tomar parte.
Puede rehusarse a contestar cualquier pregunta de la entrevista o interrumpir ésta en
cualquier momento. Todos los datos ofrecidos para este trabajo Unicamente seran

utilizados con fines docentes y de investigacion.

He leido y/o me han leido y explicado la informacién proporcionada; he tenido la
oportunidad de preguntar sobre ella y se me ha contestado satisfactoriamente las
preguntas que he realizado. Acepto voluntariamente participar en esta investigacion como
participante y entiendo que tengo el derecho de retirarme de la investigacion en cualquier

momento sin que me afecte en ninguna manera.

Si tiene alguna pregunta o desea mas informacién sobre esta investigacion, por

favor comunicarse con Laura Elena Gonzéalez Hernandez al celular nimero 4700-8131.

Participante:

Nombre del Participante Firma del Participante

En caso de ser, el participante, menor de edad:

Nombre Progenitor/tutor legal Firma Progenitor/tutor legal

He discutido el contenido de esta hoja de consentimiento informado con el arriba firmante.

Laura Elena Gonzalez

Investigadora
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11.3 Transcripciones de entrevistas

11.3.1 Grupo de entrevistas A
Interlocutores:
Marta Pedro: Enfermera auxiliar puesto
de salud
Marcos Juan Juan: Representante
comité de salud

Investigadora: Laura Gonzalez

Investigadora: Estamos con dofia Marta
Pedro, que es la auxiliar del puesto de
convergencia y con don Marcos Juan
Juan que es del comité de salud de la
aldea. Yo les haré un par de preguntas.
Quisiera saber ¢Cémo conocen ustedes
la enfermedad? ¢si le tienen algin otro
nombre? Aparte de xeroderma, que ya

usted me decia.

Marta Pedro: antes yo miraba que le
llamaban “sombra”, ahorita le cambiaron
nombre. Los nifios mas que todo salen
de noche a jugar porque de dia les
afecta los rayos de sol y luz, no salen a
jugar. En la noche es cuando los nifios
vienen conmigo en la tarde van a venir a

platicar.

Investigadora: y usted don Marcos ¢la
conoce con algun otro nombre?
asi como dice la

Marcos Juan:

enfermedad, asi es igual. En el dia no

63

pueden salir, en la noche sale, cuando
no hay sol. Cuando hay sol no pueden
caminar

ustedes

Investigadora: ¢Alguno de

sabe si esta enfermedad tiene

tratamiento?

Marta Pedro: si, hay veces que si,
ahorita por el momento no lo estan
dando, pero si vienen a controlar del
area de salud a ver como estan, por el
momento ahorita no. A veces se
enferman y conmigo vienen a pedir
medicamentos: acetaminofén y todo eso;

y les doy porque son casos especiales

Investigadora: ¢Usted sabe si sabe

tratamiento la enfermedad?

Marcos Juan: Eso si no sé.

Investigadora: ¢alguno de ustedes sabe
cual es la causa de la enfermedad? O

épor qué se da?

Marta Pedro: lo que he escuchado es
gue viene del gen, de la familia, viene del
raiz, esa enfermedad mas que todo
viene desde los abuelos de ellos y asi

traspasa.



Investigadora: y usted don Marcos

¢sabe de donde viene?

Marcos Pedro: eso si, solo lo que dicen,
no sé si es cierto, solo Dios sabe verdad,
dicen que cuando es un tia o tio, que se
juntan se pega la enfermedad, pero no si

si ellos lo saben,

Investigadora: es como de la familia

entonces verdad??

Marcos Juan si, si asi es

Investigadora: ¢Aqui en la aldea tienen
alguna creencia del origen de la

enfermedad? ¢De donde vino?

Marta Pedro: la verdad eso si sefio no
sé, pero de que si, seguin lo que piensan
pues, como dijo don Marcos viene de,
por si por ejemplo, segun lo que
escuchamos, segun las personas que
todos aqui tienen creencias y tradicion y
lo que creen, como dijo don Marcos es
cuando se unen y son primos o tios y es
asi como surge esa enfermedad, segun

lo que dicen ellos.

Investigadora: Ok. De los tios y los
primos. lgual usted verdad don Marcos??

Estas personas que tienen la

enfermedad tienen alguna.... ¢Son

discriminados de alguna forma? Ustedes
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perciben algun tipo de discriminacion

hacia las personas que tienen la
enfermedad?

Marta Pedro: pues la verdad en mi caso,
pues Osea ellos vienen aqui y hay
personas que vienen, yo nunca he visto
rechazos o discriminacion; los tratan
bien. Es como persona normal que no
tiene ninguna enfermedad. Yo he visto
eso, porque la nifa (sefiala la casa
vecina) cuando esta nublado a veces asi,
sale y vienen a visitar cuando hay

vacunacion, pero la gente no dice nada.

Investigadora: Usted me contaba que la
nena grande que vive aqui cerca le daba

pena o vergienza salir....

Marta Pedro: sii, mas que todo porque
ya es mayor, entonces tal vez piensa que
se van a burlar de ella o van a
discriminar. Es lo que piensa ella, pero
en realidad, la gente no es asi, lo trata

mas con respeto, carifio, todo eso.
Investigadora: y usted don Marcos
¢Piensa o0 ha visto en alguna ocasion,
usted que pasa mas tiempo aqui, si los
discriminan, los tratan mal o algo?

Marcos juan: No

Investigadora: No



Marcos Juan: No. Porque ellos andan
conscientemente y no dicen nada por la
enfermedad. Ahora si es mayor de edad
los acomparia si van a la iglesia, porque
ya son grandes y ya es complicada la

enfermedad y no pueden andar solos.

Investigadora: para las personas que
tienen esta enfermedad, por ejemplo, las
nifias que estan aqui cerca ¢hay alguien
gue les de una ayuda econémica?

Marta Pedro: en el caso de Isabel
(madre de las nifias vecinas) una vez la
encontré en Barillas, pidiendo ayuda en
la iglesia catdlica, ella fue a pedir ayuda

y le ayudaron

Investigadora: ¢y si le dieron ayuda?

Marta Pedro: Si le dieron

Investigadora: ¢y es de vez en cuando

o le dan periédicamente?

Marta Pedro: de vez en cuando, ella
viene cuando. No es diario

Investigadora: ¢Usted (dirigiéndose a
don Marcos) no sabe de alguien que le

den ayuda?

Marcos Juan: Si, Ayuda de la iglesia si.
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Investigadora: y ayuda que no sea de
la iglesia... ¢de alguna institucién o algo
que los apoye?
Marcos Juan: aaa sii. Bien tal vez que
hay ayuda de otro pais, de otras
naciones les dan ayuda. Vienen a dejar

ropa, medicamento

Del

entonces.... iUsted no sabe que paises

Investigadora: extranjero

son los que han ayudado?

Marta Pedro: creo que de Canadj,

porque yo he visto que vienen algunos

Investigadora: ¢ Estos pacientes pueden

trabajar?

Marta Pedro. Pues la verdad yo he visto
gue la mas grande, una vez yo fui a
visitar a dofia Isabel, la nifia grande
puede lavar trastes, pero solo eso, ya

otra cosa, Si ya no.

Investigadora: Usted me comentaba
gue como son casos especiales para
tratar vienen de Barillas a tratarlos.
¢.Solo viene el médico de Barillas o

vienen alguien mas?

Marta Pedro: si viene el médico, lo que
es mas que todo del hospital y a veces

viene la trabadora social; vienen otros



pero no se quienes son por que la
primera vez que viene aqui, como ahorita
en julio empecé, alli estuvieron, no se
donde vienen pero, si vienen los médico

y la trabajadora social.

Investigadora: si reciben cierto trato

especial para la enfermedad

Marta Pedro: si o digo que si, por eso
vienen a visitar; pasan aqui y después
pasan alla, como son tres familias las
mas afectadas: hay otra pero no se si

esta ahorita, como hoy es cosecha.

Investigadora: Probablemente se fue.
Entocnes ¢Quien esta encargado del
tratamiento de esta enfermedad es del

hospital de Barillas o de Huehue??

Marta Pedro: Yo creo que antes de
Barillas. Pero de Huhue también han
mandado, pero segun lo que dijo el
compafiero es que van a visitar, pero no
lo he preguntado, el compafiero que
salio, no se si al el le indicaron dar los
medicamentos o solo lo va a entregar

Investigadora: ¢y que medicamentos le

estan dando?

Marta Pedro: Pues la verdad no se sefio

Investigadora: Sabe que le traen cosas,

pero no sabe que le dan

Marta Pedro: Si, no sé qué es.

Investigadora: Si hay alguna
complicacién; por ejemplo, don Marcos,
como me contaba que la nena grande de
aqui, ya estd mas complicada. ¢Qué

hace?

Marta Pedro: pues si es una
complicacibn mas grave, pues hay que
referirla a Barillas en el hospital. Porque
aqui no tenemos suficiente material para
atender a ella, seria todo lo que son

emergencias se refieren a Barillas.

Investigadora: y cuando no esta dofia
Marta o alguien de fijo aqui, ¢ Qué hacen

en la aldea don Marcos?

Marcos Juan: Bueno como nhosotros
pues, trabajamos con lo que tenemos,
como comision de salud seguimos
enfermedades que estan graves o
complicado, entonces nos toca pues
sacarnos, con los alcaldes auxiliares,
COCODES y deméas. Gracias a Dios una
ambulancia estaba trabajando aqui con
nosotros y llamamos ambulancia para

sacar y llevar al hospital.

Investigadora: Entonces si tienen una

ambulancia???



Marta Pedro: Si. Hay dias que hay una
emergencia, para ver que se puede
hacer, me comunican a mi y yo con el
profesional (refiriéendose al enfermero
profesional de Barillas), después ellos se
encargan de transferirlo y pasan a San
Ramén, que es un centro de bombeo
gue se encarga de movilizar y canalizar y

todo eso.

Investigadora: Las manda de aqui a

San Ramon y de alli a Barillas

Marcos Juan: porgue en San Ramon
esta alli el enfermero profesional. En
cambio, nosotros no tenemos enfermero

profesional

Investigadora: Pasan primero entonces

con el enfermero profesional.

Y segln ustedes, que son las personas
gue se encargan mas de la parte de
salud de la comunidad, ¢Qué creen
ustedes que necesita mas una persona

gue tenga la enfermedad de xeroderma?

Marta Pedro: bueno para mi pues, es su
tratamiento por que mas que todo hay
momentos que se empeora la
enfermedad, y no son capaces de salir,
por eso ellos necesitan tener un
tratamiento para poder mejorar su salud

porque asi yo veo que, la nifia que
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siempre viene con migo, siempre se
mantiene con gripe y todo eso. Yo he
intentado de dar medicamentos, pero no
es igual dijera que le dan directamente

para su enfermedad

Investigadora: ¢Qué tratamiento cree
usted que deberia de dar a estas

personas?

Marta Pedro: para mi pues como tienen

una enfermedad, no se cual es su

tratamiento pero al menos que den
directamente para esa enfermedad para
gue no se avance, entonces mMas o
menos que disminuya la capacidad de
esa enfermedad, para que esten en un

mejor estado de salud.

Investigadora: ¢y usted don Marcos,
gque cree usted, como parte de la

comunidad, que necesitan estas

personas?
Marcos Juan: lo que mas necesitas
estas personas: medicinas

acceso a

Investigadora: tener

medicamentos?

Marcos Pedro: Si porque aqui hay
mucha necesidad. Los nifios a veces se
enferman y como este es puesto de

convergencia no hay medicamentos. Eso



mas eso mas necesitamos aqui y otros
personales, enfermeros profesionales.
Eso mas necesitamos
Ok. les

agradezco mucho que se hayan tomado

Investigadora: Bueno. Yo

este tiempo para platicar conmigo un
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ratito y pues ya los dejo seguir con sus

labores.

FIN DE LA ENTREVISTA



11.3.2 Grupo de entrevistas B

Interlocutores

Isabel Francisco: madre de pacientes
Julia Antonio: paciente

Juana Antonio: paciente

José Antonio: hermano de pacientes
Marcos Juan: representante de la
comunidad y traductor

Investigadora: Laura Gonzélez

Marcos Juan: habla en dialecto Panjobal

Isabel Francisco (habla en dialecto

Panjobal).

Marcos Juan: donde mas siente dolor

en la cabeza

Investigadora: ¢y en las lesiones que

tiene en la boca también le duele?

Marcos y después Isabel hablan en

dialecto Panjobal.

Marcos Juan: dice la sefiora que cuando
para que pase el dolor toma Alka Zeltzer,
Sal

Andrews, tabcin y suero.

Investigadora: ¢toma bastante de eso?
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Marcos Juan: si, y jugos
Isabel Francisco habla en dialecto

Panjobal

Investigadora: ¢ustedes o las nenas
saben mas o menos como fue la
enfermedad, a qué se debe o de qué

previno la enfermedad?
Marcos Juan habla en dialecto Panjobal
Francisco habla en dialecto

Isabel

Panjobal
Julia Antonio habla en dialecto Panjobal
Francisco habla en dialecto

Isabel
Panjobal

Marcos Juan habla en dialecto Panjobal

Marcos Juan: cuando empezd a pegar
esta enfermedad, tiene como un mes la
nena, asi que solo Dios sabe como pega
la enfermedad, de la madre o del padre
que tiene la enfermedad. Eso es lo que
sabemos, eso es lo que dice la sefiora

Investigadora: ¢ quién les dijo a las nifias
gue tenian la enfermedad?, ¢quién les

dio el diagndstico?



Marcos Juan habla en dialecto Panjobal
Isabel Francisco habla en dialecto

Panjobal

Marcos Juan: asi como vienen doctores,
vienen de Estados Unidos a ver y a

visitar

Investigadora: ¢ El grupo que vino hace
como 10 afios?
dialecto. 5 afios.

Isabel Francisco:

Dialecto.

Marcos Juan: ya fueron al hospital de
Antigua Guatemala 6 veces, asi dice,
pero no las

curan

Investigadora: ¢y qué le dijeron en el

hospital de Antigua?

Marcos Juan habla en dialecto Panjobal

Isabel Francisco habla en dialecto

Panjobal

Marcos Juan: a ellos les dijeron allg,
pues, que ya no van a curar porque ya
no tiene medicina, no tiene cura pues,

entonces y por eso ya no van a ir

Investigadora: ya no van a ir
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Marcos Juan: solo lo quiere la sefiora
pues ella lo que estd pensando ahorita si
de muchas maneras puede dar un poco
de ayuda dinero o medicina, eso es lo

gue esta pidiendo la sefiora aqui pues

Investigadora: ¢y qué medicinas son las

gue necesita?

Marcos Juan habla en dialecto Panjobal

Isabel Francisco habla en dialecto

Panjobal

Marcos Juan: Alka Zeltser, Sal Andrews,

tabcin, suero sobre y sobre botella

Investigadora: ¢eso es lo que ella
toma?

Marcos Juan: atoles

Investigadora: atoles

Isabel Francisco: Incaparina, mosh,

corazén de trigo, leche. Dialecto

Investigadora: ¢ella come atoles por

gué es lo Unico que puede comer?

Marcos Juan habla en dialecto Panjobal



Isabel Francisco habla en dialecto

Panjobal

Marcos Juan: puede comer tortilla

Investigadora: ¢Si
todo?

Marcos Juan habla en dialecto Panjobal

puede comer de

Marcos Juan: si. Dialecto. Isabel

dialecto. Fideos y arroz

Marcos Juan: huevo se puede

Investigadora: ¢,cosas duras no?

Marcos Juan: frijol no

Marcos Juan habla en dialecto Panjobal

Isabel Francisco habla en dialecto

Panjobal

Investigadora. ¢y por qué no come

frijol?

Marcos Juan habla en dialecto Panjobal

Isabel Francisco habla en dialecto

Panjobal

Marcos Juan: porque no le gusta
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Isabel Francisco habla en dialecto

Panjobal

Marcos Juan: lo que mas necesita es
dinero. Ella pues la paciente va a decir
gue cosa y asi van a comprarlo

Investigadora:  ¢quién es  quien
mantiene el hogar?, ¢Quién da el dinero

para las niflas?

Marcos Juan: ¢,como?

Investigadora: ¢Quién trabaja?, ¢Quién

tiene un trabajo dentro de la familia?

Marcos Juan habla en dialecto

Isabel Francisco habla en dialecto

Marcos Juan: el papa

Investigadora: ¢solo el papa? Es el

quien da para el gasto

Marcos Juan: pues él es el centro de

familia

Investigadora: ¢s6lo es él el que

trabaja?

Marcos: si pues

Investigadora: ¢y cuantos hijos son?



Marcos Juan habla en dialecto

Isabel Francisco habla en dialecto
Marcos Juan: 7

Investigadora: 7 hijos y los dos papas,
¢y de ellos sélo el papa trabaja ahorita?,
scomo

cuanto gana el papa mas o menos?
Marcos Juan habla en dialecto

Isabel Francisco habla en dialecto.

Q200. Dialecto

Marcos Juan: Gana Q200 al mes, solo
Investigadora: Q200 mensuales

Isabel Francisco habla en dialecto
Investigadora: ella, la nena, ¢no se
levanta?

Marcos Juan: sale pues, cuando no hay

sol

Investigadora: solo sale cuando no hay

sol

Marcos Juan: si pues

Investigadora: ¢le lastima el sol?, ¢solo

aqui en el puesto de salud y en el
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hospital de Antigua ha buscado

tratamiento?

Marcos Juan habla en dialecto

Isabel Francisco habla en dialecto

Marcos Juan: solo

Investigadora: esos dos

Investigadora: ¢la vienen a ver de algln

lugar para tratarla de su enfermedad?
Marcos Juan habla en dialecto

Isabel Francisco habla en dialecto
Marcos Juan: solo aqui se mantiene
porque, como hay veces duerme con la
mama alla dentro y sale

Investigadora: ¢ella fue a la escuela?
Marcos Juan: no

Investigadora: ¢trabaja en algo?
Marcos Juan: no trabaja porque cuando
le peg6 la enfermedad ella tenia un mes
Investigadora: tenia un mes. Ella nunca
sale al puesto de salud, a alguna reunion

0 a alguna actividad que haya aqui en la

aldea



Marcos Juan habla en dialecto

Isabel Francisco habla en dialecto

Marcos Juan: no sale

(llega el hermano José Antonio y hablan,

en dialecto, entre madre y hermano)
José Antonio: disculpe, es mi hermana
(presentando a Juana y refiriéndose a
ella)

Investigadora: gracias, gracias

Investigadora: y, cuénteme, ¢ella sale a

alguna parte o a la iglesia?

José Antonio: si sale, por ejemplo, el
dia domingo ella sale a participar en la
iglesia, pero solo se mantiene ahi

sentada

Investigadora: solo va y viene a la

iglesia de aqui abaijito

José Antonio: si, alla abajo

Investigadora: ¢solo sale a la Iglesia y

de ahi no sale a ningun lugar?

José Antonio: no, no sale
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Investigadora: no fue a la escuela
porque desde el primer mes tuvo
problemas. ¢Y de las actividades de aqui

de la casa su hermana hace alguna?

José Antonio: cuando no esta grave de
la enfermedad, limpia o se mantiene ahi
cocinando, hay veces, pero de vez en
cuando

Investigadora: ¢a qué se refiere usted
cuando me dice “cuando esta grave de la
enfermedad” ?, ;qué es lo que a ella la

poner peor?

José Antonio: dolor de cabeza y se

mantiene ahi acostada, no sale

Investigadora: ¢ ella no pudo estudiar?

José Antonio: si, no estudi6

(se escucha a lo lejos que habla Juana

en dialecto)
Investigadora: ¢y a su otra hermana,
Julia, como le va?, ¢tiene mucho dolor
de cabeza?

José Antonio: si, si tiene

(se escucha que habla Isabel Francisco

en dialecto)



José Antonio: las medicinas que le

hacen bien son tabcin, Alka Zeltzer

Investigadora: ¢y Julia fue a la escuela?

José Antonio: no

Investigadora: ella tampoco fue. ¢ Ella si

va a la Iglesia?

José Antonio: si

Investigadora: ella va mas. ¢Ella sale

un poquito mas?

José Antonio: ella sale aqui afuera y

anda jugando

Investigadora: ¢a ella no le lastima la

luz el sol?

José Antonio: no. Cuando esta bien
claro, o sea, cuando no hay oscuridad,
ahi si

Investigadora: ¢en la noche sale mas?

José Antonio: si

Investigadora: ¢y Juana no sale en la

noche?

José Antonio: ella sale a sentarse

Investigadora: ¢aqui afuerita si?
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José Antonio: si

Investigadora: ¢al momento Julia o

Juana tienen alguna limitacion fisica?

José Antonio: no

Investigadora: ¢ ven bien?

José Antonio: de ver, no, no ven bien.
Ellas ya no tienen ojos

Investigadora: ¢ninguna de las dos?
solo la Julia si

José Antonio:

(refiriéendose a que todavia puede ver)

Investigadora: ¢ella ya no ve nada?

(refiriéndose a Juana)

José Antonio: si, ya no

Investigadora: ¢y puede oir?

José Antonio: si

Investigadora: pueden caminar bien

José Antonio: bien

Investigadora:

éproblemas para

comer?



José Antonio: comen bien

Isabel Francisco habla en dialecto

Investigadora: ¢a Julia quien le dijo el

diagnostico de su enfermedad?

José Antonio: los especialistas de

Estados Unidos

Investigadora: ¢y a Juana?, ¢igual los

de Estados Unidos?

José Antonio: si
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Investigadora: ¢han ido con ella a

Antigua Guatemala o sélo han ido con
Juana?

José Antonio habla en dialecto

Isabel Francisco habla en dialecto

José Antonio: ya haido ella

Investigadora: ¢ya ha ido Julia?

José Antonio: si pues

FIN DE A ENTREVISTA



11.3.3 Grupo de entrevistas C

Interlocutores

Angelina Cristébal Pedro: madre de
paciente

Cris Pedro: paciente

Mateo Diego: antiguo facilitador de salud,
e intérprete

Investigadora: Laura Gonzalez

Investigadora: estamos aqui con don
Mateo Diego que fue facilitador de salud,
con Cris de 9 afios que es paciente con
xeroderma pigmentosa y con Angelina
Cristébal Pedro quién es mama de Cris
Pedro. Don Mateo, ¢cOmo conocen aqui
ustedes la enfermedad?, ¢ le tienen algln
otro nombre aparte de xeroderma?

Mateo

Diego: practicamente, no

conocemos otro nombre, sino que,
simplemente, nos han venido a decir que
esta enfermedad viene por los genes
dicen, asi nos han dicho. Muchas son las
personas que nos han visitado y asi
dicen. Descubrieron que la enfermedad
viene, por los genes, asi nos han
contado, pero nosotros tenemos pena
porque dicen que la enfermedad es una
brujeria, asi hemos detectado nosotros
practicamente a ver como se puede
ayudar a esta gente. Desde hace mucho
tiempo hay personas que han fallecido

con esta naturaleza
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Investigadora: ¢conoce usted muchas
personas que hayan fallecido por la

enfermedad?

Mateo Diego: si, hay varios: unos que
€ON0zCOo Yy unos que no conoci. Conoci a
los patojos, jévenes que ya murieron

Investigadora: ¢Coémo cuantos han

fallecido?

Mateo Diego: bastantes como unos...

(habla en dialecto)

Angelina Cristébal habla en dialecto

Mateo Diego: como unas 8 personas,

creo yo

Investigadora: ¢Cual es la dificultad
mas grande que tienen estos nifos?,
¢Jles cuesta encontrar trabajo?, ¢van a la

escuela?

Mateo Diego: definitivamente no

trabajan, no van a la escuela;

simplemente crecen asi con esta

enfermedad y no pueden hacer nada.
Practicamente, ellos

son pobrecitos

porgue hasta le consiguen la comida



Investigadora: ¢les cuesta conseguir

comida?

Mateo Diego: si les cuesta, a veces ellos
ya no comen porque a los papas les
cuesta y no les alcanza el dinero pues;
peor aqui, que con nosotros no hay
suficiente trabajo y todo mundo nos
dedicamos a la agricultura y a veces no
tiene buen precio nuestro producto y
entonces aqui estamos viviendo con esta

gente, ¢verdad?

Investigadora: en cuanto a problemas
de salud en estos nifios, ¢qué es lo que
mas les cuesta?, ¢qué es lo que mas les

duele?

Mateo Diego: simplemente les duele
mas la vista porque es la que,
practicamente, la mayor parte de los
nifios que estan enfermos de esto es que
pierden la vista; se hace la operacién,
pero se queda que ya no pueden ver
sino que se queda como quien dice solo
para sostener
Investigadora: les

Jqué  operacion

hacen?

Mateo Diego: trasplante de carne, no sé

como le llaman
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Investigadora: ¢de cérnea?

Mateo Diego: si

Investigadora: ¢y donde les hacen esos

trasplantes?

Mateo Diego: muchos se van por

Antigua

Investigadora: ¢.en Antigua?

Mateo Diego: si, alld he oido que van; yo
no he ido con ellos, pero alld van los
padres de familia

Investigadora: ¢y al hospital de

Barillas?

Mateo Diego: alli no porque casi que no

nos atienden esta clase de enfermedad

Investigadora: ¢y por qué no los

atienden?

Mateo Diego: no hay medicinas, no hay

nada

Investigadora: ¢los han visto médicos

de Barillas?

Mateo Diego: bien, los han visto los
médicos, pero no sé... no se preocupan

casi para estos nifios



Mateo Diego habla en dialecto

Angelina Cristobal habla en dialecto

Investigadora: Cris (dirigiéndose al
paciente), una pregunta: ¢ qué es lo que

mas te duele?

Cris habla en dialecto

Mateo Diego habla en dialecto . La

cabeza le duele mucho

Investigadora: ¢la mamé del nene o el

nene saben otro nombre de la

enfermedad?

Mateo Diego habla en dialecto
Angelina Cristébal habla en dialecto
Mateo Diego: no dicen, no conocen
les dio el

Investigadora: ¢ quién

diagnéstico de la enfermedad?

Mateo Diego y Angelina Cristébal

hablan en dialecto

Mateo Diego: dice que le cae bien el

“albupulmin”, ahora que llueve mucho

Investigadora: ¢y quién le dijo que tenia

esta enfermedad en la piel?
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Mateo Diego habla en dialecto

Angelina Cristébal habla en dialecto

Mateo Diego: nadie le dijo, pero ella

cuando lo vio lo supo

Investigadora: ella sola se dio cuenta

Mateo Diego: solo ella sola

Investigadora: ¢ el nene puede salir o no

puede salir a la calle?

Mateo Diego habla en dialecto

Angelina Cristébal habla en dialecto

Mateo Diego: puede salir cuando esta

fresco dice y cuando hay calor no puede

Investigadora: ¢ Cuando esta nublado?

Mateo Diego: si, cuando esta nublado

puede salir

Investigadora: ¢ el nene mira bien?

Mateo Diego habla en dialecto

Angelina Cristébal habla en dialecto

Mateo Diego: puede ver cuando esta

fresco



Investigadora: ¢ el va a la escuela?

Mateo Diego habla en dialecto

Angelina Cristébal habla en dialecto

Mateo Diego: no; dice

Investigadora: ¢y va a la iglesia o

alguna actividad que haya afuera?

Mateo Diego habla en dialecto

Angelina Cristébal habla en dialecto

Mateo Diego: no

Mateo Diego habla en dialecto

Angelina Cristébal habla en dialecto

Investigadora: ¢qué dijo?

Mateo Diego: quiere ir a la iglesia pero

no esta hien del ojo

Investigadora: él quiere ir, pero nho
puede ir

Mateo Diego: si

Investigadora: ¢ellos no  pueden

trabajar, estudiar, tener algun oficio o se

dedican a algo en la casa?
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Mateo Diego habla en dialecto

Angelina Cristébal habla en dialecto

Mateo Diego: puede recoger lefia,

puede ayudar en alguna cosita

Investigadora: ¢quién aporta el dinero

para la manutencién de éI?

Mateo Diego habla en dialecto

Angelina Cristébal habla en dialecto

Mateo Diego: él ahorita tiene la
oportunidad de que hay un su tio que
esta en los Estados

Unidos y apoya un poquito ahora. Aquel
dia apoyaban, dicen, recibian un dinero
de parte de los gringos, de los Estados,
no sé de dénde viene el dinero, pero dice

gue le cortaron y ya no hay nada ahorita

Investigadora: ¢lo que mas le molesta
es que le cuesta ver?, ¢tiene algun
problema caminar?,

para Jtiene

problema para oir?

Mateo Diego habla en dialecto

Angelina Cristébal habla en dialecto

Mateo Diego: oye no hay problema,

camina cuando esta fresco, pero cuando



hay calor no puede casi caminar porque
no mira

Investigadora: ¢quiéen le da el
tratamiento para la enfermedad o sélo

viene aqui al puesto?

Mateo Diego habla en dialecto

Angelina Cristébal habla en dialecto

Mateo Diego: no hay ningun tratamiento,

no le han ayudado

Investigadora: yo digo, cuando el nene
se enferma, ¢solo viene al puesto o lo

lleva a algun lugar?

Mateo Diego habla en dialecto

Angelina Cristobal habla en dialecto

Mateo Diego: aqui en la clinica no hay

medicinas

Angelina Cristébal habla en dialecto

Mateo Diego: ella siempre va a

comprarle sus medicinas a las farmacias
Investigadora: ahora con la mama
(dirigiendose a Angelina Cristobal) a
usted como mama, ¢qué es lo que mas

le cuesta con la enfermedad de su hijo?
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Mateo Diego habla en dialecto

Angelina Cristébal habla en dialecto

Mateo Diego: mas se preocupa ella
cuando dice que ya no duerme; hay ratos
gue ya no duerme, tiene dolor de su vista
y su cabeza; luego se va a la farmacia a

comprar, dice ella, gentamicina

Investigadora: ¢y ya se le pasa?

Mateo Diego: si

Investigadora: ¢ella puede trabajar

cuando lo esta cuidando?

Mateo Diego habla en dialecto

Angelina Cristobal habla en dialecto

Mateo Diego: no puede trabajar ella
porque ella se mantiene cuidando; ahora,
si ella se va un su rato a trabajar, tiene
gue estar una su hija mayor que esta alli

con ella y cuida a su hermano
Investigadora: aparte del problema de
la vista que ya me contd que tiene, ¢qué

otro problema tiene el nene?

Mateo Diego habla en dialecto



Angelina Cristébal habla en dialecto

Mateo Diego: es que a veces viene
calentura y a veces le da diarrea
Investigadora: ¢el nene se enferma

mucho?

Mateo Diego: si, si se enferma mucho,
pero si siempre vacuna, su gentamicina.
O sea que tiene mas fe ella en la

gentamicina
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Investigadora: ella como mama del
nene, ¢qué es lo que cree que mMAas

necesita el nene?

Mateo Diego habla en dialecto
Angelina Cristébal habla en dialecto
Mateo Diego: ella se ayuda en medicina,
en algo de comer atoles y todo eso v,

econdémicamente, si es posible porque el

dinero casi no hay

FIN DE LA ENTREVISTA



11.3.4 Grupo de entrevistas D

Interlocutores

Cafo Delgado: padre de las pacientes
Candelaria Juan Sebastian: madre de las
pacientes

Ester Delgado Juan: paciente

Kalancha Delgado Juan: paciente

Alicia Delgado Juan: paciente

Marta Delgado Juan: hermana de las
pacientes

Baltazar Delgado Juan: hermano de las
pacientes

Mateo Diego: antiguo facilitador de salud,
representante de la comunidad e
intérprete

Investigadora: Laura Gonzalez

Investigadora: estamos con la familia
Delgado Juan. En esta familia hay 3
pacientitas, son 3 nenas. Estan
presentes las 3, los papas y los
hermanos. Vamos a empezar con
Candelaria Juan Sebastian que es la
mama y con Cafio Delgado que es el
papa. Para ellos, ¢ qué es lo mas dificil

de tener esta enfermedad?

Mateo Diego habla en dialecto.

Cafio Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: segin dice él es que

gracias a Dios es que ahorita como estan
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un poquito calmados. Ellos ya han ido a
hospitales, a Huehue, a Guate, a Barillas
dice... entonces como que ahorita esta
un pogquito calmado y la vida de ellos
esta un poquito normal y se sienten
contentos porque siempre recibieron
ayuda por parte de los Estados y por

parte de la gente que ha colaborado.

Investigadora: ¢ de Estados Unidos?

Mateo Diego: si, aja, de Estados Unidos.

Investigadora: ¢cuantos hijos tienen

ellos en total?
Mateo Diego: ¢todos?, ¢los muertos y
los enfermos?
Investigadora: si, todos. Los que estan
vivos, los que ya no estan, los buenos,

los sanos, todos.

Mateo Diego: ¢y los que ya no estan

Vivos?

Investigadora: si, todos.

Mateo Diego habla en dialecto.

Cafio Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: 7 por total



Investigadora: tiene 7 hijos

Mateo Diego: si

Investigadora: y de los 7, ¢han fallecido

algunos?

Mateo Diego: si, los 4

Investigadora: ¢4 han fallecido?

Mateo Diego: si

Cafo Delgado habla en dialecto
Investigadora: 4 han fallecido, ¢y ellas
3?, 7 méas los otros dos, son nueve.
(refiriéndose a los otros hermanos
presentes).

Mateo Diego: ellos son aparte
(refiiéndose a los hermanos sin la

enfermedad), ¢0 se incluyen todos?

Investigadora: ¢ellos son hermanos de

las nenas?

Mateo Diego: si, si son hermanos. Ella
es la nuera (refiriéndose a la sefiora que
nos acompafna, esposa de uno de los

hermanos)
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Investigadora: ella es la nuera. ¢Ellos,

él y ella, son los Gnicos de los hermanos

de las nenas?

Mateo Diego: si

Investigadora: entonces, ¢son...?

Mateo Diego: 8 entonces

Investigadora: ¢fallecieron 4?

Mateo Diego: si

Investigadora: mas ellas 3 son 7, mas

ella 8, mas él 9

Mateo Diego habla en dialecto.

Cafio Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: dicen que son 10 porque

hay otro jovencito alla

Investigadora: son 10 hijos en total
Mateo Diego: si

Investigadora: de los 7 hijos enfermos,
4 han fallecido. ¢Cuantos hombres y

cuantas mujeres eran?

Mateo Diego habla en dialecto.



Cafio Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: 2 hombres, 2 mujeres

Investigadora: 2 hombres, 2 mujeres

Mateo Diego: si. Y ahora de los que

estan vivos.

Mateo Diego habla en dialecto

Cafno Delgado habla en dialecto

Mateo Diego: 3 buenos y sanos y 3
enfermos (refiriéndose a los hijos vivos

actualmente)

Investigadora: ¢cémo ha afectado la

enfermedad a la familia?

Mateo Diego: ¢de los que estan o a las

abuelas?

Investigadora: a los papéas, en general
con sus 10 hijos y ellos 2. ¢Como les ha

afectado?

Mateo Diego habla en dialecto.

Cafno Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: les ha afectado en la

economia porque no se tiene pisto por la

enfermedad dice, incluso a veces no
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comen porque toda la vida se mantiene

la enfermedad.

Investigadora: entonces, ¢les cuesta
trabajar a todos juntos, como en familia?
Mateo Diego habla en dialecto.

Cafio Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: no pueden trabajar, dice

Investigadora: ¢las nifias han tenido

algun trabajo?

Mateo Diego habla en dialecto.

Cafio Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: no, dice

Investigadora: ¢la mama tiene que

guedarse en casa para cuidar a las
niflas?, ¢solo

trabaja el papa?

Mateo Diego habla en dialecto.

Candelaria Juan Sebastian habla en

dialecto.

Mateo Diego: él sale trabajar solo, dice

Investigadora: ¢nadie mas?

Mateo Diego: nadie mas



Investigadora: en la salud de las nifias,
¢qué es lo que ellos han visto que les

cuesta mas hacer?, ¢les cuesta ver,

comer, caminar...?

Mateo Diego habla en dialecto.

Cafno Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: no pueden andar, dice

Investigadora: ¢ les cuesta caminar?

Mateo Diego: aja, les cuesta comer, dice

Investigadora: ¢tienen problemas de la

vista?

Mateo Diego habla en dialecto.

Cafo Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: si, tienen problemas de la

vista

Investigadora: ¢qué es lo que la mama

hace para cuidarlas?, ¢como las cuida?

Mateo Diego habla en dialecto.

Candelaria Juan Sebastian habla en

dialecto.

Mateo Diego: lo qgue mas se ve con las

ninas es que piden siempre carne, piden
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comida buena. Piden buenas cosas
porque, por la enfermedad, dice

Investigadora: qué por la

¢y por
enfermedad las piden?

Mateo Diego: tal vez dice el sefior que
asi es esa enfermedad. Quieren buenas
cosas

Investigadora: ¢tienen mucha hambre?
Mateo Diego: si

Mateo Diego habla en dialecto.

Cafio Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: dice que si, que carne,
gue un pedazo de huevo, entonces Ssi
comen. Pero si sélo les traen un pedazo
de frijolito, entonces no comen porque no
les gusta

Investigadora: ¢ les cuesta comer frijol?
Mateo Diego: si, si les cuesta
Investigadora: ¢qué les cuesta comer?
Mateo Diego: por eso quieren carne,
quieren huevo, algo que sea bueno

entonces comen

bien



Investigadora: ¢y qué es, segun los
papas, lo que mas necesitan ellas por su

enfermedad?

Mateo Diego habla en dialecto.

Cafo Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: si. Gracias sefio, dicen
ellos que, si usted fuera tan amable, si
usted pudiera conseguir alguna ayuda,
seria asi, econdmicamente, para
nosotros podemos comprar poquito por
poquito, para cuando ellos piden se
compra su pedazo de carne 0 sus cosas

gue puedan comer, dice

Investigadora: ellos mencionaban antes
gue a las nenas les cuesta comer, ¢ por

qué les cuesta comer?

Mateo Diego habla en dialecto.

Cafno Delgado habla en dialecto.

Candelaria Juan Sebastian habla en

dialecto

Mateo Diego: tal vez no tienen buen
apetito, o sea que no comen. Siempre se
levantan asi desganadas, no da hambre,

dice

86

Investigadora: ¢por qué no les da

hambre?

Mateo Diego: si

Investigadora: ¢y no es por qué tengan
algun problema en la boca?, ¢no les

duelen los dientes o las encias?

Mateo Diego habla en dialecto.

Cafio Delgado y Candelaria Juan

Sebastian hablan en dialecto (se

escucha la voz de alguna de las nifias)

Mateo Diego: no tienen buena

dentadura, dice que tienen fuego en la
boca

Investigadora: ¢tienen mucho fuego?
Mateo Diego: si, fuego en la boca

Investigadora: ¢entonces tienen que

comer comidas especiales?

Mateo Diego: si, exacto, comidas suave

Mateo Diego habla en dialecto.

Carfio Delgado habla en dialecto.

(Hay una pequefa interrupciéon porque

llaman a Mateo Diego)



Investigadora: gracias con los papas,

ahora vamos con las nenas. (Ellas

tienen algun dolor?, ¢les cuesta hacer
algo?
Mateo Diego habla en dialecto

Mateo Diego: ¢,con cual empezamos?

Investigadora: con la que quiera. Si

guiere con la nena grande

Mateo Diego habla en dialecto

Mateo Diego: ¢ qué quiere saber?

Investigadora: si les duele algo, si les

cuesta hacer algo...

Mateo Diego habla en dialecto

Ester Delgado habla en dialecto

Mateo Diego: dice ahorita que tiene
fuego en la boca y le sale sangre ahi,

dice

Investigadora: ¢ella sabe cdémo se

llama su enfermedad?

Mateo Diego habla en dialecto

Ester Delgado habla en dialecto
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Ester Delgado: xeroderma“mendoza”
Mateo Diego: xeroderma“mendoza”
Investigadora: otro

sella  conoce

nombre de la enfermedad?

Mateo Diego habla en dialecto.

Ester Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: no, dice

Investigadora: ¢ella sabe el origen o de

donde proviene la enfermedad?

Mateo Diego habla en dialecto.

Ester Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: no, dice

Investigadora: ¢algun doctor les ha

dado el nombre de la enfermedad?, ¢ o0
cdmo se enteraron ellas que tenian la

enfermedad?

Mateo Diego habla en dialecto.

Ester Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: los doctores de aquel dia

son los que le dijeron



Investigadora: ¢cuales doctores?, ¢los
gue vinieron hace 2 afios o los de
Estados Unidos?

Mateo Diego habla en dialecto.

Ester Delgado habla en dialecto.

Ester Delgado: Estados Unidos

Mateo Diego: los que vinieron de

Estados Unidos, dice

Cafo Delgado habla en dialecto

Investigadora: ¢ qué dijo el papa?

Mateo Diego: que cuando van al

hospital, ya varias veces les han dicho el

nombre de la enfermedad

Investigadora: ¢hay alguna actividad

gue les cueste hacer a las nenas?

Mateo Diego habla en dialecto

Cafno Delgado habla en dialecto

Mateo Diego: si hay una actividad, dice

Investigadora: ¢no les cuesta salir al

sol?

Mateo Diego habla en dialecto.
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Carfio Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: no puede, dice

Investigadora: ¢ ellas estudiaron?

Mateo Diego habla en dialecto.

Cafio Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: no

Investigadora: ¢van a la iglesia o hacen

alguna actividad aqui en la aldea?

Mateo Diego habla en dialecto.

Carfio Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: no van, dice

Investigadora: ¢ellas no salen nunca?

Mateo Diego: ellas permanecen aqui en

Su casa

Investigadora: y aqui en la casa, ¢qué

hacen?

Mateo Diego habla en dialecto.

Cafio Delgado y Candelaria Juan

Sebastian hablan en dialecto.



Mateo Diego: solo juegan aqui en la

casa

Investigadora: ¢aqui juegan y ayudan

en las actividades de la casa?

Mateo Diego: no, no ayudan nada

Mateo Diego habla en dialecto.

Cafno Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: no porque no tienen

buena vista, no pueden trabajar nada

Investigadora: no por la vista, ¢les

cuesta ver o les duelen los ojos?

Mateo Diego: si

Investigadora: para las 3 nenas quién

da el aporte es el papa, ¢verdad?

Mateo Diego: si

Investigadora: ¢ellas no trabajan ni

tienen un oficio?

Mateo Diego: si, no trabajan

Investigadora: aparte de tener
problemas para ver y comer, ¢tienen

alguna otra dificultad?
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Mateo Diego habla en dialecto.

Cafio Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: cuesta que les pase el
tiempo, dice
Investigadora: reciben

¢ellas algun

tratamiento?

Mateo Diego habla en dialecto.

Candelaria Juan Sebastian habla en

dialecto.

Mateo Diego: no hay, dice

Investigadora: ¢Cuando se enferman
van al puesto de salud o se tratan aqui

en la casa?

Mateo Diego habla en dialecto.

Cafio Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: es que casi no han
recibido nada de medicina. A veces
cuando vamos al hospital es cuando dan
un poco de medicina, dice, pero es de
vez en cuando. Es casi cada mes o cada

2 meses

Investigadora: ¢y qué medicina les dan

en el hospital?



Mateo Diego habla en dialecto.

Cafo Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: no saben el nombre, dice
Investigadora: bueno. Ahora, segun la
nena grande, que se llama Ester, ¢qué
es lo que mas necesita ella por su
enfermedad?

Mateo Diego habla en dialecto.

Ester Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: entonces, a veces en el
dia, se desmaya y tiene mucha debilidad
y, a veces, ya nho da hambre, ya no
quiere comer

Investigadora: ok, bueno. Ahora con
Kalancha, ¢qué es lo que mas le duele o
lo que mas le molesta a ella?

Mateo Diego habla en dialecto.

Kalancha Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: tiene dolor de ojos, dice, y

le duele la cabeza

Investigadora: ¢ella fue a la escuela?

Mateo Diego habla en dialecto.

90

Kalancha Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: no

Investigadora: ¢no trabaja?

Mateo Diego: no, no trabaja

Investigador: aparte de que le duelen

Sus 0jos y su cabeza, ¢tiene algun otro

problema fisico, de salud?

Mateo Diego habla en dialecto.

Kalancha Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: le salen unas ronchitas,

dice

Investigadora: ¢en donde?

Mateo Diego: en todo el cuerpo

Investigadora: y segun Kalancha, ¢qué

es lo que mas necesita para tratar su

enfermedad?

Mateo Diego habla en dialecto.

Kalancha Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: dice que quieren un su

zapato, un su pantalén, un su camisa...



Investigadora: ok, ropa en general. Y
ahora, con Alicia, ¢qué es lo que mas le
molesta a ella?

Mateo Diego habla en dialecto.

Alicia Delgado habla en dialecto.

Investigadora: ¢qué es lo que mas le

duele a Alicia?

Mateo Diego habla en dialecto.

Alicia Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: le duele la vista y la

cabeza

Investigadora: ella no fue a la escuela,

Jverdad?

Mateo Diego: si, si, no

Investigadora: ¢qué es lo que mas le

cuesta hacer por su enfermedad?

Mateo Diego habla en dialecto.

Alicia Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: dice que por la

enfermedad necesita jugo y un pan
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Investigadora: ¢qué es lo que le cuesta

hacer?, ¢algo que le cueste hacer a ella?

Mateo Diego habla en dialecto.

Alicia Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: no puede trabajar

Investigadora: ¢ella ve bien?

Mateo Diego habla en dialecto.

Alicia Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: no puede ver. Esta mas

fregada la vista creo yo...

Candelaria Juan Sebastian habla en

dialecto

Mateo Diego: ella es la que mas esta

fregada de la vista

Investigadora: ¢ella es la que tiene mas

dificultad?

Mateo Diego habla en dialecto.

Cafio Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: a veces si dificulta porque

le sale sangre de los ojos, dice el papa



Investigadora: ¢ella sale de la casa o

nunca sale?

Mateo Diego habla en dialecto.

Cafo Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: dice que sale un ratito,
pero cuando esta nublado, pero cuando
hay calor no puede salir

Investigadora: y segun la nena, ¢qué es
lo que mas necesita ella por su
enfermedad?

Mateo Diego habla en dialecto.

Candelaria Juan Sebastian habla en

dialecto.

Alicia Delgado habla en dialecto.

Cafno Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: también quiere su ropita y

sus zapatos, dice

Investigadora: una pregunta, los nifios
que fallecieron, ¢hace cuanto fallecieron
los 47

Mateo Diego habla en dialecto.

Cafo Delgado habla en dialecto.
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Candelaria Juan Sebastidn habla en
dialecto.

Mateo Diego: unos quince o veinte afios,
por ahi... dice, que el nifio que después
de este que esta bien, fue el que fallecié.
De repente, fallecié otro y otro y otro...

hace unos 15 o0 20 afios que ha fallecido

Investigadora: pues gracias con las
nifas. Ahora, los hermanos, con
Baltazar.

Mateo Diego habla en dialecto.

Baltazar Delgado habla en dialecto.

Investigadora: ¢como cree él que la

enfermedad ha afectado a la familia?

Mateo Diego habla en dialecto.

Baltazar Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: él no sabe nada de por
gué estan sus hermanos y su familia. Lo
gue él ha visto en su familia es que nace
bueno, pero ya desde que tiene unos sus
mesecitos comienza su enfermedad.
Nacen bien pero despuesito les pega la

enfermedad

Investigadora: ¢entonces para él lo méas
importante es que han fallecido sus

hermanos?



Mateo Diego: si

Mateo Diego habla en dialecto.

Baltazar Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: si sabe él, dice

Investigadora: ¢ de qué?

Mateo Diego: si sabe él que fallecié su

hermano, después

Investigadora: ¢después de que nacen

bien y se enferman, pueden fallecer?

Mateo Diego: si

Investigadora: ¢hay algo que les cuesta
hacer a las nifias?; por ejemplo, trabajar,
estudiar, trabajar en la casa... cosas que

€él, como hermano, se haya dado cuenta

Mateo Diego habla en dialecto.

Baltazar Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: si, él mira que ellas no
pueden hacer nada: no pueden estudiar,
no pueden trabajar
Investigadora:

caqui el principal

problema econdmico es que sélo el papa
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trabaja?, ¢ €l ayuda con sus hermanos o

s6lo se dedica a su familia?

Mateo Diego habla en dialecto.

Baltazar Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: dice que él colaboraba en

algo, pero que él tampoco tiene mucho

trabajo

Investigadora: ¢y él ya tiene su familia?

Mateo Diego: si, tiene su esposa mas

gue todo, pero no tiene hijos

Investigadora: ¢entonces no tiene hijos

todavia?

Mateo Diego: si

Investigadora: ¢él sabe cuidar a un

paciente que tenga la enfermedad?

Mateo Diego habla en dialecto.

Baltazar Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: mas antes cuando él esta
pequefdn, él a veces ayudaba a dar de
comer a

los nifios y a las nifias;

principalmente, a los que ya fallecieron



Investigadora: y segun él, ¢qué es lo
que mas necesita un paciente con la

enfermedad?

Mateo Diego habla en dialecto.

Baltazar Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: es que lo que él mira que
no alcanza el pisto y, entonces, pues no
hay

buena comida y tal vez por eso tengan
méas la enfermedad

Investigadora:

S€él cree que estan

desnutridos?

Mateo Diego: tal vez desnutridos no,
pero como todo el tiempo piden comida
buena y no trabajan, entonces no les

alcanza para darles porque son varios

ok,

Ahora ya con la hermana

Investigadora: muchas gracias.

Mateo Diego: ¢con €l que esta afuera?

Investigadora: aqui estaba la hermanita

Mateo Diego habla en dialecto.

Investigadora: ¢ Marta?

Mateo Diego habla en dialecto.
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Investigadora: ah, ya estaba

descansando Marta

Mateo Diego habla en dialecto.

Investigadora: ¢qué sabe ella de la

enfermedad?

Mateo Diego habla en dialecto.

Marta Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: que mira la hermanita,
dice, es que no pueden trabajar mis
hermanas y colaboro en buscar un
poquito de pisto y dar a mi mama por la
comida

Mateo Diego habla en dialecto.

Marta Delgado habla en dialecto.

Investigadora: ¢ella ha ayudado a

cuidar de sus hermanas?

Mateo Diego: si

Mateo Diego habla en dialecto.

Marta Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: si, le colabora al dar su

comida, ayuda



Investigadora: ¢éalguien les ha
ensefiado a cuidar a los pacientes o han

aprendido solitos?

Mateo Diego habla en dialecto.

Marta Delgado habla en dialecto.

Mateo Diego: la mama ya puede cuidar
a los pacientes y ella les ha ensefiado a

cuidarlos

Investigadora: y segun ella, ¢qué es lo

que cree que mAas necesitan los

pacientes?
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Mateo Diego habla en dialecto.

Marta Delgado habla en dialecto.

Candelaria Juan Sebastian habla en

dialecto.

Mateo Diego: ella ve a un poco de
dinero para que, cuando la mama no
estd, ella va a comprar

Investigadora: Ok. Yo les agradezco

mucho

FIN DE LA ENTREVISTA



11.4 Fotografias

Imagen 11.1 Imagen 11.2

Paciente con xeroderma pigmentosa
Grupo B

Paciente con xeroderma pigmentosa
Grupo B

Fuente: Entrevista semi-estructurada a familiares y pacientes. Fuente: Entrevista semi-estructurada a familiares y pacientes.

Se cuenta con la autorizacion de la madre y paciente Se cuenta con la autorizacién de la madre y paciente.
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Imagen 11.3

Paciente con xeroderma pigmentosa
Grupo D

Fuente: Entrevista semi-estructurada a familiares y pacientes.

Se cuenta con la autorizacion de los padres y paciente.
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