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INTRODUCCION.

La entrevista es un instrumento eficaz y una gran herramienta de trabajo para el
periodismo, se fundamenta en la interrelacion humana, combina a su vez enfoques
practicos, analiticos e interpretativos. La entrevista no se¢ puede delimitar, existe una gran
diversidad en ella, aporta una visién compleja y dindmica del hecho comunicacional en el

género.

La entrevista es como lo dice su definicion etimologica: “entrevoir”, que significa
verse el uno al otro. Es una conversacion previamente acordada por dos personas, en la cual
se pueden abordar varios temas, sin que se¢ tenga una previa preparacién de los mismos. Es
un didlogo con un tema previamente acordado, donde cada uno tiene una intencion. Esto es

en cuanto a su definicidn.

Con lo que respecta a su origen algunos autores se refieren al método mayéutico’ de
Sécrates como el primer antecedente en ¢l uso del diglogo en cuanto a forma de acceso al

conocimientos de lo publico, la historia social de la entrevista es relativamente corta.

Basicamente el origen de la entrevista deriva de los usos periodisticos. A partir de
segundo tercio del siglo XIX, el periodista norteamericano James Gordon Bennet, impulsor
de la llamada prensa amarillista, publica en 1836 una entrevista a Rosine Towsend,
administradora de un burdel en Nueva York, con motivo de la celebracion de una polémica
audiencia judicial. Més tarde el aventurero Horace Greeley entrevista en su periddico, ¢l
New York Tribune al mormén Brigham Yong, popularizando masivamente el uso
informativo de este nuevo género, al principio diversos periédicos se opusieron a esta
nueva técnica, pues la consideraban vulgar y a la vez sentlan que menospreciaba y

depreciaba el ilustre oficio informativo.

'Método de ensefanza llamado mayéutica (parto de los espiritus), a base de preguntas que obligaban a sus
discipulos a pensar por cuenta propia y encontrar |a solucion a los problemas, principaimente de indole moral,
que les planteaba en la plaza pablica. Radl Gutiémrez. Introduccion a la ética. p. 120




Los norteamericanos se inclinaron a dividir el plan general de la entrevista en dos
formas: una es como embudo y la otra es como un embudo invertido. La entrevista
embudo abre con generalidades, con preguntas amplias y eso le permite al sujeto dinigirse
hacia donde é] se inspira. El embudo invertido segin John Brady, abre con preguntas duras,

especificas y luego va ascendiendo a terrenos més gc:ncra]es..2
A continuacién se presentan definiciones y opiniones acerca de la entrevista:

“Se le llama entrevista a la conversacion que se realiza entre un periodista y
un entrevistado; entre un periodista y varios entrevistados o entre varios periodistas
y uno o mas entrevistados, a través del dialogo se recogen noticias, opiniones,

comentarios, interpretaciones, juicios.” Vicente Lefiero.

“Con la entrevista, el estudio de la vida y de los problemas sociales, se puede
ir mas alld de la conducta y de los fenomenos exteriores relativos a los miembros
de una comunidad. Se penetra en la intimidad de las personas sacando datos que, de

otra forma, sera dificil conseguir™

Reynaga nos dice: “la entrevista es una de las técnicas mas efectivas para
establecer contacto con la gente, es un insustituible recolector de noficias, permite
como ningiin otro instrumento penetrar en las vivencias de los informantes. Rebasa
los limites de la conducta visible y penetra en el mundo psiquico del entrevistado

hasta sus rincones mas ocultos™

Para Javier Ibarrola la entrevista es el principal instrumento del informador.
Agrega: “La mayor parte de las noticias se consiguen a base de hacer preguntas. La
entrevista, pues, sirve para la noticia, para el reportaje y para la entrevista misma, es

decir como género periodistico”. Para él, la mision de la entrevista es decir al lector

z Brady, John. The Craft of Interviewing. Nueva York. 1977.
* Pauline Young




quién es y como es tal o cual personaje, lo que dice, piensa o hace con respecto a un

problema determinado; o simplemente, lo que hace en su vida.

Jorge Halperin dice: “No seria descabellado calificar la entrevista como una
conversacion absurda en la que una persona (piblica 0 no) es interrogada por un
desconocido que le hace muchas preguntas intimas o comprometidas esperando que
€l responda con revelaciones que normalmente les niega, incluso, a muchos de sus

conocidos™.

Ensi la entrevista es una conversacion, sin importar el numero de personas,
en la cual un individuo, no necesariamente reportero trata de conseguir cierta
informacion (opiniones, datos, porcentajes, juicios), del sujeto entrevistado sobre

un asunto o tema y se logra por medio de un cuestionario.

La historia de vida es una técnica, originaria de los Estados Unidos, ha sido
utilizada desde los sesenta por la Historia social, la sociologia y principalmente la
antropologia, relativamente la historia de vida es una nueva fuente histérica de
informacién, pero, ;como surge?, es a partir de la Segunda Guerra Mundial que las
ciencias sociales y la historia crean nuevas formulaciones y proyectos para poder
entender los sucesos que acontecian en ese tiempo y el cual estaba terminando con

muchas vidas humanas, concretamente: la Guerra.

En la década de los 50 los socidlogos norteamericanos de la Escuela de
Chicago® incursionaron con relativo éxito en la construccién de historias de vida y

estudios cuya base y fundamento era la evidencia oral.

Es por la historia oral que los historiadores se dan cuenta que por medio de

ella podian obtener no sélo fragmentos de informacion sino perspectivas completas;

* Participaron varios sociologos de gran influencia para el desarrollo de la teoria sociologica, la guia tedrico -
ideoldgica estaba a cargo de Robert E. Park.
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nuevas evidencias de hombres, mujeres y nifios comunes y corrientes, sobre los

asuntos de mayor relevancia en su vida.

Es en ese momento donde la historia de vida cobra un valor inusitado, se
vuelve la forma de conocer las probleméticas sociales, se investiga desde la raiz del
problema, se enfoca en la manera en que cada suceso era vivido, se basaen los

relatos de la gente protagonista y espectadora de cada hecho.

“La historia de vida ha sido un método de indagacion muy utilizado, pues
produce un documento (autobiografia) a la que puede dérsele multiples usos, no
solo para el andlisis del sujeto social, sino también como texto oral o una peculiar
pieza literaria” > De esta manera la historia de vida nos permite acercarnos no solo a
los actores principales de diversos hechos o problematicas; sino también a los
espectadores. Cada uno da su punto de vista y relata la forma en que vivié ese

SUCEs0,

El principal problema con la veracidad de las historias de vida es que la
persona que relata su vida, omita, cambie o falsifique hechos importantes, motivo
por el cual no se le da la importancia que merece. Ante tal problematica se plantea
la necesidad de seguir una serie de investigaciones, las cuales sean el eje de nuestra
investigacion, por ¢jemplo el Investigador Jesus Galindo nos dice: En la historia de
vida, el tipo de evidencia es testimonial, pero también se puede recurrir al material
tradicional. Se debe de tomar en cuenta el contexto sociocultural del personaje, asi
como también debe tomarse en cuenta la cronologia de los acontecimientos, sucesos
y circunstancias principales alrededor del personaje, se debe de realizar un trabajo

de investigacidn, cn cl cual se pueda plasmar la vida del sujeto de investigacion.

* Jesits Galindo Chceres Técnicas de investigacion. En sociedad, cultura ¢ investigacion. Pearson. México

1998,




En Meéxico la historia de vida tiene un gran auge en la investigacion social
entre los precursores de la historia de vida estdn: Oscar Lewis (antropologo
norteamericano) y su obra: Los hijos de Sdnchez.® Claudio Parjoub, con su obra
denominada: Historia del Valle del Yaqui’, Ricardo Pozas, con su novela: Juan
Pérez Jolote, Alvaro Estrada: La vida de Maria Sabina®, Elena Poniatowska con: La
noche de Tlatelolco’ y su ya extensa serie de Todo Meéxico”, asi como lo ocurrido

en ¢l afio de 1985.

La historia de vida estudia principalmente los grandes personajes e investiga
los grandes temas, en la actualidad se recurren a ellas para investigar problemas
sociales como son: la migracion, religion, estudios de género, movimientos
campesinos, desamrollo urbano, ecologia, comunidades pobres, educacién y
poblacidén infectada por VIH — STDA.

Es muy fécil de confundir la tarea de estas dos técnicas de investigacién, ya
que en las dos el trabajo final se obtiene por la informacion oral del sujeto
investigado. Ambas se logran por medio de charlas, y las dos técnicas también

tienen el mismo formato: dos individuos, uno pregunta y escucha y el otro contesta.

Otra similitud entre la entrevista y la historia de vida es que las dos se

sustentan en la interpretacion que el periodista hace sobre la informacion, en ambas

¢ Historia de vida en la cual da a conocer la realidad de un sector poblacional de Ia Colonia Morclos en la
Ciudad de México, en la vecinded denominada La casa Blanca, sus personajes son emigrantes y de clase
mnrglnada

” Da testimonio de los pioneros que hicicron de esa tierra desértica campos de cultivo fértiles.

u protagonista da rasgos caracteristicos de su cultura mazateca,

* Con testimonios colectivos de estudiantes, obreros, padres y madres de familia, profesorcs, empleados,
soldados y hombres de Estado, aportan su modo de ver, sentir y vivir la masacre estudiantil del 2 de Octubre
de 1968,

"% Como bien lo dice su nombre, son historias de vida de artistas, luchadores, arquitectos, fotografos etc




el entrevistador decide que es lo que se publicay él elige lo que queda fuera.

Otra semejanza es que ambas hacen uso del recuerdo; pues el entrevistado
recurre a su memoria, las dos hacen uso del pasado de los entrevistados, para poder

mantener sus conversaciones y responder a las interrogantes.

Se podria decir que son exactamente iguales, pero la gran diferencia estriba
en que en la entrevista se llega con un cuestionario previamente elaborado y se va a
platicar sdlo de temas especificos de los cudles toma rienda el entrevistador, la
platica la lleva el entrevistador, él ¢s el que toca ciertos temas los cudles son de su

intercs y no permite la desviacion,

Con la entrevista se pretende dar a conocer una informacion u opinién de
una voz destacada, se realizan principalmente para conseguir una informacion
concreta, son mas breves y directas, en la entrevista es el entrevistador el que tiene

el control de la conversacion .

Con la historia de vida lo que sc pretende es conocer como vive 0 vivid
el sujeto entrevistado una situacion especifica, por medio de su relato se puede
averiguar como pasaron las cosas, por medio de su recuerdo o de sus vivencias se va
armando el rompecabezas sobre un suceso importante para el entrevistador. Las
personas que relatan sus experiencias  son lestigos vivientes de problematicas

sociales.

En la historia de vida ¢l entrevistador tiene que dejar hablar a la persona, no
sc tiene que adelantar, debe ser paciente y ser totalmentc receptivo, pues en la
historia de vida él no lleva la conversacion, el narrador es el que tiene la
conversacion total y es €l quién tiene la experiencia del momento relatado, ya que lo
ha vivido, mientras que el entrevistador por mucho que haya investigado el tema no

puede conocerlo con tanta protundidad, y cercania, pues no lo vivig,

Vi




Con Ia historia de vida se busca esencialmente conseguir informacioén, sobre
una problematica, de la experiencia de una persona comun o de un personaje, se

buscan sus vivencias.

En la entrevista como ya se menciond, el entrevistador lleva ya un
cuestionario previamente elaborado y ambos saben el tema sobre el cual se va a
abordar en la conversacién, los dos tiene ya un conocimiento previo de la charla,
ademas ¢l entrevistador se siente un poco arropado ya que é1 sélo va a responder lo

que se le pregunte y en caso de que no quiera responder lo dice.

En cambio en la historia de vida no se hacen tantas preguntas, sélo se dice
“cuénteme la historia de su vida o hableme de usted™'', no se interrumpe al
entrevistado, ni se le limita a contestar, tampoco se le presiona, solo se queda
callado esperando ofr la vida de su entrevistado. En la historia de vida ninguno de
los dos saben lo que van a decir ni la direccidn que puede tomar la charla; pues no
se pueden saber las vivencias de cada persona y lo que es mas relevante para la

persona entrevistada. No se tiene un guién establecido, ¢s impredecible.

Una de las desventajas de la historia de vida ¢s que la persona se puede
poner a hablar durante cierto tiempo de una época, pero de pronto se adelante y
luego regresa, este es el problema de la cronologias de los hechos, el entrevistador
debe procurar una secuencia cronoldgica y lineal de las vivencias del sujeto. Con la

entrevista no hay este problema; pues en el cuestionario se lleva un cierto orden.

Las diferencias mas notorias son que las historias de vida, son més
humanas, mds libres y sobre todo mas amplias, ya que no se limita al entrevistado
a unas preguntas ya elaboradas por el entrevistador (el cual es un poco ajeno al

tema, por mas que lo haya estudiado) la historia de vida se basa en las vivencias

" Ginzburg. Alfredo Garcia. La representacion de la realidad: “La historia de vida, una alternativa en cl
periodismo literario”.
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sclectivas del protagonista, él comicnza relatando sélo lo que considera mas
importante lo que se le grabé en su memoria sin necesidad de que se e cuestione o
se le vaya guiando con un cuestionario, y poco a poco va contando pequeiias
anécdotas y son esos detalles lo que enriquece la narracion, la historia de vida es un
testimonio para la comprension o conocimiento de un suceso, en este caso seria el

saber como viven las personas con familiares portadores del VIH.

A diferencia de la entrevista periodistica la historia de vida es més humana,
mds cdlida, y més pasional, no sélo rescata los hechos; sino también los
sentimientos de sus vivencias, sus valores, sus costumbres, sus aspiraciones, no es
lo mismo llegar con un cuestionario ya elaborado, con preguntas un tanto “frias™;
sino con una actitud receptiva para recabar la informacion, se debe dejar que le
gente hable, y que hable quizds muchas cosas que se ha callado. Es ahi en donde
entra la agudeza del entrevistador para saber rescatar lo relevante sin dejarse llevar

por los sentimientos, se tiene que ser objetivo.

En Ia historia de vida al igual que ¢n la entrevista el método utilizado como
fuente principal es el testimonio o relato de un sujeto calificado o relacionado
fntimamente con ¢l tema, el cual es parte de la investigacién, pero en la historia de
vida no sdlo se entrevista y se transcribe la evidencia oral; sino que es el resultado
de una investigacién de cardcter cientifico, donde se emplean fuentes orales y
documentales, se hace una critica al relato testimonial y se analiza la relacién y

coherencia entre el testimonio y las fuentes.'

Como se podrd notar no son iguales, ambas tienen lo suyo, v si, son muy
parecidas, pero cada una tiene un fin distinto y la forma en que se desarrolian es

diferente.

'* Aceves. . Alfredo Garcia. La representacion de la realidad: “La historin dc vida, una slternativa en el
periodismo literario”.
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Al conjuntar la técnica de la entrevista y la historia de vida surge un
producto final, el cual es méds descriptivo ¢ interpretativo, a este producto se le
denomina relato periodistico, las personas que intervienen en el hecho son los

protagonistas, la informacién se extrae por medio de las dos técnicas mencionadas.

El relato refleja los roles que desempefian los actores del acontecimiento, los
cuales funcionan como personajes. Estos personajes desarrollardn sus acciones en
un tiempo y un espacio especificos. En este trabajo los personajes son la familia de
Felipe Sanchez, la persona con VIH-SIDA, sus relatos son sus testimonios reales de
como ellos convivieron con la enfermedad, de como la sufrieron y de cémo la

siguen sufriendo adn sin su padre.

El relato del suceso es una representacion de 1o vivido, una representacion de
los recuerdos, por parte del protagonista, él sélo cuenta su historia, refiere los

hechos y el periodista los interpreta, arma el rompecabezas.
A continuacidn se presentan definiciones del Relato Periodistico.

Fl relato penodistico para Elina Herndndez es una historia recreada por el
periodista mediante una ardua investigacion, con el proposito de informar (relatar),

valiéndose de técnicas literarias y periodisticas para su redaccion.

Para Helena Berinstain es un texto literario que incluye los dramas y las
narraciones, s un discurso que integra una sucesion de acontecimientos de interés
humano en la misma accion. Su tematica comprende todo lo que es, en el hombre,

de naturaleza individual y personal. '

Alberto Paredes, Doctor en Letras y profesor de la Universidad Nacional
Autonoma de Mexico, lo define como toda obra de ficcion que se constituye como

una narrativa. “Es una organizacion verbal — un discurso- que erige un universo

"" Helena Berinstain. Analisis estructural del relato. México, Grijalbo, 1986.




propio en ¢l que el lector asiste a una seric de acontecimientos que ahi suceden,
+ 14

dentro de las palabras™.
Las caracteristicas del relato son las siguientes:

a) Cuenta “algo”, esto es, una historia, un conjunto de acontecimientos

vinculados entre sf que nos son comunicados a lo largo de la misma.

b) Presenta una sucesion de acciones relacionadas en tiempo y espacio, las

cuales deben estar integradas en una unidad. "

Paredes indica que al hablar de un relato no se puede dejar de lado los

términos: trama, tema y motivos.

Trama. Es el modo como el lector se enterd de lo sucedido. “El discurso es
la trama, es la organizacién y estructuracion linglistica del relato. Es pues la

enunciacion del texto”,

Tema. Es el asunto que trata la obra o la idea central del texto.

Motivos. Son las secuencias tematicas que hacen suceder y avanzar el texto.

Estos tres puntos, junto a los personajes, dan vida y organizacion al relato.

El primer capitulo es un acercamiento breve a los conflictos que enfrenta
una familia de nivel econdmico medio por parte de la sociedad, asi de como les
afecta psicolégicamente, ¢s un resumen el cual estd acompafiado por un trabajo de

mvestigacion en el que se sustenta lo relatado por una de las protagonistas de la

historia. La letra en cursiva es lo investigado y la letra normal es lo relatado por una

1 Alberto Paredes. Las voces del relato. México, Grijalbo, 1983
' Gerard Genette. Figuras [11 Barcelona, Mitre, 1989




de las protagonistas, Valeria, la hija menor. El trabajo esta redactado en primera
persona, esto es para darle més vida y no restar importancia o coherencia a lo

relatado por los protagonistas.

A partir del segundo capitulo se incluyen los relatos de los cuatro integrantes
de la familia: Carlos (hijo), Luis (hijo), Valeria (hija) y Esther(esposa). En cada

relato se refleja lo vivido por cada uno de ellos.

En este trabajo se cambiaron los nombres de los protagonistas para
proteccion de los mismos. El trabajo abarca todos los cambios que sufre una familia
de nivel econdémico medio a partir de que el padre de familia se entera y les
comunica que es portador del VIH, los relatos obtenidos reflejan los procesos de
adaptacion y aceptacion, asi como el periodo de evolucion del VIH hasta el deceso

de Felipe, quien es el portador del Virus.

Felipe descubre que es portador a sus 43 afios, en el afio de 1994 y muere en
el 2000 a sus 49 afios.

Cada integrante narra su historia antes, durante y después del SIDA, relatan
su modo de vivir esta enfermedad, los cambios que les trajo y el impacto que

sufrieron sus vidas.

L.as edades cuando comienzan a relatar sus vivencias son las siguientes:

Carlos de 21 afios, Luis de 19 afios, Valeria de 16 afios y Esther de 44 afios.

Al terminar su relato los integrantes ticnen:
Carlos 26 afios, Luis de 24 aflos, Valeria de 21 afios y Esther de 50 afios.

Después de varios intentos con otras familias, esta familia Ffue la unica que

acepto a contar su vida, una vida al lado del SIDA.

Xl




CAPITULO 1.
UN BREVE ACERCAMIENTO A LA ENFERMEDAD DEL SIGLO.
1.1 Reacciones Familiares.

Todo parecia indicar un dia horrible, estaba muy nublado, asi que decidi
levantarme un poco mds tarde de lo acostumbrado, tenfa demasiado frio, pero de
pronto algo desperté mi curiosidad, a lo lejos ofa murmullos; provenian de la
recdmara de mis padres, me dirigi a ella, adentro pasaba algo malo, se me hizo raro
que no se estuvieran peleando como siempre, era una conversacién distinta; ambos
estaban llorando, me inquieté demasiado, traté de entender que pasaba pero me fue
imposible, la incertidumbre me acompafié de nuevo a la cama, después de un rato
mi papa entré abruptamente a mi habitacion, me pidié perdén y me dijo que se ibaa
morir, no asimilé sus palabras, me dejo sin habla y sin sentimientos, no pude
reaccionar.

Aun ahora no puedo decir si me dio miedo o tristeza, simplemente no pude
sentir nada, no entendia que me estaba diciendo, sin reaccionar axn sobre lo que me
dijo pap4, de pronto entré también mi mama llorando, hasta que la vi reaccioné, iba
a perder a mi papa, se iba a morir el ser que cref eterno, el que siempre me cuidaria
y me apoyaria ya no iba a estar a mi lado, 4POr qué?, en ese momento me surgieron
muchas preguntas, no pude hacer ninguna. Comenzé el llanto que ain después de
cuatro afios no puede parar, para muchos es un llanto injustificado, pero para mi,

cada lagrima es una busqueda de un perdén, el cusl nunca va a llegar.

Cuando una persona le du lu noticia a su familia de que es portadora del VIH, la
Jamilia se ve en un serio conflicto; en primer lugar porque no conoce realmente la

enfermedad y en segundo lugar por temor a ser infectados.




SIDA,' (qué era?, se que habia escuchado esa palabra pero no sabia a qué
se referia, ¢sa palabra extrafla y tan ajena a mi vida iba a ser la causante de la
muerte de papd y no solo la de él; sino parte de mi vida iba a morir con él, no es
exageracion el decir esto pues mi padre era mi gufa, mi sostén, mi bastén para no
caer en los momentos dificiles, hoy he aprendido a caminar sola, ahora cuando
caigo no tengo de quien agarrarme, simplemente caigo y me tengo que levantar,

pero no lo hago sola, sus palabras me ayudan.

Cuando mi padre nos dio la terrible noticia, nos dijo que habfa ido con un
médico y que le habia pronosticado méximo un mes de vida, por esa razén nos
estaba diciendo que se queria despedir de nosotros. Un mes, era muy poco tiempo,
no lo asimilé, mi hermano Carlos dijo que era imposible, que no podia ser tan
poquito tiempo, que ese doctor no sabia, le preguntd que cudndo se habia infectado,
@ lo que no supo responder, solo dijo que probablemente habia sido en uno de sus
vigjes a Veracruz, ¢l queria hacernos creer que se habia infectado por el clima, o por
alguna infeccion; pero rpido Carlos le gritd: “hay papd a mi no me vas a engafiar,
ese cuento diselo a mi mama, eso te dio porque anduviste con otras mujeres”, el
rostro de mi mamd cambid por completo, de la tristeza paso al enojo y

posteriormente a la abnegacion,

lLa familia juega un papel muy importante en la aceptacion de la
enfermedad por parte del infectado, pero generalmente conoce el diagndstico
mucho tiempo después de realizado, se entera cuando lu situacion psicoldgica y
fisica del paciente empeora, en ese momento son muchas las situaciones que ¢l
grupo familiar debe resolver frente a la aparicion del SIDA dentro de su nucleo,

entre ellos:
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- Reconocer en uno de sus miembros un comportamiento sexual diferente

al conocido (homosexual, bisexual, infidelidad),

- Temor al contagio: Por un lado la obligacién moral de quererlo,
culdarlo y suministrarle apoyo y por el otro, el temor al contagio, lo
cual lleva a la familia a extremar precauciones de limpieza,
distancidndola del contacto con el paciente, quien puede aceptar este
manejo por el temor de sentirse infectante. Estos temores pueden

Lenerar una crisis familiar.

- Enfrentar la posibilidad del estigma social. Ademds del contagio las
Jamilias experimentan también el temor a ser discriminados, rechazados
o senalados, no sélo por el SIDA; sino por la asociacion de esta
enfermedad con la  homosexualidad que igualmente contiene

connotaciones de anormalidad.

- Enfrentar la muerte de un ser querido. La familia puede vivir el mismo
proceso psicologico que el infectado, es decir; shock e incredulidad
negacidn, rabia, culpa acompafiada de sentimientos de fracaso o

: 2
impotencia.

s importante fortalecer la integridad familiar y la solidaridad requerida
para enfrentar en familia una enfermedad con estas caracterlsticas suministrando

apoyo terapéutico a nivel individual y grupal.

? SIDA. Fundamentos de medicina. Velez A.




1.2 Problemas Sociales y psicologicos

Pasaron mas o menos 15 dias y yo seguia sin saber realmente lo que era el
SIDA, y eso que ya hablamos ido a una platica al CONASIDA®, en la cual no nos
explicaron absolutamente nada, s6lo dijeron que debfamos apoyar a mi papd, que lo
debiamos de amar y cuidar, pero realmente no nos dijeron que significaba eso que lo
iba a matar, después de que el psicélogo hablé con nosotros, nos pidieron salir.
Estando afuera del consultorio, mis 0jos vieron las escenas mas dramdticas, ain no
las olvido, estaba sentada viendo publicidad de prevencion del SIDA, por medio del
condon, cuando de pronto una muchacha de aproximadamente 26 afios salié
llorando de un consultorio y corrié a abrazar a un muchacho que la estaba
esperando con un nifio, él se pard y la abrazé, ambos comenzaron a llorar y repetir
una y otra vez ;por qué?, al oir eso entendi perfectamente lo que pasaba, era la
misma pregunta que yo me repetia una y ofra vez {por qué?, la muchacha le pedia a
gritos que no abandonara a su hijo que lo cuidara porque se iba a morir, el nifio
estaba muy espantado, al ver su cara me senti reflejada; pues ¢l lloraba y no sabia
spor qué?, el verlo era un confort, sentia que no éramos los (nicos que cstaban en
esa situacion, pero después reaccioné y me di cuenta que ¢l apenas era un niffo e iba
a perder a su madre y yo ya era una joven, me senti peor y yo segula sin saber lo que
era el SIDA, pensaba que era como una gripa o una pulmonia, pero porque tanto
misterio, habfa oido algo en la escuela, pero un poco de apatia y otro poco de falta

de informacién real dieron como resultado mi gran ignorancia ante esa enfermedad

No podia permitir que mi ignorancia siguiera, asi que el siguiente lunes asisti
a la biblioteca de la prepa a investigar sobre ella y gran sorpresa s6lo habia un libro
completo sobre el SIDA, lo comencé a hojear y descubri una primer respuesta a
tantos ;por qué?, mi padre no le habia sido fiel a mi madre, no lo podia creer, mi
padre no era el hombre honesto que siempre crei, a mi también me habia engaflado,
de nuevo me cuestioné muchas cosas, entre més leia el libro mas crecia un

resentimiento hacia mi padre, llegé un momenio en que ya no queria continuar
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leyendo, esa enfermedad iba a acabar con mi padre, no entendia como una
enfermedad iba a derrumbar todo mi mundo, toda mi felicidad; pero sobre todo iba

a matar a mi padre.

I3 necesario considerar la perspectiva social con el propdsito de
poner fin a la segregacion que se hace no sélo al enfermo de VIH — SIDA; sino
también a la familia, que para poder llevar una vida normal necesitan mantener en
secreto su enfermedad, pues de lo contrario sufririan el rechazo social. No importa
el nivel de vida que lleven. Esta problemdtica implica factores econémicos,

socioculturales, educativos e ideoldgico-polfticos.

Los individuos poseen determinados patrones socio culturales y expectativas
que modelan sus ideas y actitudes. Asi  como la manera de comportarse
socialmente, desgraciadamente el comportamiento social es de rechazo a los
enfermos y familiares, segregacion en escuelas y centros de trabajo, incluso la
agresion fisica lo anterior impide al enfermo y familiares tener un ambiente social

adecuado para enfrentar la enfermedad.

Ln México prevalece desgraciadamente la asociacion SIDA - homosexual,
lo que conlleva ideas de culpa y de castigo divino, propiciando diversas reacciones

sociales como son la indiferencia y hasta la agresidn fisica.

Era comun que en casa mu hermano mayor Carlos, seguido nos diera
recomendaciones; pues esa enfermedad no es muy aceptada en la “sociedad”, nadie
podia saber, ni siquiera nuestros parientes, en pocas palabras teniamos que aparentar
que nada estaba pasando en casa, eso por lo que respecta a nosotros, pero mi papd
{que 1ba a aparentar?, ¢l no podia ni siquiera con nosotros, poco a poco comenzé a

aislarse de todo y de todos, hasta de mi.

Carlos decia que nadie debia saber lo que tenia mi papa, pues nos podian

Jjuzgar, mucha de la gente no comprendia ni sabia nada acerca de la enfermedad, lo




unico que se sabfa sobre esa enfermedad era que sblo les daba a los homosexuales,
no habia mucha difusién sobre la enfermedad, nadie sabia lo que implicaba e] VIH-

SIDA, ni siquiera por qué daba, es m4s mucha gente no sabia ni siquiera que existia.

Me daba miedo que alguien se enterara de la enfermedad de mi papd, habia
escuchado que no sélo el enfermo era criticado y humillado sino también los
familiares eran rechazados, el ocultarla se habia vuelto una forma de protegemos, ni

siquiera mis tios lo sabian, era mejor ast, lo entendi mas tarde.

“Entre las preocupaciones psicoldgicas mds comunes estdn diversas pérdidas y el
aslamiento. Las pérdidas pueden ser repentinas o graduales, traumdticas o no” (Peretz,
1990), ser fisicas o simbdlicas (psicosaciales) (Rando, 1989).

Sus problemas se incrementaron no sélo en su Cuerpo; sino también en su
vida diaria: sus amigos, su trabajo y sobre todo en la familia, mi madre conforme
pasaban los dias le recriminaba més, le reprochaba todo lo pasado y culminaba con

su frase tan repetitiva: “por eso tienes eso, por eso te vas a morir”.

Mi papé era un excelente jugador de frontén, gano varios trofeos, estaba en
el equipo de la prepa 5 y me parece que también en el de C.U., el no poder correr y
alcanzar todas las pelotas lo fue frustrando, su condicion no era la misma, se
enfrentd a su primera limitacion: no ser el mismo hombre fuerte y rapido, la anemia

estaba apoderandose de sus ganas no sélo de Jugar, sino también de vivir.

Al no sentirse rapido, comenzé a levantarse muy temprano para irse a correr
y asi trataba de mantenerse, no salia de casa sin comerse antes un diente de ajo, pero

Nurica se pudo deshacer de la anemia, nunca volvié a jugar sin agotarse.




£l Doctor J. Sepiilveda, sefalé que existen tres razones Jundamentales para

la falta de consideracion hacia las personas con VIH- SIDA:
1. Miedo al contagio

2. El escaso valor social que se da a los mal llamados

“grupos de alto riesgo”

3. Ll rechazo a todo aquello que nos recuerde nuestra

vulnerabilidad.

Las reacciones sociales con gfectos claros del SIDA, entre los mds comunes
e encuentran: prejuicio, estigmatizacion, pdnico, hostigamiento, y la movilizacién

social originadas por la idea de que el SIDA es un castigo.

Ante algo desconocido las personas tiene la necesidad de darse una
explicacion completa sobre ello, esto sucede en el caso del SIDA por ser una nueva
enfermedad, ddandose diversas explicaciones y nombres como "sindrome gay”,
“cancer lila”, "mal de los hawtianos”, etc. adjudicdndoles a otros la enfermedad, lo

cual nos libera de la responsabilidad y de un posible contagio.

Los enfermos de SIDA son segregados debido a la enfermedad fisica y a su
preferencia, como es el caso de homosexuales, prostitutas o drogadictos, hace
tiempo se llegd al extremo de comentar que se deberlan aislar en cavernas o

Hevarlos a una isla, para evitar la eprdemia.

El peor error de mi papa fue decirle a su amigo que tenia SIDA, el corrié la
voz y disimuladamente poco a poco lo sacaron del equipo, quitdndole partidos, no
diciéndole los horarios de entrenamiento y el dltimo pretexto: “ya no tienes la

edad”.

! Jaime Sepilveda. SIDA, Ciencia y Sociedad en Mexico. 1989.




Sus “amigos” poco a poco se alejaron, ya no nos visitaban, siempre ponian
pretextos, mis padres ya no salian a bailar con sus compadres como acostumbraban,
mi papa ya no tenfa con quien ir a jugar fronton, ni siquiera dominé o barajas, se le

acabaron sus viernes de partidas y sus sabados de juegos.

Mi padre me hizo creer que no le importaba, pero su iristeza era evidente,
asi como sus ganas de seguir jugando, asi que cambié de ambiente, se iba cada fin
de semana al parque de los cherokes a jugar, se metio a un equipo de frontén; pero
con los adultos mayores, pues sus piernas ya no eran las de antes y logro su iltimo
trofeo, ahi se hizo de nuevos amigos y sus fines de semana volvieron a ser los de

antes, claro con un extrafo visitante €n su Cuerpo.

En 1o que no pudo anotarse triunfos fue en su trabajo, el cual consistia en
llevar productos de papeleria a varios lugares de Morelos, ese empleo en su
condicion le presentaba muchos problemas: el calor, la limpieza en la comida, las

subidas, el cargar y el viajar solo.

Menciono al calor en primer tugar porque le daba sed, y para calmarla se
tomaba no una, sino varias cervezas, lo que implicaba que por lo menos una vez
cada dos meses se emborrachaba y no traia dinero, por otra parte el calor y sus

parrandas hacian que con frecuencia le apareciera el “herpes™.

El viajar le implicaba comer en la calle, en mercados, en lugares no muy
limpios, continuamente tenia diarrea, era muy dificil pararla, en muy poco tiempo

perdio su figura regordeta y su tono chapeado.

Otra vez la debilidad en su cuerpo era una limitante, se cansaba mucho con
las subidas y mas aun cuando llevaba mucha carga, sus piernas y su presion no lo

dejaban trabajar, el subir esas pendientes lo dejaban sin aliento y una vez fur testigo

' Erupcion cutdnes que consiste en la apancion de granitos o vejiguillas muy apifiadas




de un desmayo, ya no podia trabajar en eso, pero era lo unico que tenfa, las
exigencias de mi familia no le podian dar ¢l lujo de tomarse unas vacaciones o de
buscar otro trabajo, asi que me hice su compafiera de trabajo, no sélo por eso; sino
por evitar que tomara, no le gustaba estar solo, buscaba la compafiia de alguien, la
aceptacion y la comprensidn, pero al mismo tiempo se alejaba, me hacia a un lado,

nunca entendi esa reaccion, era como pedir ayuda, pero rechazandola tajantemente.

Mi padre frecuentemente se sentia desplazado de su papel como cabeza de la
familia, se sentia sustituido por mi hermano mayor, gracias a €I, recibia medicinas y
atencion médica, por él estaba asegurado y ahora él era el que igualaba sus
aportaciones monetarias a la familia, la gran desventaja de mi papa era el SIDA, ya
no podia opinar en casa, no tenia voz ni voto, sentia que dependia de mi hermano

para poder vivir, eso lo estaba ahogando, se sentia inatil y muy dependiente.

Su tristeza no se basaba s6lo en eso, tenia que aguantar los reproches de mi
mam4 y sus humillaciones; mi mama habia veces que le decia que le daba asco que
la tocara, decia que si en verdad la quisiera no la tocaria, que lo que é! queria era
que ella también se muriera, €l no podia tener ya una vida tranquila al lado de mi

mama. Todo el tiempo eran peleas, gritos y ofensas.

Las pérdidas en un enfermo de SIDA. frecuentemente incluven:
* Paz mental y del espiritu -el enfermo ve su futuro atemorizante.

* Empleo- el trabajo en general es imposible al progresar el S1DA, va sea porque la
persona no puede trabajar establemente por lo avanzade de la enfermedad o porque se le
despide por padeceria. (ieneralmenie pierden su sueldo y prestaciones. como el seguro de
salud afectdndolos demasiado por watarse de una enfermedad tan costosa; aparte de

sentirse improductivos, indtiles v afectar su autoestima.

* Apoyos sociales: el puciente con SIDA merde a sus amigos.
oy 14 r I




* Intimidad fisica: el compafero sexual estd atemorizado por su propia seguridad.

* Posicidn social: con frecuencia se sienten humillados y deprimidos al tener que

depender de otras personas.

* Aislamiento: todas lus pérdidas mencionadas originan que se aislé al enfermo de

SIDA, en ocasiones el mismo prefiere evitar el rechazo y se aisla.

* En casos extremos, una minoria, no puede enfrentar el dolor fisico, emocional, la

enfermedad prolongada y llegan al suicidio (Morin y Batchelor, 1984).

La variedad de problemas psicoligicos tienen una consecuencia clara en la forma
en que wund persona seropositiva se relaciona con quienes lo rodean,

especificamente su familia y viceversa.

1.2.1 Riesgos y precauciones.

El vivir con una persona portadora del VIH es muy complicado. Para
empezar, uno no sabe como tratarlos y como comportarse, al menos en mi caso, al
principio no sabia que decirle a mi padre cuando estdbamos solos, sentia que no
podia hablar con €l hacia un futuro, no podia planear nada con €, todo el momento
sentia que podria ser ¢l dltimo que estarlamos juntos, preferfa hablar del presente,
me aterraba la idea de que no estarfa conmigo en momentos importantes; pero sobre

todo el no platicar como lo haciamos.

¢lLos familiares que conviven con los individuos infectados, pueden tener algin
riesgo?

A pesar de que se ha establecido claramente cudles son las vias de
transmusion y el fuctor de riesgo, persiste cierta preocupacion entre pacientes y

Jamiliares.




La convivencia dentro de la casa implica compartir toallas, ropa, utensilios
para la comida y el mismo bafio, como brindar ayuda para que los pacientes se
bafen, se vistan y coman, también incluye el hecho de besarlos en las mejillas y en
la boca, abrazarlos o tomarlos de las manos, todo esto no es factor de riesgo, se
puede afirmar que convivir con un paciente infectado no presenta un riesgo

significativo para adquirir la infeccién.

£l compartir navajas de rasurar y cepillos de dientes, potencialmente podria
ser una via de transmision, en la evemualidad de que los procedimientos
involucraran cortaduras o sangrado de encias y piel de {a cara. En consecuencia

estos objetos deberdn marcarse y guardarse para uso exclusivo del paciente.

La vida familiar de los pacientes infectados y de los ya enfermos, inclusive
en las etapas finales, no debe modificarse mayormente. Sélo deberdn respetarse las

precauciones ya seflaladas.

Se debe de tener mucha precaucion con las agujus, estas deberdn ser
desechadas sin haberse tapado nuevamente y en lugar de tirarlas, deberdn ser

colocadas en frascos que no permita su perforacion.

De esta manera las actividades en la familia, como recibir visitas,
manifestaciones de abrazos y besos y el uso de los mismos servicios sanitarios, no

deben suspenderse.

La relacion entre mis padres al principio fue muy extrafia, parecia que a mi
madre no le habia afectado la noticia; pero conforme pasaron los dias y a medida
que sabiamos mas de lo que sufria una persona portadora del VIH, ¢lla comenzé a
cambiar su actitud frente a mi padre, le asigno su plato, vaso, cubiertos, toalla,
sacate, etc. Cada vez que entraba al sanitario mi madre echaba blanqueador asi
como a sus trastes, cada vez que mi padre se daba cuenta de esta situacion, su

mirada se ponia cristalina, se sentia como una persona muy peligrosa para nosotros.
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La actitud de mi madre cambio drésticamente, alguna ocasion escuché que
ya no queria dormirse con él, ni que la tocara, le daba miedo, no queria ser
infectada, su cardcter le cambié mucho, se volvid mds agresiva y mucho mads

explosiva, ya no se podia platicar con ella.

{/na vez que conocen un poco mds este sindrome, la pareja se da cuenta (en
Su gran mayoria) de la infidelidad por parte de su cényuge, comienzan los
reproches, gritos y sobre todo la frase que se wiliza para creer que se uleja de lu
vida a este virus y pensar que por ser fiel nunca se va a contagiar: “Tu te lo

buscaste .

Mis hermanos ya no utilizaban los mismos rastrillos, se alejaron de mi padre
un poco, argumentaban que no comprendian que una persona que estd apunto de
morir no hiciera algo provechoso, decian que deberia de aprovechar su tiempo,
conforme pasaban los meses aumentaban los conflictos, principalmente con mi

hermano mayor.

Carlos le decia que ya se buscara otro trabajo, que se cuidara, y sobre todo
que ya no tomara, “tomando no se van a solucionar tus problemas y sobre todo no te
vas a curar al contrario s6lo vas a lograr morirte mas répido”, sus palabras eran muy
crudas, su impotencia al ver que mi padre empeoraba y en vez de cuidarse se iba a
tomar le hacian decir muchas cosas hirientes, sobre todo le decla que era una

persona muy cobarde y mediocre por no enfrentarse a su realidad.

Luis, por su parte simplemente se alejo de él, sin mds ni mas. Comenzo a
salir mis seguido con sus amigos y a beber con ellos, parecia que tomando se le
olvidaban los problemas en casa, su manera de beber se volvié otro problema, él se
llevaba mucho con mi pap4, trabajaban juntos, platicaban mucho, Luis odiaba a mi
padre cuando tomaba, le daba mucho coraje, tanto que un dia se desespero tanto que

lo zarandeo gritandole que ya no lo soportaba mas, que ya no tomara, la mirada de




mi papa mostraba una mezcla de miedo con tristeza y gritos de desesperacion, solto
un grito: “déjame, tu no eres nadie para criticarme”, y comenzo a llorar, nunca habia
visto llorar a mi padre de esa forma y con ese sentimiento, queria correr a abrazarlo,
pero algo no me lo permitia y no pude, sentia que €l lo anico que queria era sentir
apoyo de alguien vy ese apoyo nunca llegé en ese momento, al contrario lo
humillaron mas, le volvieron a llamar cobarde y yo no hice nada para consolarlo o
defenderlo, aun recuerdo su cuerpo derrotado en el piso llorando y viéndome y yo

no hice nada.

Poco a poco la familia va cambiando su trato con su familiar, sus
actividades habituales se modifican, segin Miller®, existen diversas reacciones por

parte de (a fumilia las principales son.

L Distanciamiento. El fumiliar siente la necesidad de alejarse, de
escapar  de lu desesperacion y la frustracion de observar la
agonia del ser umado, el cual estd deteriordndose por una

enfermedud de curuciin desconocida.

2. La ira. Kl familhar siente un gran coraje, el cual no estd bien
canalizado, siente una gran impotencia ante la situacion de su

Jamitlwr.

3. Incertidumbre. [sta es la concerniente a los amantes y esposos
fus), les preocupa el saber sf estdan infectados. Algunas relaciones
no pueden soportar estas presiones por mucho tiempo vy puede

haber una separacton.

Nu e raro que muchos fumiliares no soporten la situacion o mejor dicho no
asunilen ¢f problema y tengun gue refugiarse erroneamente en lus drogas, alcohol e

intentos de suicidio. Cada mtegrante de la familia tienen su propia forma de

* David Miller. Viviendo con SIDA y VIH. EI manual modemo. Proporcionado por CONASIDA.




mi papa mostraba una mezcla de miedo con tristeza y gritos de desesperacidn, soltd
un grito: “déjame, ti no eres nadie para criticarme”, y comenzo a llorar, nunca habia
visto llorar a mi padre de esa forma y con ese sentimiento, queria correr a abrazarlo,
pero algo no me lo permitia y no pude, sentia que €l lo unico que queria era sentir
apoyo de alguien y ese apoyo nunca llegé en ese momento, al contrario lo
humiliaron mads, le volvieron a llamar cobarde y yo no hice nada para consolarlo o
defenderlo, alin recuerdo su cuerpo derrotado en el piso llorando y viéndome y yo

no hice nada.

Poco a poco la fumlia va cambiando su trato con su familiar, sus
actividades habituales se modifican, segin Miller”, existen diversas reacciones por

purte de la fapuhia lus principales son:

1. Distanciamiento. Ll familiar siente la necesidud de alejarse, de
escapar  de lu desesperacion y la frustracion de observar la
agonia del ser umuado, el cual estd deteriordndose por una

enfermedad de curacion desconocida.

2 La wra. El familiar siente un gran coraje, el cual no estd  bien
canalizado. siente uny gran impotencia ante la situacion de su

Jamiliar.

3. Incertidumbre. I'sta es la concerniente a los amantes v esposos
(us). les preacupu el saber si estdn infectados. Algunas relaciones
no pueden soportar cestas presiones por mucho liempo y puede

haber una separacion.

No es raro que muchos fumiliares no soporten la situacion o mejor dicho no
asimilen ¢l problemu v tengran que refugiarse erréneamente en lus drogus, alcohol e

intentos de suicrdio. Cudu mtegrante de la familia tienen su propra forma de

* David Miller. Viviendo con SIDA y VIH. E} manual moderno. Proporcionado por CONASIDA.




afrontar el impacto de la noticia. Sin embargo, cuando no se conocen ni
comprenden los hechos es probable que sea inevitable cierto grado de malu
interpretacion o rechazo del paciente. Es por este motivo que muchos enfermos no

dan la noticia a su familia, pues temen su rechazo.

Una de las mayores dificultades de los familiares y amigos de personas con
VIH es saber cédmo ayudar, es posible que unos ayuden en exceso, en consecuencia
alientan a los pacientes a dar la espalda y tornarse pasivos o ayudan a que se
consideren como una clase de victimas enfermas. Existen una serie de
recomendaciones para ayudar al enfermo sin causarle algun daflo por exceso de

esta, entre las principales se encuentran:

- La motivacidn para soportar y luchar.

- No sentir temor al tocarlo, brindarle muestras de carifio.

- Respetar su espucio.

- Noaislarlo. Incluirlo en la toma de decisiones.

- Hablar sobre su enfermedad.

- Hublar sobre la muerte. Este tema es doloroso para las personas que
sienten carifiv por el enfermo, es natural que traten de evitar estos
comentarios; pues tratan de ignorar el problema, como si el ignorarlo lo
borrara. Sin embargo, es importante reconocer la importancia de este
tema para los pacientes; pues quienes tienen mayor capacidad para vivir

v disfrutar del presente suelen ser los que han aceptado su enfermedad y

lu posibilidad de muerte.




El convivir dia a dia afecté la vida de toda mi familia, no solo por la
enfermedad de mi papd; sino que ahora nos enfrentdbamos a otras, el alcoholismo
de mi hermano Luis, la histeria de Carlos y la depresion de mi mama, ya nadie se
toleraba, sobre todo los fines de semana, que era cuando nos reunfamos todos a
desayunar, a comer y a cenar, implicaba estar casi todo el dia juntos, era una batalla

de todos contra todos.

Mi papd sentfa que todos los problemas en casa eran por culpa suys, su
semblante cada dia cambiaba mds, sus ausencias eran mas frecuentes. En diversas
ocasiones nos pidi6 a mi mama y a mi que lo acompafidramos a unas platicas
grupales que daban en ¢l seguro para los enfermos de SIDA, a las cudles nunca lo

quisimos acompariar, siempre habia un buen pretexto para no ir.

Afortunadamente no todas las reacciones sociales hacia las personas con
SIDA han sido negativas, ha propiciado trabajos e investigaciones, hablar sobre
sexualidad mds abiertamente 'y otro aspecto muy importante "movimientos
sociales"”, que son acciones colectivas con ciertu continuidad y dirigidas contra
algun aspecto importante y general del orden establecido en la vida social, con la
que se pretende introducir un cambio en la sociedad, dando como resultado apoyo

y solidaridad con los enfermos de SIDA y portadores del VIH.

Al regreso de sus terapias mi papd me ensefiaba todos sus trabajos que hacia
en los grupos de apoyo, siempre me decia que todos iban acompafiados por un
pariente, con el cual siempre hacian dindmicas, ahi les daban informacion sobre que
comer y les decian todo lo que no debian hacer, asf como llevar una vida tranquila
y arménica en casa y sobre todo no rendirse ante ¢l avance de la enfermedad,
siempre llegaba con folletos, copias, libros, mucha informacioén, parecia que todo
eso le daba una nueva esperanza, le brillaban sus ojos, sentia que el ir lo ayudaba a
recuperarse, me gustaba verlo asf, lastima que esa brillo se le iba a la hora de llegar

& casa.




Siempre me quedaba con la curiosidad de ver como funcionaban esas
terapias, realmente no sé porque nunca lo acompafi¢, no sé si era miedo, 0 pena, a

qué, no lo s¢, esa es una de las cosas de las cuales me arrepiento de no haber hecho.

Ahora sé que hay demasiados lugares o centros de apoyo que se dedican no
solo a ayudar a personas con VIH-SIDA,; sino también a sus familiares. Tal vez eso
fue lo que nos hizo falta a nosotros, ayudamos a entender que no era facil convivir
con una enfermedad mortal, la subestimamos, todos creimos que podriamos seguir
nuestra vida normal, pero ninguno lo logro, tarde o temprano a nosotros también nos
cambi6 nuestra forma de ser y de pensar, nuestros sentimientos, nuestra vida, nos

mato.

Claro, asi como hay grupos de ayuda también los hay de prejuicios, uno y
muy grande ¢s la Iglesia y con ella todas las personas muy devotas o fieles. Todavia
recuerdo que en una reunion de mi hermano Carlos, se encontraba una compafiera
de ¢él, la cudl platicaba que en su edificio vivia un muchacho homosexual, el cual
tenia SIDA y por esta razon querian sacarlo de su edificio, pues segun ella, le habia
dado SIDA porque habia pecado mucho y ellos no podian estar junto a alguien de
esa indole, decia que en una confesion un Padre le habia dicho que se alejara lo més

posible de él, porque no era una persona digna, que nt siquiera lo saludara.

Al escuchar todo esto me dieron ganas de decirle lo mal que se encontraba,
pero no pude, nadie pudo, tal vez por temor a delatar a mi padre, no queria que se

expresardn asi de €l, me dio mucho coraje, el cual tuve que calmar y no decir nada.

Fs comin que el SIDA sea considerado como una peste, la cual ha sido vista
durante mucho tiempo como lu peor de las calamidades colectivas, representando

un castigo divino.




Las actitudes hacia el SIDA a escala social, han generado dos grupos: para
los primeros el problema del SIDA es un problema moral, en cambio en el otro

grupo adopta una actitud mds humanista.

Existen dos tipos de moral: la liberal y la conservadora, las cuales se
manejan en las diversas campafias. La moral liberal pretende que continie la
libertad sexual de los aflos '60 y '70, tratando de que exista mayor tolerancia hucia
grupos de homosexuales, leshianas, feministas, efc., existiendo mayor libertad para
hablar sobre sexualidad abiertamente, no permitir que se estigmatice a ningtn
grupo de la sociedad, otro aspecto muy importante que defienden son los derechos
humanos y civiles de portadores y enfermos de SIDA, asi como brindar apoyo a las
campaflas que promueven una sexualidad responsable y el uso del conddn para

prevenir el contagio por VIH.

La moral conservadora desea poner fin a las libertades alcanzadas en los
sesenlas y setentas para los conservadores el SIDA afecta a personas por su
actividad y preferencia sexual y que es "un castigo divino”, creen que sdlo afecta a
homasexuales y bisexuales, no existe peligro paru los heterosexuales, por lo tanto
se oponen a la existencia de campadlas preventivas, rechazan el uso del condén por

no ser 100% seguro” y que fomenta la perversion entre jovenes.

Los enfermos de SIDA vy los portadores que ven la enfermedad como un
castigo, experimentan culpa y se lamentan, lo cual produce efectos desfavorecidos
para su salud. A esto se suman todas estas reacciones sociales "negativas™ hacia
ellos, provocandoles preocupuciones psicologicas y obstdculos en su ambiente

social dificultdndoles avin mas el enfrentamiento a la enfermedad.
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Fsto es por una parte, pero ;QQué pasa con la fumilia del enfermo?, la
Jamilia del enfermo awtomdticamente también es sefialada y rechazada, no es nadu
raro el saber que los integrantes de la familia del paciente, son segregados de lu
sociedad, muchas veces tienen que cambiar de casa o de escuela y no se diga de
trabajo. s quiza esta la razén por la que deciden mantener en secreto la

enfermedad y aceptarla como un huésped no invitado.

Actuitudes sociales.

-Rechazo a campafas *pro-vida
Moral Conservadora:  -Rechazo al uso del condén — *lglesia
-Consideran importante lu

preferenciy sexual, para

percibir riesgo

Moral liberal: -Libertad sexual *CCONASIDA
-Tolerancia *Grupo Calamo
-Defienden los derechos *Ave de Méx.
humanos *Crre. Cull. Gay
-Apoyan campafias: uso *Iundacion Mex.”

del conddn v sexualidad
de lucha responsable
contra el SIDA

T - 1
Yodas Ias ONG's se encuentran en el anexo.




1.2.2. Campo laboral.

Mi papa tenia una gran ventaja, él no trabajaba para nadie, él era su propio
patron, no habia quién lo despidiera o lo hiciera menos en su trabajo, bueno era
ventaja y desventaja a la vez pues no tenia seguro directo, estaba asegurado por
parte de mi hermano, mantener su enfermedad era muy cara, sélo en medicamentos
eran como 10,000 pesos, sin el seguro nunca hubiéramos podido comprarselos, eso

sin contar las consultas.

Mi papd en diversas ocasiones nos comentaba de varios casos, entre los
cuales destacaban dos: el primero de un amigo que tenia en las platicas de apoyo, ¢l
cual estaba teniendo diversos problemas: nadie lo queria contratar (estaba en el
mismo caso de papd, ¢] se dedicaba a hacer bolsas y el IMSS lo tenia por su esposa),
sin embargo el dinero no les alcanzaba, queria encontrar otro trabajo pero por el
VIH-SIDA no se lo daban, decia papd que no cra el Gnico caso de injusticia. El
segundo: €] sabia de otro muchacho que lo habian corrido por ser portador del VIH-
SIDA, trabajaba en una notaria, claro, era el que se dedicaba a cuidar la entrada, no
tenia un gran puesto, asi que le inventaron un robo, en el cual le daban dos
opciones: la carcel o la renuncia, opto por la segunda. Ambos sdlo buscaban un
lugar en el cual ser itiles, lo mas triste ¢s que la enfermedad no los incapacito, los

incapacitaron las personas.

No es raro que automdticamente una persona se quede desempleado hoy en
dia, si lus personus que gozan de una buena salud padecen esta problemitica, ;qué
sera de lus personas que estan enfermas? Y no me refiero a cualquier enfermedad

sino al Virus de Inmuno deficiencla Humana.

Las personas mfectudas son despedidas, ya sea por miedo al contagio o por
ahorrarse ¢l dinero en medicamentos v hospitales. Se sabe que los medicamentos
purd controlur lu enfermedad son demasiado caros, se estima un promedio de

10.000 pesos mensuales (CONASIDA 2003) en puras medicinas, sin contar con las




revisiones y chequeos del paciente,

Al despedir al enfermo el patrdn se ahorra todo este dinero, jah! y se
mantiene libre de contagio segum él, pues algunas personas creen fodavia que se

pueden infectar tan sélo por convivir con una persona sero positiva,

Se podrd pensar que sélo las personas infectadas son despedidas de sus
empleos, pero desgraciadamente no es asi, también los familiares corren el peligro
de quedar sin empleo, las razones son las mismas, la ignorancia de las personas les
hace pensar que si conviven con un familiar de un enfermo de VIH — SIDA, también

serdn infectados.

Existen trabajos en los cuales cuando contratan nuevo personal les piden
que se hagan la prueba de Elisa’. La prueba consiste en una serie de reacciones
entre un anticuerpo y su antigeno ® cuyo producto final proporciona una reaccion
con color. Es positiva cuando se obtiene un nivel de color igual o mayor a uno
preestablecido como positivo. ST los solicitantes se niegan es seguro que tendrdn

que buscar empleo en otra parte.

Este requisito no es obligatorio, es penado por la ley, ya que ninguna
empresu puede exigir que se realicen la prueba de Elisa, pero no siempre es

respetado.

Muchas empresas e instituciones, utilizan la prueba de deteccion, no como
una medida sanitaria preventiva de diagndstico preco: que favorezca el tratamiento
oportung o de vigilancia epidemioldgica sino como un mecanismo de seleccion o
eliminacién para quienes buscan trabajo o pretenden ingresar a algun campo

laborul.

¥ Siglas que en inglés significan: estudio inmunoenzimatico.
? Sustancia que introducida en un organismo, puede provocar Ia formacién de anticuerpos.
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Como es obvio, quienes resultan positivos, no se les contrata, dentro de
muchas empresas se realiza la prueba de deteccién sin informarles de que se trata,
sdlo se les dice que son exdmenes de rutina. Algunos trabajadores son informados
acerca de un resultado positivo por el jefe de personal o de recursos humanos, al

mismo tiempo que se da por finalizado su contrato.

Todas estas injusticias son causa de una problemdtica social muy grave,
para el trabajador infectado y para su familia, ya que en México, al perder el
trabajo, se pierde también el acceso a la Seguridad Social. Al dejar de serlo, el
trabajador queda inhabilitado como derechohabiente, precisamente en el momento
en que mds va a necesitar de la Seguridad Social para el tratamiento médico,
estudios y medicamentos (muy costosos en el caso del VIH); para sus incapacidades

parciales al inicio y permanentes en su efapa terminal.

Otro de los beneficios que pierden al ser despedidos de su trabajo es el de
la pensidn de la esposa y sobretodo de los hijos, los cuales en un futuro no muy
lejano van a necesitar de esa ayuda, cuando les haga falta su padre al cual por
mala suerte en unos pocos afios perderdn, en el mejor de los casos slo a un padre;
aunque por lo general al tener el virus un conyuge, por consecuencia su pareja es

un ciento por ciento seguro que también lo tenga.

Los familiares a lu hora de solicitar un empleo tienen que negar la
enfermedad que acompahia a su familiar pues aunque é{ esté completamente sano, si
pone en su soliciud que un pariente estd infectado por el virus, es seguro que no lo

aceplten.

Es muy dificil que una persona sero positiva 'y su familia puedan seguir en
su trabajo, si se sabe de la enfermedad, por eso se considera una opcién mds viable
mantenerla en secreto. No importa el tipo de trabajo que sea, o el nivel cultural
que se lenga pues en este caso es lo mismo trabajar como obrero, que trabajar

comeo un ejecutivo.
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No es el mismo nivel de rechazo, porque en el primer lugar de trabajo se le
excluye rdpidamente, empezando por su circulo o grupo de amusiades y después
totalmente, ya que se tiene poco 0 Ringun tipo de informacidn sobre el virus. En
cambio en el otro nivel se tiene un mayor conocimiento de la enfermedad y sus
Jormas de contagio, no se le conoce en su totalidad, pero los prejuicios son menos,
claro hay personas que también rechazan al infectado o a sus fumiliares y también

son victimas de la segregacion en forma parcial o total.

1.2.3. Atencion Médica

Yo me pregunto que hardn las personas que carecen de IMSS y viven con
SIDA, no me lo imagino, de doénde sacaran tanto dinero, o ;se dejaran morir?, no sé,

hay muchas injusticias alrededor del SIDA,

He ofdo de personas enfermas que se tratan con plantas medicinales, pero el
SIDA ;como?, también sé que hay lugares en los que se tienen a enfermos de SIDA,
y se les proporcionan algunos medicamentos a cambio de una donacion, también sé
que hay otros lugares en donde atienden a los enfermos de SIDA, pero cuestan muy
caros. Mi pap4 se querfa ir en su etapa terminal a una granja de enfermos de SIDA;

pero al investigar los costos eran muy elevados y ademés no llegd nunca a ella.

No cabe duda que ¢l atender bien esta enfermedad es también sélo para la
gente de dinero, no cualquiera puede descansar tranquilamente y vivir sin

preocuparse de ddnde sacar el dinero para sus tratamientos.

Mi papéa estaba muy desesperado, pues pasaba el tiempo y no se sabia de
ninguna cura, asi que en su desesperacion se presto a una investigacion para probar
en €] unos nuevos medicamentos por parte del IMSS, pero estos solo le dafiaron sus

0jos, ¢! tenia una gran vista, nunca habia necesitado anteojos, pero las dosis que




le estaban aplicando no sélo se la afectaron sino también le empezaron a salir

callosidades en los ojos.

EL 47% de los enfermos de SIDA no tienen acceso a los servicios médicos
de salud, en donde se incluyen a grupos que viven en la pobreza y sin recursos, y

sdlo se atiende el 57% en la seguridad social (CONASIDA 2002)

El Fondo Nacional de Apayo a personas que viven con Sida (Fonsida)
recibe donativos, de empresas privadas y también del gobierno federal, aunque se
sabe que existen medicamentos formidables, estos son demasiado costosos y lo peor
de todo es que no curan el SIDA, sélo lo retardan, en la actualidad se hablan de
diversos estudios sobre vacunas para preveniria; pero lamentablemente no hay
pruebas sustentadas de curacidn del llamado "mal del siglo”, por lo que se deben

reforzar los mecanismos altamente eficientes dedicados a la prevencion.

Muchos de los enfermos de SIDA no cuentan con seguro médico, un enfermo
de VIH - SIDA, le cuesta al seguro aproximadamente 10,000 pesos al mes, en puros

medicamentos.

Fonsida, por su parte ayuda a las personas que carecen de seguro médico
por medio de sus donaciones, este organismo ha ayudado mucho a las personas
infectadas pero mids a las mujeres embarazadas y niftos, partiendo de la base de
que existen alrededor de 700 niflos vivos con VIH, de los cuales la mitad no tienen

acceso a tratamienios.,
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1.3. Reacciones Sociales.

Yo me pregunto por qué no se controlé desde un principio esta enfermedad,
como permitieron que se propagara tan ficilmente y tan répido, y lo mas increible
que hasta la fecha no se haya hecho nada. De México no me sorprende pero qué
pasa con los otros paises, ;serd acaso que no les preocupa que se muera la gente?,
no sé, segun mi hermano Carlos, en E.U. ya existe una cura que desde que aparecié
el SIDA ya estaba pues segun él fueron ellos quienes la inventaron, el motivo,
deshacerse de la gente pobre y sobretodo de los africanos, se manejan tantas teorias
sobre su aparicion, pero la verdad no me interesa como haya surgido; sino cémo y

cuéndo se va a frenar y si es posible, borrarla del mapa.

La esperanza de mi papd era que en los paises del primer mundo se
encontrara una vacuna, o que al menos hubiera medicamentos mas eficaces, los
cuales si los ayudaran por completo sin perjudicarlos, ya que los actuales solo
retardan los sintomas y perjudican otras partes del cuerpo. Es muy raro que ningtn

pais se tome la enfermedad en serio.

Nuestro Gobierno deberia de crear mas organizaciones que difundan la
prevencion de la enfermedad y deberia de haber mas apoyo a los enfermos del VIH-

SIDA.

Recuerdo que en una platica en CONASIDA, un psicologo de nombre
Benjamin, nos comentdé que PRO-VIDA, habia tirado varias campafias de
prevencion pues ellos no estdn de acuerdo en el uso del preservativo, lo manejan
como pecar, gracias a PRO-VIDA muchas personas no aceptan del todo el uso del
preservativo y no dejaron a CONASIDA lanzar por completo su campaiia. Siento
que los mas ignorantes son los que se infectan, los que tienen menos acceso a la

educacidn, ya que sino vas a la escuela no te enteras de que existe el SIDA.
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Una gran parte de la sociedad mexicana siempre ha sido muy ingenua y
muy cerrada, no acepta muy fécilmente lo nuevo y menos si hablamos de esta nueva
enfermedad, como ya se vio con anterioridad, existen dos tipos de grupos: el liberal

¥ el conservador.

Es el segundo grupo el que ha puesto mds trabas a las camparias de
prevencién contra el SIDA, ya que no esté de acuerdo con el uso del Condin, no
hace mucho pare ayudar a erradicar la enfermedad y si contribuye para su

propagacidn y su discriminacion a las personas portadoras.

FPor suerte estd el otro grupo de personas, las que si se preocupan por
mejorar nuestra sociedad, no critican y en cambio si ayudan a prevenirlo y
amparan a las personas que por desgracia ya estdn contagiadas, estas personas
han creado diversas organizaciones las cuales brindan apoyo de fodo tipo, no

ayudan por recibir algo a cambio, sdlo tratan de ayudar a las personas.

EI SIDA en México aparece oficialmente en el aflo de 1983, sus primeras
victimas fueron hombres extranjeros radicados en este pals quienes iniciaron su

padecimiento en [98].

Las primeras investigaciones en torno al SIDA se realizaron en [984.
Los previos reportes arrojaron un total de 117 personas infectadas por el VIH.'"
Estos casos tuvieron auge en el grupo de los homosexuales y prostitutas. Se planted
que el nimero de personas infectadas podria elevarse a cifras muy catastrdficas si

no se implementaba un plan gubernamental contra el SIDA.

A mediados de 1985 el IMSS'' reporté en México 22 casos de SIDA, para
agosto del mismo aflo los reportes eran contradictorios, las cifras que

proporcionaban las instituciones de salud fluctuaban entre 17 y 90 casos.

' Un paciente sc considera portador del VIH, cuando a través de la via sexual o perinatal entré en contacto
con ¢l portador infectado, es una de las primeras fases del enfermo con SIDA.
" Instituto Mexicano del Seguro Social
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No hubo acciones de prevencién y si indiferencia por parte de las
autoridades de la Secretaria de Salud ante los primeros brotes de epidemia en

nuestro pais.

Para 1986 el nimero de personas contagiadas pasé a 276 casos, en este
aflo se crea el Comité Nacional de Prevencion del SIDA y dos afios después se le
da el cardcter de Consejo, CONASIDA es un organismo gubernamental con el
objettvo de prevenir y asesorar acerca del SIDA, se Jfunda como respuesta a una

convocatoria realizada por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS).

En octubre de 1986 ya existian 246 personas con SIDA, para abril de 1987
la cifra se incrementa a 518 enfermos; es cuando se prohibe por decreto

presidencial la comercializacion de la sangre.

Fara febrero de 1988 ya se reportan 905 casos de SIDA. En ese mismo aflo
se reconstituye CONASIDA como organismo separado de la Secretaria de Salud.
Ante la magnitud del problema y las medidas gubernamentales ineficientes, la

sociedad civil se organizé en grupos independientes para combatir el SIDA.

De esta manera empiezan a surgir Organizaciones No Gubernamentales
(ONG ), estas son organizaciones formadas ya sea por familiares, amigos y

enfermos del VIH SIDA.

Segiin CENSIDA, hay aproximadamente 50,000 casos registrados de SIDA,
con los subregistros y el retraso suben a 64,000, de acuerdo a estimados en grupos
de riesgo y considerando la poblacion de estos sectores existen 150,000 casos de

VIH a noviembre del 2002.
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Segun la Secretaria de Salud hay vivos 23,000 y son atendidos en las
instituciones de Salud 16,000, Segin ONUSIDA' por cada caso de SIDA deben
considerarse de 3 a 4 casos de VIH sin haber desarrollado el SIDA, segiin esto, en
nuestro pais hay ademds 304,278 casos de VIH, de los cuales el 90% desconoce

que tiene el virus.
En el anexo 5 se presentan estadisticas de:
- Distribucién porcentual de los casos de SIDA por sexo y edad.
- Casos de SIDA notificados y dlagnosticados por aflo.

-« Tasas de incidencia acumulada de SIDA, por entidad federativa.

"2 Programa Mundial de SIDA.
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CAPITULO 2.
MUERTE FINAL.
2.1. Enel cementerio,
Lwis (Hijo)

Yo, simplemente no pude llorar, no sentia nada, no me hacia a la idea de que
el ataid que estaban bajando al homo era el de mi pap4, me daba coraje, no su
muerte; sino el no reaccionar como deberia, era mi padre el que habia muerto y yo
me sentia normal, siento que hasta relajado, no estaba triste, bueno si, la verdad no
sé que sentf y eso me hace sentir mal. Por mi mente pasaban muchas cosas, muchas
de las actividades que realizamos juntos; pero también mi distanciamiento y apatia
por ¢l cuando estaba en el Hospital, creo que hasta el ltimo momento pareci un mal
hijo; aunque no lo querfa ser, siempre traté de serlo, es un poco confuso, pero asi

fue.

En mi despedida (aunque no lo vi frente a frente, ni siquiera en su ataid) le
pedi disculpas, sé que ¢l entendia mi comportamiento, siento que siempre estuvimos
de alguna forma conectados y disculpados mutuamente. Sé que él supo que lo quise

mucho.

En el panteon fue mi peor momento, fue un momento de crisis, veia a todos
tristes y yo tenia ganas de llorar pero me aguante, pues eso de llorar no iba conmigo
y menos por la muerte de mi padre, ya que todos piensan que yo soy muy insensible
y que soy muy duro, si me hubiera puesto a llorar no me la hubieran creido, creo
que ni yo me lo hubiera aceptado, la verdad nadie sabe lo que me dolié la muerte de

mi papd, era mi papd, como demonios no iba a sentir nada.
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Carlos. (Hijo)
“No queria que me viera destrozado y sobre todo espantado "

El ser el mayor de los hijos y estar llevando los trémites de su cremacién y
sobre todo el ver la ambicion de mis tios me hacian sentir initil, impotente, todo
esto me provocaba una rabia contra todo y todos, y sobre todo ver que mi familia se
resumia a cuatro personas las cuales estdbamos completamente solas. Me ponia
mal mientras mi padre iba bajando poco a poco al horno, yo me iba programando
para todo lo que tenia que hacer y sobre todo hacerme cargo de mi familia. Me daba
miedo adoptar ese papel, ¢l cual ya era mio, pero no tan en serio, sentia su respaldo
y la responsabilidad no era tanta, estando frente a él por ditima vez traté de
agradecerle lo poco o mucho que hizo por mi, le pedi su ayuda y que me siguiera
dando valor para seguir adelante solo, pues casi siempre estuve solo, pero gracias a

eso aprendi muchas cosas y sigo aprendiendo mas.

En el crematorio no dilatamos demasiado, slo lo bajaron. Mi familia y yo
salimos a dar una vuelta por el panteén para despejarnos, como a los 30 minutos
regresamos por €l, bueno por sus cenizas, para llevarlo a casa por iltima vez, entré a

ella después de dos afios, pues ya no vivia con nosotros.

Pensaba que su muerte no me iba a doler mucho pero no fue asi, me dolio en
lo mas profundo de mi corazén pero traté de fingir por mi hermana, no queria que
me viera destrozado y sobre todo espantado, alguien tenfa que darle valor y hacerle
ver que la vida seguia, aun sin mi padre, queria que lo viera como algo natural'y
sobre todo como la mejor opcion de muerte para mi padre pues no sufrié lo que
debia, ya que el SIDA le tenia guardada una muerte més lenta y mucho mas

dolorosa.

29




Valeria. (Hija)
“Cuando nos entregaron la cajita, la destapé, no crela que ahi estuviera mi papd”

Mi reaccién fue una muy distinta a la esperada por todos, hasta por mi, él era
todo para mi y estuve muy calmada, claro, mi hermano ya me habia pedido de favor
reaccionar como adulta, me sentf muy presionada y por primera vez muy sola; pero
no me hacia a la idea que ese dia iba a ser el altimo que lo iba a ver, que iba a estar
frente a ¢l, parecia estar dormido, es mds hasta tenia su nariz fruncida como

siempre, no parecia estar muerto y yo no parecia estar frente al caddver de mi padre.

Cuando lo estaban bajando para cremarlo, me daban ganas de detener todo y
correr a abrir el atald y abrazarlo, pero sabfa que era initil, de que iba a servir eso,
lo dnico que pude hacer como siempre fue lorar, a pesar de todo yo seguia
reprochandole a mi pap4 su muerte y odiando a la vida, por haberme quitado a la
unica persona que siempre habia creido en mi y la cual era el motor para superarme.
Cuando cerraron la puerta de la fosa, sabfa que nunca mas lo iba a ver, ni a ofr; pero
en mi mente se repetia una y otra vez el cassette de su voz con sus metaforas o
ideas sobre la muerte, el crefa en la reencarnacion y eso me hacfa pensar que iba a

regresar.

Mientras caminaba por el panteén con mi familia, (haciamos tiempo para
esperar que nos dieran sus cenizas) estaba recordando todos sus consejos y sus
altimas peticiones y me daba tanta rabia ¢l no poder haberle dicho en vida cuanto lo
amaba y cuanto significaba para mi, nunca mads iba a poder hablar con €1, pedirle sus
consejos, abrazarlo tenia ganas de gritar, de despertar de esa pesadilla pero no pude

pues era la realidad y la realidad para mi se veia muy negra, vacia e infeliz.
Cuando nos entregaron la cajita, la destapé, no crefa que esa tierrita fuera mi

papd, no veia sus ojos, sentfa que no era cierto, no lo asimilé hasta medio afio

despuds.

30




2.2. Enel Hospital

Esther Lopez. (Esposa)

En un principio cuando me enteré senti un poco de alegria, pues le tenia
mucho rencor, pero después me dio tristeza, era el padre de mis hijos el que estaba
muriendo poco a poco, frente a mis 0jos y  por mds que luchara no iba a poder
salvarse de su destino, el cual, mi hijo Carlos decia, era menos doloroso que sufrir

la muerte causada por el SIDA.

Cuando ingresé 1a primera vez al Hospital yo no fui luego luego, fue hasta la
segunda vez que lo fui a ver, pues sentia que él no se merecia que me preocupard
por €l. Pero al verlo senti mmm... no sé, pero cref que debfa estar con &1, para pasar

sus ultimos dias juntos, pues aunque ya no viviamos juntos senti el deber de

acompafiarlo,

Cuando me tocaba ir al Hospital que fueron mas o menos como seis u ocho
veces, yo lo bafiaba, lo llevaba al bafio, bueno cuando se podia levantar porque
después le llevaba el comodo y también lo limpiaba, le tenfa que dar masajes en sus
pies pues siempre los tenfa bien frios. Era muy dificil estar frente a €l Yy no
reprocharle nada. Ahf en el hospital él me pidid muchas veces perdon por cémo me
habia tratado, ¢l pensaba que cuando saliera del Hospital iba a vivir con nosotros de

nuevo, yo a veces le seguifa la corriente.

Cada vez que lo veia no podia evitar el miedo, un tanto por €l, pero més por
mi, pues me daba miedo, bueno todavia me da, no s¢ si yo tenga también el SIDA.

Para mi, uno de los momentos mds dificiles en el hospital fue cuando en su

Cuarta operacion nos dijeron que habia la posibilidad de que ya no la resistiera, en
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ese momento no sabia que era lo mejor, pues en el fondo realmente me dolia mucho
lo que le estaba pasando, cada dia que pasaba se vela mejor, si, mejor, no se vefa
que estuviera decayendo, los doctores decian que eran tantas sus ganas de vivir, que
se resistia a la muerte. Antes de entrar a la operacién me dijo que estaba contento,
porque ya se iba a recuperar, que ahora si ya se iba a ir a nuestra casa. Esa operacion
para €l, era su gran esperanza pues representaba su recuperacion. Para mi esa
operacion fue como una opcién para que ya no sufriera porque si la resistia le iban
a hacer otra mas, la verdad nunca supe para que fueron todas esas operaciones, yo
sélo vefa como lo iban abriendo, pues tenia muchas aberturas, aparte su piel ya se le

estaba levantando por el tiempo que llevaba acostado sin levantarse.

Cuando le hacfa compafiia y 1o miraba como dormia, se veia normal, no
parecia que estuviera a punto de morir, se veia muy sano, hasta se vela mas gordito

y sin arrugas, como que rejuvenecio, no podia creer que iba a morir tan joven.

El tenia tanta suerte que habia momentos que pensaba que se iba a reponer
de todo, siempre era asi, era una persona muy sana, nosotros le decfamos que se
parecla a los gatos que tenfa como ellos siete vidas, pero a lo mejor ya se le habfan

agotado las siete y el SIDA era la octava, dicen que al SIDA, nadie se le escapa.

A pesar de estar internado casi dos meses, yo siento que él no sufrié mucho,
no es porque sea mala, sino porque no padecié bien lo del SIDA, su sufrimiento en
cl Hospital no pasé de estar acostado y de aguantar las operaciones pero no le dio la
diarrea, ni la fiebre, lo iinico que pedia siempre era un “gatorade™, no podia comer
ni tomar nada, tenia un tubo en la nariz y otro en la boca, le daban puro suero, él era

bien tragdn, pero ahi si se tuvo que aguantar.
Yo también creo lo que dijo mi hijo, que fue mejor que muriera asi, pues

dicen que los que tienen SIDA, sufren el triple, hasta eso tuvo suerte de no sufrir

tanto, si sufrié, pero no lo que debia.
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Carlos.

Ante mi padre trataba de disimular mi dolor, pues realmente nunca fue un
verdadero padre para mi, en un principio me mostré siempre indiferente ante su
padecer y ante su soledad. Al verlo en ese cuartito y en las condiciones en las que
estaba me remordia la conciencia de no haber dedicado mas de mi tiempo para estar

con €l, pues eran ya los tiltimos dias de su vida.

Cada vez que iba a verlo o a quedarme con &1, me ponla de malas, me daba
mucho coraje que mi padre estuviera ahi, porque nunca lo consider¢ tonto, era muy

inteligente pero muy inmaduro, nunca le perdoné que hubiera contraido el VIH.

Yo no fui a verlo al principio al Hospital, ya que pensaba no era muy grave
el motivo por el cual él habia ingresado, solo era una operacion del apéndice, cosa
sencilla para los doctores. Cuando regresé al Hospital, su regreso fue porque no
podia mantener el alimento, lo volvia aparte creo que no podia caminar tampoco,
yo no lo vi. Lo vi como a la semana de su segunda operacion, en ese momento me

empece a preocupar, ya no era normal lo que le estaban haciendo.

La primera vez platicamos, no mucho pues nuestra relacion ya no era muy
estrecha, tenia mas de un afio que no lo veia. Cuando estuve frente a &l tuve muchos
sentimientos encontrados: odio, amor, impotencia, tristeza, no sé si alegria; pero
creo que si. Eran tantas cosas que tenfa que decirle, que me enojaba y casi siempre
termindbamos discutiendo en la habitacién del Hospital, por més que trataba de
controlarme nunca pude, tenfa mucho resentimiento y tenfa tantas ganas de

reprochérselo, no sélo por mi sino también por mi familia,
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Yo siempre le hacia compafia por las tardes, por mi trabajo no podia estar
mucho ticmpo con ¢, hubo una noche que me quedé a dormir con él, esa noche
pude ver que mi papi tenia demasiado miedo, que le aterraba su futuro, era raro
porque a la vez se le velan muchas ganas y fuerzas, que llegué a pensar que nada
més nos estaba chantajeando, pero la realidad era otra, no lo supe hasta tres dias

después.

Pedi una cita con el Director del Hospital, diciendo que tenia que hablar
sobre un asunto confidencial del laboratorio donde trabajo. En ese momento senti
que mi carrera de quimico y mi empresa me daban una gran ventaja para averiguar

qué era lo que estaba pasando realmente con mi padre.

El director me explicé que a mi papd se le estaban dando los mejores
medicamentos, que si se estaba llevando bien su caso, me mostré todo su expediente
y pude constatar que era cierto, a mi papd se le estaba atendiendo muy bien, con los
mejores medicamentos, no habia nada que hacer, sélo esperar a ver como
reaccionaba su organismo, pero la verdad ambos sabiamos que no tenia esperanzas.

Su sistema inmunolégico ya estaba muy deteriorado.

Esa noche no pude dormir, recuerdo que me la pasé pensando qué podia
hacer, pensé en trasladarlo a un Hospital particular, pero iba a ser lo mismo, luego
pensé que lo mejor serfa llevarlo a casa y contratar a alguien para su cuidado, pero
sabfa que de todos modos iba a morir hiciera lo que hiciera, asi que traté de
acercarme & ¢l como hijo, pero lamentablemente no pude. Cada vez que estaba

frente a ¢l me ponia muy mal, me desesperaba su condicion.

Siempre me he considerado una persona muy madura y con mucho temple,
pero esa situacion nunca la pude controlar, queria decirle que lo queria pero no
podia, me detuve siempre. Pensé en llevarlo al extranjero para que lo vieran otras

personas pero sabia que eso era initil.
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Yo, en el Hospital realmente nunca lo asisti mucho, para cualquier cosa
llamaba & una enfermera, lo més que hice fue la cita con el director. Recuerdo que
€sas noches tanto en mi casa, como en el trabajo pensaba como acercarme a él, o

c6mo ayudarlo, lamentablemente para los dos nunca pude romper esa barrera.
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Yo realmente fui muy cobarde, sélo estuve con él dos veces en el Hospital y
esas dos veces fueron suficientes para darme cuenta que no iba a poder acompafiarlo
en los dltimos dfas de vida, era muy duro estar frente a él, no sabia de que platicar,

el tiempo junto a é] se me hacfa eterno.

La gente siempre me ha dicho lo malo que fui por no haber estado el tiempo
que debifa con mi padre, pero nadic sabe lo dificil que fue para mi, yo tenia una
deuda con mi padre, nunca se la pude pagar, ahora todavia me siento mal por eso,
pero estoy seguro que sf volviera a pasar serfa lo mismo.

Yo tenfa el pretexto genial para no ir al Hospital a cuidarlo. En ese tiempo
estaba abriendo un negocio, una papeleria para ser exactos y aparte trabajaba en un
despacho contable, con ese pretexto yo me hacia el escurridizo, para no ir, me
remordia la conciencia y decia mafiana si, pero al dia siguiente era 1o mismo. Nunca

he sabido porque reaccioné asi, pero era lo mejor para mi, en ese momento.

S6lo fui como dos veces y acepto que fui de mala gana, llegaba tarde o me
salia antes, mi relacion con mi papé en el Hospital no era mala, siempre tuve una
buena relacion con €1, s6lo en los ultimos afios tuvimos algunas diferencias, casi el
99% del tiempo que estuvimos juntos en la habitacién del Hospital, platicamos de
mi negocio, él me daba nombres de personas que me podian ayudar, auque yo casi

conocia a todos, ya que trabajé un tiempo para él.

Dentro de esas pléticas trataba de hacerle ver que me hacia falta, qué
siempre me habia hecho falta; no sé si lo comprendid, pero lo que si me hizo
comprender fue que él si me necesitaba mucho a mi, pero nunca me lo dijo
claramente. Una de las veces que me quedé con él, la mayor parte del tiempo me
dormi, en ratos despertaba; pero me hacla el dormido, yo sentfa su mirada, sé que él

casi no durmié esa noche, pero no me molestaba, respetaba mi suefio.
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Asi se nos pasaba el tiempo, o habldbamos de Ia papeleria o me dormia,
nunca hubo muestras de afecto o de amor de ninguno de los dos, eso me hacia sentir
bien, no me sentia comprometido a nada. Ya en los ltimos dias evitaba hablar u oir
de su estado de salud, en el fondo me preocupaba y me hacia sentir mal; pero no
podia evitar esa reaccion de rechazo hacia él. No por su enfermedad; sino por todo
lo que habiamos vivido juntos, o mejor dicho lo que ¢l nos habfa hecho sufrir

cuando éramos nifios, bueno, no sélo de nifios también de jovenes.

Hubo otra vez que fui al Hospital, pero no entré a verlo, sdlo fui por mi
hermana, ese dia me comunicaron que a mi padre ya lo habian desahuciado, que ya
no podian hacer nada para salvarlo, me senti mal pero mas aun cuando mi hermana
se puso mal, me dio coraje, me senti mal, no sabia por que yo no habia reaccionado
de igual manera, era mi padre el que se estaba muriendo ¥ yo estaba como si nada.
Por mi mente pasaba todo, menos el imaginar el sufrimiento de mi papa, no era que
no me importara; sino que no me lastimaba mucho, yo ya me habia preparado para
esto, sabia que mi papd se iba a morir pronto, es mds, su muerte llegd después de lo
pronosticado, segiin doctores de otra clinica, é1 debia haber muerto tres afios antes

de esto, pero esa vez sf se salvo.

Ahora que ya ha pasado tiempo no sé por que reaccioné de esa forma, no es
que sea malo, bueno en mi casa dicen que soy muy insensible, pero siempre me he
considerado muy noble, pero esos hechos me hacen pensar Io que todos dicen, que

no me importa nadie mas que yo.

Sé que mi papa sabfa que lo amaba, por eso &l nunca me dijo nada, respetd
mis sentimientos, aunque yo no respeté los de 6l pues al final s6lo queria disfrutar a
su familia, si se le pudiera llamar de esa forma, lo cierto es que yo no lo volvi a ver

hasta el dia de su velorio.
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Valeria.

Para mi, ver a mi papa ahi, en el hospital, sin poder levantarse, sin ¢l brillo
en sus ojos, fue muy dificil y mas ain el saber que iba a morir, saber que iba a estar

cas) sola. Pero fue ms dificil el no poder despedirme de é1.

Hubo una noche que me quedé con él, le hice un dibujo, a ¢l le gustaba que
yo dibujara, pero esa vez mi modelo era él. Todavia tengo el dibujo, lo guardo junto
con otro que le hice, ese si se lo di a éI; pero me dijo que se lo guardara para cuando

saliera del Hospital, nunca se lo di.

Cuando estaba con él, en el Hospital, nunca crei que muriera, sentia que a él
no le podia pasar nada malo, siempre lo vi muy fuerte, aparte no crefa que me
pudiera dejar sola, era una ctapa muy dificil para mi, en esos momentos yo lo
necesitaba mucho, siempre fui su consentida, cosa que me traia problemas con mi
mam4 pues a ella creo, le molestaba que me lievard muy bien con mi pap4, de la
familia yo era la unica que tenia contacto con ¢l, lo veia a diario por las mafianas y

las tardes.

Recuerdo que en el Hospital hablabamos sobre el futuro, siempre era todo
sobre el futuro, nunca hablamos del pasado, me dolia mucho verlo asi, sabia que
estaba sufriendo demasiado, tenia dos dolores: el fisico y el sentimental, el segundo
era porque de mi familia nadie lo iba a ver, sélo yo, se sentia muy solo, pero en el
fondo ¢l sabia que tal vez era lo que se merecia pues no habia sido un padre
excelente, pero quién lo es, ellos siempre dicen que yo lo defiendo mucho, pero

conmigo si fue un buen padre.

Una de las tantas pliticas que tuvimos fue sobre comprar un perro, para salir
Juntos en la noche a pasearlo y de esta forma no tener mas problemas en casa, el
tipo de platicas cambiaba conforme pasaba el tiempo. Al principio eran normales

como si no estuviera pasando nada, como si estuviéramos en su casa pero poco a

38




poco se tomaron mas deprimentes y dificiles para mi, mas cuando lo desahuciaron y
¢l tenia la esperanza de salir y yo no podia decirle que no, que todo lo que tenfamos
planeado nunca iba a ser, que s6lo estabamos esperando su muerte, era muy dificil
ya hablar con €l del futuro, yo querfa decirle cuénto lo amaba, queria abrazarlo muy

fuerte, queria hacerle tantas preguntas las cusles nunca tuvieron respuesta,

El tiempo en el Hospital al final se me hizo muy confuso a la vez sentla las
tardes muy largas y al mismo tiempo muy cortas, tenfa sentimientos encontrados,
Queria estar con €I, pero al mismo tiempo no me gustaba estar ahi, sabia que tenfa
que aprovechar los 0ltimos momentos con él, porque ya nunca lo iba a tener, nunca
mas me iba a dar sus consejos, sus vivencias, sus experiencias y ensefianzas. El era
muy inteligente, sabia mucho sobre historia y sicologia, uno de los ultimos dias le

pregunté sobre las cruzadas, él me dio toda una catedra, esa fue la dltima.

Mi papé nunca supo todo el relajo que habia afuera de su habitacién, muchas
discusiones, sus parientes (hermanos (as), cufiados (as), sobrinos (as)) no nos
dejaban verlo, solo habia dos pases, los cuales nunca tuvimos en nuestro poder,
argumentaban que ellos lo cuidaban mejor, que venian de lejos, que eran sus
hermanos, en fin cualquier excusa, lo cierto es que si mi familia tenia mucho que no
lo veian ellos més, nunca se llevaron bien ni con €l, ni con nosotros, mi papa no le
hablaba a dos de ellos, pero fueron los més beneficiados con su muerte. En fin,
nosotros nos las ingenidbamos para entrar, hubo una vez que estuvimos los cinco
Jjuntos, cémo le hicimos no sé, fue la gltima vez que estuvimos los cinco en familia,
platicando de nuestro dia y comentando el suceso del dia, ese dia mataron a Paco

Stanley fue mi dlumo dia feliz con toda mi familia.

Todavia recuerdo ¢l olor de la habitacién y las malas condiciones en que se
encontraba el bafio, nunca lo utilicé, solo entraba para ir por ¢l coémodo, sdlo se lo
pasaba, pues ¢l siempre me decia que le llamara a una enfermera, no sé si le daba
pena o no queria depender de mi en ese momento, conmigo era muy lindo, siempre

lo fue,
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Los ultimos dias, cuando en vez de verse peor se veia mejor y deberia ser lo
contrario, nadie se explicaba porque no decaia, se veia tan bien, creo que hasta le
salieron chapitas, se vefa mas joven, bueno, uno de esos iltimos dias que estaba
cuerdo, me hizo prometerle muchas cosas: la primer promesa fue que iba a terminar
mi carrera, la segunda que nunca me iba a casar, si no era por amor, eso todavia lo
recuerdo a la perfeccion me dijo: “Nunca vayas a cometer la tonteria de casarte nada
mas por irte de la casa, ti no eres tonta”, también me encargé su negocio, me pidié
que nunca lo dejara caer; pues a él le costd mucho trabajo reunir su cartera de
clientes, se podria decir que esos dias me dio consejos para toda mi vida, en el

fondo ¢] sabia que no tenfa muchas esperanzas.

La frase mas dura la cual me desarmo y me hizo sentir muy mal, me la dijo
el mismo dia en que fallecid, me dijo que no fuera egoista que lo dejara ir, que ya
solo estaba sufriendo, que no queria estar asi y yo estaba llorando y entonces se me
quedo viendo y me pregunté: “;lloras por mi o por ti?” yo no le entendi, me le
quede viendo y me dijo: “'si, porque estoy sufriendo o porque te da miedo quedarte
sola”, no le contesté, pero creo que era mas por la segunda que por la primera,
entonces supe lo egoista que era, todavia ahora no sé como puedo decir que lo

quiero mucho, cuando realmente no senti su dolor.

Siempre fue muy inteligente.
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2.3. La llegada al Hospital

Valeria.

“Todos sablamos que lo mejor era su muerte, él también Y por eso se dejé morir "'

La verdad yo me siento un poco culpable de su muerte, &l varios dias antes
me decia que se sentia mal, que algo le molestaba, pero yo la verdad no le tomé

importancia,

La noche del 20 de Marzo fui a su casa para ver como ibamos a festejar mi
cumpleafios, (pues mi cumpleaflos es el 21 de Marzo); sin embargo esa noche no
pudo bajar a abrirme, ya que se sentia mal y me decia que no podia caminar, que le
molestaba mucho ¢l estémago, yo a pesar de sus lamentos me molesté mucho
porque pensé que estaba fingiendo, ya que siempre que tomaba se ponia mal y

estaba crudo, yo pensaba que era por eso y no fui la tnica,

Digo que no fui la dnica porque mi pap4 le habld a sus amigos para decirles
que se sentia muy mal, que sentfa que se iba a morir, pero todos pensaron lo mismo
que yo, €l llevaba una semana tomando y crefamos légico su padecer, nadie le
creyd, de sus amigos no me extrafia pues son sdlo eso, amigos, pero yo era su hija,
le debi de haber creido, en cambio me enojé porque no ibamos a festejar mi
cumpleafios, es algo de lo que me arrepiento, no le cref a la tnica persona que
siempre habia creido en mi, a pesar de todo y yo sin embargo sdlo lo juzgué e

ignoré su dolor sin dudar un poquito.

Al llegar a casa me pregunté mi mama si iba a salir con mi papa y le dije que
no, porque estaba crudo, ella se burld y lo critico, me dijo: “ya ves tu papito”,
Recuerdo que estaban mis hermanos y un amigo, a ellos les dije que mi papa se

sentia muy mal, pero me dijeron lo mismo que era porque habia tomado mucho y
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que solo queria llamar mi atencién, que ya no me dejara llevar por sus cuentos,
hasta me dijeron: “llevas viviendo tantos afios con €l y todavia no lo conoces”.
Todos esos comentarios me hicieron pensar mal de él y mi coraje aumentd, me crei
todo lo que me dijeron y si tenia alguna duda de su salud ellos Ia ahuyentaron, lo

unico que hice fue irme a dormir como si nada pasara.

A la media noche me desperté una llamada, era mi prima para decirme que
mi papd estaba en el Hospital en urgencias, al oir eso me senti muy mal, no lo
esperaba, no lo asimilé, lo primero que quise hacer fue ir al Hospital, pero mi mama
y mis hermanos no me dejaron porque era tarde, que mejor fuera temprano al dia
siguiente, yo senti que ya no lo iba a ver, que esa noche podia ser la altima, y YO no
podia estar con él, no pude dormir, sentia muchos remordimientos por no haberle

creido.

Cuando por fin llegué al Hospital, no pude verlo, no era la hora de las visitas,
me esperé hasta las cuatro, cuando hablé a mi casa, mi mama se €nojo porque mis
amigos y mi familia me esperaban para festejar mi cumpleafios, yo me sentia muy
mal, en es¢ momento me di cuenta que mi familia ya no existia, estaba sola con
ganas de gritar, llorar, no sé me sentia muy mal pero que digo de mi, mi papd era el
que realmente estaba solo. Al ver la negativa de mi familia al ir al Hospital me
preocupé, qué le iba a decir a mi papa cuando me preguntara por ellos, no tenia la

méas minima idea.

Al estar frente a mi padre y verlo por primera vez como lo imaginé por
muchos aflos, me di cuenta que realmente no estaba preparada para su muerte, me
dio miedo pensar en su muerte, ¢l estaba temblando de frio, sudando y gritando que
alguien lo atendiera, que no aguantaba mds el dolor; pero los doctores pasaban y
pasaban y parecia que no lo escuchaban, le pregunté que quién lo estaba atendiendo,
me respondié que al principio una doctora, pero que cuando le dijo que tenia SIDA,
se fue y ya no regreso, que nadie lo queria atender por su enfermedad, me suplicaba

que le llevara un doctor, que no aguantaba el dolor. En ese momento me senti tan
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impotente, tan tonta, no sabia que hacer, ningiin doctor se queria hacer cargo, decian
que tenian a otros pacientes mas enfermos con prioridades, que mi papd se podia
aguantar, cada vez que iba a su cama se me desgarraba el corazén, deseaba que
estuviera mi hermano mayor ahi; pues él siempre resolvia todos los problemas, senti
que otra vez le fallé a mi papd y otra vez me senti muy sola, pero me daba coraje

sentirme asi, pues mi papa era el enfermo y €l que necesitaba a su familia, no yo.

Cuando se acab la hora de las visitas, todo seguia igual nadie le hacfa caso a
mi papd, al salir de la sala de urgencias, mi hermano Luis estaba afuera con un
amigo, le dije todo lo que estaba pasando adentro y hablé con unos doctores, segun
le dijeron que ya iban a atender a mi papa, Luis me dijo que ya nos fuéramos a la
casa, que no tenfa caso estar ahi si no podia estar adentro con mi papé, era tarde y

tenia hambre, as{ que le hice caso y me fui.

Lo que los doctores le dijeron a mi hermeno no fue cierto, lo operaron hasta
la madrugada del 22 de Marzo, cuando pasé a ver a mi papd se vefa tranquilo, estaba
contento porque ya habia pasado la operacion, para él, eso significaba que habfa
dejado a un lado la muerte, yo también lo pensé asi, a los dos dias lo dieron de alta y
me pidio una disculpa por haberme echado a perder mi cumpleafios, me dolio

mucho ese comentario, me hizo sentir egoista.

El susto habia pasado, al menos por una semana, porque mi papé a los ocho
dias regreso al Hospital, no podia defecar, todo lo que comia lo vomitaba, su
estdmago parecia ¢l de una mujer embarazada, estaba muy inflamado y su piel tenia
un color entre verde y negro, le estaban saliendo chichones en la espalda, de nuevo
vi su mirada de temor y desesperacion, no se podia levantar de la cama y de nuevo

no podia hacer nada por él.
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En mi casa le comenté a mi hermano el problema de mi papd y me dijo que
¢ra porque no caminaba, que tenfa que caminar y otra vez no le hice caso a la
angustia de mi papé, con todo y su dolor lo puse a caminar en su cuarto, él me decia
que le dolfa mucho, pero yo de necia le decia que Carlos decia que tenia que hacer

ejercicio, ain recuerdo sus gestos de dolor el caminar y mi indiferencia ante su

angustia.

Al dia siguiente me hablé mi tio (el hermano mayor de mi papd) para
decirme que mi papé estaba en observacidn, fui de nuevo al Hospital pero nada, lo
mismo de la otra vez que no sabian que tenia, que eso no era normal, asi estuvo una
semana en observacion y los doctores se echaban la pelotita para atenderlo, los que
se animaron fueron unos jévenes, ellos lo operaron, nos dijeron que mi papd estaba
asi, porque el doctor que lo operé le habia perforado el intestino y asi lo dieron de
alta, que tenfa excremento por todos lados, que su pulmén derecho y su rifién
estaban muy infectados, lo operaron otras dos veces méas pero mi papd en vez de
mejorar empeoraba, lo curioso era que él se veia muy sano, se vefa mas gordito y

con més color, él no se queria morir,

A las tres semanas de estar internado nos dijeron que ya estaba desahuciado,
que no podfan hacer nada, s6lo lo iban a operar una vez mas pero era la Gltima, que
lo més seguro era que no iba a resistir esa operacion pero la resistid, era su
esperanza, me decia que esa operacion lo iba a salvar, que en unas semanas iba a
estar bien y que ya no iba a tomar, que iba a hablar con mi mama para regresara la
casa, ¢l tenia su futuro planeado, sin saber que este se resumia a unos cuantos dias,

Yo no pude decirle que ya estaba desahuciado.

Esa tarde lo operaron y al dia siguiente murid, mejor dicho se dejoé morir, la
ultima vez que estuve con él, me pidio que lo desconectard que ya no queria vivir,
qQue ya no queria que lo siguicran operando, ya estaba harto, desesperado y aterrado,

se hablaba de otra operacién, no para curarlo; sino para que viviera un pOCO mas,
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¢sa operacion no era bienvenida por nadie, el doctor nos habia dicho que para la otra
operacién a mi papd lo iban a tener colgado en unos ganchos; pues con tanta
operacion ya nada mds podia estar de lado izquierdo y la siguiente operacién iba a
ser de ese lado, todas las aberturas de las operaciones no las habian cerrado, estaba
todo mutilado se le vefa todo por dentro, era “traumante” verlo asi, aparte en sus

piernas y en el lado izquierdo, estaba lleno de llagas, no podia estar ya asf.

Todos sabiamos que lo mejor era su muerte, €I también Yy por eso se dejd morir.
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Lus.

La verdad es que yo no vivi mucho esa etapa, sélo el primer dia que lo
internaron fui por mi hermana, hablé con unos doctores Y ya, yo estuve con él una
vez como a la mitad de su internado y otras dos méximo, casi al final, no estuve

muy involucrado con su llegada al hospital.

Carlos.

Yo no vi, ni hablé con mi papé en su primera estancia en cl hospital, fue
hasta la segunda y eso como a la segunda semana, no creia que fuera muy grave,
solo era unma apendicitis, pero después se complicé demasiado, con lo de la
perforacidn del intestino. A parte yo no podia estar seguido con él; mi trabajo es
muy absorbente, no podia estar saliendo o faltando, lo hice cuando crei que era lo
correcto y cuando ya no habia nada que hacer, desgraciadamente, quiza si hubiera
estado con ¢l desde ¢l principio otra cosa hubiera sido, pero ya para que lamentarse

por lo no hecho.

Mi papa no recibié visitas de nuestra familia, estuvo muy solo de nuestra
parte, mi mi hermano ni mi madre o mis tios lo visitaron al principio, es mas, mis
tios (hermanos de mi mama) nunca fueron, sélo estuvieron sus hermanos y mi
hermana con él todo el tiempo, aparte era mejor, ellos no saben que tenia SIDA, si
hubicran ido se habrian dado cuenta, para verlo uno se tenia que poner tapabocas,
guantes, gorra y estaba muy aislado y él era el unico en la habitacion, no tenia
compafiero, el acceso estaba muy restringido, en la puerta habia un letrero que
prohibia el paso, su puerta stempre tenia que estar cerrada, todos estos detalles

hubieran dejado al descubierto la enfermedad de mi papa.
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CAPITULO 3.
PRIMERA MUERTE

3.1 La inesperada noticia

Carlos.

La noticia de que mi padre era sero positivo, cambié todo mi panorama
sobre mi vida a futuro, soy el mayor, primero me dolié muchisimo la noficia, yo
estaba todavia en la Universidad cuando me dijo sobre su enfermedad, lo primero
que hice fue llevar a toda mi familia a CONASIDA, pues nadie sabia nada sobre el
SIDA, ni mi pap4, ¢l estaba muy espantado porque un doctor estipido, le dijo que
sélo le quedaba un mes de vida, mi papd légico se espantd pero bueno gracias a eso
nos confesd la verdad, pues ¢l tenia como un afio que ya sabia de su enfermedad,
pero no nos habia querido decir por miedo a que lo abandondramos.

En un principio me dio mucho coraje por mi madre, ella qué culpa tenia de
las infidelidades de mi pap4, ¢! le habia dicho que no sabia como se habia infectado,
que porque nunca le habia sido infiel, pero yo lo desenmascaré, pues mi mama4 ya le
habfa creido. Como me di cuenta que ninguno de los dos sabia nada sobre la
enfermedad, los lleve a CONASIDA, ahf nos dieron una platica introductoria sobre
la enfermedad, les explicaron cémo se contrae y qué medidas tomar, después a mis

hermanos y a mi nos sacaron del consultorio.

Afuera, viendo a mis hermanos, me dio mucho miedo lo que se nos
avecinaba, ibamos a quedar huérfanos, yo iba a quedar a cargo de mi familia: soy ¢l
mayor, todavia me faltaban dos afios para terminar mi carrera de QFB, Jque ibamos
a hacer?, me daba miedo, pero también coraje; otra incgnita era saber si mi mama
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estaba contagiada, fueron los dias més dificiles de mi vida, recuerdo que bajé

mucho en calificaciones, no podia pensar en otra cosa mas que en eso.

Ese dia que nos dio la noticia mi padre hable con mis hermanos, sobre como
iba y tenia que cambiar nuestras vidas, les dije que no se lo dijeran a nadie, ni a sus
amigos, n1 a nuestros familiares, la explicacidn que les di fue la mas adecuada: les
comenté que esa enfermedad no era muy conocida por la gente y por consiguiente
no estaba bien informada, y la gente no la veia normal, que se les atribuia sélo a los

gays y a las prostitutas, que lo mejor era seguir como si nada.
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Luis.

Cuando mis papds me dijeron sobre la enfermedad, me quedé de a seis, no
podia preocuparime, no sabia a ciencia cierta lo que ere el SIDA, senti muy feo, me
conmovi6 ver llorar a los dos, una vez més en mi vida no pude liorar, me preocupé
s6lo hasta que mi padre me dijo que le quedaba poco tiempo, hablaba de dias, no
podia asimilar la magnitud del problema.

Yo no sabfa en realidad lo que era el SIDA, cuando mj hermano nos llevd a
CONASIDA y nos explicaron, como que se me aclar6 un poco el panorama; pero
aiin asi me quedaron muchas dudas, por lo que empecé a leer sobre esa enfermedad,
no encontré mucha informacion y no queria preguntarle a mi hermano, nunca hemos

tenido mucha comunicacidn,

Cuando supe lo que realmente era el SIDA, me dio miedo, no por mi sino
por mi papd, iba a sufrir mucho, los articulos decfan cosas muy feas sobre la
enfermedad, no me imaginaba como le iba a hacer mi papd y también nosotros,
nadie trabajaba, no tenfamos seguro, era una gran preocupacion, todos estibamos
estudiando, yo veia a mi hermano muy preocupado, (creo que fue por ese tiempo
cuando se le empezd a caer el cabello) como dos veces me comenté que nos
teniamos que apurar a terminar de estudiar y luego luego buscar trabajo y no

cualquier trabajo.

El si lo hizo asi, termind y mas 0 menos al mes ya estaba trabajando y no en
cualquier lugar, se presioné mucho, su cardcter cambid, de por si nunca hemos sido
los hermanos que tienen una relacién buena pero por esos dias los conflictos
crecieron mas, cada vez que se enojaba me decia que madurara y que entendiera que
la enfermedad de mi papd era como una bomba de tiempo, que en cualquier

momento podia explotar, que deblamos estar preparados, lo bueno o malo, no sé es
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que nos espero a que los dos terminaramos de estudiar y a que tuviéramos un trabajo
y asi nos dio tiempo para preparamos, no puedo decir que para disfrutarlo, pues casi

no platicaba de mis asuntos con €L

Yo no le pude dar seguro social, pero mi hermano si, ahi mi papd se estuvo
tratando y claro fue ahi donde lo stendieron en sus dltimos dias, bien 0 mal lo
atendieron, dicen que fue mejor que muriera asi, pues no sufrié todos los sintomas
del SIDA, nunca le salié el sarcoma ni bajé de peso, murié viéndose bien, claro

dentro de lo que cabe.

La relacion con mi padre siguié normal, no cambio en nada, sélo que
empezd a jalarme més en sus negocios, me presenté con casi todos sus clientes y
proveedores, me daba consejos para cuando él ya no estuviera de cémo llevar su
negocio, decia que yo me iba a hacer cargo de el, sentia feo cuando me decia todo
€50, pero era cierto. Mi papd me decia que no fuera a dejar su negocio, que le costo
mucho trabajo hacerse de su cartera de clientes, la verdad es que era cierto, (pero no
seguf con su negocio, traté pero poco a poco se vino abajo, hasta desaparecer, de por

si, €1, al final lo descuid6 demasiado, perdi6 muchos clientes).

Después mi papa empez6 a cambiar mucho, cuando se enterd que todavia le
quedaban (si se cuidaba bien) muchos afios, empezd a beber més de lo
acostumbrado y también empez6 a alejarse de todos nosotros, bueno de mi hermana
no, pero del resto de la familia si. Se fue de la casa, no por su enfermedad; sino por
que tomaba mucho, casi no trabajaba, lo poco que trabajaba se lo gastaba en sus
parrandas, eso fue lo que lo acabd y lo que acabé también con nuestra relacion, no
me gustaba verlo tomado, cambiaba mucho cuando estaba asi, aparte trataba de
causar lastima con todos sus amigos y algunos de nuestros vecinos siempre nos

hablaban para decir que mi papd estaba afuera de su casa muy tomado, que si
podiamos ir por él.
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Aunque nosotros tratamos de mantenerlo en secreto él fue el encargado de
correr la noticia, lo bueno es que nosotros no tenemos muchos amigos en la
Colonia, la anica que tuvo que afrontar todo més de cerca es mi mamad, ella tenia
que dar la cara por mi papa con sus comadres, pienso que no tuvimos gran rechazo,
ninguno convive con la gente de aqui, todos tenemos nuestras vidas en otros lados,
aparte ya estamos grandes y s¢ que nos podemos defender de cualquier comentario

mal intencionado, en general nunca tuvimos problemas de rechazo con los vecinos.
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Esther.

(COmo recibi la noticia?, primero senti feo, no porque tenfa SIDA, sino
porque me dijo que se iba a morir, yo no sabia nada sobre el SIDA, creo que ni
habia escuchado nada sobre esa enfermedad, incluso hasta é me vio la cara
diciéndome que se habfa contagiado en los bafios de la prepa (el Jjugaba frontén en
la preparatoria 5) y yo le cref, no sabia nada de lo que implicaba tener SIDA, mi
hijo el mayor nos llevé a CONASIDA, ahi nos dieron una plitica para decimos lo
que era el SIDA y como podiamos evitar como familia el contagio. Después nos
quedamos los dos en el consultorio y ¢l psicdlogo nos hizo muchas preguntas sobre
huestras relaciones como pareja, me dijo que yo también tenia que hacerme las

pruebas para ver si no estaba infectada.

Para ser sincera todavia no sabia muy bien lo que estaba pasando, crefa que
el SIDA era una enfermedad no muy grave pues en esa platica s6lo nos dijeron que
debiamos apoyar a mi esposo, que nuestra vida debia de seguir igual, sf se podia
mejorar pues iba a estar mejor, con esa idea nos fuimos los cuatro a casa, mi hijo el

mayor ya se habia ido a su escuela,

Fue hasta en la tarde que lleg6 mi hijo Carlos (el mayor) y me explicé lo que
tmplicaba el VIH - SIDA, se peleé con mi €sposo por haberme dicho que se habia
contagiado en un bafio, me dijo que eso lo tenfa por infiel, que no se hiciera menso y
me dijo que no fuera ingenua, le platiqué que el psicologo me dijo que sf podia tener
relaciones sexuales con &L, sélo que con preservativo, pero mi hijo, me dijo que

mejor no tuviéramos contacto sexual, que €30 no era muy seguro.

La verdad, como yo no sabia si también 1o tenia no le di mucha importancia
a su recomendacion, si me alejé pero estaba segura que yo también iba a tener
SIDA, al salir negativa mi marido como que se molestd conmigo, siento que le dio

coraje que yo no saliera positiva yo creo que penseba que lo iba a dejar o no s¢, el
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chiste es que empezamos a tener muchos problemas, por esta situacion, cada vez

que me daban los resultados era motivo para que discutiéramos.

Esta situacién me trajo muchos problemas con mi marido, en primera porque
ya no queria tener relaciones con él y en segunda con su psicologo; me decia que yo
tenia que cumplirle, pues era su mujer, decia que tuviera relaciones, pero con
condon y esto le daba més valor a mi marido para gritarme, intentd varias veces
obligarme, pero yo me safaba como podia. Yo pensaba que si me contagiaba como
se iban a quedar solos mis hijos, que iban a hacer, ya estaban grandes pero todavia

los tres estaban estudiando.

Después de un tiempo dejé de acompafiarlo porque siempre era yo la
regaflada, hubo sélo una vez en que las cosas cambiaron, nos atendi6 una psicologa,
ella me dijo que aprendiera a decir no, que si mi marido ya habia echado a perder su
vida que yo no hiciera lo mismo, me dijo que pensara en mis hijos, fue lo que hice,

aunque ello implicard muchas peleas e insultos.

Cuando me dieron el resultado negativo del tercer examen, mi marido
comenzo a beber con mis frecuencia, cada vez que llegaba tomado trataba de tener
relaciones conmigo, lo que hacia cada vez que no llegaba temprano a casa, era
encerrarme, para que no pudiera entrar a mi habitacion, me daba mucha pena

decirles a mis hijos lo que pasaba entre nosotros.

Las cosas no sélo cambiaron en nuestra habitacién sino en toda la casa, por
mi exceso de cuidados hacia mis hijos, decidi darle a cada uno su toalla, su sdcate,
su jabon, su rastrillo y cada vez que mi ¢sposo entraba al sanitario le echaba cloro,
también ¢l tenfa su plato y su vaso, antes de lavarlos los remojaba en blanqueador,
por si acaso, ahora sé que tal vez exageré, pero una madre hace lo que sea por

proteger a sus hijos.

Una vez si me dio mucho temor por mis hijos, mi marido llegd muy tomado
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y rompi6 un vidrio de la puerta de un trancazo y se sangro toda la mano, mis hijos
se espantaron y como no le paraba la sangre trataron de curarlo, pero mi €5p0s0
como ya estaba tomado reaccioné de una forma violenta, empezod a sacudirse la
mano y los salpicé de sangre, me dio mucho miedo, asi que les grite y los obligué a
entrar, luego luego se lavaron y a mi marido lo meti al agua fria y ahi en el bafio le
puse una tela de cebolla y luego una venda, la sangre no le paraba, segln dice mi
hijo era porque ya no tenia bien sus glébulos blancos, estaba bajo e¢n defensas,
después de un rato empezd a reaccionar, les pidié disculpas, prometi6 no tomar ya
pero solo fue una promesa, sus parrandas se volvieron mas frecuentes, cambiaba

por un tiempo; pero después volvia a lo mismo, ya tomaba por semanas,

Todo el amor se convirtié en odio y coraje, Ie habia perdonado ya el ser
desobligado y borracho, pero ya el ser infiel era demasiado, no soportaba ni que me
tocara, me daba asco, no por su enfermedad; sino por qué (donde se quedaba
cuando no llegaba a casa? Cada vez la situacion entre nosotros era mas insoportable,
¢l trataba de hacerse la victima frente a mis hijos, decfa que yo lo trataba muy mal,

el tnico que més o menos vefa como estaba la situacion era mi hijo el mayor.

Un dia €l le propuso a mi marido que ¢! lo mantenia, que ya no trabajara,
pero que ya no tomara, que sélo se estaba haciendo dafio, mi marido se enojé y no
aceptd, dijo que todavia podia trabajar, ese dia se sali6 y regresd a los tres dias y
borracho. Esta situacién se volvié frecuente, para todo buscaba pretexto para irse y
tomar, era muy dificil la situacion, tratamos de entenderlo, de ayudarlo pero no se
dejaba, en el afio de 1998 (cuatro afios después de la terrible noticia) se fue de la
casa, mis hijos estuvieron de acuerdo, bueno excepto Valena, ella siempre ha
querido y defendido mucho a su papd, siempre que se iba regresaba sélo por ella,
pues s¢ ponfa muy triste, sentia feo quitarle a su papd, pero esta vez si fui definitiva
en mi decisién, ya no lo acepté en mi casa, se fue a vivir con sus tios a dos calles de
la nuestra, no iba a estar tan lejos de Valeria, fue con la unica que siguid su trato

normal, creo que se acercaron mas que antes, se hizo cargo de ella por primera vez.
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Valerna.

Cada vez que recuerdo como me dieron la noticia la piel se me pone chinita,
ese dia me despentd el frio, se escuchaban murmullos en la recamara de mis papés,
me dingf a ella, adentro pasaba algo malo, se me hizo raro que no se estuvieran
peleando como siempre, era una conversacion distinta, ambos estaban llorando, me
inquieté dernasiado, pensé que otra vez habian decidido separarse, pero ho
concordaba lo que estaban diciendo con lo que siempre discutian, trate de entender
que pasaba pero me fue imposible, la incertidumbre me acompafié de nuevo a la
cama, después de un rato mi papéa entré a mi habitacion, me pidié perdon y me dijo
que se tba a morir, no asimile sus palabras, me dejo sin habla y sin sentimientos, no

pude reaccionar, sus palabras se me quedaron grabadas para siempte.

En ese momento no supe que sentia, me quede inmévil, no sabia que pasaba
no puedo decir si me dio miedo o tristeza, simplemente no pude sentir nada, no
cntendia que me estaba diciendo, sin reaccionar aun sobre lo que me dijo pap4, de
pronto entr¢ también mi mama llorando, hasta que la vi reaccione, iba a perder a mi
papa, s¢ iba a morir el ser que crei eterno ya no iba a estar a mi lado, {POT qué?, en
ese momento me surgieron muchas preguntas, pero no pude hacer ninguna, sin
darme cuenta comencé a Horar, realmente no entendia el porqué, sélo que mi papa

iba a morirse.

Entraron a mi cuarto para decirme que mi pap4 se iba a morir muy pronto,
pensé que estaban jugando, no sabfa por qué me decian eso, fue hasta que entré mi
hermano y medio me explicé, me quede igual, Carlos nos llevo ese mismo dia a
CONASIDA, ahi sélo nos dijeron como tratar a mi papd pero no nos explicaron casi
nada sobre la enfermedad. Yo seguia sin comprender lo que pasaba, lo 4nico bueno
era que nos habian dicho que a mi papa todavia le quedaban muchos afos, ast que

con eso me conformé, me di por bien servida.
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C6émo mi hermano me dijo que no lo comentara con nadie, asf lo hice, bueno
por un tiempo, después les dije a mis dos mejores amigos la verdad y a mi novio.
Me di cuenta que no sabian nada sobre el SIDA, sélo uno me llevé una vez varios
articulos sobre la enfermedad, él siempre me preguntaba por mi papd, le daba
mucha curiosidad ese enfermedad llamada VIH — SIDA, por lo que respecta a mi

novio y & mi amiga siempre estuvieron al margen.

Mi relacién con mi padre no cambié, bueno si, trat¢ de aprovecharlo al
maximo, sabia que no o iba a tener por siempre, comencé a conocerlo mejor, le
hacla més preguntas sobre su vida, en esos afios lo conoci mejor y aprendi a

quererlo con todos sus defectos, cosa que no hizo el resto de mi familia.

Cuando vivia en casa, siempre desayunabamos juntos, platicabamos mucho,
(¢l también se empezd a interesar mds por mis cosas) yo me levantaba a la diex
cuando empezaba un programa, a los dos nos gustaba mucho se llamaba: “La vida
sigue su curso™, no nos lo perdiamos, llegé un momento en que él ya no lo veia,
evitaba verlo, se iba justo cuando empezaba, la razon era porque un personaje tenia
SIDA, pasaban todas sus frustraciones y sus problemas fisicos y sociales que le
causaba el SIDA, el personaje acabo muriéndose, siempre relacioné mucho a mi
Pap4 con ¢l personaje. Este personaje trato varias veces de suicidarse y alejaba a sus
seres queridos con desplantes, yo relacionaba esa conducta con la de mi padre, al

final de su enfermedad terminaron los dos igual, solos en un cuarto.

En esos seis aflos traté de aprovechar cada instante, pero también me
recordaba o mas bien trataba de asimilar que mi papé se iba a morir muy pronto, me
preparé durante seis afios para su muerte, para soportar lo peor, pues poco a poco fui
investigando bien lo de su enfermedad y fue hasta el segundo semestre de la
Universidad que manejé a la perfeccion la enfermedad de mi papd, no asi su

proxima muerte,
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A mi parecer no tuvimos discriminacién como familia, a pesar de que varios
de nuestros amigos sc enteraron, nunca nos dijeron nada, bueno eran amigos muy
cercanos, cast no se enterd nadie de la enfermedad de mi papé, cuando murié los
vecinos nos preguntaban: que porqué habia muerto, no habia necesidad de mentir,
deciamos la verdad, la causa de su muerte fue por un error médico, lo curioso era
que nos decian que demandaramos al IMSS, pero no sabian la verdad, siempre lo

mantuvimos en Secreto.

Incluso mis tios (hermanos de mi mama) no saben que mi papd era portador

del VIH, todos en mi casa lo preferimos asi.
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3.2, La resignacion.

Carlos.

El problema iba a venir cuando a mi papa se le empezaran a notar los
sintomas, ahi si iba a ser imposible ocultarla. Por suerte nadie se enter6, sélo su
familia y creo que mi mamé le dijo a mis abuelitos. Con lo que respecta a mis
hermanos, Luis no se lo dijo a nadie y Valeria creo que si lo comento a uno o dos de
sus amigos. Yo se lo platiqué a un amigo, pero el habia perdido a su papa por la

misma causa, asf que nos entendimos.

Mi papé seguia con la idea de que le quedaba poco tiempo, lo peor de todo
€5 que no tenia IMSS, (el trabajaba por su cuenta) todos sus estudios se los hicieron
en CONASIDA, al igual que a mi mama. El primer examen de mi mama salio
negativo, senti mucho alivio, senti que la vida era justa, pero mi mamé no quedéd
satisfecha, ni los doctores, le volvieron a hacer dos exémenes mds y resultaron

negativos.

Mi vida cambié poco a poco sin darme cuenta, conforme iba pasando el
tiempo, me volvi muy enojén, me presioné mucho para terminar mi carrera y
conseguir un buen trabajo, habia que pensar en el futuro y no era un futuro muy
lejano, as{ que terminando mu carrera, empezo mi bisqueda por un buen trabajo y lo
encontré, gracias a ¢l mi familia se ahorré mucho dinero y mi papé tuvo una mejor
vida. En el IMSS lo estaban tratando, le daban sus medicamentos ¢ iba a chequeos
pero lo malo fue que nunca dejo de beber, creo que todo eso alterd mucho mi
caracter y cambi6 los sentimientos que tenia hacia mi padre, en vez de que
aprovechara su poco tiempo que le quedaba, su prioridad era tomar y causar lastima
con sus amigos, los cuales poco a poco se fueron alejando, pues mi padre les decia

que se iba a morir porque tenia SIDA.
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Ahora todavia no termino de entender que pensaba mi papd, no sé si
realmente queria adelantar su muerte; ¢l decia que no querfa morir de SIDA, que
preferia morir de borracho; él se infecté de VIH por el 88, vivié doce aflos con el
VIH, y no se murié de SIDA, se murid a causa de su vicio, logré su objetivo.
Realmente no sufri6 los dolores del SIDA. Nunca se cuidé como debia; sino quién
sabe, a lo mejor todavia tendria padre, siempre lo crei valiente, pero me demostré
que fue muy cobarde al no tornar las riendas de su vida. Ahora siento coraje contra
todo, me cambié también mi cardcter, soy muy impulsivo, me desespera la gente
conformista, siento que es porque lo relaciono con el conformismo de mi padre ante
su enfermedad. Le guardo también mucho rencor por no haber aprovechado su vida
con nosotros, la verdad yo no disfruté a mi papd desde ese dia de la noticia, él
cambié mucho y yo mds. Me dejé con su responsabilidad, me converti en padre de
dos hijos y esposo,todavia, ain de casado, no logro quitarme ese papel. Siento que

s mi responsabilidad, aunque muchas veces me pesa demasiado el serlo.

Es feo decirlo y me siento mal de hacerlo, pero pienso en mi padre y me
enojo, me da rabia que nunca haya reaccionado, nunca lo asimild, ni siquiera pensd
en ¢l dia de su muerte, ¢l se muri6 y no tenia nada planeado, nos dejé toda la carga
y el gasto, nunca ahorrd, se dedicé a malgastar su poco tiempo de vida, nunca fue
para acercarse a mi y preguntarme /como estds?, nos dejé mucho antes de tiempo,

no hablo de cuando murio; sino ¢l se fue desde que se enterd de su enfermedad.
Me da rabia que una persona tan inteligente haya terminado asf, siempre lo

consideré muy inteligente, lo malo es que le gané mas su cobardia, no supo afrontar
su realidad.
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Luis.

Por esos dias, cuando tomaba mucho, yo me alejé un poco de él, sélo
platicabamos sobre negocios, proveedores para ser exactos, le propuse el poner una
papeleria, que nos asocidramos pero el no quiso, creo que se molesté con la
propuesta, asf que marqué mi linea y me dediqué a planear mi negocio yo solo y lo
conseguli, ahora soy duefio de dos papelerias. En el altimo afio creo que lo vi como
seis veces, es feo decirlo, pero sélo era por dudas o porque mi hermana me pedia
que la acompafiara a verlo, segiin ella mi papd decia que me querfa ver; pero cada
vez que estabamos juntos nos peleabamos y las que no, me quedaba dormido en su
cuarto, creo que ambos lo disfrutdbamos mds; él se sentia acompafiado y yo no me

sentia un mal hijo por no irlo a ver.

Para mi desgracia, al final empecé a imitarlo, le demosiraba mi indiferencia,
sentia un poco de celos de ver que no podia llevar una buena relacién con él y mi
hermana sf, ya no podfa quererlo como antes, sentia que algo muy grande nos
separaba y no s¢ que era, sigo sin saberlo, me da pena decirlo, pero las ultimas veces
que estuvo en casa y llegaba tomado, le decia cosas muy feas, lo humillaba, hubo
una que lo tiré contra el silién y lo empecé a azotar, senti feo, pero a la vez
descargué un poco de mi coraje hacia él, desde ah{ decidi que lo mejor era estar con
¢l de lejos, no podia estar junto a él, sin ofenderlo, trataba de evitarlo, no s¢ porque.

Ahora a veces siento que lo llevo dentro, pues estoy tomando su mismo
camino, estoy bebiendo demasiado y me estoy alejando mucho de mi familia, ya
tambi¢n me corrieron a mi de la casa por tomar demasiado, se que estoy enfermo,
pues no puedo dejar de tomar y mis negocios los estoy desatendiendo, es la herencia
que me dejé mi papd, el tomar demasiado como él, ¢s increible, pero yo odiaba que
tomara mi papd, no lo soportaba y ahora yo estoy haciendo lo mismo y como es
logico las relaciones con mi mam4 y con mi hermano estén igual que como estaban
con mi papd, se estd repitiendo lo mismo, s6lo que ahora es conmigo y no sé si
tengo SIDA, pues he tenido relaciones sexuales sin proteccidn, no sé por qué si ya

s¢ a lo que me arriesgo, siempre estoy peleando con mi mamé por lo mismo.
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Esther.

A pesar de la cercania en que viviamos, casi no nos velamos, creo que sdlo
nos cruzamos tres veces, la primera nos pasamos como si no nos conociéramos y las
otras dos ya nos saluddbamos; pero sélo eso, mi hija me decia que le preguntaba por
mi, pero nunca fue para llamar y preguntdrmelo, yo tampoco lo hice, pero sabia que
estaba bien por palabras de mi hija.

Una semana antes de ser internado  salimos a desayunar, Valeria, Luis, mi
marido y yo, mi hijo el mayor no quiso ir, desayunamos y después mi marido y yo
fuimos al centro, por algunas cosas, al dia siguiente era mi cumpleafios, ¢l me invité
al cine y fuimos, no recuerdo que pelicula vimos, pero yo lo vi muy bien, me dijo
que se sentia bien que lo Gnico que lo molestaba era un dolor en el vientre, yo le dije
que era por tomar mucho, a lo que €l me respondié que ya casi no tomaba, pero que
tal vez si era por eso, fue la dltima vez que estuvimos juntos, bien, sin pelear, en un

lugar que no tenia nada que ver con hospitales.

A los ochos dias, lo internaron, senti que esa salida fue para arreglar nuestras
diferencias y para despedirnos, pues habiamos vivido mucho tiempo juntos y
teniamos tres hijos, en esa salida, platicamos muchas cosas que ya no se realizaron,
Y no por su culpa, bueno otra vez se podria decir que no cumplié, pero bueno, dicen
que todo se paga en esta vida, yo no sé si fue justo o no lo que le pasé, solo sé que
no padectd en si la enfermedad del SIDA; sino sufrié més por su enfermedad del

alcoholismo.

Ya en el Hospital en sus ultimos dias, ¢ me pidio disculpas por todo lo que
me habia hecho, al verlo en su estado sin pensarlo lo perdoné, sentia un gran lazo
entre los dos, no me hacia a la idea de que se iba a morir, de que habiamos
desperdiciado tanto tiempo juntos, pero a la vez le reprochaba su modo de llevar su

vida, todo hubiera sido diferente sino hubiera contraido la infeccion.
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Regreso a casa, pero ya no en cuerpo, entraron s6lo sus cenizas, las cuales
estuvieron s6lo un tiempo, pues su mamé se las llevé, no termino de dar gracias de
no haber resultado infectada, no sé qué paso, pues lo 16gico era que yo también
resultard infectada, pues antes de saber lo de mi €sposo, si tuvimos relaciones, soy
muy afortunada en estar aqui con salud, platicando sobre todo esto. Hay veces que
me da la incertidumbre, pues dicen que luego resulta después de varios afios, y yo
tiene mucho que no me hago el examen, pero me da miedo hacérmelo y que salga

positivo,

Hay veces que suefio que mi marido viene por mi, hasta despierto sudando y

hay veces que ya no me puedo dormir.

.
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Valena.

Cuando ¢€l estaba en casa, con nosotros, siempre habia muchos problemas
con mi mam4, con mis hermanos siempre discutian, sino era por ¢l dinero, era por
su manera de beber. No me gustaba ver pelear a mi familia de esa forma, se gritaban
muy feo, se insultaban, eran los tres contra mi papd, yo nunca intervine, no podia,
pues no me dejaban, como no contribuia econémicamente en la casa, me decian,
que mejor me callara, que para mi era muy facil, porque no era realista.
Lamentablemente era cierto, no daba nada de dinero, asi que sélo me encerraba en
mi cuarto a tratar de no escucharlos, pero los gritos traspasaban las paredes, sabia

que tenia que apoyar a mi papd, estaba s6lo contra toda la familia.

Cuando estabamos a solas mi papa y yo, me decia que ya era insoportable
esa situacion, que no aguantaba mas, que tal vez lo mejor era irse de la casa, yo
trataba de hacerle ver su error, que todo el problema radicaba en su forma de beber,
¢l me respondia, que no podia dejarlo, que siempre decia que nada mas una y se

picaba, se veia desesperado por esta situacién.

Siempre que platicabamos, me daba muchos consejos para cuando él ya no
estuviera, como yo tenfa muchos problemas con mi mama por seguir frecuentando a
mi padre, (creo que pasaba mas tiempo con él que con mi mam4) me decia que no
me desesperara y que nunca fuera a cometer tonterias por eso, me dijo que nunca me
casara nada mas por salirme de casa, también me decia que no dejara mi carrera,
que no lo defraudara, que €l siempre iba a estar conmigo, éI creia mucho en la
reencamacion, decia que aunque muriera iba a regresar para cuidarme, creo que sf

lo hizo.

Mucha gente se rie, pero creo que si fue cierto, estoy segura que mi padre
regresd en mi perro, cuando mi padre estaba internado me regalaron ese perro, y
tenia muchas actitudes similares a las de él, quién sabe, pero yo si creo que era ¢,

digo que era €I, porque ya murig, al affo se volvio a ir mi padre.
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Yo no s¢ porque nunca me enojé con mi papd, s¢ que tuvo actitudes
reprobables, pero siempre se las he justificado, no le reprocho nada, sélo el haberse
ido y dcjarme, hay veces que me hace mucha falta, él siempre confié en mi, nunca
me critico, ni me exigi6, siempre me dejd ser, ha sido la unica persona que me ha
aceptado tal y como soy, toda esa confianza me hace seguir adelante y
esforzandome més, en mi casa dicen que me parezco mucho a él, no sélo
fisicamente sino también en mi cardcter, que soy muy conformista y hasta mediocre,

que tal vez me hizo dafio pasar tanto tiempo con él.

Creo que el SIDA cambié mucho la forma de ver la vida, a mi, a mi familia
y sobre todo la forma de ver a mi papd. Aunque nunca tuvo SIDA, los
comportamientos de toda mi familia cambiaron drdsticamente, todos sacamos lo
peor de cada uno, mi familia nunca ha vuelto a ser la de antes, somos muy
apartados, siento que cada quién ve por sus intereses, bueno el mayor nos ayuda
mucho econémicamente, pero ¢reo que se preocupa mas por sus amigos que por
nosotros. No sé coémo explicarlo, tiene una manera muy rara de ser,
lamentablemente no lo conozco bien, siento que no sabe como expresar su cariflo;
pues siempre nos insulta y menosprecia, Luis, por su parte se ha dedicado a beber
cada ocho dias y se ha convertido en una persona muy vacia; mi mama, no sabe ni
por donde ir, siempre nos estd comparando con mi hermano mayor y yo siento que
me he vuelto una persona un poco apética; primero la enfermedad v luego la muerte
de mi papd, me hizo ver distinta la vida, hay veces que siento que cumplo y que me
esfuerzo sélo por las palabras de mi papa, en fin mi familia se desintegré por
completo, vivimos juntos, pero cada quién en su rollo, todo esto fue gracias al

SIDA; arruing la vida de cinco personas.

S¢ que mi papa a los ojos de mucha gente fue un mal padre, pero a mi me
hizo una persona muy fuerte, me dio seguridad, para mi fue un buen padre, como
papa, no tengo nada que reprocharle, s6lo deseo que en donde se encuentre esté muy

bien.
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CAPITULO 4.

UNA VIDA SIN SIDA.

Una famnilia normal

Valeria.

Todos los sabados nos ibamos a cenar los cinco, por la mafiana habia veces
que nos ibamos al parque a hacer ejercicio, mi papa corria con mi mama, mientras
que mis hermanos jugaban bésquet, después los tres hombres Jjugaban frontén, el
deporte favorito de papa, é! era muy bueno en ese deporte, gan6 varios trofeos,
incluso estaba en el equipo de la prepa 5, a veces iba a las canchas de contaduria a
Jugar, se iba con mi hermano Luis, pues ¢l estudiaba contaduria, esos dias eran muy

bonitos.

Los viemes por la noche nos desveldbamos jugando; domino, ajedrez o
barajas, hasta damas chinas, siempre habia algo que jugar. Los fines de semana eran
muy esperados por mi, aparte de desvelarmos jugando, durante el dia velamos
peliculas, casi no saliamos, ese era el pleito de mi mamé, que nunca saliamos; pero

yo me la pasaba muy bien,

Yo fui la que més disfruté a mi papd, siempre estabamos juntos, como él
trabajaba en la casa, era mds ficil verlo, luego lo acompafiaba a sus visitas con sus
empleados, casi siempre estibamos juntos, sélo cuando yo iba a la escuela nos
alejabamos. Hasta habiamos inventando nuestra forma de COMuUNIcAMOS, era a base
de chiflidos, él me despertaba chiflaindome, pero en forma de dialecto, era muy

padre, estabamos muy conectados.
Siempre que estdbamos juntos me contaba cosas muy interesantes, ya sea de

historia, geografia, sicologia, etc. €l sabia muchas cosas, era muy inteligente,

siempre resolvia mis dudas, aparte de mi padre era mi amigo, con decirte que todos
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en la casa tenfamos apodos, hasta mi papd, creo que €l era el que tenia més, lo mejor
era que no se enojaba, la que a veces se molestaba era mi mam4, pero después se
acostumbrd, a pesar de que mi papd ya tomaba éramos una familia muy bonita, muy

unida, claro, sf teniamos problemas pero eran los normales.

Los domingos, como a mis hermanos no les gustaba el frontén, mi papé se
iba con ellos a jugar squash, mientras que en casa nos quedabamos mi mama y yo,
les prepardbamos algo rico de comer, cuando regresaban los tres se bafiaban,

comfamos y nos disponiamos a pasar un gran dia, todos reunidos en la sala.

Hubo un tiempo en que manejamos mucho una frase en la casa, cada vez que
alguien iba a algin lugar y preguntaba quién lo queria acompafiar, todos deciamos:
“vamos todos” y si, fbamos todos, no importaba que fuera un lugar cercano o lejano,

me gustaba mucho mi familia.

El mayor suefio de mi papa era conocer a sus nietos, pero murié y no los
conocid, (bueno todavia sigue sin haber bebés), siempre en sus pléticas decia que no
nos perdonaria sf le ddbamos nietos tontos, que ¢l queria unos nietos muy fuertes y

abusados, anhelaba el ser abuelo.

Me gustaba mucho platicar con mi papd sobre su nifiez, me contaba cada
cosa que pas, cosas muy tristes, é| era de Chilapa, Guerrero, es un pueblo muy
pobre, me decia que luego su mam4 no tenis para darles de comer, que de una
tortilla grande la partia en siete y se las daba con pura sal, a él y a sus hermanitos. £l
cuidaba a los borregos, su mayor temor eran los gusanos o viboras, me decia mi
papé que luego en la noche cuando se regresaba a casa, (como no usaba zapatos)

sentia como pisaba a los gusanos, desde ahi no los toleraba, eran su peor pesadilla.

Su mayor suefio era tener una recamara para él solo, asi nadie lo iba a poder

molestar y no la iba a tener que compartir con nadie.
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Lamentablemente al final lo cumplié, cuando se fué con sus tios estuvo en

un cuarto solo, posteriormente en el hospital, también estuvo solo.

Lo que mas le gustaba a mi papa era comer, dormir y jugar frontén, jah! y
tomar, no sé si le gustaba realmente, habfa veces en que me decia que aunque se lo
proponifa no podia dejar de tomar, que ya habia intentado de todas las formas
posibles dejarlo y nada le habfa dado resultado y era cierto, todos lo tratamos de
ayudar; pero nunca lo pudo dejar, después con lo de su enfermedad fue peor,
tomaba mas, a parte cambié todas sus actitudes con nosotros, ya no conviviamos
como antes, casi no estabamos juntos, tal vez influyé que mis hermanos ya estaban
grandes y se iban con sus novias o con sus amigos, pero poco a poco nuestra
familia se fue desintegrando, el punto de partida fue la llegada del SIDA, yo
siempre he dicho que la historia de mi familia se divide en dos capitulos: antes y

después del SIDA.

En varias ocasiones mis papas se iban con mis padrinos o con mis tios a
bailar los fines de semana, me gustaba verlos juntos se vefan muy contentos, Hubo
un tiempo en que mi casa siempre estaba llena de visitas, siempre iban compadres,
amigos de mi papd, familiares, el chiste es que siempre habia gente, me gustaba ese
ambiente, todos siempre estAbamos contentos, riéndonos. Mi hermano Carlos en las
reuniones tocaba la guitarra, cantaba canciones que les gustaban a ellos, canciones
de: José Alfredo Jiménez, de Julio Jaramillo, siempre habia mucho ambiente los

fines de semana en mi casa.

Pero de pronto las visitas se fueron aplazando mds y mas, hasta que un dia ya
nadie nos visitaba, mi familia decia que era por las actitudes de mi papé cuando
tomaba, no sé si haya sido por la enfermedad de mi papé o por su borrachera, o por
que los intereses de cada uno cambiaron, el chiste es que todavia hasta la fecha las
amistades que tanto nos frecuentaban no se han vuelto a parar por aqul, tampoco nos
han hecho groserias, si nos saludan y hay veces que platican con mi mam4, pero ya

no en casa; sino donde se encuentran, por lo general ahora mi casa esta muy sola,
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sélo estamos mi hermano, mi mam4 y yo, hay veces que siento a mi papa cerca, o
ya sabes hay veces que se prenden las luces o de pronto la television se cambia de
canal, no sé si sea él 0 no, mi hermano dice que es por los falsos contactos, en fin a
todo le busca una explicacién cientifica, pero a mi me gusta creer que si es él y que

no estoy sola que todavia me est4 cuidando.
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La vida antes para mi tenia otro significado y otro sentido completamente
distinto, nunca imaginé que mi vida a esta edad iba a ser como lo es, nunca senti
que m1 padre iba a morir tan pronto, ni ain cuando me enteré de su enfermedad,

creia que iba a durar muchisimo mas.

Cuando era nifio, mi papéd era como mi imagen a seguir, penséndolo bien el
decirlo es algo descabellado, me gustaba la vida de mi papé, con muchos amigos,
llena de deporte, se divertia mucho, nunca estaba enojado ni preocupado, tomaba lo
bueno de la vida y trataba de ignorar las cosas malas, no puedo omitir que también
me llamaba mucho la atencién el que se fuera con sus amigos algunos fines de
semana, se me hacia muy divertido, incluso luego se iba de campamento y yo o mi
hermano lo acompafidbamos (en ese tiempo él estudiaba antropologia). Me gustaba
todo lo que hacia, los lugares que visitaba, todo eso era muy emocionante, aparie en
su trabajo casi no hacia nada, en ese tiempo ¢l trabajaba en la prepa 5, casi siempre
estaba en ¢l fronton yo veia que casi no trabajaba, cuando estaba en la biblioteca (é]
era el bibliotecario) casi siempre estaba leyendo, le gustaba mucho leer, sabia
muchisimas cosas, en fin en ese tiempo queria que mi vida fuera como la suya

cuando yo fuera grande.

Creo que lo he logrado, no sé si sea bueno o no, casi no trabajo, tengo
muchos amigos. Casi todos los fines de semana salgo, me gusta mucho acampar, lo
tnico malo es que no me gusta leer y si me gusta tomar, tal vez por eso le guardo un
poco de rencor, siento que mi vida la he Hevado asi por todo lo que vi cuando creci,
pero también sé que no es justo decirlo, pues cada quien escoge su vida y la lleva

como quiere,

Antes de que mi padre enfermara acostumbrabamos irnos a hacer ejercicio,

los sabados o los domingos, mientras yo jugaba basquet el jugaba frontén, a mi
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fnunca me llamé mucho la atencién ese deporte, la relacion con mi padre era muy
estrecha, se podria decir que si nos teniamos confianza. Cuando yo era un nifio y ya
de joven lo vela como un gufa, habia veces que sentia que lo querfa muchisimo,
otras lo ponia en duda, esas veces era cuando bebia, nunca me gusté que tomara

tanto, era el unico conflicto que teniamos.

Me enseflé a ganar mis primeras monedas, trabajaba con él, le ayudaba a
vender sus micas, por las tardes cuando salia de la escuela agarraba mi mochila y
me iba a recorrer todas las papelerias, en ese tiempo se lo reproché mucho pues yo
veia como a mis amigos sus papas les daban todo sin pedirles nada a cambio y yo
cada moneda me la tenia que ganar, ahora ya que estoy grande se lo agradezco,
aparte todas esas experiencias me ayudaron a ser mas abierto, menos timido y
gracias a esas asoleadas, pude poner mi negocio y me hice un poco més responsable

y menos dependiente, eso se lo debo a él, aunque me cueste trabajo reconocetlo.

Con lo que respecta a la escuela é1 me apoy6 mucho en mis estudios siempre
estuvo conmigo, yo no tengo la dedicacién de mi hermana, ni la inteligencia de mi
hermano, yo mas bien me considero suertudo y aparte sé aprovechar las
oportunidades, recuerdo que nunca me exigié, siempre nos respeto mucho, nos
dejaba tomar nuestras propias decisiones, decia que solo asi ibamos a madurar, y
creo que eso es cierto, de nuestros tropezones nos teniamos que levantar, sélo
cuando ya no podiemos, ¢l trataba de intervenir, claro hasta donde podia, gracias a
€l sali de la preparatoria, asi como también me sacé de varios lfos, teniamos una

muy buena relacion.

Mis amigos de la facultad me decian que les daba envidia el cdmo me
llevaba con mi pap4, que ellos casi nunca hablaban con ¢l suyo, habia veces que mi
papa se iba con nosotros & jugar, luego él nos llevaba a la Universidad, él
acostumbraba a platicar mucho con mis amigos, les demostraba mucho interés a lo
que le decian, mi papa siempre se distingui0 por ser una persona muy sociable,

hasta con mi pareja, €l era el unico que nunca me critico ni a mis amigos ni a mi
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pareja, se llevaba bien con todos.

El nunca me hizo comentarios negativos sobre alguno de mis amigos, los
aceptaba y sacaba de ellos lo bueno, quizd por eso a mis amigos les caia bien, habfa
veces que me daban celos, pues luego el dia del padre mejor ellos le daban regalos,
€N una ocasion un amigo le dio un cassette en donde venfa la cancién de “viejo”, en
vez de que me diera gusto senti feo, como que me queria quitar a mi papd, porque

luego ellos se iban con €l a jugar frontén, me envidiaban por mi padre.

Ahora que lo pienso me faltaron muchas cosas por hacer con ¢l y mds ain
que decirle, creo que nunca le dije cuanto lo querfa, no sé, nunca he podido
expresar bien mis sentimientos me cuesta mucho trabajo, sélo sé que tengo una
deuda la cual nunca voy a poder pagar, pues mi papd ya no ests aqui, para hacetlo.
Sé que el siempre supo que lo quise, sélo tengo la duda de sus dltimos dias, tal vez
pensé que ya no lo queria, pero simplemente no sabia como acercarme a ¢l, fue
como s{ de pronto una barrera se hubiera levantado entre los dos, toda nuestra
comunicacion se paralizo, nuestros pasatiempos se esfumaron, todo poco a poco se
acab6, dejamos de ser padre ¢ hijo o mejor dicho amigos /por qué? no lo s€,

simplemente se fue.

Todo empezé a cambiar desde que se infects, aunque ¢l cambio no fue
inmediato, el cambio se fue dosificando; dejamos de ir a jugar, a parte terminé mis
estudios empecé a trabajar en lo mfo, dejé el rabajo con mi padre, todo lo que nos
unia se fue disolviendo, la gota que derramé el vaso, fue cuando se fue de Ia casa,
eso nos alejo mucho, es mds casi ya no nos frecuentibamos, no platicibamos, no
tenia a qui¢n contarle mis problemas, me hice egofsta con mi vida, hasta el punto de
no hablar de mis problemas en mi casa, todo lo bueno que tenia antes, desaparecio,
solo estdn los recuerdos de la familia que alguna vez tuve, la cual siento que perdi
hace muchos afios, siento que no solo perdi a mi papd; sino a todos los integrantes

de mi familia.
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Ahora que estoy recordando mi pasado siento como si nunca hubiera pasado,
lo siento muy lejano y ajeno, la verdad no me gusta hablar mucho de eso, me hace
sentir muy vulnerable y aparte un poco culpable, hay momentos en que siento que
defraudé a mi padre, lo abandoné cuando mas me necesitaba, yo creo que él nunca
lo hubiera hecho, pero sé que si volviera el tiempo lo volveria a hacer, no puedo
cambiar mi forma de ser, tal vez sea egoista, pero el irlo a ver me ponfa muy mal, no
me gustaba verlo en esas condiciones, él siempre habia estado lleno de vida y verlo

casi sin ella era desgastante.
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Carlos.

Desde pequefio siempre tuve fricciones con mi padre, no me gustaba ver
como se desiruia, cdmo nos hacia quedar mal ante los demés, me molestaban varias
actitudes de €], a mi manera de ver las cosas s¢ me hacia un hombre que no
aprovechaba su talento, era muy inteligente, podia haber hecho mds cosas de

provecho si hubiera aprovechado su tiempo.

Me gustaba pasar mi tiempo con él, cuando estaba bien, en sus cinco
sentidos, la mayor parte del tiempo no estaba en casa, la verdad es que casi yo no
convivi con él, conforme fui creciendo me fui alejando de €1, 0 no sé si él de mi, el
chiste es que éramos dos personas muy distintas, los momentos que més disfrutaba a
su lado era cuando nos fbamos a jugar al parque, pero la verdad es que yo casi no

iba, asi que por ese lado no hay mucho que contar.

Cuando iba en la secundaria conviviamos un poco m4s, me llevaba a la
prepa para ir a nadar, fue la época en que més tiempo pasabamos juntos. Es triste,
pero creo que no hubo momentos muy buenos entre los dos, recuerdo mds cosas
malas de €¢I que buenas, me acuerdo de todas sus borracheras, para mi, mi padre
siempre fue una persona muy irresponsable, creo que nunca madurd, toda la vida se
la pasé jugando, se comportaba como un muchacho, de ahf que nos descuidara
mucho y de ahi también vienen todos los conflictos entre los dos, ya que yo siempre
le reprochaba todas sus ausencias, todo esto marco una gran separacién entre

nosotros.

Creo que €1 nunca me perdoné que yo lo regafiara, que lo evidenciara y hasta
que le aconsejara a mi madre que se divorciara de él, no me gustaba como la trataba,
sus infidelidades, sus parrandas y todas las deudas de dinero. Tal vez mis hermanos
no lo recuerden pero mi papa era muy agresivo cuando tomaba, por eso desde nifio

le guardé mucho rencor. Conforme fui creciendo este fue aumentando.
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El sabia que el amor que le tenfa poco a poco se fue desvaneciendo, él
tampoco se acercaba mucho a mi, creo sentia lo mismo que yo; yo sentia temor, me
daba miedo que al acercarme me rechazara, muy pocas veces lo abracé, incluso
cuando lo llegué a hacer, si sentia una gran incomodidad entre los dos, por eso yo

creo ambos lo evitdbamos, nunca tuvimos una buena comunicacion.

Suméndole a todo esto, también influyé que mi carrera era de tiempo
completo, menos nos vefamos, me iba desde las seis y regresaba hasta las diez de la
noche, eso era diario, 10s fines de semana yo descansaba y ¢l por lo general se iba
con mi hermano a jugar, o sino se iba con sus amigos a jugar frontdn, no tuvimos

mucha convivencia.

Algo que me asombraba de él, era su vista, de nifio siempre me gustaba
preguntarle que decian los anuncios, pues yo no los podia observar, él los lefa desde
muy lejos. De niflo me apoyaba mucho en la escuela, no asi en mi vida, habia veces
que senifa que en vez de tener un apoyo en mi casa con mi padre, era todo lo
contrario, en la escuela me molestaban mucho por su culpa, de ahi tal vez tanto

rencor.

A pesar de todo esto, me dolid mucho su muerte, nunca pensé que me
afectarfa tanto, segin yo ya estaba preparado para todo lo que se avecinaba, pero la
verdad es que uno nunca se termina de preparar para la muerte, sea como sea
siempre llega de una forma que altera toda la vida, es como un temblor, te mueve
todo y después te deja desecho, hay dias que me arrepiento de haber sido tan arisco
con €l, nunca pude recibir bien su carifio, ni yo le di el mio, lo més chistoso es que
ni en el Gltimo momento nos dijimos lo que sentfamos el uno por el otro, sé que él

me quiso y s¢ que él supo que 1o quise mucho.
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El ultimo dfa que estuvimos juntos tampoco pude decirle cuanto lo queria, a
pesar de que ambos sabiamos que era el ultimo dia para que los dos nos
sincerdramos y que dejaramos a un lado tanto orgullo y tanto rencor, le dije que lo
queria hasta que ya no podia ofrme, no pude decirselo antes, después de decirselo, le
pregunté muchas cosas, las cuales nunca tuvieron respuestas, pues habla muerto,
estabamos los dos ahi y no lo crela, nunca lo iba a volver a ver, no habia vuelta

atras, lo que no habia sido ya no iba a poder ser.
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Esther.

Cuando nos casamos nos llevédbamos muy bien, teniamos muchos planes, lo
mejor de todo era que él no tomaba, los dos trabajabamos, todo iba bien hasta que
nacié mi hijo Carlos. Como a los dos afios mi marido empezd a beber y después
empezd a faltar a la casa, se volvié irresponsable ya no ayudaba mucho con los
gastos de la casa y yo tuve que dejar mi trabajo por mi hijo. Posteriormente naci
mi oiro hijo, yo pensé que iba a cambiar y no fue asi, después nacié mi hija y las
cosas seguian igual, no me explicaba a qué se debia su cambio, al no contribuir
mucho con el gasto empecé a vender cosméticos y €30 me ayudo a sacar a mis hijos
adelante, después empecé a vender ropa y hasta la fecha sigo vendiendo, mis hijos

se enojan, pero la verdad es que no me gusta depender totalmente de ellos.

Cuando mis hijos estaban ya grandecitos mi marido dejé un poco la bebida,
como ya s¢ daban cuenta ya se lo empezaban a reprochar, mds Carlos, los otros dos
estaban todavia muy pequefios. El mayor fue el que sufrié mds, pasé muchas
carencias y se dio cuenta de cémo era realmente su papa, a €l le daba mucho corsje,
muchas veces me dijo que no sabfa como le aguantaba tanto, que era como todas las
mujeres mexicanas, me decia que si no tenia orgullo, me dolian mucho sus
palabras, pero él fue el que me hizo reaccionar, antes de que supiéramos lo de sy
enfermedad ya nos habfamos separado como tres veces, despuds regresaba, pero era
por mi hija, clla lo extrafiaba mucho y yo sentfa feo, a mj hijo el mayor le daba
coraje que yo lo volviera a aceptar, pero sentia feo por mis otros dos hijos, asi que

regresaba cambiaba por un tiempo y después volvia a ser el mismo de siempre.

Cambié un poco cuando mis hijos ya estaban grandes, cuando ya eran unos
jovencitos, habfa etapas en que éramos una familia muy bonita, muy unida, todos
€s0s momentos trataba de aprovecharlos al méximo, los disfrutaba mucho, soliamos

Jjugar barajas o ver peliculas en la television, todos nos acostabamos en una cama y
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ahi amontonados nos dormiamos, cuando estaba en su juicio era una persona muy
diferente era muy... sentia que todo era perfecto de esa manera, asi todos juntos
bromeando, platicando, lo dnico malo era que casi no le gustaba salir, era muy
hogarefio, no le gustaban los lugares con mucha gente, se ponia de malas, ah, pero
lo que si le gustaba era tener la casa llena de gente, le gustaba recibir visitas, ese era
un motivo de pelea, no era que a mi no me gustara recibir visitas; sino que era
mucho trabajo hacer de comer para tanta gente, después recoger el tiradero y eso
era de cada ocho dfas, yo lo que queria a veces era descansar, €] se molestaba, pero

si era muy pesado.

Me gustaba cuando ibamos a bailar o al cine con los compadres, ahi si era
divertido y no me cansaba, me gustaba mucho como nos llevibamos cuando
saliamos, no entendia porque tomaba si éramos muy felices juntos, nunca entendi

que era lo que le hacia falta, nunca supe porque tomaba.

En general nunca tuvimos periodos largos de estabilidad, siempre habia algo
que lo echaba a perder, por lo general siempre era su vicio, se podria decir que no

fui feliz a su lado, lo disculpé siempre y a veces cosas muy imperdonables.

A pesar de que tomaba, ¢l procuraba estar en forma, era un buen deportista,
luego nos {bamos a correr, cuando pasdébamos momentos bonitos yo olvidaba todo
lo malo, le perdonaba todo, pues segun yo, nada mas tomaba, nunca me imaginé
que me fuera infiel pero hasta le perdoné eso, su infidelidad, la causante de su
muerte, senti como un cuchillo que me atravesaba cuando me dijo mi hijo que esa
enfermedad la habia adquirido por acostarse con otras mujeres, primero senti feo,
después me dio pena con mis hijos, pero aun asi lo perdoné, tenia la esperanza de
que cambiara, solo cambié por un tiempo después volvié a tomar, asi que mi
esperanza de su cambi6 nunca llegé sino todo lo contrario se volvié mds borracho,

volvio a tomar como antes.
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Mt familia y yo decidimos que lo mejor era que se fuera de la casa y después
pasé lo del hospital, él nunca quiso cambiar. Luego me pregunto, si hubiera
cambiado nada de esto estaria pasando, €l estaria aqui con nosotros, no sé que le
causo su muerte si el alcohol o el SIDA, o los dos, no lo sé, s6lo sé que Dios me dio

una segunda oportunidad para aprovechar mi vida.
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CONCLUSIONES

Del presente trabajo concluyo lo siguiente:

1. Se sustenta con investigacion que la pandemia del SIDA, sigue
creciendo, que realmente no existe un organismo capaz de frenarlo, no
hay mucha disposicién por erradicarlo. La ayuda que prestan es minima,
mucha gente muere sin ser tratada y lo peor es que en su trayecto de vida
van infectando a otras y asi sucesivamente, no se ha logrado crear
conciencia de la enfermedad, la gente sigue teniendo relaciones sexuales
como se le place y mucho mas la gente con un bajo nivel escolar ya que
desconocen por completo la enfermedad. Debido a esto se sigue
discriminando no sélo a los enfermos; sino también a los familiares en

todos los sectores de la sociedad.

Con el presente trabajo se sustenta la falta de campafias de
prevencién e informacién sobre el SIDA, pues es alarmante que siendo
una familia de nivel medio no hayan recibido ninguna informacién
acerca del SIDA y mids ain es impresionante que el padre era

profesionista y ain asi tenfa una vida promiscua sin ninguna proteccion.

Si una familia en donde el padre tiene una licenciatura, de sus tres
hijos dos estudian una licenciatura y la otra la prepa no tienen o tenian
informacién clara ;Qué pasa con las familias que no tienen ni siquiera un
nivel medio de educacion? Van por ta vida teniendo relaciones sin saber
que una enfermedad llamada VIH-SIDA los espera.

El trabajo que ha desempefiado CONASIDA no ha sido suficiente,
sus campaflas no tiene mucha difusidn y peor aun no llegan a todas las

personas, no causan gran impacto.

ESTA TESIS NO SALE
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Si se hiciera una gran campafia para frenar el SIDA vy se le diera un
gran apoyo € inversidn, s¢ podra difundir en todos los medios de
comunicacion y en todos los poblados y sobretodo que no hubieran
grupos conservadores que la limitaran, tal vez ya no estariamos hablando

de una pandemia; sino de una enfermedad casi erradicada.

Ain después de muerta la persona portadora del VIH-SIDA, no deja
“normal” a su familia, esta se queda con muchos problemas psicologicos,
si es dificil perder a un ser querido por muerte natural, es mds ain verlo
morir por 5, 6, 7 o hasta 10 aflos, es desgastante ver el deterioro del
cuerpo, de su 4nimo y ¢s més feo ver que esth muerto, pero con la gran
diferencia que sigue respirando, pues su cuerpo no le permite hacer nada,
ni siquiera asomarse a la calle o poder ser querido por sus amigos y
familiares ya que al querer o no, se van alejando, quizé no fisicamente
pero fraternalmente si, de una forma u otra, se van quedando solos, y

terminan aislados en una habitacién fria y sin color.

Después de muerto la familia piensa que su vida va a ser igual otra
vez, pero su modo de vivir, pensar y sentir cambia y se quedan con un

mal sabor y sin recibir ayuda alguna.

De la familia Rodriguez, los cuatro integrantes sufrieron cambios
drasticos no sélo en su cardcter; sino también en su rol de vida, como se
pudo ver dos de ellos (Esther y Carlos) quedaron con un carcter muy
agresivo, otro (Luis) se “refugié” en el alcohol y (Valeria) otro tiene
miedo a vivir y a la vez a morir. Todos tratan de seguir su vida normal,

pero no pueden, estd con ellos todavia el fantasma del SIDA.
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El relato periodistico me permitié entender como una familia es
capaz de enfrentarse a todas las problematicas de vida que puede
traer el SIDA.

Cada uno de los integrantes de la familia dieron un punto de vista
distinto de cémo acogieron la enfermedad de su papd y cada uno me
dej6 conocer sus pensamientos y sentir sus pesares, no fue facil hablar
de la muerte de su padre, fue muy doloroso no sélo para ellos; sino
también para mi, al transcribir sus recuerdos también traté de transcribir

sus sentimientos.

A través del relato periodistico la gente puede captar con mas
precision los sentimientos de los personajes no es tan frio como lo seria
la entrevista, ya que sdlo habla el protagonista cuenta su historia sin

tener interrupciones ni preguntas que coarten su narracion.

Una ventaja del relato periodistico es que permite al lector
identificarse con los protagonistas de la historia y llevarlos hasta ella,
transportarlos al lugar de los hechos, como si hubiera presenciado todos

y cada uno de ellos, no importa que nunca haya estado en el lugar.

El relato periodistico al reunir la investigacién, la profundidad, la
narracion y al no nombrar para nada al reportero lo hacen un texto
diferente, pues cada accién es recreada por escenas y didlogos, el
periodista desaparece como personaje y se convierte en el narrador de la

historia.
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La desventaja de wtilizar el relato periodistico es lo dificil de
escribirlos, se tiene que ser muy objetivo para no caer en engafios y a
parte tener el corazén de piedra, pues es dificil escuchar los testimonios

de cada protagonista sin sentir nada.

Otra gran ventaja es que el relato brinda anonimato para los
protagonistas, les da confianza para hablar, el periodista es el tnico

responsable de lo escrito.
Los relatos periodisticos informan de temas actuales, de interés,

proximos y trascendentes, geniales para denunciar injusticias y su fin (al

menos ¢l de esté trabajo) es buscar el mejoramiento social.

82




BIBLIOGRAFIA

Libros.

Berinstain, Helena.

Andlisis estructyra] del relato.

México, Grijalbo. 1986.

Cassuto, Jill

SIDA
Paidos, Barcelona. 1987 México

Del Rio, Julio
Penodi interpretativo, El re
Trillas. México 1994,

Galindo, Jesis

Técnicas de investigacion, En sociedad. cyltura v comunicacion.

Pearson. México 1998.

Garay, Graciela

Cuéptame tu vida

Coleccion perfiles. Instituto Mora. México 1997.

Gomis, Lorenzo

Teoria del periodismo

Ed. Paidos. Barcelona 1991,

Gutiérrez, Ranl
[ntroduccidn a la ética
Esfinge. México 1992

Halperin, Jorge
La entrevista periodistica
Ed. Paidos. México.

83




Hein, Karen

Verdades en lugar de miedo

PROMEXA. México 1991

Ibarrola, Javier

El reportaje. Técnicas perjodisticas.

Ediciones Gemnika. México 1994.

Leifiero, Vicente

Manual de periodismo
Tratados y manusles grijalbo. México 1986.

Leén, Orlando
C ida real
EDAMEX. México 1992

Magrassi G.
La historia de vida

Buenos Aires Centro de Estudios de América Latina 1980,

Manheim, Henry
nvestigac] 10légica. Fi étodos
Ediciones CEAC. Barcelona 1992,

Miller, David.
Viviendo con SIDA y VIH,
Ed. El manual modemo. México 1989.Publicacion CONASIDA.

Paredes Alberto
Las voces del relato
México, Grijalbo, 1983,

Taylor S. J.

Introdyccidn a log métodos cualitativos de investigagion

Ed. Paidos. Barcelona 1984,

Velasquez, Glona
3IDA

Ed. Fondo de Cultura Econémica. México.

84




Tesis.

Andrade, José
L. entacio realidad: istoria de vi a alternativa en
el periodi literano.

Licenciatura. Ciencias de la Comunicacion. UNAM. 2001,

Aguirre Ramirez, Laura Marina

SIDA
Reportaje. Licenciatura. Ciencias de la Comunicacion. UNAM.1996

Casas, José

El sexo seguro
Licenciatura. Trabajo Social. UNAM. 1994,

Caletti, Giovani

Licenciatura. Psicologia. UNAM. 1996

Herndndez, Carballido Elina Sonia
El relato perjodistico en México
Maestria en Ciencias de la comunicacion. UNAM. 1998,

Ramos, Guillermo
La histori on Jesi) omo. Laj ia de la histori
de vida.
Licenciatura. Sociologia. UNAM. 1986,

Rangel, Jiménez Alicia.
Como vive yn enfermo de SIDA
Reportaje. Licenciatura. Ciencias de la Comunicaciéon UNAM. 1989

Rodriguez, Durdn Alicia
La historia de Karen Alicia, una joven de 14 ailos que padece el
sindrome de¢ landaw Kleffner y su integracién.
Relato periodistico. Licenciatura, Ciencias de la Comunicacion.
2001.

Saltalamacchia, Homero Rodolfo

La histona de vida en la investigacign sobr¢ movimientos sociales,

Doctorado en Ciencias Politicas. UNAM. 1989.

Segura, Joel
E1 SIDA ¢omo enfermedad de trabajo
Licenciatura. Derecho. UNAM. 1997,

85




Folletos.
Acebedo, Pilar
Como 5[ da
Folleto CONASIDA, Secretaria de Salud.

Aguilar, José
Lo adol del
Folleto SITESA, México, 1989.

Arjonilla, Elia
cer en 1os tiem A
Folleto CONASIDA, UNICEF.

Comunicacién del joven y la familia

Vamonos entendiendo

Gente joven. MEXFAM, México cierta preocupacion entre pacientes
y familiares.

Cotte, Carlos

SIDA y SEXOQ

Folleto. Instituto Nacional de Salud Publica.

Lorenzo. Ricardo
| asun rd
Folleto. OMS

Monroy, Anameli
Consyltando a Don doc, higiene y salud sexual
Educacion para la salud sexual y reproductiva de
los adolescentes, Fasciculo Num. 3 CORA. México

Sepilveda, Jaime
SIDA, ciencla v sociedad en México
Secretaria de Salud, Fondo de cultura econémica.
México 1989.

Sinoussi, Barre

El SIDA en preguntag
Edivision, México, 1989

Vélez, Rojas
SIDA. Fundamentos de medicina
CIB Corporacion para la investigacion Bioldgica. Colombia. 1996.

86




ANEXOS.

Anexo 1.

VIiAS DE TRASMISION

El VIH ha sido aislado en diversos liquidos corporales, sin embargo sélo la sangre,
semen, secreciones vaginales y cervicales son capaces de transmitir el virus. También

pueden transmitir el virus, liquidos corporales que contengan sangre o leucocitos.

Por lo tanto, actualmente se sabe que el virus es transmitido por 3 vias
identificadas:

1. Sexual  De hombre a hombre, de mujer a hombre o de hombre a mujer.
Esto es a través del contacto sexual con una persona infectada, mediante el
¢jercicio de précticas sexuales de mayor riesgo que otras como el sexo oral, coito

anal o vaginal sin preservativo.

2, Sanguinea. Por transfusiones de sangre o sus derivados, uso de jeringas o agujas

infectadas, hemodialisis o transplante de 6rganos.

3. Perinatal. Las madres portadoras del VIH pueden transmitirlo a sus hijos durante
el embarazo por la placenta, en el parto por contacto con su sangre infectada y por

medio de la leche materna.
Las principales formas de contagio de VIH en orden decreciente de importancia, son

mucosas rectal y vaginal, torrente circulatorio, placenta y parto, mucosa oral y tejidos u

organos.
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Principales vias de transmisién:
1. Sexual: - Coito vaginal
- Coito rectal

- Sexo oral

2. Sanguinea: -Trasfusiones de sangre y derivados
-Agujas y jeringas

3. Perinatal: - Intrauterina

- Durante el parto

- Por leche materna

Mitos sobre las vias de transmisi6n,
Por otra parte la transmisién del virus no asocia a:
* Besos, caricias o practicas sexuales donde no hay participacion genital o solo
existe manipulacion manual o de objetos con funcién sexual los cuales no deben
compartirse.
* Picadura de insectos.

* Tos 0 estornudos,

*Uso de sanitarios, teléfonos, cubiertos, platos, vasos que pudo usar una persona

cero positiva,

*Contacto casual con un sujeto infectado.

*Compartir lugares publicos de recreo, laborales, transporte etc.
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Apexo 2,
Derechos humanos y VIH.

A mas de quince aflos de la aparicion formal de esta enfermedad en México,
el SIDA se esta convirtiendo en una enfermedad tipica de la pobreza, agravada por
la ignorancia la discriminacion hacia los portadores del virus de la
inmunodeficiencia humane y a la falta de informacidén y educacion sobre el mal.
Existe una serie de mitos alrededor del SIDA que ha ocasionado que se agrave en
nuestro pais tanto la discriminacion cultural como las practicas ilegales frente a los
portadores del virus: despidos injustificados, imposicion de exdmenes obligatorios,
condicionamiento o negacién de servicios de salud, negacién y dilaciéon de la
Justicia, tratos humillantes y degradantes por parte de servidores piblicos entre otros
hechos més, son algunas de las précticas que, por desgracia, suceden cotidianamente
en nuestra sociedad. Todas ellas violaciones a los derechos humanos de las

personas afectadas por el VIH - SIDA.

Segun el Centro de Derechos Humanos "Miguel Agustin Pro Juarez", A.C.,
la actual Ley Federal del Trabajo permite que el empleador actiie con un amplio
margen de discrecionalidad para obligar al trabajador a realizar las pruebas de salud
que ¢l patrén considere convenientes. Con ello se viola el derecho a la intimidad ya
la no-discriminacion. Pero ademés ellos han sido motivo de frecuentes abusos y
despidos, ante los cuales los empleados se encuentran totalmente desprotegidos por
la ley. Al ser despedidos de sus empleos los portadores del VIH encuentran
dificultades para mantener un nivel digno de vida, para costear su tratamiento, pagar
servicios médicos, sostener a sus dependientes econémicos y hacer frente a los
gastos de vivienda, educacioén, recreacion, etc., que la misma Ley Federal del

Trabajo reconoce como derechos de los mexicanos y como propositos del empleo.
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Con frecuencia antes que la muerte fisica el individuo seropositivo enfrenta
primero la muerte social. Esta acontece cuando la persona deja de ser sujeto de

derechos, como trabajador, como ciudadano, como miembro de la sociedad.

Cuando una persona contrae el VIH - SIDA casi autométicamente deje de ser
sujeto de derechos laborales, se le despoja de sus derechos sociales y més tarde se le
desconocen los derechos civiles y politicos hasta que llega a ser considerado como
no - persona. Este proceso muchas veces es mas acelerado y més dramético que el

avance del virus y la manifestacion de los sintomas de la enfermedad.

Para armonizar la vigencia de los derechos humanos con la existencia de la
enfermedad y avanzar sustancialmente en el combate eficaz del SIDA, es necesario,
en primer lugar, impulsar una politica laboral y un marco juridico adecuados a esta
nueva circunstancia historica, que permitan al trabajador sobrevivir con VIH -
SIDA, que garantizan confidencialidad, seguridad en el empleo, acceso a las

prestaciones de ley y sanciones a la discriminacion laboral,
Derechos humanos. CARTILLA.

Es indispensable que la sociedad no continué lesionando los derechos
humanos de las personas que viven con SIDA, con reacciones como: rechazo,
despidos, lanzamientos, discriminacion, abusos, falta de atencion médica, entre
otros muchos. Por lo cual se creo la cartilla de derechos humanos VIH y SIDA,
aprobada y respaldada por la Comision Nacional de Derechos Humanos, publicada
el 9 de Abril de 1992, con el fin de que las personas que viven con VIH o SIDA
recuperen y conserven sus derechos, que nuestras leyes consignan por igual para

todos los mexicanos y la cual incluye 14 puntos.
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Si vives con VIH o SIDA en México estos son tus derechos:

Los mds sobresalientes son:

-No debes sufrir discriminacién de ningin tipo

-No estas obligado a someterte a la prueba de deteccién de anticuerpos del VIH ni a

declarar que vives con VIH o que has desarrotlado SIDA.
-5 de manera voluntaria decides someterte a la prueba de deteccion, tienes derecho
a que sea realizada en forma anénima y que los resultados de la misma sean

conservados en absoluta discrecion.

-5i deseas contracr matrimonio no podras ser obligado a someterte a ninguna de las

pruebas de deteccion de anticuerpos del VIH.
-Vivir con VIH o SIDA no ¢s impedimento para el ejercicio de la sexualidad.

-Si vives con VIH o SIDA no es motivo para que seas suspendido o despedido de tu

empleo.

-No se te puede privar a superarte mediante educacion formal o informal que se

imparta en instituciones piblicas o privadas.

-Tienes derechos de asistencia médica y social que tengan como objetivo mejorar tu

calidad y tiempo de vida.

-Tienes derecho a una atencion médica digna y tu historial médico deberd manejarse

en forma confidencial.

-Tienes derecho a una muerte y servicios funerarios dignos.
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Anexo 3.

Organizaciones Gubernamcenptales que apoyan a los enfermos de SIDA.
Medidas tomadas por la Secretaria de Desarrollo Social.

Esta Secretaria se ha encargado de contribuir a la prevencion, deteccién y atencién
del VIH-SIDA conjuntado esfuerzos multisectoriales, particularmente entre los

grupos més vulnerables de la Ciudad de México.

Esta Secretarfa reporta que las tres delegaciones con mayor tasa de
mortalidad por VIH-SIDA son: Cuauhtémoc, Benito Juarez y Venustiano Carranza.
El grupo de edad mayormente afectado es el de 24-35 afios.

Segin esta institucion el presupuesto federal asignado para la atencion del
problema en el Distrito Federal es muy limitado, por lo cual no se ha concretado un
programa particular de prevencion y atencion para el distrito federal, que responda a

la magnitud y trascendencia del problema.

Esta Secretarla promueve el respeto a los derechos humanos, la no
discriminacidn social y laboral, asl como la no estigmatizacién de las personas
afectadas por el VIH-SIDA. Disefla ¢ impulsa programas multiprofesionales de
deteccidn y atencion, mejora la capacidad técnica y profesional del personal de

salud con programas permanentes de capacitacion.
Dentro de los programas de esta secretaria se encuentran:
. Promocion de la salud contra el VIH.
“ Campatflas de informacion y educacién sobre sexualidad, SIDA y

enfermedades de transmisién sexual, con énfasis en jovenes vy

poblacion de mayor riesgo.
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* Crear y garantizar el funcionamiento del consejo estatal de VIH-
SIDA del Distrito Federal (COESIDA-DF)

* Subprograma de sangre segura

“ Prevencion de enfermedades de transmision sexual y VIH-SIDA para
poblacién de la calle incluyendo: campafas, capacitacién de

promotores de salud, asi como talleres preventivos.

* Deteccion y atencion de personas afectada por el VIH-SIDA

Acciones por parte de la secretaria de Gobierno del Distrito Federal.

La ex jefa de Gobieno Rosario Robles' inauguré el 20 de Enero la pritera clinica
para la Prevencion, Control y Atencién del VIH - SIDA del gobierno del Distrito
Federal. En este proyecto trabajé de acuerdo con CONASIDA, FONSIDA, INNSZ
(Instituto Nacional de Nutricién Salvador Subirdn) UNAM (Universidad Nacional

Auténoma de México) y Organizaciones no Gubernamentales (ONGS).

Esta clinica ofrecio en principio 267 terapias antirretrovirales a personas que
viven con VIH/SIDA y carecen de seguridad social. Esta clinica estd ubicada en

Benyamin Hill 24 Colonia Condesa. Tel. 55 15 83 11

El Consejo Estatal cuenta no sélo con el apoyo de organismos federales sino

también con el apoyo de organismos no gubcrmamentales y de sociedad civil.

" Continiio ¢l 2do periodo de Cardenas. 1999-2000
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Propuso una dindmica de trabajo que permita tener una propuesta integral y
de coordinacion, haciéndose énfasis en la parte preventiva, el enfoque preventivo
tendria més una labor de contencion que de solucion y propondria que cada una de

las dreas presentara qué es lo que se estd haciendo y qué se puede hacer.

El Gobiemo del Distrito Federal ha brindado apoyo logistico en las
campafias a grupos con précticas sexuales de riesgo, tales como el concurso de
carteles alusivos a la prevencién del VIH-SIDA, apoyo para la realizacién de
encuentros anuales de representantes regionales de la Asamblea Nacional de

Ciudadanos viviendo con VIH-SIDA.

Por medio de FONSIDA, el gobierno del Distrito Federal , por iniciativa de
la Secretaria de Salud Federal, ofrece tratamiento a las personas que viven

infectadas con el virus de la inmunodeficiencia humana.

Como se podrd ver no hay ningun apoyo hacia los familiares de los enfermos
del SIDA, toda la ayuda va a los infectados dejando de lado los problemas que
pueda tener la familia pues es ella quién también sufre de trastornos psicolégicos y
también carece de informacidn, conoce poco o casi nada lo que es en si la

enfermedad y c6mo va a apoyar a su familiar si desconoce la problemética.
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Anexo 4.

Organizaciones No Gubernamentales.

Ante este problema de salud pablica, como el SIDA, las principales acciones recaen
en las ONG’s (Organizaciones No Gubermmamentales), pues estos espacios han
impedido de cierta manera ¢l avance del SIDA; mientras, instituciones como
CONASIDA su papel ha sido menor; es decir, de acuerdo a especialistas, el
gobiemo no ha podido implantar un programa que esté en mente de miles de

personas expuestas al virus del VIH - SIDA,

Hay diversos grupos de organizaciones civiles los cuales han puesto mucho
empefio en controlar esta enfermedad y en darles un apoyo moral y psicolégico a los

enfermos.

Algunas ONG’s son las siguientes:

GAPES
“Unidos por una esperanza de vida”

El cual brinda apoyo y afecto a personas portadoras de VIH o con el SIDA,
se reunen todos los martes de 6:00 a 8:00 en : Carretera México Texcoco
Km 17.5. Los Reyes, La Paz, Edo. De México. Tel. 57 42 60 87.

E-mail: gapes @starmedia.com.

Fortaleza Espiritual para sobrevivir.

“Tenemos esta esperanza como un ancla firme y segura para nuestra alma”
Esta organizacion impulsa los derechos de los enfermos de VIH — SIDA, asi
como a su familia. Pertenece a la iglesia de la Comunidad Metropolitana
“Reconciliacién™. Norte 77 #3218, Col. Obrero Popular, 02840

Tel. 53 96 77 68.
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Cups
“Informacion, apoyo, fe, esperanza y amor”

Este grupo por sus siglas significa: Comunidad Unidad Por la Salud Contra
el SIDA. Dan apoyo ¢ informacién a personas infectadas por el virus,
también hay pléticas para los familiares. Sus sesiones son los miércoles y los
Jueves con una duracién de dos horas. Tel. 57 45 62 82 y 57 45 10 40

E- mail: fortaleza2 Smx@yahoo.com.mx

FRENPAVIH

Frente Nacional de Personas Afectadas por el VIH.

Es un movimiento social que cubre todos los Estados de la Repitblica
Mexicana. Participando directamente personas que viven con VIH — SIDA y
afectados indirectos (familiares y amigos) dando como resuttado una gran
variedad de integrantes como son: adultos, jévenes, infantes, heterosexuales,
homosexuales, bisexuales, lesbianas y transgéneros; concentrindose entre
estos: padres de familia, amas de casa, profesionistas, técnicos, estudiantes,
empleados, personas privadas de su libertad, personas de la tercera edad,

indigenas, campesinos, etc.

Esta organizacién da medicamentos a todos los enfermos de VIH -
SIDA_ Su misidn es incidir en las politicas piblicas de salud, a fin de elevar
la calidad y cantidad de vida de las personas infectadas y que se les permita
incorporarse a la vida productiva en el marco de los derechos humanos.
Tordo #22 Despacho “D”. Col. Tacubaya. Delegacion Miguel Hidalgo. D.F.
C.P. 11870. Tel. 55 15 21 33 E-mail: frenpavih@prodigy.net. mx

La casa de la sal
“Compartir el sufrimiento, nos hace mas humanos”

Es para personas que viven con VIH - SIDA, se dedica a apoyar a nifios y
adultos. A los primeros se les da albergue, si es que carecen de recursos
econdmicos y son huérfanos; se les efectian diagnosticos psicoldgicos y
psicoterapia, apoyo pedagdgico y recreativo. En cuanto a los adultos, se les

da apoyo psicolégico y espiritual; a pacientes y familiares, psicoterapias,
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visitas a domicilio y banco de medicamentos.
Cérdoba # 76 Col. Roma Sur, D.F. C.P. 06700

Tels: 5514 06 28 y 52 07 80 42 E-mail: casasal@mati.net. mx

Accién Voluntaria.

“Porque aun tengo vida”

Grupo civil, no lucrativo en lucha contra el SIDA y defensa de los derechos

humanos, fundado en Junio de 1991. Proporciona platicas de ayuda a

enfermos de VIH — SIDA, asi como a sus familiares.
Calz. Emmita Iztapalapa No. 429 R-4. Col. Prado Churubusco. C.P. 04230,
D.F. Tel. 5582 10 38 E-mail: accionvoluntaria@yahoo.com

El fundador de esta asociacion se llama Fernando Reyes, ¢l es portador del

virus y escribig acerca del SIDA lo siguiente:

El céncer rosa, la peste lila,

Castigo de dios, ol mal del siglo,
icondenacién de pervertidos e inmorales!
0 sea: el SIDA

“Que tu te lo buscaste”, “Si no fueras de esos”
“Que yo se lo decia”, “Tenia que sucederle”
“Ya ves por ser tan... facil”

o sea ¢l SIDA

Esa tos que ahoga, estar inapetente,

Los sudores nocturnos, la fatiga constante,
Perder peso por kilos, el insomnio inclemente,
Las manchas en la piel, la demencia latente,

o soa: el SIDA.

Se va a morir, seguro”, “No queda ya esperanza”
“tal vez no falte mucho”, “se ve tan demacrado”
“ya nada pucde hacerse”

o sea: el SIDA.

iLas victimas inocentes!, jlas victimas culpables!
la sentencia do muerte, la vida que se acaba
o sea: el SIDA

iY estoy harto de esto!, porque aiin tengo vida,
porque me quedan fuerzas para amar todavia
y vivir cada dia en paz y amonia

Tengo SIDA, es ciexto; pero tengo también,
este dia que es hermoso, porque ain no he muerto

Y es que en realidad, lo inico que tengo

<5 una enfermedad o sea el SIDA.

Mds mi dios me bendice, porque ain tengo vida
Tengo mucho que dar, tengo mucho que hacer

y una oportunidad en cada amanecer
de hallar felicidad al servir y amar.

jPorque ain tengo vida!
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Albergues de México LA.P.

Esta asociacién aloja a enfermos de SIDA; también cuenta con un banco de
medicamentos, los cuales son puestos a disposicion de las personas que los
necesitan, sin costo alguno. Sus servicios son:

-Grupos de auto apoyo para personas afectadas por el VIH — SIDA.
-Encuentro interreligioso

-Eucaristia para enfermos

-Albergue de corta estancia.

Tiene varias sedes:

Serapio Rendén 57-b Col. San Rafael (metro San Cosme)

Tripoli 1021 Col. Prtales

Matias Romero 1463 Col. Del Valle

Las oficinas administrativas estan en: Saltillo 39 Altos Col. Hipddromo
C.P.06100. Tels. 52862622 52867336 58462894 y 58 46 2895

E-mail: albergues@compuserve.com.mx

GAMA
“Lucha contra el SIDA”
Esta asociacion brinda apoyo psicolégico, apoyo emocional e informacion.

Ademas realizan actividades en familia. Sesionan los martes de 18 a 20
horas.

Ajusco 109 Departamento # | Col. Portales D.F. 03300

E-mail. grupogamaac@usa.net

Fundacién Mexicana para la lucha contra el SIDA.

“La lucha contra el SIDA la hacemos unidos”

Los servicios que brindan son:

-consejeria previa y posterior al examen de anticuerpos al VIH.

-Prueba de anticuerpos al VIH

-Psicoterapia individual, de pareja y grupal para personas que viven con
VIH, amigos, parejas y familiares.

-Consulta médica general y especializada.

98




-Atencién domiciliaria para personas con SIDA.

-Asesorias: espinituales, en nutricion y derechos humanos

-Cursos de capacitacion sobre aspectos basicos del VIH — SIDA
-Platicas informativas a escuelas y empresas.

Calle 19 No. 75 San Pedro de los Pinos. Del. Benito Juarez 03800 D.F.
Tel. 52733807y 55157913

E-mail: fundavrside@supemet.com.mx

COGASIDA
“Luchamos en memoria de nuestros compafieros caidos”

Por sus siglas significa: Comunidad Gay en lucha contra el SIDA, A.C.
Brindan informacion y apoyo, también dan medicamentos gratis a enfermos
de SIDA.

Av. Chacon MZ 2 LT. 7 Col. La Raza Pachuca Hidalgo.

Tel. 044 55 25 14 01 58

Existen Organizaciones No Gubernamentales, las cuales brindan apoyo
exclusivamente a la mujeres que son portadores del VIH - SIDA, dentro de

las principales estdn:

ORIAN
Organizacion de atencion integral en SIDA, A.C.

Nifios Héroes 151 Col. Doctores. 06720, Tel 55 78 74 06 y 55 78 74 04

MUSA
Mujeres por la salud en Accién contra el SIDA, A.C.

Berrozabal 39 Col. Morelos. Delegacion Venustiano Carranza, 04511
Tels. 535329 19y 5702 88 77

SIAMP
Salud Integral Para 1a Mujer A C.

Vista Hhermosa 89 Col. Portales C P. 03300 Delegacion Benito Judrez
Tel. 55 39 8703
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CIVAC
Asociacion Mexicana Contra la Violencia a la Mujer, A.C.

Santa Ma. La Rebera 107 interior 8 Col. Santa Ma. La Ribera. Delegacion
Gustavo A. Madero D.F.
Tels. 55474908 y 55410922

AVE de México
Compafieros en ayuda Voluntaria Educativa, A C.

Monterrey 8-302 Col. Roma C.P. 06700
Tel 52 08 50 49

Como se podré observar son muchisimas las ONG’s que estan tratando de
erradicar 0 mejor dicho de frenar el VIH-SIDA, son estas las que brindan un mejor
apoyo al enfermo, ya sea psicologico o fisico, en estos grupos, no se juzga ni se
discrimina. Aparte las organizaciones tratan de integrarlo a la sociedad, empezando
por su familia, pues muchas veces no es aceptado ni por ella, estas grupos los
informan y los sensibilizan sobre esta terrible enfermedad, la cual estd apunto de

quitarles a un ser querido.




METRIBGCTON CORIENTIAL (6 LOS CASDS DE 51004
STAGHOSTIOADLDS TN T AND SEGUN SEXO Y GRUPOYS DE ERAD

Distribucién porcentual de los casos de SIDA
diagnosticados en el afio segin sexo y grupos de edad

Informacién al 2do. trimestre del 2003

Grupos de edad En el trimestre En el ailo
Masculino Femenino Total Mascullno | Femenino Total
Menores de 15 anos 0.4 0 0.3 3.5 35 0.8
De 15 a 44 afios 83.1 71.4 81.2 83.1 72.4 81.4
De 45 y més ailos 16.5 28.6 18.5 16.6 24.1 17.8
Edad ignorada 0 0 0 0 0 0
Total 100 100 100 103.2 100 100

Fuente de estadisticas: Direccion General de Epidemiologia de 3 Secretana de Salud, a través del

CENSIDA
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Casos de SIDA Notificados y Diagnosticados por afo

r Ano Notificados* Diagnosticados
Enelano |Acumuiados En of afto Acumulados
1981 N/D N/D N/D N/D
1982 N/D N/D N/D N/D
1983 8 (3] 60 80
1984 [5] 12 168 258
1985 29 41 349 807
1986 248 287 673 1,280
1987 518 805 1,485 2,765
1988 905 1,710 2,089 4,834
1989 1,605 3,315 2,661 7,485
| 1990 2,587 5,802 3,517 11,012
1891 3,155 9,057 3,625 14,637
1992 3210 12,267 3,988 18,625
1993 5,058 17,325 3,950 22,575
1994 4111 21,438 4,129 26,704
| 1995 4310 25746 4,288 30,972
1996 4216 20,962 4,437 35,408
1997 3,670 33,632 4,323 38,732
1998 4,758 38,390 4,304 44 036
1999 4372 42762 5,005 49 041
2000 4 855 47 817 3,257 52,299
2001 4297 51,914 1,766 54,084
2002 51,914 365 54 449
TOTAL 51,914 51,914 54,449 54,449
Sslos casos fuertn pubiicades en sy mayong 20 los boletings del CONASIDA en 195 anag

FES[R v

FUENTE: DGE. Notificacién inmediata de Casos de SIDA.
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Abreviaturas.

COESIDA. Consejo Estatal de VIH-SIDA

CONAPO. Consejo Nacional de Poblacién

CONASIDA. Consejo Nacional para la prevencion y control del SIDA
FONSIDA. Fondo Nacional de Apoyo a personas que viven con SIDA.
IMSS. Instituo Mexicano del Seguro Social

INNSZ. Instituto Nacional de Nutricion Salvador Subirdan

OG. Organizacion gubernamental

OMS. Organizacion Mundial de Salud

ONG. Organizacion No Gubernamental

ONUSIDA. Programa Mundial de SIDA,

SIDA. Sindrome de Inmuno Deficiencia Adquirida

VIH. Virus de Inmuno deficiencia Humana.




