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INTRODUCCION

Tenemos claro que durante toda la vida del ser humano se generan
significativos cambios, algunos de los cuales son experiencias dolorosas que traen la
sensacion que algo muy importante se ha perdido, el dolor humano puede entonces
convertirse en una valiosa oportunidad para conocer mejor la magnitud de sus
potencialidades, entender las relaciones con otros individuos, su naturaleza y la vida
misma.

Desde que aparecio el SIDA en la humanidad, los organismos encargados de
la salud de las personas han enfrentado un gran desafio, que a pesar de las inversiones
y esfuerzos, ain no se ha podido superar.

Cabe destacar que la epidemia del SIDA, se ha abordado casi exclusivamente
desde quienes presentan los sintomas, cuyo esfuerzo se orientan a la educacion para
la prevencién, sin embargo es fundamental considerar a las familias de estos
enfermos, los que también padecen los trastornos emocionales de la enfermedad.

El estado tiene una deuda histérica, sin embargo no se le ha dado la suficiente
importancia a los problemas psicosociales, que permitan aumentar la comprension
social y mejorar la calidad de vida de los enfermos de Sida y sus familias.

Es reconocible el esfuerzo realizado por redes de organismos sociales y
familiares de pacientes con Sida, pero no es suficiente debido a la falta de recursos
humanos, econémicos y sociales.

En nuestra investigacion pretendemos conocer la importancia que la familia y
el propio enfermo le otorgan a su participacion en redes de apoyo social, sus
motivaciones para participar, el tipo de apoyo recibido, los principales aportes que
reconocen les brindan estas agrupaciones.

Es asi como nos hemos motivado por investigar a familias con un miembro
enfermo de Sida, que participan en Redes Sociales y conocer desde su percepcion la
ayuda que reciben de estas organizaciones, para superar el impacto emocional que

conlleva la enfermedad.



Este estudio surge a partir de la relevancia que han ido cobrando las redes
sociales en las reformas educacionales y de salud que estan surgiendo en nuestro pais,
ademas de determinar las necesidades que los familiares de personas con VIH/SIDA

requieren de estas organizaciones.



L-PLANTEAMIENTOS DEL ESTUDIO

1.-PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA A INVESTIGAR

En nuestro pais como en el resto del mundo el tema del VIH/SIDA, se ha
convertido en una problematica que afecta cada dia a un mayor niimero de personas.
Organismos internacionales como nacionales han participado en la dificil tarea de
controlar y prevenir la expansion del virus, como también en la busqueda de
estrategias relativas a provocar cambios en la esfera del comportamiento sexual de los
individuos.

El SIDA ha causado terribles estragos, no solo entre quienes mueren por la
enfermedad, sino también entre sus familiares y comunidad. Segun estimaciones del
Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA) y la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), estimaban a comienzo de 1998 mas de 30
millones de personas infectadas por el VIH y 11,7 millones de personas ya fallecidas
a causa del SIDA en todo el mundo.

La problematica del SIDA involucra variadas y complejas dimensiones
psicosociales. El enfermo de SIDA debe convivir con su enfermedad y ademas
enfrentar el entorno social, afrontando muchas veces el prejuicio que conlleva esta
patologia. Las personas portadoras del Virus de la Inmunodeficiencia Humana
muchas veces son abandonadas por la comunidad, recibiendo asistencia s6lo de los
sistemas de salud y en algunos casos cuentan con el apoyo familiar para sobrellevar
la malograda enfermedad. Aunque el apoyo familiar es importante, aceptar esta
situacion en la familia produce desajustes, sentimientos ambiguos y ausencia de
algunos miembros. Hay familias que callan y no hacen comentarios entre si, sin
embargo hablar permitira compartir y canalizar emociones guardadas y que son
fuente de inseguridad y desajustes entre sus miembros.

El VIH, no es un problema personal que atafie s6lo a los sujetos portadores del
virus o enfermos de SIDA y a sus familias, sino que es una lucha de todos, abarcando

aspectos médicos y psicosociales en forma indisoluble.



El ser humano desde que vive en sociedad interactia y se relaciona
socialmente con otros, es asi como individuo y medio no sdlo estan en continua
interaccion, sino que pasan a integrar una unidad funcional (la sociedad), dentro de
ella encontramos las redes sociales que en forma de organizaciones, instituciones,
grupos o personas, pueden colaborar para asistir a las familias que requieren de
asistencia psicolégica, social, economica, etc.

Consideramos necesario indagar sobre practicas sociales relacionadas con el
tema del SIDA, especialmente ahondar en instancias de apoyo social que se
concretizan en la existencia de Redes Sociales. Ello apela a un desafio descriptivo,
comprensivo y critico de los problemas sociales desde la psicologia.

De acuerdo a lo anteriormente expuesto este estudio plantea el siguiente
problema a investigar: ; Cual es el aporte que las redes sociales brindan a las
familias que poseen un integrante con VIH/SIDA, para enfrentar el impacto
emocional que conlleva la enfermedad?.

Esta investigacion nos motiva a dirigir la mirada hacia las familias de
personas portadoras de VIH/SIDA, e intentar conocer desde la perspectiva que tienen
sus miembros el valor de participar en redes sociales, el apoyo que de ellas reciben y
determinar ademas, si su participacion significa un aporte para sobrellevar la cruel

enfermedad.



2.-JUSTIFICACION Y RELEVANCIA DEL ESTUDIO

Numerosas investigaciones ' se han orientado a analizar los factores asociados
con la problematica del SIDA desde la perspectiva del sujeto enfermo. Sin embargo
existen escasos estudios referentes a la respuesta de la familia frente a esta patologia.

Con respecto al tema del SIDA, los estudios se han orientado principalmente
al conocimiento de sus agentes causales, formas de prevencion y terapias. Esto ha
permitido ampliar el conocimiento sobre los aspectos biologicos del sindrome,
postergando a un segundo plano los aspectos sociales y psicologicos.

Las personas portadoras del Virus de la Inmuno deficiencia Humana, deben
enfrentar las connotaciones propias de una enfermedad cronica, ademas de sufrir la
estigmatizacion y segregacion social causada por el caracter infecto contagioso
atribuido a esta enfermedad. Pero no s6lo se debe considerar al sujeto portador del
virus, sino mas bien el SIDA es un problema de todos, que afecta fundamentalmente
al grupo familiar. La familia al igual que el paciente, atraviesa por una etapa dificil de
superar, ¢sta se ve afectada por un cimulo de situaciones que amenazan su integridad
y estabilidad en el tiempo. Es comun encontrar sintomas como la angustia que
provoca la enfermedad. En relacion a este punto, (Escobar, 1987), postula que la
familia pasa por un proceso de rabia y rechazo, para luego llegar a una relacién mas
intensa y comprensiva.

Cualquier enfermedad terminal que afecte a un miembro del grupo familiar,
genera un gran impacto emocional que incluye sensaciones y sentimientos que
afectan las relaciones interpersonales y gatillan formas de interacciones distintas y en
algunos casos modificaciones estructurales profundas dentro de ella. Por tal razon es
necesario auxiliar a la familia, ayudarla en su proceso de aceptacion de la enfermedad
proporcionarle orientaciones y ayuda psicologica.

Es importante que la familia en esta etapa se integre a instancias sociales,
donde pueda compartir experiencias, crear lazos, aunar esfuerzos que le ayuden a

enfrentar el impacto emocional que genera poseer un integrante enfermo de Sida.
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Queremos investigar la relevancia que tiene para la familia el apoyo que
recibe de la comunidad, y especificamente el participar de redes sociales, donde
puede encontrar afecto, comunicacion, compaiiia, diversion y solucion de conflictos
presentes en la enfermedad.

Dada la escasa informacion relacionada con la percepcion que tiene la familia
sobre la importancia de recibir ayuda y generar acciones de proteccion frente al
dilema del VIH/SIDA, fue que sentimos la necesidad de acercarnos y conocer desde
las experiencias de estas personas, la realidad que experimentan y que ellos

vivencian.
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3.-PREGUNTAS DE INVESTIGACION

- (COomo evalta una familia y el propio enfermo de Sida, su participacion en redes de

apoyo social, para enfrentar el impacto emocional que conlleva la enfermedad?

- (Qué importancia atribuyen a su participacion en redes sociales, las familias que

poseen un integrante infectado con el VIH?

- (Qué motiva a las familias y al propio enfermo, acercarse y participar en redes de

apoyo social?

- (Qué tipo de apoyo especifico brindado por una red de apoyo social, reconocen las

familias y el enfermo de Sida?

- (Cual es el principal aporte que las familias y el propio enfermo, reconocen que les

brindan las redes de apoyo social?
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4.- OBJETIVOS DEL ESTUDIO

Objetivo General.

1.- Conocer la perspectiva de los miembros de familias y del propio enfermo de Sida,
entorno a la importancia que ellos otorgan a su participacion en redes de apoyo social,

para enfrentar el impacto emocional que conlleva la enfermedad .

Objetivos Especificos.

1.1-  Describir las formas de participacién que las familias reconocen dentro de las

redes sociales.

1.2-  Conocer las motivaciones que llevan a las familias a acercarse y participar en

agrupaciones de redes sociales.

1.3- Identificar el tipo de apoyo que las familias con un integrante infectado con el

VIH, reconocen les brindan las redes sociales.

1.4- Describir las experiencias que las familias reconocen como relevantes,

durante su participacion en redes sociales.
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IL.-ORIENTACIONES TEORICAS DE LA INVESTIGACION

1.-ANTECEDENTES SOBRE EL SIDA.

El SIDA ( Sindrome de Inmuno Deficiencia Adquirida ) , es una enfermedad
causada por un retrovirus denominado VIH ( Virus de la Inmuno Deficiencia
Humana), que ataca el sistema inmunologico del ser humano , especialmente a los
linfocitos T (CDH+) vy a las células macrofagas , favoreciendo la aparicion de
innumerables enfermedades oportunistas que complican el cuadro. |

“El Sindrome de la Inmuno Deficiencia Adquirida o SIDA, constituye la etapa
final de la infeccion por el VIH ; el virus destruye el sistema inmunitario, y cuando
éste ya no protege al organismo contra enfermedades comunes, que normalmente no
serian mortales, se corrobora el diagnodstico de SIDA. La infeccion es causada por dos
cepas, VIH-1 y VIH-2 "2

EL primer caso de SIDA fue descrito en Nueva York en 1979, pero el origen
viral de la enfermedad no se establecid hasta 1983-1984 el Dr. Luc Montagnier y
colaboradores en el Instituto Pasteur de Paris, quienes detectaron en ganglios
linfaticos de un paciente con SIDA, un virus al cual denominaron virus asociado a la
linfadenopatia. En 1984 el Dr. Robert Gallo y sus colaboradores en EE.UU,
confirmaron la presencia de este virus en los pacientes con SIDA y lo denominaron
HTLV-III, por ser el tercer virus de esta familia que su grupo identificaba.
Posteriormente la comunidad cientifica internacional acordé la denominacion VIH
(Virus de la Inmuno Deficiencia Humana), debido a que este virus es el responsable
de la inmunodeficiencia que se produce en las personas infectadas y que afecta
especificamente a la especie humana. Muy poco después se dispuso de una prueba
para la deteccion de anticuerpos VIH en el suero de las personas infectadas, lo cual
permitio investigar los mecanismos de transmision del virus, su origen y sus
mecanismos patogenos.

La forma de propagacion del VIH es silenciosa a diferencia de otras
enfermedades infecciosas que desarrollan sintomas de dias o semanas de la infeccion

inicial, los sintomas del SIDA pueden demorar afios en hacerse presentes. E1 VIH
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pasa desapercibido por la persona al no tener alteraciones evidentes en su salud, es asi
como el Virus de la Inmuno Deficiencia Humana entabla una lucha relativamente
equilibrada contra el sistema inmunitario, que se prolonga en promedio 8 a 10 afios,
lapso en el cual el virus avanza en forma lenta pero irreversible. En este periodo es
posible que el sujeto desconozca su estado de salud real y por consiguiente que esta
infectado, pudiendo transmitir el virus a otras personas.

El VIH/SIDA se transmite por la sangre, en transfusiones ( hoy en dia es
posible detectar el virus mediante analisis de sangre en pruebas viables, lo que
reduce significativamente el contagio por esta via), por contacto homo o heterosexual,
a través del embarazo desde la madre infectada al hijo, donde el virus atraviesa la
placenta y entra en la circulacion fetal. Solo entre el 20% y el 50% de las mujeres
infectadas tienen hijos infectados. Algunas publicaciones sostienen que es posible
que los nifios se infecten también a través de la leche materna. Otro mecanismo de
transmision y difusion de la enfermedad, es mediante el uso de jeringas sin esterilizar
contaminadas con sangre infectada. Este riesgo es especialmente grave para los
adictos a drogas inyectables.

“El virus no se propaga por contactos casuales a través de las manos, el
abrazo, estornudos, tos, ni utensilios compartidos en la vida diaria™ la simple
convivencia ( sin relaciones sexuales y sin compartir objetos personales como
maquinas de afeitar o cepillos de dientes) y la donacidn de sangre, no son factores de
riesgo para la infeccion.

El Sida es considerado hoy como la ultima pandemia, debido a la velocidad de
propagacion mundial, a la fecha existen 36 millones de seres humanos afectados por
el mortal virus, de los cuales ya han muerto 22 millones de personas.(Ver cuadro 1).

El SIDA se conoce en Chile a partir de 1984, fecha en que fue notificado el
primer caso en el Ministerio de salud. Al 31 de Diciembre de 2000 se habian
notificado 4.085 enfermos a nivel nacional (Ver grafico 1), de los cuales 2.705 han
fallecido. A su vez, se han registrado 4.640 personas VIH + asintomaticas en las
treces regiones del pais. No hay consenso respecto a las cifras de infectados, ya que si

bien Conasida reconoce que puede ser el doble para Vivo Positivo — La coordinadora
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nacional de agrupaciones relacionadas con el VIH — hay al menos 40.000 enfermos
en todo Chile y los portadores son cada vez mas jovenes.

Entre los 20 y 49 afios se concentra el 85% de los casos, los menores de 20
afios representan el 2,9% y los mayores de 50 el 12,1(Ver grafico 2).

Al estudiar las categorias de exposicion de riesgo de adquirir el Sida, se
aprecia que la principal via de transmision en Chile es la sexual, con el 93,5 % de los
casos, mientras la transmision sanguinea alcanza el 5,5 % y la transmision madre a
hijo constituye el 1,5 % (Ver grafico3).

Un elemento que no esta claro es el desplazamiento de la infeccién a edades
mas jovenes, es decir que las personas se infectan a edades mas tempranas a lo largo
del tiempo. Es muy dificil definir un indicador para la edad de la infeccidn, la cual es
precisa en algunos casos puntuales, por ejemplo, en personas que recibieron
transfusiones de sangre contaminada se puede tener este dato, pero en la mayoria de
las veces se desconoce cuando se produjo.

Comparando la distribucion por grupos de edades de los casos de SIDA
notificados en el pais en los aftos 1990 y 1995, no hay diferencias significativas, ni
tampoco entre las edades de hombres y mujeres. Puede decirse que las edades de
adquisicion del VIH en el pais tienden a mantenerse estables. En cuanto a la forma
como se ha diseminado el virus en distintas poblaciones, la Comision Nacional del
SIDA (CONASIDA) ha utilizado varios indicadores para analizarla. El avance
progresivo de la inmunodeficiencia causada por el VIH comienza desde el momento
en que el virus ingresa al organismo. La mayoria de las personas no manifiestan
sintomas por bastante tiempo (portadores asintomaticos), esta caracteristica
constituye uno de los mayores peligros para facilitar la diseminacion del VIH, ya que
una persona puede ignorar su estado y transmitir el virus a otras personas. Entre la
tercera y sexta semana de producida la infeccion algunas personas pueden presentar

sintomas de enfermedad aguda como fiebre, dolores musculares y articulares.



CUADRO 1

CIFRAS DE PORTADORES DE VIH Y ENFERMOS DE SIDA EN EL. MUNDO*

América del Norte 920.000 personas
Centroamérica 360.000 personas
América del Sur 1.400.000 personas
Europa Occidental 540.000 personas
Europa Oriental y Asia Central : 700.000 personas
Sureste de Asia v Pacifico , 6.440.000 personas
Africa del Norte v Oriente Medio 400.000 personas
Africa Subsahariana 240.500.000 personas
Australia y Nueva Zelanda 15.000 personas

*Fuente: COPESA Chile, latercerai@copesa.cl . Publicacion 06 de mayo de 2001.
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GRAFICO 2

PORCENTAIJE DE ENFERMOS DE SIDA POR GRUPO ETARLO*

30- 19 ANOS
B 20- 49 ANOS
150 Y MAS

* Fuente: Estadisticas CONASIDA segin el iiltimo boletin epidemiolégico publicado el 2001,




GRAFICO 3

VIAS DE TRANSMISION DEL SIDA EN CHILE*

SEXUAL
B MADRE-HIJO
CISANGUINEA

* Fuente: Estadisticas CONASIDA 2001.
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1.1 -ETAPAS DE LA INFECCION POR EL VIH.

La batalla entre el virus y el sistema inmunoldgico se libra en tres etapas

generales:

1.1.1.-Infeccién primaria o aguda.

Comienza cuando el individuo se infecta y dura hasta que la respuesta
inmunitaria inicial recupera algin control sobre la réplica del virus, por lo comun
unas cuantas semanas. En este lapso disminuye extraordinariamente el numero de
linfocitos T CD4+ y 30 a 70% de las personas presentan sintomas similares a los
del resfriado comun, que suelen desaparecer en un lapso de tres semanas conforme se
restablece €l numero de los linfocitos T CD4+. En este momento comienza la

segunda etapa.

1.1.2.- Periodo de Ventana.

Esta etapa suele ser asintomatica y abarca en promedio, el 80% del tiempo que
media desde la infeccion hasta la muerte. Solo en el inicio de la segunda etapa
comienzan a detectarse los anticuerpos contra el VIH en la corriente sanguinea. Casi
todas las pruebas del VIH se basan en la deteccion de los anticuerpos, razon por la
que es imposible, antes de la etapa mencionada, identificar a una persona infectada.

Cada dia el VIH destruye un niimero extraordinario de linfocitos T CD4+. La
médula 6sea compensa tal merma al acelerar la produccion de nuevas células, pero el
ritmo de reposicion termina por quedar a la zaga respecto del ritmo de pérdida. El
namero de T CD4+, que es de 800 a 1000 , por milimetro cubico de sangre en el
individuo sano, disminuye poco a poco, a razén de 50 a 70 células cada afio. Cuando
el total de linfocitos T CD4+ llega aproximadamente a 200 por milimetro cibico, se
acelera el deterioro y el individuo se vuelve susceptible al ataque de infecciones
oportunistas y otras enfermedades. Asi comienza la etapa final de la infeccidn, que es

el SIDA clinicamente manifiesto.
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1.1.3.-Etapa del Sindrome Inmuno Deficiencia Adquirida (SIDA).

El SIDA es el resultado mas grave ( con frecuencia mortal ) de la infeccion
del Virus de la Inmunodeficiencia Humana. El SIDA es una enfermedad muy severa
que se produce después de muchos afios en que el VIH estd en la sangre de la persona
infectada destruyendo sus defensas. Las personas mueren a causa de las
enfermedades oportunistas; tumores, enfermedades neurologicas, digestivas,
pulmonares, canceres.

Los canceres e infecciones oportunistas se desarrollan aprovechandose del
deterioro que presenta la persona en sus defensas ocasionado por el ataque que
realiza el VIH al sistema inmunoldgico.

El paciente puede presentar ademas diferentes trastornos psiquicos, que se van
a caracterizar por una intensa angustia, desesperanza, depresion y autoculpabilidad.
También puede sufrir el deterioro psicorganico propio de la enfermedad, que lleva a
una disfuncion del pensamiento cognoscitivo. Es posible percibir en estos pacientes
manifestaciones de conducta suicida, considerada en algin momento como la unica
salida.

Los enfermos también pueden sufrir desérdenes psiquidtricos y
neuropsiquiatricos, evidenciandose que las poblaciones con mas riesgo son los
hemofilicos, homosexuales y drogadictos, se destaca ademas que los sintomas de
ansiedad y depresion son mas frecuentes en los sujetos drogadictos que en los
homosexuales y heterosexuales portadores del VIH.

Los desordenes neuropsiquiatricos se observan en un nimero considerable de
pacientes, los mas frecuentes corresponden a lesiones subcorticales difusas, sin que se
pudiese establecer una etiologia especifica. Se acufio el término de encefalitis
subaguda o encefalopatia subaguda.

El curso de la infeccion del VIH puede verse complicada, sobre todo en las
etapas mas avanzadas de la inmunodepresion, por infecciones ocasionales capaces de
provocar notables alteraciones focalgs del Sistema Nervioso Central y los
consiguientes sindromes mentales organicos agudos, con manifestaciones de tipo

psicotico.
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En estos pacientes se ha establecido un déficit cognitivo, del comportamiento
y del area motora, junto a depresiones cronicas. Se trata del complejo de Demencia
del SIDA, que en algunos casos puede constituir la primera y unica expresion de la
infeccion. Debido al neurotropismo del virus, muchas veces es imposible discriminar
desde los primeros momentos de la infeccion una depresion reactiva y un retardo
psicomotor de interés del Sistema Nervioso Central por parte del VIH neurotrdpico.

Segin Amer (1989), Boswell (1988); Cazzullo y Gala (1990); Synopsis of
Psychiatry (1990 ), * este complejo de Demencia del SIDA se asocia a trastornos
motores, trastornos de la conducta, meningitis, neuropatia periférica, demencia de
tipo Alzheimer, déficit de la memoria, déficit de la concentracion, depresion,

confusion, Juicio empobrecido, conducta impulsiva, psicosis.

1.2.-INTERVENCION CLINICA A ENFERMOS DE SIDA.

1.2.1.-Tratamiento Médico.

Una forma para detectar la infeccion por el VIH es mediante un examen de
sangre, el mas utilizado es el que se conoce con las siglas de ELISA, en Chile este
examen se realiza en los hospitales, consultorios y en laboratorios privados.

Los examenes de sangre son un gran aporte para detectar a tiempo la
presencia del virus. En caso de resultados positivos es necesario iniciar de inmediato
un tratamiento, mejorando las posibilidades de vivir mds y en mejores condiciones de
vida, evitando la transmision del VIH a otras personas. Y en caso de no existir la
infeccion, adoptar las conductas de prevencion de la enfermedad.

“Se estan llevando a cabo muchas investigaciones para descubrir tratamientos
eficaces tanto para los enfermos, como para aquellas personas infectadas que aun no
han desarrollado la enfermedad. El AZT ( azidotimidina o zidovudina ), desarrollado
en 1986-1987 , ha sido el primer farmaco capaz de controlar parcialmente la
replicacion del virus y los sintomas de la enfermedad. No obstante, las estadisticas
clinicas indican que por el momento ningin individuo con SIDA sobrevive a largo

plazo.”*
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Existen diversos tratamientos ( Farmacos y Terapias Alternativas), para las
personas que viven con VIH/SIDA y ayudar a contener la enfermedad. No existe una
cura definitiva, por lo que es fundamental la prevencion oportuna y la educacion.

Con respecto a los medicamentos, en nuestro pais el gobierno entrega una
biterapia que consiste en dos drogas, pero lo ideal es una triterapia, debiendo ser
costeada la tercera droga por los enfermos. Cuando se comienzan las terapias es muy
complicada la suspension de estos medicamentos, ya que las personas pueden sufrir
un retroceso de la enfermedad o graves consecuencias para su salud.

Comussiderando las caracteristicas de ia enfermedad, se hace necesario que los
pacientes ademas del tratamiento médico, reciban apoyo psicologico, tanto ellos

como su familia en caso de requerirse.

1.2.2.-Intervencion Psicologica.

La persona infectada con el Virus de la Inmunodeficiencia Humana es un
paciente terminal que ademas de verse afectado por problemas fisicos propios de la
enfermedad, también sufre variadas alteraciones psicologicas que pueden ir desde las
reacciones comunes del enfermo que padece una enfermedad incurable, irreversible,
hasta una incidencia secundaria relacionada con el impacto psicosocial. También
estan presentes aquellos sintomas Psiquicos derivados del compromiso del Sistema
Nervioso Central.

Los problemas psicologicos que se plantean en las personas infectadas con
VIH giran en torno a la incertidumbre, en relacion con las esperanzas y expectativas
de la vida en general, con la familia, con las reales formas de ayuda; incertidumbre en
cuanto a la calidad y duracion de la vida, los efectos del tratamiento y la reaccion de
la sociedad. En respuesta a la incertidumbre, el individuo afectado por el VIH debe
proceder a una serie de ajustes y adaptaciones en su vida cotidiana, lo que genera un
estado de tensidon (OPS, 1994).

En toda enfermedad potencialmente mortal el sujeto vive: sentimientos de

muerte inminente, el miedo al dolor, la incertidumbre por el futuro.
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En general los pacientes viven, en primera instancia, el resultado de un
VIH(+) como una condena a muerte y desarrollan una notable reaccion depresiva
acompafiada de manifestaciones de angustia ( Dilley, 1985) y en la mayoria de los
casos la reaccion frente a la revelacion del diagnostico es de diferente tipo: Shock,
miedo, culpa y negacion ( Fernandez, 1988). También se ven enfrentados a una serie
de pérdidas : pierde la imagen de si mismo, su identidad, las expectativas ya sean
intelectuales, laborales, de pareja, formacion de familia, sexualidad, ademas del
ambito social ( OPS, 1989 ).

Basandonos principalmente en ciertos objetivos y estrategias de intervencion
propuestas por (Lopez. D. y Getzel. G.,1984 ), en el trabajo con pacientes con SIDA,
nos referiremos a algunos aspectos necesarios a considerar en la psicoterapia.

Es importante que €l proceso psicoterapéutico ayude al sujeto a enfrentar la
realidad superando la negacion, tanto por el avance del proceso de elaboracion

psicologico, como para evitar los riesgos para la persona y quiénes le rodean.

La necesidad fundamental en esta etapa es de contencion emocional, labor de

gran dificultad para el terapeuta por la intensidad de la angustia.

a) Psicoterapia Individual:

Es importante que inicialmente el terapeuta se comprometa con el paciente,
con aceptacion y empatia, permitiéndole la expresion auténtica y espontanea de sus
emociones. Debe mostrar preocupacion por él, acogiéndolo en los problemas y
necesidades que vayan surgiendo a modo de afianzar una buena y confiable relacion
terapéutica .

En el trabajo con pacientes con VIH/ SIDA | la psicoterapia se estructuraria
esencialmente en torno a los principios de la psicoterapia de apoyo, en este sentido,
deben estar presentes en el plan terapéutico los siguientes objetivos:

- El terapeuta debe preparar al paciente para enfrentar lo que la vida le presenta,
especialmente trabajar el reconocimiento, significado y aceptacion de los cambios de

su cuerpo, ademas ayudarlo a enfrentar la muerte.
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- Se debe apoyar al paciente durante sus periodos de duda y culpa, ¢ intentar una
reconciliacion con eventos del pasado; consideracion de conflictos previos y revision
de la situacion que lo llevo a contraer el mal.
- A través de un trabajo de resolucion de problemas, se puede orientar al paciente a
terminar los asuntos que percibe como pendientes, con el objetivo de calmar la
ansiedad que esto le pudiera ocasionar, ayudandolo asi a planificar su vida de acuerdo
a sus preferencias. Es importante que el paciente esté de acuerdo y se sienta realmente
aliviado de no asumir tales responsabilidades si no lo desea y poder delegar tales
funciones a otra persona. Sin embargo, el terapeuta debe evaluar los recursos y
energia con que €l cuenta, para no invalidarlo en sus capacidades, evitando asi la
sobreproteccion.
- Fomentar al paciente una actitud de lucha contra la enfermedad, creyendo que de
alguna forma se puede influir sobre ella. Se sabe que en enfermos de SIDA es
absolutamente imposible hasta el momento conseguir una mejoria, sin embargo es
factible a través de un trabajo psicoterapéutico, lograr cambios a nivel de las
enfermedades oportunistas que aceleran el curso de la enfermedad. De esta manera,
se podria mejorar la calidad de vida del paciente.

El proceso psicoterapéutico debera enfrentar la depresion con las técnicas
propias de cada enfoque, siendo importante evitar el aislamiento a que los individuos
tienden. Cobra entonces una gran importancia la familia del paciente, los grupos de

apoyo constituidos con tal fin y el trabajo grupal con los enfermos.

b)-Psicoterapia Familiar:

Las psicoterapias familiares, a inicio de los afios 60, comenzaron siendo
provocativas experimentaciones, hace mucho estdn establecidas como verdaderas
armas complementarias y en ocasiones de primera linea, en el abordaje clinico de
cualquier paciente.

La doctora Florence Kaslow-Presidenta de la Sociedad Norteamericana de
Terapia Familiar- planted que el diagndstico familiar, debe ser una parte importante

de la evaluacion clinica para cualquier afeccion. Otros  autores apoyan



22

implicitamente el diagnostico relacional con trabajos vinculados con areas
clinicoquirurgicas, enfermedades coronarias y enfermedades terminales.

La mayoria de los terapeutas dedicados a la clinica, concuerdan sobre la
necesidad de vinculacion y complementacion entre entidad individual y grupal. En el
trabajo terapeutico y en orden de prioridades, aparecen los temas del Sida, Cancer y
Depresion como problemas clinicos concretos. El primero esta siendo de muy dificil
conduccién por la complejidad de la entidad y su velado prondstico, pero sobre todo,
por las repercusiones a nivel de pareja, tamilia o grupo. Las tareas terapéuticas estan
centradas en mejorar la comunicacion del sistema familiar, facilitar informacion
desde el exterior y reequilibrar tras el impacto, el funcionalismo del grupo. Las
parejas homosexuales infectadas son motivo de consulta y de tratamiento. Se trabaja
con el grupo familiar entre otras cosas, para evitar el “ duelo anticipado™ que a
menudo ocurre.

La familia del paciente infectado con el VIH/SIDA, también pasa por una
etapa de negacion de la enfermedad, donde no se dan espacios para hablar del tema
comunicar emociones y temores. Generalmente los sentimientos que predominan en
cada miembro son intensamente ambivalentes: amor, compasion, culpa, rabia, temor
al contagio, vergiienza.

Es tarea del terapeuta, vincular al paciente con su familia y amigos mas
cercanos que puedan brindarles su apoyo. Ademés es importante entregarles la
informacion adecuada sobre la enfermedad y posibilidad de transmisién, para
minimizar los temores que éstos puedan tener al contagio y asi poder fortalecer el
contacto en las relaciones interpersonales,

Se sugiere en particular un trabajo terapéutico con la familia, para que asuma
la muerte inminente del familiar enfermo y en caso de ser homosexual, acepten su
condicion. También es necesaria la psicoterapia familiar en las siguientes situaciones:
cuando la angustia es incontrolable,cuando la situaciéon que se vive impide el
desarrollo de las actividades cotidianas de la familia, cuando no se logra proporcionar

la atmosfera de confianza que el paciente necesita, cuando no se ha aceptado la
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enfermedad, cuando los miembros de la familia consideran que la situacion es injusta,
cuando necesitan hablar con alguien y no lo hacen (Kiibler-Ross, 1969).

La labor del terapeuta es esencial en la manera como esta situacion es resuelta
por la familia y puede ser una gran contribucion para ahorrar dolor y angustia a estas

personas.

¢)Psicoterapia de Grupo:

Autores como (Spector y Conklin ,1987), proponen este tipo de atenciéon para
pacientes con Sida. Estos autores sostienen que el principal objetivo de estos grupos
es recuperar, de alguna manera, la falta de apoyo, incorporando elementos
psicodindmicos solamente cuando el paciente introduce contenidos que asi lo
requieran.

Katz y Bender (en: Taylor, 1986), sugieren que los grupos de apoyo, en
general, deben tener las siguientes caracteristicas: deben ser pequefios que permitan la
interaccion cara a cara, deben poner énfasis en la participacion individual, con
asistencia voluntaria, ayudar a algunos individuos a enfrentar sus limitaciones o
enfermedades, juntarse para resolver un problema y proveer de apoyo emocional.

El grupo se estructura en base a los principios de una psicoterapia de apoyo.
Especialmente en ¢l caso del SIDA, (Spector y Conklin, 1987), proponen considerar
los siguientes aspectos:

- El grupo debera estar compuesto por pacientes con un estado de enfermedad similar.
La presencia de pacientes muy débiles en un grupo con pacientes menos grave, les
genera temores intolerables que les llevan a la desercion.

- Probablemente seria util separar a los pacientes con sarcoma de kaposi, porque su
pronostico, sobrevida y complicaciones son muy distintas a aquellos pacientes con
SIDA, pero sin tal complicacion.

- Los terapeutas deben estar informados sobre la enfermedad.

- El terapeuta debe estar atento al estado mental de cada paciente, para reconocer

signos tempranos de complicaciones del sistema nervioso central.
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- El terapeuta debe sentirse comodo al discutir temas sobre la sexualidad y uso de
drogas.
- El terapeuta debe proveer informacion actualizada sobre servicios sociales,

facilidades de cuidado del enfermo terminal y grupos de apoyo.

Todo grupo de apoyo debe tener objetivos claros y factibles de realizar, para
permitir que sus miembros enfrenten sus limitaciones o enfermedades y reciban una

real ayuda.

2..- LA FAMILIA FRENTE AL IMPACTO EMOCIONAL QUE PRODUCE LA
ENFERMEDAD DEL SIDA.

El Sida esta asociado a actividades altamente conflictivas, generalmente
rechazadas por la sociedad: la homosexualidad, la prostitucion, la drogadiccion. El
SIDA es visto en Chile, como en el resto del mundo, como un estigma, una marca de
verglenza y descrédito. El término estigma se refiere a un atributo profundamente
desacreditador. De tal manera su estigmatizacion es una reaccidn construida
socialmente en torno a una enfermedad letal, cuyo padecimiento se asocia
principalmente a grupos catalogados y prejuiciados en forma temprana

Existen multiples y poderosas razones para que la enfermedad de Sida
provoque sentimientos y emociones muy intensas dentro de la familia. Para los
familiares el recibir un diagnéstico de VIH en uno de sus miembros, es comparable a
una condena a muerte segura, mas aun una muerte precedida de sufrimientos atroces
y de igual deterioro fisico. Esto hace que la familia sienta temores y angustia intensa,
emociones ante las cuales las reacciones mas basicas son: la huida, la agresion, la
negacion, el ataque, la evitacion y la embestida (Fernandez, 1988).

*“ Ademas de su impacto devastador en las personas infectadas, el virus afecta
a todas las personas vinculadas por lazo de parentesco, dependencia afectiva o

econdémica”.’
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Existen innumerables consecuencias de esta enfermedad imposible de
cuantificar, por e¢jemplo; el sufrimiento emocional de las personas portadoras y el
dafio psiquico impuesto a los demas miembros del nucleo familiar.

A nivel familiar, se produce una desestructuracion por la angustia que provoca
el impacto de la enfermedad, lo que se manifiesta en un cuestionamiento de las
relaciones de los miembros hasta entonces establecidas: cada uno de ellos buscara la
manera de acercarse al afectado, otros abandonaran la lucha. En el caso de los
homosexuales, el impacto es doble si la familia desconoce la condicion del afectado,
en relacion a este punto, (Escobar, 1987) postula que la familia pasa por un proceso
de extrafieza, impacto y rechazo, para luego llegar a una relacion mas intensa y
comprensiva. Otra fuente de importancia crucial para la sobrevida y calidad de vida
del paciente son sus redes de apoyo natural, es decir, amigos, grupos religiosos e
incluso el equipo médico tratante, quiénes le brindardn apoyo emocional e

instrumental (bienes y servicios), entre otras cosas (Taylor, 1986).

El psiquatra (Kiibler- Ross, 1969), fue una de las pioneras en el trabajo con
personas con enfermedades en fase terminal y en enfrentarse a los tabues existentes
sobre la muerte. Describi6 el proceso de afliccion en cinco fases® y sostiene que la
familia también atraviesa por estas etapas al igual que los pacientes enfermos de Sida.

Estas etapas son las siguientes:

1.- Etapa de Shock y Negacion: La primera reaccion del paciente frente a su
diagnostico, es un estado temporal de shock. Cuando el impacto inicial comienza a
disminuir y el paciente vuelve a conectarse consigo mismo, entonces sobreviene la
negacion con frases como “No, no a mi, esto no puede ser verdad”. El paciente
experimenta ansiedad, con caracteristicas fobicas y de panico, miedo a la muerte,
fuerte rechazo al diagndstico y tratamiento.

La negacion, al menos la negacion parcial, es utilizada por la mayoria de los
pacientes, no solo durante las primeras fases de la enfermedad sino también en el

transcurso de ella.
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Posteriormente, el paciente puede recurrir al mecanismo de aislamiento, y
luego de finalizada esta etapa logra hablar libremente de su enfermedad, mortalidad
e inmortalidad como estadios que coexistieran mano a mano y que lo llevan por un
lado, a enfrentarse con la muerte y por otro a mantener la esperanza. Esta fase es
especialmente intensa en pacientes con SIDA, ya que constantemente recuerdan su
mortalidad por la muerte de sus amigos que han contraido el mal (Weisman, en:
Spector, 1987).

2.- Etapa de Rabia.: La rabia es una reaccion inicial muy comun ante un diagnostico
del SIDA. Una persona pregunta, ;,por qué a mi? Una persona joven con el SIDA que
siempre habia sido sensata amable, dijo, “Lo siento, pero yo odio a los viejos. Los
miro y pienso, ;,por qué no se mueren ustedes?”.

La rabia de una persona infectada por el VIH o de cualquiera que padezca de
un mal fatal, puede derramarse en muchas direcciones. El o ella pudiera sentir furia
contra las amistades o los miembros de su familia que le abandonaron cuando se
enteraron del diagnostico. Una persona se pudiera enojar porque no se le dieron
respuestas satisfactonias a sus indagaciones acerca de la enfermedad, los tratamientos
efectivos y la disponibilidad de medicinas. Algunos pudieran sentirse victimas del
gobierno o del personal médico. Otras pudieran expresar furia por la pérdida de su
control sobre las circunstancias de su vida y del trabajo, como resultado del
diagnostico del SIDA. Hay ocasiones en que los enfermos de SIDA vierten ese enojo
sobre las personas que le estan ayudando. Es importante que estas personas no tomen

este enojo como algo personal y continien mostrando simpatia y comprension.

3.- Etapa de Pacto o Negociacion: Si el paciente ha sido incapaz de enfrentarse a su
realidad y esta cargado de sentimientos agresivos contra la gente e incluso contra
Dios, puede establecer una especie de acuerdo con el médico tratante o con Dios, a
fin de posponer su final inevitable. Este contrato incluye un premio ofrecido “por un
buen comportamiento”, un “plazo” autoimpuesto € incluye una promesa implicita que

el paciente no pedira un nuevo contrato si €l aplazamiento es concedido. Algunos
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paciente prometen “una vida dedicada a Dios”, a cambio de un tiempo de vida
adicional; otros por ejemplo: prometen someterse a determinados tratamientos

dolorosos a cambio de que se los deje ir al matrimonio de un hijo.

4.- Etapa de Depresion: El no poder negar por mas tiempo su enfermedad, el estar
hospitalizado (que implica una mayor toma de conciencia por parte del paciente de su
mortalidad), cada vez con mas sintomas y mas débil, el estar inhabilitado a realizar lo
que habitualmente hacia, son razones suficientes para que surjan sentimientos de
pena, de desesperanza, deseos de morir, retraimiento. La Dra. Kiibler, se refiere a la
depresion reactiva, pero también menciona a la depresion como una herramienta para
prepararse frente a la pérdida de los objetos amorosos y para facilitar el estado de

aceptacion.

5.- Etapa de Aceptacion: El paciente estd en paz, aceptando su muerte como algo
inminente. Prefiere estar solo o bien con los familiares mds cercanos, estd poco
comunicativo. En esta etapa, es la familia quien necesita mas apoyo y ayuda para

hacerle entender el sentimiento genuino de aceptacion por parte del paciente.

El paso por estas distintas etapas requiere de un trabajo terapéutico
especialmente de apoyo, de contencion y de acompafiamiento, tanto para el individuo
como sus grupos de apoyo, en la medida que una enfermedad asi implica una
reestructuracion del estilo de vida del enfermo, ya que se ven imposibilitados de

realizar algunas de las actividades cotidianas.
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3.- REDES SOCIALES.
3.1.-Antecedentes sobre las Redes Sociales.

El tema de redes sociales y apoyo social es probablemente el que emerge con
mas fuerza en la Gltima década dentro del area conceptual de la psicologia
comunitaria.

El concepto de red es definido como los vinculos que se establecen entre
personas, grupos y/o instituciones, teniendo cada uno sus propias caracteristicas y
particularidades. Las Redes Sociales, son el pilar sano de una comunidad donde las
familias pueden transformarse en agentes activos de apoyo, capaces de
interrelacionarse con otros para desarrollar labores en conjunto.

Los servicios de Redes Sociales surgen a raiz de un nuevo modelo, que ya no
centra sus atenciones en establecimientos determinados como consultorios 'y,
hospitales, sino que corresponden a todos aquellos organismos gubernamentales y no
gubernamentales, que se encuentran en la comunidad, como por ejemplo, juntas de
vecinos, organizaciones religiosas, deportivas, sociales, sindicales, grupos de auto-
ayuda.

Se reconoce que las redes sociales son el sustento de una comunidad
saludable, trasformando a las familias en agentes capaces y activos de su propio
apoyo. En las interrelaciones con los otros se desarrollan tareas en conjunto, mediante
la acogida, aprendizaje y acompafiamiento.

Las redes sociales son una fuente de apoyo social, donde es clave para el
bienestar de los individuos como parejas, grupos, familias, especialmente en los
momentos de estrés, transicion o crisis’. Al mismo tiempo las redes sociales intentan
tener un rol en la comprension e intervencion psicosocial de problemas sociales.

Ross, V. Speck, (en: Elkaim. M, 1995) concibe a la red como a la tribu a la cual
pertenece el individuo, él se basa en ejemplificar a las antiguas sociedades tribales,
mas simples y primitivas que se ocupaban de resolver los problemas existenciales de

sus miembros. Este autor define a la red social, como un grupo de personas,
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miembros de la familia, vecinos, amigos y otras personas, capaces de aportar una
ayuda y un apoyo tan real como duradero a un individuo o familia. Es en resumen un
capullo alrededor de una unidad familiar, que sirve de almohadilla entre esta unidad y
la sociedad.

Tal como lo indica Edward Jay (en: Elkaim. M, 1995), también se puede
definir una red como el conjunto de unidades ligada por cierto tipo de relaciones no
egocéntricas y en limites bien definidos.

Una de las funciones basicas de las redes sociales es el apoyo social para los
individuos que las integran, guiando a sus miembros hacia los recursos necesarios
para enfrentar situaciones que le resulten conflictivas, ademas de la entrega directa de
servicios a sus integrantes. Los sistemas de apoyo son agregados sociales continuos
que dotan al individuo de oportunidades para obtener feedback sobre si mismo y
validar sus expectativas sobre los demas. Las personas tienen una variedad de
necesidades especificas que son satisfechas a través de relaciones interpersonales
duraderas, desarrollando y manteniendo un sentimiento de bienestar e involucrandose
en un rango de relaciones que satisfacen esas necesidades especificas. El apoyo social
también ha sido definidoe como la unién entre individuos o entre individuos y grupos,
que mejora la competencia adaptativa para enfrentar los desafios, tensiones y
privaciones a corto plazo. Para otros autores® el apoyo social esta integrado por
empatia, estimulo, informacion, ayuda material y expresiones de participacion. “El
apoyo social es la ayuda real o percibida que el individuo deriva de las relaciones
interpersonales (familiares o de pares), tanto en el plano emocional como
instrumental, para una situacion especifica” ?

En general hay tres tipos de apoyo social que aparecen en casi todas las
taxonomias y que son reconocidas por casi todos los autores aludidos anteriormente.
Estos son: apoyo emocional, instrumental o tangible e informacional.

a) Apoyo emocional: Se ha definido como sentimiento de ser amado y de
pertenencia'’, intimidad, poder confiar en alguien'', y disponibilidad de alguien con
quien hablar (Wills, T, 1985). Diferentes estudios revelan que este tipo de apoyo es

el mas importante para fomentar y mantener la salud y el bienestar'>. Una posible
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explicacion al tespecto es que este apoyo aumenta la autoestima en las personas, al
sentirse valorados y aceptado por los demas (Martin, A.,1988). Otra hipdtesis, es que
al comunicar los problemas a otras persona, los individuos se darian cuenta, que sus
dificultades son compartidas y son relativamente frecuentes en la poblacion, lo cual,
segun la teoria de las atribuciones reduciria la gravedad y amenaza percibida de los

eventos vitales y provocaria atribuciones externas sobre la causalidad de los mismos.

b) Apoyo instrumental o tangible: Se ha definido como prestar ayuda directa o
brindar servicios. Se relaciona con el bienestar, por que disminuye la sobrecargas de

tareas y deja tiempo libre para otras actividades (Wills, T., 1985).

¢) Apoyo Informacional: Es un proceso a través del cual las personas buscan
informacion, consejos y o guia que les ayude a resolver sus problemas. No es facil
separarlo del apoyo emocional, ya que recibir consejos puede ser percibido por el
receptor como expresion de carifio, por tanto, en ocasiones tanto el apoyo
informacional como el tangible pueden considerarse asimismo como apoyo
emocional siempre que no se den por obligacion.

Segun (Veiel, 1985), diferencia dos planos analiticos: (a) en relacion al tipo de
apoyo, esto es apoyo psicologico y/o apoyo instrumental (la ayuda informativa queda
incorporada a ambos tipos de apoyo), y (b) de acuerdo al momento del apoyo que
puede ser apoyo cotidiano y/o en crisis. De acuerdo a esto, se obtienen cuatro tipos de

apoyo social:

1.- Apoyo Psicologico cotidiano: es aquel que ocurre en la interaccion habitual y en
la integracion de la persona en el ambiente social. Comprende las expresiones de
simpatia, carifio, comprension, reconocimiento de estimacion y valoracion,
retroaalimientacioin, etc, de parte de los amigos, conocidos, familiares, compafieros,
etc.

2.- Apoyo psicologico en crisis: ocurre cuando la persona esta afectada por una

situacion conflictiva o estresante (duelo, pérdida, enfermedad, etc). Se visualiza a
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través de las conductas de amigos o parientes que incluyen la posibilidad de
compartir y conversar acerca de los problemas o angustias que le generan un evento
de vida negativo, como asi también el dar consejos o indicaciones tendientes a la

busqueda de soluciones.

3.- Apoyo instrumental cotidiano. son todas las acciones de ayuda material o
tangible ejercidas hacia la persona en situaciones diarias, pero que a la vez, no tienen

mayores consecuencias.

4.- Apoyo instrumental en crisis: es aquella asistencia material o tangible que
ocurre cuando la persona se enfrenta a situaciones criticas que esencialmente

requieren soluciones materiales.

De esta clasificacion se desprende que el apoyo a considerar en una situacion
particular depende de la necesidad del individuo y del momento que viva'’. La
efectividad del apoyo social otorgado por una red social segun las circunstancias, se
plantea que lo fundamental es dilucidar “que clase” de apoyo es el mas favorable y no
“cuanto” apoyo brindar'*.

El integrarse en una red social, ayudaria a evitar experiencias negativas'. Las
redes sociales pueden permitir anticipar los estresores, de manera tal que resultaria
posible alterar aspectos del ambiente o de la conducta para evitar la exposicion,
creando en los individuos un sentimiento de que es posible tener ayuda en caso de
necesitarla, lo cual conlleva un aumento general del afecto positivo, de la autoestima,
estabilidad y sentimiento de control sobre el ambiente.

A lo largo de los ultimos afios se han realizado un namero creciente de
investigaciones que sugieren que las personas con un nivel relativamente alto de
apoyo social presentan sintomas psicologicos y fisicos menores e indice de
mortalidad también menores que las personas con bajos niveles de apoyo social’®. Se
habla también que existen efectos positivos del apoyo social, que se relacionan con

gratificacion de la necesidad de afiliacién, mantenimiento y mejoramiento de la
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identidad, asi como de la elevacidon de la autoestima. Asimismo, se han destacado
efectos directos como por ejemplo, en la recuperacion de la salud por cuanto, un
apoyo social adecuado facilitaria conductas sanas, en la posibilidad de orientar a las
personas a asistencia médica; en la etiologia de las enfermedades para el
mejoramiento de la autovaloracidn, y promocidn de conductas saludables.

Lo interesante de los ultimos estudios, en torno al area de apoyo social, radica
en que las investigaciones en estrés, afrontamiento y el propio apoyo social, se han
traducido en programas practicos de intervencion y prevencion, los que pueden
mejorar la vida de las personas'’

Para Veronica Edwards, investigadora de PIIE, las redes son una forma de
organizacion donde se rompen las jerarquias y se promueven las relaciones
horizontales. Su actividad y existencia dependen de la iniciativa de cada una de sus
partes o nodulos y no de una instancia central unica. Su importancia se demuestra
actualmente en los procesos de globalizacién mundial. Para esta autora los principales

atributos de una red son los siguientes:

1.- Son sistemas de construccion social de conocimientos.

2.- Es un sistema que coordina intercambio y los proyecta a espacios mayores

(territoriales, internos de las sociedades, internos de los sujetos).

3.- Las redes implican la ampliacion de los limites fisicos, sociales y subjetivos de

produccion de conocimiento.

4.- Las redes ponen de manifiesto que hombres y mujeres en cuanto sujetos activos se
configuran como tal en su dimension interactiva, analizando sus experiencias para

ponerlas en habla con otros.
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Tipos de redes:

Las redes sociales también pueden clasificarse en redes primarias y

secundarias, como se sefiala a continuacion.

Red Primaria: Entidad microsocioldgica, constituida por un conjunto de individuos
que se comunican entre si a partir de afinidades personales, fuera de todo contexto
institucionalizado.

Red Secundaria: También denominada red institucional, en la cual confluyen la
afinidad de misiones u objetivos programaticos y sus actores se organizan
supeditando sus propios intereses € inquietudes a los de las instituciones que
representan.

Para Domos, “el sentido colectivo de una red supera ampliamente la
coordinacion de acciones puntuales; se trata de un espacio de trabajo donde se
potencia el intercambio, se reciclan experiencias y se profundiza en la tematica. De
¢ésta manera se promueve la reflexion y discusion a fin de arrbar, respetando la
identidad de cada institucion, a criterios comunes respecto del abordaje del problema,
la optimizacion de recursos, ¢l mejoramiento de las intervenciones y su impacto en la
comunidad”, '®

En este proceso se crean, recrean y desarrollan acciones basadas en los aportes
y talentos de sus integrantes, quienes enfrentan el desafio de ir generando una
dinamica de trabajo que constituya una oportunidad para el aprendizaje, en un
proceso permanente de repensar e indagar en soluciones a partir de una Optica

comunal.

Las redes se han constituido en espacios generadores de pensar para proponer,
desde la diversidad, desde la necesidad y la urgencia de buscar puntos de encuentro,

conexiones, complementos, integracion, interrelaciones, impactos y alianzas.
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Las redes son una forma de organizaci(')n mnovadora, crecientemente
valorada, inscrita en nuevas visiones del mundo, que consideran la totalidad de los
fendmenos y la cooperacion por sobre jerarquias y ordenes.

La funcion de una red es poner a disposicion de otros, distintos, la propia
experiencia y conjugar esta diversidad en la cooperacion. Es la puesta en coman de
experiencias y acciones diversas para ser integradas. La cooperacion es la base de la
accion en red, se autogenera, se autoorganiza y se autodestruye (Matus,V. Rioseco, L.
1996).

El eje central de la teoria de Redes Comunitarias, es la interrelacion positiva
posible de alcanzar y promover entre los distintos subsistemas y/o actores de la

comunidad, en donde cada uno realiza su aporte especifico (Acevedo et al. 1996)

Principios orientadores del quehacer de las redes:

Algunos principios teoricos que se han ido confirmando y perfilando
claramente en la practica, y que sin duda deben estar presentes al constituir o pensar

una red social , son:

a.- La red en su conjunto, debe potenciar la maxima capacidad de cada actor en su

entrega de servicios.

b.- La red no sobrecarga a ningun actor, por el contrario, el aporte especifico del
“otro” alivia el trabajo de cada uno, dado que cada actor hace lo que le compete.
c.- La red optimiza el uso de los recursos de cada actor en relacion al tema que los

convoca.

d.- Reconoce claramente los limites de intervencion a cada subsistema.

e.- El resultado total de las intervenciones es siempre superior al que cada actor

obtiene por separado y adicionado.
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f.- Cada actor sabe desde donde proviene la informacion que llega a sus manos y sabe

hacia donde dirigirla posteriormente.

Lo anterior no significa que todas las redes son iguales, por el contrario hay
una gran diversidad, pero en todas estan presentes los principios mencionados, en

algunas con mas fuerza que en otras, pero ninguno ausente.

Las redes son de diversa indole de acuerdo a sus propoésitos, estructura y
~ composicién. “Las redes pueden articularse en funcién de objetivos muy concretos y
desaparecer una vez que estos se cumplan o bien constituirse con un caracter mas
permanente y una definicion funcional mas amplia y menos precisa. Lo central, en
cualquier caso, es la funcion de complejizacion que le es inherente, tanto en lo
relativo a la comprension de un problema dado, como en lo que respecta a la puesta

en practica de recursos posibles” (Martinez, V., Pérez, F., 1995).

3.2.- Redes Sociales en el Ambito clinico.

El autor Elkaim,M., 1995) sefiala que la practica con red, se puede aplicar
también en ¢l trabajo con pacientes psiquiatricos y otras patologias. Este autor plantea
que si se aplica psicoterapia también se puede realizar intervencidn en red. Esto no
excluye en absoluto que la terapia individual, de pareja o familia se desarrolle
paralelamente al trabajo en red. (Elkaim,M.,1995) alude que segun el problema a
tratar, se puede intervenir en una red mayor como son las instituciones o en redes
mas pequefias como son los grupos de amigos. Se trata del extraordinario impacto
que puede tener la dinamica de un grupo cuando, a través de una nueva captacion
compartida de la crisis y el respaldo de otro, surge un contexto vital diferente. En este
contexto, pueden nacer y crecer otros tipos de relacion que permitiran el surgimiento
de otras posibilidades.

Este autor sefiala que en el trabajo con pacientes psiquiatricos, se hacia

necesario el trabajo en red y ampliar las sesiones familiares, que en ocasiones se
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convertia en una unidad de andlisis demasiado restringida invitando a ciertos
parientes y amigos capaces de desempefiar un papel significativo.

Segin lo planteado por Elkaim, psiquiatra y terapeuta familiar, sostiene en su
libro “Las practicas de la terapia en red”, que la teoria de las redes sociales, nace de la
aplicacion de la moderna teoria de la comunicacion al ambito que se crea alrededor
de cada uno de nosotros, con sus intercambios, alianzas y dificultades. Esta vision
permite concebir y conducir mejor €l creciente numero de intervenciones relacionales
y de asistencia social.

Cuando los miembros de la familia deciden experimentar el método de la red,
se les pide que escojan un dia de la semana para las sesiones, que tomen acuerdo en la
hora y finalmente que tomen contacto con todos sus conocidos, parientes, amigos que
les sirvan de apoyo para buscar una solucion a sus dolorosos problemas. En este
sentido la intervencion en el nivel de la red social, se convierte en un enfoque clinico
para los problemas de una persona y de una familia, donde un equipo médico, de por
lo menos dos miembros actiian como catalizador y donde entre cuarenta y cien
personas, actuan como agentes terap€uticos. Algunos denominan a este enfoque
“Intervencion de red” o “Terapia de red”.

Las “Terapias de red” personalizadas por los norteamericanos Speck, y
Attneave (en: Elkaim, 1995), emplean tal como las terapias familiares, bases
sistémicas. Se interesan preponderantemente en los mensajes, interacciones,
coevoluciones, en sus formas criticas o patologicas, entre individuos dados y su
ambito relacional, profesional, asistencial, etc.

En el nivel de la psiquiatria y desordenes mentales Smith, Hobbs, Reiff y
otros ( en: Elkaim,1995), han destacado la necesidad de estudiar los diversos sistemas
sociales, para saber si convendria cambiarlos o conservarlos, ya que muchas
patologias nacen del colapso de las fuentes normales de respaldo y de comprension de
la sociedad. Los programas de salud mental comunitarios, deberian tender a crear
armonia, comprension, y cooperacion, como sea posible hacia €l y al sistema social al
cual pertenece, ya que para muchos enfermos mentales, el problema no es interno del

individuo, sino que reside en los sistemas interpersonales que lo vinculan con otros.
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En la practica de la salud mental, se necesita una nueva especializacion con
miradas a aportar a los sistemas sociales, los cambios necesarios para impedir la
enfermedad mental y mejorar la capacidad psicolodgica de los individuos para resolver
los problemas de la existencia.

La intervencién de red social, es una de las soluciones que se presentan para el
terapeuta familiar o el terapeuta de grupo, ante dificultades agudas o cronicas.
También es llamada “terapia de red”, “intervencion de red” o “trabajo de red”. Los
terapeutas son los catalizadores que preparan, aceleran y dirigen el trabajo de grupo.

La terapia de red es utilizada en situaciones de crisis que necesitan
intervenciones inmediatas, pone énfasis en el hecho de que los individuos, familia,
grupo o instituciones son mas receptivos a toda influencia durante los periodos
problematicos, en el que se producen cambios importantes, intentando motivar a
terceros para incentivarlos a brindar su ayuda y apoyo.

La intervencion en red a resultado benéfica en situaciones en que otras
terapias no han dado resultado, especificamente en la atencion de pacientes
paranoicos profundos y otros esquizofrénicos. También la red unida, induce a ponerse
de acuerdo sobre el modo de ayudar a la persona perturbada.

Esta nueva modalidad de trabajo “terapia de red”, ha aportado en las
transformaciones deseadas a organizaciones profesionales, asi como en el caso de
dificultades profesionales de tipo étnico y racial.

El porvenir de las investigaciones en este campo es apasionante, depende de
un enfoque de los sistemas mucho mas basto que el clasico modelo médico de la
curacion o el enfoque psicoterapeuta individual. Ari Kiev (en: Elkaim, 1995) ha
sugerido que en el proceso curativo de las sociedades primitivas, la psicoterapia es de
dominio publico. Lo que Ross V. Speck denomina modelo de sistema terapeutico
(Terapia de Red).

3.3.-Redes Sociales y Sida.
En el tema del VIH/SIDA, es necesario que se cuente con una provision de

servicios de apoyo, que ayuden al paciente y a sus seres cercanos a superar las
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manifestaciones emocionales de la enfermedad. Estos servicios lo pueden entregar
instituciones especializadas, como por ejemplo, en Estados Unidos ( San Francisco),
se cred “SHANTI”, que es una agrupacion de ayuda al enfermo y a la familia, cuyo
objetivo es realizar charlas, cursos y brindar atencion individual y familiar. Cada
enfermo tiene un voluntario que lo acompaifia hasta su muerte, lo ayuda también en
sus tramites legales ( testamento). También en Chile han surgido instituciones con
proposito similar, como es la iniciativa del Hogar de Cristo de crear una casa de
cuidado para pacientes con SIDA. También el Ministerio de Salud se ha involucrado
activamente en esta campafia a través de la labor educativa de la comunidad, siendo
esta una medida preventiva de gran importancia.

Las redes sociales orientadas al trabajo con enfermos de Sida y sus familias,
en la mayoria de los casos cuentan con grupos de apoyo que pueden ser
extremadamente valiosos para las personas que sufren de esta enfermedad,
aminorando la sensacion de aislamiento y elevando su amor propio, esto facilita que
las personas con diagnodstico reciente se comuniquen con las personas que han
padecido de la enfermedad por algun tiempo y aprendan sus destrezas para enfrentar
su situacion. Estos grupos pueden ser un recurso importante de sustento emocional.

Los grupos de apoyo son fundamentales para los conyuges, las parejas, los
miembros de la familia y los proveedores del cuidado de las personas que sufren de
Sida, ya que los capacitan para que lidien con sus sentimientos con las personas que

se encuentran en una situacion similar.
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IL-MARCO METODOLOGICO

1.- FUNDAMENTACION Y DESCRIPCION DEL ENFOQUE METODOLOGICO A
UTILIZAR Y NIVEL DE INVESTIGACION.

Nuestra investigacion corresponde a un estudio exploratorio. Se fundamenta
epistemologicamente desde la vision cualitativa y se refiere en su mas amplio sentido
a la investigacion que produce datos descriptivos; las propias palabras de las
personas, habladas o escritas y la conducta observable.

La metodologia cualitativa es inductiva, donde los investigadores son
sensibles a los efectos que ellos mismos causan sobre las personas que son objeto de
su estudio, ven al escenario y a las personas desde una perspectiva holistica . Las
personas, los contextos o los grupos, son considerados como un todo, obteniendo un
conocimiento directo de la vida social. Para el investigador cualitativo todas las
personas son valiosas y debe tratar de apartar sus propias creencias, prejuicios
perspectivas y predisposiciones respecto a un hecho.

Como tema de estudio, nos interesd conocer la perspectiva de los miembros
de familias y de los propios enfermos de Sida, la importancia que ellos otorgan a su
participacion en una Red Social, para enfrentar el impacto emocional que conlleva la
enfermedad. Creimos necesario atender a sus relatos y testimonios, pues ellos nos
darian cuenta de sus experiencias, vivencias, sentimientos y emociones que surgen

desde que han conocido el diagndstico.

2.- DISENO MUESTRAL

El Universo corresponde a las familias de 40 personas seropositivas del area
Norte de la Region Metropolitana y que participan en la agrupacion "VIDA
OPTIMA" (V.0). Las personas portadoras del VIH y enfermos de SIDA, son

pacientes de escasos recursos del Hospital “San José”, el cual atiende a mas de 423
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personas notificadas, siendo las comunas de Recoleta, Conchali e Independencia las
con mayor nimero de infectados a la fecha..
La eleccion de la Muestra es no probabilistica e intensionada y los criterios

de seleccion fueron los siguientes:

1.- Que las familias tengan un integrante adulto, cuya enfermedad se encuentre en la
Etapa de Ventana o en la Etapa del Sindrome Inmuno Deficiencia Adquirida (SIDA),

sin que sean pacientes terminales.

2.-Que las familias y pacientes portadores de VIH/SIDA, estén integrados por lo

menos durante dos afios en una Red Social.

Para la realizacion de esta investigacion se trabajé con las familias de los
pacientes que participan en la agrupacion “Vida Optima”, considerada por los
investigadores como una Red Social orientada a la asistencia de enfermos de SIDA y
de su grupo familiar.

La agrupacion « Vida Optima « (V.0O), es una organizacién funcional, con
personalidad juridica N° 213/97 de la Ilustre Municipalidad de Independencia. Es
una organizacion sin fines de lucro, cuyo objetivo principal es mejorar la calidad de
vida de los pacientes y sus familias, a través de las siguientes actividades:

- Lograr el acceso a tratamientos Optimos como triterapia.

- Colaborar en los programas de educcacion y prevencion en VIH/SIDA de

las diversas organizaciones de la Red del area Norte.

- Visitas domiciliarias y atencion a personas hospitalizadas a través del

grupo de voluntariados.

- Talleres de manualidades, charlas testimoniales y consejeria de pares.

- Prestaciones de servicios funerarios a personas que no cuentan con su

familia al momento del deceso.

- Grupos de Autoapoyo y autocuidado.
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La muestra quedo finalmente constituida por seis familias de nivel socio-

econdmico bajo, con un miembro portador de VIH/SIDA.

Todos los sujetos enfermos de SIDA, adquirieron el virus por transmision

sexual. A continuacion presentaremos un cuadro resumen con caracteristicas de la

Muestra.
CUADRO RESUMEN.
Sujetos | Sexo Edad |Etapade la | Tipo de Integrados | Total de in- | Sector en
Portado | Y Familia a Red tegrantes de | el cual
-res. Condicion Infeccion Social Ia familia viven
VIH/Sida | Sexual entrevistados
por
el VIH.
1 Masculino 36 Periodo de Nuclear. Si 4 Rural
Bisexual afios | Ventana Rol de hijo
2 Masculino 32 Periodo de Nuclear. Si 2 Urbano
Homosexual | afios Ventana
Rol de hermano
3 Masculino 37 Periodo de Extendida. Si 6 Urbano
Homosexual |afios | Ventana Rol de hija
Travesti
4 Masculino 42 Periodo de Nuclear. Si 2 Urbano
Bisexual afos Ventana
Rol de padre
5 Femenino 62 Periodo de Extendida. Si 3 Rural
Heterosexual | afios Ventana
Rol de madre.
6 Masculino 40 Periodo de Nuclear. Si 2 Urbano
Bisexual afios Ventana
Rol de padre.
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3.- DESCRIPCION Y FUNDAMENTACION DE LOS METODOS Y TECNICAS DE
RECOLECCION DE INFORMACION.

3.1.-Métodos y Técnicas del Estudio:

Autores como: Goetz y Le Compte (1983), Schwartz y Jacobs (1984), (en:
Taylor y Bogdan, 1986), incluyen ejemplos ilustrativos de metodologia cualitativa,
que sostienen el empleo de entrevistas como técnicas de recogida de datos, para
acercarse y estudiar la realidad que se desea investigar.

Como grupo de investigadores, hemos querido trabajar con el nicleo familiar
y hacer uso de entrevistas, especificamente el empleo de entrevistas grupales para la
recopilacion de informacion de las familias seleccionadas. Thomas Cottle, 1973 (en:
Taylor y Bogdan, 1986), describe las entrevistas grupales en su articulo “The Ghello
Scientist” y junto a otros autores de la Escuela de Trabajo Social de la Universidad de
Michigan, se han dedicado a realizar investigaciones utilizando esta técnica.

Las entrevistas de grupo o colectivas, se describen como un método y técnica
de entrevistas a dos 0 mas personas sobre una experiencia, tema o suceso especifico
comun, la que sera dirigida y registrada por un investigador. Es de gran ayuda cuando
se desea obtener y confrontar simultdneamente visiones y opiniones diversas sobre
aspectos que se investigan, adquiriendo caracteristicas de una “conversacion o
discusion” abierta de los participantes, credndose condiciones para le recuperacion de
la memoria colectiva. Hay algunas alternativas de trabajo que consiste en que el
entrevistador fije puntos generales o ejes de referencia sobre aspectos a tratar y cada
uno de los participantes de su vision y opiniones en forma libre sobre cada uno de
ellos. Con respecto a nuestro estudio, utilizamos como instrumento de recogida de
datos una pauta de entrevista grupal ( Ver anexo 1), en la cual las preguntas se
basaron en las dimensiones exploradas. Esta pauta de entrevista permitié ordenar la

informacion respecto a los diferentes puntos a tratar.
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3.2.-Procedimientos:

En una primera instancia nos reunimos con el presidente de la agrupacion,
solicitando autorizacion para llevar a cabo la investigacion, se le dio a conocer los
objetivos y los aportes del estudio. El fue el encargado de contactarnos con las
familias (una a una), segun criterios de seleccion.

Se realizd primeramente una entrevista piloto a un grupo familiar con un
integrante portador de VIH/Sida, de sexo masculino, bisexual, que cumplia el rol de
hijo. Posteriormente esta entrevista de prueba fue incluida en la muestra, por cumplir
con los criterios de seleccion y por lo enriquecedor de su contenido. El orden de las
entrevistas siguientes dependio de un interés personal de trabajar con familias de
diferentes caracteristicas, lo que le daria heterogeneidad a la muestra, es asi como la
segunda entrevista se realizd a un grupo familiar con un miembro de sexo masculino
y de orientacion homosexual, que cumplia el rol de hermano. Para lograr una mayor
diversidad en los casos de este estudio, se considero entrevistar a un grupo familiar
con un integrante de sexo masculino, homosexual travesti, que cumplia roles de hija
y esposa. En el cuarto grupo familiar, el enfermo era de sexo masculino , bisexual y
cumplia el rol de padre. En el quinto caso, se incluydo a un grupo familiar, cuya
caracteristica principal del integrante enfermo es ser de sexo femenino y
heterosexual, poseia roles de madre y esposa. Finalmente la sexta entrevista fue
aplicada a un grupo familiar cuyo integrante infectado con el VIH, era de sexo
masculino y bisexual, que cumplia el rol de padre.

El niimero de integrantes entrevistados varid entre dos y seis personas. Las
entrevistas fueron hechas por un entrevistador y un co-entrevistador, en dos
ambientes fisicos; en el propio hogar de los enfermos y en “Vida Optima” (Sala
multiuso).Esto dependid exclusivamente de un factor econdémico, ya que hubo
familias que no contaban con dinero para la locomocion y los gastos que significaba
su traslado a la Agrupacion.

Realizamos de una a dos entrevistas por semana y cada entrevista tuvo una

duracidén aproximada de una hora y media. , fueron gravadas previa autorizacion de
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los entrevistados y transcritas textualmente. De esta manera la informacion recopilada

permitid realizar un analisis de los temas explorados.

4.- DESCRIPCION Y FUNDAMENTACION DE LAS TECNICAS PARA EL
PROCESAMIENTO Y ANALISIS DE LOS DATOS.

Para el procesamiento y analisis de los datos recopilados, hicimos uso del
aporte que entrega el analisis de datos cualitativos para estudios e investigaciones
sociales, que contempla las siguientes etapas:
a).-Reduccion de Datos.

Debido a que las entrevistas realizadas arrojaron una significativa gama de
datos, fue necesario minimizar la informacion.

De acuerdo con los objetivos y preguntas de investigacion, se construyeron 5
dimensiones de analisis en funcion de unidades relevantes y significativas para el
tema de estudio, contempladas en los discursos textuales.

1.-Reaccion y sentimientos frente al diagnostico.

2.-Participacion en la Agrupacion Vida Optima.

3.-Motivacidn para participar.

4.-Tipo de apoyo que las familias reconocen les brinda V.O

5.-Percepcion de la familia sobre la ayuda recibida por parte de la agrupacion,

para enfrentar la crisis emocional que conlleva la enfermedad.
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Todas estas dimensiones fueron analizadas desde el punto de vista familiar.
Posteriormente a la construccion de dimensiones (unidades relevantes para el
estudio), se identificaron y reconocieron los componentes tematicos, que a su vez
componian las dimensiones, pero para los efectos de nuestro analisis fueron llamados
topicos. Luego de identificar las dimensiones y los tdpicos que las especifican, se
procedio a seleccionar, clasificar y agrupar la informacion en forma textual, en este

caso citas textuales. Proceso llevado a cabo mediante analisis de contenido.

b).-Presentacion de Datos.

Para una mayor comprension de la informacion obtenida producto de la
transcripcion de entrevistas grupales, los datos fueron ordenados en una matriz
organizados en columnas que incluyen; las dimensiones, los topicos y las citas

textuales.
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MATRIZ.
Los ejemplos dados a continuacion, corresponden a dos dimensiones de las cinco
realizadas.

DIMENSIONES TOPICOS CITAS TEXTUALES

1.Reacciones y sentimientos

Frente al diagnostico.

5.Percepcion de la familia sobre la
ayuda recibida por parte de la
agrupacién, para enfrentar la crisis
emocional que conlleva la

enfermedad del SIDA.

1.1 Etapa de Shock y Negacion

12 E'Eapa de Rabia.

1.3 Etapa de Depresion.

1.4 Etapa de Aceptacion.

5.1 Compartir experiencias.

5.2 Sentir a la agrupacion como

una red de apoyo emocional.

5.3 Cambio de actitud frente a la

vida.

“Uno siempre piensa, como a mi
nunca me va a pasar’. ”Yo no lo
asimilé ni lo crei ninguna de esas
cosas”

“Me dio rabia, de por qué a
nosotros, porqué a ella”

*“ 8i, porque lo Unico que queria era
irme de la casa, lo unico que queria
era despacharme, morirme nada
mas”

“Yo estoy metida en esto y tengo
que afrontar la situacion nomas,
tirar pa” arriba como se dice no
mas”.

“Me gusta compartir con ellos,
porque s€ que el que yo los
escuche y los acompafie significa
mucho para ellos y también me
hace bien a mi”

“El compartir con mis pares, el
sentirte aceptado, respetado y
querido te ayuda a no bajonearte y
a superar tus penas”

“Cambia el valor del dinero, el
amor hacia la naturaleza, el amor

hacia todo”.
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¢).-Extraccion de Conclusiones.

Luego de haber efectuado el andlisis descriptivo del material empirico, se
procedio a realizar una comparacion y andlisis de los resultados obtenidos, con los
objetivos del estudio y con la informacion contemplada en el marco tedrico que

sustenta nuestra investigacion.
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IV.-ANALISIS DE LA INFORMACION

1.- Reaccion y sentimientos frente al diagnostico.

Son todas aquellas conductas y emociones reactivas a la situacion del
diagnostico.

De acuerdo a los postulados de (Kiibler,R.,1969), podemos describir desde
esta dimension, cuatro topicos que caracterizan aquellas etapas que vive la familia
con un integrante con SIDA. Durante la aplicacion de las entrevistas nosotros

identificamos y reconocimos las siguientes:

1.1- Etapa de Shock y negacion: En relacion con esta etapa las familias entrevistadas

manifiestan haber experimentado emociones de impacto inicial.

“Uno siempre piensa, como a mi nunca me va a pasar”, “el tema para mi me
costo harto”, “yo no 1o asimilé, ni lo crei, ninguna de esas cosa”, Yo no te niego
que cuando me dijeron, yo ese dia en la noche lloré porque uno dice SIDA, muerte al
tiro”, “yo senti que me moria maiiana”, “yo habia escuchado esto, pero yo no le
habia tomado atencion, porque uno no piensa que le va a afectar a alguien de
nuestra familia, porque cuando supe dije, se va a morir maiiana’”, “para mi mamd
todavia es un dafio que le recuerden la muerte, lo mejor segun ella es que no se hable

mucho del tema del SIDA .

1.2- Etapa de Rabia: Las familias al enterarse del diagndstico manifestaron haber
sentido rabia e impotencia por lo irreversible de la enfermedad, tal como lo expresan

los entrevistados.

“Yo cuando supe me dié una impotencia, el no poder ayudarla”, “yo senti

hacia mi rabia, impotencia, igual al principio lo tomé con rabia, pero ya después
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uno lo va asumiendo”, “a mi mamd como que le choqueo bastante y como que le
molestaba la idea de que él tenga SIDA”, “lloré porque senti rabia”, “yo senti rabia
hacia mi por no haberme cuidado’, “me did rabia, de por qué a nosotros, por qué a
ella... el no poder a ayudarla, porque ella es muy buena”, “me echaron del trabajo

por tener SIDA ... ahi yo empecé a caer, a mi me cortaron los brazos”.

1.3-Etapa de Depresion: Las familias nos sefialan haber vivido periodos de constante
pena, autorreproches, sentimientos de culpa, especialmente cuando recién se enteran

de la enfermedad. Ademas de sentir falta de interés y deseos de vivir.

“Senti pena, me senti mal”, “senti mucha pena, dolor”, “es un dolor muy
grande que siente uno pues, sufrimiento, uno vive con eso en la mente”, “el dolor era
bastante, porque el hecho de pensar de que uno antes se acostaba tranquilo y dormia
tranquilo, pero yo sentia después que me acostaba y que la muerte se acostaba
conmigo eso era lo que yo pensaba todas las noches, cuando me voy a morir, cudndo
me toca a mi”, “me siento culpable de las cosas que hice 'y este disgusto que le estoy
dando a mi mami, esta preocupacion”, "me senti en mi familia como basura”, *Si,
porque lo unico que queria era irme de la casa.. lo unico que queria era
despacharme morirme, nada mds”, “yo sentia que el mundo se me venia encima’,
“yo senti desesperanza al ver que la vida y mis suefios se me escapaban”, “porque
no iba a poder realizar mis suefio, tenia muchos planes pero igual ya los borré”,

“soy una persona inservible y me siento muy discriminado”.

1.4-Etapa de Aceptacion: Los entrevistados relatan experiencias que corresponderian
a lo descrito en la etapa de aceptacion. Ellos asumen una posicion activa frente a la

enfermedad, hacen frente a la situacion e intentan encontrar solucion a los problemas.

“Yo estoy metida en esto y tengo que afrontar la situacion no mds, tirar pa’

arriba como se dice no mas”, ... pero ya después uno lo va asumiendo”.
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“Nos apoyamos, ya nos toco a nosotros como familia y no sabemos a quién
mas le puede tocar, asi nos tratamos de ayudar, lo mas importante es que hay que
apoyarla, “mds unidos nos volvimos, porque hay que estar siempre al lado de él, yo
lo amo de corazén, hay que hacer mamd en todas, incondicional”, “nos
comprometimos mas como familia, desde que supimos lo hemos apoyado, ayudado,

pues nadie mas lo va ha hacer”.
2.-Participacion en la Agrupacion (V.O).

Corresponde a las formas de participacion que las familias describen dentro
de la Red Social y a las que se han integrado. Para su mejor analisis las hemos

distinguido en tres modalidades de participacion.
2.1.-Participacion en Actividades Formativas: Charlas, Reuniones, Talleres.

“Como familia hemos venido y participado en reuniones acd con pacientes y
socios”, “yo he ido a reuniones, me gustan las reuniones, charlas, donde nos hemos
sentido acogidos”, “voy a marchar a reuniones con el CONASIDA, a pelear por

LR INT)

tratamiento, vamos a dar la cara’”. “Espiritualidad, hay hartos talleres,
manualidades, todo”, “yo estudié en la agrupacion peluqueria un afio y me recibi,
tengo carton”, ‘“se hizo un taller de enfermeria, de voluntariado para cuidar
enfermos en los hospitales, porque como sabes tu, con esta enfermedad uno siempre
queda solo”, “tenemos talleres de teatro, presentamos una obra todos los primeros

de diciembre”.
2.2.-Participacion en Actividades Recreativas: Eventos e Instancias de esparcimiento:
“Pero si hay algin evento y él quiere que venga, yo vengo, por ejemplo, en

navidad”, “si he ido a eventos, cuando se gradué de peluqueria la acompafiamos y

me gusta”, “si casi siempre asistimos a algunos eventos cuando nos invita mi tia, son
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actividades que ellos mismos organizan (tocatas, pefias, paseos, exposiciones de
articulos que ellos mismos fabrican)”. “Hemos asistido a fiestas, cumplearios, fiestas
de finde afio”, ** he participado en fiestas y almuerzo, las personas que participan en

Vida Optima, son personas atentas, alegres y divertidas”.

2.3.-Participacion en Actividades Asistenciales: Visitas a pacientes enfermos,

Participacion en ejecucion de proyectos sociales y Participacion en comedor

solidario.

“Lo otro que yo hago en la agrupacion en los hospitales, visitamos a los
enfermos, a veces los ayudamos econémicamente, claro con lo minimo”, “‘entonces
hay como treinta voluntarios y van a los hospitales todos los dias en turnos de dos
personas”, “lo que yo hago es venir, visitar y compartir un poco, estar como al tanto
de lo que estan haciendo y eso”. “Me encargo de crear los proyectos, de mantener
esta sede, ademas estamos haciendo un trabajo de prevencion bastante grande en el
drea norte”, “sensibilizamos a la gente del hospital, logramos crear un voluntariado
en el hospital”, “siempre vengo al comedor solidario, yo nunca habia conocido un
comedor solidario que no fuera improvisado, aqui se come mejor que en mi casa, es
muy organizado y limpio, yo vengo harto a almorzar aqui, me gusta compartir con
ellos, porque sé que el que yo los escuche y los acompafie significa mucho para ellos
y también me hace bien a mi”, “yo creo que lo mas importante para mi es la
creacion de la agrupacion, que ellos tengan aqui una casa donde alimentarse,

porque no le dan trabajo en ninguna parte”.
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3.-Motivacién para participar.

Corresponde a la energia que surgen desde el interior de las familias o a los
estimulos externos, que las motiva a acercarse y participar en la Agrupacion (V.0).

Para la descripcion de resultados, las hemos clasificado en Intrinsecas y Extrinsecas.

3.1.-Motivaciones Intrinsecas: Estas surgen de acuerdo a las necesidades internas
propias de los integrantes de la familia, dan cuenta de sus deseos, necesidades,

interés personal para participar en las actividades que la agrupacion organiza.

“Yo quise acompaniarlo para saber lo que era, de que se tratuba”, “he ido
para que se sienta que estamos con ella”, “conocer mads de la enfermedad”, “el
hecho de conversar la primera vez con personas de acd mismo con el problema,
empezamos a conocer otro tipo de experiencias, otro tipo de problemas”, “son toda
una familia grande aqui, no importa que seas chico, negro, feo, somos familia igual.
Todos luchamos por algo y la agrupacion le da acogida a casi la mayoria de los
chiquillos que estan con el VIH”, “es para crear lazos y para ir prepardndolos para
cuando ellos entren a la etapa terminal”, “es que me cambio la vida porque ahora
uno ve la vida con mds ganas, con ganas de vivir, tirar pa’ delante con lo que

viniera, con mds optimismo”.

3.2.-Motivaciones Extrinsecas: Estas surgen de acuerdo a los estimulos externos
presentes en el medio. En algunas familias, el acceder a participar surgio por una
invitacion del enfermo, sin que haya existido en un principio iniciativa propia. Es
conveniente destacar que este tipo de motivacion posteriormente gatillé en los sujetos
deseos intrinsecos para participar.

““

“Porque el Mario me convido”, “me llevé mi hermano para alla”, “el
Nestor me convido, me invité a las reuniones”, “la gente que yo conozco ahi es super

simpdtica, tratan de atender lo mejor que puedan, son carifiosas”, “el recibimiento



53

aca siempre fue super bueno, rico, aqui es rico ver una relacion como familiar”,

“claro que todos te saludan, estan ahi animdndose, tratando de incorporarlo a uno”.

4.-. Tipo de apoyo que las familias reconocen les brinda V.O
Se refiere a la forma de ayuda que brinda V.O. a las familias y que éstas

valoran. Hemos agrupado esta dimension a través de 3 topicos.

4.1.-Percibido como una Instancia de Aprendizaje: Segun los entrevistados V.O, les

ha permitido educarse, informarse y sensibilizarse sobre la enfermedad del SIDA.

“En parte hay que educar y decirle a otras personas que no lo tienen,
ayudarlo a que no se contagien, ensefiarles que es importante usar preservativos,
jque hay que usarlos!, yo aprendi eso en la agrupacion”™, “en la agrupacion siempre
nos mandan tripticos, instructivos y letreros, salen medidas de como no contagiarse y

’

cuidarse, que se yo”, “Vida Optima me ha permitido hacer muchos cursos para
aprender de la enfermedad”, “aprender los cuidados de un enfermo con SIDA,
brindarle apoyo, conocer cuidados de prevencion de la enfermedad”, “por eso yo me
fui enterando de la enfermedad, leyendo los folletos que él traia, él me los mostraba y
decia [miral, en estos folletos sale todo como se contagia, “eso es lo que yo sé y he

aprendido, que todos somos iguales y que ya no es una cuestion tragica y grave”.

4.2.-Percibido como Soporte Emocional para otros: Para las familias entrevistadas su
participacion en V.0, ha significado apoyar emocionalmente a otro semejante,
aportandoles alegria, haciéndolos sentirse queridos, importantes, reconociéndose y

validandose entre ellos, a partir de sus propias experiencias.

“Significa entregarme por entero a los demds, eso me hace feliz y me da una
gran satisfaccion”, “participar es entregar algo de mi a los demds, es darme cuenta
de una realidad que otros desconocen o se hacen los lesos, es de alguna forma

apoyar a mi papd, hacerle sentir que estoy a su lado, también es valorar la vida y
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respetar a la muerte, verla como algo natural donde todos algun dia vamos a
llegar”, “es rico sentir ese apoyo y querer ayudar”, “la agrupacion puede hacer

cosas que construyan y puede dar aliento a otras personas’.

4.3.-Percibido como Apoyo Emocional para si mismo: Las familias manifiestan
haber sentido apoyo emocional al participar en vida optima, ellaslo relacionan al
mejoramiento de sus estados de animo, autoestima, sentirse aceptados y valorados

por los demas.

“Para mi ha significado mucho, me ha ayudado bastante psicologica y
moralmente”, “emocionalmente con palabras de aliento cuando estoy mal, voy para
alla converso con la religiosa, me orientan, me aconsejan, y me vengo totalmente
tranquilo”, “porque el Nestor ha podido salir adelante y asi al menos esta mas bien ,
mds animoso , mds alegre”. “Lo que yo he vivido en Vida Optima ha sido bueno e
interesante, porque hemos aprendido, nos damos cuenta que nos tenemos que apoyar
todos entre nosotros como familia, donde todos se quieren y eso es rico y es
importante” , “ a mi familia V O, les ha servido para acercarse, para que vean que
los pacientes no estan solos y darles a conocer esta enfermedad, es lamentable,
traicionera, pero uno aprende a querer mds la vida, eso me pasé a mi”, “aprender a
comprender el significado de la compaiiia y la ayuda que brinda a los familiares, a

los enfermos de SIDA, ha significado ayuda moral”.

5.-Percepcion de la familia sobre 1a ayuda recibida por parte de la agrupacion,

para enfrentar la crisis emocional que conlleva la enfermedad del SIDA.

En relacion a la percepcion de la familia sobre la ayuda recibida por parte de
la agrupacion, para enfrentar la crisis emocional que conlleva la enfermedad, es
posible identificar al menos tres aspectos descritos como apoyo;, Compartir

experiencias, Apoyo emocional y Cambio de actitud frente a la vida.
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5.1.-Compartir experiencias. Se refiere a la instancia de poder hablar de sus
vivencias. Las familias aluden que han encontrado un espacio para expresar
necesidades, deseos, preocupaciones y recibir visiones diferentes de otros, que los

ayuda a reflexionar y a buscar alternativas de solucion a las dificultades.

“En la agrupacion yo puedo compartir, es casi una forma de sacar afuera
muchos de los sentimientos guardados y que deseamos comunicar”, “yo la voy a
apoyar en lo que mas pueda, ademas de participar y acompariar a mi hija, me ha
servido para conocer gente que la quiere, la acepta como ella es y también conocer
que hay otras gentes, madres y otros familiares que sufren como uno”, “la
agrupacion entrega alimentacion y eso sirve al compartir, el escuchar, acompariar
significa mucho y eso hace bien”, “me gusta compartir con ellos, porque sé que el
que yo los escuche y los acomparie signifiqgue mucho para ellos y también me hace
bien a mi”, “el compartir con las personas que vienen a la agrupacion es muy
reconfortante, algunos ya se han convertido en mis amigos, yo casi siempre vengo a
almorzar”. “A mi la agrupacion me ha servido bastante, me ha dado todo lo que he

necesitado, se ha preocupado mas de mi salud, de cuidarme y cuidar a mi familia, yo

he sentido que me quieren y apoyan bastante, el ser parte de Vida Optima”,

5.2.-Sentir a la agrupacion como una Red de Apoyo Emocional: En estas instancias
los familiares comentan que V.O, los acoge, une, acompafia, con un profundo respeto
y valoracion hacia las personas. Sienten tener un espacio donde expresan sus

emociones con libertad, sin temor a la discriminacion.

“El ser parte de “V. O me ha ayudado a enfrentar mis emociones, porque
me dan ganas de seguir luchando, seguir la pelea para que esta agrupacion no
muera, ya que muchos necesitamos de ella, esto me hace sentir bien”, “el compartir
con mis pares, el sentirte aceptado, respetado y querido, te ayuda a no bajonearte y a
superar tus penas”, “todo esto hemos logrado y eso logicamente me ha ayudado en

lo emocional, saber que soy capaz de hacer algo por mi y por otros que me
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necesitan”, “si yo creo que a todos nos ha servido el hecho de participar en la
agrupacion, sobre todo a mi. Al principio lo unico que uno piensa es en la muerte”,
“ademas no le tengo miedo a la muerte, también en la agrupacion nos han ayudado
para enfrentar la muerte”, “ya no tengo tanta pena, estoy tranquila. Hay gente de

afuera que nos apoya”.

5.3.-Cambio de Actitud frente a la vida:Las familias nos comentan que el hecho de
padecer una enfermedad mortal, los llevo a reflexionar, a valorar la salud, las cosas
hermosas de la vida, y a disfrutar de las cosas cotidianas. Es un cambio de vision y de
actitud que sefialan los participantes de esta agrupacion. El conocer las experiencias
de otros, el autoapoyo, el apoyo emocional recibido, los hace enfrentarse a sus

sentimientos y a ver la vida con mas optimismo.

“Cambia el valor del dinero, el amor hacia la naturaleza, el amor hacia
todo”, “toda persona que le diagnostican una enfermedad terminal le cambia la
vida, vuelve a nacer, muere ahi y vuelve a nacer, aunque cuesta mucho caminar de
nuevo”, “es que me cambio la vida porque ahora uno ve la vida con mds ganas, con
ganas de vivir, tirar pa’ delante con lo que viniera, con mds optimismo”, “a mi la
agrupacion me hizo ver la enfermedad de otra manera”, “el participar me ha
ayudado a ver la vida con mads optimismo, ya que veo a mi papd mds tranquilo,
satisfecho con lo que hace y eso me pone muy orgullosa”, “después de cinco afios de
trabajo fuerte en esto, considero que el amor, la buena alimentacion y el buen
cuidado de uno, el no tener que esconder nada a nadie y las razones de ver a tu nieto
grande y ver que todavia puedes hacer mucho, vas a morir tranquilo porque hiciste
algo, pasaste por la vida y dejaste algo”, “es una agrupacion para todos y aprendes
a apreciar la vida”, “todo, estar vivo, amar mas la vida, eso me lo dio la agrupacion,
es una familia grande”, “me he preocupado mas de mi salud, de cuidarme y
acercarme mas a mi familia”, *y asi uno en la agrupacion va aprendiendo y
viviendo, ya que hay muchas cosas mds como te puedes cuidar y proteger a la

familia”, ‘“‘uno toma conciencia del uso del condon, de la abstinencia sexual, de la
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pareja unica, pero es dificil, ya que uno no sabe con quién se metié él y con quién la

otra persona’.



58

V.-DISCUSION, CONCLUSION Y CONSIDERACIONES FINALES

DISCUSION

En el siglo XXI atn no se encuentra cura para el SIDA, no obstante existen
tratamientos que permiten mejorar la calidad de vida de los enfermos. El Sindrome
de Inmunodeficiencia Adquirida, es considerado hoy como la 1dltima pandemia,
debido a la velocidad de propagacion. En Chile a fines del afio 2000, existian 4.085
personas afectadas por el mortal virus, donde el mayor porcentaje de los casos se
encuentra entre los 20 y 49 afios, periodo de mayor actividad, desarrollo individual y
socioeconomico de las personas Es en este contexto que las agrupaciones de
pacientes con SIDA y familiares se vuelven protagonistas. Es por ello que necesitan
de una adecuada orientacion, informacidon y apoyo, integrandose a instancias de

soporte comunitario como son las redes sociales.

Esta investigacion ha pretendido, dilucidar los aportes que las redes sociales
brindan a las familias con un integrante con SIDA, para enfrentar el impacto

emocional que las familias vivencian durante el desarrollo de la enfermedad.

Sin duda, al haber tenido la oportunidad de introducirnos y conocer los
hogares entrevistando a las familias sobre lo que significa vivir y convivir con el
SIDA, nos hizo acercarnos a sus experiencias, sus proyectos, temores, demandas y
necesidades. La lucha segln ellos es interminable y el fin es lograr vivir una vida

digna, reponiéndose dia a dia del dolor y rechazo social aferrados a la esperanza.

En nuestra investigacion la primera tarea fue otorgar un espacio para conocer
la experiencias de las familias, por ello iniciamos nuestro didlogo atendiendo a las
Reacciones y sentimientos que los enfermos y sus familias recuerdan haber

vivido frente al diagndstico.
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La literatura nos da cuenta que es comun encontrar en todo paciente con una
enfermedad mortal cinco etapas (Kiibler, R., 1969). Nosotros reconocimos en nuestro
estudio cuatro de ellas, las que mas comunmente se revelan en los relatos de las
familias, estas son, Etapa de Shock y Negacién, Etapa de Rabia, Etapa de
Depresion, Etapa de Aceptacion. Pudimos constatar que las familias que acompafian
al enfermo también experimentan estas etapas de una manera muy similar, sufren
cambios emocionales y viven situaciones muy dificiles, sin embargo no siempre se
presentan todas las etapas en el mismo orden secuencial, ni con las mismas
caracteristicas e intensidad.

Para las familias entrevistadas la Etapa de Shock y Negacion es a menudo la
primera reaccion al diagndstico y la vivida con mayor intensidad, debido a que
desencadena un estado de impacto inicial y sentimientos de muerte inminente, al
pensar que la vida tiene un fin cercano e irreversible. Es dificil conocer tépicos mas
antiguo que el de la muerte, nuestra civilizacion hace una conspiracion de silencio
ante la muerte, no se habla con los moribundos, se los aisla se pide a las instituciones
hospitalarias que se hagan cargo de ellos. El morir se ha convertido en algo
inmanejable, poco previsible, lo que va aumentando la ansiedad colectiva ante la
muerte y en la misma medida la negacion de ella, Acufia y Jordan, 1990 (en: Ortuzar,
M., 1999)

Una de las etapas de mayor duracion en el tiempo, durante el desarrollo de la
enfermedad, corresponderia segun los relatos, a la Etapa de Depresion, que se
manifiesta con sentimientos de gran tristeza y pérdida. Pudimos comprobar lo que
afirma el autor (Dilley, 1985), respecto a que los pacientes y sus familias
experimentan en primera instancia el resultado del test como una condena a muerte y
desarrollan una notable reaccion depresiva acompafiada de manifestaciones de
angustia. Sefialan haber sentido gran tristeza por la futura muerte de su ser querido,
pena a no verlo mas, a perderlo. Manifiestan sentirse carentes de toda perspectiva de
futuro y faltos de esperanza. Nos comunican haber sufrido intensos sentimientos de
soledad, que surgieron debido al rechazo social influido en parte por la connotacion

valorica y estigma social que una enfermedad de este tipo tiene. Las experiencias
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dolorosas traen consigo la sensacion de que algo se ha perdido, pierden las
expectativas familiares, la confianza, la esperanza, la estabilidad emocional. En el
caso del enfermo de SIDA, se ve enfrentado a una serie de perdidas; pierde la imagen
de si mismo, su identidad, sus planes, ya sean intelectuales, laborales, de pareja,
formacion de familia, sexualidad, ademas del ambito social (O.P.S, 1998).

Con respecto a los pacientes, el impacto de diversas enfermedades
“oportunistas” y el deterioro progresivo de las habilidades corporales por una
variedad de infecciones, contribuyen a aumentar la vulnerabilidad en ellos, hay un
fuerte temor a la desfiguracion y de ser fisicamente repulsivos. Ademas de todo el
deterioro fisico, emocional y el sufrimiento que experimentan, se puede sumar
incluso la posible conducta suicida considerada como la unica salida, Reyes, (1989)
(en: Ortuzar, M.;1999).

Los pacientes al sentirse depresivos experimentan sentimientos de culpa que
repercuten en el entorno familiar, esto se atribuye al estilo de vida y conductas
sexuales pasadas del enfermo, ademas de la posibilidad de haber transmitido la
enfermedad a otros. Sefialan haber sentido una intensa tristeza y melancolia por el

sufrimiento causado a la familia.

Otra etapa reconocida, fue la Etapa de Rabia, reaccion inicial muy comun
ante el diagnostico de SIDA, es vivida con menor intensidad y menor duracion que
las etapas antes descritas, a pesar que es un sentimiento que se mantiene por las
caracteristicas de una enfermedad sin cura e irreversible. Esto ligado a la impotencia
de no poder continuar con las actividades habituales, especialmente laborales y
sociales. La familia comienza a preguntarse ;por qué a nosotros?. Se reconocen
dentro de ellas sentimientos de irritabilidad por un destino que no pueden cambiar.
Para la familia esta es una etapa dificil de enfrentar por ser la rabia una emocion muy
displacentera y ademas porque se tiende a proyectarla en el ambiente, lo que genera

sentimientos hostiles entre sus miembros.
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La Etapa de Aceptacion, fue la mas dificil de sobrellevar por el enfermo y
sus familias después de conocer el diagnostico de SIDA. Ellos la vivencian de
manera similar independiente de la condicion sexual, y rol que cada uno cumple
dentro del nicleo familiar. Todos los participantes manifestaron en sus relatos
sentimiento y emociones que corresponderian y caracterizan a la etapa de aceptacion.
Consideramos que se esta frente a dicha etapa, cuando la familia es capaz de
manifestarlo en su discurso y ademas al asumir una posicidn activa ante la
enfermedad y se proveen de los cuidados y requerimientos necesarios.

De acuerdo a lo expuesto anteriormente coincidimos con los planteamientos
de la autora (Kubler, R. ,1969), al referirse que la familia es quien necesita mas apoyo
y ayuda para vivenciar y enfrentar el proceso que genera esta etapa. Ademas el estar
integrado a una red social es favorable para el bienestar de la familia,
especialmente en los momentos de estrés o crisis como lo sefiala (Cocke.,1998). Es en
este periodo donde comienza a bajar la angustia, a sentir que no estan solos, que
existen lugares que los acogen y donde pueden acudir. El hacer frente a este hecho de
la vida, da cuenta que quiza lleve tiempo lograr la aceptacion, lo fundamental es
alcanzar este objetivo.

Nuestro interés es sefialar las principales formas de participacion descritas
por las familias de nuestro estudio, entre las cuales se encuentran las Actividades
Formativas, Actividades Recreativas y Actividades Asistenciales.

Con respecto a las Actividades Formativas, éstas se centran en Asistencia a
Charlas, Reuniones y Talleres de caracter informativo, preventivo, educativo y de
sensibilizacion. Las familias nos cuentan que inicialmente no poseian la informacion
suficiente con respecto a la enfermedad, lo que les ocasionaba altos niveles de estrés e
incertidumbre en cuanto a la calidad y duracion de la vida, los efectos del tratamiento
y la reaccion de otros familiares. Ellas nos cuentan que estas instancias son una
fuente de conocimiento, refiriéndose que al no recibir la informacion pertinente
respecto al SIDA se sentian temerosos, deprimidos, angustiados. Las familias
valoran la entrega de conocimientos adecuados sobre la enfermedad y posibilidades

de transmision, para minimizar los temores que estos puedan tener al contagio y asi
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poder fortalecer el contacto en las relaciones interpersonales. Segin (Schaefer.,1991),
el apoyo informacional es un proceso a través del cual las personas buscan
informacion, consejos y/o guia que les ayude a resolver sus problemas.

Las familias reconocen la importancia de participar en forma activa en
talleres, porque estas actividades les genera instancias de autocuidado, como un
mecanismo terapeutico que las valida. Relatan haber mejorado su autoestima y
sentirse utiles frente a los sentimientos que los aquejan. Los talleres ademas
favorecen la creacion de espacios de autoproteccion o de autoapoyo, fomentan la
potencializacion de las funciones cognitivas, ademas de entregar una especializacion

que en muchos casos se convirtidé en una herramienta de trabajo para poder subsistir.

Entre las Actividades Recreativas, se encuentran los Eventos y las Instancias
de Esparcimiento. Segun los datos arrojados en las entrevistas, se evidencia un
significativo interés de parte de las familias, por integrarse a los eventos organizados
por la agrupacion, ya que esta actividad les permite recaudar fondos para ir en ayuda
econdmica de pacientes que no poseen recursos para costearse el tratamiento y
ademas ellos comentan que el participar les va abriendo espacios de uniéon y ayuda
mutua, ejerciendo un rol activo y participativo frente a la comunidad. Los nimeros
artisticos que se presentan en estos eventos, son realizados por los propios enfermos y
familiares. Como aporte a este estudio es quizas ésta una de las mayores estrategias
comunitarias que se puede utilizar como mecanismo de sensibilizacion frente al tema
del SIDA.

Otras formas de participacion expuestas por los entrevistados, fueron las
Instancias de Esparcimiento como fiestas y paseos, a los cuales se invita a toda las
personas del grupo familiar que deseen asistir, generalmente estos momentos
permiten que los individuos compartan con las personas mas significativas, las cuales
les otorgan soporte emocional. Los sujetos reconocen estos espacios como
mecanismos facilitadores, donde pueden expresar emociones positivas y aliviar el

estrés que conlleva la enfermedad.
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Finalmente, las Actividades Asistenciales consisten en Visitas a pacientes
enfermos, Participacion en Ejecucion de proyectos sociales y Participacion en
Comedor solidario. Con respecto a visitas de pacientes enfermos, €stas se realizan a
los hospitales como a los hogares y tienen relacion con la mantencion de higiene,
alimentacion, labores basicas de enfermeria, entrega de compaifiia, afecto,
preocupacion y apoyo permanente. En estas actividades participan mayoritariamente
mujeres que son familiares de los enfermos.

Es significativo mencionar que la directiva de V.O. es la encargada de la
elaboracion y ejecucion de los proyectos sociales, que son dirigidos para los propios
integrantes de la agrupacion, con el fin de satisfacer necesidades econdmicas,
alimenticias, formativas y preventivas, ademas de acciones operativas de
sensibilizacion a las autoridades. De esta manera han logrado la implementacion y
puesta en marcha de la propia institucion.

En V.O una de las actividades de mayor trascendencia en lo social y que
satisface necesidades basicas de subsistencia, es la creacion del comedor solidario
que se mantiene gracias al aporte de municipios, supermercados, asociacion de
comerciantes de la vega central y la colaboracion desinteresada del voluntariado
constituidos por los socios de la agrupacion y la comunidad religiosa Santa Clara.
Algunos de los entrevistados manifiestan participar activamente en las actividades
descritas. Se constata de acuerdo a los relatos, un mayor grado de participacion de los
pacientes en las siguientes actividades: adquisicion de recursos, cocineria, aseo y
ornato. El comedor solidario beneficia a cincuenta personas seropositivas que se
encuentran cesantes o son de escasos recursos que viven dentro de las ocho comunas
del area metropolitana norte.

Segun lo descrito en el marco tedrico de esta investigacion (Viel.,1985),
reconoce entre los roles y finalidad de las redes sociales el apoyo instrumental
cotidiano, que corresponde a las acciones de ayuda material o tangible ejercida hacia
las personas en situaciones diarias, esto se ejemplifica en la puesta en marcha y

mantencion del comedor solidario organizado por la agrupacion.
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Otro interés que guidé nuestro estudio fue conocer las Motivaciones que
llevaron a las familias a participar en V.0. Dichas motivaciones las clasificamos
en Motivaciones Intrinsecas y Extrinsecas:

Con respecto a la Motivacién Intrinseca, tiene su origen dentro del individuo
y suscita actividades cuya realizacion resulta gratificante. Se refiere a las cosas que

hacemos simplemente porque nos agrada €l hecho de hacerla.

Constatamos en este estudio que los enfermos en general se motivaron por
integrarse y participar en V.O, fundamentalmente por una motivacion intrinseca.
Segun los relatos, este deseo interno surge por su propio deseo de conocer mas sobre
la enfermedad, de expresarse libremente, ademas de contactarse y apoyarse
mutuamente con personas que padecen su mismo problema. Las personas
entrevistadas se caracterizan por poseer un gran potencial de creatividad e iniciativa
que es determinante para que surja en ellas este tipo de motivacion, que las impulsa a
forjarse y cumplir metas propias, asi como también para otros. La necesidad que
siente el hombre de ser la causa de sus propias acciones es tan fundamental como el

hecho de controlarlas.

Para algunos autores como por ejemplo, Deci y Ryan, (1985, 1991) (en:
Lizarraga, 1997), consideran a este tipo de motivacion como una necesidad
subyacente en el individuo, caracterizada por la autodeterminacion y el deseo de
competencia personal. Se reconoce una conducta como motivada intrinsecamente
cuando su persistencia y realizacion global no ha dependido de causa externas, sino
de fuerzas y deseos internos. Esta dirigida por las necesidades de exploracion,
experimentacion, curiosidad y manipulacion que resultan ser motivadoras en si
misma, lo que genera sentimientos de eficacia y de dominio de la tarea. Esta
motivacion hace que el individuo se sienta competente y comodo consigo mismo,
incluso cuando realiza tareas para los demads, sin esperar ninguna recompensa externa.

En relacion a la Motivacion Extrinseca, es impulsada desde el exterior, bien

sea por las fuerzas del premio y del castigo. Los sucesos externos afectan la



65

probabilidad de determinadas conductas. El individuo motivado extrinsecamente
puede hacer algo, aunque no le guste, solamente por conseguir una recompensa.
Afortunadamente, no todos los refuerzos externos tienen efectos pasajeros, en
ocasiones suscitan motivaciones comparables a la intrinseca. Las actividades
motivadas extrinsecamente no siempre pueden satisfacer nuestra necesidad de
autodeterminacion, porque atribuimos el control de la conducta a fuentes externas a
nosotros mismos antes que a las internas.

En este estudio pudimos darnos cuenta que las familias a diferencia de los
enfermos, se motivaron a participar en V.O. preferentemente por una motivacion
extrinseca, que surge por estimulos externos impulsados desde la propia agrupacion.
Muchos entrevistados manifestaron asistir por una invitacion insistente del propio
enfermo y por el solo hecho de complacerlo, en este caso la recompensa de las
familias seria ver al paciente feliz y apoyado. Otras familias mencionaron asistir
unicamente por la curiosidad de conocer de cerca las actividades y funcionamiento de
V.O. Posteriormente, las familias en sus relatos sefialaron que el participar mas
activamente en la agrupacion, gener6 en ellas una necesidad intrinseca de
permanencia € integracion en las actividades que la institucion organiza. Esto
movilizado por una energia interna, aumentando en ellas sus capacidades de

iniciativa, compromiso, persistencia, para el logro de metas.

Aqui nos acercamos a lo esencial del estudio ¢ Identificamos el tipo de
apoyo que las familias reconocen les brinda V.O. a partir de tres topicos:
Percibido como una Instancia de Aprendizaje, Percibido como Soporte Emocional
para otros, Percibido como Apoyo Emocional para si mismo.

Con respecto al apoyo Percibido como una Instancia de Aprendizaje, 10s
grupos familiares argumentaron, que mediante la informacion recibida cambiaron
determinadas practicas de riesgo, y asumieron medidas necesarias de autocuidado.
Estas instancias de aprendizaje facilitaron una mejor comprension y  adaptabilidad
frente a la enfermedad que los aqueja, asi como también a los cambios que el grupo

familiar sufre. Reconocieron experimentar un cambio de actitud frente a la vida y
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desarrollaron mecanismos motivacionales que los moviliza a transmitir sus
experiencias, como agentes modificadores de cambios.

Cuando se incorpora la informacion necesaria se abren umbrales que
potencian las capacidades de las personas, permitiéndoles transformarse en sujetos
activos, motivados a generar soluciones a las dificultades que se les presentan.
(Schaefer, 1991), define el apoyo informacional como un proceso a través del cual
las personas buscan informacidn consejos y /0 guias que les ayude a resolver sus
problemas.

El segundo topico se refiere al tipo de apoyo Percibido como Soporte
Emocional para otros. Las familias plantean que este tipo de soporte les ha
permitido ir en auxilio de aquellos afectados por el SIDA, haciéndolos sentirse
queridos € importantes. Este mecanismo les ha concedido potenciarse unos a otros,
construyendo juntos un proceso que los alienta a vivir la vida con mayor optimismo,
mejorando considerablemente la realidad que les ha tocado vivir como familia. Esto
se realiza a través de la consejeria de pares, permitiendo auxiliar especialmente a los
recién notificados, sobre todo a las personas que asisten por primera vez y desean
integrarse.

Finalmente, nos referiremos al tipo de apoyo Percibido como Apoyo
Emocional para si mismo. lLas familias reconocen como clave la ayuda brindada por
la agrupacion, en el mejoramiento de sus estados de animos, elevacion de la
autoestima, el sentirse aceptados y valorados por los demas. En la agrupacion las
familias tienen la oportunidad de contar lo que sienten, lo que les pasa, juntos pueden
seguir luchando ante la vida, mutuamente se entregan apoyo y se dan fuerza para

salir adelante.

En los relatos se revela que el tipo de apoyo que las familias reconocen mas
trascendental brindado por V.0, se refiere a las instancias de aprendizaje, ya que
estas estrategias les permiten acceder a una mayor cantidad de informacion,
estableciéndose como mas relevante aquella que tiene que ver con los procesos que

implican conocer las formas de propagacion, transmision del VIH, medidas de
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prevencién y cuidados de un enfermo con Sida, lo que favorece el contacto
interpersonal, potenciando formas de relacion saludables, alejadas del prejuicio y la
discriminacion. Ellas nos relataron que al recibir una informacion adecuada,
disminuy6 el temor inicial hacia la enfermedad, los hizo tomar conciencia de los
cuidados indispensables que se requieren para la mantencion y prolongacion de la
vida, como por ejemplo; que el enfermo no abandone ni interrumpa la triterapia, la
necesidad de una dieta balanceada, ademas de practicas de sexo seguro. Los
enfermos en su mayoria valoran la informacion relacionada con medidas de
autocuidado, ya que sdlo cuando toman conocimiento real de la enfermedad,
abandona sus falsas creencias y temores.

Nosotros como grupo investigador consideramos que este tipo de apoyo, es
paralelo a un adecuado soporte emocional, que facilite la expresiéon de emociones,
necesidades, deseos; indispensables para el bienestar fisico y psicologico del ser
humano.

Segin la teoria de redes y basandonos en los postulados de (Veil, 1985),
reconocemos que V.O otorga dos tipos de apoyo fundamentales; psicologico e
instrumental. Estos tipos de apoyo se pueden entregar, de acuerdo al momento en
que se requiere, ya sea en situacion cotidiana o en periodo de crisis. De acuerdo al
apoyo psicologico cotidiano, éste es expresado mediante manifestaciones de simpatia,
carifio, comprension, reconocimiento, de parte de todos los actores que participan en
V.O. en situacion de convivencia diaria, en cambio el apoyo psicologico en crisis
tiene la misma conotacion anterior, pero ocurre cuando las familias se incorporan
inicialmente a la agrupacion y se encuentran en una situacion conflictiva o muy
estresante producto de la enfermedad. El apoyo instrumental cotidiano se ve reflejado
en la ayuda diaria que aporta la agrupacion a las personas que la integran, como por
ejemplo el funcionamiento del comedor solidario, que funciona para satisfacer las
necesidades alimenticias de los enfermos y de las familias mas desposeidas. Al
referimos al apoyo instrumental en crisis, podemos decir, que es la ayuda material

que proporciona VO, especialmente frente a las carencias que enfrentan las familias,
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producto de la enfermedad, este apoyo lo constituye la entrega de la triterapia y

medicamentos que se requieren.

Percepcion de la familia sobre la ayuda recibida de parte de la
Agrupacion para enfrentar la crisis emocional que conlleva a enfermedad,
podemos sefialar que el Compartir experiencias, €l Sentir a V.. como una Red de
apoyo emocional y ¢l Cambio de actitud frente a la vida, ha contribuido

significativamente para sobrellevar las connotaciones emocionales de esta patologia.

Al Compartir experiencias, abren espacios de participacion, donde se
intercambian experiencias con las personas que viven y sienten problemas similares.
Las familias nos comunican que el crear lazos con otros individuos compartiendo las
mismas dificultades, les permite visualizar las posibles soluciones a los problemas en
el ambito psicologico, social y econdmico, “en la agrupacion yo puedo compartir es
casi una forma de sacar a fuera mucho de los sentimientos guardados y que

deseamos comunicar’”

En la problematica del Sida, es necesario el Apoyo emocional y que se
disponga de una provision de servicios de apoyo integral para las familias, ya que una
vez comprobado el diagnodstico, éstas requieren de instancias de ayuda, por los
variados efectos psicoldgicos que genera la enfermedad.

Estas personas sienten que han aprendido a enfrentar situaciones dificiles,
permitiendo que la carga emocional se¢ minimice, aminorando la sensacion de
aislamiento, abandono y desinterés por la vida. “el ser parte de V.O. , me ha ayudado
a enfrentar mis emociones, porque me dan ganas de seguir luchando seguir la
pelea para que esta agrupacion no muera ,ya que muchos necesitamos de ella,
esto me hace sentir bien”. Manifiestan disponer de recursos para lidiar con sus
sentimientos y emociones, ademas de contar con destrezas para enfrentar conflictos.

En este sentido las familias reconocen recibir apoyo en los momentos de crisis o
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dolor. Tal como afirma (Dohrenwend.B, 1987), este apoyo esta integrado por
empatia, estimulo, informacion, ayuda material y expresiones de participacion.

Las familias en sus discursos sefialan, que el hecho de participar en V.O. les
ha permitido adquirir una mayor cantidad de recursos sociales y psicologicos para
apreciar y valorar la vida desde una vision mas optimista que los ha llevado a un
Cambio de vision frente a la vida “es que me cambio la vida, porque ahora uno ve
la vida con mas ganas, con ganas de vivir,tirar pa .delante ,con lo que viniera con
mas optimismo ".segun los entrevistados este cambio en la manera de ver la vida

ayuda a enfrentar la crisis emocional.

Dilucidamos que cada fendmeno que se estudia no es independiente de otras
esferas dignas de andlisis, es asi como contextualizamos al enfermo de SIDA, dentro
del sistema familiar y este a su vez formando parte de otro sistema mayor que es la
sociedad. La sociedad entrega normas y valores, también de ella se puede recibir
apoyo en momentos de crisis. En el caso de las familias objetos de estudio el apoyo
lo recibieron de una red social denominada Vida Optima, con la cual se establecieron
relaciones de interaccion dinamica y reciproca para apoyar y mantener la continuidad
familiar.

Vida Optima cumple con todos los principios orientadores del que hacer de
una red social, tales como; potenciar la maxima capacidad de participacion de cada
uno de los integrantes, validar a cada uno de los integrantes en su rol , optimizar el
uso de los recursos, reconocer limites de intervencion, trabajar todos en conjunto
hacia un mismo fin, estar permanentemente informado. Ademas la reconocemos
como un tipo de red secundaria, con personalidad juridica que la valida como una

institucion con objetivos e intereses concretos.

Consideramos los postulados de (Gottheb, 1983), respecto que el integrarse a
una red social ayudara a evitar experiencias negativas. Se dice que en condiciones
de estrés elevado, el apoyo que logran brindar las redes sociales, protege a los

individuos de los efectos adversos del estrés sobre el estado de éanimo y
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funcionamiento psicologico, facilitando los procesos de afrontamiento y adaptacion,
reduciendo asi las posibilidades de enfermedades fisicas 0 mentales.

~ Tal como lo sefiala la autora Verénica Edwards, (investigadora del PIIE),
pudimos comprobar que las redes son una forma de organizacion donde se rompen las
jerarquias y se promueven las relaciones horizontales. Efectivamente constatamos
que en V.0, se reconoce la necesidad basica de crear y generar lazos, aunar esfuerzos
para el cumplimiento de objetivos comunes, donde se comparten espacios de
igualdad y se reconocen los distintos saberes, aportes, a través de la acogida,

capacitacion y acompafiamiento.

Reconocemos a V.O dentro de la comunidad como un sistema que desarrolla
competencias y conocimientos que le han permitido disefiar y gestionar
intervenciones para superar los problemas que los afectan tanto a nivel intra o
intersistémico. Como sistema pretende, ser agente de cambio social capaz de
promover su propio bienestar y mejorar la calidad de vida de sus integrantes
comprometidos con el bien comun. Esta agrupacion ademas debe enfrentarse a
continuas batallas en defensa de aquellos que sufren el estigma y ostracismo de una
sociedad que los discrimina individual e institucionalmente. Esto sin lugar a dudas
tiene un hondo significado, cuando nos referimos al tema de la discriminacion hacia
las personas enfermas de SIDA y sus familias, quienes comentaron vivir experiencias
dolorosas e injustas. Tales experiencia, significaron un gran deterioro emocional y

aumentaron la vulnerabilidad psicoldgica de las familias entrevistadas.

La discriminacion existente hacia el SIDA en general, irrumpe el desarrollo
normal de la integridad familiar. Esto es producto de la desinformacion acerca de la
enfermedad y de sus vias de contagio. Los prejuicios ante esta realidad son tan
grandes de parte de la sociedad, que se olvida que detras de esta patologia hay una
familia que siente, que ama, que tiene derechos como cualquier otra. El SIDA se

puede presentar en todo tipo de personas y a todo nivel.
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La discriminacion también apunta al ambito laboral, en cuanto al rechazo de
brindar trabajo, de otorgar la oportunidad de poder ejercer, situacion que va de la
mano con el deterioro econdémico, que es primordial para los tratamientos que se
requieren.

A su vez la discriminacidn también apunta a los derechos humanos, ya que
toda familia tiene el derecho a la vida, su legitimo reconocimiento social, aceptacion
por la sociedad y ante todo a vivir su libertad y su individualizacion.

La discriminacion y violacion de los derechos humanos mata mas que el VIH.,
por el hecho de que los discriminados deben pagar muy alto precio por padecer una
enfermedad infecciosa, repudiable e irreversible.

Es esencial para las familias de una persona portadora de VIH/SIDA, tener
acceso a la sociedad, a la no discriminacion, independiente de los factores que hayan
llevado a la enfermedad. El Sida no puede ser considerado como una barrera para la
integracion, por lo tanto la tarea de V.O, es acercar a estas personas a los espacios
publicos a través de los eventos que organiza, son ellos los que se convierten en
agentes multiplicadores de informacion, prevencion, integracion y sensibilizacion
frente a la problematica. Los eventos son una instancia en la cual se invita a la
comunidad y se le brinda una oportunidad de que se reivindique, con una actitud
solidaria y de tolerancia hacia la diversidad.

Destacando los aportes que V.O. brinda a las familias y basandonos en
los postulados de Ari Kiev 1968, (en: Elkaim, 1995), que refiere a la psicoterapia
como dominio publico, y la importancia de un colectivo en el proceso curativo,
podriamos sefialar que esta agrupacion, cumple el rol de un sistema terapéutico, en el
sentido de destacar la notable importancia que puede tener la dinamica de un grupo,
cuando a través de una nueva redefinicion de un problema compartido, pueden nacer
y crecer posibilidades de cambio y sanacion, donde es fundamental el papel que
juegan sus miembros en el mantenimiento de su propia salud y en el tratamiento de

sus dolencias. Esto es el reconocimiento de los autocuidados y de la ayuda reciproca.
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Reconocemos que es necesario considerar la amplia gama de determinantes
que operan sobre las situaciones humanas y trabajar con recursos lo suficientemente
flexibles como para operar sobre las diferentes dimensiones del problema, ubicandolo
en un contexto familiar, institucional, social, cultural. Vida Optima considera el
ambiente relacional donde se desenvuelven las personas que alli asisten, no se
conforma con un apoyo individual hacia el enfermo, sino que considera sus sistemas
de redes; comunidad, familia, amigos, que brinden sustento, apoyo, mediante

interrelaciones que favorezcan una convivencia sana y armoniosa.
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CONCLUSION

A veinte afios de la aparicion del Sida, se han desarrollado en el mundo
diversas alternativas de organizacion tanto a nivel gubernamental como no
gubernamental. La necesidad de potenciar y multiplicar las voces de reclamo que
permitan generar espacios donde compartir € intercambiar experiencias y la urgencia
de un soporte mutuo mundial, regional y local, han generado una amplia gama de
redes de apoyo a personas viviendo con VIH/SIDA, como también redes de

0rganizaciones y servicios comunitarios.

Con respecto a los sentimientos y reacciones de las familias frente al
diagnostico, ellas manifiestan una multiplicidad de necesidades que tienen relacion
con la realidad que enfrentan. Es en esta etapa cuando se valora el apoyo social que
puede otorgar una determinada Red, especialmente en la entrega de soporte
emocional, amortiguando los efectos del estrés y atenuando o previniendo las

reacciones o los eventos vitales estresantes.

Al referirnos a las formas de participacion de las familias en V.O., destacamos
que ellas en su mayoria se interesan por integrarse a las actividades recreativas, donde
los eventos y las instancias de esparcimiento tienen un rol protagonico. Esto da
cuenta de la necesidad de salir de la cotidaneidad y valorar las actividades con este
fin, ya que éstas pueden ser estrategias para potenciar la salud mental de los

individuos.

Lo que motiva a las familias a acercarse y participar en redes de apoyo social,
es la necesidad de informarse acerca de la enfermedad, de encontrar un lugar donde
poder expresarse y convivir con otros que enfrentan situaciones similares. Integrarse
en forma activa y sistematica en V.O., genera en los individuos un tipo de motivacién

intrinseca, gatillada por las vivencias y experiencias en el compartir. Esto promueve
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el compromiso y permanencia en las actividades que la agrupacion organiza, donde

sus miembros destacan sentirse orientados a una tarea en comun.

La importancia que los integrantes de V.O atribuyen a su participacion en la
agrupacion, tiene relacion con la ayuda recibida para enfrentar las manifestaciones
emocionales de la afeccion, ademas sus experiencias los llevan a sentir a esta red
social como una familia, en la que se dan relaciones de igualdad, de cooperacion, de
acompaflamiento, permitiéndoles compartir vivencias y experiencias en forma muy

empatica.

De acuerdo al tipo de apoyo, para enfrentar el impacto emocional que
conlleva la enfermedad, las familias en general reconocen que V.O., les brinda tres
tipos de apoyo especifico. Apoyo emocional, Apoyo instrumental y Apoyo

informacional.

El apoyo emocional, es considerado fundamental para el mejoramiento de sus
estados de animo y comunicacion familiar. Destacan las manifestaciones de carifio,
reconocimiento, valoracion, aceptacion y entrega en forma incondicional. ( Cobb, S.
1976), se refiere al apoyo emocional como un sentimiento de ser amado, de
pertenencia; diversos autores estiman que este tipo de apoyo es el mas importante
para mantener la salud y el bienestar en general (Cutrona, 1986). Una posible
explicacion al respecto es que este apoyo aumenta la autoestima en las personas al
sentirse valoradas y aceptadas por los demas. Este tipo de apoyo, puede ser muy
importante para una persona seropositiva y su familia, porque rompe el aislamiento y
provee una forma de compartir experiencias, donde se dan espacios en los cuales se
facilita la expresion de necesidades, deseos, preocupaciones. Las familias
entrevistadas sefialan, que al enfrentarse a puntos de vista diferentes, les ha ayudado a
reflexionar y a buscar alternativas a problemas. También relatan que el hecho de
escuchar a otras personas, en su misma situacion, con €l mismo problema en comun,

los hace descubrir que no son los tnicos que pasan por una vivencia dolorosa. El
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compartir de esta manera es util, a nivel practico, se toman ideas y experiencias
aplicables a la propia vida. A nivel emocional, se dan expresiones de emociones en
un entorno seguro, de empatia entre sus miembros, reafirmando sus propias valias

COmo personas.

El apoyo instrumental, es considerado por las familias como una accion de
ayuda material, en la que reconocen el acceso a la triterapia; tratamiento fundamental
para la prolongacion y mejoramiento de la calidad de vida. También las familias
destacan el beneficio del funcionamiento del comedor solidario, lo que les permite
mantener una alimentacion adecuada. Wills, T. 1985, define este tipo de apoyo como
prestar ayuda directa o brindar servicios. Se relaciona con el bienestar porque

disminuye la sobrecarga de tareas y deja tiempo libre para otras actividades.

El apoyo informacional, es valorado por las familias, ya que atribuyen
importancia al hecho de poder educarse, informarse y sensibilizarse sobre la
enfermedad del SIDA. Reconocen la labor informativa y preventiva que les brinda la
agrupacion, valoran estos espacios formativos, gracias a los cuales han aprendido el
significado real de la enfermedad, dejando atras la desinformacion y prejuicios.

De los tipos de apoyo anteriormente mencionados, el informacional es

considerado por las familias como el principal aporte que les brinda esta red social.

Las familias entrevistadas valoran la lucha diaria que enfrenta V.O, en el
quiebre paradigmatico de la discriminacion, segregacion y estigmatizacion de una
cultura resistente al cambio, por otro lado reconocen los sufrimientos que enfrentan

frente al rechazo social, sumado a los padecimientos propios de la enfermedad.

Vida Optima, posee recursos como los mencionados anteriormente, para
ayudar y apoyar a las familias en los estados de afeccion, tales recursos la convierte
en un sistema terapéutico por los variados efectos sobre el mejoramiento de la calidad

de vida de sus integrantes. Cuenta ademas con estrategias propias de lucha contra la
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discriminacion y realiza esfuerzos en la tarea de integracion. Por tales razones
creemos que una vez conocido el diagnostico de VIH/SIDA, es fundamental que las
familias se integren a instancias de apoyo, como son las redes sociales, para ayudarlos
a enfrentar momentos de crisis y adaptabilidad a esta nueva situacion. Es necesario

potenciar este tipo de agrupaciones, mediante la valoracion y el reconocimiento de su

labor social.

Es wvalido y rescatable la labor que realiza V.O, especialmente en todas
aquellas acciones destinadas a ayudar a las familias a enfrentar el impacto emocional
que conlleva la enfermedad. Sin embargo nos preguntamos ; quién debe acoger los
conflictos, emociones y problemas no resueltos, que la agrupacion no es capaz de
contener?. Sin duda el autoapoyo puede tener un hondo significado para las familias,
pero junto con este proceso, algunas de ellas, las mas vulnerable, deberian contar con
ayuda psicologica especializada. Hacemos referencia a esta interrogante ya que mas
alla del discurso manifiesto, pudimos apreciar ciertos conflictos al interior de familias
que requerian apoyo de un especialista. Pero esta tarea no forma parte de los objetivos
de V. O., sino del sector Salud, y vemos que en la actualidad es muy desgastador
para las familia, luchar a diario por una atencion de un profesional, que por falta de

recursos debe dejar en espera a muchas personas que requieren de ayuda inmediata.

El aporte de un estudio como éste, puede servir de vinculo entre los esfuerzos
de realizar investigacion y de la accidn practica de quienes desempefian acciones en
el area de la salud, educacion, y ciencias sociales, para la construccion de una
plataforma integradora, que enriquezca la base conceptual de la salud mental en
nuestro pais. Ademas ésta como otras investigaciones referentes a redes sociales, se
puede traducir en enriquecedores proyectos y programas practicos para ser
ejecutados por profesionales, alumnos de pregrado y todos aquellos que se sientan

motivados por aportar desinteresadamente en esta tarea.
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Debemos dejar en claro que las puertas estan abiertas para la aplicacion y
construccion metodologica de otros estudios relacionados con problematicas de la
realidad emergente, ya que los problemas de tipo sociales requieren de investigacion
atingente, producto de los permanentes cambios que vive la sociedad y la busqueda

de soluciones a los problemas.

Finalmente creemos necesario la implementacion de politicas de atencion
psicoldgica a estas familias, enfocadas a superar trastornos emocionales que surgen
producto de la situacion que enfrentan. Esto podria dar pie entonces a intervenciones
que apunten al fortalecimiento de Redes Sociales y al aumento de competencias
psicosociales. No obstante también se podrian potenciar organizaciones locales

orientadas al desarrollo comunitario.
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CONSIDERACIONES FINALES

Una de las razones que gatillé introducirnos en este tema, es el profundo
impacto que provoca el Sida en el mundo, revelandose por un lado, la poca
solidaridad y compromiso de la sociedad para enfrentar esta realidad, y por otro la
lucha de algunas agrupaciones, para ofrecer apoyo y asistencia a las personas

enfermas y a su grupo familiar.

Este trabajo significo una experiencia muy enriquecedora desde el punto de
vista profesional y personal: nos aporté conocimientos teérico-practico, acercandonos
a una vision mas critica de la percepcion familiar respecto del fenémeno analizado.
Ademas el ser receptores del discurso familiar tuvo un hondo significado para
nosotros, ya que movilizd sentimientos y motivaciones relacionados con el profundo
respeto hacia el ser humano y la esperanza de que la sociedad abra espacios a la

integracion de personas que padecen enfermedades como el Sida.

Nos llama significativamente la atencion la iniciativa y motivacion de las
personas gestora de V.O. , en su permanente lucha de reconocimiento social y espiritu
desafiante, al intentar romper obstdculos para encontrar espacios de validacion.
Tenemos la conviccion de que ellos necesitan y merecen toda la ayuda posible que

alivie en parte sus sufrimientos.

El hecho de haber realizado un estudio cualitativo, permitié acercarnos a
espacios sociales compartidos por experiencias, deseos, intimidad, hasta llegar al
andlisis del poder colectivo, vulnerabilidad social y psicologica. Metodologicamente
este estudio demuestra, que el saber en V.0, es construido histdricamente y
socialmente, es asi como debe reconocerse la existencia y validez del saber popular,
como mecanismo de cambio, capaz de generar ayuda integral en la problematica del

SIDA. La aplicacion de entrevistas grupales, como técnica de recogida de datos, nos
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ayudo a constatar que nuestros objetivos fueron logrados, en el sentido que pudimos

dar respuestas a las interrogantes planteadas.

En el umbral de nuestra carrera profesional, vislumbramos la necesidad de
revisar y teorizar sobre practicas sociales que sustentan la investigacion . Esto apela a
un desafio descriptivo, comprensivo y critico, de los problemas sociales emergentes,
desde la mirada de la psicologia, con el fin de aportar a la busqueda de respuestas mas

eficientes y eficaces a las necesidades de salud de las personas.
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PAUTA DE ENTREVISTA
(FAMILIAR)

L- IDENTIFICACION FAMILIAR:

a) Numero de Integrantes de 1a familia; coveveieeieeiieciceetrerinienreeraerecersceacerarenes

IL.- DIMENSIONES EXPLORADAS:

A) Reaccion y Sentimientos frente al diagndstico de Sida.

1.-;Qué les ocurrié como familia al enterarse que uno de sus integrantes habia
contraido el virus del Sida?.

Preguntas Facilitadoras:

(Como se enteran que (nombre del enfermo), habia contraido el virus del Sida?

(Como lo vivid c/u de ustedes?, ;Qué sintieron al enterarse?, ;COmo reaccionaron?

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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B) Participacién en la agrupacién (V.0O.)

2.-;Cual ha sido su forma de participacion dentro de la Agrupacion “Vida
Optima”?

Preguntas Facilitadoras:

¢En qué actividades de las realizadas por “Vida Optima” han participado o se han
integrado?.
¢ Qué otras formas de participacion existen en “Vida Optima” y por qué ustedes no

participan en ellas?.

C) Motivacioén para participar.

3.-Me gustaria que me cuenten ; Qué los motivo a acercarse y participar en la
Fundacion “Vida Optima”?

Preguntas Facilitadoras:

;Qué hizo que ustedes se acercaran y se integraran a la agrupacion “Vida Optima™?
(Existi6 alglin interés especial, que los haya hecho pedir ayuda a la agrupacion?
Como llegan a participar en “Vida Optima™?, ;Como participan o han participado?
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D) Tipo de Apoyo que las Familias reconocen les brinda V.O.

4-:Qué tipo de apoyo otorgado por V.O., valoran como familia ?

Preguntas Facilitadoras:

¢ Qué valoran del hecho de participar en “Vida Optima?

De lo mancionado, ;existen otras cosa que ejemplifiquen la importancia que ustedes
le brindan a su participacion en “Vida Optima?

(En qué les han brindado apoyo o han encontrado apoyo?

E) Percepcion de la familia sobre la ayuda recibida por parte de la agrupacién,

para enfrentar la crisis emocional que conlleva la enfermedad.

5.-Me gustaria conocer, si el participar en “Vida Optima” vista como una Red
Social, les ha servido para enfrentar la crisis emocional que genera una
enfermedad como el Sida.

Preguntas Facilitadoras:

Ustedes al principio de la entrevista nos cuentan que al enterarse de la enfermedad en
uno de los suyos, generd varias reacciones; como pena, dolor, rabia. ;De qué forma
“Vida Optima” los ha ayudado para enfrentar las emociones y sentimientos
mencionados?, ;Como los han enfrentado?, ;Cual ha sido el apoyo emocional que

han recibido?

------------------------------------------------------------------------------------------------------
------------------------------------------------------------------------------------------------------
------------------------------------------------------------------------------------------------------



93

2.-ENTREVISTAS GRUPALES

ANTECEDENTES ACLARATORIOS: Las entrevistas fueron guiadas por

preguntas principales (destacadas con negrita) y por preguntas facilitadoras,
designadas con la sigla (P.F) .Las preguntas facilitadoras fueron ttiles cuando se
observo resistencia para contestar o para hacer mas explicita y comprensible la

pregunta principal.
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ENTREVISTA.

L-IDENTIFICACION FAMILIAR.

a) Numero de integrantes de la familia: 8

b) Nuamero de sujetos entrevistados del grupo familiar:6

c¢) Parentesco de los miembros del grupo familiar con el integrante enfermo de Sida:

Madre, hermana, sobrinas, conviviente.

IL-DIMENSIONES EXPLORADAS.

Entrevistador 1: ;Como se entera cada uno de los integrantes de la familia de que
Macarena contrajo el virus del SIDA?

Mamia: ;EL me dijo a mi, me conversé6 de que estaba enfermo, fue grande el
sufrimiento para mi, pero hay un Dios vivo y ahi me repuse?

Entrevistador 1: ;Hace cuanto tiempo se entero usted de esto?

Mama: Haran unos cinco afios de esto.

Macarena: Yo le conté a mi hermana mayor. Cuando llegué aca primero hablé con
mi hermana mayor. Estaban todos llorando y la Michelle queria bajar. Llamé a mi
hermana y le dije: “Sabes chica, le dije, yo contraje el SIDA” y mi mami estaba en el
bafio y me escucho...y se puso a llorar mi mama. Yo no queria que ella se enterara,
porque es terrible que una madre se entere que su hija se va a morir. Yo hablé con mi
hermana para desahogarme porque yo veia que el mundo se me venia encima, a pesar
que yo sabia que estaba expuesto por la condicion de vida que yo llevaba de alto
riesgo, y asi po’...yo me puse a hablar con mi hermana. Mi hermana me dijo que
tenia que conversarle a los demdas personas, y después encontré que era super tonto
que yo enfrentara el problema sola porque yo tengo una familia que me ha apoyado
siempre, entonces lo mas logico era que si yo les decia me iban a apoyar mas cada dia
y ahi yo les conté a mi hermana y a mi hermano, pero las unicas personas que saben
son las chiquillas y mi hermano mayor que es muy moralista.

Entrevistador 1: ;Pero aqui en la casa todos saben?.

Macarena: No, los grandes no mas.
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Entrevistador 1: ;Si, pero los adultos todos saben?.

Macarena: Claro.

1.-; Qué les ocurrio como familia al enterarse que Macarena habia contraido el

virus del Sida?

P.F .;Como lo vivié cada uno de ustedes?, ;Qué sintieron al enterarse?

Mama: Es un dolor muy grande que siente uno pues, sufrimiento que uno vive con
eso en la mente. Lo abracé y le dije que la iba a apoyar en todo (solloza).
Entrevistador 1: Me imagino lo dificil que debe ser para Ud. sobrellevar la
enfermadad que sufre Macarena.

Macarena: A mi me diagnosticaron el 21 de agosto del 91.

Entrevistador 1: ;Como lo viviste?. ;Cudles eran tus sentimientos?

Macarena: Yo, sentia que me moria mafiana, senti miedo, porque hay parte de la
informacion que yo no sabia lo que era el SIDA, yo lo habia visto porque tenia unas
amigas por ejemplo, que como éramos un circulo de varias chiquillas amigas,
entonces yo veia lo que les pasaba. Bueno, y después yo vi lo que era el SIDA y
bueno, si me tengo que morir me muero no mas, porque primero me habian dicho que
iba a durar sélo cinco afios y fue una cosa muy brusca porque el médico ...porque
habia un doctor alld en el IPS que era muy tosco con la cuestion del sexo, él nos
miraba asi como bicho raro, entonces cuando €l me dijo a mi que me tenia que hacer
el examen y me llamaron al tiro. Entré y me dijo: “justed es Juan Vergara?”. Si le
dije yo y me dijo: “usted tiene SIDA”, pero asi po’. Entonces le digo yo como yo
también soy media descarada pa’ mis cosas, bueno... yo le dije: “aparte de morirme
Jqué tengo que hacer ahora?. Me dijo: “Tiene que hacerse todos estos examenes para
saber como esta su sistema inmunologico, para ver como esta por donde te puede
atacar el SIDA, pero mira flaco tu puedes durar cinco afios y ya...ya po” *.
Entrevistador 1: ;Qué edad tienes ahora?

Macarena: Yo tengo 37 afios.

Entrevistador 1: jHace cuanto tiempo te diagnosticaron el Sida?

Macarena: 10 afios, voy a cumplir 11.
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Entrevistador 1:Macarena; tu anteriormente haces referencia al miedo, como uno de
los sentimientos asociados al diagndstico de Sida, ;Aparte del miedo, qué otros
sentimientos tuviste?.

Macarena: Que me cambio la vida.

Entrevistador 1: ;En qué forma?.

Macarena: Es que la vida cambia, porque imaginate jsi uno era loca antes!.
Entrevistador 1: ;Me podrias aclarar eso de que te cambi¢ la vida?.

Macarena: Es que me cambid la vida porque ahora uno ve la vida con mas ganas,
con ganas de vivir, tirar pa’ delante con lo que viniera, con mas optimismo.
Entrevistador 1: ; Y ti Marisol, qué sentiste cuando te enteraste de que tu hermano
tenia el virus del Sida?, ;Como vives su enfermedad?

Hermana Marisol: No, por ser de repente, bueno yo lo tomé como se podria
decirse... yo ese dia venia llegando y los vi llorar y yo me acerqué y les pregunté y
ahi me dijeron con mi mama. Yo ese dia justo fuimos con mi mama a la iglesia a orar
y yo le pedi a Dios por ella, o sea yo no quiero verla como he visto a otros amigos de
ella que han estado. Yo tengo fe o sea porque yo la veo bien, o sea no la veo mal. De
repente tirada en la cama pienso como seria la vida sin ella, y yo digo jno!, jno!
(llora) yo tengo la esperanza que Dios la va a salvar, las pastillas, los remedios.
Entrevistador 1: ; Y ti como podrias expresar los sentimientos que se te vinieron a
la mente, qué sentiste cuando te enteraste?.

Hermana: Bueno, yo pensé se va a morir. Yo habia escuchado esto pero yo no le
habia tomado atencion porque uno no piensa que le va a afectar a alguien de nuestra
familia, porque cuando supe dije: “jse va a morir maiiana!, pero ya lleva 10 afios y yo
la veo bien.

Entrevistador 1: Pero ;qué emociones sentiste?

Hermana: Me dio rabia y pena. Rabia de por qué a nosotros, por qué a ella...y
bueno, finalmente se lo dije a Dios. Dios sabe porque hace las cosas, y nosotros
siempre estabamos... porque ella no vivia con nosotros, vivia en otra parte, pero
siempre venia para aca, entonces me dio como rabia a mi, porque a nosotros, si ella es

tan buena con nosotros.
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Entrevistador 1: Lo primero que te vino a ti es la rabia entonces.

Hermana: Si, fue rabia, gracias a Dios ahora yo la veo bien hasta ahora.
Entrevistador 1: ;Alguna sobrina quiere comunicar lo que le ocurri6 al enterarse que
Macarena tenia el virus del Sida?

Macarena: Ay, es que ellas eran chiquititas.

Sobrina: Yo escuché como era picua, ahi me dijeron, cuando yo me enteré que
era...;,como se llama?, para mi ella siempre fue mi tia.

Entrevistador 1: ;Tu sabias de qué se trataba esto?

Sobrina: No mucho, pero cuando me enteré que era, como era no me interesaba, para
mi era mi tia y no mi tio.

Entrevistador 1: Pero cuando fuiste creciendo y te ibas dando cuenta de lo que
significaba la enfermedad, ;qué te fue pasando?.

Sobrina: ;Qué me fue pasando?

Entrevistador 1: ;Qué sentiste?, tu tia por ejemplo sintio rabia, tu ;qué sentiste?.
Sobrina: Pena, por qué tiene que ser a ella y no a los demas. Pero no, ahora no sé, me
da lo mismo si algun dia todos nos vamos a morir de una forma u otra.
Entrevistadorl: ; Maria Inés(otra sobrina), deseas comunicar lo que tu sentiste o
sientes, cuando te enteras de la noticia?

Sobrina Maria Inés: No, yo cuando supe me di6 una impotencia el no poder
ayudarla porque ella es muy buena y por lo tinico que me siento feliz es porque ella
tiene una pareja que la saco de esa vida que ella estaba sufriendo porque si ella
siguiera trabajando de eso a lo mejor ya no estaria con nosotros. Entonces yo le doy
gracias al Claudio porque €l la tiene asi, ella no anda pasando frio y no importa que
no tenga para dar para la comida, porque nosotras siempre vamos a ayudarla, nosotras
la vamos a apoyar porque ella cuando trabajaba también nos apoyaba.

Entrevistador 1: ;Hace cuanto que estas con Claudio Macarena?

Macarena: Un afio y medio. En Septiembre nos conocimos ;/no es cierto?. Son como
dos afios que nos conocemos.

Entrevistador 1: ;Cuando ti lo conoces? ;le dices de inmediato lo de tu

enfermedad?, ;como fue?.
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Macarena: No, (rie) es que sabes fue una cuestion bien rara.

Claudio: jElla no me contd'.

Macarena: Yo a €l lo conoci en el puerto de San Antonio, en Cartagena, entonces yo
lo conoci y nos hicimos amigos porque €l me caia super mal, no me gusto, ademas lo
encontré muy cacheton.

Macarena: Después nos pusimos a conversar, yo habia escuchado comentarios de
que ¢l era alegre, de ahi comencé a viajar a Cartagena solo para verlo a él no mas,
porque ya me habia caido mas simpatico, pero éramos amigos no mas y después él
vino para Santiago y en una fiesta que dieron aca en la agrupacion paso lo que tenia
que pasar y va y me dice que despu€s ibamos a conversar y yo empecé a viajar mas a
Cartagena, ya no por esa amistad sino que era algo mas serio y después me dijo que
queria vivir conmigo pero que nos viniéramos a Santiago, me dijo que se venia
conmigo pero que tenia que dejar la vida que llevaba y yo le dije si él me iba a dar
todo lo que yo ganaba y estaba acostumbrada a tener, ningun problema, y me dijo que
¢l 1iba a trabajar y que 1ba a ser todo lo posible, pero que yo no iba a ser como antes,
porque la cosa cambia cuando uno es independiente, cambia el sistema de ganar tu
plata diaria a ganar el minimo. Y yo tenia todos mis medicamentos escondidos,
porque yo decia ;como le digo? Pero €l ya sabia ya.

Entrevistador 1: ;Tenias miedo de que ¢l te dejara al enterarse que tu estabas
enfermo?

Macarena: Si.

Entrevistador 1: ;Como se lo dices?

Macarena: Porque ¢l después fue al bafio y habian unas pastillas arriba y unas
drogas que nosotros tomamos, y €él me dice: ”; Y esas pastillas?” y yo le dije que eran
unas vitaminas que me tomo para el desgaste fisico, y me dijo: “;Por qué no me decis
Macarena?”, “; Y qué te tengo que decir?”, le dije yo. “Lo que tu sabes” me dijo, y yo
me hacia la loca. “Si tu sabis po’ “ me dijo. Yo le dije: “si tu sabis, ;pa’ qué te voy a
decirte?” y ahi me dijo: “Yo a ti te quiero por lo que tu soy, por lo que tu eres, a mi
no me interesa tu enfermedad”, y ahi ya fue un relajo, un alivio, es que yo habia

tenido otra pareja con la que duré 10 afios y con ¢l me infecté y el temor mio era
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(como le digo?. Yo no sabia como decirle tampoco a mi primera pareja, pero ¢l me
entendio un tiempo y a la larga me dejo igual, pero el Claudio me dice que vamos a
estar siempre juntos hasta que Dios quiera.

Entrevistador 2: ;Qué¢ opinas tu Claudio?.

Claudio: ;Qué mas puedo decir?

Entrevistador 1: ;Tu desde el principio supiste que Macarena tenia SIDA?

Claudio: Si.

Entrevistador 2: ;Qué sentiste en ese momento?

Claudio: Nada, era para mi una persona normal. En todo caso, no fui de esas
personas que hablan de ciencia o de eso que si tiene SIDA no se puede tener una
relacion con una persona asi. Hay muchas maneras de compartir con una persona que
tenga SIDA. Para mi que esta enfermedad es psicoldgica.

Macarena : Yo tengo una amiga que en Septiembre le hicieron el examen y durd de
septiembre hasta el 6 de abril, no asumié la experiencia. Estaba sola, sin familia,
habia vivido toda su vida conmigo aqui en la casa y después al saber que estaba con
problemas de enfermedad le cambid todo el sistema, mas encima sola.

Entrevistador 2: ;Hay algo mas que nos quisieran contar sobre lo que sintieron
como familia, al enterarse de la enfermedad que sufria Macarena?.

Macarena: Tenemos problemas como toda familia, altos y bajos como persona, asi
con mi condicion yo me saqué la polla gol con mi1 familia.

Entrevistador 1: ;Como podrian definir lo que les paso con la enfermedad?
Macarena: Nos unimos mas.

Mama: Mas unido nos volvimos, porque hay que estar siempre al lado de ¢él, yo lo
amo de corazon, hay que ser mama en todas, incondicional.

Entrevistador 1: ;Cémo llegan a la agrupacion Vida Optima?

Macarena: Yo a la agrupacion llegué el afio 97, cuando se inici6 este movimiento y
los chiquillos me tomaron buena porque como vamos al Hospital San José€.
Entrevistador 1: ;Del hospital te derivaron?

Macarena: Me derivaron de ahi de Artesanos, de ahi me mandaron al San José

porque tenia que tomar drogas porque tenia que tener acceso a tri-terapia. Esto fue en
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el 96- 97 y de ahi me fui a la agrupacion (Vida Optima), entonces después los
chiquillos, yo siempre decia, yo nunca he tenido problemas sexuales, para mi todos
somos iguales, no por mi vestimenta voy a ser una mujer, jno! Yo siempre tengo
mente bien amplia de lo que realmente soy, entonces fui a la agrupacion y me trataron
super bien, me dijeron que justo estaban en las elecciones y que querian que yo
participara, pero de directora, ibamos a las marchas, a pedir ayuda. Siempre en la
agrupacion somos pacientes no mas, en el hospital habemos como 500 casos pero nos
juntamos como 60 ¢ 70 personas.

Somos los que estamos trabajando, de ahi yo llegué a la agrupacion Vida Optima, mi
mama se hizo socia y ellas me acompaiian a la agrupacion pero yo no quiero que
estén adentro por la reputacion, yo sola he adquirido la reputacion, entonces yo no
quiero que se integren mas porque se ven muchas cosas en la agrupacion, eso influye
en las demads personas, entonces todos se preguntan ;cudndo le va a tocar morirse a la
Macarena?.

2.- ;Cual ha sido como familia su forma de participaciéon dentro de la

Agrupacién “Vida Optima”?

Macarena: Yo voy todos los dias, yo estudié en la agrupacion peluqueria, un afio, y
me recibi este afio, tengo carton.

Entrevistador 1: ;En qué otras actividades haz participado?

Macarena: Yo he participado en todas porque como soy parte de la directiva voy pa’
donde va la micro, como se dice. Hay que estar al pie del cafion porque yo miro por
mis pares igual, igual que yo y que estan en mi mismo problema, son marginales del
grupo de homosexuales en todos lados, yo no , yo me acerqué a Vida Optima por mis
pares por las condiciones igual que las mias. Yo fui a la agrupacion y me dijeron que
era bienvenida y ahora soy la secretaria, voy a marchar, a reuniones en el
CONASIDA, a pelear por tratamiento, vamos a dar la cara. Lo Gnico que yo no salgo
en la tele, porque no me gusta, porque la gente es muy maldadosa. Yo digo que solo
soy voluntaria.

Entrevistador 1: ;En qué otras actividades participas?
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Macarena: Espiritualidad, hay hartos talleres de velas, manualidades, todo, pero
Vida Optima es como una familia de pares de igual problema, pensamos lo mismo,
queremos lo mismo, luchamos por lo mismo.

Entrevistador 1: ;En qué actividades no haz participado?

Macarena: No he participado en los talleres para dar testimonio en los colegios,
porque puedo provocarles un dafio.

Entrevistador 1: Y esas reuniones a las que asistes, /de qué se tratan?

Macarena: Si, es que dentro de Vida Optima hay una agrupacion solidaria, se les da
comida a gente de pocos recursos, sin trabajo, se les da almuerzo y onces, voy todos
los dias.

Entrevistador 1: Usted sefiora, jha participado en alguna actividad de las realizadas
por “Vida Optima”.

Mama: No.

Entrevistador1: ;Por qué?

Mama: Porque estoy enferma, me duelen mucho los huesos, me cuesta salir por mi
estado de salud.

Macarena: Las chiquillas si, la Marisol ha ido a algunos eventos.

Marisol: Si, he ido a eventos cuando se gradu¢ de peluquera la acompafiamos , y me
gusta, o sea, la gente que yo conozco ahi es simpatica y tratan de atender lo mejor que
puedan a la gente, son carifiosas, no los conozco a todos, pero a los que conozco si,
me gusta que ella vaya porque se entretiene alla, es bueno que hayan hecho esa
fundacion.

Entrevistador 1: ;Conoces otros familiares que participen en actividades
organizadas por “Vida Optima™?.

Macarena: Si, se hizo un taller de enfermeria de voluntariado para cuidar enfermos
en los hospitales porque como sabes ti con esta enfermedad uno siempre queda solo,
en cuanto a la familia que no tiene recursos, entonces hay como 30 voluntarios y van

a los hospitales todos los dias en turnos de dos personas.
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Son toda una familia grande aqui, no importa que seas chico, negro, feo, somos
familia igual. Todos luchamos por algo y la agrupaciéon le da acogida a casi la
mayoria de los chiquillos que estan con el VIH.

Las familias de los chiquillos que llegan con la enfermedad, también, ellos pueden ir
a talleres, es que antiguamente como no habia informacion de esto no se sabia que
pasaba, en cambio ahora, llegan pacientes diagnosticados y detracito llega la mama,
los hermanos para ver en que pueden ayudar, tenemos muchas ganas de ayudar, pero
nos faltan recursos.

Entrevistador 1: /Y las sobrinas han participado?

Sobrina: Si, casi siempre asistimos a algunos eventos, cuando nos invita mi tia
(Macarena), son actividades que ellos mismos organizan, como tocatas, pefias,
paseos, exposiciones de articulos que ellos mismos fabrican, a mi me gusta asistir
porque asi apoyo a mi tia.

Entrevistador 2: ;Y Claudio ha participado?

Macarena: El Claudio ha participado en Vida Optima, ha ido a paseos conmigo, a la
playa, y lo hemos pasado super bien.

Claudio: Si, si, hacen paseos super buenos, fuimos a Llolleo.
Entrevistador 1: ;Cuando se realizan?

Macarena: Una vez al afio, todo pagado con comida, una vez fuimos al Cajon del
Maipo, al Manzano con mi familia. En la agrupacion me dan de todo, si hay pan me
dicen: "Magquita, hay pancito". Son excelentes.

3.- Me gustaria que me cuenten;Qué los motivé a acercarse y participar en la

Agrupacién “Vida Optima”?

Macarena: Las ganas de aprender, de vivir y conocer mas de mi enfermedad.
Entrevistador 1: Y los que acompafian a Macarena ;qué motivacion tienen?
Hermana: Bueno, yo he ido pocas veces, pero he ido para que sienta que estamos
con ella, apoyandola en todas y si pudiera ir todos los dias iria para que viera que
estamos con ella. O sea, me motiva el apoyo que pueda brindarle.

Entrevistador 2: Y a Claudio ;qué lo motivoé a asistir a la agrupacion?
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Claudio: La Macarena no mas po’, a mi no me interesa lo de su enfermedad y mirarla
como un bicho raro'. Para mi ella es todo.

Macarena: Yo siento que es mi marido.

Claudio: Yo ayudo a hacer algunas cosas, ahora colocamos un tablero eléctrico, o
cualquier cosa que se necesite para eventos o cosas asi; alla estoy metido.
Entrevistador 2: ;Y haz asistido a charlas?

Macarena: Si, siempre vamos.

Claudio: Si, me ha tocado ir a charlas con gente importante, del Ministerio. Cuando
hay reuniones aunque yo no soy socio, s6lo soy la pareja de la Macarena no mas.
Pero si algo me parece mal igual lo digo. Me toman en serio aunque no sea de la
agrupacion.

Entrevistador 2: O sea que tu haz participado en varias cosas, eres un aporte.
Claudio: Si, conoci al Director de Salud Metropolitano.

Macarena: Hemos ido a congresos, al Diego Portales...

Entrevistador 2: ;Y a fiestas han 1do?

Macarena: A eventos a beneficio, estas no son fiestas. Ahora tenemos una por un
nifio que no es paciente, pero tiene que hacerse un transplante de rifion, la Vega nos
regala mercaderia, la pergola nos da flores para los velorios, siempre estan con
nosotros y ellos nos piden colaboracion y como no tenemos plata ponemos nuestro
show, lo que llama la atencion de la gente.

4.-:Qué ha significado para ustedes como familia, el participar en Vida Optima?

P:F;En qué les han brindado apoyo o han encontrado apoyo?.

;Qué valoran del hecho de participar en “Vida Optima™?

Macarena: En la region metropolitana hay hartas agrupaciones pero aqui me he
sentido grata porque me abrieron los corazones todos los chiquillos, yo soy la
regalona de todos, de las monjas. Viven preocupados de si no voy y me llaman por
teléfono. Tengo que estar ahi donde las piedras quemen. A mi familia Vida optima les
ha servido para acercarse para que vean que los pacientes no estan solos y darles a
conocer a esta enfermedad, es lamentablemente traicionera, pero uno aprende a

querer mas la vida. eso me paso a mi.
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Entrevistador 1: ;Qué sientes tu frente al apoyo de la fundacion?, jen qué te han
apoyado?.

Macarena: Emocionalmente, con palabras de aliento cuando estoy mal, voy para
alla, converso con la religiosa, me orientan, me aconseja, y me vengo totalmente
tranquilo. Tengo acceso a tratamiento, a terapia.

Entrevistador 1: Para ti Claudio, ;qué ha significado el que la familia participe en la
Agrupacion?

P.F ;qué valoras de esto?.

Claudio: Bueno la union que se ha dado en la familia. Y dentro de la Agrupacio ya
no hay discriminacion ni por ser gay ni travesti, hombre o mujer como en otros lados
y alla se siente como familia, como si estuviera en la casa, aparte que la han ayudado
harto, el tiempo que llevo con ella ha sido genial lo que han hecho con ¢lla alla.
Entrevistador 1: ;En qué notas las cosas qué han hecho por ella en la agrupacion?.
Claudio: La siento alegre como todos los dias, no cambia su genio, a menos que
llegue triste por alguna noticia de que alguien fallecio.

Entrevistador 1: Sefiora, ;qué significa para usted que su familia participe en esta
agrupacion?

Mama: Bien porque nos han ayudado a conocer mas la enfermedad, a sentirmos mas
mejor, ademas porque asi ella se siente mas protegida, menos aburrida y asi no piensa
en cosas malas, ¢so es bueno, a mi me gusta que asista y asi ella no se acuerda tanto
de su enfermedad.

Entrevistador 1: Y para las sobrinas, ;qué ha significado participar en Vida
Optima?.

Sobrina: Lo encuentro bueno porque ahora estamos todos mas unidos, vemos la vida.
con mas valor, estamos con mas optimismo, un poco mas tranquilos a ella le gusta y
si ella se siente bien yo también.

Esta bueno porque le ayuda a ella psicologicamente también y para uno porque ella

nos cuenta.
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5.-Nos gustaria conocer, si el participar en “Vida Optima, vista como una Red

Social, les ha servido para enfrentar la crisis emocional que genera una

enfermedad como el Sida.

P.F: Ustedes al principio de la entrevista nos cuentan que al enterarse de la
enfermedad que sufre Macarena, genero varias reacciones; como pena, dolor rabia.
¢De qué forma “Vida Optima” los ha ayudado para enfrentar las emociones y
sentimientos mencionados?, ;Como los han enfrentado?, ;Cual ha sido el apoyo
emocional que han recibido?

Macarena: Si, yo creo que a todos nos ha servido el hecho de participar en la
agrupacion sobre todo a mi, al principio lo unico que uno piensa es en la muerte, yo
creo que eso le pasa a cualquier familia que sabe que su hija se va a morir, no
pongamos enfermedades, todos sienten impotencia, esta cuestion no falla, la falta de
informacion, se veia en la tele que era mejor el uso del preservativo, pero yo me
sentia ajena a ese problema, decia que a mi nunca me iba a tocar, nadie sabe lo que te
tiene preparado el destino. Pero la precaucion es mejor dar harta informacion.

Es que las personas que tienen VIH creen que se estan muriendo y no es asi, hay
hartas instituciones que te ayudan pero me ha ayudado el ver gente con mi mismo
problema, porque yo quiero ayudar, yo he enterrado a todos mis amigos, me he
conseguido los cajones; siempre he estado yo ahi. Para mi funeral yo creo que solo ira
mi familia, porque yo he enterrado a hartos amigos.

Claudio: Esto es mas psicoldgico, yo le digo a la Maca que ella no se va a morir, sino
que ella me va a enterrar a mi. Para mi el SIDA no es nada, es como un resfriado,
neumonia, pulmonia, es una enfermedad normal, no lo tengo como una enfermedad
que esta matando gente, yo no lo tomo asi. Yo con Macarena 1o vemos como normal,
yo no me protejo de ella o ella de mi. Yo he ido a hacerme examenes y nunca me han
encontrado nada gracias a Dios o a mi, en el hospital me dijeron que parece que era
inmune a esta cuestion. Me hicieron examenes, me llamaron 3 meses después y no
me encontraron nada. Si yo tuviera relaciones con ella preocupado, a lo mejor me

contagiaria pero como no encuentro que sea nada.
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Entrevistador 1: ;En qué otros aspectos han encontrado apoyo emocional dentro de
la agrupacion ?

Macarena: Es que no hablemos solo de Vida Optima, hay hartas fundaciones en
Santiago, pero esa es como la casa de todos. Yo pertenezco ahi porque naci en esta
comuna, entonces yo pienso que son buenas estas fundaciones porque la gente que
tiene SIDA cree que se va a morir mafiana, entonces aqui te orientan y ves que hay
personas que llevan 10 afios enferma, hasta 15 afios y ti los ves mas parados que
todos. Es una agrupacion para todos y aprendes a apreciar la vida.

Entrevistador 1: ;A t1 Marisol te ha servido el hecho de que ta y tu familia
participen en la agrupacion, para enfrentar la crisis emocional que genera una
enfermedad como el Sida ?

Hermana: Yo encuentro que si, yo la rabia la sigo teniendo igual pero viéndola a ella
sentirse bien en sus reuniones me sirve, pero la rabia la tengo igual, creo que ahora
estoy mas tranquila porque veo a mi hermana feliz, con ganas de vivir.

Entrevistador 1: Lo que ustedes han vivido desde que se enteran que Macarena tiene
SIDA es inimaginable, pero el hecho de participar en Vida Optima les ha servido
para enfrentar ciertas emociones que trae consigo una enfermedad como el Sida.
Madre: Yo estoy conforme con lo que ella hace, con que asista a la agrupacion, yo la
voy a apoyar en lo que mas pueda, ademas el participar y acompafiar a mi hija me ha
servido para conocer gente que la quiere, la acepta como ella es y también conocer
que hay otras madres y otros familiares que sufren como uno, ahi uno encuentra
apoyo. Ahora estoy bien, ya no tengo tanta pena. Cuando recién supe tuve mucha
pena, me preocupaba mucho, ahora me tengo que hacer la idea de que esta sana,
como la veo. Tengo fe en Dios de que va a estar bien, yo le pido al Sefior, cuando yo
supe lo unico que podia ayudarme era Dios. Tengo la fe de que estd sana, estoy
tranquila.

Entrevistador 2: En la agrupacion jen qué otra forma han encontrado apoyo?
Macarena: Bueno en la agrupacion recibimos folletos de prevencion que nos
entregan a nosotros y a los familiares, contandonos de la enfermedad, de que se trata,

como deben tratarnos, nuestra alimentacion y muchas otras cosas interesantes, van a
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colegios a dar testimonios para que sepan de nuestra condicion y los jovenes se
cuiden de esta enfermedad tan maldita. Yo he pensado en como va a quedar mi mama
cuando yo ya no esté en este mundo y le digo que debe salir adelante, pero tampoco
me voy a morir mafiana mismo yo, aunque no quiero llegar a vieja, pero no esta en
mis libros morir atin, ademas no le tengo miedo a la muerte, también en la agrupacion
nos han ayudado para enfrentar a la muerte, total todos nos vamos a tener que morir
igual.

Entrevistador 1: ;Hay algo mas que quisieran compartir acerca del apoyo que han
recibido de la agrupacion?, ;valoran algo en especial de lo que les han brindado?
Macarena: Yo te hablo por mi y lo que valoro es que lo que me han dado me lo
dieron sin interés de nada.

Entrevistador 1: ;Qué cosas por ejemplo?

Macarena: Todo, estar vivo, amar mas la vida, eso me lo dio la agrupacion, es una
familia grande. Cuando uno esta bien, con plata, tienes muchos amigos y si estas mal,
no. La agrupacion te quiere por lo que ti eres no por lo material. Yo tenia amigas
desde hace 10 afios y nadie me ha venido a ver a la casa, me llaman por teléfono y lo
unico que les importa saber es si aun estoy viva. Cuando yo trabajaba tenia plata y
hartos amigos y Vida Optima me ha ensefiado a amar mi familia y demostrarselo.
Ademas que tengo acceso a la triterapia.

Entrevistador 1: Explicame lo de la Triterapia que te da la fundacion.

Macarena: Esto es todo por protocolo del hospital, las personas que llegan con VIH
tiene que hacerse tratamiento AZT y TSC, la Triterapia consiste en la nueva pastilla
avanzada, lo mezclaron con AZT y TSC, y la MELAMUNI que es la tercera droga
para calmar la enfermedad, esto me lo da el Ministerio de Salud por medio del
contacto con Vida Optima. Ellos hicieron las gestiones, en otras partes siempre est4 la
discriminacion.

Entrevistador 1: ;Todos los enfermos que participan en la  agrupacion tienen
acceso a esta terapia?

Macarena: Hay algunos en lista de espera, pero casi todos estan en bi o triterapia.

Entrevistador 1: ;Se debe pagar por estos servicios?
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Macarena: No, porque la agrupacion no se hizo con fines de lucro. Se ayuda a todos
en forma emocional, en la locomocion para ir a los talleres, la alimentacion, los
talleres son gratis.

Entrevistador 1: ;De donde obtienen fondos para financiar sus actividades?
Macarena: Pedimos al Estado, el Presidente nos dio 6 millones.

Entrevistador 1:  Existen instituciones particulares que los ayuden en forma
benéfica?

Macarena: Cuesta mucho, pero hay una Casa de las Hermanas de la Caridad, son
monjitas, nos dan plata y nos pagan la secretaria y la cocinera de la agrupacion.
Claudio: Ahora tienen lavadoras para lavarle la ropa a los pacientes del Hospital.
Macarena: Falta la instalacion de la lavadora. Hemos avanzado harto, tenemos
proyectos nuevos pero falta mas ayuda, que crean en nosotros. La casa de la
agrupacion es del Alcalde de Independencia y lamentablemente estd en venta, en
cualquier momento nos la quitan.

Claudio: Se vende hace 8 afios en 500 millones pero la Unica oferta ha sido de 250.
Con el cambio de Alcalde quedo la escoba.

Entrevistador 2: ;Con que¢ instituciones se contactan ustedes?

Macarena: Pertenecemos a la Agrupaciéon Vida Optima por vivir en la Region
Metropolitana del Area Norte, la que consiste en 8 comunas, Lampa, Til Til, Colina,
Huechuraba, Independencia, Recoleta, Quilicura y Conchali. Debido al cambio de
Alcalde quedé la escoba, cuesta que la gente suelte la plata. Actualmente, estamos
tirando proyectos, tenemos obras de teatro y hartas otras cosas. Queremos ir a hablar
de prevencion, como se transmite, como se previene. Todo esto va a ser como una
obra de teatro, estamos con Andrés Pérez, Lemebel nos apoyan, incluso dan talleres
de teatro gratis igual que la sefiora Isidora Aguirre.

Claudio: Hay gente de afuera que han apoyado aunque no tengan nada que ver.
Entrevistador 2: ;Creen ustedes que el hecho de mover tantas redes sociales,
escuelas, iglesias, fundaciones, etc., sirve para cuando a una persona le dan el

diagnostico?
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Claudio: Si, lo que yo he visto es que las personas al enterarse de que tienen el virus
al tiro son derivadas para que le hagan consejeria, para que te ensefien que es lo que
tienes, lo que vas a tener y que no tienen por qué amargarse para tener el apoyo de las
demas personas.

Macarena: También tenemos a CARITAS, la Clinica del padre Santis, deberian
haber mas redes sociales, queremos tejer una telarafia grande para que sea una cosa
grande, donde estemos todos juntos como para un mismo camino. Necesitamos harta

ayuda y las ganas de vivir.
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ENTREVISTA.

L-IDENTIFICACION FAMILIAR.
a) Numero de integrantes de la familia: 3 integrantes ( Padre, Madre, hija)
b) Numero de sujetos entrevistados del grupo familiar: 2 integrantes

¢) Parentesco de los miembros del grupo familiar con el integrante enfermo de Sida.:

Padre ¢ hija.

IL-DIMENSIONES EXPLORADAS.

Entrevistador 1: ;Como te enteras ti César de que eras portador del VIH?

César: Tuve un resfriado que no me lo quitaban con nada y tuve que ir al médico y
enterarme luego de que me iban a hacer por si acaso el test del sida y salid positivo.
Entrevistador 1: jHace cuanto tiempo?

César: 8 afios

Entrevistador 1: ;Como te enteras tu Carolina de que tu padre tiene Sida?

Carolina: Yo me enteré primero de que estaba enfermo, pero en realidad fue como
una deduccion logica, asi como insélito, no fue una reunion familiar sino como una
consecuencia natural de la enfermedad y de las circunstancias que se fueron dando,
porque en ese momento la que era pareja de mi papa estaba enferma, entonces se
delato solo de que era portador del sida, yo lo tenia asumido desde antes, yo creo que
en este caso mi mama era la que estaba mas choqueada, porque ella nunca me lo dijo
directamente sino era algo que yo asumia sola.

Entrevistador 1: ;Qué edad tenias tu?

Carolina: Como 18 afios.

Entrevistador 1: César, /A quién le comunicas primero de que estas enfermo?
César: A la Carolina siempre quise decirselo, el problema era que yo queria dar la
cara, asumir toda esta historia, pero cuando llegé el momento tuve que dar la cara,
eso es publico, era mi obligacion, preferia que se enterara por mi a que lo supiera por
otra persona. Lo hubiera encontrado como una traicion hacia ella que se lo contara

otra persona. Pero me costo mucho, yo creo que fue una de las decisiones mas
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dificiles de mi vida. Ha sido lo mas fuerte en mi vida; no tanto el diagndstico ni la
enfermedad, sino de decirselo a ella, que ella lo entendiera. Hace 5 afios atras no se
hablaba del tema como hoy en dia, pero en ese momento habia que hacer algo y la
unica forma era que ella lo supiera. Yo no sabia como iba a reaccionar, pero
afortunadamente fue hermoso.

Entrevistador 1: ;Podrias comunicarnos como fue?

César: Me dijo que yo era su papa y que ella me amaba como yo era y que lo demas
no importaba; que tenia que cuidarme y que contra eso no se podia hacer nada, que
ella iba a estar al lado mio. Yo creo que eso ha mantenido la ilusion y me mantiene
Vivo.

Entrevistador 1: ;Quiénes integraban su familia?

Carolina: Mi mama, mi papd y yo, pero hace muchos afios que mis papas estan
separados, incluso antes de que mi papa se enfermara. Yo siempre he estado al lado
de mi padre, mantenemos una relacidén de gran carifio y con mi mama ellos todavia
son amigos.

César: Me cas¢ muy joven, a los 15 afios y nos separamos a los 20, para no tener
mas hijos para que no sufrieran.

Entrevistador 1: ;T Carolina vives con tu papa ahora?

Carolina: No, yo vivi con mi papa hasta antes que me casara, ahora vivo con mi
marido y con mi hijo, pero ahora siempre nos hemos visto seguido, nosotros somos su
familia y hemos mantenido una relacién muy bonita. Igual cuando yo era chica sufri
cuando se separaron, era bastante raro que ahora, porque era como mucho mas
traumaticas las rupturas, pero ellos mantuvieron siempre una relacion mas o menos
fluida, los problemas que llevaron a la separacion eran de ellos y no influyeron nunca
en la relacion de padre € hija.

1.-;Qué les ocurrié como familia al enterarse que César habia contraido el virus
del Sida?

P.F: ;Como viven sus emociones y sentimientos luego de enterarte de la
enfermedad?
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César: A mi lo que mas me afecto fue el ver mucha gente que se estaba muriendo y
en ese tiempo no le daban medicamentos a nadie, que los Hospitales atendian pésimo
y que las familias estaban solas, y que para poder lograr tener acceso a los
medicamentos de los hijos era una lucha, y cuando lo lograban ya era tarde. Entonces,
lo que mas me llevo a eso, a ver eso, bueno, yo en ese tiempo trabajaba y cuando iba
al médico 1ba a uno particular, no me atendian en el Servicio Publico, y ver la
atencion era realmente distinta, entonces habia que hacer algo, habia que dejar algo
antes de que llegara la muerte.

Entrevistador 1:P.F ;Pero cuales fueron tus sentimientos en ese momento?

César: Bueno senti frustracion, porque yo me creia el rey del mundo, trabajaba harto
y lo unico que queria era comprarme un terreno, poner un supermercado, mi propia
empresa, pero por el diagnostico se acabaron esos suefios y la plata que tenia ahorrada
me la gasté en viajar y aproveché de hacer todo lo que no habia hecho en mi vida.
Fui a Brasil, a Cuba, a México, conoci todo donde habia deseado ir y como vi que no
me moria, empecé a buscar la razon por la cual seguir vivo, y ahi la Carolina se
embarazo y ahi tenia otra vision, como era mi nieto tenia que cuidarme y seguir vivo,
no morirme y cuidarme. Asi se fue dando todo, como tener una razoén porqué vivir,
ademas tenia que terminar de estudiar, le estaba pagando la universidad y ese montén
de cosas.

Nosotros nos separamos con la mama de ella pero siempre hemos mantenido un
carifio muy grande y hermoso por ella, y nos separamos precisamente para no hacerle
dafio a ella, para no tener mas hijos y no hacernos mas dafio a nosotros, y hasta el dia
de hoy somos excelentes amigos, salimos e incluso cuando vamos a una fiesta todos
piensan que estamos pololeando y somos amigos de esos que hablan de todo, vamos a
comidas, al cine, cuando comenzamos éramos jovenes, ella tenia un afio menos que
yo, entonces nos criamos los dos, ella tenia 14 afios y cuando uno madura va
cambiando y hemos llegado a la conclusion de que si no nos hubiéramos dado tiempo
para ambos, no seriamos como ahora, que nos gusta estar juntos.

Entrevistador 1:P.F ;Quisieras compartir con nosotros algiin otro sentimiento que

tuviste al enterarte de tu enfermedad?
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César: Rabia por no haber creido, porque uno siempre habia escuchado sobre el
SIDA pero creia que aun no estaba en Chile, que estaba muy lejos en los EEUU y que
uno como no era tan promiscuo, solo estaba con su pareja, jamas le iba a pasar.
Entrevistador 1:P.F ;Y esa rabia, hacia quién estaba dirigida?

César: Contra mi mismo por no haber creido en todo esto y porque no iba a poder
hacer todo lo que habia sofiado. Yo creo que eso fue lo mas complicado porque no iba
a poder realizar mis suefios, ademas porque me cria invencible, queria dejar algo,
tenia muchos planes pero igual ya los borr¢, cambia todo, cambia el valor del dinero,
el amor hacia la naturaleza, el amor hacia todo. A toda persona que le diagnostican
una enfermedad terminal, le cambia la vida, vuelve a nacer, muere ahi y vuelve a
nacer, aunque cuesta mucho caminar de nuevo.

Entrevistader 1:P.F Y ti Carolina, ;como viviste la enfermedad de tu papa, qué
sentimientos tuviste o tienes actualmente?

Carolina: Yo, la verdad que mis sentimientos no eran de rabia, ni pena, ni
frustracion, ni nada de eso, solamente eso de valorar un poco mas las relaciones y de
convivir un poco mas cercano con la muerte, porque uno siempre piensa de que
practicamente los papas no se van a morir nunca o valorar también la muerte, de
quererla, o sea asumir de que todos nos vamos a morir y que morirémos unos
primeros y otros después, pero no una rebelion de por qué a €l y no a mi, sino que es
una cosa natural y que hay que convivir asi con la vida y con la muerte también. Hay
cosas que no podemos cambiar y que no hay que tenerle miedo ni rencor y no hay que
pensar que porque alguien esté enfermo, pucha hay que bajonearse o hay que andar
fundido o compadeciendo a la otra persona, porque nosotros siempre decimos en mi
casa de que mi papa nos va a enterrar a todos, porque siempre hace bromas de que ¢l
se va a morir, y nosotros decimos jpero si ¢l nos va a enterrar a todos!, porque
ninguno de nosotros tiene mas vida que €1, asi que no es necesario. Yo no s€ en que
momento yo habré estado en bajon, ni con vergiienza ni nada de eso, yo siempre he
sido asi. Mi marido siempre ha sabido que mi papa es portador del SIDA y no tiene
ningin problema, nosotros lo vivimos como cualquier otra cosa, incluso con mayor

entereza que el resto, yo creo. Como que la gente dice “oh pobrecito, como lo hacen”,
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no tenemos eso, lo asumimos incluso mejor que la gente a la que le toma por
sorpresa.

Entrevistador1:P.F Anteriormente nos comentaste que a ti la noticia no te habia
sorprendido, sin embargo, al enterarte de la enfermedad de tu padre, ;cual fue tu
primera impresion o sentimientos?

Carolina: Senti alivio, porque se supone que yo sabia que tenia otra enfermedad,
entonces era como ya mas o menos sentarse en la realidad y en la verdad, dejaron de
tratarme como nifia chica, de decirme que tenia una cosita por acad y que se iba a
morir y pensé “por fin”, ya de decir, esa es su realidad y su verdad y me senti aliviada
de que ya se sacara el velo de todo el asunto.

Entrevistador 2:P.F Y tus familiares mas cercanos, ;como tomaron la noticia?
Carolina: Mira, familiares cercanos... bueno, mi familia es grande, pero la relacion
no es tan cercana. Yo no tengo problemas con mis amigos, pares, todos saben, pero la
verdad es que por mi mam4, ella mantiene en reserva el asunto, aunque es como un
secreto a voces. Entonces no es algo de lo que se converse, fuera de los familiares
como mi papa, mama, mi marido y yo. Dentro del nucleo existe una relacion super
fluida con respecto a la informacion, a contar en qué anda, cuando va a saliren TV y
todas esas cosas. Ahora, el resto de la gente sabe igual, pero no es algo que lo
conversan con nosotros, porque mis abuelos son huasos, son viejos y no creo que
entenderian... 0 no sé¢, mi mama no les ha dado la oportunidad de entender. Yo en mi
entorno lo asumo con naturalidad y nunca lo voy a negar si me lo preguntan, tampoco
ando con cartel por la calle, pero el resto de las personas por respeto a ellas yo me he
mantenido en la reserva dentro de lo que se puede, pero dentro de mi entorno,
nosotros con mi marido, nos conocimos en el colegio y me conocid asi, entonces para
é1 no fue un shock de que yo conoci a tu papa asi, y después como que se develd el

misterio, tampoco fue ninguna novedad para él, siempre lo supo.

2.-;Cuil ha sido su forma de participacién dentro de la Agrupaciéon”Vida

4

Optima”?
P.F En qué actividades de las realizadas por “Vida Optima” han participado o se

han integrado?
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César: En todas, s1 yo soy el creador de la agrupacion. Bueno, partimos creando con
Jorge esta agrupacion hace 4 afios, vamos a cumplir 5, por motivos que le dije a la
Caro y porque la familia también se habia enterado, yo doy entrevistas en el diario,
salgo en TV encadenado por el asunto del tratamiento, por demandas al Estado,
hemos hecho un monton de actividades politicas para tener acceso a tratamiento y a la
atencion. Pero todo vale, creo yo, porque mis suegros, cuiiados, ninguno me ha visto
ni me han discriminado, ni me han preguntado directamente, sino que me han visto en
la tele y ha bastado eso. Habia un respeto muy rico delante de ellos, de mis hermanos.
De primera se acercaron cuando me vieron en TV, porque no se los dije
personalmente, y de primera venian todos los dias, me cuidaban, me traian regalos y
hasta que se aburrieron porque veian que ya no me iba a morir (rie).

Entrevistador 1:P.F Especificamente, en qué actividades participas dentro de la
agrupacion, | de qué te encargas tu?.

César: Yo en mi barrio donde yo vivo todos lo saben, pensé que la gente no iba a
entrar a comprar al negocio, pero igual van, la gente todo lo contrario, con carifio te
preguntan como estas y ahi aparece otro y te dice cuidese, yo no he sido discriminado
por tener SIDA, la gente me ha felicitado por lo honesto, por dar la cara y por todo el
trabajo.

Bueno, aqui fui a hablar con el alcalde, me encargo de crear los proyectos, de
mantener esta sede y mantener los comedores, comedor solidario para 40 personas
que vienen a almorzar aqui, cesantes, de escasos recursos que vienen de las 8
comunas. Ademas estamos haciendo un trabajo de prevencion bastante grande en el
area norte, nos costd mucho que creyeran en nosotros, primero en el Servicio
Nacional de Salud. También costé que creyeran que nosotros podiamos hacer algo,
ayudar y cuando uno tiene un hijo, uno no quiere que les falte nada y esta es una
manera de ayudar y dejar algo, transmitirle esto es mas fuerte que una publicidad, que
uno vaya y les diga a un curso completo o a una fabrica “este soy yo” y esto me esta
pasando, son los mejores testimonios que sirven para ayudar y para que la gente crea,
porque la gente piensa “no, a mi no”. Igual nosotros tenemos una lucha por acceso a

tratamientos, por la atencion de las personas, tenemos un trabajo con Asistente Social,
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también somos papas, de a poco sensibilizamos a la gente del Hospital, logramos
crear un voluntariado en el Hospital, tenemos otro grupo que visita a los que estan
postrados en su cama, ya terminales y los que ya estan bien, nos encontramos que
después de tantas peleas y encadenamientos, logramos que el Estado entendiera que
salia mas barato que nos dieran el tratamiento, a que los tuvieran en el Hospital con
los tratamientos, la triterapia, con lo que uno vuelve a trabajar y recuperar sus fuerzas
y a producir. Pero nos encontrdbamos ahi que se le entregaban medicamentos a
personas que no tenian trabajo y entre comer o tomarse los medicamentos porque
€ran muy caros, pero €so ya va a terminar, porque creo que si nos va bien este afio,
vamos a tener mas terapias y en 4 meses mas vamos a tener 2600 personas tomando
el medicamento. Eso pienso yo, parte que nosotros también los hemos beneficiado.
Somos un movimiento distinto, de educar a los pacientes que van al Hospital y que no
saben nada, y tener un paciente que va a exigir sus derechos. Para mi lo mas bonito de
todo esto y que es doloroso si, es que todos los recién infectados llegan aqui, los
atiende el Servicio, los notifican y después que pasan por la Asistente Social, las
mandan a hablar con nosotros y es bonito que seamos nosotros los que les ensefiemos
a vivir, con todo lo que hemos aprendido nosotros, a cuidarse, a tomarse los
medicamentos, como alimentarse a protegerse sexualmente, coOmo volver a seguir
viviendo, partir de nuevo. Las historias que te cuentan cada uno tienen un drama
terrible detras, pueden estar muy esterados y luego tu los ves muy debilitados o en
etapas muy terminales y tenemos que ayudarlos a volver a caminar solos, tomandose
los medicamentos, se crea un lazo muy bonito, te llaman por teléfono, te preguntan
cOmo tomarse una aspirina, confian en uno, asi como también han confiado las
autoridades que nos prestaron esta casa, Municipalidades como Lampa, estamos
trabajando fuerte, donde ellos dan un paquete de mercaderia para la gente que tienen
alla, son pueblos chicos, pero donde estd avanzando fuerte el SIDA, ellos tienen 26
pacientes y hay que trabajar ahi la prevencion. El trabajo de este afio es meter el tema
de la sexualidad en las mallas de los colegios, trabajando con el area norte. Nosotros
demoramos 4 afios para que la Municipalidad reconociera el trabajo que estadbamos

realizando, pero llegaron las elecciones, cambiaron a toda la gente y ese trabajo se fue
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a las pailas, entonces tuvimos que partir todo de nuevo, la credibilidad con los
alcaldes, no es facil y menos con un tema conflictivo para lo religioso y lo sexual,
pero esto va a ser un gasto social terrible, con vidas humanas e igual va a llegar a las
municipalidades y si no se hace algo hoy, afios después nos va a pasar lo que ocurrid
en Brasil o en Africa, donde no se tomaron las medidas a tiempo, nosotros tenemos
una tasa baja de infeccion comparado con otros paises, pero también es porque hay
que trabajar la prevencion, nosotros invitamos a colegios a que vengan a almorzar y
los cabras quedan fascinados.

Entrevistador 1:P.F De todas las actividades descritas, ;cual crees ti que es la mas
importante y valiosa?

César: Yo creo que lo mas importante para mi es la creacion de la agrupacion, que
ellos tengan aqui una casa donde alimentarse, porque no les dan trabajo en ninguna
parte, no tienen cOmo comprarse ropa y lo mas rico es que es gente que tu no
conoces, que jamas has visto y que tienes que aprender a quererla y que son personas
con distintas conductas sexuales, distinta educacidn, de diferente nivel laboral, hay
abogados, profesores, obreros, cesantes, la gama de todo eso es rico, y después de
todo eso hay gente que ya ha fallecido, pero sus familiares, sus mamas siguen
participando aqui. Se crea un nexo y ellas mismas han adoptado a otro nifio como si
fuera su propio familiar que fallecio. También hay gente que viene a dejarnos sus
hijos y nos dicen que lo ayudemos nosotros, porque ustedes lo pueden ayudar y se
van y los dejan aqui y nos hacemos cargo. Y se van, y los dejan aqui y nos hacemos
cargo hasta que se mueren y cuando se mueren ni siquiera los van a retirar, lo
enterramos nosotros. Este es el lado tragico pero prefiero no hablar de eso, sino de lo
bonito.

Entrevistador 1:P.F ;Podrias contarnos a cerca de los talleres que aqui se imparten?

César: Si, tenemos talleres, tenemos un grupo de peluqueria, empezamos a pensar en
qué podrian darnos trabajo y no podia ser en algo que se tuviera que levantar sacos ni
nada de eso, era que aprendieran el curso de peluqueria bien hecho, reconocido por
una empresa, nos contactamos con varias y logramos que Wella nos financiara el

taller, partimos como con 20 alumnos el afio pasado y de los 20 se muri6 la mitad y
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de la mitad que quedd viva terminaron el curso. Ahora vamos a partir de nuevo,
tenemos talleres de teatro, presentamos una obra todos los primeros de diciembre,
siempre lo haciamos en el Hospital, a puerta cerrada y este afio que paso, por primera
vez lo hicimos en la via publica, se cerré incluso una calle principal y este acto
pequefiisimo se convirtid en un acto regional, bueno, tenemos varios otros talleres,
uno de sexualidad, de conversacion al que llamamos taller afectivo, tenemos uno de
yoga, de nutricion, invitamos gente que tenga relacion con el Conasida para ver
tratamientos, autocuidado, siempre informacidn en actividades para que ellos se
entretengan y no anden por ahi, porque como no tienen donde estar en el dia, también
les ensefiamos como tratar al personal de salud, le ensefiamos sus derechos porque la
desesperacion de no tener tratamiento y su desesperacion por pagar el arriendo y
todas esas cosas, los hacen ser agresivos con todo el mundo.

Entrevistador 2:P.F ;Qué ha significado para ti ser el gestor de esta agrupacion
llamada vida ¢ptima?

César: Mantenerme vivo, yo creo que me ha servido, a pesar de que yo hablo todo el
dia del SIDA y me estan invitando a dar charlas y estoy peleando con el Conasida por
los medios o por la atencion, me he olvidado, me han mantenido, me ha dado orgullo
y me ha mantenido mejor que los medicamentos, aunque yo sé que Sson
complementarios, después de 5 afios de trabajo fuerte en esto, considero que el amor,
la buena alimentacién y el buen cuidado de uno y ¢l no tener que esconder nada a
nadie y las razones de ver a tu nieto grande y ver que todavia puedes hacer mucho,
vas a morir tranquilo porque hiciste algo, pasaste por la vida y dejaste algo.
Entrevistador 2:P.F Carolina, ;tu participas en la agrupacion?

Carolina: Yo vengo a bolsear almuerzo cuando ando por acd, vengo, almuerzo,
bueno, paso a ver a mi papa a distintas horas. De las actividades de los talleres yo no
participo sistematicamente, solo cuando el tiempo me lo permite, porque yo trabajo,
pero a los actos y eventos a que me invitan casi siempre voy, los actos publicos,
cuando hay una cosa importante, vengo. Siempre estoy viniendo en la medida que
este afio he tenido mas tiempo, me doy mas vueltas, he conocido un poco mas el

entorno de los pacientes, algunos que los he visto malitos y ahora estan mejores, otros
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que desaparecen... yo mas que nada vengo, me siento, converso un rato y después me
voy.

Entrevistador 2:P.F ;Por qué razon no has participado mas regularmente en las
actividades de la agrupacion?

Carolina: Porque aqui estd todo sumamente organizado, entonces no e€s una cosa
como de que uno venga, asi como a meterse, o sea los talleres funcionan y todo como
que tiene un ritmo propio, entonces no es una cosa de que yo porque sea la hija del
presidente venga y me meta sino que ellos funcionan super bien, y yo vengo, visito,
miro, cuando hay taller, me asomo a mirar, pero directamente no corresponde
tampoco que yo participe en los talleres ni nada de eso, después me gustaria en algin
momento hacer talleres de instruccion, pero dentro de las actividades, lo que yo hago
€s venir visitar y compartir un poco, estar como al tanto de lo que estan haciendo y
€so0.

Entrevistador 1:P.F Yo tenia entendido que aqui en la agrupacion existen familias
que participan de igual a igual con el enfermo , ;es cierto?.

César: Claro cuando recién llegan nosotros tratamos de que vengan con la mama o
papa y que se atrevan a confiarle sus secretos a sus padres y les ensefiamos a ellos a
que pierdan el miedo porque hay mamas que marcan las tasas, si usan el bafio parten
corriendo a echarle cloro o los platos de ellos estain marcados también, o les tienen
platos desechables para que los demas no se vayan a contagiar, los educamos para
que pierdan los miedos y aprendan a quererlos, para que aprendan que el SIDA se
pega nada mas por relaciones sexuales o por jeringas, pero basta con quererlos, con el
carifio, con abrazarlos, para romper todos esos mitos. Intentamos que en familias los
pacientes coman con sus mamas, con sus hermanos. Tenemos distintos pacientes, uno
que llega muy choqueado, después aprende todo y se recupera, empieza a trabajar y
se olvida hasta cuando tiene una crisis y pide una licencia.

3.-Me _gustaria_que nos cuenten ;qué los motivd a acercarse y participar en la
Agrupacion “Vida Optima”?

César: Que aqui se puede hablar libremente lo que afuera no se puede decir, a

algunos de los que participan con nosotros les da vergiienza reconocer 1o que tienen,
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su enfermedad, lo que les sucede. En cambio, aqui nadie vive hablando de eso, aqui
aprenden a identificarse, hacemos paseos, de ahi seguimos por la oficina municipal,
en enero Conchali nos presta la piscina municipal que es para 1.200 personas y
después de eso hacemos un balance y preguntamos, hicimos una encuesta y habia
mucha gente que pensaba que ellos eran solos, que no habia otra persona viviendo
con la filosofia de que lo aceptdbamos asi y eso a ayudado bastante, a veces hacemos
convivencias, hacemos una fiesta por cualquier cosa y los invitamos, que vengan con
su mama, con su hermana o con alguien que sea familiar. Es para crear lazos y par ir
preparandolos para cuando ellos entren en una etapa terminal; aunque aprenden desde
temprano que si toman las medidas necesarias no les va a pasar nada, tratamos de
hacer harta educacion.

Entrevistador 1:P.F Tu nos contaste que algunas de las cosas que te motivaron a
participar en la agrupacion era tu hija y el amor, ;hay algo mas que te haya motivado?
César: La discriminacion que he sentido. Cuando nosotros llegdbamos a control
pareciamos monitos, todo el mundo, m las propias enfermeras se acercaban. El
médico que nos trataba ni siquiera nos daba la mano, no hablaban con nosotros,
entonces habia que hacer algo, habia que cambiar eso y mucha gente no se atrevia, de
los mismo pacientes, nos tenian en un sector donde todos se sentaban por alla lejos
para que pensara la gente que estabamos en oftalmologia, cardiologia o cualquier otra
cosa. Uno ha visto harto, de coémo se daban los tratamientos en el hospital, como da
los recursos el Estado, como trabajaba la Municipalidad, como se maneja una
organizacion comunitaria, donde conseguir recursos, como hacer proyectos, como no
discriminar, ensefiar a la gente, la razon es esa, hay que sentir que este pais es de
todos, ya que la gente no se atreve a reconocer a los pocos con VIH, antes éramos
pocos, ahora en esta agrupacion hay 50 personas que publicamente dan la cara, es un
gran avance hacer actos en la via publica, frente a todas las autoridades nacionales, la
gran presion que hemos hecho también es un logro que ha salvado vidas, ahora estd
probado que la gente se recupera con medicamentos en una etapa clave y no después
cuando su organismo est¢ demasiado dafiado. También en T.V mostraban a las

personas con SIDA ya acabadas, entonces la gente se cuida de eso, de estar
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esquelético, son los mitos que marco la T.V. Lo otro que me preocupa, es que no
haya durante tres afios una campafia de prevencion masiva de T.V. Lo otro es que la
iglesia catdlica y su campaifia es horrible lo que ha hecho, no le puedes pedir a la
juventud abstinencia ya que se iria en contra de la naturaleza. Nosotros hemos
trabajado todos los temas sexuales en el area norte, tenemos 58 mujeres que no son
trabajadoras sexuales ni salen de su casa y que tienen VIH/ SIDA, aqui se comprueba
que el preservativo es ideal aunque estas mujeres tenian relaciones solo con su
marido.

Entrevistador 2:P.F ;Qué te motiva a ti Carolina a acercarte y participar en la
Agrupacion?

Carolina: Dentro de todo encuentro que igual la institucién ha ido evolucionando
harto, ahora es super famosa, es bastante conocida y he visto con bastante orgullo que
se han movido cualquier cantidad a nivel gubernamental y de las municipalidades del
sector y a nivel nacional, porque €s como un grupo, una institucion y eso mismo ha
servido para que la misma gente, de mi mismo entorno, por el solo hecho de saber de
que mi papa preside una agrupacion de personas viviendo con VIH, ya es un apoyo
para los familiares, por que ya no es algo tan terrible, ni de personas agonicas en sus
casas, sino que es una forma de vida, es una forma de comunidad y comunicacion.
Entrevistador1:P.F Si tuvieras la oportunidad de participar mas comprometidamente
en alguna de las instancias de la agrupacion, jen qué lo harias?

Carolina: me gusta el trabajo con las personas, con los socios de aca, mas que nada
de repente no tan estructurada de acuerdo a un apoyo psicologico, sino sélo el hecho
de venir a conversar un rato, yo creo que €s un gran aporte, o sea si la gente tuviera la
opcion de decir vengo a almorzar y a conversar, yo creo que para ellos es un gran
apoyo, de venir, conversar, estar un rato, fumarse un cigarro y comentar cosas
triviales, ya es un apoyo. El hecho de participar simplemente como un amigo mas, no
desde un pedestal ni nada, sino tratarlos como pares, es una opcion. Yo creo que €s un
trabajo en si, acompafiar , no ser la psicologa ni la profesora, no tener ningun rol sino
ser una persona mas. Es como una relacidn mucho mas de respeto, de ser una persona

comun y corriente, un par, un espectador dentro de todo lo que esto significa. Sin
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embargo, creo que cada uno tiene su rol y no es tan imperioso esto, sino la
convivencia cotidiana es bastante apoyo. Una relacion mas libre de sentirse y de
tratarse como personas normales. De conversar y no de que vengan médicos
solamente a darles charlas y normas, ya que eso es bastante mas facil que decir yo
quiero darles mi apoyo, y no a mostrarse como un modelo de vida. Creo que es mas

valorable desde mi punto de vista, ser asi que asumir un rol establecido.

4.-;Qué ha significado para ustedes como familia el participar en “Vida

4

Optima”?

P.F: ;En qué han encontrado apoyo o han recibido apoyo?

César: A mi me gusta trabajar y actuar en publico rodearse con autoridades y
demostrar a la sociedad entera que nosotros somos capaces de ayudar mas de lo que
estan haciendo ellos, en forma gratuita y que estamos haciendo una labor que
deberian hacer ellos, para mi el participar en esta agrupacion significa entregarme por
entero a los demas, eso me hace feliz y me da una gran satisfaccion.

La primera fase fue eso, lograr la credibilidad, porque los municipios no estan
preparados para entregar una asesoria, solo dan remedios y se acabo la cosa. En el
hospital los médicos les dan los remedios pero les faltaba lo que hacemos nosotros.
Es ir avanzando, la primera vez que convencimos al CONASIDA, la mitad de los
médicos se retiraron, no se podian sentar a la mesa con gente que no habia estudiado
medicina, la falta de recursos en el Municipio, €l conseguirnos esta casa para realizar
nuestros proyectos, pero ahora ha cambiado bastante, nos invitan, nos consideran, ya
estamos creando fundaciones en provincias.

Entrevistador 1:P.F /Y para ti Carolina, que ha significado participar en la
Agrupacion?

Carolina: Participar es entregar algo de mi a los demas, es darme cuenta de una
realidad que otros desconocen o se hacen los lesos, es de alguna forma apoyar a mi
papa, hacerle sentir que estoy a su lado, también es valorar la vida y respetar a la
muerte, verla como algo natural donde todos algun dia vamos a llegar. Tambi¢n me
he podido dar cuenta que hay gente muy sola, gente que no tiene a nadie, porque

todos le han dado la espalda. El participar me ha ayudado a ver la vida con mas
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optimismo, ya que veo a mi papa mas tranquilo, satisfecho con lo que hace, y eso me

pone muy orgullo.

S.-Nos gustaria conocer, si el participar en “Vida Optima” vista como una Red

Social, ;les ha servido para enfrentar la crisis emocional que genera una

enfermedad como el Sida?

César: El ser parte de Vida Optima me ha ayudado a enfrentar mis emociones
porque me dan ganas de seguir luchando, seguir la pelea para que esta Agrupacion no
muera, ya que muchos necesitamos de ella, esto me hace sentir bien, el compartir con
mis pares, el sentirte aceptado, respetado y querido te ayuda a no bajonearte y a
superar tus penas. Soy muy sensible frente a estos temas, pero lo que me preocupa es
que muchas veces no tenemos recursos para seguir adelante, como a mi me ven bien
de salud, no me consideran enfermo, pero al hablar con personalidades, diputados,
alcaldes, la cosa cambia, siempre miran con desconfianza. Los municipios tienen la
plata, pero piensan de que si nos ayudan van a pensar de que son gay y lo lamento, a
si que por el lado de la prevencion hemos tenido que conseguir los recursos. Nosotros
tenemos que vivir de la caridad, los de la vega nos regalan las verduras los lunes. Nos
ha costado mucho trabajar con el alcalde nuevo, incluso lo hemos invitado aqui para
que conozca, pero nunca ha venido. Eso duele, porque tienes que salir de nuevo a
buscar recursos, pero gracias a Dios no nos ha faltado, recibimos ayuda de la
municipalidad de Lampa y Conchali. Todo esto hemos logrado y eso logicamente me
ha ayudado en lo emocional, saber que soy capaz de hacer algo por mi y por otros que
me necesitan.

Entrevistador 1:P.F ;A ti Carolina el participar en la Agrupacion, ha significado ser
un apoyo emocional?

Carolina: Si , yo me siento muy bien cuando vengo a la agrupacion, siento que todo
es una gran familia y eso me hace bien, yo creo que nunca tuve una rebeldia por la
enfermedad de mi papd, porque creo que lo supe aceptar con tolerancia y resignacion
y fui viviendo la enfermedad de mi papa como cualquier enfermedad cronica, ademas
de saber que otras personas también estan viviendo lo que estoy viviendo yo, €so a

uno le da fuerza para seguir luchando. El compartir con las personas que vienen a la
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agrupacion es muy reconfortante, algunos ya se han convertido en mis amigos, yo
casi siempre vengo a almorzar, pero no tan solo por el hecho de que no tenga
almuerzo en mi casa, sino mas bien es una excusa para compartir con todos aca, es
casl una forma de sacar a fuera muchos de los sentimientos guardados y que
deseamos comunicar. Por eso siempre vengo al comedor solidario, yo nunca habia
conocido un comedor solidario que no fuera improvisado, aqui se come mejor que en
mi casa, es muy organizado y limpio. El comedor lleva mas 0 menos un afio
funcionando, y aqui existe respeto y preocupacion por cada detalle, nada es al azar y
cuando vienen los alcaldes o autoridades deben creer de que porque estan ellos hay
un festin y se sirve pollo, pero no es asi, es una comida integral y balanceada. Aqui
comen como 40 personas, yo vengo harto a almorzar aqui y siempre ha sido igual, me
gusta compartir con ellos, por que s¢ que el que yo los escuche y los acompafie

significa mucho para ellos y también me hace bien a mi.
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ENTREVISTA.

L- IDENTIFICACION FAMILIAR:

a) Numero de integrantes de la familia: 5

b) Numero de sujetos entrevistados del grupo familiar: 3

¢) Parentesco de los miembros del grupo familiar con el integrante enfermo: hija-

nieta.

I1.- DIMENSIONES EXPLORADAS:
1.- ;Oué les ocurrio como familia al enterarse que uno de sus integrantes habia

contraido el virus del SIDA?

Cristina: De hecho, como familia nos enteramos yo, mi hermana y mi hija, los
demas aun no lo saben...

Matilde: De hecho igual la relacion de mi abuela con la otra hija se destruyo al
enterarse que mi abuela tenia el virus. Asi que igual yo creo que se anduvo
destruyendo un poco la familia, aun igual hay problemas por eso, pero bueno, creo
que hay que aceptarlo aunque igual se destruy6 el nucleo familiar, de hecho nos dio
miedo, mucho miedo porque no habia ninguna informacion, miedo por los nifios, ya
que la enfermedad podia ser algo mas y se podia pegar facilmente, pero mas alla no lo
tomamos tan gravemente.

Cristina: Es que el SIDA puede asustar a cualquiera en ese momento.

Matilde: Pero ahora es algo normal en este minuto.

Cristina: Ya sabemos que se pega por contacto sexual, no puede ser por un pan, por
una bebida, también el contacto, puede ser porque yo tengo entendido que por las
heridas también se contagia, porque si ella tiene una herida y yo tengo otra herida y
hay un contacto, puede contagiarse, es por lo que yo tengo entendido.

Matilde: Claro que discriminacion por parte de nosotros, creo que no, para nada.
Guillermina: Bueno, yo no...

Cristina: Flla, mi mama, se quedo callada. .

Guillermina: Si, si yo no lo dije.
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Cristina: No nos cont6 porque supimos por otro lado, por mi hermana que vive en
Buin, después del afio vinimos a saber.

Guillermina: Si yo no, hable por el miedo, por el miedo.

Cristina: Supimos por casualidad por mi hermana que nos cont6 y le encontrd el
papel de diagnostico.

Guillermina: Si poh. Yo no dije nada por miedo.

Cristina: Y mi hermana nos llama llorando, estaba desconsolada y muy
decepcionada, todo fue un desastre, un desastre.

Guillermina: Yo tenia mucho miedo de contarle, si, porque yo dije que a lo mejor no
me van a aceptar, s€ me van a poner todos en contra, y yo tampoco se me ocurrié
nunca pensar que le llegue se iba a enterar por el papel que se me quedo alla.
Cristina: pero todavia no sabiamos, ni lo hubiéramos sabido.

Guillermina: no, de saberlo habrian tenido que saberlo, ya que yo ahora tengo que ir
a los controles y todas esas cosas, pero es verdad que cuando lo supe lo tomé a mal
yo también, lo tomé de sorpresa porque yo no pensé nunca que me iba a suceder esto
del SIDA, porque tantos afios yo, con parejas, diferentes parejas pero nunca pensé
que iba a llegar el momento de...

Bueno, yo sabia de que existia esta enfermedad, pero yo no sabia como, uno tampoco
se informa de repente, porque yo nunca fui a vida Optima y no sabia na’, que al
menos los médicos no te dicen a ti, cuando uno esta hospitalizada y yo digo que no
fue tampoco por sexo o por pareja.

Cristina: Nosotros sospechabamos.

Guillermina: Yo pienso que no fue por pareja, no creo, porque en esos afios, yo me
operé también y cuando me operé del tumor del quiste, del mioma en ese tiempo, no
habia mucho control de la sangre y por eso digo yo que ahi, incluso las mismas
enfermeras del Hospital y los mismos doctores me dicen que puede habérseme
pegado en las transfusiones de sangre, porque yo al menos la pareja que tuve, 6 afios
no, era una persona limpia por lo menos, yo nunca lo...

El no tenia, después me tuvo a mi, claro que antes de mi tuvo otras parejas, claro que

eran parejas diferentes, bueno, pero de a poco lo he aceptado.
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Cristina: Si lo ha aceptado.

Guillermina: Bueno, como lo tomé de a poco lo he aceptado, claro que de primera
estuve bajoneada un tiempo y es cierto que me aislé de ellas yo po’, estuve harto
tiempo lejos de ellas yo, incluso también de la Jaque me aislé, porque yo trabajaba
por el miedo de una misma, y ellas después supieron por la Jaque que se los dijo.
Entrevistador:P.F ;Qué sintieron ustedes?

Matilde: Yo senti algo raro, asi como rabia.

Cristina: Bueno, yo igual me dio harta rabia, de a poco nos acercamos y fuimos a
CONASIDA para informarnos porque ella... bueno, no sabiamos nada de ella, no
sabiamos donde estaba, no sabiamos de su enfermedad, no sabiamos nada, entonces
lo que hicimos es que mi hermana busco un teléfono y llamamos y ahi nos dieron y
fuimos, nos dieron una charla, nos contaron qué riesgos habian, de qué se trataba y
coémo tomarlo como familia pa’ saber qué hacer y como enfrentar la situacion con ella
y ahi nos explicaron mas menos y después aparecio6 ella y le tiramos las orejas porque
no...

Matilde: Y de hecho, si se ha escondido frente a los demas integrantes de la familia y
a todo el medio que nos rodea.

Cristina: Si, mira, a todos les hemos dicho que ella tiene un cancer en la familia, ya
que sabemos como es la familia.

Matilde: Claro.

Cristina: De hecho, la han discriminado totalmente.

Matilde: Te puedo decir, que no todos lo toman con tranquilidad.

Cristina: Totalmente, empezando por mi marido, que no le aceptaria ni un paso
dentro de la casa, si supiera lo que tiene.

Guillermina: Bueno, yo ya estoy metida en esto y tengo que afrontar la situacion no
mas...tirar pa’ arriba como se dice no mas.

Cristina: Claro, tiene que cuidarse.

Guillermina: Preocuparme de la alimentacion y de la casa.

Cristina: Que no cunda no mas.
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Guillermina: Tengo en la casa, buena alimentacion ademas que Gltimamente me han
salido todos los examenes buenos, asi que eso digo yo.

Cristina: Ella, el 4animo bajo no lo tiene pa’ na’, ella creo que lo asumi6
perfectamente bien.

Guillermina: Si po’ desde el momento que yo empecé a ir a Vida Optima, ahi me
hicieron asumirlo todo y me hicieron sentir que yo aqui tenia otra familia y todo. Yo
aqui llevo 4 afios en la agrupacion y de ahi me han ayudado los consejeros y los
psicologos, yo hasta el momento lo he tomado como cualquier enfermedad no mas,
claro que de repente me bajoneo, cuando veo nifios que mueren, a ellas mismas yo les
cuento, ah y ellas también se preocupan y se sienten mal cuando yo les cuento que
han muerto nifios de la agrupacion y que después mueren y ellas los han visto, pero
por lo menos yo estoy tranquila ya que por lo menos tengo el apoyo de ellas dos, eso
si que es verdad lo que dice ella, si supiera Eduardo, me echaria al tiro pa’ la calle, ya
que es medio terco pa’ sus cosas, entonces yo a los nifios de ella los aconsejo y les
llevo folletos pa’ que lean también, ellos saben también algo de la enfermedad.
Cristina: Bueno, es que los tenemos como medio engafiados, porque ellos saben que
ella viene a la agrupacion y que hay personas con SIDA y que hay con cancer y se
supone que ella tiene un cancer.

Entrevistador:P.F ;Como se entera cada una de ustedes?

Matilde: Porque mi tia encontré un documento que decia que era portadora del VIH,
por eso, luego averiguamos en el Hospital.

Cristina: Yo lo supe por lo mismo, por mi hermana.

Guillermina: Claro, me llevaron aqui al consultorio Juanita Aguirre, porque yo tenia
una neumonitis y el médico me dijo ahi que era una Tuberculosis que yo tenia, pasaba
con pena, Pero yo no me imaginé nunca que €ra €so po’

Cristina: No, a fines del 96 fue.

Guillermina: Claro, me llevaron aqui, al Consultorio Juanita Aguirre, porque yo
tenia una Neumonitis y el médico me dijo ahi que era una Tuberculosis que yo tenia.
Pasaba con pena, pero yo no me imaginé nunca que era eso po’, y me fui al norte

donde la otra hija y me fui con un principio de Bronconeumonia y ella me saco hora
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para hospitalizarme y me hospitalizaron en la misma noche con Bronconeumonia
fulminante, porque tenia un acceso en el pulmén izquierdo de puros resfriados,
donde yo no me cuidaba realmente, yo no me cuidé nunca tampoco cuando joven,
entonces eso mismo, por eso digo yo que es extraiio, ya que yo después que sali del
hospital, al tiempo, a los meses me hacen otro examen en el mismo hospital para
saber como estaba y me sale el..VIH..., estuve como tres meses hospitalizada en
Coquimbo, casi me sacaron sangre casi todos los dias para hacerme examenes, y ahi
es lo que yo digo que yo no sé po’, si lo que yo digo que pareja en ese tiempo, ya casi
no tenia, y al menos la pareja que tuve S afios, 6 afios pasaba conmigo no mas po’, no,
claro que nunca hice uso del preservativo.

Cristina: Supuestamente solo estuvo conmigo.

Guillermina: No uso nunca el preservativo, pero ¢l iba conmigo al control en el
Barros Luco, después que €l supo esta enfermedad, yo vivi después un tiempo con él,
¢l supo la enfermedad y nunca quiso usar preservativo, y yo incluso le decia, te
acordai que yo le decia Cristina, yo le decia salis con el mito aqui, con el mito alla...
Cristina: Yo te dije, yo te dije.

Guillermina: Si, claro.

Cristina: Yo te dije, €l lo sabe.

Guillermina: Si, porque nos llamaron en el Barros Luco, nos llamo la sefiorita Laura,
la enfermera que teniamos alla, nos llamé para que se hiciera unos examenes de
sangre y segun el que esos examenes le salieron buenos y que no tenia nada.

Cristina: Si, que no tenia nada.

Guillermina: Claro que no los vi yo, a mi no me mostraron nada y nunca fue a
control, y yo incluso lo llevé a Vida Optima y ahi lo cito la sefiora Teresa y ¢l le dijo:
“No, yo no me hago ninguna cuestion, dijo, total si estoy, estoy no mas po”. Y
después empezaron los problemas y yo me separé de él y me fui a la casa de ella y
hasta la fecha no, €l tiene otra pareja y ya hace 2 afios que tiene otra pareja, no s¢,
incluso yo ahora conversé con él y la dije: “;por qué no te haci?”, incluso en Vida
Optima vino una vez a conversar conmigo y le dije yo, los nifios también le dijeron

que se hiciera un examen y no, dijo que no, que total de alguna cuestion tengo que
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morir, tu sabi como era el Milo, de alguna cuestion tengo que morir, asi que no fue
nunca al hospital y no lo he visto mas tampoco.

Entrevistador:P.F ;Como vivio cada uno de ustedes esta situacion?

Matilde: Yo por lo menos intentando pensar que no tiene ninguna enfermedad, lo
vivi como cualquier cosa pensando en pasarlo desapercibido, claro que al final lo tuve
que asumir.

Cristina: Yo bueno, yo en realidad estoy un poco como te digo, soy un poco
escrupulosa y siempre estoy pendiente de que ella con sus heridas, porque siempre
esta con problemas, que se le rompe la boca y todas esas cosas y siempre la aconsejo
mucho, le digo y de repente se molesta, yo le digo: “Ten cuidado porque hay nifios”,
de repente tienen una herida, ella tiene una herida, no sé po’, yo le tengo un poco de
miedo a eso, yo le digo que tenga cuidado siempre, que sea bien higiénica, bien
limpia, que evite todo contacto con heridas, a mi es la Gnica parte que mas me
preocupa y lo otro que le aconsejo, que si por ahi de repente tiene sus parejas que se
preocupe y use el preservativo, para que hacer cundir la cosa si lo puede evitar, y esta
nifia en realidad que se preocupe de sus cosas. Como familia claro que es dificil, es
dificil porque ella no mide, no mide consecuencias en cuanto a que los demas sepan,
de repente llega y como que se le sale, y asi nosotros pasamos con cuidado y con
miedo, eso por temor a la discriminacion de los demas, eso es lo tnico como familia
que me da miedo. Yo por mi parte, lo siento eso no ha unido a nosotros, de hecho
porque uno aprende mucho, cuando un familiar tiene la enfermedad, claro que yo no
escupo al cielo porque yo le digo si, si no te lo contagiai con una relacion te la podi
contagiar de cualquier otra forma, pero a pesar de eso igual tranquila.
Entrevistador:P.F Actualmente, ;qué es lo que siente, como lo viven?.

Cristina: Apoyandola, actualmente asistiendo a la Agrupacion, ademas nos
asociamos como socias también, como voluntarias para saber si podemos ayudar en
algo, porque ya nos tocd a nosotras como familias y no sabemos a quien mas le puede
tocar, asi tratamos de ayudar, a parte de apoyarla a ella, apoyar a los demas personas

que se puedan apoyar.
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Guillermina: Bueno, yo lo vivo tranquila no mas, hago cuenta que yo no tengo nada,
que saco con achacarme o amargarme.

Cristina: Si po’, en realidad no saca nada con amargarse.

Guillermina: Porque si yo me preocupo que tengo esto, que tengo esto otro entonces
me voy a echar a morir mas luego, es lo mismo que han pasado los nifios en la
agrupacion, que los que se han ido por despreocupados porque no se cuidan, se echan
a morir, entonces ese es el problema. A mi me a tocado estar con los nifios cuando
estdn mal, el mismo Ulises que murio, ese nifio pasaba en la agrupacion, ellos lo
vieron en la agrupacién como estaba, delgadito, en los puros huesos. Cuando venia
estaba todo el dia, entonces uno asi no saca nada con echarse a morir, eso es lo que yo
pienso, porque mal que mal la enfermedad igual avanza.

Cristina: Yo creo que avanza mucho psicologicamente.

Guillermina: Claro, si es terrible.

Matilde: Finalmente, yo creo que con mi tia y con sus hijos ya no hay una familia,
porque hay discriminacion de parte de ellos hacia mi abuela, incluso con nosotros por
¢l echo que nosotros la estamos apoyando, que estemos con ella y que ella esté en la
casa con nosotros, nadie de las personas que saben que s mi tia no se aparecen aca.
Cristina: Claro, cuando ella esta en la casa no llega mi hermana.

Matilde: Como ves t, entonces igual afecta.

Cristina: Bueno, asi nos vemos y a veces vamos nosotras a la casa de ella,
generalmente, y como hermanas nosotras estamos muy unidas igual, pero ella como
madre y mi hermano, no, claro que mi hermana me pregunta como estd como se
siente pero nada mas, de hecho ella no quiere nada mas por que pa’ ella, pienso yo,
que fue muy doloroso, aparte que ella no veia a mi mama hace muchos afios, asi que
encontrarse y ver a mi mama asi y se encuentra con la sorpresa, yo creo que pa’ ella
fue terrible, ya que buscar a la mama, quererla ver y encontrarse con esa mama una
sorpresa, yo creo que pa’ ella fue espantoso ademas que pa’ mi fue igual un golpe
duro, muy duro, esta claro, de hecho me costé asumirlo.

Matilde: Claro que no sacamos nada con estar llorando todo €l dia o lamentandonos.

Cristina: No, pa’ na’.
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Matilde: De hecho, ella tiene el VIH y la vida sigue.

Cristina: Hay que preocuparse de que ella se tome los remedios y asista a control,
igual uno vive con miedo por los nifios, que de repente igual hay un cierto grado de
incertidumbre, a lo que se dice logicamente que no hay riesgo.

Matilde: Igual uno tiene que tener cuidado, igual estd como el miedo pero lo mas
importante es apoyarla no mas.

Guillermina: Claro, ellos tienen razon yo estoy esperando el momento no mas.
Cristina: Igual nos vamos a morir de alguna u otra forma. Todo lo que nos pasa nos
genera un poquito de dolor pero las cosas ya estan echas y hay que seguir adelante no
mas, porque igual nos puede tocar uno de una u otra manera, de una u otra forma, eso
yo lo tengo claro, ya sea contacto sexual o por diferentes formas uno se puede
contagiar igual.

2.- ;Cual ha sido su forma de participacion dentro de la Agrupacion Vida

7

Optima?

Matilde: Como familia hemos venido y participado en reuniones acd con pacientes y
SOCI0S.

Cristina: Hemos asistido a fiestas, cumpleafios, fiestas de fin de afio, charlas,
cocteles.

Matilde: Siempre cuando venimos a Santiago a cualquier hora del dia pasamos a la
Agrupacion.

Cristina: Siempre estamos pasando a saludar decimos jhola!, jcOmo estai, como te
ha ido? Estamos un rato y nos vamos.

Entrevistador:P.F ;Como llegan ustedes a la Agrupacion?

Matilde: En micro.

Cristina: Venimos por ella, para acompafiarla.

Guillermina: Yo les dije si querian venir.

Cristina: Si, ella nos invito.

Guillermina: Yo llegué a la Agrupacion por intermedio del hospital, la sefiora Teresa
me mando, o sea del Hospital San José me mandaron a controlarme a la Agrupacion,

porque en ese tiempo controlaban en la Agrupacion, estaba la doctora Santander y
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ella controlaba, yo fui al hospital a hacerme unos examenes y de ahi me mando la
doctora a las reuniones y charlas y de ahi la agrupacion se traslado a otro lugar y
cuando cai al hospital una vez, que cai enferma me empezaron a visitar de la
Agrupacion, el finao Roberto y la Carmen Gloria que son voluntarios de la
Agrupacion y de ahi empecé a asistir yo a las charlas y reuniones y a todas las
actividades que ellas hacen. En ese tiempo estaba aislado yo, yo me habia aislado de
ellas y de toda la familia y asi empecé a asistir a la agrupacion.

Matilde: Si, nosotras hace harto tiempo, durante varios meses ella se aisld.
Guillermina: Empecé a asistir sola por intermedio de la sefiora Nancy y Quilicura,
también me dijo que yo debia asistir, ya que en ese tiempo tenian talleres, incluso yo
asisti a talleres con el Julio Palma, también me invit¢ a talleres, las pinturas de yeso el
afio antepasado, en eso he participado.

Entrevistador:P.F ;Cudles fueron los motivos que los hizo acercarse a participar a la
agrupacion?

Matilde: De hecho para estar cerca de ella, o sea, y tratar de mirar de otro punto las
cosas, asumirlas de otra manera y para nosotros fue como por mi parte angustiante,
entonces yo Creo que por eso pasaba aca.

Entrevistador:P.F ;En qué ha participado usted?.

Matilde: También en eventos, despedidas de fin de afio, estoy activa diariamente.

3.- Me gustaria que me cuenten, ;qué los motivé a acercarse y participar en la
Agrupacién Vida Optima?

Matilde: Porque en realidad nos dimos cuenta que no era solo ella la que estaba
pasando por el tema y habian muchas personas que estaban solas, habia gente que en
realidad se sentia sola, cuando nos veian a nosotras como familia se acercaban a
conversarnos.

Cristina: El hecho de conversar la primera vez con personas de acd mismo con el
problema, empezamos a conocer otro tipo de experiencias, otro tipo de problemas,
por ejemplo, al primero que yo me acerqué mas fue al Nelson, ;Nelson es?, él me

llegd mucho, porque estaba muy afectado, entonces, ella posiblemente no me llevo a
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tocar fondo, me llevo €l y ahi fui abriendo los ojos, pensando que habia gente que
estaba super mal, con muchos problemas.

Maltilde: Lo que pasa es que estaba sola, no tenia el apoyo de su familia, entonces
conversar con ellos, salir un rato a vitriniar, entonces €so...

Cristina: El lo tomé como de otra forma, lo tomé muy a pecho, o sea para él fue
terrible, quizas si me pasara lo tomaria igual que €l; igual ella tuvo otro tipo de
reaccion en cambio €l no, €l tuvo otro tipo de reaccion, él venia siempre super mal y
cada vez, “jcomo estd?”... “puchas que estoy mal”...”es que no puedo creer que esto,
que esto otro”, entonces todas esas cosas te hacen pensar.

Matilde: Y aparte, el recibimiento de aca siempre fue super bueno, siempre fue super
rico aqui es rico ver una relacion como familiar.

Cristina: Claro que todos te saludan estan ahi animandose, tratando de incorporarlo a
uno.

Matilde: Entonces eso te da fuerza como para estar con ellos, pa’ ayudar para ciertas
cosas.

Guillermina: Lo lindo es que la primera vez cuando vinieron fue de invitada de
visita por la hermana Lora que yo le dije, y me dijo ;0 tienes nietas?, si le dije pa’ la
pascua de los nifios, para comida de los nifios, si le dije yo, tengo 2 nietas paro sabe
hermana Lora, le dije, no sé si quiera porque yo con miedo, le dije no s¢ si quieran
venir, entonces me dijo ella, converse con la familia invitela y anotamos pa’ los
juguetes a las nifias y entonces ahi yo le dije a ella, entonces le dije no sé po’ si
ustedes quieren participar, le dije yo, es un almuerzo que nos hicieron, una once para
los nifios y después el almuerzo que nos hicieron también, entonces ellas dijeron si,
nosotras vamos a Ir.

Entrevistador:P.F Ese primer dia ;qué les parecid, qué sintieron, qué vivieron
cuando vinieron la primera vez?.

Matilde: Yo lo pasé regio.

Guillermina: Todas la palanquearon donde esta gordita, que chistoso.

Cristina: Si, todos fueron super tiernos.

Guillermina: Ernesto sobre todo se encarifio con ella.
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Cristina: Antes de esta experiencia y sobre todo esto habia como un recelo a la
enfermedad pero no a las personas ponte ti de sexo medio raro asi, medio mami, no
siempre yo he tenido una, como te explico, una admiracion por ellos, porque no sé
porque yo no tengo un motivo especial, ni familiar ni nada, pero siempre me han
caido super bien los gay, los homosexuales, siempre me han caido super bien, porque
las veces que los ha conocido los he conocido afios, joven tuve amigos asi, conoci
gente asi, los encontré siempre regios, como amigos son estupendos, entonces esa
parte yo nunca la he criticado, yo nunca he escupido pal’ cielo, siempre de joven tuve
discusiones con la gente cuando criticaban a las personas, porque yo les decia, si uno
tiene hijo, cria hijos, tiene familia y no sabe que van a ser sus hijos, o con quien se
van a involucrar los hijos, entonces yo siempre pensé de esa manera, por €so yo
nunca los he discriminado, para nada, sobre todo ahora sabiendo que estan en el
riesgo mas grande de contraer, los que no la tienen la enfermedad o los que ya la
tienen, entonces yo encuentro que no tienen porque ser discriminados, igual necesitan
ser tratados como todas las personas, como todos, ellos son igual que todos nosotros,
nacen seguramente o se crian después de esa manera, €so ya es a parte, es problema
de ellos, eso a uno no le incumbe, pero necesitan tener amigos como uno. Necesitan
ser queridos como uno igual, porque yo tengo dos hijos hombres entonces yo no s¢ el
dia de mafiana que va a pasar con ellos, la vida da muchas vueltas, son jovenes,
entonces yo digo tarde o temprano, lo mismo que el rico y el pobre, el rico puede
estar arriba de repente y de repente puede estar abajo, entonces no sabemos, y eso es
lo que a mi me inculpa, y no se po’ me caen super bien como te digo, me encantan
ellos como son alegres, me fascinan, yo siempre he dicho, siempre con mi marido he
tenido choques en eso, porque a mi eso no, nunca hemos compatibilizado.

Matilde: Y aparte que irradian alegria, o sea dentro de la enfermedad y todo igual es
rico ver que tienen ganas de olvidarse de eso, que tienen ganas de olvidarse y seguir
viviendo.

Entrevistador:P.F ;Y usted ve lo mismo aca?

Guillermina: Si, lo mismo veo, si, yo también lo paso regio cuando se hacen

eventos, cosas asi, comparto con ellos, soy casi la unica mujer que estoy viniendo con
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los paciente aca, las otras personas no quieren venir, no s¢ po’, vienen a veces a

reunion y las voluntarias cuando vienen a reunion, cuando hay mas gente comparto,

cuando veo un nifio que esta un poco enfermo comparto, incluso si puedo ir al

hospital, también cuando hay control supo pa’ arriba a las salas y los voy a ver, sobre

todo a los mfios que pertenecen a la agrupacion, si soy la iinica mujer del grupo

pues...

Cristina: Si, lo mas comico de todo esto.

Guillermina: Si, me pusieron la “Pancho Pistolas”, ese es mi sobrenombre.

Cristina: Lo mas curioso de todo esto es que hace un tiempo atras antes de que

supiéramos que ella estaba enferma, mi hija Matilde me dijo un dia que

conversabamos, me dijo que queria hacer algo bueno, como una obra de caridad o

algo que estuviera al alcance de uno, porque uno en realidad no tiene los medio como

para ayudar economicamente, ya en gran parte incluso ella me decia: estuve como

tres afios atras a punto de incluirse en un lugar donde habian nifios con SIDA, para

poder ayudar po’, pero eso fue antes de que supiéramos que estamos con un familiar

con SIDA, luego yo pensaba como es la vida, inconscientemente desde bien adentro

ya teniamos esa voluntad de ayudar, el mejor apoyo es esta, conversar y decirle que la

queremos.

Entrevistador:P.F ;Qué las motivo a asistir a la Agrupacion?

Matilde: Ayudar, ya que no todos tienen los medios para enfrentar la enfermedad.

Cristina: Ayudar y apoyar en lo que se pueda.

Matilde: Hay que pensar que hay gente que estd con el problema y no cuenta con el
apoyo de la familia.

Cristina: Yo realmente siempre pienso en los que estan en el hospital y necesitan el

apoyo y estan botados practicamente algunos que no los apoyan, nadie quiere saber

de ellos, entonces creo que es importante darles una palabra de aliento, conversar con

ellos, eso mas que nada, ayudar y apoyar.

Matilde: Y asi nos ayudamos nosotros yo creo que de a poco, por ayudarlos a ellos

nosotros seguimos como familia, de hecho nos ayudan porque nos vemos distintos y

que sabe mas ya que no es como uno lo vive desde afuera ya que uno mira una
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persona enferma de SIDA y jchuta!, lo deja de lado ya que al tiro piensa que se pega,
entonces, nos ayuda a enfrentarlo y ademas nos ayuda a seguir enfrentandolo.
Cristina:  Si po’ aunque igual hay un pequefio miedo, entonces el hecho de
participar en la Agrupacion nos ayuda a aceptarlo mas porque son personas.
Guillermina: Es que mi familia no discrimina como otra gente que si discrimina, yo
en la misma television el otro dia ...

Cristina: es que en todos lados.

Guillermina: El otro dia no pude ver en t.v el programa donde sali6 el Victor Hugo.
En Colina no se ve el canal en que lo dieron, asi yo supe que lo discriminaron mucho.
Yo en la misma radio incluso en la Agrupacion escuché que hay gente que discrimind
el programa, como que le echan toda la culpa al SIDA.

Matilde: Yo creo, que el participar en la agrupacion te ayuda a ser mas fuerte con el
tema ya que de repente te encuentras con gente que hace comentarios y uno se hace
participe en ensefiarle o contarle lo que uno sabe, 0 sea yo le puedo no po’ yo sé que
no es asi.

Cristina: En parte hay que educar y decirle a otras personas que no lo tienen,
ayudarlos a que no se contagien, ensefiarles que es importante usar preservativos jque
hay que usarlos!, yo aprendi eso en la agrupacion.

Guillermina: En la agrupacion nos dan charlas y cursos y nos dan instructivos y
libritos.

Matilde: En la agrupacion siempre nos mandan tripticos, instructivos y letreros, salen
medidas de como no contagiarse y cuidarse, qué sé yo.

Cristina: Nosotros siempre estamos leyendo los folletos que nos entregan los
revisteros del Victor Hugo y del Roberto Pablo.

Matilde: Lo otro que yo hago por la agrupacion es ir a los Hospitales, claro que en
los ultimos dias no he podido hacerlo porque el tiempo no me lo ha dado. Nosotros
vamos al Hospital y visitamos los enfermos, a veces los ayudamos economicamente,
claro, con lo minimo.

Cristina: Con lo que se pueda.
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Guillermina: Yo he estado en talleres, ahora estoy inscrita en los talleres he
aprendido bastante, como pintura en vidrio, cuero, asi hacemos cosas para después
venderlas.

Matilde: Eso es muy bueno, ya que muchos no tienen trabajo y asi se pueden ayudar
y distraerse.

4.- ;Qu¢ ha significado para ustedes como familia el participar en Vida Optima?
Cristina: Ha sido muy bueno y engrandecedor, ya que ha sido rico aprender y

participar y vivir la vida a fondo ayudando y cooperando en lo que se pueda, ya que
eso es engrandecedor para uno.
Matilde: Yo creo que de Vida Optima hemos recibido mucho apoyo.
Cristina: Si, bastante.
Matilde: Lo que yo he vivido en Vida Optima ha sido bueno e interesante, porque
hemos aprendido, o sea, nos damos cuenta que nos tenemos que apoyar todos entre
nosotros como familia gigante, donde todos se quieren y €so es rico y es importante.
Cristina: Lo que si yo desde mi punto de vista que siempre he pensado, claro que no
s¢ como lo han tomado los que tienen la enfermedad, pero por parte de ella yo digo
que falta, no que los tomen a pecho, como que se derrumben o como algo terrible, pero
si que les de mas instrucciones por parte de la agrupacion en cuanto a que deben ser
precavidos a tomar consciencia que no es llegar y tener una pareja y por aqui y por
aca, y asi no mas y no decirle lo que tiene, o por tltimo si no le dice tomar varias
precauciones necesarias. Eso creo que es lo que falta mas educar en la agrupacion.
Matilde: Pero Vida Optima educa, ya que tiene en todas partes letreros de
prevencion.
Cristina: Si esta bien, pero hay personas que hay que recordarles eso como a mi ama.
Matilde: pero eso depende de la persona como lo tome y coOmo tome consciencia.
Cristina: Yo me refiero a que hay que estar educando todos los dias, ya que hay
personas que no toman esa parte con la seriedad que deberian.
Matilde: Claro que no lo toman a pecho, si total no se van a morir mafiana, pero si que
se den cuenta de que es algo serio y no es bueno que las demas personas corran

riesgos, ya que si uno lo tiene no es el problema de los demas y tampoco lo tienes
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que pegar, porque el otro lo tiene, eso es parte de la consciencia que no todos tienen.
Guillermina: Yo siempre estoy prevenida y ahora no tengo pareja, yo soy consciente.
Yo en la agrupacion no me siento sola y me gusta mi familia ya que ellos ayudan y
cooperan en la agrupacion, asi yo tengo el apoyo de ellas para mi y para los demas,
tanto como para los nifios como para el Nelson también, ya que ellos vienen y
conversan con todos.

Cristina: El Nelson, sabe que cuenta con nosotros.

Guillermina: Si el toma droga hace tiempo y en el afio ha tomado quizas cuantas
cosas ya, se esta autoeliminando solo y nosotras siempre lo aconsejamos aqui, a €l lo
notificaron en enero no mas.

Matilde: El Nelson, ha sufrido mucho y no todos lo pueden tomar con la misma
tranquilidad de mi abuela.

Guillermina: Pero si yo lo hubiese tomado asi de grave, me hubiera pasado lo mismo
que al Nelson, también habria tratado de autoeliminarme sola e incluso yo misma en
la agrupacion hablaron con ella y mas con el Nelson y estaba cerrado, no entiende y
ahora ya no viene a la Agrupacion, no se sabe nada de €1, incluso lo han llamado para
su casa y nada, quizas ira a aparecer algun dia, ahora incluso cuando en esa semana
hicimos las votaciones, creo que se curd y peled y ahi también creo que esas cosas las
tomo a pecho él y piensa que por esas cuestiones no lo quieren ver mas en la
Agrupacion, lo castigaron unos dias pero €l no quiso venir mas.

Cristina: Un mes fue mucho, mucho, le pueden pasar tantas cosas graves.

Matilde: Por eso no tenemos contacto con €l y no sabemos como esta y qué le pasara.
Cristina: Un mes fue mucho, lo abandonaron, yo comparti con ¢l la mayor parte
cuando estuvo con nosotros y lo senti igual a nosotros como familia, estaba solo,
solo, realmente solo, se las lloro, hasta a mi me hizo llorar y no sé me lleg6é bien
adentro.

Matilde: Es como tan indefensa esa parte, nadie esta libre de tener la enfermedad,
verlo desde ese punto y si hay que necesitar a una persona a mi lado que me apoye, es

rico sentir ese apoyo y querer ayudar.
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Cristina: Yo digo que como hubiese sido estaba con trago y no es como conflictivo y
no un mes lo castigaron y no, en ese mes puede pasarle tanta cosa, ademas todo el
mundo sabe lo mal que estaba psicologicamente y en vez de apoyarlo lo critican y eso
es malo.

Guillermina: A mi la Agrupacion me hizo ver la enfermedad de otra manera...
Matilde: Todo lo de la Agrupacion es muy bueno, ya que de repente hay gente que
no come en su casa y pueden venir a la Agrupacion, estar todo el dia, tomar
desayuno, almorzar, tomar once y eso es bueno.

Guillermina: Si, se puede ver tele, escuchar musica, ver videos.

Cristina: Eso, es rico compartir.

Guillermina: Si, lo pasamos super bien, hacemos completadas, estamos aca,
compartimos, conversamos, pa’ mi es mi casa.

Matilde: Es super importante ya que nadie hace eso a parte de apoyarte
psicologicamente, alimentarte, darte ropa incluso, a veces la mayor parte de los casos
compran hasta el cajon y todos van a acompaifiarlo.

Cristina: Pa’ mi familia es bueno, muy bueno lo que ha hecho la Agrupacion.

S.- Me gustaria conocer si el participar en Vida Optima vista como una red

social, les ha servido para enfrentar la crisis emocional que genera una
enfermedad como el SIDA

Cristina: Si, mucho, uno ve la agrupacion distinta a otras que ha conocido, ya que es
mas humana, yo aprendi a ver la enfermedad no tan ignorantemente, ahora soy una
persona que sabe a ver que yo no sabia, ni tenia idea, ahora entiendo bien lo que es el
SIDA. La agrupacion me ayudo a mi y a mi familia a ver las cosas de otra forma y a
entender a las personas que estan alrededor nuestro. Sirve para hablar honestamente
del tema en la familia, amigos, amigas, claro que es dificil si, yo creo que nosotros
ahora tenemos mas consciencia, ya que entendimos que habian muchas cosas que no
sabiamos, ya que uno lo entiende y eso ayuda, ya que antes estaba el temor de que a
uno le vaya a pasar ya te ayuda a que uno vaya a ser precavida y a parte de hacerte el

chequeo cada seis meses y yo me hice el chequeo no hace mucho.
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Guillermina: Ella se cuida y a parte tiene dos hijos lolos que tienen amigos por ahi y
van a fiestas.

Cristina: Logico, yo entiendo que como jovenes tienen cualquier oportunidad y yo y
ella les explicamos incluso yo le conversé el otro dia y ellos me decian “pero mama
usted que habla y jode™...

Guillermina: A mi en la Agrupacion me dan folletos y preservativos y yo les hablo y
se los regalo a ellos y les explico, claro, que sé que son nifios.

Cristina: Ellos me dicen “pero mama, si la nifia que anda conmigo anda conmigo y
nadie mas” y yo le explico y le digo la nifia puede haber andado con otro nifio, €l nifio
puede haber andado con otra y asi trato de ir explicandoles.

Matilde: De hecho, todo 1o hemos aprendido aca en reuniones y charlas.

Cristina: Claro po’, todo yo aprendi aca en esos videos, uno antes no salia ni le habia
tocado a uno y lo escuchaba lejos como el SIDA y que hay preservativo nada mas, asi
no tomabas consciencia y no te llegaba tan adentro, ya que no nos habia tocado como
familia, en cambio cuando uno lo vive y lo toca, ya uno lo ve de otra forma.

Matilde: Claro, y es dificil.

Cristina: Lo ve con otra mentalidad, a veces con miedo, dolor y resignacion.
Matilde: Uno toma consciencia del uso del condén, de la abstinencia sexual, de la
pareja unica, pero es dificil, ya que uno no sabe con quién se metio €l y con quién la
otra persona, y asi uno en la Agrupacion va aprendiendo y viviendo, ya que hay
muchas cosas mas como te puedes cuidar y proteger a la familia.

Cristina: Lo otro, no solo te lo puedes pegar en una relacion ya que hay que tener
mucho cuidado en los hospitales, en las agujas, pero hay mucha precaucion en los
hospitales.

Matilde: Yo creo que ésta y otras agrupaciones sirve tanto para el paciente como
para la familia que lo vive, de hecho a mi abuela la apoya y a mi me sirve.
Guillermina: A mi la agrupacion me ha servido bastante, me ha dado todo lo que he
necesitado, me he preocupado mas de mi salud de cuidarme y cuidar a mi familia. Yo

he sentido que me quieren y me apoyan bastante.
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Cristina: Si, eso es verdad, la agrupacion a mi me ha dado carifio y apoyo a mi
familia.

Guillermina: Me ha ayudado con medicamentos y cosas, ropa que me han dado, yo
me siento bien en la agrupacion ya que por ella se han abierto puertas para todos, de
hecho para el dentista, para el tratamiento médico y para conseguir para lo que yo
necesite, incluso para ir a las Municipalidades me ha ayudado la agrupacion, ya que
voy y llevo cartas de acd por intermedio de la Agrupacion, estdn dando leche en la
Clinica La Familia cada tres mes o cada un mes me dan leche, igual cuando estuve
aislada de mi familia me sirvié durante mucho tiempo, me senti bien tenia apoyo de
ellos y alimentacion ya que yo no queria llegar al lado de mi familia, tenia miedo por
el mismo motivo de tener el SIDA y podian cerrarme las puertas y por eso estuve
aislada mucho tiempo por miedo y pena que me rechazaran. Ese es el miedo que tenia
yo de decirle a ella po’ a lo mejor no me van a aceptar me van a rechazar, claro que
cuando me pillaron por ahi, casi me pegaron las dos, ellas me pillaron en el centro por
casualidad.

Matilde: Si, andabamos con una cuerda pa’ pillar a mi abuela.

Cristina: Ella lo primero que nos dijo jyo no tengo nada, estoy bien!

Matilde: La Agrupacion sirve mucho ya que en los hospitales a una persona sola y a
su familia no la pescan, se vuelven burocraticos totales, pero como a la Agrupacion se
le abren todas las puertas ya que en los hospitales tienen un médico para la
Agrupacion, les dan remedios, ayudan mucho aparte que la directiva de la agrupacion
siempre esta muy pendiente de todos, claro que los tratamientos son carisimos ellos lo
consiguen como agrupacion y no como persona, ya que como agrupacion consiguen
todo.

Guillermina: Cuando muere un socio de la agrupacion ellos apoyan todo, tenemos el
apoyo de la Funeraria Carrasco ahora y ellos entregan el servicio y eso lo
conseguimos gracias a la Agrupacion, porque hay nifios que caen en los hospitales y
hay familias que los botan y no los van a ver nunca, el mismo nifio, el Marco estuvo

cuanto tiempo hospitalizado, mas de una afio y nadie de la familia lo fue a ver, ningun
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hermano se acercd al hospital ni menos a la agrupacion, nadie de su familia
preguntaba como estaba €1, nada, nada que necesitara.

Matilde: Si, son muchos enfermos y la familia no aparece, no se preocupan de nada,
en cambio la agrupacion no po’, alguien lamentablemente se muere que sé yo y se
preocupan de la funeraria, que sé yo de acompafiarlos, asi todos no apoyamos en la
Agrupacion.

Guillermina: Si la Agrupacion se consigue la carroza, la urna, todo, todo pendiente,
si se preocupan.

Matilde: Si, se la juegan como familia.

Guillermina: Para mi es la segunda familia que yo tengo, yo les agradezco todo.
Cristina: Yo siempre he dicho nosotros nos incorporamos a la familia y yo estoy
agradecida de la Agrupacion ya que gracias a ellos se nos abren puertas en otros lados
como en las municipalidades.

Matilde: Esta agrupacion se tiene que agrandar ya que los pacientes que hay no son
los unicos, hay muchas personas que no tienen idea de la enfermedad o de los
sintomas del SIDA.

Guillermina: A mi la agrupaciéon me apuro la jubilaciéon en la Municipalidad de
Recoleta y de hecho no me correspondia todavia, pero la Agrupacion se las jugd por
mi, se consigue ayuda en el Lider, Monserrat y otros lados, por €so nosotros tenemos

para el desayuno, almuerzo, once y todo lo que necesitamos.
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ENTREVISTA.

L-IDENTIFICACION FAMILIAR.

a) Numero de integrantes de la familia: 3 integrantes { Madre, y dos hijos)

b) Numero de sujetos entrevistados del grupo familiar: 2 integrantes.

c) Parentesco de los miembros del grupo familiar con el integrante enfermo de Sida:

Esposa e hijos.

IL.-DIMENSIONES EXPLORADAS.

Entrevistador:P.F ;Como se entera usted que su esposo estaba enfermo de Sida?
Cristina: Bueno... haber. empez6 enfermo, fue a médico, luego empezaron hacerle
examenes, examenes. Nunca €l se habia hecho tantos examenes. Le mandan hacer
una biopsia y después de esa biopsia le mandan hacer un VIH y ahi el examen le
salid positivo y yo no sabia nada. Eso fue hace dos afios. Fue en mayo del 98.
Entrevistador:P.F: ;Caando se entera Ud. del diagnostico?

Cristina: Resulta que yo estaba sufriendo mucho cuando salio el examen. Bueno €l
me dijo que era leucemia, igual para mi fue impactante. ;Cémo me enteré yo?. Fue
un ocho de agosto, para el dia del nifio de ese afio. Mi suegra en la noche me dice que
por favor me cuide y yo le digo a mi suegra que la leucemia no es contagiosa y ella se
pone a llorar. Y no s¢ me viene algo que hasta el dia de hoy yo no lo puedo explicar.
Y dijo es SIDA. Cuando ¢l supo su reaccion fue muy fuerte. Me echd de la casa, me
costdo mucho superar el miedo, porque unas tias de €l que son enfermeras me decian
que eso era contagioso, que me cuidara, el sudaba mucho, que por la respiracion me
podia contagiar. Entonces yo tuve muy poca informacion y la poca muy mala. Aparte
que yo tenia mucho susto. Los nifios eran muy apegados al papa y yo no dejaba que
se les acercara mucho porque creia que los podia contagiar a los nifios.
Entrevistador:P.F ;Desde que ¢l se entera, €l la protegia a usted?

Cristina: Yo no entendia lo que pasaba, él conmigo andaba en el dia muy amoroso,
muy amable y en la noche en la vida intima de nosotros, €l no queria nada, €l me

decia que estaba muy cansado, que tenia mucho trabajo, y que iba a comprar
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preservativos. Y nunca mas paso nada entre nosotros. Desde que el se enterd que fue
un 15 de mayo del 98, nunca mas pasé nada.

Entrevistador:P.F ;Y usted se hizo los exdmenes?

Cristina: Yo me hice cinco examenes. El primer examen yo le dije al doctor, que me
los hicieran alla mismo en el consultorio. Yo le dije al doctor Pérez y él me dijo que
sale cuando es negativo o cuando es positivo. El ltimo yo me lo hice en abril de este
afio y me salio negativo y me dijeron que no me lo hiciera mas.

1.-;Qué les ocurri6 como familia al enterarse que Jorge habia contraido el virus
del Sida?

Hijo: No me senti mal cuando supe lo de mi papa, porque él era bueno con nosotros,
no lo he echado de menos tampoco. Yo suponia lo que le pasaba porque veniamos a
Vida Optima.

Cristina: Yo misma no entiendo porque Marcelo no extrafia ni muestra tristeza por
su papd, sera que es maduro, que entendid realmente. Yo he tratado de sacarle,
escarbarle, he intentado hacerlo llorar para saber si lo extrafia, pero me dice que no
siente pena ni lo extrafia..

Marcelo: Yo siento asi porque alomejor €l esta bien donde esta y me acostumbré.
Cristina: De su familia, no vi mas alla el carifio, solo reproche de porque lo hizo, eso
de engafiarme y luego contagiarse, que de ¢l era la culpa. La mama, el papa,
estuvieron con él lo que debian estar, no mas alla tampoco. Yo eso tengo que
reconocerlo que a mi me dio mucho susto de que me contagiara la enfermedad, pero
si eso me hubiera ocurrido ahora como estoy informada, no le hubiese reprochado, yo
estaba muy asustada y si €l se contagio pensé que yo también podria tener el virus y
los nifios con quién se iban a quedar.

Entrevistador P.F: ;Como vivid la familia lo de la enfermedad?

Cristina: Yo no vivia, solo pensaba y pensaba, tenia mucha rabia, yo le recriminaba
porque tenia mucha rabia porque ¢l me habia engafiado. Yo le decia tu eres un
hombre inteligente, preparado, estudioso, trabajaba en una empresa alla en
providencia, y yo le decia “ yo que paso todo el dia en estas cuatro paredes cuidando

a los nifios, haciendo las cosas, me he informado de que esa enfermedad existia y tu
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que eres mas inteligente, que tienes mas preparacion que yo, y te codeas con gente
importante ;Como no te cuidaste?”, senti rabia, yo podia haber aceptado que tuviera a
otra persona y no a mi, porque yo antes experimenté estar separada y senti mucho
dolor. Yo estuve separada casi un afio (le pide a Marcelo que vaya a comprar un café)
, ahi yo supe su otra condicion de vida, que era bisexual, yo fui sabiendo todo de su
vida pero de a poco, pero no lo alcanzaba a asumir. Supe que habian abusado de él
cuando nifio y eso habria llevado a ser como era y durante los 11 afios de matrimonio
no me enteré, no me di cuenta que era bisexual, porque mi esposo cuidaba mucho
eso, cuidaba mucho que el nifio se sentara como hombre, se vistiera con colores de
hombre, entonces yo no vi ninguna cosa rara. Durante ese afio que estuvimos
separados €l me decia que no podia tener relaciones conmigo y yo pensaba que habia
otra mujer, pero nunca me imaginé que habia otra persona del mismo sexo que el de
mi marido.

Entrevistador P.F:;Como vivio esos momentos?

Cristina: El no me queria contar, lo que mas me afecto era saber que él era bisexual,
yo lo miraba y lo veia tan hombre, tan buen mozo , eso me impacto, siempre estuve
celosa de una mujer y era al reves .

Entrevistador:P.F ;Como reaccionaron los demas miembros de la familia al
enterarse de la enfermedad de Juan?.

(vuelve Marcelo a tomar parte de la entrevista)

Marcelo: Yo al principio pensaba que mi papa tenia cancer, bueno €so era lo que me
habian dicho, pero también pensaba que hay gente que tiene cancer y que se mejora,
yo nunca pensé que mi papa se iba a morir. Después cuando mi papa se murié mi
mama me contd que habia muerto de Sida y me explicéd un poco de que se trataba y
también en el colegio me han hablado algo del tema, pero alli nadie sabe lo de mi
papa.

Cristina: Después la familia de ¢l supo, unos se alejaron la mayoria se alejd.
Solamente la mama y el padrastro estuvieron con ¢l. En el fondo su familia me
culpaba a mi, que por mi culpa ¢l se habia infectado, porque no le daba lo que ¢l

necesitaba habia buscado por fuera y se habia contagiado, me doli6 mucho.
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Entrevistador: P.F ;Como vivio su esposo la notificacion?

Cristina: El me contaba que cuando se lo dijeron a €1, cuando salié del consultorio,
se vino a la catedral y sali¢ llorando, me dijo que alguien lo sacd, me dice que
caminaba y caminaba y lo unico que se daba cuenta es que chocaba con la gente.
Lloraba en el ascensor, en las micros, en el radio taxi, en la empresa y yo nunca lo
noté, quizas como se preparaba y llegaba a la casa como normal. Lo inico que noté
que el dia sdbado cuando ibamos a la feria y llegabamos y yo lo encontraba en la
cama doblado llorando, porque ¢l al principio me habia comentado lo de una diabetes,
pero yo le decia que esa enfermedad bien cuidada no es tanto, incluso ¢l me decia
”Cuando tu sepas lo que yo tengo me vas a odiar”, yo voy y le digo, ni que tuvieras
Sida y nunca sospeché.

Mi familia, mis padres y hermanos no saben nada, ellos saben de que murio de
cancer.

Entrevistador:P.F ; Porqué no les ha contado ?

Yo s¢ como es mi familia, son muy conservadores, muy escrupulosos .Ademas mi
mama es depresiva. A mi familia si les contara van ha estar siempre con eso, de que
yo pueda tener el virus, yo actualmente estoy tranquila de que no tengo el virus, desde

el afio 1998 que estoy haciéndome examenes y salen negativos.

2.-;Cual ha sido su forma de participacion dentro de la Agrupacion Vida
Optima?

Cristina: EL afio que fallecio mi esposo, yo llegué a participar por una voluntaria, yo
la conoci en el hospital, ella me ayudod a hospitalizar a mi esposo que tenia un cuadro
anémico, esofagitis y cuando muere €l ella me empieza a llamar a mi casa a invitarme
a Vida Optima y yo vine ese periodo de invierno algunas veces, yo estaba muy mal
emocionalmente y después me invitd para navidad y le dieron regalos a los nifios, a
mi me daba vergiienza de que habia participado poco y recibia regalos, le hicieron un
desayuno hermoso con payasos, los nifios se fueron felices y ahi yo dije ;por qué no

participo en esto? , y me empecé a integrar, al principio no se formaba el comité de

voluntariado y me comencé a conocer con los chiquillos y ahi me integré y fui
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participando, no con el tiempo que yo quisiera porque tengo a los nifios, yo quisiera
dedicarle mas tiempo , pero no puedo.

Entrevistador :P.F ;En qué consiste el voluntariado?

Cristina: Vamos a visitar a pacientes al hospital, yo trabajo con una monjita, vamos
de a dos parejas, de lunes a domingo, visitamos sobre todo a los que estan solos, son
abandonados por sus familias, no tienen recursos, no tienen ni un jabén. En el
hospital tenemos un ropero y aca también estoy a cargo del ropero, buscamos ropa y
se la damos a los chiquillos que mas necesitan.

Entrevistador: P.F Y ti Marcelo ;En qué actividades has participado?

Marcelo: Bueno yo y mi hermana acompafiamos a mi mama cuando viene a
reuniones. Yo he asistido a algunos eventos que se hacen aqui, pefias, desfiles,
tocatas. jah!.. también hemos ido a paseos a la piscina y a la playa, a Cartagena.
También hemos participado en desayunos y almuerzos a beneficencia.

3.-Me gustaria que nos cuenten ; qué los motivé a acercarse y participar en la

Agrupacién “Vida Optima?

Cristina: Yo vine y me acerqué a la Agrupacion porque me sentia muy sola, triste ,
no tenia con quién conversar sobre lo que me estaba pasando, la invitacion de la
monjita me sirvio para decidirme y conocer otras personas que estaban pasando por lo
mismo que yo, de saber que existen madres,padres, hijos, hermanos, parejas que
sufren, que no soy la unica. Ademas yo me sentia muy mal animicamente y sentia que
necesitaba ayuda, pues tenia que ayudar también a mis hijos , tenia que ser padre y
madre a la vez. Y una vez que comencé a participar descubri que podia hacer algo por
los demas y también por mi y mi familia. Pero mis padres y la familia de mi esposo
no saben que yo vengo para aca, creo que no me entenderian, ademas es mi vida y
ellos no tienen por qué enterarse.

Marcelo: Yo vengo porque mi mama viene, yo vengo para acompaifiarla a ella,
también es interesante aprender de la enfermedad para que no me pase lo de mi papa,
aqui se preocupan igual de orientar a los jovenes, para que no hagan cosas de las

cuales se arrepientan después. Pero mi mama es la que viene mas, yo solo vengo de



149

invitado, igual lo paso bien en los paseos y fiestas que haces avecen, pero mi mama

es mas metida.

4.-Qué ha significado para ustedes como familia el participar en “Vida ()ptima”.

Cristina: Para mi ha significado mucho, me han acogido desde el primer momento,
yo al principio lloraba tanto, tenia tanto miedo, el hecho de haber aqui personas que
hablan mi mismo idioma, he llegado a veces bien bajoneada, ellos me escuchan, los
escucho yo a ellos, se podria decir que yo estaba deprimida, no tenia ganas de vivir,
aqui yo aprendi a querer la vida, aprendi muchas cosas del Sida, aprender a cuidarme.
El hecho de ver a los demas da animo.

El hecho de venir acd y que te apoyen y digan que lo que le pasé a él le podria pasar a
otros, a cualquiera de nosotros si no tomamos las precauciones necesarias.El hecho de
venir aca y conversar hace mucho bien, bueno a mi me ha servido.

Marcelo: Yo veo a mi mama mas tranquila, a ella le gusta venir y participar y yo
cuando no tengo que ir al colegio la acompafio, es que no me gusta que ande sola.
Ahora ella no esta tan triste como antes, ella no tenia amigos , se pasaba encerrada en
la casa, atendiéndonos y haciendo las cosas, porque mis abuelos, mis tias y tios no
saben lo de mi papa.

5.-Nos gustaria conocer, si el participar en “Vida Optima vista como una Red

Social, ;les ha servido para enfrentar la crisis emocional que genera una

enfermedad como el Sida?.

Cristina: Como les dije antes, yo me sentia muy sola, me senti engafiada, que no
valia nada, pasaba llorando, no entendia lo que me pasaba, de pronto me vi sola con
mis hijos y tenia que luchar por ellos.Lo mas dificil era que yo no le podia contar a
nadie lo que me pasaba, no me podia desahogar con nadie, ya que si les contaba me
iban a rechazar a mi y a mis hijos que no tienen culpa de nada.

Entrevistador: P.F ;Qué valora mas de lo que le ha entregado Vida Optima, para
enfrentar sus emociones?.

Cristina: EL apoyo que me han dado, la compaiiia, la forma en que me recibieron ,
tan carifiosamente, aqui es como una gran familia. Yo reconozco que ahora estoy mas

tranquila , me siento 1til, ahora yo puedo hacer algo por los demas, visitar a los que
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estan mas enfermos y conversar con las personas que vienen por primera vez, que
llegan tan abatidos igual como llegué yo la primera vez. Siento que esta labor que
realizo me hace bien, me hace crecer y ayuda a mi tranquilidad espiritual. Me gustaria
poder ayudar mas , dedicar mas tiempo a la Agrupacion pero no puedo, me falta
tiempo.

Marcelo: Yo nunca he estado muy triste por la muerte de mi papa, yo lo queria
mucho pero creo que lo he asumido bien , quizas porque sé que donde estd se
encuentra bien, lo que siento es mucho carifio de parte de todas las personas que
vienen aqui, todos te dan su amistad, cuando vengo con mi mama nos tratan super,
pero a la que mas han ayudado ha sido a ella, antes de venir para aca ella era muy
triste, aveces pasaba siempre como enojada, no se arreglaba y pasaba mucho acostada
con dolor de cabeza, ahora yo la veo distinta , esta mas alegre, conversamos mas ,
estamos mas unidos, le gusta mucho el trabajo que hace aqui, ya todos la conocen y
se acercan a ella para conversar , la abrazan y le demuestran carifio. Y a mi me da

mucha alegria ver a mi mama asi.



ENTREVISTA.

L- IDENTIFICACION FAMILIAR.
a) Numero de integrantes de la familia: 3
b) Numero de sujetos entrevistados del grupo familiar: 2

¢) Parentesco de los miembros del grupo familiar con el integrante enfermo de Sida:

hermanos

IL.- DIMENSIONES EXPLORADAS.

1. - ;Oué les ocurrio como familia al enterarse que uno de sus intesrantes habia

contraido el virus del Sida?

Néstor: Bueno como siempre lo he dicho cuando he dado testimonio de cuando
supieron de que yo adquiri el virus del VIH/SIDA. Es como una falta de informacion,
no es una discriminacion ya que toda la gente lo toma del punto de vista de la
discriminacion, ya uno lo ve igual en el sentido de discriminacion, de que yo me
levantaba de la mesa y le echaban cloro, entraba al bafio y mi mama baiiaba todo el
bafio con cloro, pero de ese punto de vista no es discriminacion, ya que era falta de
informacidon o de educar a la familia, porque el momento de que yo empecé a
explicarle acerca del modo de contagio, les dije que ellos no podian contraer asi el
virus, asi que ha ido cambiando la situacion, llegd un momento en que mi mama
conoce todo como es, conoce todo y ya no es lo mismo de hace cuatro afios atras.

Chomy: Es que igual yo le encuentro razon al Nestor, pero es igual, porque una
cuestion asi de sorpresa, de creer alguien una cosa, por ejemplo decir esto es un
modelo y que después de la noche a la maiiana, como no es que se te cae 0 que se te
desarme, sino que no era lo que uno pensaba, como eso decir... haber, no, no lo de
Nestor cuando el me dijo, no, no es que alla dijo es que aca, no, no, es que yo soy
como super fria para pensar y calcular y todo el atado, sino del hecho de que €I, €l
tenga Sida ya es por ejemplo, un miedo, s un miedo constante de decir, bueno yo sé

que todos un dia nos vamos a morir, quizas hasta yo me muera primero, pero €l es
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como decir, como que esta viviente de cualquier cosa le puede pasar algo entonces es

COmMo una preocupacion, ast que hay que tomar las cosas mas a pecho, o decir a ver

como me explico, como preocuparse mas o dedicarse mds a la persona, eso me pasa.

»

véstor: Es como un amigo que me dijo, todos saben que tenemos Sida si que
tenemos que partir, que tenemos que viajar, con la unica diferencia que ustedes va
compraron el pasaje, pero no le han puesto la fecha. ..

Chomy: Claro entonces como que eso, ya de poco se ha ido asumiendo, como por
ejemplo lo decia el Nestor al principio, mi amd como que la choqued bastante v como
que le molestaba ya la idea de como se llama de que el Nestor, haya hecho lo, o tenga
eso, por ejemplo que tenga ¢l Sida, o como por ejemplo primero, cuando a mi me
contaren, me contd mi papa, entonces primero diciendo, siempre tapando de que el
Nestor ¢ra homosexual y todas esas cosas y como diciendo que como lo operaron a €l
y le sacaron unos ganglios, entonces que ahi en la operacion los médicos con la
inyeccion y todas esas cuestiones, entonces como que tapando y diciendo que €1, era
hombre. Yo creo mas que nada eso, es lo que quizds no le importaba tanto la
enfermedad porque €1, bueno 1gual le immporta, pero me reficro que €l tenga otra
relacion, entonces eso yo creo que es lo que mas le molesta, porque al menos a mi
padre eso 2s lo que yo siento. Yo creo que a mi padre no le importa que, yo creo que
le imporia mas que sea homosexual o que tenga Sida, porque por ejemplo, a él le
revienta una persona que sea asi y justo al hyo le toca po”, me entiendzs, entonces
como quz eso ha abarcado mds que haya rechazo. Bueno es mi punto de vista en ese
senttdo.

Néstor: Es que en el aspecto que es mi familia mi mama y mi papa son como bien
criados 2 la antigua, en cuanto a las raices de mi papa. de que su mama, sus abuelos y
todos sean arabes, va que siempre recalcando que no porque tus abuelos y todos son
de Siria v cuando era chico le decian v tu vez como un ejemplo no hay maricones, va,
entonces ellos supieron, cuando ellos supieroa como €ra, como yo contagi€ el virus,
en ¢l sentido de que a mi me hicieron la biopsia, me sacaron todos los ganglios
pensando que yo tenia un cancer linfatico, pero el médico le dijo a mi mama, fue

doblemente chocante, ya que hasta los 25 afios para mi mama siempre me
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acompaiiaba al médico, al dentista, que a todo y ese mismo dia tuve que contarle a mi
papa, v ahi se entero lo que era mi condicion de homosexual, se podria decir, de mi
opcion de vida al hecho de que yo estaba viviendo con el virus. Entonces eso fue lo
que le doli6 y le impactd, aunque €l se sienta bien y diga bueno no importa hay que
seguir adelante igual no mas, claro que uno igual lo nota, la pena en la enfermedad el
siempre me acompaiid al médico, fue me compro los remedios, o si necesitaba algo,
se preocupaba de que anduviera bien abrigado, de mis examenes y todo, pero mi
mama no, ya que cuando se entero, se encerro. Entonces a las finales lo que pasé fue
que al encerrarse ellos no vieron mas allda, mi mama se cegd y pensé que la
enfermedad era como el tifus y la hepatitis, mi papa en el hecho de que si, si, si... pero
1gual no lo acepta.

Entrevistador: P.F ; Qué sintieron ustedes? ;Qué emociones?

Chomy: Por ejemplo, yo no te niego que cuando me dijeron, cuando me dijo mi papa,
yo ese dia en la noche lloré, porque uno dice SIDA muerte al tiro, y ni siquiera le dala
oportunidad de decir va a vivir, 10 afios, 20 afios, no va a vivir toda la vida, o no va a
vivir menos, entonces e€so uno se da cuenta con el tiempo, que no es asi, y si uno se
cuida v esta bien, como cualquier otra persona puede vivir perfectamente, pero €so es
el. Bueno lo que yo vivi es el miedo de perder algo asi como se llama, importante
para mi vida, porque por ejemplo con el Nestor somos super unidos, y siempre lo
hemos sido asi, que eso de decir pucha el dia de mafiana ya no lo voy a tener. Como
que uno sabe que no lo va a tener, pero ya como decia el Nestor que uno tenia la vida
asi, como el limite, entonces eso duele.

Lloré porque sentia rabia, rabia, rabia si es verdad sentia rabia de no por ejemplo de
la como te digo, no de una falta de comunicacion, sino de una forma de ser tan
irresponsable, ya que después a mi me contaron como lo habia hecho y todo eso, y
me vuelvo a decir como fue tan irresponsable, si igual sabia de todo eso, entonces esa
es la rabia.

Entrevistador:P.F ;Quién le conto?

Chomy: A mi papa.

Entrevistador:P,F Entonces usted se enterd por el papa
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Chomy: Si claro yo i1gual, no le dije al Néstor y después €1 me dijo, no mi papa, mi
papa. Claro lo que pasa es que nosotros con el Néstor, somos super unidos entonces
yo he estado como un afio fuera de la casa, entonces cuando volvi nosotros por
ejemplo, con el Néstor nos saludamos con un beso en la boca, cosas asi, entonces ya a
mi papa ver eso, lo del beso, yo al Néstor no le puedo dar un beso en la boca, porque
¢l tiene el VIH, entonces, es una cuestion asi como bien discriminatoria, entonces por
eso m2 dijo que yo no le diera nunca mas beso, porque el estaba enfermo de SIDA,
entonces yo creo que por eso el me contd, no sé si fue por eso, a veces yo pienso que
pudo haber sido por maldad o rabia de mi pap4, de que el Néstor haya hecho eso, asi
que creo que de rabia me empez6 a contar y por ejemplo, hay muchas personas que
saben no por el Néstor, sino por mi papa, yo tengo otro hermano hombre, ¢l Pancho y
tambien sabe, claro ahora con el tiempo se fue sabiendo. El Pancho es como bien asi
y nadie queria contar hasta que después le contaron, pero el Pancho asumi6é como
bien, como que no le importé mucho, asi como bien relajado.

Entrevistador:P.F ;Cdomo vivi6 usted este proceso?

Chomy: Por ejemplo senti pena, me senti mal, tenia rabia, rabia con €I, de lo que le
pasd, pero ya después con le tiempo tipico que uno, antes nunca lei un libro, de la
forma de como de pega el VIH o cualquier cosa, nada uno siempre pensaba como a
mi nunca me va ha pasar, entonces despu€s que a mi me dijeron ya empecé a
informarme mas, a interesarme mas, ya sabe que uno por tomarle la mano no se
contagia, pero igual hay muchas personas que piensan que por tomarle la mano se va
a contagiar, con el tiempo aprende mas y empieza a asumir lo que esta pasando, y ya
no es tan grave como uno lo veia al principio, entonces ya se toma mas relajado.
Entrevistador:P.F /Y contigo Néstor que ocurrio?

Néstor: Bueno conmigo fue bien doloroso, bien doloroso, ya que mira, de todos los
cursos que he hecho, porque yo hago consejeria para padres, tengo a cargo la
enfermeria en Vida Optima, a parte de eso soy director de la Agrupacion, estoy a
cargo de cada notificacion de cada chico y chica y puedo decir que cada persona lo
siente de forma diferente, entonces cuando a nosotros nos ensefiaron, uno tiene que

pasar los procesos, como el duelo, la pérdida, 1a muerte de uno mismo y cuando a mi
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notificaron, si lo ponemos del punto de vista, si lo tomo hacia atras de saber vo que
tenia VIH, yo pensaba que si lo adquiria, pero yo decia vo no. Claro que si lo adquiria
yo elegiria la estacion del metro pa’ tirarme, esa era mi punto de vista y eso decia. Yo
prefiero matarme ante de asumir que tengo eso, cuando lo supe fue una cosa
totalmente diferente porque, porque lo supe junto con mi mama y al saberlo alla fue
una cosa como no, yo tengo ahora que luchar, ahora yo me salté los procesos o me los
comi o los vivi pa’ callado los procesos de duelo, pérdida, muerte de mi como
persona, no me pude desahogar o de estar, tenia que estar solo, de poder llorar por lo
que me paso a mi, lo hacia yo solo, sin tener a nadie. Pero estando mi familia al lado
era mi problema, yo solo asumi que lo que tengo, que lo adquiri y es mio claro que
voy hacer participe a m1 familia s1 ellos quieren. Yo 1ba a controles de médico y cosas
asi y yo decia cuando me preguntaban como estaba, que estaba bien, aunque me
saliera un examen mal, yo decia, no si yo estoy bien, siempre decia estoy bien, estoy
bien.

Entrevistador: P.F ;Qué sentias en esos momentos?

Néstor: Yo sentia hacia mi, rabia, impotencia, pena, dolor, me sentia en mi familia
como basura. El dolor era bastante, porque del hecho de pensar de que uno antes se
acostaba y dormia tranquilo, pero yo sentia después que yo me acostaba y la muerte
se acostaba conmigo, eso era lo que yo pensaba todas las noches, cuando me voy a
morir, cuando me toca a mi, de repente que conoces un amigo en la agrupacion vida
Optima y se muere primero ¢l y uno piensa ;por qué se murié €l primero que yo?
¢Qué tenia él, que pasé con la familia?, ;Por qué no se cuidaba?. Siempre uno esta
pensando constantemente en la familia y uno vive el dolor, asi uno vive en las puertas
de la muerte, se podria decir. No como persona sino que es la misma enfermedad.
Entrevistador:P.F ;Qué cosas le ocurrieron a tu familia en este proceso?

Néstor : Me meti mas de lleno, yo estoy notificado, voy a cumplir 5 afios en agosto,
hace dos afios que me meti mas de lleno a la agrupacion, trabajando fuerte, entré aqui
a las 2 de la tarde y llego a mi casa a las doce de la noche. Todo esto me sirvio harto,
yo antes era mas trabajolico trabajé en un mall y luego en la Polar, trabajaba de nueve

a nueve sin saber como amanecia. Con eso de quedar sin trabajo porque yo renuncié



porque estaba con estrés asi me di cuenta que uno sale y hay jardin en la casa, que
uno sale y los arboles florecen. Eso antes uno no se daba cuenta, ya que dejaba las
cosas pasar, asi uno se da cuenta de cosas pequeflas y la persona cambia. Yo era bien
mezquino antes, envidioso y todo y creo que he cambiado algo, algo creo.
Entrevistador: P.F ;Qué lugar ocupas en la familia como hermano?

Néstor: El mayor,somos tres, yo tengo 30, Francisco 26 y mi hermana 25
Entrevistador: ;Como creen ustedes que vivid cada uno la situacion?

Néstor: Es que en ese punto de vista, viéndolo bien objetivamente como yo lo vivi,
cada uno lo vivid por separado, porque este tema no se tocaba en la casa, a tal punto
de que una vez se me ocurrid poner la pelicula Filadelfia, de este tipo que muere de
Sida y fue una cuestion asi. Mi mama la vio y cambid la tele, después la vimos todos
pa’ callao, todos escondidos raja llorando. A las finales el tema en mi casa no se toca
y si se toca, si yo llego a conversarlo tengo que hacerlo pa’ callao, con mi hermana, a
mi mama no le gusta que yo le cuente cosas de lo que es la enfermedad o de la
agrupacion cosas asi.

Chomy: Por ejemplo, para venir para aci, yo vine para callao, nadie sabe que yo
estoy aqui.

Néstor: O si viene mi hermano también, porque a mi papa no le gusta, viene para aca
y todo y me deja participar, para inauguraciones €l viene y todo, pero no, no, €s como
tan chocante la forma como se enterd, de mi punto de vista, que si hubiera sido, que si
no hubiera tocado esto a la famihia y hubiera ayudado a 1o mejor, hubiera venido toda
la familia, porque mis papas son como bien humanos, una vez estuvo yendo como
tres afios al hogar San Ricardo, de los niflitos deficientes mentales de Batuco, una vez
pasaron y habian unos nifios al lado de la virgen, mi papa los vio y empezamos a ir, a
la final es como bien humano en el sentido de que ellos lo ven asi, a parte de eso que
son muy apegados a la Iglesia, son bien catdlicos, super creyentes en la Virgen,
entonces cuando hablamos del tema en la pieza yo con mi papd y mi mama a voz
callada o si yo hablo con mi hermana en la pieza o si hablo a mi mama no le gusta
mucho que hable, pero eso es un poco ignorancia, ya, porque ¢l tema para que no le

pase a otras personas o para que no le pase a alguien de mi familia hay que hablarlo y



no callarlo, entonces lo que hago vo es dejar el paso libre y hablar el tema y decir
mire esto es asi, esto es asa, hasta tal punto que hace como 6 meses mas o menos mi
mama se intereso en leer un libro que relata sobre el VIH y Sida y el libro se llama
“Que es mas grande que el amor”, que esta escrito en 5 historias, diferentes partes,
entonces cada historia relata como se origind el Sida. Entonces mi mama lo esta
leyendo, yo ahora lo encuentro importante ya que son 500 hojas y lleva 100 hojas y
hace 6 meses yo no lo he leido y cuando me sienta bien y quiera leerto lo haré.
Chomy: Por ejemplo mi mama es super Catdlica, pero yo encuentro a veces si uno es
catolico tiene que aceptar y asumir muchas cosas, al menos Dios acept6 y Jesucristo
murio por nosotros. Ahora recién yo sé que mi mama estd asumiendo lo del Néstor,
pero de todas maneras como decia el Néstor en la casa no se puede hablar, yo soy la
que pasa mas tiempo con mi mama Yy por eso lo digo, por ejemplo, hace poco murid
una tia de nosotros y un amigo de mis padres, hicieron una misa de oracién y la
fueron hacer al hogar Santa Clara y a mi mamad le choqueo eso, ya que queria que
fuera hecha donde el padre Hurtado.

Para mi mama todavia es un dafio que le recuerden la muerte, ya que para mi mama
lo mejor es esconderlo y asi esconder al Néstor, que no lo diga, lo mejor segun ella es
que no se hable mucho el tema del Sida.

Néstor: por ejemplo esto no viene al caso pero es como lo mismo, nosotros con mi
hermana somos bien unidos en la casa cuando mi hermana quedd embarazada el
primero en saberlo fui yo.

Chomy: Yo quede embarazada como madre soltera, después me cas€ pero yo no
podia llamar a mi primo va que podian darse cuenta.

Néstor: O no podia salir de la casa, mi mama piensa que yo salgo de la casa y salgo
con el cartel Sida.

Entrevistador:P.F; Tu mamé Néstor sabe de tu vida sexual?

Néstor: Si, del hecho que yo le conté, cuando le dijeron a ella que yo tenia el VIH, yo
le dije como me lo contagie, de ese punto de vista yo pensé que yo ya no iba a callar
mas ya que me voy a cagar mas psicologicamente, porque la enfermedad en vez de

atacar mas el organismo ataca psicoldgicamente, asi dije no me voy hacer mas drama,



le dije yo voy a la disco, al fausto, v si le gustaba bien o si no mas. Esto yo se lo dije
después del diagndstico tenia 25 afios.

Entrevistador: P.F;Y como eras antes de los 25 afios?

Néstor: Yo tenia otra forma de ser, estaba a punto de casarme. Antes de los 25 afios
tenia vida heterosexual, yo antes de los 25 afios sali de cuarto medio y me fui a un
seminario para ser sacerdote, estuve 7 meses encerrado en claustro, visitabamos la
clinica del Padre Valdi Santis, asi que ya estaba relacionado con el SIDA . Nosotros
estabamos tratando de colocar una casa para enfermos de SIDA, de ahi yo me retiré y
me puse a estudiar administraciéon de empresa con mencidon en computacion, ahi
conoci a una nifia y optamos por casarnos, ella conocio a otro chiquillo y le gusto y
termind conmigo, luego quiso volver, pero yo le dije que no, ya que igual queda una
inclinacion, asi yo vi los puntos de vista de estar casado y dije que no. Dije no quiero
una doble vida y de ahi empecé a conocer todo el mundo gay y conoci una persona,
conoci a mi primera pareja, no sé si estara vivo, era médico, estaba sanito y cuando
supo que yo me empecé a enfermar, supo lo que tenia y el se cambio de casa y de
trabajo, yo asumo que €l sabia lo que tenia y nunca me dijo, entonces es como de
repente el premiado, hay un chiste que dice, hay mi doscientas personas en un estadio
y justo la paloma me tenia que venir a cagar a mi. Pero yo he vivido harto tiempo con
nadie, con uno mismo y con ganas de pegarle y hacerle cualquier cosa a la persona
que me infecto, a las finales no porque la culpa fue mia, tanto fue de él y mia porque
no me cuidg, tal vez si me hubiera cuidado no me habria pasado.

Entrevistador: Chomy, Néstor; como viven actualmente ustedes en relacion a la
pregunta que era ;Qué les ocurrido como familia al enterarse de que uno de sus
integrantes habian contraido el virus del SIDA?

Chomy: Es que ya lo dijo el Néstor, como que de a poco se estdn aceptando las
cosas, como que ya claro que en mi familia es como igual una cosa escondida, el
hecho que yo participe en vida optima y que nadie sepa que yo estoy aca. Igual mi
hermano el Pancho dice voy a v se va a Vida Optima. Siempre todo escondido para
que no se sepa, ya que mi papa es medio idiota, se enoja, claro que dice que ya lo ha

asumido, pero no es asi y saca cosas en cara, como que siempre esta idiota, enojado.



Néstor: Para ¢l hubiera sido feliz si yo me hubiera casado y tenido unos diez hijos.
Bueno yo no pero mi seiiora, esa es la mentalidad de €l.

Chomy: Claro la mentalidad de ellos es que hombre tiene que ser hombre, mujer
tiene que ser mujer y la mujer tiene que llegar virgen al matrimonio. Asi cada cual
tiene que ser asi. Y llega un punto que se estd asumiendo mas lo de Néstor, por
ejemplo ademas el Pancho lleva a su polola, cosa que hace tiempo no se permitia en
la casa.

Néstor: Estan ahora un poco mas liberal, en le sentido que cuando mi hermana se
caso, pucha querian que mi cufiado no supiera lo del SIDA, y también mi condicion,
trataron que no se supiera, pero mi cuiiado estaba mas enterado que yo. Ya que
también del punto de vista es como una novedad, como una cosa en el hecho cuando
supo mi hermana, porque le contdé mi papa, luego yo le conté justo para mi
cumpleafios, conversamos y de ahi fue una cosa asi, como, como, que yo decia a
quien contarle, sabiendo que no iba a ser dafio n1 a €l ni a mi. Entonces era como
obvio si ella se casaba y estaba de novia contarle a su mando, entonces mi papa no
asumia, no que como se iba a saber, entonces €l igual sabia, mi cufiado vino igual a
vida 6ptima, cuando le hicieron las clases de catequesis a mi1 sobrino para bautizarlo y
para él es novedad, empezo a preguntar y yo le explique igual, luego hablamos con
mi cufiada y cuando supo hay que chor, es como novedad, ellos lo ven como
novedad, si te pueden enjaular y ponerte en le circo asi, ese punto de vista lo veo yo.
Chomy: Es otra mentalidad, ven el tema de la homosexualidad y del SIDA . Tuyaa
los jovenes de ahora no es tanto como antes, porque por ejemplo mi marido ya, la
polola de mi hermano estamos como bien, y sabemos asumir algunas cosas bien, pero
no como nuestros padres que no pueden asumir algo porque estan en otro tiempo,
donde a ellos no les pasaba nada de esto y de que todo era asi como en una linea y
deben seguir por una linea. En el tiempo de nosotros la vida tiene varnas ramas, pa’
todos lados y sabemos que es asi, entonces uno tiene que asumir y decit pucha a ya

claro, porque ya es algo.
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Néstor: Es como en el tiempo de mi mama, que si se hablaba de sexo es un tabu, yo
creo que hasta los 18 afios mi mama todavia creia que las guaguitas las traia la
ciglefia, no es asi como la mentalidad de ahora.

Chomy: Entonces uno lo toma asi, igual al principio lo tomé con rabia, pero ya
después uno lo va asumiendo, nosotros no hemos tenido una reunién de familia asi.
Néstor: Nunca se ha hecho una reunion para decirle y contarle a toda la familia y
decirle yo soy portador del virus del SIDA. Si uno lo ve de un punto de vista todas las
personas son asintomaticas, todas las personas viven con el virus del SIDA, perdén
con el virus del VIH positivo y con hecho de desarrollar una enfermedad oportunista
5/ falte un mes para morir, ahi se desarrolla lo que es SIDA. Esa es la etapa SIDA. La
etapa terminal porque todos son portadores, estén como estén supuestamente se
divide en etapas, etapa 1, etapa 2, etapa 3, etapa 4, etapa 5 es SIDA en este momento
st vemos de la etapa 1,2,3,4 a mi hace 5 afios me notificaron la etapa 4 ;Por qué me
notificaron la etapa 4? Del hecho que se me inflamaron todos los ganglios y me
tuvieron que operar, ya estaba desarrollando toda la enfermedad y la doctora no se
explica como voltié ese sintoma para atras.

Néstor: Yo lo voltié hacia atras en el sentido de que de la etapa 4 automaticamente
saltarme a la etapa 1.

Chomy: Lo que pasa es que yo quedé embarazada, entonces €l tenia esa etapa, y por
ejemplo yo tenia demasiada leche, €l se tomaba mi leche, entonces le hicieron
examen es de 4, entonces tenia poco, y después que empezd a tomar la leche, aparte
que subid el Néstor era la mitad de lo que esta ahora.

Néstor: Si pesaba 118 kilos, cuando me notificar todo, yo adelgacé hasta 65 kilos, y
después empecé con el tratamiento, porque mi sobrino no se tomaba toda la leche y se
sacaba como medio litro de leche diario, mi hermana me decia tomatelo, y me lo
empecé a tomar y subi de peso hasta 118 kilos.

Chomy: Y hasta el dia de hoy se ha mantenido.
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2.- ;Cual ha sido su forma de participacion dentro de la agrupacién Vida
Optima?

Chomy: El Néstor me invita a las reuniones y vamos y si me invita a la piscina

vamos, pero de estar como ¢€l todo el dia metia, pero si hay algin evento y Néstor
quiere que venga, yo vengo, de cosas asi por ¢jemplo en la navidad o cualquier cosa
yo vengo, la primera vez que yo vine para acd, yo sabia de esto, porque Néstor me
contaba y todo, pero vine de copuchenta, ya sabia que era yo la que queria venir,
porque no me dejaban venir, justo vo bajé ahi en Mapocho, me voy a ver a Néstor, y
vine pa’ acad y Néstor se asombrd de que yo estaba acd, pero vine, y aht empecé a ser
invitada y venir a todas las para. Aparte que al Nicolas que la hermana le encanto,
entonces todo para el nifio, pero venia con €l y no es problema para el nifio.
Entrevistador: P.F;Y tu Néstor cual ha sido tu participacion?

Néstor: Bueno aparte de hacer consejeria, de ser Director, estoy a cargo de lo que es
enfermeria, asi que el estar metido acd en Vida Optima, permite preocuparme de la
gente y todo, uno tiene que ser la parte sena de acd, de mi punto de vista yo paso aca
en vida optima un 100%, porque a las finales no lo veo de un punto de vista que es
para mi, sino que yo lo veo que es un punto de vista para los demas y ;En qué
forma?, en que los demds no pasen, no pasen lo que pasé€ yo, de la forma como me lo
notificaron, de las cosas que uno pasa, eatonces estos tipos piensan que uno tiene
SIDA y que no lo quieren los papés, pero a las finales tomalo del punto de vista de
que tu mama si te desinfecta el bafio con clero es porque a las finales no quiere que tu
te agarres un hongo, de ese punto de vistacomo psicolégicamente o si lava los platos
ipucha!, es para que no me vaya a llevar algo o bacterias a la boca, o de repente veia
esos calzoncillos negros que después estaban grises, bueno es porque...

Chomy: Pero esas cosas han cambiado ahora ya nada desinfectado con cloro, de
todas maneras lava loza y cosas asi.

Néstor: Es que yo me lavo la ropa ahora.

Chomy: Antes el Néstor entraba al bafio ymi mama entraba detras a desinfectar con

cloro, con guantes y con cosas.
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Néstor: Yo antes pensaba asi como, que no era rechazo era como miedo, era miedo
yo los entiendo, ya que era como todo ser humano que tiene miedo a lo desconocido,
asi en la casa viéndolo de un punto de vista han sido muchas peleas, en el sentido que
a veces me llamaban amigas a la casa cuando yo estaba notificado, para que nos
juntaramos, un dia venia yo llegando a la casa y estaba mi mama con mi hermana
peleando, por qué mi mama no me iba a dar el recado, y eso que lo recibié mi
hermana, cuando 1lamo Julio a mi mama le dijo que no sabia que tu hermano va a
vivir solo 4 afios, entonces eso le quedo marcado lo que dijo el médico y yo llevo
cinco afios y el médico me dijo cuatro y me quedan ademas no sé cuantos afios mas,
s1 yo me fuera echando a morir, ese tiempo no estaria como estoy ahora, si yo
hubiera tomado muy a pecho todo o que paso, no estaria sentado aqui.

Chomy: Por ejemplo hay muchos chiquillos que se echan a morir, porque tampoco
han tenido una persona al lado, por ejemplo el Néstor ha estado conmigo y nacio el
Nicolas y ya tiene alguien por quien vivir o por quien hacer, hay chiquillos que estan
solos, sin nadie y por eso también se echan a morir, porque estan solos.
Entrevistador: P.F ;Como llegan ustedes a Vida Optima?

Néstor: ;Como llegamos a Vida Optima?

Chomy: Yo llegué como te decia de puro copuchenta que soy, pero llegué asi y dije a
ya vov a pasar y pasé y asi vine pa’ siempre, pero el Néstor no sé¢ como llego.

Néstor: No yo mira, aca se controlaba todas las enfermedades venéreas de los
consultorios, entonces yo cuando a mi me lo notificaron, que fue cuando me hicieron
la biopsia en el Joaquin Aguirre, con un médico particular y todo, claro que mi papa
estuvo reacio a saber la verdad, porque €l se contacté con un muy buen amigo que €l
tiene, y una muy buena amiga, un matrimonio que son tios de carifio, mi tia Alborada
con mi tio Hermes, entonces mi tia Alborada le dijo, si yo tengo unos chicos que ellos
también viven con el virus y son pareja y se atienden en tal y cual parte. Entonces mi
papa se levantaba a las seis de la mafana, ya que antes daban 10 niimeros no mas, en
la mafiana sacaba niimero y me llevaba a la casa y me decia que me viniera que me

iban hacer los examenes y todas esas cosas, asi yo iba al hospital y yo conoci a Jorge



y él me empezo6 a invitar a Vida Optima y se reunieron en una salita aca atrés,
mientras que todavia estaba el ETS, adelante y asi fue como llegué a vida optima.
Entrevistador: P.F ;En que has participado o como participan ustedes aca?
Chomy: Yo en todo lo que el Néstor me invita que van para la navidad, a la piscina,
en fiestas, catequesis o en charlas. Las actividades aca son buena onda, simpaticas, es
como una por ejemplo quiero contar, que yo estaba una vez en una actividad y vino
una nifia que le habian dicho hace poco que tenia SIDA y entonces, la nifia estaba
sentada al lado mio y tenia una cara asi como tragica yo la miraba y me decia pucha
que lata y la nifia después va y conversa con la hermana, la hermana le decia mira el
proximo miércoles tenemos una fiesta y porque no vienes y le dice si voy a venir,
. pero de esos tipicos si voy a venir y no aparecen mas, entonces viene uno de los
chiquillos y le dice oye amiga, y empieza a conversar, pero como no voy a venir a la
fiesta yo, si una integracion asi como de tal a tal, asi como que yo te conozco de toda
la vida y tu también, yo tuve que entrar nuevamente a la charla y la nifia estaba
tomando té con todos los chiquillos, estaba conversando y ya no tenia esa cara de
tragica, tenia una cara alegre, y eso es lo que es aqui Vida Optima, una familia donde
todos se conocen, todos son amigos y todos comparten, todos los chiquillos dan
gracias por haber vivido un dia més, entonces ese dia que dieron las gracias lo
aprovecharon, y eso lo transmiten cuando uno viene para acd, hay felicidad, que
todos se rien y que son alegres, cuando uno ve alguien alegre, que comparte, de solo
ver eso uno es feliz. Asi a uno le transmiten felicidad y asi uno lo pasa bien en las
fiestas hay union, nadie es pesado, vo lo paso en vida optima muy bien.
Néstor: Yo hace dos afios y medio que participo todo el tiempo en lo que pueda, en la
directiva y en el desarrollo de las actividades de la agrupacion, siempre estoy a toda
hora y hay que hacer consejeria donde uno transmite lo vivido de uno, ya que es una
consejeria de par, uno puede decir, tu te sientes asi y yo te entiendo porque yo igual
me senti asi.

3.- Me gustaria que me cuenten ;Qué los motivo a acercarse y participar en la

Agrupacion Vida (’)mima?
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Chomy: Porque me siento bien, estando aqui en vida optima, me ayvudan los
chiquillos, son simpaticos y me motiva porque si en un principio fue por acompanar
al Néstor, porque nadie viene y yo decia como lo voy a dejar solo, pero después ya vo
vengo por mi, porque lo paso bien y porque me gusta, ademas me permite aprender
también de la vida, de lo importante que es vivir y ser feliz, me gustan los chiquillos
y la alegria que ellos dan, a veces uno nunca piensa que ellos van a dar tanta alegria
0 tanto animo.

Néstor: Asi viendo el sufrimiento que uno tiene del echo de saber que uno tiene el
pasaje comprado, pero no tiene la fecha, por eso que ser alegre y no echarme a morir,
yo empece a participar ya que conoci a una persona en una fiesta, yo venia de vez en
cuando, bailaba como vedeto en un pub, y hace como tres afios atras tenian que venir
vedetos y nunca llegaron, entonces la secretaria una amiga me dijo que si yo podia
bailar le dije que no, ya que hace tiempo que no bailo como vedeto y ella me dijo no
baila, baila, baila y asi baile y conoci a un chico, con el que empezamos a salir y todo
y asi han pasado varios afios y como el trabaja aca y es de la directiva y a las finales
como que ¢l me absorbid venir acd y a trabajar. Yo participo en todas las actividades.

Chomy: Yo también en todas las que me invite, claro que a veces tengo problemas
con mi papa para salir, pero yo le digo a mi pareja, sabis que voy a salir o le digo este
fin de semana me voy al... y el no tiene problemas, nunca me a hecho atado, incluso
el Nicolas me ha acompaiiado a fiestas en la noche en Vida Optima, mis papas a
veces siento que son como el rechazo y tengo que hacer todo a escondidas.

Néstor: Toma en cuenta que el SIDA es la lepra del siglo XX

Chomy: Yo tengo que decir que lo que me motivo a participar en Vida Optima, fue
mi hermano yo por mi hermano estoy aqui, porque €l yo sé que es feliz aqui, y yo
como que veo la felicidad en él y entonces como para que no se sienta solo, yo dije
voy a estar con €l y me voy a interesar en participar aqui. Yo aca me siento muy bien,
al principio claro que llegué con timidez, diciendo pucha, qué onda, pero ahora ya no,
me siento bien y no hay ningun rechazo aqui. Yo voy a Vida Optima y me siento

cOmoda.
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Néstor: Todos los chiquillos de Vida Optima ya la conocen y saben que es mi
hermana.

Chomy: Hasta el momento no me han dicho nada.

Néstor: A mi lo que me motivo a participar mas activamente en la agrupacion,
sinceramente fue mi pareja, si el esta aqui porque no puedo estar yo aqui también y de
a poquito me empecé a meter a meter en la agrupacion, fue por una cosa mas de él.
Total a mi pareja la vendria a buscar y yo no vendria, ya que mi pareja trabaja y llega
a las 7:30 u (acd, en cambio yo estoy de las cuatro de la tarde).

Chomy: Uno quiere a la agrupacion por la gente que hay ac4, por la familia que uno
se hace en la agrupacion, por eso uno quiere esto, la gente de la agrupacion es muy
buena.

Néstor: Y uno echa por la causa también, porque si uno no estuviera aqui y no
hubiera quien lo haria, asi el SIDA seguiria viendo como una enfermedad y todos
andarian escondidos y a parte de eso, yo por la agrupacion me dedico hacer
sensibilizacion en colegios y en consultorios, entonces asi he ido a consultorios como
Quilicura, a hacer sensibilizacion a todos los médicos, para dar a conocer mas lo que
es mi agrupacion y lo que es la enfermedad y como se transmite y que no tengan
miedo a quien tiene SIDA.

Entrevistador: P,F;Qu¢ otras formas de participar hay en la agrupacion?

Néstor: Hay muchas formas de como uno puede participare acd, a parte de ser
paciente, uno puede ser socio cooperador, puede ser socio paciente 0O SOCIO
cooperador, por ejemplo hay una hermana que viene los Jueves acid y ella es
psicologa, presta servicios y atiende a los chicos de la agrupacid, ademas estamos
tratando que se integre otras personas y profesionales y que nos den unas horitas, un
servicio a la agrupacion, para de esta manera hacerla crecer un poquito mas.

Chomy: Yo creo que todos debemos interesarnos mas, ya que los chiquillos y la
agrupacion necesita cosas y luchar juntos con todos los que los chiquillos quieren,
pero interesarse ya que una vez interesandose se pueden hacer muchas cosas. Como
fondos hablar, para que no haya tanta discriminacién y todo, creo que faltan fondos

para investigacion, yo creo, para ellos mismos, ademas si quieren salir que tengan y
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que lleven a la familia, por ejemplo, yo cuando empecé aqui venian como 20
personas, ahora me dicen que vienen a tomar te y viene 7, ahora no po’ hay como 30,
de a poco se van metiendo v claro hay gente que no le gusta por €l miedo de que se va
a saber y claro es fuerte la discriminacion, entonces que eso que se acabe.

Néstor: Es que uno vive mas el que diran, que dira la gente, si sabe que voy a Vida
Optima y que tengo SIDA . Yo puedo decir que si ha crecido la agrupacion, ya que
nos juntabamos en los pasillos del hospital y ahora tenemos salas y todo esto a
crecido harto en cinco aflos, yo que me acuerde en el Hospital no teniamos salas, las
reuniones eran en los pasillos.

Chomy: Los chiquillos por la agrupacion han viajado al extranjero,

Néstor: S1 por proyectos que hemos ganado ahora, desde cuando nos juntamos en la
capilla para hacer la asamblea general. Asi hemos sido capaz de tener todo lo que
tenemos, yo conoci la agrupacion cuando estabamos en pafiales y me siento bien por
todo lo logrado, claro que se que falta mucho por hacer, siempre pienso que no es la
cantidad de gente lo importante en la agrupacion, sino la calidad de quienes
participan , ya que uno puede ver mucha gente en la agrupacion y no sabe si es gente
que viene a construir o a destruir, entonces en eso hay que tener harto ojo, ya que a
veces por envidia te tratan de hacer dafio a la agrupacién. A veces mi hermano ha
venido aca ayudar, pero por otras circunstancias por acoso de una persona x, mi
hermano lo acus6 a la directiva. Mi hermano ante era..... y conmigo cambio, yo
cuando le conté y todo cambid y me dijo que me iba a ayudar. Claro que €l me ayuda
en la agrupacion, pero no cuando hay gente, asi que viene hacer trabajos el dia
domingo, la persona que acos6 a mi hermano no pertenece a la agrupacion, ni a la
zona norte, €] venia como invitado nada mas. Es asi como mi hermano y otras
personas dejan de ayudar a la agrupacion.

4.- :Qué ha significado para ustedes como familia el participar en vida 6ptima?

Chomy: Es que igual como familia, no todos participamos por ejemplo, yo estoy
satisfecha de Vida Optima, yo s¢ que el Néstor se siente bien y por eso a mi me gusta
la agrupacion, puede hacer cosas que construyan y puede dar aliento a otras personas,

entonces lo que le ha dado Vida Optima al Néstor es lindo, yo les agradezco, porque
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el Neéstor ha podido salir adelante v asi al menos esta mas bien, mas animoso, mas
alegre.

Néstor: Vida optima me ha permitido hacer muchos cursos para aprender de la
enfermedad, de saber va que antiguamente para mi era SIDA, ahora ya sé que no es
SIDA, sino que es el VIH, que uno es portador positivo, aparte de eso las etapas y no
quedarse encuadrado en una sola vision y ver la forma de lo que mostro la tele la
primera persona que falleci6é de SIDA, era flaquita y uno ve aqui que hay personas
que fallecen y mueren gorditas de diferentes formas, para mi familia, igual el tema
del SIDA ha sido dificil por la estigmatizacion, yo he crecido harto en la agrupacién
COmo persona.

Chomy: Yo como familia me alegro ya que el Néstor ha sido mas feliz, claro que ha
mi papa no le gusta mucho, ya que dice que el Néstor esta enfermo y llega muy tarde,
yo creo que €l a encontrado apoyo en la agrupacion, yo lo veo en los chiquillos, como
te decia recién lo de la chiquilla, asi que entonces el apoyo es con todo, ya que en la
agrupacion todos somos todos, a nadie se mira mal. Todos somos iguales, ya eso te da
apoyo.

Néstor: Mira yo creo que he tenido apoyo de un 100%, un 50% y el otro 50% se
podria decir que no /por qué no?, porque falta mucho mas, falta gente que se
comprometa mucho mas ;por qué?, porque tu siempre veras el mismo grupito que
estd trabajando, y que estamos ahi, entonces es como desgastador, ejemplo, tu estds
estudiando una carrera, si tienes un problema tienes tu profesor. Es como yo soy un
consejero, me entiendes, aqui hace falta eso, que de repente pasa y se ha visto que
uno quiere desahogarse por un problema dentro de la agrupacion con la gente que
trabajamos a veces te toman para la chacota y tu optas a veces por callarte y buscar la
solucion por fuera, pero no quedarse nunca con eso, ya que si me hubiese quedado yo
con todo eso, creo creo que yo hubiera explotado, por eso creo que ha veces falta un
poquito de mas solidaridad de la agrupacion, no digamos de la agrupacion. Bueno si
po’ si todos somos de la agrupacion, claro que sigo pensando que faltaria més de
solidaridad. Aunque a veces viéndolo bien friamente, hay personas que si pueden

sacar provecho de algo lo sacan.
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5.- Me gustaria conocer, si el participar en Vida ()ptima vista como una red

social, les ha servido para enfrentar la crisis emocional que oenera una

enfermedad como el SIDA.

Néstor: Claro que si, ya que es una cadena que une todo y toma la otra, la otra, la
otra.... si me ha servido va que en el fondo si yo tengo un problema y cosas que no
puedo decir, como te decia anteriormente, no las podia decir aqui o contar a alguien'y
todo voy al Hospital y hablo con la psicologa o voy donde las monjitas o me voy a un
consultorio y yo se que hoy una matrona que es amiga mia y converso con ella, o me
voy a otro hospital y converso con la doctora, entonces esa es mi manera de liberarme
y desahogarme, por €so vo busco la solucion afuera en otras instituciones, afuera de
la agrupacion y no dentro, ya que ahi puede la persona ver mas ampliamente, como
una amiga que tengo la asistente social de las asistentes sociales de la zona norte y
con ella yo me pongo a conversar y ella me escucha, ha sido mi apoyo y muy buena
amiga, asi la red es muy buena.

Chomy: Bueno a mi me a apoyado vida Optima, y sé que al Néstor lo han apoyado en
varias partes al igual que los otros chiquillos de la agrupacion, me ha servido para
saber como son en la enfermedad, uno cree que el SIDA es asi y que los
homosexuales o quien lo tiene es asi, mas bien como a uno se lo pintaron. Ahora aqui
uno sabe que es de distinta forma y no es asi como que uno no mira a un homosexual
0 a quien tenga el SIDA mal, mas bien mira como una persona mas, no mas yo he
aprendido a tolerar a los enfermos de SIDA. He sabido aprender como es el SIDA y
como son las cosas y como a uno se lo pintan y le dicen que no se junte con gente asi,
ya que puede pegarse el SIDA, eso estd mal. El juntarse con su gente, uno sabe que
esta mal, con esto uno sabe que puede competir con un enfermo se SIDA y que
somos todos iguales, eso es lo que yo s¢ y he aprendido que todos somos iguales y
que ya no es una cuestion tragica y grave.

Néstor: Y que tampoco es una cuestion netamente de los homosexuales, ya que el
SIDA va creciendo mas en matrimonios y en personas hetero y todos, asi crece la
enfermedad, entonces uno a mi me dicen porque soy necio. Yo Soy pesado y en el

aspecto que voy. Bueno yo tengo mi pareja aca y también trabaja en la agrupacion, no
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me ven abrazados, dando besos, ni abrazos, pero creo que en la agrupacion eso no va
al caso, porque uno para expresar mi vida como pareja tiene un metro cuadrado, aca
uno por machismo o como aca, uno tiene que tener una imagen y uno tiene que tener
esa imagen hacia el futuro y uno si lo ve antes, en ¢jemplo el afio 83 hubo un rechazo
al SIDA, se dijo que era la peste rosa, pero creo que por el trabajo de todos, las
Instituciones en cadena ahora ya no, ahora lo que es le SIDA es una cosa que se ha
ido conociendo y es una crisis de epidemia que si se pudiera hacer todos los
examenes del VIH y fuera obligatorio, en el mundo se podria decir que es una
tragedia, ya que tltimamente ha ido abarcando.

Chomy: Yo agradezco a las instituciones que trabajan juntos en apoyo a los pacientes
con SIDA.

Néstor: Yo soy parte de 1a red social, soy voluntario del hospital, hoy tenia que haber
ido y no fui, tenia que visitar pacientes terminales del Hospital y ahi tenemos una red
conectada con la agrupacion y con otros hospitales, las redes sociales en muchos
aspectos te sirven ya que si llega un chico con depresion aca y quiere hablar con
alguien y quiere hacer una consejeria y uno se la da aunque yo a veces he estado muy
depresivo y asi se puede derivar de la misma agrupacion al hospital, para ser atendido
por la psicologa, ademds si los chicos necesitan comprar sus drogas. Asi la
agrupacion ve la forma de conseguirla con algunas fundaciones dentro de la red, la
Laura Rodriguez, se trabaja con el MVS movimiento de minorias sexuales, con el
hospital Salvador, con la corporaciéon de prevencion del SIDA, con ellos estamos en
red, conectados, ellos nos mandan pacientes, nos apoyan con recursos.

Chomy: Yo diria que finalmente haya mas apoyo y que el pais ayude mas a las
agrupaciones, no puede seguir prevaleciendo el egoismo total en nuestro pais, diria yo
es un rechazo a mucha gente y asi que yo creo que falta ain mas comunicacion del
tema del SIDA, por ejemplo ahora van a salir los diputados ellos prometen siempre
que nos van a apoyar y €so €Speramos ya que se necesita que siempre nos apoyen y
€S0 esperamos, ya que se necesita de que haya mds transparencia y politicas del

Estado que se preocupen de las agrupaciones, que los apoyen, que los ayuden en mas
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cosas, en mas circunstancias, que no haya tanta discriminacion va que ahi mismo va
todo, 1o que es medio dificil, pero nunca dificil.

Néstor: A mi1 lo unico que me quedaria por agregar es que lo que yo hablé sirva como
experiencia para otras personas, de que no por ser uno enfermo de SIDA, solamente
esté propenso a morir, ya que estamos todos propensos a adquirir el virus. Desde el
hecho que una persona cuando nace hasta cuando fallece no deja de sentir y ahi se
incluyen todos porque uno no sabe la condicion de su pareja, en el sentido que uno
no sabe si puede decir yo estoy seguro de que yo no me he metido con nadie o que mi
pareja haya tenido no se haya descuidade o haya tenido una relacion desconocida,
por eso esta en juego la seguridad, hay que empezar a ver - y usar los .... donde
aparecen normas de precaucion, por ejempl(; si tengo sex0 con dos personas y esas
dos personas con otras a las finales se podria decir que ha tenido sexo como con 512
personas porque yo no sé la condicion de salud de la otra persona y eso es grave, ya
que hav que cuidarse y como cuidarse con la abstencidn, pareja estable y uso de
preservativo, y no como me decia una chica, yo uso la T. Asi es que yo no puedo
contagiar el SIDA, entonces yo le dije, pero que es igual que el preservativo porque
yo no quedo embarazada. Yo le dije la T es para control de embarazo ya que en la
relacion igual van los fluidos y te puedes pegar el SIDA igual, asi que es seguro el

preservativo, €so no mas.
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ENTREVISTA.

L- IDENTIFICACION FAMILIAR.

a) Numero de integrantes de la familia: cuatro (madre - hijos)

b) Numero de sujetos entrevistados del grupo familiar: cuatro.

c) Parentesco de los miembros entrevistados del grupo familiar con el integrante

enfermo de SIDA: madre y hermanos.

I1.- DIMENSIONES EXPLORADAS

1.- ;Qué les ocurrio como familia al enterarse que uno de sus integrantes habia

contraido el virus del SIDA?

Madre: Bueno yo de primera senti pena, si me dolio, pero después esa misma noche,
porque ¢l tenia miedo de contarme y me dijo quiero conversar con usted. Yo le dije
conversa, dijo pero es algo grave. Entonces, yo le dije no importa dime no mas lo que
sea v ahi me dijo, pero a mi, yo senti pena, a una vez pena y al mismo tiempo rabia,
pero bueno a las finales tengo que conformarme con €1, porque a las finales yo no
podia echarlo por la calle, porque es mi hijo, tenia que aceptarlo de todas maneras,
porque yo no voy hacerlo de echarlo pa' lacalle ninguna cosa, tenia que apoyarlo de
todas maneras tenia que apoyarlo y con mayor razon tenia que apoyarlo, hasta la
fecha de hoy lo sigo apoyando, en primer lugar cuidarlo, dandole buen alimento, lo
que mas pueda yo, y que si bueno €l lo hizo, que sé yo lo que paso. No sé, que no se
vuelva a repetir, que no ande haciendo nada malo por ahi, que se conforma si ya le
paso a €l, que €l no vuelva a cometer ofro error con nadie mas, pero yo trato de
cuidarlo lo mas que pueda, darle animo. Yo trato de ayudarlo y ¢l ahora que esta
trabajando en diario, entonces le ayudo.

Entrevistador:; El trabaja en diaro? .

Madre: Si empez6 esta semana no mas. Sale a vender el diario, va a buscarlo aca, en

Batuco, que salga adelante no mas.
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Entrevistador: P.F Y tu Mario que opinas ;Qué pasé contigo, con la familia cuando
supieron que tenias esta enfermedad?

Mario: (vih) Bueno, yo cuando le informe sobre la enfermedad o sea, al principio
tenia un poquito de recelo de contarle, porque no sabia como lo iban a tomar, empecé
primero por mi mama a contarselo , y bueno mi mama al principio no lo tomé muy
bien, o sea le costd un poco después se lo contd a mi hermano acad (Hector). Bueno
hubo un poquito de distancia, porque él no sabia, no tenia idea de lo que era esta
enfermedad, poco a poco se fueron adaptando a la enfermedad, aceptando. Para mi
pucha el apoyo que ellos estan dando es harto bueno, porque he visto otras cosas, que
hay muchos jovenes que la familia los han echado pa' fuera, estin en la calle,
entonces yo me tengo que sentir en la gloria, que mi familia me acepte tal cual, con
mi enfermedad.

Entrevistador:P.F. ;Y te afecté mucho cuando te dijeron?

Mario: Si, porque lo unico que queria era irme de la casa, porque no podia asimilar la
enfermedad, no lo Gnico que queria era despacharme, morirme, nada mas, no queria
darle ese sufrir a mi mama. El tema para mi me cost6 harto, incluso aun de repente
me siento mal.

Entrevistador: ;Qué sientes?.

Mario: Me siento culpable.

Entrevistador:; Culpable?.

Mario: Culpable de las cosas que hice y este disgusto que le estoy dando a mi mama,
esta preocupacion.

Entrevistador: Y para usted /Es un disgusto?

Madre: No , para mi no por ¢l momento, cuando recién paso6 si me decai, tuve los
choques en ese momento, no hallaba que pensar, pero ahera para mi es igual que
estuviéramos todos bien, todos sanos, tode normal, aqui no hay nada que hacer, aqui
todos somos iguales, todos compartimos con la misma cuchara, asi que por ese lado,
no por eso tenia que hacerlo, pero no aqui estamos todos juntos.

Entrevistador: /Y usted como lo vivio?.



Sergio: (hermano) a mi me afecto harto.

Entrevistador: ;Cuéntenos?

Sergio: Si po' cuando vo fui, me conté a mi, me puse a llorar lo abracé y por qué lo
habia hecho todo y después yo ya cambi¢, tuve un tiempo que lo empecé a rechazar
porque yo tengo tres niiios y tenia miedo que en una de esas en el bafio o en
cualquiera parte, no sé, no sabia mucho de la enfermedad, bueno que al final después
me ful enterando, ya que los nifios lo abrazan, le dan besos, pero ahora, ya no gracias
a Dios pasd, fue el primer mes, dos meses mas no, ya después no, después me
resigne, no mas que llegue el momento, ojala que no sea nunca, pero algin dia va a
llegar, dolié no mas.

Entrevistador: ;Y su seiiora?.

Sergio: No mi sefiora también igual que yo, tranquila, sin ningun problema.

Madre: Los nifios juegan harto con €l.

Sergio: Juegan con el Tofio(Mario), los nifios chicos mios lo abrazan, es que lo
quieren harto, también siempre aqui cuando almorzamos todos juntos, también los
nifios, claro los nifios escuchan.

Entrevistador: ; Hay diferencias?.

Sergio: No ninguna, gracias a Dios no, incluso en mi pega también saben que ¢l
tiene la enfermedad, pero gracias a Dios nunca me rechazan, porque yo una vez les
dije que tenia un hermano que se iba a morir, que estaba enfermo, que tenia una
enfermedad el SIDA. Sincero al tiro... pero pa' que después, si al final igual lo iban a
saber, después por cualquier motivo que lo hubieran sabido.

Entrevistador: ;Qué le dijeron.?

Sergio: Nada, me dijeron que le habia pasado, empezaron hacer preguntas, yo les
explique que esto y esto habia pasado, son cosas de la vida no mas, pero nunca jamas
me han dicho nada sobre mi hermano, incluso han venido amigos mios, se han
quedado aqui también. Mis amigos se han quedado sin drama.

Entrevistador: Y tu Humberto ;Qué dices?

Humberto: (hermano) Yo siempre lo asocié en todo caso, yo no sabia. A mi no me lo

querian decir, ni mi mama, ni mi hermano, pero nunca se me ha quitado el dolor, si al
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fin y al cabo el es igual que yo, no estoy libre de llegar, de caer, pero si que lo quiero
y no me gustaria que nada le pasara y si algun dia tuviera la oportunidad de tener a la
persona que le pegd eso. vo no sé€ que haria, se lo juro que no sé que haria y siempre
se lo he dicho a él, ojala que nunca me lo tope por el medio, porque yo soy capaz de
no sé que hacerle. Y yo l2 dije a él.

Sergio: (hermano) Es que seria una maldad.

Humberto: No si a mi me lo advirtieron, una vez me lo advirtieron a mi.

Mario: Me invitd para un afio nuevo pa’ la casa. Bueno usted sabe todo lo mio, yo ha
usted se lo he contado, el Mario me invitd para pasar un afio nuevo pa' La casa, donde
tenia a su pareja, ahi me lo dijeton, a mi, me advirtieron. Pero con lo que yo tenia
entendido que este nifio tenia cancer, no tenia eso, entonces yo no lo asimilé, ni lo
cref, ninguna esas cosas, entonces paso el tiempo y todas las cuestiones eran verdad
po', tenia sida. Entonces, vo le dije a €ste , un dia que si Dios lo quiere..., pero el dia
que me lo tope no se po'.

Sergio: Quizas a esa persona le pasé lo mismo que le pasé a mi hermano también, y‘
el por cosa de venganza, cayo en afirmarse en otra persona y justo cayo mi hermano
también, tampoco tenia la enfermedad y por cosa de la vida también le pasoé lo mismo
que a mi hermano , él sin quererlo se metié con esa persona que estaba enferma y esa
persona se lo contagio. Y después de venganza mi hermano cayo po'.

Entrevistador: P.F Y como familia ;Como han enfrentado esto ustedes?

Madre: Bien.

Humberto: Bien porque lo hemos sabido llevar, lo hemos sabido comprender todo de
repente claro, que eran problemas, toda esas cosas, pero por lo menos lo entendemos
que es lo principal, 1o entendemos y sabemos llevarlo como debe ser, porque al fin 'y
al cabo €l va a seguir viviendo igual, siempre y aunque €l no esté al lado de nosotros,
después mas adelante, €l va a estar siempre en el corazon de nosotros, porque al fin y
al cabo él es mi hermano y es el hermano mayor. Y siempre, yo por lo menos lo he
querido como tal, también he tenido mis diferencias. También he tenido mis
diferencias con él, hemos peleado, que no nos hemos hecho, pero yo creo que es el

que mas quiero porque ¢l es igual que yo, como estaba diciendo él es igual que yo,



siente lo mismo que yo y todo, asi que yo creo que con €l es el que vo mas me
entiendo, a parte mi mama y hermano que ahora también me acepta tal como yo soy,
lo tnico que vo tengo diferencia, yo me cutdo no, no tengo nada por ahi, ni por aca,
de ninguna de esas cosas, pero todo lo mas posible que mi mama no vuelva a pasar
lo mismo que...,, que estd pasando con mi hermano, yo es lo menos que quiero,
porque a mi me hicieron el vih, me lo han hecho tres veces y la tercera vez cuando yo
fui a conversar con usted y que no le queria decir a mi mama y ahora se lo voy a
decir, a mi me habian dicho que tal vez podia tenerlo, pero resulta que tenia mucha,
alta defensa, asi que no, tengo demasiada defensa. Lo inico que tengo es el colesterol
muy alto, pero nada mas, pero las defensas estdn sobrecargadas, asi que no tengo
preocupacion por estar contagiado, gracias a Dios, y eso es lo que yo me cuido de
tratar que mi mami no vuelva ha suffi lo mismo, si ya basta con uno y que caiga otro,
no quiero que pase lo mismo.

Entrevistador: ;Y ustedes son los unicos tres hombres o hay otro mas?.

Sergio: No

Humberto: No los tres, los Gnicos tres.

Sergio: La otra es mujer

Humberto: La otra es mujer, pero ella esta en Santiago.

Sergio: Vive en Santiago.

Humberto: Ella llama todas las noches pa’ca’, pero ella adora a mi hermano, ella no
esta ni ahi.

Sergio: Vienen los nifios también.

Humberto: Ella adora a mi hermano, no esta ni ahi con lo que tenga, a ella le da lo
mismo, total es mi hermano, siendo hermano.

Madre: Mi familia lo habia tomado mal.

Humberto: Hay varias familias que lo rechazaron.

Sergio: Todavia, todavia.

Humberto: Todavia hay familias que lo rechazan.

Sergio: Pa’ ca no vienen.

Humberto: Pa' ca' no vienen lo miran en menos, pa' ca' no viene nadie.
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Madre: No lo agarran mucho, pero vo dige que la familia de nosotros, si po'. El tiene
que mirar por nosotros y nadie mas, a mi no estoy ni ahi, que vengan a ver o no lo
vengan a ver, a mi no me importa, a mi lo que me interesa somos nosotros, nosotros
somos la familia, apoyandolo nosotros, los demds no me importan, a lo menos
nosotros estamos con €l. A mi familia no me importa nada.

Humberto: Lo mismo que digo yo.

Madre: Si quieren venir para aca vienen, si no quieren no vienen, pero lo que a mi
me interesa son los de aqui de la casa. Quenadie le de vuelta la espalda, que todos lo
quieran, que todos lo apoven. Y que se pueda hacer lo mas por él.

‘Entrevistador: ;Como los ve a ellos usted?

Madre: A los chiquillos, si bien, son unides, no son peleadores, aqui el mas peleador
es el Humberto.

Humberto: Como siempre pero aqui.

Madre: Ellos del trabajo a la casa.

Humberto: Lo malo que yo no me hallo aqui en casa, es que yo sali de mi casa y no
puedo estar aqui en la casa, puedo estar un mes, dos meses, estoy aburrido y me
tengo que ir, no me hallo, es que bueno haber salido, yo era uno de esos que poco
menos no estaba metido entre medio de ks faldas de mi mami, no salia a ninguna
parte, si ella se acostaba a las seis de la tarde estaba acostado, si mi mami iba para la
esquina, para alla iba yo a la cola, si mi mama 1ba para alld, pa' todos lados 1ba yo,
entonces en las casa de los mismos amigos también y de la familia que yo estaba muy
pegado al lado de mi mami.

Madre: No si no fue eso tampoco, lo tuye, fue cuando tu te casaste, esa cuestion del
matrimonio, ahi cloteaste.

Hunberto: Claro, si yo ahi me solté.

Madre: Ahi ya se largo €l.

Sergio: No soportd una mujer.

Humberto: Esto no es para mi. Me eché qa volor. Pa' mi yo dije no tengo porque
hacer esto, y me fui. Por ahora me siento bien con lo que yo soy, con lo que yo vivo

y con todo, no estoy ni ahi con lo que digan los vecinos, con lo que diga mi familia,
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pa' mi mami, pa’ mi, me interesa que mi mami me quiera y que mi hermano me
quieran, tal como yo soy para mi los demds me dan lo mismo, no estoy ni ahi con lo
que digan los vecinos.

Madre: Sabe lo que pasa aqui.

Humberto: Incluso ahora estoy haciendo unos trajes hermosos para el circo.

Madre: A mi no me duele, lo que mas me interesa a mi, yo no vivo de la gente de la
calle, yo vivo de lo mio no mas, porque yo gracias a Dios, aqui en estos cosas a nadie
le golpeo las puertas para que me ayuden con un pedazo de pan, si aqui si hoy no se
come y si no hay , no se come, pero yo a ninguna vecina molesto, aqui nosotros nos
molestamos entre familia no mds, por se si tengo yo tiene mi hijo.

Si tiene mi hijo tengo yo, y asi lo arreglamos, pero nosotros no somos de estos que
andamos por ahi, hay que no tengo un pedacito de pan pa' la nifia un pancito, un
poquito de azicar. No aqui los batimos con lo que tenemos, y si no hay, no hay no
mas. Un dia puede haber, otro dia no puede haber, pero aqui lo entendimos bien
como familia, no tenemos drama con ninguno.

Entrevistador:; Y como familia cémo lo han enfrentado?

Madre: Si.

Sergio: Si todo.

Madre: Si.

Sergio: Si todo.

Madre: Todo.

Humberto: Todos.

Madre: Incluso el fin de semana. Nosotros con mi hijo (Sergio), el llega aqui a mi
lado... Mami cocinemos juntos y entre los dos compartimos, cocinamos tenemos olla
grande, asi que hacemos una buena olla entre todos y todos almorzamos aqui juntos,
los hijos de él, la sefiora de él, nosotros asi que todos juntos almorzamos los fines de
semanas.

Humberto: Menos yo, yo no paso aqui.

Madre: Asi los formamos y me gusta como somos, no tenemos ningun problema.



178

2.- ; Cual ha sido como familia su forma de participacion dentro de la

agrupacion Vida ()ptima?

Madre: Yo he ido a reuniones, me gustan las reuniones, me gusta la gente que hay es
atenta, bien alegre, he almorzado con ellos, compartido con ellos, he ido a la fiesta de
pascua y Felipe esta alla lo he pasado bien, me gusta la gente, como es, es alegre
comparte con toda la gente nadie lo mira en menos, es buena yo he ido varias veces.
Entrevistador: ;Y tu Humberto?.

Humberto: No s¢, yo he 1do dos veces no mas y las veces que ido, lo he pasado super
bien v no tengo nada que decir, una vez me llevd mi hermano para alla y se vistio de
Toni, lo pasé super bien.

Entrevistador: ;Quién se vistid de Toni?

Humberto: El (Mario), lo pasé super, bien encuentro a los chiquillos que son
simpaticos, a pesar que tienen €so en el cuerpo, no estan ni ahi con, ni estan con la
enfermedad, pa’ ellos es vivir su vida no mas y pasarlo bien.

Madre: Vivir lo normal.

Humberto: Vivir lo normal no mas, alla nadie se enoja, nadie se queja que esta mal,
todo lo contrano, siempre dicen que estan bien, nunca han demostrado que estan
decaidos.

Madre: A mi me gusta como ellos son.

Humberto: Si, hay algunos de ellos que estan més decaidos, lo apoyan, tratan de
estar lo mejor que mas pueden con €l, ayudarlo en lo mejor que puedan, por eso me
gustan, o sea las dos veces que yo ido he visto cosas bonitas.

Entrevistador: ;Y tu Mario que dices?

Mario: Bueno, yo de ellos no tengo nada que decir, porque me han apoyado
cualquier cantidad, se han preocupado cuando yo no voy, porque ellos llaman, o sea
siempre estoy en contacto con ellos, y me han apoyado cualquier cantidad, o sea para
mi ellos han sido una gran ayuda.

Humberto: A parte de nosotros, claro por supuesto.

Mario: Porque ellos fueron los que me dieron el valor cuando yo me fui de la casa,

ellos fueron los que me aconsejaron de volver a la casa, por ellos volvi.
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Madre: Es que yo sabe lo que hice, conversé con el Felipe, porque le dije vo que no
tenia porque irse de la casa, porque por lo menos yo nunca lo eché. Y me atrevi,
porque tenia miedo de él. EL (Mario) queria matarse, lo inico que queria era morirse,
matarse, que sé yo, pero yo convers¢ con el Felipe y le dije que me ayudara a
conversar con €l y apoyarlo, porque a lo menos no podia darle vuelta la espalda y ésta
era su casa igual no mas y ahi el Felipe empezo a aconsejarlo, después lo llevaron
temprano a las reuniones, estuvo estudiando alla, iba compartia alla (vida 6ptima),
con todos, antes iba bien seguido pero ahora ya no va bien seguido. Ahora va no tiene
tiempo, yo ya trabajo en la mafiana, entonces él tiene que mandarme la nifia al
colegio, ir a buscarla al Colegio, entonces ya no va, no ve que esta trabajando en
diario.

Entrevistador: ;Vende diario?.

Madre: Si, no le queda tiempo para ir.

Sergio: Si diario.

Madre: No le queda tiempo para ir.

Entrevistador: ;Y en qué participa alla.?

Mario: Esta haciendo el curso de peluqueria, Bonsai.

Madre: Estudio peluqueria, pintura.

Mario: Bueno que pintura, esos son los cursos hechos.

Madre: Ahora esta estudiando de noche, también en la nocturna, si porque esta
estudiando también ahora.

Entrevistador: ;Y usted que sabe de vida éptima?.

Sergio: No yo no sé nada, porque yo nunca he ido. Si me han invitado mi hermano,
pero no he podido ir porque derrepente trabajo hasta los dias domingos, como trabajo
en el campo, si trabajo al otro lado de la carretera.

Mario: Trabajo camino a Liray.

Sergio: Cortando lechugas, de ahi vamos a cortar a Lampa, a cortar a Polpaico es
bien duro trabajar, porque de repente pucha, para el invierno sobre todo.

Madre: Para el invierno y verano a veces llega embarrado hasta el cogote estilando.

Sergio: Mojado entero, pero no hay otra cosa que darle no mas.
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Humberto: Era la violeta que venia a buscarlo (Mario) para que la llevis a pasear pa'
la esquina otra vez. Es una abuelita de la esquina que todos los dias viene a buscarlo.
Entrevistador: ;| A quién?

Humberto: Al tofio (Mario), lo quiere harto con ella sale lo manda a comprar.

3.- Me gustaria que me cuenten ; Qué los motivé a acercarse v participar en la

Agrupacién "Vida Optima'?

Mario: Cuando yo me fui de aqui, me fui al Hospital San José y del hospital me
mandaron a Vida Optima, y ahi yo conoci lo que era Vida Optima, porque yo antes

pertenecia a otro grupo que esta en el Barros Luco que es "Grupo Vida"

\)\{\V ER:
Entrevistador: ;Y qué pasé la primera vez que fuiste?. S Yo
R . , R . &; ;’-:}“’-‘- !
Mario: La primera vez, no queria hablar con nadie, con nadie. 2 "’/ﬁz,/(l?;i“(n;; 2
e LA S
Entrevistador: ; Qué te movid ir? % P
&”44,4,.@ i hd

Mario: Poder salir un poco mas adelante, o sea tratar de superar el dolor que tenia,
tratar de olvidarme un poco mas de mi enfermedad, de tratar de despejarme, despejar
la mente y no pensar.

Entrevistador: ;Participar dices tu?.

Mario: Claro, participar y tratar de mejorar mi vida y me sirvio harto.

Madre: Yo fui cuando él me convidd a mi. El primer dia no pude ir, parece que tenia
que hacer, después la segunda reunion, si es que tengo plata yo voy y fui a la segunda
reunion, y cuando uno llega, uno llega medio corta, porque no conoci a la gente y no
se como era la gente tampoco y de ahi nosotros estuvimos todo el dia, nos fuimos
conociendo, saludando unos con otros y toda la gente bien atenta, bien amable, no
tengo nada que decirles. Y me gusto como es la gente.

Entrevistador: ; Y por qué fue usted.?

Madre: Si yo tenia un poquito de desconfianza, pa' saber que gente habia, pa’ eso
fui.

Mario: ella tenia un poquito de desconfianza, pa' saber como era y para saber de que
se trataba, pa' saber si habian los mismos problemas que ha tenido €I, si va a seguir

con los mismos problemas ahi vamos a chocar po'. Entonces no, no era na' asi po’, era
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otra cosa de unirse todos v hacer una familia ahi, hacer una familia ahi que sean todas
las personas, ahi son hartas familias son hombres y mujeres.

Madre: Yo me motivé a ir porque senti que me apoyaban ,si.

Entrevistador: ;Y a ti Humberto que t¢ motivo ir para alla, por qué fuiste a Vida
Optima?

Humberto: Yo quise acompafarlo para saber de que se trataba, saber si lo quieren a
¢l, me quiso llevar si, no que yo quise ir. Quise ver de que se trataba, saber si lo
quieren a €l donde estaba compartiendo, saber si eran igual como eran en la casa con
¢l, yo queria salir de la duda de muchas cosas sobre €1, porque de repente llegaba
triste, de repente llegaba como que se aislaba y yo dije quizas no es lo mismo, no sé
no deben de tratarlo igual como lo tratan aqui en la casa. No po' todo lo contrario
porque a ¢! lo tratan bien, compartian igual como si fueran de la familia. Para ellos
eran todos una pura persona, y todas esas cosas, sino que era él mismo que se aislaba
solo. EI mismo se aislaba a veces, yo mismo tenia que decirle que no, porque tenia
que salir adelante igual, porque no por que tenga esa enfermedad no va a salir
adelante, todo lo contrario tiene que seguir viviendo igual. Si pa' él no se le a acabado
el mundo. Su vida la tiene igual mientras no se la quite Dios, la vida la va a tener
siempre.

Madre: No €l tiene que darse harto animo, hasta que Dios le diga hasta aqui llegaste,
pero €l tiene que pensar que tiene una hija, y la hija esta recién empezando ha tirar pa'
arriba, tiene cinco afios v medio no mas y si quiere ver a mi hija grandecita v bonita ¢l
tiene que darse animo a si mismo, cosa de ver que el dia de mafiana ella va a tener
que luchar sdlita. Entonces a él le conviene tirar pa' arriba y cuidarse no mas, y
cuidarse pa' que vea crecer a su hija algin dia. Pa' mi durara lo mas que pueda, ojald
que viera a su hija a los 20 afios, cosa que viera a su hija casada y a lo mejor conocer
nieto.

Mario: Es que nunca vov a durar hasta es fecha.

Madre: Es que eso tu no lo podis decir, solo Dios sabe eso. Dios sabe eso.
Humberto: Nadie tiene la vida comprada.

Madre: No podis decir eso.
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Humberto: Al finy al cabo podis durar mas que €1, que yo y mi mama.

Mario: Yo no quiero llegar .... a ser un estorbo

Madre: A 1o mejor me voy a morir yo primero.

Mario: Yo no quiero, como quedan..., no quiero llegar.

Madre: Yo tampoco quiero que llegui' a ese momento tampoco, yo lo he visto en
personas.

Mario: Es que de a poco uno va decayendo, o sea la enfermedad, aunque usted....
Madre: Yo lo he visto en los programas que dan en la tele.

Mario: Aunque uno se vea muy bien la enfermedad lo va comiendo por dentro, v
esto se esta viendo yo ya lo he visto, palpitado, ya conozco po'.

Entrevistador: ;Donde conociste gente asi?

Mario: Aca en el hospital y aca en la misma agrupacion, he visto personas que han
llegado chupada entera. Entonces todo eso a mi me va quedando, y yo no quiero
llegar a eso, aunque sé que al final voy a llegar igual, pero yo prefiero mil veces
quitarme la vida antes y eso siempre se lo he dicho a mi mami, prefiero quitarme la
vida antes que llegue a eso.

Madre: Yo también lo he visto porque €1 estuvo hospitalizado en el Barros Luco.
Mario: Si cuando estuve hospitalizado.

Madre: Si yo iba a ver a €l cuando tenia visitas. Nunca dejé de ir a verlo, y donde
estaba ¢l habian diez jovenes, diez jovenes mas que €l, pero ellos estaban en puro
huesitos, ya no podian levantarse, entonces yo lo vi.

Mario: A parte que también van perdiendo la vista.

Madre: Si todo eso.

Mario: Y para ser una persona initil, sin poder ver y estar a dispensas de los demas,
que me estén haciendo todo.

Madre: Pero es que tu mira, tu tenis que pensar Tofio, yo misma, yo voy pa' vieja, a
lo mejor el dia de mafiana ustedes me van a tener que estar trayendo a mi, claro que
no va ha ser como ti1, porque ti por tu enfermedad , pero tu tenis que pensar a las
finales llegué donde llegué y como llegui, a las finales igual nosotros vamos a estar al

lado tuyo. Y nunca pa' una madre, nunca es un dolor, hay un dolor, hay que me da
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pensar decirlo, porque si €l no quiere luchar por su hija, mira yo cuantos afios que
estoy luchando con ustedes sola, y yo voy a seguir y siempre lo he dicho la misma
cuestion, y yo voy a seguir luchando hasta que Dios me dé vida, porque fijese que yo
no luche por mi hija mujer, que es la Gnica que debia ser mas apegada a ella, yo fui
mas apegada a ellos y ella me ha necesitado, todas estas veces me ha necesitado, pero
yo siempre apegada a ellos y nunca jamas en la vida y nunca jamas en la vida los he
dejado botados , nunca me he 1do de la casa, nunca es decir, yo jamas he dicho, pucha
me aburrieron , me voy a ir, nunca los he dejado botado a la fecha de hoy, jamas en la
vida lo he dejado botado y siempre luchando al lado de ellos y mas por ellos y no
por mi hija , he luchado mas por ellos que son hombres y no por mi hija. Una que mi
hija tampoco me ha necesitado, pero si hay momentos que ella me ha necesitado, yo
he podido ir dos dias, porque yo no me acostumbro alld , me puedo ir un fin de
semana, me voy un dia sabado y el fin de semana yo estoy desesperada por irme. Ella
vive en Peiialolén.

4.-: Qué ha significado para ustedes como familia, el participar en Vida optima?

Madre: No ha mi me gusta participar ahi con ellos. Yo ha lo menos he aprendido
algo como tengo que cuidarlo en cosa de su enfermedad, como tengo que cuidarlo,
luchar por €1, no moverme del lado de €1, no dejarlo solo, todo eso, que sobre todo
cuando se anda decayendo no dejarlo solo, apoyarlo mas todo eso.

Entrevistador: ;Y tu Humberto ha significado algo para ti participar en Vida
Optima?

Humberto: Si bastante porque yo no lo dejaria solo cuando ya estuviera mas grave,
no lo dejaria sélo en ningun momento, todo lo contrario estaria al ladito de é€l
cuidandolo y si es posible haciéndole curaciones, me da lo mismo estando siempre
pendiente de ¢€l, pero no lo dejaria sélo porque con todo lo que yo he visto y todo lo
que me han ensefiado y he visto en la tele en reportajes que han dado de la
enfermedad, no lo dejaria sélo, ni tampoco me gustaria que se lo llevaran de aqui, me

gustaria que si €l va a morir que muera al lado de nosotros, no en un hospital ni en
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ninguna otra parte, porque €l tiene casa, que si tiene que sufrir y llega a esa condicion
pa’ eso estamos nosotros, pa’ apoyarlo y curarlo, protegerlo siempre, no dejarlo solo.
Madre: Si po' ahora hay tanta cosa que se puede cuidar, porque si llegara a agravar lo
Unico que puede hacer uno es tenerlo en mi pieza y tratar el contacto lo menos posible
con los nifios, uno tiene que cuidar a los nifios no mas, pero uno grande no hay tanta
- cosa que se puede cuidar, hay guante para cuidarse, hacer curaciones hay guante, aqui
hay una sefiora que el hijo se le muri6 de eso y ella me dijo a mi, porque el hijo de
ella muri6 en la casa, que es la sefiora Tita que también pasa siempre en Lampa, ella
me dijo cuando conversé conmigo, me dijo que tu cuando, tu lo cuides y llegue ta
hijo a ese estado, lo primero que tenis que tratar, €s que no este ningun nifio encima
de €l. Ni un nifio encima de ¢l , ti podis limpiarlo, hacerle curaciones, comprar
guantes me dijo, no tenis necesidad que venga una enfermera, o que lo mandi al
hospital a tirarlo no, cuidalo ti misma, pero trata de cuidarte ti no mas, usas una
mascarilla, te comprai guantes y todas esas cuestiones, y todo lo metis en una bolsita,
lo amarrai y lo botai, eso o que tenis que hacer cuidar tu eso. Pero no tener los nifios
encima, y yo supe todo a mi me cont6 todo esa sefiora y me dio harto apoyo y todo el
tiempo me decia como tenia que hacerlo todo.

Humberto: No yo no le tendria miedo, no me pondria guantes.

Mario: Pero es que tu tenis que protegerte.

Humberto: No porque yo creo, si esta de Dios que a uno le pase algo, le va a pasar
1gual.

Madre: No se trata de eso del miedo que se lo va a pegar uno. Si po', una cocina,
mira yo mismo, una esta pegada a los nifios, uno tiene ufias, aunque las tenga bien
cortitas, pero igual tiene que cuidarse, yo misma le puedo pegar la infeccion a €l,
entonces no se trata que tenga desconfianza, ni miedo, pero es que nosotros hacemos
otras cosas, y hay que tener las manos limpias, porque uno tiene infeccién en las
manos, aunque las tengai muy re- limpias.

Humberto: Lo cuidaria a mi manera, no, no.

Sergio: Es que eso dice ahora po'.

Humberto: Yo creo que seguiria actuando tal como esta.
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Madre: No, yo.

Humberto: No lo cuidaria tan como muy enfermo.

Madre: No, yo no soy de esas.

Sergio: Es que ahora decis eso y después cuando llegue el momento.

Humberto: Yo no sé po'.

Sergio: Cuando llegué el momento que sea asi po'.

Humberto: Yo no sé po’, yo digo asi porque no ha llegado el momento todavia, pero
yo creo que al verlo a lo mejor yo seria diferente pero no sé, yo lo miraria como
cualquier enfermedad, no mas po'.

Madre: No si uno tiene que mirarlo igual, uno no 16 va a mirar porque aqui, alla, ni
tampoco por lastima, nada de esas cosas, uno lo va a mirar como siempre.
Humberto: Yo creo que ha cualquiera le puede pasar, por los problemas que €l tiene
Madre: Ah no po' eso si.

Humberto: Ha cualquiera le puede pasar.

Madre: Tiene que mirar bien, como es no mas, lo unico que hay que cuidarlo no mas.
Entrevistador: ; Y para ti, que te ha motivado para participar en Vida Optima?
Mario: Para mi todo me ha motivado,ha significado mucho, me ha ayudado bastante
psicoldgicamente y moralmente, a veces econdmicamente también.

Madre: Vida Optima es un apoyo mas para uno.

Humberto: Yo también digo lo mismo, porque €s un apoyo mas, porque es como si
la familia actuara mejor.

Mario: Es que es como que la familia se une mas.

Madre: Uno por parte de la familia no tuvo el apoyo tanto, pero alld donde va el
Toflo, pa' mi fue, es una familia mas, porque siempre estan llamando por teléfono,
cuando el Tofio deja de ir estan llamando, estan preocupados, todas las cuestiones,
entonces ellos para mi son una familia mas.

Mario: Es un apoyo.

Humberto: Mas que una familia, porque yo creo que ahi lo apoyan mas que la propia
familia de €l, que vienen siendo los tios, la abuela, yo creo que ahi lo han apoyado

mas que la propia familia de €l.
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Madre: Si, porque se han portado bien con él.

Humberto: Se han portado bien, lo han entendido bien, lo han apoyado en todo
sentido y a parte de lo que lo apoyamos nosotros, alla tiene un apoyo incondicional.
Madre: Otra cosa que nunca lo han dejado de lado, es que ya hacen una fiesta que lo

mandan a buscar, ahora pa' la piscina en el tiempo de verano, todos los afios lo llaman

y lo mandan a buscar.

Sergio: Pa' 1a playa y piscina.

Madre: A la playa también ; cuantos dias estuviste en la playa?

Mario: Estuve una semana, estuvimos en Llolleo, en las Rocas de Santo Domingo, en
San Antonio, Cartagena, Isla Negra, el Quisco, el Tabo.

Madre: Y lo convidaron y él (Mario) no queria ir, incluso queria ir con la nifia, no le
dije ya anda so6lo, no con la niiia, si vas td anda ti no mas, pa' que te diviertas, anda
solo no mas y fue solo. Estuvo una semana por alla, ahora pa' la piscina también lo
mandan a buscar en el verano, también fue a la piscina, con los nifios fue, también fue
a la piscina, por eso digo yo que es un apoyo para €l.

Sergio: Yo me siento bien estando bien mi hermano, que no tenga problemas,
bastante bien.

Madre: Si me apoyan.

Mario: Si, es que hay cosas que uno las necesita, por ejemplo, cuando recién mi
mami conocié Vida Optima, ella no sabia nada de la enfermedad, no sabia nada, no
sabja como cuidarme, no sabia como enfrentarlo, en cambio llegdé alla, aunque me
costd un poquito el empuje pero igual llego alla y le informaron todo como tenia que
hacerlo, los cuidados que tenia que tener, y al final y al cabo ella se dio cuenta lo que
era la enfermedad.

Madre: No a mi el cuidado, lo Gnico que me decian a mi, que tenia que tenerle en el
bafio, que las cucharas y el servicio, nunca tuvieron desconfianza en eso.

Sergio: Traia folletos.

Madre: Claro traia folletos.
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Sergio: Por eso yo me fui enterando de la enfermedad, leyendo los folletos que €l
traia. E| me los mostraba v decia mira con esto, estos folletos sale todo como se
contagia.

Mario: Si, yo por un beso, yo no puedo contagiar a nadie, por darle la mano tampoco
lo vov a contagiar, por abrazarlo tampoco lo voy a contagiarlo por abrazarlo, tampoco
lo vov a contagiar.

Sergio: Por comer con la misma cuchara, el mismo plato tampoco, por una picada de
-zancudo tampoco.

Madre: Por lo inico que se puede contagiar es por la relacion sexual.

Sergio: El problema es que muchas veces se cree que es por un zancudo, el zancudo
chupa una vez y murid.

Madre: Lo Gnico que aqui puede ser en la relacion y que si se corta un dedo y uno
tenga cortado otro dedo en la sangre, es lo unico. Eso me lo ensefiaron a mi en la
reunion en vida optima donde le hacen clase a la familia.

Mario: Si consejeria, cuando llaman a ella y conversan con ella sola, le hacen
consejeria.

Madre: Lo unico que tiene que tener cuidado es cuando se afeita. La maquina de
afeitar de ¢l no se la puede ocupar nadie, el se afeitd y si le sirve para otro dia hay que
guardarla donde nadie se la tome. Cuando no le sirve ya tiene que botarla a donde no
la tomen los nifios, es lo unico que tiene que tener cuidado nada mas, porque no ve
que €l de repente se afeita, se corta, entonces la maquina no se la puede tomar nadie.
Mario: Yo en todo caso tengo harto cuidado con mis cosas personales, las tengo
arriba del ropero.

Madre: Donde no alcancen los nifios.

Mario: Yo siempre ando pendiente.

Madre: Cuando se va a botar a la basura, si se bota yo la hecho al tiro un poco de
basura y la meto entremedio pero que no quede encima, porque de repente los nifios
por si andan por ahi. Porque a veces cuando se afeita mi hijo (Sergio) deja la maquina
y el cabro chico se la pasa en la cara, en las piernas, en cualquier parte. No pero yo sé

muchas cosas ya, igual cuando le dan los ataques epilépticos, también s€ como l¢ den
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y sé quitarlos también, me lo ensefiaron los médicos a mi, cuando lo llevaba a €l a
control. Me dijo el médico cuando a ¢l le da el ataque.

Mario: Los ataques al Humberto le duran mucho.

Madre : Le han durado hasta 26 minutos, yo partia a la posta con ¢l, ahi lo tenian
todo el dia, ahora hace tiempo que no le dan.

Mario: Ahora hay otra cosa que tengo yo, es la cuestion de las drogas, las drogas yo
las dejé de tomar, estaba tomando la A2T, la DDL Y yo las dejé de tomar, hasta el
momento gracias a Dios no me ha pasado nada, a mi me la dan en le Hospital, sali en

uno de los listados, pero lo malo es que ya llevo dos meses sin tomar drogas, porque
no las retiré. .

Sergio: Cuando le llegue la recaida ahi le va a llegar fuerte.

Mario: Después las voy a buscar, la droga.

Segio: Pero tu no lo podis suspender.

Mario: No, no.

Humberto: Lo mismo que le dije yo, cuando €l dijo que la queria dejar.

Mario: Es que me estaba haciendo vomitar.

Humberto: Esa es la vida tuya, porque eso es la vida de €1, eso es lo que le da vida.
Mario: Porque me estaba adelgazando.

Humberto: Eso si, se estaba adelgazando.

Mario: Eran 14 pastillas que me tenia que tomar diarias, yo ni siquiera e ido a dar
una explicacidn al hospital, no me han llamado por teléfono.

Sergio: Tenis que darte un tiempo.

Humberto: Cuando pase un tiempo mas ahi va a ser mas dificil, pa' conseguir la
droga.

Mario: Y no sé como empezar a tomarla de nuevo, €sa es la cuestion, que tengo el
miedo a que el cuerpo me la rechace. Yo tengo que ir con el psicologo alla con la
Viviana, es la psicéloga del hospital San Jos¢, yo nunca he ido y ella fue la que me
entrego la droga,;si voy ahora?. Los medicamentos me adelgazan demasiado.

Madre: Se decae mucho.
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Humberto: Es que yo pienso que es mucha la droga, porque 14 pastillas y sin comer
a sus horas, de s€ cuenta que cuando yo tomaba las pastillas, yo paso comiendo po'.
Mario: Es pastilla yo me las tengo que tomar a las 7: 30 de la maiiana, a las nueve.
Hunberto: Son mas fuertes que las pastillas que tomo yo.

Sergio: Yo sabia que el Mario tomaba medicamentos, yo sabia todo lo del Tofio.
Humberto: Bueno ellos ya se adaptaron a ser asi y yo no soy quien como para
decirles que no po’, yo también tengo hijos, ni Dios quiera que salgan asi, pero si me
los manda asi no queda otra alternativa que aceptarlos.

Mario: Yo empecé a los 14 afios.

Sergiq: Después de grande.

Hut;lberto: Yo no po' desde nifio que me ha gustado la cuestion.

Sergio: A €] desde nifio siempre le han gustado las cosas de mujeres.

Madre: El Humberto cuando tenia mas o menos un afio le gustaban las puras
mufiecas, jugar al papa y a la mama y ¢l era la pura mama, porque a €l no le gustaba
ser el papa.

Sergio: Bueno va a una edad que mas o menos ya sienten inclinaciones.

Humberto: No yo no.

Madre: Este fue siempre asi, a mi no me gusta que €l sea asi.

Sergio: Igual a mi no me gusta que sea asi pero bueno no hay otra alternativa.
Madre: Aqui no se visten con vestido, yo no lo admito.

Mario: ;Quién? , yo nunca.

Sergio: Aqui cuando se visten no mas cuando esta el circo aqui atras se viste y se va.
Mario: Se va vestido de aqui mismo de la casa.

Madre: Ya todos lo conocen.

Sergio: Pero aqui nadie lo molesta. Yo no tengo amigos aqui, yo me voy a la pega
alla estan mis amigos y no lo han visto nunca de mujer.

Mario: Aqui saben todos.

Madre:No aqui no tenemos problemas con nadie, gracias a Dios.

Humberto: Al contrario nos quieren y respetan harto.
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Sergio: Es que nosotros no molestamos a nadie tampoco. Asi que no tienen porque
molestarnos a nosotros.

Madre: Nosotros somos de la pura casa, en la calle no nos ven.

Sergio: Porque es raro el fin de semana que salgo, no mas cuando me tomo una
cervezas que salgo a comprar y de ahi pa’ la casa.

Madre: Nosotros no somos callejeros ni los nifios.

Sergio: Nosotros pasamos acostados v a esta hora estamos acostados viendo tele. Veo
las noticias y apago la tele y a dormir después.

Madre: Yo tengo que conformarme todos los dias, porque por lo menos el Sergio me
salid normal.

Sergio: De primera no, si po’ de primera cuando...

Madre: El Sergio se meti6 a la droga.

Sergio: De primera tuve mis pequefios errores pero no hacia nada. A cierta edad tuve
mis pequefios errores pero no como ¢€l, asi como ello, como se dice la palabra asi
como hombres, estuve un tiempo que estuve drogadicto.

Madre: Nunca tanto tampoco.

Sergio: Nunca tanto tampoco como pa’ estar enviciado en el tema de las drogas, pero
tal vez si po’.

Madre: Pero cuando fue estaba cabrito todavia, no entraba ni al regimiento.

Sergio: Como a los 13, alos 18- 19 afios. Ahora tengo 29 afios.

Mario: Yo voy a cumplir 37.

Humberto: Yo voy a cumplir 35.

Madre: Yo 54.

Sergio: Después que hice el servicio militar en Arica, alla el tnico que lleg6 a verme
fue mi pap4, ya que ¢l tiene los medios parm ir.

Madre: Es que €l trabajaba por alla.

Sergio: Mi papa es chofer de camiones. Trabaja en camiones en internacionales,
trabaja pa’ fuera del pais, pero el tiene familia. Mi papa esta viviendo en Paine, ya no
he tenido mucho cantacto con ¢l, mi papa sabe lo de los chiquillos.

Humberto: Sabe lo mio.
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Sergio: Lo sabe por €] (Humberto).

Humberto: Yo fui al trabajo porque €] cuando nosotros estabamos mal, se porto mal
po’.

Sergio: Siempre.

Humberto: Bueno, siempre en todo caso, pero yo fui y se lo dije al jefe, yo dije que
era muy malo lo que estaba haciendo, porque al fin v al cabo era su hijo, no porque
tenga otros hijos se va a portar mal con nosotros

Madre: Yo quiero decir que a mi cuando yo me separé de €l se me quemo él, se me
quemo.

Sergio: Me quemé el Pedro.

Madre: Yo ya estaba separada y le mandé a decir al papa. Lo unico que me mandé a
decir que €l no era médico. Lo unico entonces que dije yo que nunca vino a
ayudamos na’ nina’.

Sergio: Mi papa se enojo cuando supo que el Mario tenia SIDA.

Humberto:Se enojo po’.

Sergio: Dijo que pa’ que lo fuimos a molestar a la pega.

Humberto:Se enojo, lo tomd mal. A mi no me dijo nada porque ¢l no estaba.

Sergio: Después me dijo a mi, no ve que yo soy €l que tengo mas contacto con €l. El
me dijo que el Humberto porque habia ido a molestarlo al trabajo, que habia hablado
con el jefe y que le habian dicho todo esto y que habia tenido problemas en el trabajo.
A mi de repente me llama por teléfono del trabajo, de repente puta yo a veces pido
permiso y pierdo todo el dia, pa’ mi puta un dia significa una buena moneda de
sueldo, al fin voy pa’ alla, mi papi me da 15 ¢ 20 lucas pa’ mi mami, al final yo
pierdo cuanto 5 0 6 lucas del dia. Al final no recompensa en nada, de repente no me
dan ganas de ir pa’ alla, a pesar que ahora se compro un camidn, tiene camion propio
y una rampla, compra a letra y la esta pagando. La otro vez cuando me llamé por
teléfono que fuera a buscar unas cositas que me habia dejado alld y la plata y fui, me
tenia un sobre con 25 mil pesos y tenia una cajita asi chiquitita, es como una
humillacién asi, un paquetito de fideos y otra cosita y a €l pucha no le cuesta nada

porque las trae de afuera. A nosotros nos afecta pero no tanto, la otra vez vino para
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aca cierto, la otra vez yo lo traje para que se diera cuenta como viviamos todos, como
estabamos.

Madre: Si po’, si vino po’, pero dijo chi Uds. Viven mejor que yo.

Sergio: Incluso mi madre le mostré la cuestion de la deuda del sitio, los dividendos
del sitio,todo eso.

Madre: Yo estoy endeudada en el sitio en 360 mil pesos.

Mario: Yo estoy en Dicom va.

Sergio: Si no paga eso se lo van a quitar po’, si no se puede.

Madre: Si no nos da el cuero.

Sergio: Hay que pagar el agua, la luz todo. Mi papa son harto afios que no le ha dado
lo que tiene que darle a mi mami y el tiene como darle, ya que mensualmente gana
mas de 500 lucas. Si le esta dando el cuerpo pa’ pagar un camion, si la cuota le sale
como por 600 lucas mensuales. Imaginese paga la cuota a fin de mes y le queda como
un millén de pesos pal bolsillo, si yo cuando de repente sé vaya a hacer los papeleos,
lo iba a dejar a Los Andes. Yo me ponia a revisar los documentos que, que sé yo, de
repente le veia las libretas bancarias, tiene 3 y tiene harta plata, nunca a ayudado al
Mario ni a mi mama. La otra vez le dije que hiciera los papeleos para que lo
demandara porque ella tiene como pa’ demandarlo, por mi hermano Mario y por mi
otro hermano que tiene, es epiléptico también tiene esa enfermedad; ella, mi mama
que es jubila ya debiera de darle por tltimo, puta, la mesada mensualmente buena, 3
po’, no lo que le estd dando. Cuando llega del viaje le esta dando, llama pa’ aca, le da
20 mil pesos y luego no se ve.

Madre: Después de un afio.

Sergio: Después no se ve 2 6 3 meses, 4 meses mas o a veces 8 meses.

Madre: 8 meses.

Sergio: Yo tengo mas contacto con ¢l porque a veces, yo ante cuando vivia en
Santiago me invitaba de viaje, yo iba a veces cuando trabajaba aqui en Chile. Yo iba
pal’ sur, pa’ Puerto Montt, iba pal’ norte pa’ Chuqui, pa’ toda esas partes, asi que
siempre he salido con €l po’, yo me llevo bien con €], yo no tengo ningin problema,

pero de repente me da rabia le digo como son las cosas.



Humberto: Yo no, yo le tengo mala, porque €l no debiera de haber hecho lo que
hizo con nosotros, yo creo que si se me parara aqui en este momento no lo miraria
como papa.

Madre: Mi hija no lo quiere.

Sergio: Mi hermana no lo puede verlo, o sea lo ve si po’ porque €l va a la casa de
ella.

Madre: Cuando ella se caso, ella mando a convidarlo y tampoco se presento pal’
casamiento.

Humberto: Ni pa llevarla €l al casamiento, al altar.

Madre: Si po.

Humberto: Como papa de entregar a su hija.

Madre: Un hermano mio la entrego.

Mario: Yo me llevo bien con él, las veces que he estado con €l conversamos, ya que
han sido pocas veces.

Sergio: ; Pero cuantas veces?

Mario: Unas dos veces, mas no.

Madre: Unas dos veces , mas no po.

Mario: Tres veces, tres veces, yo soy el mayor de todos, pero yo soy juera del
matrimonio.

Madre: El Mario, es mio no mas, pero el lo reconocid si po.

Mario: Me reconocio no mas.

Sergio: Porque ¢l taba en la guata todavia de mi mama cuando...

Madre: Se juntd.

Sergio : A mi me da rabia, porque nosotros somos los legales, como se dice la
palabra, lo del matrimonio, alla ajuera mi papd tiene siete, el mayor tiene 28 ante nos
llevabamos bién, pero ahora no pd, la sefiora no me puede verme, porque no
po.Siempre mi papa nos ha llamado por teléfono, me tiene mala pd, mala mal.
Humberto:Yo no la paso, porque una vez yo la subi y la bajé, porque si p6 .Cuando
vo lo iba a ver a mi pap4, ella no me dejaba entrar pa dentro, siempre en la calle no

mas po.
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Sergio: Cuando vivia aca en la florida tenia que mandar a otra persona a buscarlo a la
casa, para que nos pudiera atender.

Humberto: Nunca nos buscd.

Sergio: A veces lo negaban y teniamos que devolverlos, por eso derrepente le digo yo
a mi mama ; por qué hemos sufrido tanto como familia? De repente le digo mami,
porque la libreta que tiene ella es legal po.

Madre: Yo he sufrido por parte de mi familia y por parte del papa de los nifios. Lo de
la enfermedad del Mario a nosotros no nos ha afectado, pero a mi familia si pé. No
estan ni ahi con nosotros, a nosotros la familia no nos ha ayudado en nada, nada,
nosotros luchamos solo con €1, solo con él.

Sergio: Y mas que la ayuda, a mi mama la han ayudado en la municipalidad.
Madre: Ayuda de don Carlos, mas que nada de repente voy a conversar con €l, cuesta
harto también, yo le he pedido muy pocas veces. Con la sefiora que conversaba la
sefiora Tita que se le murio el nifio con la enfermedad, a esa sefiora la ayudaba
semanalmente con un paquete de mercaderia, porque era la obligacion de €l, tenia
como 25 afios el nifio, él le daba mensualmente un paquete de mercaderia, y €so es lo
que me dice la sefiora Tita, de que por qué don Carlos no me ha ayudado como debe
ayudarme, porque esa e€s una obligacidon de €l de ayudar a una persona asi y a don
Carlos puta pa verlo cuesta. Vida Optima me ha ayudado.

Madre: Bien a lo lejos hemos recibido, como tres veces de ahi p6 y don Carlos
también bien a lo lejos.

Mario: Yo llevo 2 afios con ellos en Vida Optima , llevo 3 , voy a cumplir 4 con la
enfermedad, harto tiempo.

5.-Nos gustaria conocer, si el participar en “Vida Optima” vista como una Red

Social, les ha servido para enfrentar la crisis emocional que genera una

enfermedad como el SIDA.
Madre: Si p6 nos ha servido, ya que es un tema que no conocia uno po, tratar de
ayudar a la persona, comprenderla, todas esas cuestiones, porque uno no sabe mucho.

Sergio: Que no se eche a morir.
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Madre: Que no se eche a morir, porque si ya sabimos que hay otras personas con eso,
con esa enfermedad, uno misma puede.

Sergio: Dar los conocimientos a esa persona.

Madre: Claro dar un apoyo a esa persona, si Dios lo quiere le pasa a cualquiera
persona que estd enferma, que sea un vecino, uno ya sabe lo que le pas6 a unoy va
sabe, entonces darle el apoyo a esa persona de no decir al hijo ya po. Ya te paso esto
y te vav no mas, yo no po, yo lo apoyaria, le diria no p6 vecino no lo haga. porque el
mio también pasé por lo mismo. Una red de apoyo de vecinos, de amigos es
importante.

Mario: El apoyo que yo he tenido con los vecinos ha sido bastante bueno.

Madre: Si pd , es que es bueno, bastante bueno.

Mario: Si p6 ningin vecino me ha dado vuelta la espalda.

Humberto: Todo lo contrario lo buscan, lo llaman.

Mario: Yo no participo aqui en nada.

Humberto:Es que aqui no hay nada en que tampoco.

Mario: Es que aqui no hay nada en Batuco.

Humberto: No hay Red de Apoyo que digan hay que apoyar a esta persona, que eso
no pé.Yo no he visto mas que la pura Vida Optima.

Sergio: No en Santiago deben haber harto.

Mario: No en Santiago hay hartas agrupaciones y hay hartas redes de apoyo.
Humberto: En Santiago hay hartas agrupaciones ,pero aqui no hay po.

Mario: En Santiago esta la fundacion Santa Clara, esta la fundacion Armaran, esta la
fundacion... cuanto es la otra que esta. Pero son como cuatro fundaciones que estan.
Yo al principio cuando recién me integré a Vida Optima, a ésto yo pensé que nunca
me iban a ayudar y que me iban a dejar ahi nomas po.

Madre: O que le iban a dar apoyo.

Mario: Pero fue todo lo contrario a como yo me lo imaginaba.

Sergio: Las redes de apoyo son buenas porque pucha, va que los folletos sirven
cualquier cantidad, vo al menos no tenia ningin conocimiento, porque cuando ¢l

(Mario) , llegd con los folletos, me enteré , me gustd y los lei y le tomé asunto y de
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ahi empecé€ ya po, se me dio mas por mi hermano , o sea yo siempre he estado con
¢l, el que mas ha estado pegado a ¢l , en las buenas y en las malas. De repente me he
portado mal con ¢l pd, pero siempre son peleas del momento un rato no mas y
después ya andamos bién.

Madre: No es que sabe lo que pasa . el Mario cuando uno le da a entender las cosas ,
cOmo que es terco.

Sergio: Y se le cierra el mote cuando €], cuando le dan a entender.

Humberto: De la misma enfermedad de ¢l

Madre: De repente es mal genio, mal genio.

Mario: Soy super mal genio.

Madre: No comprende las cosas cuando uno se las dice.

Mario: Hay dias que amanezco que nadie me puede hablar.

Humberto: Si po.

Sergio: Y eso es malo de repente, porque uno pucha no tiene la culpa.

Mario: Que nadie me puede hablar.

Sergio: De los problemas que tiene.

Mario: Yo me encierro en mi mismo.

Sergio: El de repente tiene sus problemas y no los cuenta po.

Mario: Me encierro en si no quiero que nadie me hable , quiero que me dejen solo o
sea eso es 10 que me pasa.

Madre: No y cuando uno quiere hacerle una pregunta en €sos momentos no quiere a

nadie.

Humberto: Pa €l no existe familia , no existe nadie quiere ser solo €l .

Madre: Cuando uno le hace una pregunta'y anda de mala y contesta mal.

Mumberto: Yo mismo lo he mandado a la punta del cerro ,y le digo “ya amaneciste
con la gueva y lo mando a la punta del cerro “

Sergio: No era asi .

Humberto : Ahora ultimo ha sido asi.

Mario: Después que supe que tenia Sida mi vida cambid, cambid porque

radicalmente cambié todo.

)
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Madre: Si po, cambio porque €l cuando estaba sano trabajaba le gustaba trabajar ,
trabajo en las fabricas de aqui y en las fabricas de alla afuera.

Sergio: Trabajaba conmigo , yo le consegui trabajo alla donde estaba yo , en fin, en la
otra pega que tenia yo antes .

Madre: Entonces que lo que paso que ahom no puede.

Humberto: Trabajamos en el campo también juntos.

Madre: Y ahora no porque con lo de la enfermedad.

Mario: Y esa es la rabia que yo tengo , que no puedo trabajar , puedo trabajar pero no
me dan la posibilidad.

Humberto : No le dan la oportunidad para poder trabajar .

Madre: Porque mire , don mismo Carlos yo le he dicho por que no le da trabajo ,
incluso la otra vez yo fui a hablar con él, per que no lo ponia en un proyecto nosotros
mismos , ya me dice y nunca lo ha podido conseguir po.

Humberto: Incluso ha buscado pega en otres lados también.

Madre: Por que podria trabajar donde estoy trabajando yo también.

Sergio: El tiene una pega re guena , un paco mas alld de Lo Pinto , por las cosas de
los papeles que le pidieron a €] tuvo que retirarse.

Mario: Cuando estuve, cuando recién me enfermé pasaba con puras indigestiones.
Madre: Y pedia permiso para ir al médico,

Mario: Y al final me pedian el papel médico y el médico usted sabe que no puede
mentir y me dieron el papel médico con laenfermedad que yo tenia y se lo presenté a
mi jefe y pa guera , me echaron del trabajo por tener Sida .

Madre: Claro, al tiro pa guera .

Mario: Ahi yo empecé a caer, o sea, ya po , pa mi me cortaron los brazos.
Humberto: Le cortaron todo mas bien dicho , le cortaron los animos porque pa él ,
mas bien dicho la sociedad es injusta.

Mario: Soy una persona inservible y me siznto...

Humberto: Si po’ porque pa’ el la sociedad lo rechaza mucho. Yo creo que €so no
debe ser, rechazado por la enfermedad.

Mario: Es muy discriminatorio.
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Madre: Es 1gual cuando una persona cae presa con antecedentes sucios, es la misma
cuestion. No lo reciben por la desconfianza porque estuvo preso.

Sergio: Porque tiene los antecedentes malos.

Madre: No lo reciben. Ahora mismo en la pega que se esta abriendo ahora., en los
bafios estan pidiendo antecedentes, antecedente sucio pa’ fuera y no le dan pega.
Humberto: Y eso es malo porque uno necesita una oportunidad

Madre: Entonces lo que pasa a la gente la marcan. Asi se siente mal la persona.
Mario: Yo aqui a Don Carlos cuantas veces le han dicho, incluso del hospital le
mandan una carta, no se que decia la carta, se la mando la asistente social. Teresa
Alfaro se la mando.

Madre: Venia sella y no se puede abrir un carta sella po’.

Mario: También le mando a decir que me diera trabajo y hasta el momento nada y
eso es lo que yo. Puedo dzcir.

Madre: Falta apoyo en esa parte

Mario: Porque yo creo que si me dieran trabajo, me hicieran sentir bien o sea que yo
sirvo para algo. Yo creo que estaria mejor de salud.

Madre: Si po’ yo trabajo tranquila porque €] me ve a la nifia, me hace el aseo, me
lava todo, me sirve harto en la casa. Pa’ el es lo mismo que esté trabajando, claro que
yo no le puedo pagar.

Sergio: Y el también tiene sus necesidades.

Madre: Y el también necesita, su hija tiene que vestirse y €l no tiene como hacerlo.
Porque lo que gana de jubilacio es una misena.

Sergio: Quiere hacer tantas cosas pero como no tiene.

Madre: Y la jubilacion que le dan son 33. 000 pesos y qué hace con 33 mensuales.
Mario: Yo no hago nada, yo todavia estoy endeudado, cierto que tengo que pagar en
Hites que dejé de pagarla cuando quedé sin trabajo.

Madre: Por ese lado falta apoyo, harto apoyo .

Humberto: Porque yo mismo, en este momento yo no estaria tan lejos de mi casa
trabajando, claro que me gusta trabajar en lo que hago, pero si tuviera un apoyo

donde me dieran trabajo como yo lo sé hacer. También mas a mi familia y ayudaria
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mas a mi mama. Yo trabajo en lo que venga, en lo que me manden a hacer yo lo
hago.

Sergio: Lo que mas le gusta hacer es el aseo.

Humberto: Aseo en casa.

Sergio: Asesora del hogar.

Humberto: Es lo que mas me gusta, es lo que mas me gusta, he trabajado y
recomendaciones tengo hartas.

Sergio: Ha trabajado en eso.

Humberto: He trabajado en eso y es lo que mas me gusta, pero también no me
reciben por los ataques epilépticos.

Madre: Si, pongamos un caso que esté en la cocina y le de un ataque y haiga una olla
de agua hirviendo y le de un ataque, no es bueno pa’ los patrones eso, es peligroso. Si
a mi lo que me falta es el apoyo pa’ pagar mi sitio, 1o mas que debo es pagar mi sitio,
porque el dia de maiiana lo voy a perder po’.

Sergio: No y ademas que ahora que esta saliendo la ley del Serviu. Lo que esta
saliendo en las noticias que hay harta gente que le estan quitando sus sitios. Podemos
quedar en la calle.

Humberto: Se imagina el dia de mafiana que tenga la casa tan arregladita y yo le
digo a mi mami que tanto, tanto que se da por la casa y que después , el dia de
mafiana lo botan a la calle y ;dénde vamos a vivir?.

Sergio: Y a mi tampoco, si a mi no me alcanza po’ Yo tengo 3 nifios , mas encima mi
seflora, imaginese.

Madre: Y tiene 2 estudiando.

Sergio: Yo vivo atrds. Tengo 2: una en el jardin y otra en el colegio.

Madre: Y él con lo tnico que me puede ayudar a mi es pagando la luz y el agua,
porque no me puede decir: Mama yo voy a ayudar a pagar el sitio; porque lo que gana
¢l son 30 — 40 mil pesos semanales, eso de repente, a veces llega hasta con 18 aqui.
Sergio: Mas encima ;puchas! que en invierno cuando llueve, el barro, que llego todo
mojado y de repente me enfermo. Yo trabajo en el campo casi cuatro afios y no me

han compensado muy bien con lo que gano.



200

Humberto: Y la mugre que se saca porque a veces llega a puro acostarse y a bafiarse.
Sergio: Yo llegué a las siete y alld atras hice el bafio, mi cufiado me regald los
artefactos, lo unico que esta funcionando es el bafio. Hoy como pude le puse el techo,
porque tenia una malla puesta. Puse unas fonolas viejas que tenia alla atras y con eso,
porque en la mafiana cuando me levanto, todo el polvo me cae, porque me vale lo
mismo, mejor me lavo alld no mas. Antes venia acd, pero el trayecto de alla aca... y
yo me levanto a las 6:20 todos los dias.

Mario: Yo ahora me estoy levantando a las 5 a buscar diarios.

Sergio: Lo nico bueno ahora es que en la pega no pago pasaje porque me vienen a
buscar y a dejar, y con un préstamo que saqué me pude hacer el bafio, y me pagu¢ el
alcantarillado.

Humberto: Se hizo un bafio igual que este, con ducha y todo.

Sergio: Lo unico que me falta que funcione no mas, me faltd cafieria y con el
préstamo de 250 mil pesos, tuve que comprar los tubos, las planchas de internit,
comprar los palos. En los puros tubos me salieron 50 lucas, no ve que de alla, otros
acd, son 30 metros que tuve que poner de tubo, las planchas de internit valieron 5700
cada una y compré 10.

Sergio: Mas encima la escuela de los nifios que no alcancé a comprarles todo.
Madre: Al Mario hay que mantenerle la alimentacion normal no mas, come de todo.
Mario: Lo mas que tengo que tomar es la leche.

Madre: Aqui no se ve la leche.

Sergio: De repente nos vienen a vender leche

Madre: La leche la compro yo, un tarrito de leche. La compro yo pero para la nifia,
que a la nifia le tengo que saberle dar leche. Es la leche la que me falta a mi. La mama
de la nifia no aporta pa’ na’. No, no cuento con ella.

Humberto: Ella dejo aqui a la nifia y punto, ahora, si la he visto no me acuerdo.
Sergio: Entre todos hemos criado la nifia.

Mario: Cuando escucho todo esto, me duele. Si po’.



Madre: Pero ¢l tiene que conformarse porque a la nifia lo que menos le falta es el
alimento. A la nifia no le falta ropa ni los zapatitos pa’ la escuela, los utiles ya los
tiene, le faltan pero pocas cosas, pero la nifia ya esta estudiando gracias a Dios.
Sergio: La mama no esta ni ahi.

Humberto: Tiene el apoyo de la familia

Sergio: Pa’ la nifia, mi mama es la mama, pa’ nosotros es una hermana mas.

Madre: Anda bien limpiecita y a mi me dice mama.

Sergio: A mi me dice tio, pero igual yo la quiero como una her{nana.

Madre: Yo a la nifia la cuido como hija mia, pa’ ellos son su hermana.

Sergio: Es mi hermana menor.

Madre: El es su papa (Mario).

Humberto: La nifia pa’ nosotros es sobrina y hermana al mismo tiempo y yo creo
mas bien dicho, pa’ €l fue un regalo de Dios. Yo creo que si ¢l hubiera estado solo
con su enfermedad le hubiera sido mucho mas dificil.

Humberto: No hubiera dado.

Sergio: No hubiera aguantado, pero tiene el apoyo de su hija, ;jjpuuchaa''!, porque
su hijo la adora.

Madre: No si se pierde el Tofio empieza: “y mi papa?, ;y mi papa?.

Sergio: El tiene que hacerlo por la hija.

Madre: ;Llora po’!

Humberto: Yo creo que sin su hija no hubiera salido adelante.

Madre: La nifia no sabe de la enfermedad de €1.

Sergio: La nifia tiene cuatro afios.

Mario: Va a cumplir 5 afios.

Sergio: Tiene la edad de mi hija, mi hija va a cumplir 5 afios.

Humberto: Pero ella ha visto cuando mi hermano esta mal, y llora po’. Ella lo ha
visto.

Madre: Ella lo ha visto cuando esta enfermo, ella adora al papa.

Humberto: Anda detras del papa y llora po’, porque ve a su papa mal. Parece que

ella se sabe que algun dia su papa le va a faltar, porque ella siente su dolor cuando su
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papd esta mal. Ella ya lo siente, va lo palpa, porque ella lo vivid en camne propia,
porque ella ha visto cuando su papa estd mal y llora. Se acerca al lado de mi mami, se
acerca al lado de nosotros y llora po’. La nifia ya palpa ese dolor que va a sentir mas
adelante y eso yo creo que a él (Mario) es el valor que le da para luchar por su hija.
Mario: Mi hija es muy importante para mi.

Humberto: Yo creo que es el regalo mas grande que le ha dado Dios.

Mario: Eso es lo que mas me afirma para seguir adelante.

Humberto: La nifia ha sido un apoyo de todas maneras. Si porque ella siempre ha
estado al lado de ¢él. Incluso hay veces que duerme con él, duerme abrazada
solamente con €I, siempre est4 al lado de él.

Madre: Si po’ s1 de repente la nifia dice: “que me quiero acostar con mi papa”, de
repente se acuesta alla y al ratito dice: “que me quiero ir a acostar con mi mami” y asi
se lleva, {UUUH si es muy regalona’.

Humberto: Bueno que asi po’, todos los nifios son iguales, pa’ uno todos son iguales.
Madre: Es la regalona, si aqui lo que tienen los nifios es que no son callejeros, no
andan todo el dia en la calle, se entretienen todo el dia pa’ dentro y tienen harto pa’
andar (se refieren al sitio donde viven).

Sergio: Juegan todo el dia, mi hija mayor tiene 12 afios, la otra va a cumplir 6 y la
otra 5. Tengo 2 mujeres y un hombre.

Madre: (Se refiere al nifio) ese también es regalon.

Sergio: Mi hija mas grande sabe lo de mi hermano y juega con €l. Yo a veces tengo
que retarlo si, es que los dos son de un genio distinto, si no, de repente €ste le pega
mas fuerte a la otra y alla llega acusando. Asi se llevan po’ pero se llevan bien.
Mario: En ese sentido no hay problema.

Madre: Si porque la gordita es bien juguetona con los chiquillos, se llevan puro
“travesiando” no mas. Si pero aqui somos todos unidos.

Mario: Lo que yo mas deseo es trabajar.

Humberto: Yo igual.

Mario: Porque el diario no le da para comer.



Madre: Porque es mas una entretencion practicamente, porque se da vuelta y vuelta
con la plata.

Sergio: Si po’ porque no es mucho lo que gana.

Mario: Yo compro el diario en Santiago.

Sergio: Se le va plata en las micros.

Mario: Claro, exactamente. Si porque empezd con 8, ;con 10 empezaste?

Mario: Con 8 (diarios).

Madre: Con 8 y te quedaban 6, claro que de repente saca para sus vicios, porque de
repente no tiene como fumarse un cigarro y luego quiere comprarse otro.

Sergio: Mi hija mas grande no lo rechaza, se lleva puro jugando, yo tengo a veces
que retarlos, si po’.

Madre: Se llevan puro leseando.

Sergio: De repente tengo que retarlos, si po’ porque de repente, es que los dos son de
genes distintos, porque este le pega mas fuerte y la otra lo llega acusando, asi se
llevan.

Mario: El diario no da para vivir aun.

Madre: De repente a lo Iejos se sirve una cerveza el Mario.

Mario: de repente aqui en la casa nadie sale a fiestas po’.

Humberto: Yo si po’

Sergio: Es que éste (Humberto) es el mas carreteado.

Humberto: A mi nunca me han gustado las fiestas.

Mario: Yo si po’, yo antes salia todos los fin de semana.

Sergio: Ni cuando estaba lolo me gustaban las fiestas

Humberto: No po’ yo cuando tomo, tomo aqui en la casa, pero cuando estoy afuera,
yo voy a bailes, voy a todo.

Madre: No estando al lado uno si

Sergio: La oveja negra.

Humberto: Yo lo paso bien, total que. ;Por qué la oveja negra?

Sergio: Porque si po’, porque igual la pasa bien, si porque es bueno para carretear.
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Humberto: Es que yo a donde no he andado po’. Yo he andado hasta en la
Argentina, Buenos Aires por todas esas partes.

Mario: No, yo conozco hasta Argentina he llegado, fui (se rie) con un amigo po’.
Entrevistador: ;Con tu pareja?

Mario: (El se rie) Eh...

Sergio: No, a mi no me ha tocado salir pa’ fuera, me han invitado si, pero no voy po’
por mis niflos.

Humberto: Yo he llegado hasta la frontera de Paraguay, pero mochileam"lo, a puro
deo’, sinllevar nada pa’ comer, si me da hambre pido en las casas po’, con mi pareja
no mas.

Mario: jCon el Juan!

Humberto: Solo también he salido, el Juan esta bien po’, no le entran balas.

Madre: A mi nunca me ha caido bien ni hasta ahora he tenido muchos problemas con
ese caballero yo.

Sergio: A mi tampoco me cae bien.

Madre: Era muy aprovechador po’.

Sergio: No me gustd como era porque era una persona que le gustaba que le llevaran
a la cama todo.

Madre: Habia que darle comida en la cama. Habia que lavarle la ropa, habia que
tenerlo como rey po’.

Mario: Y el caballero alla lo tenia.

Sergio: Yo tuve problemas con ese cabro, un dia le iba a pegarle.

Madre: Habia que tener como rey al nifio.

Sergio: A mi no me gustaba po’.

Madre: Era flojo, todo el dia hechado, habia que darle desayuno en la cama,
almuerzo en la cama, todo.

Sergio: Se levantaba a la una o a las dos de la tarde todos los dias.

Humberto: Yo le tenia que servir po’.

Madre: Y se pegaba el nifio (por Humberto). Y asi yogurth, bebida para ¢l nifio y

todo eso.



Sergio: Y todavia po’.

Madre: Bien alimentao.

Sergio: Y todavia po’ si se paga le deja un resto de plata a mi mami y se va, y le va a
dejar la plata al nifio po’.

Humberto: Claro que no se la voy a dejar a él po’, me la gasto con él.

Madre: Se va ya, qué le compra

Sergio: Que le compra ropa.

Humberto: Bueno, pero si yo lo quiero po’.

Madre: Por eso digo yo que quiere aprovecharse de él.

Humberto: Pero ahora estoy mas alejado, ya no voy tan seguido.

Sergio: Pero cuando te llama.

Humberto: Pero cuando me llama voy po’

Sergio: A ya va po’, aqui no llama

Madre: Aqui no llama, yo le corto.

Humberto: No, en todo caso yo le tengo prohibido que me llame aqui a la casa.
Mario: Una vez el Juan hasta mando presa a mi mami.

Madre: Me tuvieron hasta las dos de la mafiana presa a mi.

Mario: El caballero de alla le mand6 presa.

Sergio: Por el pololo po’.

Mario: Estuvo hasta las 3 de la mafiana detenida aqui en el retén y la fueron a sacar.
Madre: Mis hermanos po’.

Humberto: Pero yo no sabia que estaba presa mi mami, lo que pasa es que a mi me
dieron los ataques (de epilepsia), no sabia que mi mami estaba presa, tampoco sabia
que el Juan la habia mandado presa. Todo lo contrario, al otro dia vine a saber yo.
Madre: Y qué dijjiste.

Humberto: Que no dije y al mismo tiempo, me dio rabia, y al mismo tiempo el Juan
se fue.

Madre: Aqui yo no lo admito.

Sergio: Yo lo veia aqui y me daban unas ganas de pegarle.

Humberto: Después se fue y yo lo segui, bueno si él se va, yo también me voy.
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Madre: Y se fueron po’.

Humberto: Y me fui po’, pesqué mi catre, pesqué mi pieza y me fui no mas, me fuia
vivir pa’ alla pa’ adentro, pa’ el otro lado. Después estuve un tiempo aqui, después
me fui pa’ Lampa a vivir, después de Lampa caminamos pa’ los Andes, después nos
fuimos pa’ Argentina, depués pa’ Valparaiso, estuvimos viviendo en Con Con , en
varias partes po’.

Sergio: Yo no le he conocido todas las parejas a mi hermano.

Mario: Yo nunca las traigo.

Humberto: Bueno, que yo he tenido una pura pareja en mi vida, ni 2, ni 3, ni 4, uno
solo, el puro Juan, en cambio mi amigo no, porque el Tofio a sido mas liberal.
Madre: El Mario ni se acuerda cuantas parejas ha tenido.

Sergio: Perdio la cuenta.

Mario: Tendré que contarlas (rie).

Humberto: Yo no po’, yo una sola.

Mario: A mi me faltarian dedos, no han sido 3 (uno en Quinteros y 2 en Santiago)
hemos vivido juntos.

Sergio: El de Quinteros le sacaba la cresta a €ste.

Mario: Si, me sacaba la cresta.

Madre: Ese si que era malo, porque a éste (Mario) lo dejaba encerrado. Yo estuve
viviendo alld, porque a veces lo dejaban encerrado, con el que vivia con la pareja.
Primero le sacaba la cresta y después lo encerraba y no lo dejaba salir pa’ fuera.
Humberto: Yo le pegué una vez a la pareja de €l po’, el que vivia en Quinteros.
Madre: Yo lo iba a buscarlo po’.

Sergio: Yo estaba chico po’.

Humberto: Yo fui pa’ alla un dia.

Sergio: Tendria a ver, unos diez afios.

Mario: Mi pareja era bien mayor, yo tendria 14 afios y ¢l treinta y tantos.

Humberto: AHHH NO!'!, yo soy mas profanador de cuna, el Juan tiene recién 27

afos.
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Mario: Después el otro chiquillo que yo tuve tenia 26 y yo tenia treinta y tantos. Y la
tltima no po’, el Eduardo fue y tenia 22 afios.

Humberto: Cuando a mi hermano le pegaban yo me ponia furia, yo le pegué a la
pareja de €l, le saqué la cresta a la primera pareja que tuvo. Al gallo de treinta v
tantos afios yo le pegué, porque un dia ya nos habiamos venido de Quinteros con mi
mama, yo lo fui a ver y no estaba en ninguna parte y empecé a preguntar, a preguntar
por ahi donde lo conocian y un vecino de él que lo queria harto, me dice: “Tu
hermano debe estar encerrado porque €l antes le peg6”. Yo dije: “Le pegé y lo tiene
encerrado” y parto para alla yo y empiezo a golpear y éste no me queria abrir, y éste
llorando y no me queria abrir, y vengo yo y le digo: “Me vai a abrir la puerta o si no
la voy a echar abajo” y ahi, recién me abrio la puerta, y cuando lo veo que sale asi (se
tapa la cara) con unas medias papas en los 0jos ; Y busco al tal Victor!.

Madre: A vo’ también te han dado la fleta (Humberto le dice: “Si, pero en los puros
dedo mami, en la cara no”).

Madre: Como que no, y un dia que llegaste con el ojito asi...

Humberto: Ah, si, pero ahi no me pego el Juan.

Madre: Ah no po’.

Sergio: Te pegd la mano del Juan.

Madre: Seguro que te caiste de la micro po’.

Humberto: No po’, ahi no.

Madre: Porque siempre decia que se caia de la micro.

Humberto: Yo, dos veces me agarré con el Juan, la segunda vez le pegué yo y llegué
aqui porque mi mami...y llegamos aqui los dos y yo le dije que le habian dado la
fleta, ahi le pegué yo y lo dejé con los dos ojos morados, le dije: “Dos veces me pegai
pero la tercera vez te pego yo”. El Juan me pegaba porque yo soy celoso, no me
gustaba verlo con nadie, ni con mujeres.

Madre: Pero mira el loco tiene mujer po’ (por el Juan) y éste es el que lo sigue, si el
loco tiene muyjer, tiene hasta hijos.

Humberto: La sefiora del Juan sabe.

Madre: Si tiene hasta hijos.
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Humberto: La sefiora nunca le ha quitao, ni yo tampoco le he quitao que tenga
mujer, ahora no po’, antes si. Antes si, porque antes yo vivia con €l y estaba con el
siempre, saliamos a todos lados juntos, compartiamos juntos todas esas cosas,

entonces, €] era mio nomas, no me gustaba compartirlo con nadie v a veces

peleabamos.






