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“... en todo lugar y en todo periodo, hay personas
que estan enfermas, pero estan enfermas a los ojos
de la sociedad, en relacién con ella, y de acuerdo
con las modalidades fijadas por ella”

Herzlich, C. y Pierret, 1987. lliness and self in society

INTRODUCCION

La aparicién de la terapia antirretroviral de gran actividad (TARGA), con la subsiguiente me-
jora tanto en esperanza como en calidad de vida, ha supuesto una serie de nuevos temas
de interés con relacién a la situacién social de las personas con VIH. Uno de estos nuevos
intereses y retos es el que respecta al mundo laboral, siendo el trabajo la principal fuente
de aprovisionamiento de recursos econémicos y medio de socializacién fundamental y supo-
niendo en ocasiones la diferencia entre marginalidad y una vida digna (Sénchez , 1996).

En lo que al contexto laboral se refiere, la OIT (2001, 2008) mantiene que la infeccién por
VIH supone un importante factor de atencién en diversos sentidos. En primer lugar, porque
la epidemia afecta al tejido social y econémico de las sociedades, y supone una amenaza al
mundo del trabajo en la medida en que incide en el sector mas productivo de la poblacién
activa. Asf, se estima que aproximadamente el 60% de las personas afectadas por VIH son
econémicamente activas. En segundo lugar, la epidemia y sus efectos aquejan més cruel-
mente a los colectivos vulnerables, incluidos los nifios y nifias y las mujeres, aumentando, por
tanto, las desigualdades entre los pafses, las desigualdades de trato que existen entre hom-
bres y mujeres y exacerbando el problema del trabajo infantil. Finalmente, el VIH menos-
caba los derechos fundamentales en el trabajo, sobre todo debido a la discriminacién y el
rechazo de que es objeto la gente que vive con el VIH o se ve afectada por el mismo.

Si bien se observa un incipiente interés por la investigacién de aquellos aspectos relaciona-
dos con el VIH y el acceso al mundo del trabajo (Weiss, 2003), todavia son pocos los estu-
dios que se encuentran al respecto en la literatura psicosocial. La respuesta al estudio de
esta problemética, pone de manifiesto la necesidad de un abordaje multidisciplinar de la misma
tanto a nivel tedrico como aplicado.

La reinsercién al mundo laboral de las personas con VIH, se plantea como uno de los retos
al que las administraciones y la red asociativa de las ONG (Organizaciones no Gubernamen-

tales) han de enfrentarse en los préximos afios (Parras y cols, 2001).

Este trabajo pretende detectar los factores y barreras que inciden en la problemdtica de la
insercién profesional de las personas afectadas por el VIH a nivel nacional. Esté estructurado
alrededor de cuatro capitulos que constituyen las dos partes del mismo. Una primera parte
tedrica (conformada por un capitulo), en el que se contextualiza la problemética por medio
de la historia del VIH, la perspectiva de derechos y deberes, las cuestiones psicosociales




implicadas en la insercién o en el proceso de trabajo de las personas con VIH y la introduc-
cién a una de las herramientas teéricas y metodoldgicas utilizadas. Una segunda parte, cen-
trada en los estudios empiricos (y conformada por tres capitulos): el primero, con metodolo-
gia combinada cualitativa cuantitativa, pretende aproximarse a la realidad social y laboral de
las personas con VIH por medio del andlisis de su discurso obtenido a través de entrevistas
semiestructuradas. El segundo, de corte cualitativo correlacional, que atiende a un méas amplio
espectro de cuestiones tales como la situacién sanitaria, laboral, el bienestar fisico y psicolé-
gico y elementos psicosociales del proceso de trabajo y acceso al mismo, por medio de la
pasacion de un cuestionario a nivel masivo con muestra hospitalaria. Finalmente, un tercer ca-
pitulo que se aproxima a la incidencia del VIH en el entorno de trabajo por medio de entre-
vistas a diferentes perfiles expertos: administracién (técnicos/as y cargos politicos), sindi-
catos, ambito empresarial, universitarios/as y activistas de la lucha contra el sida.
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1. BASES TEORICAS

Historia del VIH

El sida entra en la historia en junio de 1981, afio en el que se inicia una nueva pagina en la
historia de las enfermedades, de la medicina y casi con toda probabilidad en la historia de la hu-
manidad (Gallo y Montagnier, 2003).

Gallo y Montagnier (2003), sefalan que hacia los afios setenta en los paises occidentales se
consideraba que las enfermedades epidémicas importantes eran cosa del pasado, constitu-
yendo éstas Unicamente problemas para los paises del tercer mundo. La aparicién de esta
nuevay amenazante enfermedad supuso, entonces, la desaparicién de las ilusiones de inmu-
nidad de los paises ricos.

Después de una prehistoria cuya duracién es desconocida, periodo denominado de silencio
o propagacion selectiva por Mann (1993), se puede decir que la historia cientifica y social del
sida comienza con la aparicién en el Morbidity and Mortality Weekly Report MMWR) de un
informe del doctor Gottlieb y colaboradores acerca de la existencia de cinco casos de una
extrafia neumonia (pneumocystis carinii), limitada tnicamente a pacientes severamente inmu-
nodeprimidos (MMWR, 30-250). En este informe se sefialaba, asimismo, que estos pacientes,
dos de los cuales ya habfan fallecido, eran hombres homosexuales, con historial no compa-
rable de enfermedades de transmisién sexual, que no se conocfan entre ellos y no tenfan cono-
cimiento de que sus parejas sexuales hubieran tenido enfermedades similares. Finalizaba
sugiriendo la posibilidad de que los pacientes sufrian una alteracién de su sistema inmuni-
tario que los hacfa susceptibles de enfermedades e infecciones oportunistas.

Un mes mas tarde, en el MMWR del 4 de julio, el Centro de Control de Enfermedades de
Atlanta (CDC), informé de un aumento de la incidencia de neumonia por pneumocystis y de un
cancer de piel, el sarcoma de Kaposi en 26 hombres homosexuales de Nueva York y Cali-
fornia (MMWR, 30: 308). En este caso también se encontraron ante hombres homosexuales
de raza blanca mayoritariamente, siendo Unicamente uno de ellos afroamericano. En este
informe se pedia atencién al estamento sanitario en los casos de sarcoma de Kaposi, PC
neumonia y otras enfermedades oportunistas asociadas con inmunosupresién en hombres
homosexuales.

Ya en agosto (MMWR, 30: 409), se informaba de 70 nuevos casos y de la implementacién
de un programa de vigilancia para el control de los casos.

Si bien no existfa aliin una teorfa cientifica que diera cuenta de este nuevo fenémeno, la noti-
cia no tardé en saltar a la opinién publica, siendo bautizada la nueva enfermedad como el
«céncer gay», «plaga gay» y posteriormente GRID (gay related inmunodeficiency-inmunode-
ficiencia relacionada con los gays).

En diciembre de ese mismo ano, fue cuando en el New England Journal of Medicine, el doctor
Gottlieb y su equipo informaban acerca de los primeros casos de pacientes afectados de
una nueva enfermedad. En un principio parecfa circunscribirse la enfermedad a Norteamé-
rica, si bien los casos en Europa no tardaron en notificarse. Los primeros pacientes europeos
se diagnosticaron en Dinamarca, Inglaterra, Espafa y Alemania (Rosales y Salgado, 1994).

HISTORIA DEL VIH

Cuando se pensaba que la nueva enfermedad afectaba Unicamente a hombres homose-
xuales y bisexuales, se detectaron casos en hombres heterosexuales, detectdndose en 1982
el primer caso en una mujer. Todos los casos tenfan en comun la adiccién a la heroina, una
droga de administracién intravenosa.

Todo lo anterior hizo pensar acerca de un caso de enfermedad infecciosa (por las caracte-
risticas de la misma y su forma de propagacién), producida por un virus (por la inmunodefi-
ciencia que la caracterizaba) y transmisible por via sexual y sanguinea.

En poco tiempo aumenté el grupo de personas afectadas por esta nueva enfermedad. Se de-
clararon casos de personas haitianas y de hemofilicos que presentaban los mismos sintomas,
lo cual hizo que comenzara a conocerse la enfermedad como la enfermedad de las «cuatro
H», en referencia a los/as haitianos/as, hemofilicos/as, homosexuales y heroinémanos/as.

Es a partir del afio 1983, afio en el cual se identifica el virus causante de esta enfermedad
(Barre-Sinoussi, Cherman, Rey, Nugeyre, Chamaret, et al, 1983), cuando el acrénimo sida
(sindrome de inmunodeficiencia adquirida), se convierte en el nombre oficial y universal de
la enfermedad infecciosa producida por el retrovirus humano VIH (virus de inmunodeficiencia
humana).

Una cuestion paralela a la anterior es la relativa al descubrimiento del agente causal de la
enfermedad. Segin Mann (1993), esta etapa comprende desde 1983 hasta 1985, y se
encuentra caracterizada por enormes esfuerzos de investigaciéon que desembocaron en im-
portantes avances en el conocimiento de la nueva enfermedad.

Sobre el aislamiento del virus, observamos que eran dos equipos de cualidad multidiscipli-
nar los que trabajaron en esta tarea. El primero, en el Instituto Pasteur de Parfs, liderado por
Luc Montagnier, el segundo liderado por Robert Gallo, en el Instituto Nacional de Salud de
Bethesda.

Uno de los importantes antecedentes en el descubrimiento del agente causal del sida, fue
el aislamiento que afos atrds habfa sido realizado por el equipo del doctor Gallo del primer
retrovirus humano, junto con el desarrollo de las técnicas que facilitaban el aislamiento del
mismo. Cuando comenzaron las investigaciones sobre el nuevo agente infeccioso, las pes-
quisas se centraron en la idea de que era un retrovirus de la familia descubierta por Gallo, el
causante del sida.

En el afio 1983, el equipo francés afsla un nuevo virus de diferente familia a aquella que
habfa sido, a priori, concebida como causante de la nueva enfermedad. Este descubrimiento,
fue seguido durante el afio 1984 de fuertes discusiones entre los miembros de ambos grupos
de investigacion, y se saldé cuando el equipo americano consigui6 aislar y cultivar el mismo
virus.

Durante este periodo se desarroll6 la prueba de deteccién del virus y se definié con mayor
precisién la nueva epidemia, comenzando a disminuir en consecuencia los casos de trasfu-
siones de sangre contaminada.
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La disputa cientifica sobre la paternidad del nuevo virus se resuelve dando la paternidad y
patente del virus de VIH a ambos investigadores, estipulando, asimismo, que el desarrollo
del test diagnéstico del sida era también una invencién comun, siendo la relacién causal
entre el VIH y el sida aceptada por la comunidad cientifica en 1984 (Gallo y Montagnier,
2003).

El afio 1985, el equipo de Luc Montagnier descubre un tipo de virus de la misma familia en
el Africa occidental. Este virus es el denominado posteriormente VIH-I.

A partir de este periodo de descubrimiento intenso, y segun la clasificacién de Mann, comien-
za lo que se ha dado en llamar la movilizacién global, la cual se desarrolla desde el afio
1986 hasta la actualidad.

Un capitulo aparte en la historia del VIH es el referido a los grandes avances producidos en
lo que a tratamiento terapéutico se refiere. Gallo (2001), sefiala en este sentido, que la pri-
mera terapia anti-VIH (1986), la terapia de combinacién anti VIH (1994), y la investigacién
para el desarrollo de una vacuna preventiva, constituyen una nueva etapa de la enfermedad,
que él denomina, de manera esperanzadora, etapa de resolucién del problema.

Una vez fue identificado el virus del VIH como agente causal del sida, se comenzé a invertir
enorme esfuerzo en el desarrollo de una terapia eficaz frente al mismo.

Después de una serie de intentos fallidos, comenzaron a probarse una serie de medica-
mentos antirretrovirales, los cuales ya se utilizaban de manera terapéutica desde los afios se-
tenta. Concretamente, durante el periodo comprendido entre los afios 1985y 1986 se co-
menzé a probar la eficacia del AZT, antiviral que habia obtenido buenos resultados en el
laboratorio.

Los primeros resultados difundidos en el afio 1985 no fueron totalmente concluyentes, puesto
que el AZT era eficaz en algunos pacientes y no en otros. Sin embargo, en el afio 1986 se
demostré que el AZT prolongaba la vida de los y las pacientes, contribuyendo, asimismo, a
la mejora en la calidad de vida de los/as mismos/as. Si bien no curaba, retrasaba la progre-
sién de la enfermedad, al alargar el periodo asintomético.

Gallo (2001) sefala que el AZT supuso el inicio de determinadas investigaciones que deri-
varon en la aparicién de combinaciones de farmacos antirretrovirales a mediados de los afios
noventa.

Estas nuevas combinaciones dieron lugar a lo que se ha dado en llamar terapia antirretroviral
de alta eficacia, terapia introducida desde el afio 1996 y que ha derivado en importantes
resultados en los paises en los que se hace uso de la misma.

Si bien la erradicacién del virus no se ha descrito en ningun caso, con la terapia antiviral se
consigue un aumento del periodo asintomético de la enfermedad, con el consiguiente au-
mento tanto de la calidad como de la esperanza de vida de las personas que tienen acceso
a este tipo de terapia. De todas formas, no conviene ignorar algunas de las consecuencias
que se han podido observar tras el tratamiento prolongado, como la toxicidad quimica, la
necesidad de medicacién de por vida y la dificil adherencia terapéutica.

1.1.

HISTORIA DEL VIH

EPIDEMIOLOGIA DE LA INFECCION POR VIH

Una de las édreas de especial relevancia para comprender la magnitud y la extensién de la
problemética del sida, es la referida a la epidemiologia. Esta, nos permite tomar constancia
de la situacion a través del abordaje de la incidencia, distribucién y control de esta enfermedad
en la poblacién.

Seguin un comunicado de prensa difundido por ONUSIDA en noviembre de 2007, nuevos
datos sefialan cémo la prevalencia del VIH a nivel mundial se ha estabilizado y ha descen-
dido, asimismo, el nimero de nuevas infecciones por VIH. En el afio 2007, segun el dltimo in-
forme de este mismo organismo, se estimaba que 33,2 millones de personas vivian con
VIH en el mundo, 2,5 se infectaron y 2,1 millones murieron a consecuencia de sida (ONU-
SIDA, 2007).

Si bien se observa un aumento de la epidemia en Asia, Europa Oriental y el Pacifico, Africa
Subsahariana sigue siendo la regién més afectada, con una estimacién de personas con VIH
de 22,5 millones, las cuales representan el 68% del total mundial. Africa Subsahariana me-
rece un lugar aparte en la estadistica del sida, encontrando como una de las necesidades
fundamentales para luchar contra la magnitud de la enfermedad en este lugar, el acceso a
tratamientos antirretrovirales, cuya cobertura es infima en estas regiones. En la actualidad
la infeccién por VIH se presenta como la primera causa de defuncién en Africa.

En los paises de ingresos elevados, la situacién es muy diferente, con un aumento de per-
sonas que viven con el VIH por un lado, y con una importante disminucién de la mortalidad
debida al sida por otro, gracias, en ambos casos, al acceso a la terapia antirretroviral.

En Espania, segin datos del Ministerio de Sanidad y Consumo (2007), se estima que hay
alrededor de 150.000 personas infectadas, aunque, probablemente, en torno al 30% toda-
via no han sido diagnosticadas. En el periodo 2003-2006, se notificaron en total 4.280
nuevos diagndsticos de infeccién por VIH en las ocho comunidades auténomas en las que
existe sistema de informacidn de nuevas infecciones por VIH. La estimacién que se hacia
en 2005 de nuevos casos de infeccién por VIH en Espafia, extrapolando los datos de esas
ocho Comunidades Auténomas, era de 2.000 y 3.500 nuevos casos (Ministerio de Sanidad
y Consumo, 2005). La media de edad al diagnéstico de las nuevas infecciones es de 37 afios,
y los hombres suponen un 75,3% de ellas.

En el Estado Espafiol, la coincidencia en el tiempo del inicio de la epidemia con la del uso pa-
renteral de drogas ilegales marcé la expansion del virus y el patrén epidemioldgico. Al inicio
de la década de 1990 se estimaba que ya se habfan producido més de 100.000 infecciones
en Espafa y durante afos se registraron las tasas mas altas de Europa. En los ultimos afos,
el patrén epidemioldgico ha ido cambiando, dejando de ser la via parenteral |la predomi-
nante para ser sustituida por la sexual, tanto homosexual como heterosexual. De esta
forma, en el periodo de los tres dltimos afios, el 39% de los casos se refiere a relaciones
sexuales entre hombres, el 40% se refiere a transmisién heterosexual y el 29% a drogas
inyectables.
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El porcentaje de personas diagnosticadas cuyo pais de origen es extranjero es cada vez
mayor, pasando de un 28,5% en 2003 a un 38,6% en 2006. Tras el origen espafiol, los lu-
gares de origen mas frecuentes fueron el latinoamericano (13,3%), el subsahariano (12,2%)
y el de Europa Occidental (4,4%).

Respecto a las notificaciones de casos de sida, es decir personas que han desarrollado la
enfermedad, se estima que se diagnosticaron en Espafia, en 2006, 1.605 casos. Tras al-
canzar su cenit a mediados de la década de los noventa, el nimero de casos notificados de
sida ha experimentado un progresivo declive, de forma que los notificados en 2006 suponen
un descenso del 76% respecto a los notificados en 1996, afio previo a la generalizacién de
los tratamientos antirretrovirales de gran actividad (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007).
A pesar de este marcado descenso de la incidencia de sida desde la extensién de los nue-
vos tratamientos antirretrovirales, Espafia sigue siendo uno de los paises con mayor inci-
dencia de sida en Europa Occidental.

VIH y mundo laboral

EI TARGA y su uso generalizado en los paises ricos ha supuesto la aparicién de nuevos ob-
jetos de interés con relacién a la situacién social de las personas con VIH, siendo la situa-
cién laboral uno de estos nuevos retos a analizar (Dray-Spira et al, 2003; Brooks y Klosinski,
1999; Brooks et al,, 2004).

El sida afecta profundamente no sélo a las personas, sino también a la sociedad y a la eco-
nomfa de los paises (OIT - Organizacién Internacional del Trabajo, 2001). El VIH est4 te-
niendo un efecto devastador en el mundo del trabajo (OIT, 2008a). La epidemia del VIH se
trata en la actualidad de una crisis a nivel mundial, constituyendo uno de los retos para el
desarrollo y progreso social. En este sentido, ademés de una enfermedad, el VIH se trata
de un fenémeno social (Ngjera, 1997), un «catalizador social y sanitario de una magnitud que
supera a la de cualquier enfermedad del pasado siglo» (Parras, 2001).

El mundo del trabajo se presenta como un frente esencial en la lucha a nivel mundial a favor
de los Derechos Humanos de las personas con VIH, siendo también un factor clave de res-
puesta que debe ser atendido en el plano nacional (OIT, 2008b).

Una de las cuestiones que se presenta como importante para la contextualizacién de la
problematica que nos ocupa, a saber, la identificacién de elementos psicosociales relacio-
nados con el trabajo en personas VIH positivas, es la relacionada con el &mbito de dere-
chos y deberes concernientes tanto al trabajo y su contexto, como a cuestiones relativas a
las diversas recomendaciones realizadas desde instituciones y organismos competentes en
la materia.

2.1.

21.1.

VIH' Y MUNDO LABORAL

VIH EN EL ENTORNO LABORAL: CUESTIONES LEGALES

Alo largo de toda la historia del sida, han sido objeto de debate importante los aspectos
relacionados con la ética y las cuestiones sanitarias y legales. Asi, Bayer (1998) sefala
que en los primeros afios de esta enfermedad se produjo un debate ético sin preceden-
tes. Debate producido entre aquellos que defendian la proteccién de la salud publica y el
bienestar de la comunidad, y los que abogaban por la proteccién de las libertades civiles y
el bienestar individual.

En este sentido, se pueden diferenciar tres perfodos distintos al respecto. Durante los primeros
afios de la enfermedad, fueron objeto de discusién fundamentales los temas relacionados
con la intimidad y la confidencialidad. Posteriormente, hacia finales de los afios ochenta se
comenzaron a tratar otras cuestiones relacionadas con la obligatoriedad de la pruebay la co-
municacion de la serologia a la pareja de la persona. Finalmente, desde la aparicién de la
terapia antirretroviral de alta eficacia, ademas de estos aspectos anteriores y de otros nuevos,
se produce una discusién importante relativa a los derechos en el mundo laboral, fruto de la
nueva realidad.

Si bien en el Estado Espafiol no existe legislacién especifica y sistematica en torno al sida,
las personas portadoras de VIH o las enfermas de sida, tienen los mismos derechos y de-
beres que el resto de los/as ciudadanos/as (De Lorenzo, 2001). En este mismo sentido con-
cluye el Informe FIPSE sobre discriminacidn arbitraria de las personas con infeccion por VIH
o sida (2005), sefialando al respecto cémo la legislacién espafiola es no discriminatoria hacia
las personas con VIH.

A continuacién, y considerando la compleja dimensién de la ética en el contexto de trabajo,
se atiende a cuestiones como la obligatoriedad de la prueba y la comunicacién de serologia
por un lado (aplicables y presentes en la situacién de trabajo) y a las més especificamente
laborales por otro.

Ambito sanitario

La dimensién sanitaria es una de las que mayor implicacién tiene a nivel social, juridico y
moral. En este &mbito existen dos cuestiones de interés: en primer lugar, el debate referido
a la obligatoriedad de la prueba, en el cual cobra enorme importancia el consentimiento in-
formado; en segundo lugar, la comunicacién de seropositividad a una tercera persona, rela-
cionada tanto con el deber del secreto como con la confidencialidad.

Sobre la obligatoriedad de la prueba, Alventosa (2000) hace referencia a que si bien se ha
planteado en numerosos paises la posibilidad de darle cardcter obligatorio en determinados
grupos de poblacién (personal sanitario, personas que ejercen la prostitucién, reclusos y mu-
jeres embarazadas, entre otros) la prueba de deteccién en el Estado Espariol es individual y
voluntaria, requiriendo el consentimiento de la persona, guardandose la confidencialidad de
la informacién tanto en la salud publica como en la privada.

En este sentido, sefiala diferentes razones legales en las que se sustenta que la prueba de
deteccion en el ordenamiento juridico espafol sea individual y voluntaria. Entre estas razones,
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hace referencia al principio de no discriminacién, recogido en el articulo 14 de la Constitu-
cién Espafiola, entendiéndose la imposicion de la prueba como vulneracién de este principio
general. La obligatoriedad puede vulnerar el derecho a la integridad fisica y moral (art. 15
de la C.), pudiendo incurrir, asimismo, en uno de los derechos fundamentales, la intimidad per-
sonal (art. 18 de la C.).

Para la realizacién de la prueba de deteccién del VIH, es necesario el consentimiento infor-
mado, que posibilita el ejercicio de la libertad de la persona como paciente (Ngjera, 1997).
Asi, sélo se puede llevar a cabo la prueba sin el consentimiento de la persona interesada
cuando la situacién es de urgencia, existiendo imposibilidad de conseguir el mismo, e impli-
cando un grave riesgo para la persona.

Si bien existe cobertura legal respecto de la realizacién no consentida de la prueba de
deteccién de VIH, algunos/as autores/as mantienen que existen importantes sospechas
relativas al hecho de que estas pruebas no consentidas puedan realizarse con més frecuen-
cia de lo que se pueda pensar a priori, atentando ademés de a la intimidad personal, a la
libertad de decisién de la persona y suponiendo al mismo tiempo una actitud discrimina-
toria basada en una decisién tomada respecto del aspecto del/la paciente (Sola, 1995).
Este aspecto también se menciona en el estudio de discriminacién y VIH (FIPSE, 2005),
aportando datos referidos a la realizacién de pruebas sin consentimiento y la referencia a
21 notificaciones realizadas al respecto.

Otro de los aspectos de origen ético tenidos en cuenta en lo que a la infeccién por VIH se
refiere, es el concerniente a la comunicacion de la serologia a terceras personas, relaciona-
do, a su vez, con el deber del secreto médico y la confidencialidad.

Sola (1995) sefiala el deber del secreto médico sobre los datos relativos al paciente VIH y
el deber de confidencialidad sobre aquellos datos e informacién que se encuentren relacio-
nados con el proceso de estancia en instituciones sanitarias publicas y privadas. Asi, la co-
municacién a terceras personas de la seropositividad de un/a paciente, supone una agresién
al derecho a la intimidad, proceder contrario al deber del secreto. En ocasiones, este deber
del secreto puede entrar en conflicto con otros deberes, pudiendo justificarse la vulnera-
cién del mismo, teniendo en determinados casos el médico la obligacién de revelar el se-
creto. Asi, el deber de denuncia impera cuando el médico aprecia alta probabilidad de que
la persona propague la enfermedad, dando, en este caso, mayor peso al derecho a la vida o
integridad fisica de una tercera persona.

El informe FIPSE no detecta discriminacién estipulada por ley al respecto (FIPSE, 2005), si
bien en la préctica cotidiana existen casos que refieren la misma.

2.1.2. Mundo laboral

Tal y como sefiala Alventosa (1995), en el ambito del derecho se observa cémo el VIH puede
dar lugar a determinados aspectos que afecten a la relacién laboral. En primer lugar, el de-
recho al trabajo se presenta como uno de los derechos fundamentales, recogido tanto a nivel
estatal desde el Estatuto de los Trabajadores (2001) como a nivel internacional (OIT, 2001,
2008).

VIH' Y MUNDO LABORAL

En el Estado Espafiol se declara el derecho de los trabajadores y trabajadoras a no ser dis-
criminados/as una vez contratados/as, por circunstancias relativas a cualquier tipo de dismi-
nucién de carécter fisico o psiquico siempre que se hallen en condiciones de aptitud para
trabajar. EI Cédigo Penal, en su articulo 314 tipifica el delito de discriminacién en el empleo
por razén de enfermedad, incluida, por supuesto, el sida y el ser persona portadora del VIH
(Sola, 1995).

En lo referente a la extincién y resolucién del contrato de trabajo por causa de sida, Alventosa
(1995), sefiala que no existen razones para excluir al trabajador o trabajadora del &mbito la-
boral, y en el caso de producirse una extincién del contrato Gnicamente como consecuencia
de la seropositividad, «oodemos decir que el despido es nulo, siendo un acto discriminatorio prohi-
bido por la ley» (art. cit.).

En el contexto del trabajo, y respecto de la deteccién obligatoria, observamos que se presenta
necesario, al igual que en el contexto sanitario, el consentimiento informado de la persona,
estando vigente en cualquier caso el principio del derecho a la dignidad y libertad de la misma
e incurriendo, de realizarse sin el consentimiento, en discriminacién y atentado a la integri-
dad y a la intimidad. En este sentido se formula igualmente el informe FIPSE, donde se
menciona la falta de precision sobre el alcance de las pruebas médicas durante el desem-
pefio del trabajo como objeto de necesidad de medidas acreedoras de proteccién en este
contexto.

En el nivel de la practica cotidiana, se puede observar cémo el Observatorio de DDHH de
Red 2002 menciona a este respecto cémo de las 76 denuncias recibidas el Ultimo semestre
de 2007, 18 de ellas (que representan un 23,68%) se encontraban relacionadas con el
empleo, estando la mayor parte de ellas referidas a la realizacién de la prueba como requi-
sito previo para acceder a un puesto de trabajo (fuente: £/ Mundo, nov., 2007).

Sobre la declaracién de enfermedad al empleador o empleadora y al resto de compaferos/as,
se observa que no existe exigencia legal de comunicar la condicién de seropositividad. Alven-
tosa (1995) sefiala que se recomienda la comunicacién de la seropositividad a los servicios
médicos de la empresa, cuyo comportamiento esté dictado por el secreto profesional y la
confidencialidad.

Finalmente, sefialar que aun no existiendo legislacién especifica sobre el tema, si que se
encuentra Normativa referente al colectivo de personas con minusvalia, al respecto de la in-
sercién laboral de las mismas. Asf, se encuentra, por ejemplo, el Real Decreto 227/2004 por
el que se regula el acceso al empleo publico de personas con discapacidad.

En resumen, se observa cémo por un lado el ordenamiento juridico da cobertura a las per-
sonas con VIH, las cuales tienen los mismos derechos y deberes que el resto de la ciuda-
danfa. En este sentido, y en el nivel de asistencia sanitaria, la prueba de deteccién del VIH
es de cardcter individual y voluntario, siendo necesario el previo consentimiento de la per-
sona para la realizacién de la misma. Asimismo, y respecto al debate de la comunicacién a
terceras personas sobre la seropositividad del paciente, impera el deber del secreto médico
y la confidencialidad sobre toda informacién referente a la misma. Finalmente, y en el drea
de la relacién de trabajo, se presentan como ejes articuladores de la misma, el derecho al
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trabajo, la confidencialidad y proteccién de datos y la inexistencia de deber de comunica-
cién de seropositividad a compafieros/as y empleadores/as, por parte del/la trabajador/a.
Por otro lado, y en lo que a préctica cotidiana se refiere (FIPSE, 2005), se observa la exis-
tencia de discriminacién basada en la préctica cotidiana en diversos indicadores (pruebas
obligatorias antes y durante la contratacion, preguntas relacionadas con el estado serolé-
gico y el modus vivendi, falta de confidencialidad sobre el estado serolégico, despidos o
cambios en el empleo, restricciones y denegacién de empleo), sin olvidar, tal y como es
sefialado en este informe, la importancia que cobra la dimensién privada de la discriminacién
laboral.

En resumen, la legislacién ampara, por un lado, y la practica cotidiana refleja acciones de dis-
criminacién, por otro, cuestién esta de relevancia para atender a la complejidad de la situa-
cién laboral de las personas con VIH y las variables psicosociales implicadas.

RECOMENDACIONES DE INSTITUCIONES Y ORGANIZACIONES COMPETENTES

El problema del VIH en el &mbito laboral se encuentra reconocido desde muy diversas es-
feras, entre las que se encuentran desde una perspectiva més macro a una mas micro a la
Organizacién Internacional del Trabajo (OIT), la Unién Europea —con sus programas EQUAL-
y el Estado Espafiol con su Plan de Actuacién Multisectorial 2008-2012.

Estos tres entes atienden a la cuestion de insercion laboral de personas con VIH desde el
nivel de la persona, por un lado, y desde un nivel mas social, por otro, sefialando el trabajo,
como uno de los derechos fundamentales.

En lo que al contexto laboral se refiere, la OIT (2001, 2008b) mantiene que la infeccién
por VIH supone un importante factor de atencién. Desde las recomendaciones de la OIT
(2001), se sefala que desde el respeto a los derechos humanos y a la dignidad de las
personas, no debiera existir discriminacién alguna contra los/las trabajadores/as basada
en una infeccién por el VIH real o supuesta. En este sentido, la discriminacién entorpece
de manera importante todos los intentos necesarios para prevenir la epidemia. Ademas,
se recomienda la no exigencia referida a la solicitud de presentacién de diagndsticos rela-
tivos al VIH ni a los/as solicitantes de empleo ni a aquellas personas que ya ejercen un
empleo.

Respecto a las recomendaciones de la OIT referidas a los/las trabajadores/as, se sefiala el
derecho que tienen éstos/as a consultar sus expedientes de caracter médico, no debiendo
tener acceso las organizaciones a los datos personales referentes al VIH.

A pesar del avance producido en algunos paises desde la publicacién del Repertorio de Reco-
mendaciones Précticas del afio 2001 por parte de la OIT, en el afio 2009-2010 se prevé la
publicacién de otra Recomendacién que siga incidiendo en la lucha contra la discriminacién
de las personas con VIH en el mundo del trabajo.

A nivel europeo, se observa la existencia de una Iniciativa comunitaria denominada EQUAL
propuesta por la Comisién de la Unién Europea. El objetivo de la Iniciativa EQUAL es la
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promocién de nuevos métodos para la lucha contra la desigualdad y discriminacion en el
trabajo. Asf, atienden a diferentes dreas tematicas de interés, entre las que se encuentran:
a) la lucha contra la discriminacién en el acceso a un puesto de trabajo; b) el facilitar el ac-
ceso y la reincorporacién al mercado de trabajo de las personas que experimentan dificul-
tades para integrarse o reintegrarse a un mercado de trabajo que debe estar abierto a to-
dos y todas; c) la lucha contra el racismo y la xenofobia en relacién a cuestiones referidas al
mercado de trabajo, y d) la promocién de aprendizaje permanente y de précticas laborales
inclusivas que fomenten la contratacién y la permanencia en el trabajo de las personas que
sufren discriminacién y desigualdad en relacién con el mercado de trabajo (2003).

Finalmente, y en esta aproximacién a las recomendaciones realizadas desde diversas esfe-
ras, se encuentra en nuestro contexto el Plan de Actuacién Multisectorial 2008-2012 en ma-
teria de VIH (Ministerio de Sanidad y Consumo).

Este Plan de Actuacién parte de tres grandes objetivos planteados en la Asamblea Mundial
de la Salud (1987). Estos son los siguientes: prevenir nuevas infecciones, reducir el impacto
social y personal de la epidemia y movilizar y coordinar los esfuerzos contra la infeccién por VIH.

Una de las cuestiones de interés es la referida a la consideracién de nuevas necesidades
relacionadas con los cambios sufridos en la realidad social de la epidemia en los Gltimos afos.
Asfi, se sefala el interés en el abordaje de cuestiones referidas a la precariedad laboral y el
desempleo de las personas con VIH, sefialando la necesidad de atenta vigilancia para pro-
teger los derechos laborales de las mismas.

Aproximacion psicosocial al VIH y el entorno de trabajo

La aproximacién psicosocial al VIH y el entorno de trabajo presenta una serie de elementos
de interés comdn. En primer lugar, la calidad de vida y el apoyo social se atienden en tanto
factores implicados en el sintagma VIH-entorno laboral. En segundo lugar, y mas especifi-
camente, las investigaciones abordan cuestiones de corte mas descriptivo referidas al nivel
de acceso de las personas con VIH a puestos de trabajo, ademas de a cuestiones relacio-
nadas con las barreras y preocupaciones, motivaciones implicadas en el deseo de vuelta al
trabajo y elementos de accién/actuacion relacionados.

A continuacion se realiza una aproximacion general a la calidad de vida y el apoyo social en
el contexto de trabajo, para posteriormente describir algunas de las cuestiones psicosociales
abordadas en investigaciones de relevancia en torno a la situacién sociolaboral de las per-
sonas con VIH.
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CALIDAD DE VIDA

La definicién de salud realizada por la Organizacién Mundial de la Salud (1974, 1978) en tér-
minos positivos, pretende superar reduccionismos pasados basados en la definicién de la salud
en tanto ausencia de enfermedad. En este sentido, la salud se presenta como un estado com-
pleto de bienestar fisico, mental y social, suponiendo esta definicién un crecimiento expo-
nencial de conceptos como la calidad de vida (en tanto simboliza ideas y significados y ex-
presa una abstraccién —Rogers y Knalf, 2000; citado por Robinson, 2004-) y la calidad de
vida relacionada con la salud (CVRS) tal y como lo plantea Miguel (2001).

En el afio 2001, Laura Miguel sefiala cémo la CVRS define el impacto de la enfermedad tan-
to en la vida como en el bienestar de la persona, suponiendo una medida que incluye no
Unicamente factores fisiopatoldgicos, sino también psicosociales, permitiendo poder abordar
el impacto de la enfermedad en cada persona desde una perspectiva personal e individual.
En este sentido, plantea la existencia de una definicién ampliamente aceptada por los/as
investigadores/as que sefiala que la CVRS «consiste en una evaluacién subjetiva por parte de
las personas, relativa a cémo aspectos diferentes relacionados con su salud pueden estar in-
fluyendo sobre su habilidad para lograr mantener un funcionamiento general que les permita
perseguir las metas que son valiosas en sus vidas, todo lo cual quedaria reflejado en su nivel
de bienestar» (Shumaker et al, 1997).

Si bien la evaluacién de la calidad de vida se ha visto limitada por la escasez de marcos
conceptuales, asi como por una definicién poco clara del propio concepto (op. cit,), son nume-
rosas las investigaciones que han atendido a la misma en el contexto de la infeccién por
VIH tanto a modo de objeto de estudio como en referencia a los instrumentos existentes
para poder realizar aproximaciones a la CVRS en personas con infeccién por VIH.

En lo referente a los instrumentos existentes para la valoracién de la CVRS, son Unicamente
dos los que se encuentran traducidos y validados para muestra espafiola: el MOS-HIV (Wu
etal, 1991) y el MQUOL-HIV (Smith y cols,, 1997). Se observa la existencia de numerosa
literatura centrada en la validez de estos instrumentos para muestra con VIH (Smith, Avis,
Mayer y Swislow, 1997 para el Mquol-VIH; Rubin, Mathews, Ware, Brysk, Hardy et al, 1991
y Wu, Revicki, Jacobson y Malitz, 1997 para el MOS-VIH). En nuestro contexto se encuentra
el trabajo de Badia, Podzamczer, Garcia, Lépez-Lavid y Ezequiel Consiglio (1999a) acerca de
la comparacién de ambos instrumentos para la evaluaciéon de CVRS en pacientes VIH.

EI MOS-VIH presenta una adecuada fiabilidad y validez para su uso en investigacién espa-
fiola tal y como se desprende de los resultados obtenidos desde el Grupo Espafiol de Vali-
dacién de los Cuestionarios Mos-Hiv y Mquol VIH (Badia, Podzamczer, Lépez-Lavid, Garcia
et al, 1999b), siendo ademds mas sensible para su uso en la investigacién clinica (Badia,
Podzamczer, Casado, Lépez-Lavid, Garcfa et al, 2000).

Remor (2003) muestra la adecuacién del uso del Medical Outcomes Study en su version en
espanol (traducida por Remor, 2001). El MOS-VIH se trata de una medida del estado de
salud corta pero exhaustiva en la que se obtiene un indice general de CVRS de O a 100 puntos
(donde a mayor puntuacién mayor calidad de vida). Cuenta, asimismo, con 11 escalas donde a
mayor puntuacién mas calidad de vida en la misma, excepto en dos de ellas «dolor» y «distrés
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respecto a la salud, (en las que una mayor puntuacién significa un menor distrés o dolor). Las
otras dimensiones de esta medida son la «salud general percibida», el «funcionamiento fisico»,
la «actividad diaria», el «funcionamiento social», la «salud mental», la «energia/fatiga», el «funcio-
namiento cognitivo», la «calidad de vida percibida» y la «transicién de salud».

Remor (2003) concluye que el MOS-SF-30 es adecuado para su uso en muestra espafiola
en tanto posee validez de contenido, consistencia interna, validez concurrente y capacidad
discriminante (en funcién de los estadios de los CDC; presentando mayor salud percibida,
mayor puntuacion en distrés y mejor funcionamiento cognitivo en pacientes asintomaticos).

Investigaciones que usan el concepto de CVRS han relacionado el mismo con mdltiples cues-
tiones, como por ejemplo las relacionadas con la adherencia al tratamiento (Carballo et al,
2004). Asi, dimensiones de la CVRS se encuentran relacionadas positivamente con una
mejor adherencia al tratamiento, por ejemplo. Asimismo, y en lo que al objeto de interés de
esta investigacion respecta, se encuentra la existencia de estudios que plantean la importan-
cia de la situacién de empleabilidad en relacién con la calidad de vida. En este sentido apunta
el trabajo de Blalock, McDaniel y Farber (2002), quienes plantean la importancia del empleo
para la Calidad de Vida y el funcionamiento psicolégico de las personas con VIH.

Estos autores encuentran que las personas empleadas y desempleadas no difieren en cues-
tiones como el género, nivel educativo y prevalencia de desorden psiquidtrico o nivel general
de funcionamiento psicolégico. Observan diferencias (controlando estadisticamente el esta-
tus de enfermedad) respecto a la calidad de vida, en tanto las personas empleadas son las
que reportan una mas alta calidad de vida.

En la misma linea otras investigaciones senalan la situacion de empleo como uno de los mdil-
tiples factores asociados con la mejora en la calidad de vida (Swindells et al, 1999).

Finalmente, diversos autores atienden al significado asociado a la situacién de empleo en per-
sonas con VIH. Asi, Boschnick (2001) y Blalock et al. (2002), encuentran que las personas
con VIH en situacién de empleo informaban de mayor bienestar percibido. Este resultado, se
encuentra en la linea de lo sefialado por Timmons y Fesko (2004), quienes atienden al signi-
ficado positivo referido por parte de las personas con VIH respecto a la situacién de empleo.

APQOYO SOCIAL

El apoyo social incluye elementos como la pertenencia a una red social, la satisfaccién con
el soporte percibido, la frecuencia de soporte emocional y la asistencia (Delega, Winstead,
Oldfield y Barbee, 2003). Se trata de uno de los objetos de interés en la investigacion so-
bre salud, al postularse la importancia del mismo, tanto en el mantenimiento como en la
mejora de la misma (Remor, 2002), tanto a nivel psicoldgico como de estatus de enfermedad.
Este autor continda sefialando cémo el afrontamiento de situaciones vitales estresantes
sera mas 6ptimo en el caso de ser persona con mayor apoyo social (haciendo para ello re-
ferencia a la hipétesis amortiguadora relacionada con el efecto que tiene el apoyo social en
este tipo de circunstancias).
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Existen, ademas, otros estudios que se aproximan a la relacién existente entre el apoyo so-
cial y el curso de la enfermedad. En este sentido, Leserman et al. (2000, citado por Derlega
et al, 2003) muestra el efecto positivo del apoyo social en el retraso de la progresién a
diagndstico sida.

Por otro lado, una pobre percepcién de apoyo social se encuentra relacionada con la difi-
cultad en la descripcién y la identificacién de emociones, ademas de con un efecto negativo
sobre la calidad de vida (Hirabayashi et al, 2002).

Muchas de las investigaciones que se aproximan a la calidad de vida, en general, 0 a la CVRS,
en particular, e incluso a la compleja realidad del trabajo en personas con VIH, abordan el
apoyo social como elemento clave en su andlisis. Entre éstas encontramos el estudio reali-
zado desde el European Men’s Health Forum (EMHF, 2004) que muestra los resultados obte-
nidos de una muestra de 300 personas con VIH de Europa. Respecto al apoyo social obje-
tivo y atendiendo a la notificaciéon de seropositividad a diferentes grupos, observan cémo
casi el 99% de las personas que estdn casadas o viven en pareja han comunicado su estatus
al otro miembro de la pareja. Existe mayor variabilidad respecto a la comunicacién a otros
grupos significativos, asi un 39% ha mencionado el estatus a alguno de los miembros de la
familia, siendo un 31% quien se lo ha comentado a todos. Dos terceras partes de la muestra
han mencionado esta cuestién al menos a algin amigo a amiga, porcentajes que disminuyen
considerablemente en el caso de empleadores/as y/o compafieros/as de trabajo.

PERSONAS CON VIH Y MUNDO DEL TRABAJO

Si bien en la actualidad se estd observando un incipiente interés por las cuestiones referi-
das a la situacién sociolaboral de las personas con VIH (Weiss, 2003), todavia es escasa la
atencién al tépico en general (McGinn, Gahagan y Gibson, 2005) a los niveles de empleo o
desempleo y los determinantes del estatus ocupacional (Dray-Spira et al, 2003) y a la rea-
lidad mas especifica de aquellas personas que desean normalizar sus vidas y entrar o rein-
sertarse al mundo del trabajo (Dray-Spira, 2003; Brooks y Klosinski, 1999; Ezzy et al., 1998).

A continuacién y con el objetivo de realizar una introduccién a esta realidad compleja, se men-
cionan algunos de los hallazgos referidos a la situacién laboral de las personas con VIH
en general, a cuestiones mas especificas de aquellas que se encuentran en situacién de
desempleo y a las circunstancias de las que se encuentran empleadas. Para ello, se sistema-
tiza la informacién en funcién de las siguientes cuestiones: estatus ocupacional e historia
laboral, deseo de vuelta al trabajo, motivaciones relacionadas con el deseo de vuelta, barreras
relacionadas, discriminacién en el trabajo y acciones para la vuelta al trabajo de las personas
con VIH.

Estatus ocupacional e historia laboral

Una de las cuestiones analizadas en los estudios sobre situacién laboral de las personas con
VIH es la referida al nivel de empleo o desempleo existente en esta poblacién. Equipos que
abordan esta cuestién en el contexto francés son el de Rosemary Dray-Spira y los estudios
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publicados tanto en 2003 como en 2007 (Dray-Spira, Lert, Marimoutou, Bouhnik y Obadia,
(2003); Dray-Spira y Lert (2007). En ambos estudios pretenden aproximarse a los niveles
de empleo de las personas con VIH, por un lado, y a cuestiones tales como la identificacién
de las barreras en la vuelta al trabajo, por otro. En el primer estudio realizan su investigacion
en dos zonas geograficas diferentes de Francia, encontrando una tasa de empleo del 568,8%
y del 46,8% respectivamente y de desempleo de 28,1% y el 47,8% en cada caso. En la se-
gunda investigacién encuentran que el 56% de la muestra se encontraba empleada.

Estos resultados revelan altos indices de desempleo en personas con VIH en Francia, datos
consistentes con otros reportados tanto antes como después de la era TARGA (Ezzy et al,
1998).

Por su parte, Blalock, McDaniel y Farber (2002), encuentran resultados que revelan unos ma-
yores indices de desempleo en esta poblacién, observando un 40% de empleados/as y un
60% desempleados/as.

En el Estado Espafiol, la «<Encuesta Hospitalaria en pacientes VIH. Anélisis de la evolucién
1996-2004» (MSC, 2004; tomado del Plan Multisectorial 2008-2012), encuentra indices
de desempleo mucho mds bajos que los anteriormente comentados, siendo un 22% de su
muestra la que manifiesta encontrarse en situacién de desempleo.

En una revisién realizada respecto a los datos obtenidos de las sociedades Occidentales,
Rosemary Dray-Spira y Lert (2003) sefialan que la tasa de desempleo de las personas con
VIH ronda el rango del 45-65% a pesar del avance y el uso generalizado del TARGA.

El anélisis de la historia laboral de las personas se realiza también, en ocasiones, por medio
de los cambios en diferentes areas tras el diagndstico. En esta linea se encuentra el estudio
realizado por el EMHF, donde se sefiala que la mayor parte de las personas con VIH man-
tienen la existencia de leves cambios tras el diagndstico. Asi, se observa cambio en negativo
(a un poco peor) en relacién con la calidad de las relaciones con la pareja, el nimero de
amigos/as intimos/as, el estado econdémico, la autoestima y la visién de la vida. En lo refe-
rente al estatus econémico, observan cémo si bien el 29% de los hombres menciona un
deterioro en el estatus econémico tras el diagndstico, es un 60% de las mujeres quien re-
fiere el mismo. Pero en general, y como se ha comentado, se concluye la existencia de poco
cambio en las dreas estudiadas.

3.3.2. Deseo de vuelta

Otro de los aspectos que se atienden en la literatura se refiere al deseo de vuelta al trabajo
manifestado por las personas que se encuentran en situacién de desempleo. Esta cuestién
pone de manifiesto realidades complejas de personas que llevan mucho tiempo sin trabajar.
Asi, tal y como es mencionado por diversos autores (Dray-Spira et al, 2003) y (Brooks y Klo-
sinski, 1999), existen personas que tienen esperanzas renovadas tanto respecto de una vida
més larga como de una vida més productiva. El deseo de vuelta al trabajo se presenta en
este sentido como una faceta importante en este movimiento hacia la normalidad (Goodman,
1997; Richardson, 1997, citado en Dray-Spira et al., 2003).
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Respecto a esta cuestion, y en la investigacién de 2003, Dray-Spira y colaboradores obser-
van cémo de las personas desempleadas un 32,1% en la zona 1y un 29,6% en la zona 2
de su estudio, manifiestan su intencién de reincorporarse a la vida laboral. Contintdian sefia-
lando que tanto el actual estatus laboral como los planes al respecto se encuentran asocia-
dos con una serie de caracteristicas indicativas de los mismos, tales como la situacién so-
cial y demogréfica antes del descubrimiento de su estatus seroldgico, el nivel educativo (donde
encuentran més indice de empleo a mayor nivel educativo), grupo de transmisién del VIH
(menor tasa de empleo si entran dentro de la transmisién por compartir material de inyec-
cién), estado de salud en la entrevista junto con la coinfeccién al VHC (menos tasa de em-
pleo en el caso de existir coinfeccién). El estatus de empleo no se encuentra relacionado con
edad, género, nacionalidad, duracién de la enfermedad, afio de diagnéstico, estatus biolégico
o toma de tratamiento antirretroviral. El recibir beneficios por minusvalia se encuentra nega-
tivamente asociado con planes de vuelta al trabajo.

Las investigaciones encuentran gran interés de vuelta al trabajo en el colectivo de perso-
nas con VIH en situacién de desempleo. Por ejemplo, Dray-Spira y Lert (2007) sefialan que
un 64,5% menciona planes de acceso o vuelta al trabajo, siendo un importante porcentaje
de personas (568,2%) las que intentan el acceso de manera activa. Blalock, McDaniel y Farber
(2002), encuentran porcentajes similares, en tanto un 66% de las personas desempleadas
manifestaban el estar considerando volver a trabajar.

Brooks, Martin, Ortiz y Veniegas (2004), observan un mayor porcentaje al respecto, siendo
un 74% las que manifiestan el deseo de vuelta al trabajo (resultados similares a los encon-
trados en el trabajo de Ezzy et al, en 1998).

Como se ha sefialado anteriormente, la decisién de vuelta al trabajo para las personas con
VIH es sumamente compleja. Dray-Spira et al. (2003) mencionan cémo esta vuelta al tra-
bajo se presenta mas dificil para aquellas con otras dificultades respecto a la bisqueda de
trabajo (cémo niveles bajos de cualificacién, educacién baja, poca experiencia de trabajo o
antigua) y para aquellas personas que reciben beneficios relacionados con su minusvalia
(al ser mas probable que consideren la reincorporacién como mas lejana).

Junto con la consideracién relativa al deseo de vuelta al trabajo, destaca la cuestion referida
a las caracteristicas del trabajo deseado. Asi, sobre la cualidad del trabajo Brooks y Klosinski
(1999) sefialan cémo el tipo de esquema de trabajo buscado es un trabajo con flexibilidad
(mencionando la importancia de trabajar en casa o trabajar por horas).

relacionadas con el deseo de vuelta al trabajo

Brooks y Klosinski en su clésico estudio realizado en 1999, sefalan la existencia de una
variedad de razones mencionadas por las personas con VIH que desean volver al trabajo, se-
fialando la existencia de tres motivaciones fundamentales:

1. Los beneficios psicolégicos y emocionales del trabajo: referidos al sentirse mejor con
uno/a mismo/a y sentirse Util y relacionados con la necesidad de cambiar la conno-
tacién del VIH desde la enfermedad a la salud.
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2. Los beneficios econémicos del trabajo (dinero, independencia, seguridad y estabilidad).

3. Lanaturaleza social y fisica del trabajo, referida a estar alrededor de personas y estar
fisicamente activa: esta motivacion es mencionada en menor medida.

Si bien en su estudio (de corte cualitativo y basado en el andlisis de discusiones grupales)
aparecen los beneficios econémicos como el primer estimulo sefialado, en el andlisis que
realizan de los elementos del discurso observan que la intensidad y la extensién de este
item es menor que los encontrados respecto a la mencién de beneficios psicolégicos y
emocionales.

Resultados similares se observan en el estudio de Dray-Spira y Lert (2007), siendo las moti-
vaciones fundamentales de cardcter social, psicolégico y financiero y estando la mejora en
el estatus de salud informada en un menor ndmero de casos.

3.3.4. Barreras relacionadas con el deseo de vuelta al trabajo

Uno de los autores que més en profundidad ha trabajado las cuestiones relacionadas con
las barreras percibidas en la vuelta al trabajo es Ronald Brooks. En dos de sus trabajos
(Brooks y Klosinski, 1999 y Brooks et al,, 2004) encuentra la existencia de un rango de preo-
cupaciones referidas a cinco areas diferentes:

1. Pérdida de beneficios publicos y de seguros de salud, en la que no observan dife-
rencias significativas entre aquellas personas que si contemplan volver a trabajar y
las que no.

2. Salud personal y habilidad fisica, en la que si encuentran diferencias en los dos grupos
mencionados (los que no contemplan volver a trabajar se encuentran mas limitados
fisicamente para trabajar, siendo los que contemplan volver a trabajar los que se sienten
mé&s sanos/as y con capacidad para afrontar las demandas fisicas del trabajo).

3. Afectacién en la salud relacionada con el trabajo: las personas que contemplan volver
al trabajo son las que creen tendran capacidad de seguir la prescripcién médica de ma-
nera adecuada en mayor medida, también son las que manifiestan poder encontrar
los tiempos necesarios para acudir a visitas médicas, las que creen en mayor medida
(26,5%) que su salud mejorard y las menos preocupadas (pero en un porcentaje alto
del 65,8%), respecto a las consecuencias del estrés sobre su salud.

4. Discriminacién en el trabajo y descubrimiento del estatus de VIH en el trabajo: tam-
poco existen diferencias significativas entre los grupos, ya que la preocupacion res-
pecto del descubrimiento de estatus de salud se sefiala en torno al 48% en ambos
grupos y la relativa a la discriminacién en torno al 67% en los dos casos.

5. Habilidades actuales y preparacién para el trabajo: se observa la existencia de diferen-
cias significativas, en el sentido que el grupo que contempla volver a trabajar es el
que estd més de acuerdo con el tener las habilidades necesarias para el trabajo (si bien
no existen diferencias en los miedos al respecto de la antigliedad de las capacidades,
encontrando acuerdos en torno al 50% al respecto en ambos grupos).
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Estos autores afirman que las cuestiones referidas a la vuelta al trabajo identificadas en su
trabajo son consistentes con aquellas identificadas para otro tipo de poblaciones con otras
condiciones de minusvalfa crénica. Asf, mencionan cémo las personas que se encuentran afec-
tadas por condiciones crénicas como hemofilia o epilepsia o que tienen céncer, por ejemplo,
se encuentran con barreras similares.

En esta misma linea se encuentran los hallazgos de Dray-Spira y Lert (2007), quienes se-
fialan que las dificultades mencionadas por las personas que consideran su reincorporacién
al mundo laboral son: ausencia de habilidades, largo tiempo de desempleo, anticipacién de
discriminacién y condiciones de trabajo inadecuadas para un correcto manejo del VIH.

Los resultados sobre esta cuestidn obtenidos por el estudio realizado desde el EMHF (2005),
refieren barreras relacionadas con la dureza de los trabajos en primer lugar, seguido de la
discriminacién que pueden sufrir en el trabajo debido a su estatus. Se menciona en menor
nivel la percepcién de ausencia de habilidades, la posibilidad de dejar de obtener beneficios
relacionados con la condicién de VIH, asi como fatiga y cansancio.

Finalmente, en Espafa se encuentra el «Estudio de aproximacion a los problemas de inser-
cién laboral de las personas VIH+ (Comité de Valencia, 2007). En éste se concluye que las
personas con VIH se encuentran en situacién de desventaja frente al resto de poblacién en
lo referente al acceso al trabajo. En este sentido, identifican la existencia de diferentes fac-
tores que influyen en la situacién anteriormente descrita: a) los factores relacionados con las
caracteristicas y la situacion personal de las personas VIH+ para la bisqueda y mantenimien-
to de un trabajo; b) los factores relacionados con las caracteristicas del mercado laboral; ¢) los
factores relacionados con las condiciones de programas y servicios de insercién ofertados
desde las asociaciones de lucha contra el Sida; d) los factores relacionados con la discrimi-
nacién hacia personas VIH en el trabajo y e) los factores relacionados con las medidas de
apoyo a la contratacién de personas con discapacidad promovidas por las administraciones.

3.3.5. Discriminacion en el trabajo
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Para poder analizar de manera reflexiva los datos relativos a la discriminacién percibida o
sufrida en el entorno de trabajo, tiene que considerarse la cuestién relativa al enorme por-
centaje de personas con VIH que no hacen visible su condicién en el espacio de trabajo.
Para una adecuada interpretacién de los resultados de las investigaciones, se presenta este
aspecto como a priori necesario, mas cuando como ya se ha comentado con anterioridad,
existe consenso importante en la literatura respecto a la consideracién de la discriminacion,
por un lado, y el descubrimiento de la serologia en el trabajo, por otro, en tanto miedos y preo-
cupaciones manifestados respecto a la vuelta al trabajo.

Los resultados de los estudios observan bajos indices de comunicacién de serologfa en el
lugar de trabajo. Asf, un 70,1% revela no haberlo comentado en el estudio de Dray-Spira y
Lert (2007). Y entre aquellas personas que sf lo han comunicado, se mencionan los cole-
gas de mayor confianza como sus confidentes en la mayor parte de casos, seguidos de los/as
superiores/as, otros/as colegas y sindicalistas.
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Porcentajes similares se encuentran en el EMHF. Los resultados refieren cémo un 62% no
ha hablado a su empleador/a acerca de esta cuestién. El 29% ha comentado a alguno/a
de sus colegas su condicién de VIH+.

Dray-Spira et al. por su parte, aprecian en 2007 cémo Unicamente un 5,9% menciona haber
vivido discriminacién relacionada con su estatus en el lugar de trabajo. Sin embargo, el por-
centaje hallado por estos autores en su trabajo de 2003 se encuentra en torno al 10%.

Agirrezabal y Valencia (2004) se aproximan a los Sistemas de Creencias sobre VIH en el
contexto de trabajo. Participan en su estudio un total de 454 personas de diferentes gru-
pos socioprofesionales (estudiantes, personas con VIH, activistas de ONG, personal so-
cio sanitario y trabajadores). Encuentran discriminacién en el puesto de trabajo relacio-
nada con el miedo al contagio humoral de la enfermedad por vias no venéreas en lugares
publicos (Sontag, 1989), ademés de la afirmacién de escasez de informacién y formacién
sobre VIH en el contexto de trabajo y la necesidad de los mismos. En este sentido, obser-
van la existencia de acuerdo en diferentes grupos poblacionales respecto al comportamien-
to de los/as superiores/as en el caso de descubrimiento hipotético de seropositividad de
uno/a de sus trabajadores/as. A este respecto, se aprecia la existencia de una tendencia
general relacionada con el acuerdo respecto a la accién de despido de la persona, existiendo
acuerdo entre los grupos (estudiantes, personal sanitario, adultos, miembros de ONG y per-
sonas con VIH).

Finalmente, mencionar el trabajo realizado en 2001 desde la Coordinadora de Asociaciones
de Lucha contra el Sida, CALCSICOVA, sobre la actitud de los/as empresarios/as hacia la
contratacién de personas portadoras del VIH. Los resultados descriptivos fueron intere-
santes, pues los/as 350 empresarios/as que participaron en el estudio, mantuvieron la exis-
tencia de poca informacién sobre VIH en el mundo laboral, afirmaron que el VIH no serfa
causa de despido, si bien afirmaron al mismo tiempo que no contratarian personas con
VIH en el caso de conocer su seropositividad.

3.3.6. Acciones para favorecer la vuelta al trabajo

En el estudio de la situacién de trabajo en las personas con VIH, parece necesario abor-
dar aquellas acciones favorecedoras de la insercién o reinsercién al trabajo de las mismas.
Brooks y Klosinski (1999) mencionan una serie de acciones para la vuelta al trabajo: los
servicios de empleo practico y basico, el counselling, los seminarios y clases de oportuni-
dades laborales.

Estos autores finalizan su trabajo realizando una serie de anotaciones respecto a cuestiones
que podrian ser incorporadas en un programa de retorno al trabajo para personas con VIH,
pero sin olvidar en ningln caso la especificidad de la experiencia previa y el background de
la persona que determinaran el tipo de servicios. Sefialan como importantes el asesora-
miento vocacional individualizado, los beneficios del empleo, servicios de empleo centrados
en los elementos basicos relacionados con la bisqueda de trabajo, informacién relacionada
con el descubrimiento de VIH en el trabajo y la discriminacion relacionada, los servicios de
soporte emocional y la reforma de la politica publica.
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En el estudio de Agirrezabal (2004), y cuando se pregunta acerca del nivel de eficacia per-
cibida de un programa de formacién sobre VIH en el mundo del trabajo, existe un importante
acuerdo entre los grupos (85,4%), acerca de que la eficacia del mismo se reflejarfa en todos
los estamentos implicados en la relacién laboral (empresarios/as, trabajadores/as con VIH
y trabajadores/as sin VIH). Un porcentaje similar se observa en el «Estudio de Buenas Prac-
ticas en materia de insercién laboral de personas con VIH» realizado en 2005 por la Coordi-
nadora Estatal de Sida (CESIDA).

A nivel europeo se encuentra el «Compendio de Buenas Practicas: VIH y empleo en Europa»
(2002), realizado por diferentes asociaciones europeas (y con el apoyo de la Unién Europea).
En el mismo, se parte de tres indicadores Utiles para las buenas précticas en relacién a las
personas con VIH en la empresa. Asi, en primer lugar se necesita la creacién de un clima
de comprension y apoyo. En segundo lugar, se ha de promover la no discriminacion. Y en tercer
lugar, se ha de respetar en todo caso la confidencialidad.

Entre las recomendaciones que realizan en este compendio, se observa la existencia de
una serie de principios generales y una serie de cuestiones especificas referidas a los de-
rechos y responsabilidades de los diferentes agentes.

En cuanto a los principios generales, se mencionan los siguientes: no discriminacién, confi-
dencialidad, diagndstico y no exclusién del empleo y el trabajo, mantenimiento de la rela-
cion laboral, didlogo social, igualdad entre hombres y mujeres, y atencién y apoyo.

Los derechos y responsabilidades de los agentes son los siguientes: a) en cuanto a los go-
biernos, instituciones europeas y autoridades competentes: coherencia, coordinacién, pre-
vencién y promocién de la salud, directivas médicas, proteccién social y vulnerabilidad; b) en
cuanto a los/as empresarios/as y sus organizaciones: educacién y formacién y politicas de
personal; ¢) en cuanto a los/as trabajadores/as y sus organizaciones: promocién de acuer-
dos en el lugar de trabajo, formacién de los representantes de personal, control de confor-
midad, confidencialidad y campafas de informacién y sensibilizacién.

Finalmente, en este Compedio de Buenas Practicas, se mencionan cinco categorfas sobre
las acciones a realizar en materia de VIH en el contexto de trabajo: a) acciones de forma-
cién e informacién: acciones formativas cuya poblacién objeto sean los empresarios/as, los
trabajadores o el conjunto de la empresa; b) implicacién integral: hace referencia a la nece-
sidad de una implicacién por parte de diferentes agentes (instituciones, empresas, patronal
y personas con VIH); ¢) apoyo y sensibilizacién: acciones de sensibilizacién con el objetivo
de hacer frente al estigma y la discriminacién que sufren las personas con VIH; d) apoyo
Institucional: referido a la enorme importancia del papel de la Administracién y e) estudios
de investigacion: necesidad e importancia de la realizacién de los mismos.

4.

4.1.

APROXIMACION AL ESTUDIO DE OBJETOS SOCIALES

Aproximacion al estudio de objetos sociales

Para realizar el abordaje de un objeto social (el VIH en nuestro caso), en un contexto deter-
minado (el laboral) y en un tiempo y lugar determinados (periodo 2006-2008 en Esparia),
existen herramientas que desde las Ciencias Sociales sirven para facilitar esta aproximacién.
Una de ellas, de amplia tradicién en Psicologfa Social, es la Teorfa de las Representaciones
Sociales —“TRS— (Moscovici, 1961/1976).

TEORIA DE LAS REPRESENTACIONES SOCIALES

El conocimiento de sentido comun o conocimiento cotidiano ha sido y es objeto de una im-
portante tradicién en la historia de la Psicologia Social (Flick, 1992). Este tipo de conoci-
miento es definido como aquel tipo de conocimiento del mundo menos explicito y definido
que el cientifico, si bien méds complejo y estructurado que las cogniciones aisladas. El cono-
cimiento cotidiano se encuentra, a su vez, formado por conocimiento arcaico, enriquecido pro-
gresivamente, pero no completamente, de conocimiento cientifico —en la medida en que los
cientificos también hacen uso del mismo de cara a sus propias explicaciones—, siendo, final-
mente, el medio organizador de las experiencias de la cotidianidad.

Es en este contexto de interés por el conocimiento en el que situamos la Teoria de las Repre-
sentaciones Sociales, teorfa que se centra en la construccién social por parte de los grupos
sociales, del conocimiento de sentido comun sobre tépicos generales (Lorenzi-Cioldi y
Clemence, 2001). Es, por ello, aquel conocimiento constituido por los grupos sociales y cons-
tituyente de los mismos (Flick, 1994).

Para Moscovici, quien plantea una aproximacién no positivista, comprensiva y centrada fun-
damentalmente en la interpretacion de los fenémenos sociales (Moscovici, 1989), las re-
presentaciones sociales serfan un «sistema de valores, ideas y précticas con una doble funcion:
en primer lugar establecer un orden que permita a las personas orientarse en el contexto ma-
terial y social para dominarlo; y en segundo lugar, facilitar la comunicacién que tiene lugar
entre los miembros de la comunidad, porque provee un cédigo para el intercambio social y
para nombrar y clasificar sin ambigliedad varios aspectos de su mundo y de su historia indivi-
dual y grupal» (Moscovici 1973; Moscovici, 1979, pag. 18).

Las representaciones surgen de la necesidad de hacer familiar lo extrafio (Moscovici, 1988),
siendo vinculadas con una especial manera de adquirir y comunicar conocimiento, creando
realidades (Moscovici, 1981). En este sentido, para Moscovici, los grupos y personas no
son receptores pasivos, sino pensadores que constantemente producen y comunican re-
presentaciones.

Las representaciones lo son de objetos sociales en continuo universo dindmico. Son, pues,
dinédmicas, resultando ser objeto y proceso en la construccién y aprehensién del mundo so-
cial. Desde la consideracién de la Representacién Social como proceso se observa la exis-
tencia de dos niveles estrechamente relacionados: el Anclaje y la Objetivacién (Wagner, 1998;
Wagner, Duveen, Farr, Jovhelovitch, Lorenzi-Cioldi, et al, 1999).
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El anclaje es el proceso que remite el objeto representado a la realidad de la que provenia,
pero con una significacién incorporada. En palabras de Moscovici (1979), la sociedad cam-
bia el objeto social por un instrumento del que poder disponer asocidndolo a formas cono-
cidas, preservando, en este sentido, cierta coherencia entre lo que se conoce y lo que no es
conocido (Moscovici, 1981). Es por ello por lo que las anteriores representaciones sirven
de sedimento y anclaje para las nuevas representaciones, anclando un cuerpo de sentido y
significado para integrar la realidad.

Para Jodelet (1985), este proceso supone una especie de integracién cognitiva del objeto
representado dentro del sistema de pensamiento preexistente.

En resumen, el proceso de anclaje tiene lugar cuando nos enfrentamos a un fenémeno
nuevo y no familiar, y es el proceso por el cual los objetos no familiares son comparados e inter-
pretados a la luz de fenémenos ya comprendidos.

El proceso de objetivacién, supone reabsorber un exceso de significados materializandolos
(Moscovici, 1979), siendo el mecanismo que permite la concretizacién de lo abstracto (Jodelet,
198b; Wagner y Elejabarrieta, 1994), permitiendo la transformacién de conceptos abstractos
en experiencias concretas y configurando un cuerpo material a las ideas y las cosas. Mediante
la objetivacion se trasforman los vinculos abstractos de ideas pasadas en un contenido mental
concreto.

Finalmente, y como conclusién a la aproximacién realizada respecto de las dos fases del
afrontamiento simbdlico, anclaje y objetivacion, sefialar que se produce una relacién dialéc-
tica entre ambas, suponiendo la objetivacién, el reflejo de lo social en la representacion y el
anclaje, el reflejo de la representacién en lo social (Jodelet, 1985).

Métodos y técnicas de estudio en Representaciones Sociales

El estudio de las representaciones sociales posee una complejidad metodoldgica inherente.
Se describe, en primer lugar, la metodologia cualitativa, para pasar, posteriormente, al mo-
delo en tres fases de Doise, Cléemence y Lorenzi-Cioldi (1993).

Una de las definiciones de la investigacién cualitativa es la aportada por Denzin y Lincoln
(1994), definicién en la que sefialan que es multimetédica en su enfoque, implica un enfoque
interpretativo, naturalista hacia su objeto de estudio, siendo la finalidad de la metodologia
cualitativa el comprender la realidad que estudia.

En metodologia cualitativa, los/as investigadores/as tratan de disefiar su propia metodo-
logfa, para que sea suficientemente abierta en relacién a la complejidad del tema que tra-
tan, siendo éste el punto de referencia para escoger un método, y no a la inversa (Flick,
2003).

Wagner y colaboradores (1999), realizan una revisién de algunas de las técnicas de recogi-
da de datos usadas en el estudio de las representaciones sociales. Entre éstas se encuen-
tran las entrevistas y la Asociacion Libre de Palabras (ALP).

APROXIMACION AL ESTUDIO DE OBJETOS SOCIALES

La Asociacion Libre de Palabras es una técnica que también ha sido utilizada para la apro-
ximacién a sistemas de significado. Por medio de la misma, los sujetos se encuentran ante
una tarea en la que se les pide que mencionen las palabras que les vienen a la mente de
manera espontanea ante una palabra estimulo. En estos casos, se asume que las personas
dan respuestas espontédneas y relativamente no reflexionadas.

Sobre el uso de la ALP, se ha argumentado que es valioso puesto que sirve para captar mas
elementos figurativos, ademads de servir para objetivar elementos extrafios, complejos y abs-
tractos, haciéndolos en este sentido, mas concretos.

El precursor del uso de esta técnica en el abordaje de las representaciones es Di Giacomo
(1981). Plantea la hipétesis relativa a que la posicién de un concepto en un campo seman-
tico, puede ser medida por la distancia a los conceptos que le rodean, pudiéndose comparar
dos conceptos a través de los campos seménticos que evocan (Martinez y Garcia, 1996).

Una de las criticas realizadas respecto de la asociacién libre de palabras, es la que men-
ciona que se constrifie el campo de estudio, situando a las personas ante una situacién de
interaccion social, no libre de los efectos de deseabilidad.

Otra de las técnicas usadas en el estudio sociorrepresentacional, son las entrevistas (Herzlich,
1973). La entrevista cualitativa es una técnica en la que una persona solicita informacién
de otra persona o de un grupo, para obtener informacién sobre un tema determinado.

En opinién de Denzin y Lincoln (1994), la entrevista es la herramienta metodoldgica prefe-
rida del/ de la investigador/a cualitativo/a.

Ademads de las técnicas de recogida de datos, la metodologia cualitativa posee también herra-
mientas metodoldgicas para el anélisis de los mismos. Este es el caso del andlisis de conte-
nidos, concepto que abarca una amplisima gama de conceptos y de técnicas. El andlisis de
contenido es un método para analizar los datos obtenidos de las entrevistas de grupo, aso-
ciaciones libres de palabras u otros métodos. Es una técnica para leer e interpretar el conte-
nido de toda clase de documentos, y mas concretamente, aunque no exclusivamente, de
documentos escritos (Ruiz Olabuénaga, 1998).

Flick (2003), sefala que la metodologia cualitativa es la metodologia confrontada y de elec-
cién para el final de la modernidad, en el sentido planteado por Toulmin (1990). Posmoder-
nidad como fase en la que se encuentran la cultura y sociedad occidental actual, en la que
se vuelve a determinados valores del humanismo renacentista, ya perdidos, optando por la
claridad abstracta y la sencillez tedrica.

Finalmente, y en lo que respecta a la metodologfa de estudio de las representaciones, obser-
vamos la existencia del Modelo Trifasico (Doise, Clemence y Lorenzi-Cioldi, 1993) en tanto
metodologia elaborada al efecto de las representaciones.

Definiendo las representaciones como «aquellos principios organizadores de las relaciones
simbdlicas entre los individuos y los grupos» (Doise et al, 1993), Doise y su equipo centran
sus trabajos en el andlisis de diferentes niveles de anclaje de los objetos sociales (Doise,
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19992), haciendo saliente tanto las vivencias individuales como las posiciones de los grupos,
en el estudio de las representaciones.

Como es bien sefialado por Poeschl (2003), este procedimiento entraria en contradiccion,
en cierto modo, con las concepciones que enfatizan el elemento consensual de las represen-
taciones.

El modelo Trifasico estarfa basado en tres supuestos fundamentales:

1. Se mantiene que diferentes miembros de la poblacién en general, comparten visiones co-
munes acerca del objeto social dado.

. Ademés de una serie de elementos comunes, existen diferencias individuales en el campo
de la representacion. En ese sentido, es en este momento cuando cobran importancia ele-
mentos relacionados con las inserciones y situaciones sociales.

. Las variaciones interindividuales se encuentran, a su vez, ancladas en realidades simbo-
licas colectivas.

El abordaje sociorrepresentacional de los conceptos de salud y enfermedad, en general, y
de enfermedades especificas como el sida, en particular, ha tenido gran tradicién en los ul-

timos afos (Petrillo, 1996; Joffe, 1997), existiendo gran cantidad de trabajos realizados
tanto en nuestro contexto como en otros, avalados en innumerables libros y monograficos
(Aggletton y Davis, 1993; Basabe, Péez, Usieto, Paicheler y Deschamps, 1996; Péaez, San
Juan, Romo y Vergara, 1991), tesis (Agirrezabal, 20044; Insta, 1995) y articulos de investi-
gacion (Agirrezabal y Valencia 2004; Agirrezabal, Valencia, Fuster y Gil de Montes, 2007;
Goodwin, Kozlova, Nizharadze y Polyakova, 2003; Mayordomo, 2003; Ubillos y Mayordomo,
2003).
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2. PRIMER ESTUDIO. SOBRE EL DISCURSO DEL VIH Y EL ENTORNO DE TRABAJO

Introduccion

Método

MUESTRA

El presente estudio pretende una primera aproximacién a la realidad social y laboral de las
personas con VIH. Para ello, se llevaron a cabo una serie de entrevistas semiestructuradas
con el objetivo de estudiar cuestiones ampliamente analizadas en la literatura, tales como:
elementos sanitarios, ajuste psicosocial y aspectos laborales. Estas cuestiones se estudiaron
a través de los discursos de 40 personas pertenecientes a ONG que trabajan en el &mbito
del VIH.

Un total de 40 personas con VIH tomaron parte en el estudio. El rango de edad oscilaba
entre 30 y 48 afios. La muestra se obtuvo tomando en cuenta criterios de género y situa-
cién sociolaboral. Con respecto al género, un 50% fueron hombres y un 50%, mujeres. Con
respecto a la situacién sociolaboral, un 50% trabajaba en el momento de la entrevista (si bien
un 12,5% de ellos se encontraba de baja temporal por motivos de tratamiento) y un 50%
no trabajaba. De este modo, la muestra quedé conformada por los siguientes grupos: a) hom-
bres con VIH que trabajan (n = 10); b) mujeres con VIH que trabajan (n = 10); ¢) hombres
con VIH que no trabajan (n = 10), y d) mujeres con VIH que no trabajan (n = 10). Las per-
sonas entrevistadas eran usuarias de ONG de VIH.

PROCEDIMIENTO

Las personas que participaron en el estudio tomaron parte en una entrevista semiestructurada
de duracién media de 20 minutos. Las entrevistas fueron realizadas por dos entrevistadoras.

Se informé a las personas entrevistadas sobre el objetivo del estudio y sobre la naturaleza
confidencial de la entrevista. Asimismo, para el registro de los datos y su posterior trans-
cripcién, se solicité permiso para la grabacién de la entrevista en audio.

Las entrevistas se realizaron entre abril y octubre de 2006 en las diferentes sedes de las Orga-
nizaciones No Gubernamentales, de las que las personas participantes eran usuarias.

El orden en el que fueron formuladas las preguntas se adecué a la linea de discurso mani-
festada espontdneamente por la persona entrevistada, siguiendo el procedimiento clésica-
mente utilizado por Herzlich (1973) y Joffe (1996).

METODO

Una vez finalizada la entrevista, las entrevistadoras llevaron a cabo la cumplimentacién de
un protocolo de conversacién. En éste se recogian aspectos de identificacién de la persona
entrevistada, asi como cuestiones relativas a la relacién entrevistadora-persona entrevistada
que pudieran resultar de interés para el andlisis de los datos cualitativos obtenidos.

INSTRUMENTO

En funcién de los objetivos del estudio se disefié una entrevista semiestructurada con pre-
guntas abiertas formada por cuatro bloques de preguntas: a) informacién sociodemogréfica
(género, edad, nivel de estudios, situacién laboral, minusvalia y recepcién y cobro de la pres-
tacién econémica); b) informacién sanitaria (afio de diagndstico, informacién sobre CD4 y
carga viral, toma medicacién, tipo de medicacién y efectos adversos); c) ajuste psicosocial
(percepcion de estado de salud fisica, percepcién de estado de salud psicoldgica, apoyo
social y calidad percibida de ese apoyo), y d) cuestiones laborales (situacién de empleo ac-
tual y pasada, grado de satisfaccién con el trabajo, percepcién de cambio de vida laboral
tras el diagnéstico, deseo de volver a trabajar y conocimiento por parte de la empresa de su
situacién de seropositividad). Asimismo, en este bloque de preguntas se atendieron las si-
guientes cuestiones desde el referente interno y externo: razones de deseo de vuelta al tra-
bajo, trabajos que se evitan y se prefieren, miedos a la hora de volver al trabajo, vivencia de
situacién de discriminacién propia o conocida y actuacién ante la misma.

Siguiendo la estrategia metodoldgica utilizada, la forma en que se formularon las preguntas
fue flexible, adecuandose al lenguaje de las personas entrevistadas. En concreto las pre-
guntas para cada uno de los blogues fueron las siguientes:

1. Informacién sociodemogréfica: género, qué edad tienes, cual es tu nivel de estudios, estas
trabajando, cual es la actividad principal de la empresa en la que trabajas, estas en posesion
del certificado de minusvalia, cobras algun tipo de pensién, es contributiva o no contributiva.

2. Informacién sanitaria: desde cuando sabes que tienes VIH me podrias decir cuél fue la via
de infeccién, conoces tu nivel actual de CD4, y la carga viral, tomas medicacién, desde
cuando, qué tipo de medicacién tomas, has sufrido o sufres algun efecto secundario del tra-
tamiento, con relacion a tu salud fisica como te sientes, en una escala de 1 a 100 cémo cali-
ficarias tu estado de salud fisica.

3. Ajuste psicosocial: con respecto a tu salud psicolégica cémo te sientes, en una escala de
1 a 100 cémo calificarias tu estado de salud psicolégico, con cuanta gente conocida has
hablado de cuestiones relativas a tu seropositividad en el dltimo mes, te sientes satisfecho/a
del apoyo brindado por la gente conocida, con cuantas personas de la ONG has hablado
de cuestiones relativas a tu seropositividad en el dltimo mes, te sientes satisfecho/a del apo-
yo brindado por éstas, con cuantos/as amigos/as has hablado de cuestiones relativas a tu
seropositividad en el dltimo mes, te sientes satisfecho/a del apoyo brindado por éstas, con
cuéntas personas de tu familia has hablado de cuestiones relativas a tu seropositividad en
el dltimo mes, te sientes satisfecho/a del apoyo brindado por éstas.

39



3.

3.1.

40

2. PRIMER ESTUDIO. SOBRE EL DISCURSO DEL VIH Y EL ENTORNO DE TRABAJO

4. Aspectos laborales: me has comentado antes que trabajas/que no trabajas, cual es el
sector de la actividad de la empresa en que trabajas, en qué trabajas, estéas satisfecho/a
en el trabajo, trabajabas antes del diagndstico de VIH, cuél era el sector de actividad de la
empresa en la que trabajabas, en qué trabajabas, estabas satisfecho/a, dirias que tu vida
laboral cambié después del diagndstico, cémo ha cambiado; (en caso de no trabajar), qué
cosas te facilitarian el acceso a un puesto de trabajo; (en caso de trabajar), qué cosas crees
que pueden facilitar el acceso a un puesto de trabajo de una persona con VIH, qué cosas
te facilitarian el desempefio en el puesto de trabajo, deseas volver a trabajar, cuéles son
las razones que tienen las personas con VIH para querer volver a trabajar, cuales son las ra-
zones que tienes tu para querer volver a trabajar, existen trabajos en los que evitarias tra-
bajar, por qué, crees que se evitan determinados trabajos, por qué, cudles son los trabajos
que te interesan, por qué, cudles crees que son los trabajos que interesan a las personas
con VIH en general, por qué, cudles son tus miedos a la hora de volver al trabajo, cudles
crees que son los miedos de las personas con VIH a la hora de volver al trabajo, has sufri-
do algun tipo de discriminacién en el trabajo, cémo fue, conoces algin caso de discrimi-
nacion en el trabajo de otra persona, cémo fue, en el caso de discriminacién que has se-
Aalado: actuaste, como te comportaste; en el caso que has comentado cémo se comportd
esa persona, en el caso de que fueras victima de discriminacion cémo actuarias, en el tra-
bajo saben que tienes VIH, crees que lo saben, por qué.

Obijetivos del estudio y andlisis del material cualitativo

OBJETIVOS

El planteamiento tedrico que se adoptd en esta parte del estudio descansa sobre tres hipé-
tesis, cada una de las cuales corresponde a una fase diferente del modelo Trifasico de Doise
(Doise, Clemente, y Lorenzi-Cioldi, 1993).

En primer lugar, se describiran los discursos relativos a aspectos relacionados con la situa-
cién laboral, asi como los elementos facilitadores, barreras y preocupaciones en el acceso y
proceso de trabajo, y se estudiaran las concepciones compartidas sobre el objeto social, el
sida y mundo laboral en nuestro caso.

En segundo lugar, y puesto que la idea de una base comun o consenso no implica ausencia
de heterogeneidad o diversidad en las tomas de posicién de los sujetos, se analizaran los po-
sicionamientos individuales y grupales de las personas entrevistadas en cuanto al objeto de
estudio.

OBJETIVOS DEL ESTUDIO Y ANALISIS DEL MATERIAL CUALITATIVO

En tercer lugar, y dado que las variaciones interindividuales estan relacionadas con otros
sistemas de creencias e inserciones o posicionamientos sociales, se estudiara de qué ma-
nera las diferentes concepciones se anclan en ciertas realidades sociales y simbdlicas. En
este sentido se analizaran los lazos de unién entre dichas concepciones y elementos psico-
sociales relacionados.

ANALISIS DEL MATERIAL CUALITATIVO

El objetivo descriptivo planteado se llevé a cabo por medio del andlisis de contenido de la
entrevista. En concreto, los relatos de las entrevistas se categorizaron en base a las unidades
de registro y siguiendo criterios relativos a la tematica, siendo estas categorias las utilizadas
posteriormente en el resto de los andlisis realizados. Este andlisis tuvo control interjueces.

Para el andlisis de los datos se utilizaron tres estrategias diferentes en funcién de los obje-
tivos del estudio. En primer lugar, para estudiar el consenso sobre los objetos sociales se rea-
liz6 un andlisis de homogeneidad (Homals) a fin de analizar el campo representacional comun
sobre las razones favorecedoras y las barreras del trabajo. A continuacién, para cumplir el
objetivo de analizar los posicionamientos individuales y grupales, se realizaron anélisis de
clasificacién jerarquica de los sujetos y andlisis de homogeneidad (Homals). Finalmente, y
para el andlisis de anclaje de elementos relacionados, se realizaron anélisis %2 y analisis
discriminante.

CATEGORIZACION DEL MATERIAL DE LA ENTREVISTA

Para llevar a cabo la categorizacién del corpus de datos, se determinaron, en primer lugar,
cudles serfan las unidades de registro y las unidades de contexto. Asi, las unidades de re-
gistro fueron las respuestas a cada una de las preguntas realizadas, siendo las unidades de
contexto, el conjunto de preguntas relacionadas en cada caso con la unidad de registro.

Tras definir las unidades de registro y las unidades de contexto, se llevé a cabo la codifica-
cién de los datos analiticos (unidades de registro), por medio de la contabilizacién, presencia
y frecuencia de las mismas.

A continuacion, se llevé a cabo la categorizacion de las unidades de registro, convirtiendo las
mismas en unidades de categorizacion. Asi, tal y como es mencionado por Kientz (1976),
quien sefiala que no existen categorias prefabricadas ni llaves maestras vélidas, la categori-
zacion se realizé siguiendo un criterio relativo a la tematica y a las areas conceptuales sumi-
nistradas por el conjunto de datos de la entrevista.

Finalmente, con el fin de definir la plausibilidad de las categorias, se realizé un control inter-
jueces para esta tarea.

Una vez obtenidas todas las categorias, se llev a cabo la aplicacion de las diversas técnicas
de anélisis de datos pertinentes.
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Los resultados se presentan teniendo en cuenta los tres objetivos planteados: a) objetivo
descriptivo (discursos comunes); b) estudio de los posicionamientos individuales y grupales,
y ¢) andlisis de anclaje en elementos relacionados.

Asi, se presentan, en primer lugar, los resultados descriptivos respecto de las siguientes cues-
tiones planteadas: 1) cuestiones descriptivas respecto de sociodemogréficas; 2) aspectos
sanitarios; ajuste psicosocial y aspectos laborales.

A continuacién se presentan los resultados del anélisis de homogeneidad a fin de exponer
la estructura de significado y analizar el campo representacional comun de razones favore-
cedoras y barreras en el trabajo.

Seguidamente se muestran los resultados del andlisis de clasificacién jerérquica y de homo-
geneidad para presentar los posicionamientos individuales y grupales sobre las razones favo-
recedoras y las barreras en el trabajo.

Finalmente se analiza el anclaje en elementos psicosociales relacionados, para lo cual se deta-
llarén los resultados del andlisis discriminante y de los andlisis de c2.

4.1.  ANALISIS DE CONTENIDO

41.1. Caracteristicas sociodemograficas

Con igualdad de sexos y de actividad laboral, la mayoria de los sujetos era de edad mayor
que 40 afios (73%), el 60% habia cursado estudios secundarios, el 40% tenfa algdn grado
de minusvalia y el 55% cobraba algtn tipo de pensién. Ademés, el 90% estaba incorporado
en el mundo laboral antes de recibir el diagnéstico de VIH+ (tabla 1).

En relacién a estas caracteristicas, no se encontraron diferencias por género y si por actividad
laboral. Asi se hallaron diferencias entre trabajo y estudios, donde los participantes con estu-
dios superiores (bachiller y superiores) trabajaban en mayor medida que los participantes
sin estudios o con estudios primarios (25 = 10,01; p=0,01).

41.2. Caracteristicas sanitarias
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Respecto al afio de diagnéstico de la infeccion por VIH, se observa que un 45% de las
personas entrevistadas habian sido diagnosticadas antes de 1990, un 35% entre 1990 y
2000, y un 20% tenian un diagndstico posterior al afio 2000. La mayor parte de los parti-
cipantes adquirieron el VIH a través de una relacién sexual desprotegida (42,5%), habiendo
una parte importante de ellos que lo hicieron a través de compartir material de inyeccién
(84%) y un 22% que desconoce cudl fue su via de infeccién (puesto que relatan haber rea-
lizado diferentes préacticas potencialmente de riesgo y no saben determinar cuél de ellas fue
la causante).

TABLA 1.

RESULTADOS

Caracteristicas sociodemograficas para n = 40

En relacién a su estado de salud, y siguiendo la clasificacién efectuada por Dray Spira et al. (2001),
el 55% de las personas entrevistadas tenfan un estado de salud satisfactorio que se refleja en
sus recuentos de linfocitos CD4 superiores a 500 células, un 10,4% de ellos se encuentra en
un estado de salud intermedio (CD4 350-500, cv > 10.000; CD4 = 500, cv > 30.000), estan-
do el 32% de las personas en unas condiciones de salud pobres con recuentos de linfocitos CD4
inferiores a 350 células. Ademés de este indicador objetivo de la salud como son los marcado-
res inmunoldgicos y virolégicos, se preguntd a las personas participantes sobre su percepcién
de estado de salud fisica. Las respuestas a esta pregunta indican que mas de la mitad de ellos
(65%) percibia que su salud fisica era buena y muy buena, habiendo sélo un 75% que expre-
saba un estado malo de salud. Sin embargo, un 30% manifiesta encontrarse en una situacién
regular. A fin de obtener una medida cuantitativa que complementara la informacién cualitativa
suministrada con respecto a la percepcién de salud, se solicité a los participantes que situaran
en una escala de 1 a 100 su percepcion de estado de salud fisico (donde 1 es muy malay 100,
muy buena). En las respuestas a esta pregunta se observa que un 67,5% de personas indica pun-
tuaciones superiores a la media tedrica de la escala (50) y que un 275% se puntda entre un
25 y un 50, puntuacién que indica un pobre estado de salud percibida (tabla 2).

En el momento de la entrevista, un 80% de los participantes se encontraban tomando
tratamiento para el VIH. De ellos, mas de un 39% llevaba méas de 10 afios tomandolo, ha-
biendo alrededor de un 32% que tomaba tratamiento durante menos de cinco afios. Ademés
del tratamiento antirretroviral también habia un pequefio porcentaje de personas que se
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RESULTADOS

TABLA 2. Caracteristicas sanitarias para n =40

encontraban tomando tratamiento con interferén mas ribavirina para el tratamiento de la
hepatitis C (7,5%). Un 93,8% de las personas en tratamiento para el VIH manifestaron pa-
decer efectos secundarios derivados de éste. Entre los efectos secundarios que manifies-
tan sufrir destacan, por su mayor incidencia, la lipodistrofia, que afecta a un 48% de las
personas en tratamiento; la afectacion del sistema nervioso central, padecida por un 34,5%
de ellos, y el cansancio y los problemas gastrointestinales (31 y 24%, respectivamente). Otros
efectos secundarios citados, aunque menos frecuentes, son los relacionados con dolores
en los huesos, falta de concentracién, alergias, pérdida de musculacién, deterioro hepatico,
sequedad cutdnea, depresién, dolores de cabeza y anemia (tabla 3).

TABLA 3.

Porcentaje efectos secundarios para n = 30

41.3. Ajuste psicosocial

Un 50% de la muestra manifiesta tener un estado de salud psicoldgico bueno o muy bueno,
habiendo un 17,5% de ellos que indica sentirse mal psicolégicamente y més de un 30%
estd en una situacion regular o pobre. De nuevo se pidié a los participantes que situaran en
una escala de 1 a 100 su bienestar psicolégico. Los resultados muestran que més de un
67% indica puntuaciones superiores a la media teérica de la escala (50).

Con respecto al apoyo social objetivo de los diferentes grupos de personas que conforman
el entorno de los participantes, se observa cémo més de la mitad de la muestra no cuenta
con el soporte de ninglin amigo/a, aunque el 30% tiene entre uno y cinco amigos/as en
los que apoyarse; el 77% de ellos cuenta con entre uno y cinco personas que les ayudan
en su entorno familiar, aunque un 20% no tiene a ningln familiar de apoyo, y la mayoria
de ellos cuenta con personas de soporte en las ONG a las que acuden (sélo un 17,5% no
cuenta con ninguna persona de apoyo del grupo de ONG). Los resultados del apoyo so-
cial subjetivo indican que un 77,8% de las personas que cuentan con soporte de las redes
de amigos, se encuentran satisfechos con ese apoyo, un porcentaje muy alto de los que
tienen soporte familiar se encuentra satisfecho con ese apoyo (93,5%) y la totalidad de las
personas que encuentran soporte en las ONG manifiestan satisfaccién con ese apoyo
(tabla 4).
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TABLA 4. Ajuste psicosocial

4.1.4. Aspectos laborales

Cambio en la vida laboral tras el diagnéstico y razones

El cambio descrito en la vida laboral tras recibir el diagndstico revela la existencia de tres
categorias: personas que manifiestan que s/ que hubo un cambio y que éste fue positivo, per-
sonas que aducen que si que hubo un cambio pero que éste fue negativo y personas que
expresan que el diagndstico no supuso ningtn cambio en su vida laboral. EI cambio en po-
sitivo se manifestd por un 16,7% de personas, el cambio en negativo por un 47,2% y la au-
sencia de cambio por un 33,3%; por lo tanto, en la mayoria de los casos, el diagndstico de
VIH empeoré la vida laboral de las personas que conformaban la muestra (tabla b5).

TABLA 5. Cambio en la vida laboral tras el diagnéstico para n = 36
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Cambio en positivo Cambio en negativo Ausencia de cambio No contesta

Respecto a las razones expresadas para explicar el cambio en positivo que supuso el diag-
néstico, encontramos una Unica categoria, que la mencionan un 25% de los participantes, y
que hace referencia a que ese cambio en positivo se produjo por motivos relacionados con
la autorrealizacién de la persona. Asi, las personas que manifiestan este cambio hicieron
una reevaluacién positiva de la situacién, en el sentido de aprovechamiento de la oportunidad
de crecimiento que supone afrontar una infeccién crénica, y este afrontamiento positivo y re-
evaluacion tuvo sus efectos en el hecho de volcarse mds en el trabajo precisamente como
medida de afrontamiento del proceso.

TABLA 6.

RESULTADOS

Razones de cambio en la vida laboral para n = 24

«[...] a mi el VIH me hizo estar mejor porque yo cambié cosas en mi vida y estoy mejor que
estaba entonces, porque me preocupo mas de mi ahora y me ha cambiado la mentalidad
y la forma de tratar a la gente y de ayudar [...]» (hombre con VIH).

En cuanto a las razones argumentadas para un cambio negativo en la vida laboral se en-
contraron discursos relevantes que se agruparon en las siguientes categorias: por deterioro
fisico y psicoldgico, por autoexclusién y ocultacién de la condicién, por dejar de hacer pla-
nes de futuro y por pérdida del puesto de trabajo a consecuencia de despido (tabla 6).

Se observa que la razén mas frecuentemente manifestada fue el cambio en negativo por el
deterioro que sufrieron un 58,3% de los casos. Este deterioro se reflejaba tanto en las con-
diciones fisicas como en las psicolégicas.

«Desde que me lo diagnosticaron estuve un afio de baja laboral porque me diagnosti-
caron y estaba ya muy mala, y luego, pues, empecé a trabajar otra vez... y ahi ya he estado
cuatro temporadas y la ultima es que estaba ya muy mal, no podia trabajar, con los huesos
y eso, no tenia fuerzas y estaba muy cansada, me encontraba muy débil, tenia mucho dolor,
las manos, no tengo fuerzas para levantar cosas... y entonces ya me puse de baja laboral
y luego me dieron la incapacidad permanente total» (mujer con VIH).

«Me acuerdo cuando me lo dijeron [...] fue un desastre, porque me di la baja voluntaria la
primera vez siendo con VIH y luego cuando volvi otra vez... con la paranoia de la cabeza,
cuando abri la puerta por primera vez, que ya sabia que era con VIH, que me volvieron a
llamar al trabajo, al mismo fue como si se me viniera todo encima, fue una sensacion...
que me vine abajo totalmente, bufff> (mujer con VIH).

Este deterioro tuvo consecuencias en algunas personas, que se reflejaron en el abandono
del disefio de un proyecto de vida y de la realizacién de planes de futuro adaptativos. Este
argumento se sefialé un 12,56% de las veces.

«[...] fue un golpe fuerte el enterarme de aquello al no tener informacién, pues la gente, el
sistema, la sociedad, yo personalmente pensaba que me quedaban un par de afios por no
saber qué era aquello, y me dediqué, como si dijéramos, a vivir, o mal vivir>(hombre con VIH).

«Lo cambié porque el momento en que se me diagnosticé era un momento todavia duro
en el que equivalia a una sentencia de muerte, con lo cual la forma de plantearte tu forma
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de trabajar, de vivir y de relacionarte cambia absolutamente, cambia porque te enfrentas
con la muerte, te enfrentas con tal y entonces... no planes de futuro, no y eso afecta, por
supuesto, al trabajo, no tienes una proyeccidn ni de prosperar, ni de empezar ningtin obje-
tivo en el mundo laboral nada mas que mantenerte y punto» (hombre con VIH).

También se observa que un 25% de las respuestas estén referidas a la autoexclusién y a
los efectos negativos que tuvo la ocultacién de la serologia en la vida laboral de las personas.
En este sentido manifiestan haber dejado de optar a ciertos trabajos por miedo a posibles
analiticas que revelaran la condicién o a dejar de trabajar por la creencia en un pronto dete-
rioro fisico, y también sefialan el estrés y malestar que supuso la decisién tomada de ocultar
la serologia en el trabajo por miedo a una posible discriminacién o trato diferente.

«Entonces se seguia muriendo mucha gente de la enfermedad y claro yo me asusté mucho
¥ pensé que como habia ese deterioro fisico, pues yo pensé, que bueno, en cosa de dos
afios me iba a quedar alla abajo y que, nada, que me tenia que desprender del bar lo pri-
mero y en un afio me lo quité de en medio» (hombre con VIH).

«En el sentido de que como a mi eso me ha afectado psicoldgicamente a la hora de enfren-
tarme a un trabajo, como cualquier otra cosa en mi vida, me afecta en mi vida en general y
en el trabajo también porque nunca puedo ir, no puedo decirlo, es algo que yo oculto y que
soy consciente de que tengo que contar porque es muy negativo para mi» (mujer con VIH).

Finalmente, un 8,3% de las respuestas revelan que alguna persona perdié su puesto de
trabajo a consecuencia de un despido relacionado con su patologia.

«El diagndstico en un primer momento no cambid porque yo no empecé a tener efectos, cam-
bié cuando empecé a tener efectos, cuando empecé a padecer enfermedades... Cai de ba-
Ja por una hepatitis y bueno se me despidid y ahi se acabo la relacién laboral con la empre-
sa. Luego ya no me recuperé, pasé muchos afios entre hospitales, entrando y saliendo [...J»
(hombre con VIH).

Deseo de vuelta al trabajo

De las personas entrevistadas que no trabajaban en el momento de la entrevista, un 61,9%
deseaba volver a trabajar y un 9,56% de ellos deseaba hacerlo, pero no podia por motivos de
salud, habiendo un 28,6% que no deseaba el retorno al mundo laboral, ya que no se encon-
traba con un estado de salud que les permitiera aguantar la demanda fisica que supone el
trabajo (tabla 7).

«Claro que me gustaria volver a trabajar, si me encontrara bien fisicamente si. Para no de-
pender econémicamente de nadie» (hombre con VIH).

«[...] mi deseo seria volver a trabajar y poder tener una vida lo més normal posible, lo més
normal entre comillas» (hombre con VIH).

«Pues es algo que no me he planteado. Porque claro, esto lo que ocurre es que tiene
grandes altibajos, porque no es sélo a raiz del VIH, yo he desarrollado enfermedades
oportunistas, y otras enfermedades... desarrollé diabetes también [...]J> (hombre con VIH).

RESULTADOS

Deseo de vuelta al trabajo para n = 20

No desea volver Si desea volver Le gustaria pero no puede

28,6% 61,9% 9,5%
Razones de deseo de retorno a la vida laboral

Esta pregunta se formulé a los participantes tanto desde el referente interno como desde el
externo. De este modo, las personas que estaban trabajando o que, estando sin trabajar, no
deseaban volver a hacerlo, contestaron a la pregunta desde el referente externo (es decir,
en referencia a las personas con VIH en general). Las personas que si que deseaban volver
al trabajo, respondieron desde el referente interno, es decir, explicando sus propios motivos.

Los discursos de los/las participantes se organizan en torno a tres tipos de razones. En primer
lugar, las relativas a cuestiones de indole personal —autorrealizacién personal—; en segundo
lugar, las relativas a aspectos de indole social —normalizacién social y aumento de relaciones
sociales—, y, finalmente, una de cardcter mas material —la seguridad econémica— (tabla 8).

Se observa cémo para la mayorfa de los entrevistados (77,5%) el trabajo constituye una herra-
mienta atil de normalizacién social, en el sentido de que permite, estar activo en la vida,
sentirse Util y ocupar el tiempo.

Razones de deseo de retorno al mundo laboral para n =40

Normalizacion social Seguridad econémica Autorrealizacion Relaciones sociales

775% 50% 23% 15%

«[...] el sentirse util, sentirse activo, sentirse normal como el resto de la gente que se le-
vanta, se ducha y se va a su trabajito, es sentirse integrado en una sociedad como normal |[...J»
(hombre con VIH).

También aparece como importante en sus explicaciones, la seguridad econémica y estabili-
dad de que el trabajo es proveedor. Esta categoria la mencionan la mitad de la muestra.

«Pues porque por 300 euros que cobras de pension... es que no puedes, yo quiero vivir so-
lo, tener mi piso aunque sea alquilado, tengo que comer, tengo que vestir..., y gracias que
tengo a mi madre, tiene su casa y vivo con ella, si no yo me veia debajo de un puente.
Con un trabajo bien remunerado y un poquito asegurado yo estaria viviendo en mi piso
solo y ayudando a mi madre [...]» (hombre con VIH).

Un 23% de las personas ven en el trabajo una oportunidad de crecimiento personal y de
autorrealizacién en la vida, desarrollo personal (que relacionan con el deseo de vivir y de apro-
vechar el potencial de la vida).

«Para sentirse mas realizados con ellos mismos, sentirse mejor, sentir que estan ahi para algo,
para que su vida no esté tan vacia [...], la gente con VIH necesita salir adelante, necesita tener
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su propia vida, para sentirse mejor y estar mas motivados, porque en esta enfermedad a
veces uno se siente de menos [...J» (hombre con VIH).

Por dltimo, también se considera al trabajo como una actividad que brinda la oportunidad de
aumentar las relaciones sociales, evitando de este modo, el aislamiento que la infeccién por
VIH puede conllevar. Esta categorfa la mencionan un 15% de los participantes.

«Pues para estar activo, [..] estar mas relacionado con gente y sentirme otra vez que estoy
en movimiento como todo el mundo, que no estoy asi como apartado» (hombre con VIH).

Elementos que favorecen el acceso al trabajo

Las respuestas a esta pregunta revelan la existencia de las siguientes categorias: oculta-
cién del estado serolégico, actitud y motivacién, formacién en aptitudes y empoderamiento,
trabajos adaptados a las limitaciones, salud fisica, informacién y sensibilizacién, politicas de
discriminacién positiva y visibilidad de la condicién (ver tabla 9).

TABLA 9. Elementos que favorecen el acceso al trabajo para n =40
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En primer lugar, se observa como elemento facilitador del acceso, /a ocultacién de la condi-
cién de VIH+ en el trabajo. En este sentido expresan los participantes que, debido a la exis-
tencia de estigma y discriminacién, el hecho de que se conozca la serologia consideran que
puede ser un impedimento para acceder a un puesto de trabajo. Esta categoria aparece en
un 25% de los discursos de los entrevistados/as.

«Pues que no lo diga cuando se presenta, desde luego. No creo que decir que eres con
VIH te ayude a entrar en algun sitio la verdad~ (hombre con VIH).

En segundo lugar, se menciona también de forma importante, la actitud positiva y motiva-
cién que mantengan las propias personas con VIH sobre su proceso en general y sobre el
trabajo en particular. Esta categorfa la mencionan un 25% de los entrevistados/as.

«[...] Creo que es muy importante tener un equilibrio y un estado psicolégico que potencial-
mente te permita tener la actitud y el deseo de ser laboralmente activo» (hombre con VIH).

RESULTADOS

También aparece en el discurso la importancia del empoderamiento de las personas con
VIH y su formacién en aptitudes para el empleo —derivada de la insuficiente formacién para
los requerimientos de capacidad y experiencia en algunos puestos de trabajo. Este elemento
se sefiala por un 20% de la muestra.

«Primero, tienen que tener una formacién. A mi, por ejemplo, me ha pasado que mi viven-
cia estuvo muy unida al mundo de la heroina, y entonces me paralizé un poco la forma-
cién y entonces al salir de la heroina tuve que formarme» (mujer con VIH).

Un 175% de las personas entrevistadas hacen referencia a la importancia de la adecuacién de/
puesto de trabajo a las limitaciones que puedan presentar algunas personas derivadas de su pro-
ceso de enfermedad. En este sentido se sefialan como ejemplos la flexibilidad horaria para ir al
hospital a las citas o que no tuvieran requerimientos pesados que les dificultaran el desempefio.

«Creo que habria que facilitar desde el Gobierno y desde las empresas privadas la forma
de entrar a trabajar de las personas con VIH. Porque... yo tenia que ir mucho al médico.
Todos los meses o por retrovirales o por anélisis, cosas... 0 sea, mintiendo porque abrian
a las nueve la oficina y a las nueve también abrian el hospital [...]» (hombre con VIH).

Entre las categorias aparece también como importante la consideracién acerca del hecho de
disponer de una mejor salud fisica para poder acceder al mundo del trabajo. Esta categorfa
la mencionan un 15% de las personas.

«Yo pienso que ahora mismo lo que més me facilitaria es tener un buen estado de salud,
poder mantener las horas ahi de pie o detras de una mesa, es decir, que mi estado de
salud aguantara» (hombre con VIH).

Otra medida facilitadora expresada seria la potenciacién de la informacién y sensibilizacién
acerca del VIH y aspectos relacionados en el mundo del trabajo. Un 12,5% de la muestra hace
referencia a esta medida.

«Pues que donde trabaje esa persona conozcan el tema, que los empresarios sepan de
qué va lo del VIH y que sepan que no pasa nada por que trabaje una persona con VIH»
(hombre con VIH).

Aparece también en el discurso la importancia de la instauracion de politicas de discriminacion
positiva a la hora de acceder al mundo del trabajo. Asf, se argumenta que serfa mds facil si se tu-
vieran en cuenta las circunstancias especiales de determinadas personas, tales como el género,
la edad o las limitaciones fisicas, a la hora de facilitar el acceso al empleo de personas bajo es-
tas circunstancias. Un 12,56% de entrevistados/as hace referencia a este tipo de medidas.

«Deberia de facilitarsele el trabajo a la gente como se facilita el trabajo, por ejemplo, de
las personas minusvalidas» (hombre con VIH).

Por (ltimo, aparecen algunas menciones (7,5%) a la facilidad que supondria poder hacer vi-
sible la condicién de VIH+ y que se aceptara en el entorno laboral.

«La primera y mas importante es la no necesidad de ocultacion, eso ya es un determinante
para todo» (mujer con VIH).
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Elementos que favorecen el desempeiio en el puesto de trabajo

Se encuentran diversas categorfas a las respuestas a esta pregunta. Algunas que tienen que
ver con aspectos personales ante el trabajo y otras relacionadas con las caracteristicas del
puesto de trabajo o de los/las empleadores/as.

Entre las primeras aparece la motivacién personal ante el trabajo y la actitud ante él, como
importante facilitador del desempefio. Esta categorfa es aludida por un 20% de los/las entre-
vistados/as (tabla 10).

«Levantarme por la mafiana, irme a trabajar, tener ilusién por ir, estar a gusto en el trabajo,
acoplarme a la gente nueva, esas cosas, ilusionarme e integrarme» (hombre con VIH).

También, un porcentaje de respuestas (7,5%) vuelve a referirse a la capacidad profesional que
tenga la persona para desempefiar ese trabajo.

«Sobre todo, lo méas importante es estar preparado en una profesién» (hombre con VIH).

Asimismo, aparece de nuevo, aunque con pocas menciones (5%), la posibilidad de desvelar
el estado serolégico como elemento facilitador del desempefio.

«El que la gente lo supiera y aceptara la situacién, que se viera como normal, no somos
apestados, ni vamos infectando por ahi [...]J» (hombre con VIH).

Con respecto a las cuestiones relacionadas con las caracteristicas del puesto de trabajo y
de los/las empleadores/as, aparece como elemento mas destacado (37,5%) el que el puesto
de trabajo se adecue a las limitaciones derivadas del proceso de salud de las personas con
VIH. Al respecto y en el mismo sentido en que se argumentaban las razones favorecedoras
del acceso al trabajo, se relata como necesaria la flexibilidad horaria para poder asistir a citas
médicas, analiticas y recogida de medicacidn, asi como que el puesto de trabajo sea tran-
quilo y no estresante.

«Que yo fuera con la tranquilidad de que, pues eso, hablando con la persona que te va a con-
tratar que se haga un poco cargo de mi situacion fisica y entonces poder compatibilizarlo. Pero
sillegas y eres una persona, uno mas, estandar, se supone que tu estado fisico es mas o me-
nos normal, llega un momento que no puedes y entonces tienes que dejarlo» (hombre con VIH).

Otras caracteristicas valoradas del puesto de trabajo que facilitan su desempefio es que
éste sea un trabajo digno y gratificante, en donde haya un buen ambiente y el puesto sea id6-
neo para la persona. Esta categoria la mencionan un 10% de la muestra.

«El ambiente de trabajo para mi es muy importante también, o sea, la falta de educacidn
excesiva en los trabajos a mi me bloquea muchisimo, el ambiente de trabajo es muy impor-
tante» (mujer con VIH).

Por dltimo, dos categorias hacen referencia a la importancia de una actitud positiva hacia el
VIH en el mundo laboral y a la necesidad de informacién y sensibilizacién (5% de respuestas
en cada caso).

«Que la gente con que trabajas sepa admitir lo que tienes, que sepan que no les vas a con-
tagiar por tocarles y demés» (hombre con VIH).

RESULTADOS

TABLA 10. Elementos que favorecen el desempeno del trabajo para n =40

TABLA 11.

Preferencias laborales

Las preferencias se relacionan, por un lado, con el tipo de trabajo. Fundamentalmente y en
la linea del discurso manifestado en apartados anteriores, vuelve a aparecer, en este caso
como preferencia, la necesidad de un trabajo que esté ajustado a la situacion de salud de la
persona. En este sentido, de nuevo, estos trabajos ajustados serfan aquéllos en los cuales las
condiciones de trabajo fueran dignas, fueran tranquilos y no pesados y tuvieran flexibilidad ho-
raria para atender los requerimientos de salud. Esta categoria aparece en el discurso del
275% de la muestra (tabla 11).

Preferencias laborales para n =40

«Yo por lo que he oido y por lo que he vivido por el tema de horarios, se prefiere una libertad
de horarios por el hecho de ir a los médicos con mayor libertad, sin tener que dar explica-
ciones y demés, o trabajos por la tarde, de hecho... siempre que he podido elegir he elegido
trabajo de tardes, si no sabian en mi empresa que era con VIH» (mujer con VIH).

Otras preferencias se relacionan con cuestiones de capacidad personal. Esta capacidad se
refiere tanto a la dimensién profesional, en el sentido de contar con experiencia, prepara-
cién y formacién para desempefiar ese tipo de trabajo, como a la dimensidn fisica, referida a
que la situacién de salud personal permita atender las exigencias que tenga el trabajo en
cuestién. Estas categorfas son mencionadas por un 275% y un 15% de las personas en-
trevistadas, respectivamente.
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«Pues para los que te sientas capacitado en cierta medida..., a nivel de aptitudes o de
preparacion, porque a mi, por ejemplo, me gustaria trabajar en un tema de decoracién, es
una de mis pasiones..., pero claro si te has de poner a trabajar en una empresa has de tener
una titulacién» (hombre con VIH).

«Pues trabajos que se puedan realizar desde el punto de vista fisico. Y también que estén
formados. Porque lo que yo veo, desde mi humilde opinidn, es que la bolsa histérica de
personas con VIH de hace 15 afios estan bajo el tema de las drogas, muchos no han solu-
cionado bien su vida, o estan con la metadona y no han tenido formacién y no pueden tener
muchos trabajos» (mujer con VIH).

Otra categorfa que emerge de los discursos de los/las entrevistados/as es la relacionada
con la cualidad social de determinados tipos de trabajos. Asi, se sefialan preferencias que
tienen que ver con las posibilidades que ofrecen algunos trabajos de relacionarse socialmente
y también aquellos que tienen como finalidad la ayuda a otras personas. Un 15% de la muestra
hace referencia a esta categoria

«De vendedora también me gusta, porque es un trabajo que estas de cara al publico, por-
que yo soy muy dada a todo lo contrario y un trabajo de cara al publico me ayuda a mi,
saca mucho de mi y eso me gusta» (mujer con VIH).

«[...] pues en temas sociales, en temas de preocupacion de la sociedad, de gente marginal. Yo
creo que la gente que es VIH, pues ese tipo de trabajos, pues han pasado cosas muy fuertes
como personas y tienen muchas cosas que dar, carifio, compaiia, solidaridad...» (hombre
con VIH).

Finalmente, el porcentaje mas importante de la muestra (35%) tiene un discurso normalizado
respecto alas preferencias laborales, ya que sefiala que no hay ningtin motivo por el que una
persona con VIH tenga preferencias derivadas de su condicién, mencionandose que la elec-
cién va a depender, en todo caso, de elementos relacionados con el interés personal y pro-
fesional que cada persona tenga.

«Pues en los mismos que el resto de la humanidad iNo veo diferencias, no veo diferencias!>
(hombre con VIH).

«Yo creo que a las personas con VIH les interesaran trabajos como al resto de las perso-
nas, es que no tienen diferencia alguna, yo pienso que somos iguales, tenemos las mismas
inquietudes, los mismos miedos como otra persona, bueno quizéd méas miedos [...]» (mujer
con VIH).

Barreras percibidas ante el trabajo

Un 75% de las personas entrevistadas afirman que evitarfan determinados tipos de traba-
jos. Esta evitacién aparece asociada a ciertas barreras percibidas ante el trabajo. Estas se or-
ganizan en torno a las siguientes categorias: falta de capacidad para el desempefo (tanto
fisica como profesional), las exigencias del puesto y la discriminacién social. Las personas
entrevistadas respondieron a esta pregunta tanto desde el referente interno (sus propias ba-
rreras) como desde el externo (las barreras percibidas por el grupo en general) (tabla 12).

RESULTADOS

TABLA 12. Personas que evitarian algun tipo de trabajo para n =40

75% 22,6% 2,5%

TABLA 13. Barreras percibidas ante el trabajo para n =40

Exigencias trabajo Capacidad fisica Capacidad profesional Discriminacion

45% 22,6% 7.5% 10%

La barrera principal que encuentran las personas entrevistadas esté relacionada con las
exigencias de determinados tipos de trabajos, en el sentido de las condiciones estresantes
del puesto, los requerimientos fisicos pesados de éstos o el que sean trabajos mal pagados
0 no motivadores. Un 45% de la muestra hace alusién a esta barrera (tabla 13).

«Repartir, como me han llamado en una empresa, en verano, y como ése montones de
ellos, es que me moriria, los trabajos duros descalificados totalmente, eso no lo puedo
hacer yo, de peén de albaiil tampoco [...J. Si son duros psicolégicamente también, pero si
son duros psicolégicamente los puedo llevar mejor» (hombre con VIH).

Aparece también la falta de capacidad que la persona con VIH pueda tener, tanto fisica como
profesional, como barreras percibidas a la hora de pensar en el tipo de trabajo al que se podria
optar. Estas barreras son mencionadas por un 22,56% de las personas (para la falta de capa-
cidad fisica) y un 7,5% (para la falta de capacidad profesional).

«Es que a veces no puedes realizarlos, no los evitas por evitarlos. Hay gente que no puede,
yo me puedo dar con un canto en los dientes, soy una persona muy afortunada en muchas
cosas pero fisicamente he perdido muchisimo, yo antes podia comerme el mundo y no me
importaba echar las horas que fuera en el trabajo. Hay trabajos con limitaciones fisicas
para muchas personas» (hombre con VIH).

«[...] es que cuando me piden el graduado escolar que no lo tengo [...] se fijlan méas en pape-
les que tienes que aportar que en la experiencia que puedas tener y ahi vas con un handicap
en contra, esta clarisimo (hombre con VIH).

Finalmente, vemos cémo la discriminacién social aparece también como una barrera para
algunas personas (10%), ya que éstas argumentan que evitan trabajos donde piensan que
les puedan hacer la prueba del VIH y descubrir que tienen VIH u otros de ellos, que estén
deteriorados fisicamente por razén del VIH o del tratamiento, ven como barrera el hecho de
incorporarse a un trabajo de cara al publico.

«Yo en el dltimo tiempo que estaba trabajando estaba horrible, la cara parecia un cadaver,
entonces las preguntas diarias de toda la gente, verte al espejo todos los dias y tener que
aguantar las preguntas y las miradas de toda la gente, es como si hubiera perdido mi identi-
dad, yo me miraba al espejo y no encontraba nada mio en el espejo, entonces era una cosa
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terrible [...] las personas que tienen un poco de idea saben quien es con VIH, parece que lo
llevamos grabado en la cara. Me arreglé la cara y para mi ha cambiado totalmente todo [...] yo
lucharia para que eso entrara en la seguridad social, para muchas personas que tienen que
enfrentarse a la vida laboral de nuevo y tienen esa imagen es muy dificil encontrar un puesto
de trabajo, es muy dificil. Yo ahora me siento otra vez una persona normal» (mujer con VIH).

Miedos a la hora de volver al trabajo

Se sefialan diversas preocupaciones a la hora de plantearse volver al mundo laboral y éstas
aparecen estrechamente relacionadas con las barreras que se han descrito en el apartado anterior.

En primer lugar, se ha hecho patente, a lo largo de los discursos, el miedo al rechazo y a la
discriminacién que aln sigue asociada a esta infeccion. Asi, para el 77% de las personas
entrevistadas ésta es su mayor preocupacién a la hora de incorporarse a la vida laboral, el
rechazo o discriminacién que puedan sufrir si se descubre su condicién de VIH+ (tabla 14).

«Bdsicamente el miedo es a que la gente se entere que eres con VIH porque la gente no
esté preparada para nada, lo del sida suena a enfermedad tipica de Zimbabue... o que solo
les ocurre a los drogadictos y a los maricones. Y luego se creen que porque les digas hola
les va a llegar el virus y se van a infectar. La gente no tiene informacién de absolutamente
nada [...]» (hombre con VIH).

TABLA 14. Miedos a la hora de volver al trabajo para n =40
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Discriminacion Deterioro fisico Falta capacidad Transmision

De nuevo, aparecen cuestiones relacionadas con la ausencia de capacidad para el desem-
pefio del trabajo. Esta inseguridad respecto a la capacidad personal se relaciona tanto con
aspectos fisicos derivados del proceso de salud como con aspectos profesionales derivados
de la experiencia, formacién y habilidades para el trabajo. Un 15% de la muestra hace alu-
sién a esta categorfa.

«Yo creo que es importante también el miedo a no ser capaz de cumplir con las expecta-
tivas del trabajo ya sea a nivel fisico o a otro nivel. Puedes ser portador, tomar tratamiento
y tener problemas como sentirte mal. Pero claro, eso es distinto de la persona que toma
tratamiento y esta bien» (hombre con VIH).

Aparece también en los discursos de un 32,6% de los entrevistados, el miedo a una posible
evolucion negativa de la enfermedad como consecuencia de las demandas del trabajo.

«Pues que se acelere todo el proceso, que a raiz de empezar a trabajar, pues, que las de-
fensas te bajen [...]» (hombre con VIH).

Finalmente, un porcentaje de respuestas (7,5%), hace referencia al miedo a una posible trans-
mision del VIH en el entorno laboral.

RESULTADOS

TABLA 15. Discriminacién propia en el trabajo (n = 40)

«Cuchillos, cortes, sangre, donde en un momento dado puede haber peligro de transmi-
sién, y eso que he sido peluquero y también me podia haber cortado» (hombre con VIH).

Discriminacion en el mundo laboral

Respecto a la discriminacién que han padecido las personas entrevistadas se observa cémo
un 70% expresa que no ha sido victima de ningun tipo de discriminacién (puesto que en el
trabajo no sabian su condicién de VIH+). Un 7,5% tampoco ha sufrido discriminacién (aun-
que en este caso en el trabajo conocian su estado seroldgico y esto no ha supuesto ningin
problema). Sin embargo, un 22,5% de personas si que han sufrido alguna accién discrimi-
natoria, consistiendo éstas fundamentalmente en algin tipo de rechazo (55,6%) o incluso
haber sido despedidos/as de su puesto de trabajo (44%) (tabla 15).

«[...] me echaron del trabajo porque me puse enfermo. Tuve varias neumonias. Bueno,
que vieron que era una lata, cada vez estaba méas enfermo [...] y fueron a saco hasta que
me echaron. Y me echaron estando de baja. Y luego yo les denuncié y toda la movida,
gané yo. Pues si, me echaron por estar enfermo» (hombre con VIH).

«SJ, yo tuve un negocio en... y lo tuve que cerrar porque se enteraron que era con VIH y me es-
cribian en los cristales que era una sidosa, el sefior del bar de al lado gritaba “no entres ahi que
tiene sida, no entres ahi que tiene sida”. Hasta que cerré la tienda y me marché» (muijer con VIH).

De estas personas que habian sido victimas de algin tipo de rechazo o accién discriminato-
ria, inicamente dos sefialan que intentaron afrontar la situacién con alguna actuacién diri-
gida a solucionar el problema. Estas actuaciones consistieron en una confrontacién verbal
y/0 en denunciar ante los tribunales.

«Primero intenté hablar con él, explicarle que era una enfermedad como otra cualquiera,
que bastante mala suerte tenia de habérmelo cogido [...]. Pero sentia el rechazo, sentia el
rechazo y tuve que abandonar la ciudad» (mujer con VIH).
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TABLA 16. Discriminacion ajena en el trabajo (n = 40)
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Se pregunté también a las personas que participaron en la entrevista acerca de su conoci-
miento sobre casos de discriminacién en otras personas con VIH conocidas. Las respues-
tas revelan que un 35% de ellas si que tenfa conocimiento de algun tipo de discriminacién
en otras personas y un 65% manifestaba que no, ya que, en la mayorfa de los casos, las
personas a las que se conoce no revelan su estado seroldgico en el trabajo. En los casos
conocidos, las situaciones discriminatorias consistian nuevamente en algin tipo de rechazo
(64%) o en el despido laboral (36%). El tipo de actuacién de afrontamiento de nuevo con-
sistfa en la denuncia ante los tribunales (en el 75% de los casos) o en la confrontacién verbal
(el 25% de las actuaciones) (tabla 16).

«Conozco a uno que no le aceptaron en la ONCE por ser con VIH. Y es discapacitado.
No mueve una parte del cuerpo, la izquierda. No le aceptaron por ser con VIH» (hombre
con VIH).

«El denuncié, que yo sepa denuncié y habia gente de su empresa que le apoyaron porque
decian que él trabajaba igual de bien. Yo creo que él trabajaba igual de bien, lo que pasa
es que por desgracia corrid la voz por la mutua, la mutua comunicé a la empresa que era
con VIH» (mujer con VIH).

Finalmente, en este bloque de preguntas relacionadas con el tema del estigma y la discri-
minacidn, se incluyd una pregunta, para las personas que no habian sido victimas de la accién
discriminatoria, que hacfa referencia al modo en que se comportarian si sufrieran ese re-
chazo. La mayorfa de ellos (39,3%) sefiala que denunciarfa ante los tribunales, un 21,4% con-
frontarfa verbalmente el hecho con la persona que le rechaza, un 10,7% le darfa informa-
cion sobre el temay un 28,6% manifiesta que desconoce cémo reaccionaria ante la situacion
(tabla 17).

«Pues no lo sé, porque es una cosa que hasta que llegue el momento no lo sabes, pero me
imagino que me hundiria en la miseria» (hombre con VIH).

TABLA 17.

4.2.
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Afrontamiento en caso de discriminacion para n = 28

Confrontacion verbal Denuncia Dar informacién No lo sabe

«Ahora mismo si pudiera demostrarlo lo denunciaria, o sea, hablaria con un abogado y veria
las posibilidades de si se puede llevar a juicio, hace afios no lo hubiera hecho, hubiera te-
nido demasiado miedo a mis préximos trabajos, hubiera buscado otro trabajo y hubiera aga-
chado la cabeza» (mujer con VIH).

Conocimiento de la serologia en el trabajo

Respecto al conocimiento del estado serolégico de los/las participantes/as en su entorno
laboral vemos cédmo en el 57,5% de los casos no lo han sabido, puesto que no lo han comu-
nicado ellos/as ni tampoco terceras personas, en un 12,6% de los casos s/ que lo sabian por-
que otras personas lo han dicho, un 7,5% de ellos piensan que se lo imaginaban en el trabajo,
un 2,6% cree que no lo sabian pero no esta seguro y Unicamente en un 20% de los casos
si que lo han sabido, puesto que esas personas lo han comunicado en el trabajo.

«Mi jefe no lo sabe, porque nunca he tenido problemas a nivel fisico importante [..] o sea
que he pensado que no es necesario. Lo he transmitido con las personas que he ido cono-
cliendo, calificando su grado de madurez y de saber que esa informacidn va a ser bien reci-
bida. En cambio, mi jefe, que sélo le interesa que realice bien mi trabajo, pues entonces con
é/ no lo he hecho» (hombre con VIH).

«Sospechan, hacen comentarios con segundas..., no lo saben a ciencia cierta pero les ron-
da que puede ser... siempre ha estado la duda porque una neumonia la puede tener todo
el mundo» (hombre con VIH).

«Si que lo sabian porque lo dije yo» (hombre con VIH).

«Yo creo que al final lo sabian, porque al lado de donde yo trabajaba habia una farmacia
donde me conocian de toda la vida. Y el farmacéutico era muy amigo del encargado. Y
yo estoy convencido de que el farmacéutico se lo dijo. Estoy convencido la verdad» (hombre
con VIH).

CAMPO REPRESENTACIONAL COMUN DE RAZONES FAVORECEDORAS Y BARRERAS
EN EL TRABAJO

Con el fin de analizar la estructura de significado se realizé un andlisis de homogeneidad
(Homals) tomando como variables activas aquellas que habian mostrado una cierta variabi-
lidad. El andlisis produjo un nivel de ajuste pertinente (0,40) y los autovalores de las dos di-
mensiones fueron 0,20 y 0,18, respectivamente.
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2. PRIMER ESTUDIO. SOBRE EL DISCURSO DEL VIH Y EL ENTORNO DE TRABAJO

Primera dimension: eje horizontal

El eje horizontal se encuentra definido en su polo positivo por dos modalidades y en su polo
negativo por tres modalidades.

En primer lugar, el polo positivo se encuentra definido por las razones de cambio en la
vida laboral tras el diagndstico como son la autoexclusién/ocultacién y el deterioro
psicofisico.

El polo negativo, por su parte, se encuentra definido por tres modalidades. Una primera re-
lativa a las razones de cambio en la vida laboral tras el diagndstico como es la autorrealiza-
cién, la segunda relativa a la necesidad de empoderamiento y formacién en aptitudes como
elementos favorecedores del acceso al trabajo, y, por Ultimo, la ausencia de capacidad per-
sonal como miedo a la hora de volver al trabajo.

En suma, el primer eje opone un discurso basado en razones derivadas del desarrollo del es-
tado fisico de la persona a razones de desarrollo personal, autorrealizacién y empoderamiento.

4.2.2. Segunda dimension: eje vertical

4.3.

60

La segunda dimensién se encuentra definida en su polo positivo por dos modalidades y en
su polo negativo por tres modalidades.

El polo positivo se encuentra definido por dos modalidades. La primera relativa a elemen-
tos que favorecen el desempefio del trabajo como es la actitud y motivacién personal y la
segunda relativa a la autorrealizacién como razén de cambio en la vida laboral tras el
diagndstico.

Por su parte, el polo negativo se halla definido por tres modalidades relativas al aumento de
relaciones sociales como razén de deseo de vuelta al trabajo y la ocultacién del VIH y que
se creen trabajos adaptados a las limitaciones como elementos que favorecerian el acceso
a un puesto de trabajo.

En suma, este segundo eje opone un discurso basado en razones y barreras de insercién
social a razones de falta de capacidad individual.

POSICIONAMIENTOS INDIVIDUALES SOBRE LAS RAZONES FAVORECEDORAS Y BARRERAS
EN EL TRABAJO

Con el fin de analizar los posicionamientos de los sujetos en relacién a las razones facilita-
doras y las barreras del trabajo se realizé primeramente un andlisis de clasificacién jerarquica
con el SPSS 15.

El andlisis produjo tres agrupaciones de sujetos claramente diferenciadas. El primer cluster
(19 sujetos) agrupaba a sujetos que hacian hincapié en los elementos favorecedores del ac-
ceso como son la ocultacién del VIH y los trabajos adaptados a su situacién, elementos de
miedo de vuelta al trabajo, de rechazo por parte de los otros y de razones de deseo de vuelta

RESULTADOS

al trabajo como normalizacién y aumento de relaciones sociales. A esta agrupacion la deno-
minamos sujetos dirigidos por valores de insercién social.

El segundo cluster (11 sujetos) agrupaba a las personas que hacfan hincapié en las razones
por las que cambié el VIH su vida laboral siendo éstas el deterioro fisico y la ocultacién de
la condicién de VIH por miedo a posibles andlisis que les descubrieran. También hacian hin-
capié en el miedo al deterioro fisico si volvian al trabajo y a desear trabajar por motivos de
seguridad econdémica. A esta segunda agrupacién la denominamos sujetos dirigidos por va-
lores de bienestar fisico y econémico.

Finalmente, el tercer cluster (10 sujetos) agrupaba personas que hacian hincapié en la nece-
sidad de formarse en aptitudes para acceder a un empleo, en el miedo a no tener capaci-
dad para trabajar si volvian a hacerlo, en la autorrealizacién personal como motivo de deseo
de vuelta al trabajo, y en como el VIH supuso un cambio en positivo en su vida laboral por
haber contribuido a su autorrealizacién personal. A esta agrupacion la denominamos sujetos
dirigidos por valores de autorrealizacion.

Como se puede observar en el gréfico 1, el posicionamiento de los tres grupos como va-
riables pasivas en el andlisis de homogeneidad (Homals) observa diferentes lugares
espaciales.

El primer eje diferencia entre las agrupaciones dirigidas por valores de bienestar fisico y eco-
némico (Clu2) de las agrupaciones dirigidas por la autorrealizacién (Clu3) y por valores de
insercién social (Clu1).

El segundo eje, en cambio, diferencia la agrupacién dirigida por la autorrealizacién (Clu3)
de la agrupacion dirigida por valores de insercién social (Clu1).

Grafico 1. Andlisis de homogeneidad
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2. PRIMER ESTUDIO. SOBRE EL DISCURSO DEL VIH Y EL ENTORNO DE TRABAJO

ANCLAJE EN ELEMENTOS PSICOSOCIALES RELACIONADOS

Anclaje en practicas sanitarias

Con el fin de analizar el anclaje de los posicionamientos individuales en practicas de auto-
cuidado sanitarias realizamos sendos andlisis de % entre las tres agrupaciones de posicio-
namientos y las préacticas de auto cuidado.

Los resultados encontraron diferencias significativas entre las pertenencias a los clusters y
la toma de tratamiento médico en general (32 = 6,16; p = 0,03) y toma de tratamiento es-
pecifico para el VIH (32 ="751; p = 0,02). Como se observa en la tabla 18, son las perso-
nas pertenecientes al cluster de valores de insercién social quienes en mayor medida toman
tratamiento médico, tanto general como para el VIH, al igual que las personas dirigidas por
el bienestar fisico. Sin embargo, son las personas dirigidas por valores de autorrealizacién las
que en mayor medida no toman ningun tipo de tratamiento.

4.4.2. Anclaje en el apoyo social y bienestar subjetivo

Con el fin de analizar la relacién entre los elementos de apoyo social y bienestar subjetivo y
las agrupaciones de Representacién Social del trabajo, se realizé un anélisis discriminante
tomando las agrupaciones de los clusters por una parte y variables relativas a las escalas
de bienestar fisico y psicolégico, asi como la del ndmero y la satisfaccién con las redes de
amigos y familia.

Las dos funciones extraidas por el andlisis discriminante fueron significativas (Wilkis Lambda
= 0,55, x2=21,16; p=0,02 y Wilkis Lambda = 0,75, ¥ = 9,91; p = 0,04, respectivamente).
Estas funciones pueden ser interpretadas en base a los coeficientes de la tabla siguiente
(tabla 19).

La primera funcién ofrece un patrén de ajuste psicosocial basado en el bienestar psicolégico
relacionado con el apoyo social de las redes sociales de amigos. Este patrén se relaciona posi-
tivamente con la agrupacién de personas preocupadas por las relaciones sociales y negativa-
mente con la agrupacién dirigida por la autorrealizacién y en menor medida con las personas
dirigidas por el bienestar fisico.

TABLA 18. Anclaje en practicas sanitarias
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Agrupaciones de sujetos

Relaciones sociales Bienestar fisico Autorrealizacion

Tratamiento Si 52,9% 29,4% 17,6%
No 16,7% 16,7% 66,7%

RESULTADOS

TABLA 19. Correlaciones entre las puntuaciones factoriales de las variables de anclaie
y las puntuaciones medias discriminantes

Funciones

Puntuaciones factoriales

Satisfaccion amigos 596"

Apoyo amigos

Apoyo familiar 763"

La segunda funcién ofrece un patrén de ajuste psicosocial basado en la relacién entre el bienes-
tar fisico y la satisfaccién con las redes sociales familiares, relaciondndose este patrén positi-
vamente con la agrupacién de personas dirigidas por el bienestar fisico y negativamente con
los dirigidos por la autorrealizacién personal y en menor medida por las personas dirigidas por
las relaciones sociales (tabla 20).

TABLA 20. Funciones discriminantes candnicas no tipificadas evaluadas en las medias de los grupos

Grupos
Relaciones sociales -126
Autorrealizacion -734 -714

4.4.3. Anclaje en la actividad laboral

Finalmente, y con el fin de analizar el anclaje de los posicionamientos individuales en la acti-
vidad laboral, realizamos un andlisis de x? entre las tres agrupaciones de posicionamientos
y la actividad laboral de los participantes. El andlisis produjo una relacién significativa entre
ambas variables (32 = 6,53; p = 0,03).

Asi, se observa que mientras las personas del cluster de autorrealizacién trabajaban en su
gran mayoria (70%), las del cluster de bienestar fisico eran las que no trabajaban en gran
medida (18,2%), encontrandose en un lugar intermedio las personas dirigidas por las rela-
ciones sociales (57,9%) (tabla 21).
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2. PRIMER ESTUDIO. SOBRE EL DISCURSO DEL VIH Y EL ENTORNO DE TRABAJO

Anclaje en la actividad laboral

Relaciones sociales Bienestar fisico Autorrealizacion
Trabaja Si 579% 18,2% 70%
No 421% 81,8% 30%

En general, los resultados obtenidos revelan aportes importantes en relacién con los objeti-
vos de la investigacién. La divisién de la muestra siguiendo los criterios de género y situacion
socioprofesional ha permitido recoger variedad de situaciones y de dificultades existentes en
la heterogeneidad de situaciones asociadas a la infeccién por VIH en nuestro pais.

Con relacién al objetivo descriptivo de este estudio, el andlisis de contenido de los discursos
de las personas entrevistadas ha mostrado importantes cuestiones que permiten profun-
dizar en la situacién que las personas con VIH viven respecto al tépico de estudio, el mundo
laboral.

Con respecto a las caracteristicas sociodemogréficas, se ha visto cémo en el caso de nues-
tros/as entrevistados/as un porcentaje importante de ellos/as, el 40%, tiene algin grado de
minusvalia. Este resultado puede ser debido a la procedencia de la muestra, en este caso
se reclutaron en diversas Organizaciones No Gubernamentales. El hecho de ser poseedor/a
de la condicién de minusvdlido/a no implica necesariamente que la persona no esté incor-
porada al mundo laboral 0 no pueda hacerlo, pero es un dato importante a tener en cuenta
a la hora de su incorporacién al trabajo, puesto que el itinerario de insercién va a ser dife-
rente que en el caso de aquellos/as que no son poseedores/as de esta condicién, ya que
en el primer caso entraré en juego la Ley de Integracién Social del Minusvalido. También se
ha visto cémo en mas de la mitad de los casos las personas entrevistadas estén percibiendo
algun tipo de prestacion.

El estudio sefiala una herramienta importante de cara al objetivo de la insercién como es el
caso de la formacién académica, ya que los resultados han indicado que son los/las partici-
pantes que tenfan una formacién académica avanzada (bachiller y superiores) los que esta-
ban trabajando en mayor medida en el momento de la entrevista.

Respecto a las caracteristicas sanitarias de las personas entrevistadas, se observa cémo la
mayoria de ellos tiene un estado de salud satisfactorio, con recuentos de CD4 superiores a
500. Ademds de este marcador de salud objetivo, la mayorfa de los participantes también
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tienen una percepcién de salud subjetiva bastante satisfactoria. Es importante sefalar a este
respecto, la relacion que puede tener en estos resultados de salud el hecho de que un 80%
de la muestra se encuentre tomando tratamiento antirretroviral. Sin embargo, y aunque el tra-
tamiento sin duda esté influyendo en los resultados de salud de los/las entrevistados/as,
también hay que tener en cuenta que la mayoria de ellos aduce padecer efectos secunda-
rios que limitan su calidad de vida. Recordemos que las condiciones reales de salud han sido
tradicionalmente un indicador clésico de las posibilidades de seguimiento y retorno a la vida
laboral (Jones y Stone, 1995; Hoffman, 1997).

Los resultados del ajuste psicosocial de las personas entrevistadas muestran que la mayoria
de ellos expresa tener un estado psicoldgico bueno. Sin embargo, existe un porcentaje impor-
tante de personas que se encuentra en una situacién mejorable. Relacionado con esta situa-
cién los resultados han mostrado cémo el peso importante del apoyo social de los participan-
tes proviene de las Organizaciones no Gubernamentales a las que acuden y que, sin embargo,
otras redes, como la de los/las amigos/as, juegan un papel inferior, ya que més de la mitad
de la muestra expresa no tener ningiin amigo de apoyo en su entorno cercano. El apoyo
social es una variable importante que influye en el afrontamiento que la persona haga de
sus problemas, ya que genera sentimiento de pertenecer a un grupo y de ser aceptado, va-
lorado y necesitado por uno mismo, y no por lo que uno pueda hacer por los demés (Thoits,
1982; Pender, 1987). A través del apoyo social, la persona mantiene su identidad social, re-
cibe apoyo emocional, ayuda material, informacién y servicios, y también hace nuevos con-
tactos sociales. El apoyo social, ademds, estd intimamente relacionado con la salud, en el
sentido de que puede contribuir a crear un ambiente promotor de salud que mejore el bien-
estar y la autoestima de la persona, también disminuyendo la probabilidad de que se pro-
duzcan acontecimientos estresantes en la vida de la persona. Ademas, el apoyo social con-
tribuye a la salud amortiguando los efectos negativos de los acontecimientos estresantes
que se producen en la vida de la persona, influyendo sobre las interpretaciones de tales acon-
tecimientos y las respuestas emocionales que da ante ellos, disminuyendo asi su potencial
patogénico (Rodriguez, 1990). Esta variable juega un papel fundamental en la integridad psico-
I6gica y fisica de la persona, aspectos que necesariamente influirdn en la integracién a la
vida laboral o en la mejora de las condiciones reales de aquellas personas que ya estén incor-
poradas. Se desprende, pues, de los resultados que, por un lado, es necesario trabajar en el
fomento de las redes sociales de los participantes, de forma que se extiendan més allé del
apoyo real que reciben por parte de las Organizaciones no Gubernamentales, y, por otro, resal-
tar la importancia de este apoyo, de forma que a otras personas que no accedan a estos
servicios se les ofrezca informacién suficiente que les permita también beneficiarse de este
tipo de soporte.

En relacién a las cuestiones laborales analizadas en el estudio, el anélisis del discurso de
los/las entrevistados/as arroja algunas conclusiones importantes. En primer lugar, se ha
visto cémo el diagndstico de VIH si que ha supuesto, en general, cambios en la vida laboral,
en su mayorfa en negativo por el deterioro en la salud tanto fisica como psicolégica, pero tam-
bién se han encontrado algunos casos en los que se ha realizado una reevaluacion positiva
de la situacion, en el sentido de aprovechamiento de la oportunidad de crecimiento que su-
pone afrontar una infeccién crénica.
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También se observa cémo un porcentaje importante de personas con VIH que no trabajan
(62%) desearian volver a hacerlo, lo que remarca la importancia de las politicas de inser-
cién social para el colectivo de personas con VIH. Se han hallado, basicamente, tres tipos
de razones de deseo de vuelta al trabajo. En primer lugar, las relativas a cuestiones de in-
dole personal —autorrealizacién y actividad—. En segundo lugar, las relativas a aspectos de
indole social —normalizacién social y aumento de relaciones sociales—y, finalmente, una
de caracter mas material —la seguridad econémica-. Estos datos se corresponden con
los resultados de Brooks y cols. (1999), quienes encuentran la importancia de los benefi-
cios psicolégicos y emocionales, los beneficios econémicos y la naturaleza social y fisica
del trabajo.

Se ha realizado una primera aproximacién a cuestiones que favorecen tanto el acceso como
el desempefio en el puesto de trabajo. Asi, se observa la aparicién de importantes elementos
a tener en cuenta a la hora de disefar politicas que favorezcan la incorporacién laboral de
las personas con VIH. En este sentido, destaca la importancia del empoderamiento de las
personas con VIH y su adecuada formacién en aptitudes y habilidades para poder trabajar
en un futuro. Ademds, se muestra la necesidad de disponer de condiciones de trabajo dig-
nas, junto con una adecuacion del puesto a las limitaciones que pueden presentar algunas
personas derivadas de su proceso de enfermedad. En este sentido, aparece en los discursos
de las personas entrevistadas la importancia de las medidas de discriminacién positiva hacia
colectivos en circunstancias especiales de dificultad para incorporarse al empleo. Asimismo,
se valora como importante la labor de informacién y sensibilizacién de trabajadores/as y emplea-
dores/as en pro de la normalizacion.

Ademés, se observa cémo se expresan preferencias y barreras ante determinados trabajos.
Las barreras aparecen asociadas tanto con la falta de capacidad para el desempefio (fisica
y profesional) como con las condiciones estresantes del puesto y sus exigencias de salud.
Adicionalmente la discriminacién social aparece también como barrera, ya que genera si-
tuaciones de autoexclusién y de inquietud, por temor a que se descubra la condicién de
VIH. Las preferencias, por su parte, se relacionan con la cualidad del tipo de trabajo (tran-
quilo, flexible y digno), los motivos de salud, la capacidad profesional y las posibilidades de
aumento de relaciones sociales.

Los miedos a la hora de volver al trabajo también muestran elementos importantes. Se ha
hecho patente a lo largo de los discursos de las personas entrevistadas, el miedo al rechazo,
la percepcién de prejuicio y discriminacién que aun sigue asociada a esta infeccién. En este
sentido, para muchos de ellos el mayor miedo a la hora de volver al trabajo es al rechazo y
discriminacién que puedan sufrir si se conociese su condicién de VIH positivo. También, en
consonancia con otros estudios (Brooks y cols., 1999; Brooks, Martin, Ortiz y Veniegas, 2004)
aparecen cuestiones relacionadas con la falta de capacidad profesional para el desempefio
ante diferentes trabajos y a una evolucién negativa de la enfermedad como consecuencia
del trabajo. Finalmente, si bien tangencialmente, aparece en los discursos el miedo a la trans-
misién a otros de la infeccién, como una suerte de creencia interiorizada y expresada, en el
sentido de un mito definido como ese «miedo al contagio facil por vias no venéreas en lugares
publicos» (Sontag, 1989).

DISCUSION

Este estudio resalta la importancia y los efectos que el estigma y la discriminacién estén te-
niendo en el caso de la infeccién por VIH y el mundo laboral. Esta importancia se manifiesta
no sélo por el temor que las personas manifiestan a ser rechazadas, como se ha visto ante-
riormente, sino que también estd teniendo consecuencias que configuran el escenario actual
de las personas con VIH en el mundo del trabajo. Asi, se puede observar en los resultados,
que solamente algunas personas han revelado su estado seroldgico en el trabajo y se ha pro-
ducido una respuesta positiva por parte de su entorno. La mayor parte de las personas con
VIH deciden ocultar su estigma por miedo a ser rechazados configurando asi un escenario
de invisibilidad del VIH en el mundo laboral, de inseguridad y de inestabilidad. Se observa,
como en el caso de personas que si han revelado su estado, se han producido casos de
discriminacién, consistiendo éstos fundamentalmente en diferentes situaciones de rechazo
e incluso pérdida del puesto de trabajo. En estos casos, llama la atencién cémo sélo algu-
nas de estas personas han realizado alguna actuacién de afrontamiento activo ante esas
situaciones.

En lo referente a los sistemas de significado compartido sobre las barreras y facilitadores del
trabajo encontramos en la muestra de personas que conviven con el VIH, que dichos signi-
ficados se organizan en torno a dos grandes dimensiones. La primera dimensién opone ra-
zones y explicaciones derivadas de la preocupacion por el estado fisico de la persona (razo-
nes de cambio de trabajo por ocultacién de los andlisis y por deterioro psicofisico) a razones
y explicaciones derivadas de la preocupacion por la autorrealizacién individual (razones de
cambio de trabajo por autorrealizacién y empoderamiento por formacién en aptitudes). La se-
gunda dimensién opone razones y explicaciones derivadas de la motivacién a una mejor in-
sercién social o normalizacién social (razones de cambio de trabajo por aumento de relacio-
nes sociales y por ocultacién del VIH y trabajos adaptados a sus limitaciones) y a razones y
explicaciones derivadas de capacidad (o su ausencia), de corte individual (actitud y motiva-
cién y autorrealizacién como elementos favorecedores de la vuelta al trabajo).

Con relacién al segundo objetivo de este estudio, el andlisis de las agrupaciones de posi-
cionamientos individuales en cuanto al objeto de estudio, el andlisis de clasificacién jerér-
quica encuentra que se diferencian claramente tres posicionamientos de las personas entre-
vistadas: «Sociables» o «Dirigidas por valores de insercién social», «Preocupadas por Bienestar
Fisico y Econémico» y «Autorrealizacién». El grupo de personas «Sociables» hace referen-
cia, en los elementos favorecedores del acceso, a la ocultacién del VIH y de trabajos adap-
tados a su situacion; en elementos de miedo de vuelta al trabajo, al rechazo por parte de los
otros; y en razones de vuelta al trabajo, a la normalizacién y al aumento de relaciones socia-
les. En este sentido, esta agrupacién de personas se encontraba dirigida por valores de in-
sercion social. El segundo grupo, de «Preocupados por el Bienestar Fisico y Econémico» se
refieren, en las razones de cambio de trabajo, al deterioro fisico y ocultacién por andlisis; en
miedo a la vuelta al trabajo, a razones de deterioro fisico, y, en razones de vuelta al trabajo,
a seguridad econdémica. En este sentido, esta agrupacién se encontraba dirigida, basicamen-
te, por valores de bienestar fisico y econémico. El ltimo grupo, denominado «Autorrealiza-
cién», hace referencia, en las razones de cambio de trabajo, a la autorrealizacién; en ele-
mentos favorecedores del acceso al trabajo, al empoderamiento y formacién de aptitudes; en
miedo a la vuelta al trabajo, a ausencia de capacidad; y en razones de vuelta al trabajo, a
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autorrealizacién. En este sentido, en esta agrupacién de sujetos son los valores de auto-
rrealizacion personal los que se encuentran en la base de esta agrupacion.

En general, comparando este estudio con los resultados de investigaciones anteriores (Brooks
y cols, 1999; Brooks, Martin, Ortiz y Veniegas, 2004), cabe destacar que aparecen discur-
sos similares en relacién a las razones de vuelta al trabajo (bdsicamente de autorrealiza-
cién, de relaciones sociales y materiales de seguridad econémica), barreras de desempefio
(falta de capacidad) y miedos de vuelta al trabajo (ausencia de capacidad, deterioro fisico,
rechazo), asi como a las razones de cambio de trabajo y de elementos favorecedores del
acceso al trabajo. Sin embargo, lo interesante aqui es cémo este tipo de razones se estruc-
tura a lo largo de dos elementos basicos articuladores de dichos discursos. La primera di-
mensién opone razones derivadas del desarrollo del estado fisico y material de la persona a
razones de desarrollo personal de autorrealizacién y de empoderamiento, mientras la se-
gunda dimensién opone razones y barreras de insercién social a razones de capacidad indi-
vidual. Ademds estos elementos articuladores diferencian entre si a las tres agrupaciones de
sujetos: las agrupaciones dirigidas por la autorrealizacién personal (Clu3) y por el deterioro
fisico (Clu1) se diferencian en el primer eje de las agrupaciones dirigidas por las relaciones
sociales (Clu2) y en el segundo eje, en cambio, se diferencia la agrupacién dirigida por la
autorrealizacion (Clu3) de la dirigida por el deterioro fisico (Clu1).

En relacién a los elementos de anclaje de las barreras y facilitadores del contexto laboral
del VIH, las tres agrupaciones de personas bdsicamente se anclan en diferentes tipos de ele-
mentos: practicas sanitarias, apoyo social y bienestar subjetivo y en el estatus de empleado.

Respecto al anclaje en précticas sanitarias encontramos que mientras toman tratamiento, tanto
para otras patologias como para el VIH, las personas pertenecientes a los cluster de relaciones
sociales y las pertenecientes al cluster de bienestar fisico-material, son las personas del cluster
dirigidas hacia la autorrealizacién quienes toman tratamiento en menor medida.

Por su parte, en el anclaje en el apoyo social y el bienestar subjetivo se encuentran dos fe-
némenos interesantes para los objetivos del este trabajo. En primer lugar, el anélisis discri-
minante extrae dos claras relaciones de ajuste psicosocial. En este sentido, el anélisis mues-
tra que el apoyo social familiar se encuentra relacionado con la provisién y satisfaccién del
bienestar fisico, mientras es el apoyo social de amigos/as el que se encuentra mas relacio-
nado con la provisién y satisfaccién del bienestar psicolégico. Estos resultados abundan en
la idea de la literatura sobre soporte social y bienestar subjetivo donde se habian encontrado
diferencias entre las diversas funciones que cumplen el bienestar fisico y el bienestar psi-
coldgico como elementos diferentes del bienestar de la persona con VIH (ver, por ejemplo,
el trabajo Wu et al,, 1997, con escalas de MOS-VIH; o los estudios con sujetos sintomaticos
y asintométicos y su relacién con el bienestar fisico y psicolégico en Smith et al., 1997; ver
también Carrobles et al, 2003, para un trabajo con muestra espariola).

En segundo lugar, en el andlisis discriminante se encontré que la primera funcién, de ajuste
psicolégico basado en amistades, se relacioné positivamente con los posicionamientos de
personas preocupadas por las relaciones sociales y negativamente con las preocupadas
por la autorrealizacién. Es decir, esta primera funcién encuentra que las personas dirigidas

DISCUSION

por la insercién en relaciones sociales se encuentran satisfechas con su ajuste psicolégico
en sus redes sociales de amistades, mientras para las personas dirigidas por la autorreali-
zacién no es tan importante. La segunda funcién, de ajuste de bienestar fisico en la familia,
se relacioné positivamente con la agrupacién de personas basadas en la preocupacién por
el bienestar fisico, y negativamente con las basadas en la autorrealizacién personal y en
menor medida, por la agrupacién de personas basadas en las relaciones sociales. Es decir,
esta segunda funcién encuentra que las personas dirigidas por valores fisico-materiales se
encuentran satisfechas con su ajuste psicosocial en la familia, mientras para las personas di-
rigidas por su autorrealizaciéon personal y, en menor medida, las personas basadas en las
relaciones sociales no es tan importante. En otras palabras, estas dos dimensiones explican
claramente cémo los posicionamientos individuales en relacion a las razones de cambio y
vuelta al trabajo, y a los miedos a la vuelta al trabajo cumplen funciones de ajuste psicoso-
cial. De ajuste psicosocial en las redes familiares para las personas preocupados por su bien-
estar fisico, de ajuste en redes sociales de amistades para las personas preocupadas por
su insercién social y de falta de importancia al ajuste familiar y de amistades por parte de
las personas preocupadas por la autorrealizacion, en su proceso de normalizacién.

Finalmente, con relacién al anclaje en la actividad laboral cabe resaltar que mientras son
basicamente las personas del cluster de autorrealizacién las que en gran mayorfa trabajan y
en menor medida las del cluster de insercién social son las personas pertenecientes al clus-
ter de bienestar fisico-material las que en su gran mayorfa no trabajan. En suma, estos re-
sultados sugieren una mayor insercién laboral por parte de las personas dirigidas a la auto-
rrealizacién, una insercién laboral media por parte de las personas dirigidas por las relaciones
sociales y una cuasi nula insercién laboral por parte de las personas dirigidas por el bienestar
fisico. No podemos olvidar que, en linea de los resultados encontrados por Brooks y cols.
(1999), no son las personas mas necesitadas de los beneficios psicoldgicos y emocionales,
por un lado, asi como de las caracteristicas de determinados tipos de trabajo, por otro, quienes
mas las disfrutan.

En suma, el estudio de la dindmica representacional del modelo trifasico de Doise (Doise et
al, 1993) supone elementos interesantes cara al estudio dindmico de las Representacio-
nes Sociales. Por una parte, hay elementos articuladores de las dindmicas de consenso en
relacién a la Representacién Social del contexto sociolaboral por parte de las personas con
VIH. Esta base comin o consenso, sin embargo, no implica ausencia de heterogeneidad a
nivel de los posicionamientos individuales como se muestra con las tres agrupaciones de su-
jetos: Normalizados, Preocupacion Fisico-Material y Autorrealizacién Personal. Finalmente,
los posicionamientos interindividuales no se dan en un vacio social, sino que se caracteri-
zan por una adhesion a practicas sociales y sistemas de creencias relacionados como son
las préacticas sociosanitarias, las dindmicas de apoyo social y bienestar subjetivo y la activi-
dad laboral. En otras palabras, el modelo utilizado si bien se ha utilizado en dreas de estudio
sobre los Derechos Humanos (ej. Doise et al, 1998a; Doise et al, 1998b) o sobre la Inteli-
gencia (Amaral, 1997; Poeschl, 1998; Zubieta, 2001) o sobre el sida como fenémeno so-
cial (Agirrezabal y Valencia, 2005), se confirma como una herramienta adecuada de cara al
estudio de las dindmicas de las representaciones sociales sobre las barreras y facilitadores
del contexto sociolaboral para las personas con VIH como principios organizadores de las
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relaciones simbdlicas entre las personas y los grupos en las que los procesos de anclaje y
objetivacion aparecen como elementos relacionados. Esta herramienta se convierte en mas
relevante, si cabe, en el caso del estudio de la problematica de la vuelta y seguimiento en el
trabajo para la gente que vive con el VIH, pues frente a los modelos tedricos que asumian
una visién pasiva de los «errores» y «estereotipos consensuales» en la informacién que las
personas con VIH tienen sobre las razones facilitadoras y barreras del contexto sociolaboral,
este estudio pone de relevancia la «co-construccién» que éstos realizan del mismo. En con-
creto, razones facilitadoras y barreras del contexto sociolaboral, mas que ser una Repre-
sentacién Social <hegeménica» basada en la estereotipia individual, se encuentra en vias
de «emancipacién» (Morin et al, 1992) por los diversos significados que el contexto socio-
laboral tiene para los diversos actores sociales afectados por el VIH.
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Introduccion

Se plantea a continuacién un estudio centrado en las variables psicosociales implicadas en
el acceso y proceso de trabajo de las personas con VIH.

Para ello, se atienden tres cuestiones diferentes. En primer lugar, se analizan las creencias
compartidas y las dimensiones organizadoras del discurso en dos estimulos de interés: «tra-
bajador/a seropositivo/a» y «persona seropositiva en paro». Asimismo, se atiende al posi-
cionamiento en funcién de variables psicosociales y sanitarias relativas.

Seguidamente, se lleva a cabo una aproximacién a elementos relacionados con la situacién
laboral, por medio de la aproximacién a cuestiones como la Calidad de Vida Relacionada
con la Salud (CVRS) y el Apoyo Social.

Finalmente, se abordan cuestiones como la situacion sociolaboral, su relacién con variables
sanitarias relacionadas, las barreras percibidas en el acceso al trabajo, las motivaciones y de-
seo de vuelta al trabajo, la discriminacién y las acciones en aras a un mas favorable acceso
y/0 proceso de las personas con VIH en el mundo del trabajo.

La muestra constaba de 207 personas con VIH contactadas a través de centros sanitarios,
con rango de edad de la muestra entre los 22 y los 65 afios (M =38,38 DS=12.813) y
con un 72% de hombres, un 26,6% de mujeres y un 0,5% transgénero.

PROCEDIMIENTO

El presente estudio se realizé en el periodo comprendido entre abril de 2007 y febrero de
2008, siendo nueve las provincias en las que fueron contactadas las personas que confor-
maron la muestra: A Coruna, Barcelona, Alicante, Bizkaia, Valencia, Madrid, Sevilla, Canta-
bria y Murcia.

Las personas que conformaron la muestra cumplimentaron un cuestionario anénimo de natu-
raleza cualitativa correlacional, con una duracién de cumplimentacién media de 40 minutos.

Los cuestionarios se disefiaron para poder ser autoadministrados, siendo en algunos casos
realizados por la persona de manera individual y en otros acompanada por aquellas personas

METODO

encargadas de pasar los mismos en cada hospital (el personal de enfermerfa, el gabinete psico-
I6gico, equipo de farmacia, el equipo de Iguales y de la ejecutiva de CESIDA y miembros
del equipo investigador).

INSTRUMENTO

El cuestionario constaba de dos partes, una cualitativa y otra cuantitativa (Anexo 1). La parte
cualitativa constaba de un ejercicio de asociacion libre de palabras, con preguntas abiertas
en las que se les pedia a los sujetos que escribieran las cinco palabras que les vinieran a la
mente con los siguientes estimulos: «Trabajador/a seropositivo/a» y «Persona seropositiva
en paro».

La parte cuantitativa del cuestionario utilizado en esta primera parte del estudio constaba
de diferentes apartados. Algunos de ellos comunes a toda la muestra y otros diferentes en
funcién tanto de la situacién laboral actual como del deseo de volver a trabajar en el caso
de estar desempleado/a.

El bloque de preguntas comun a toda la muestra constaba de los siguientes cinco apartados.
1. Caracteristicas sociodemograficas.

Diagnéstico y tratamiento.

Bienestar percibido fisico y emocional.

Situacion laboral.

o~ W N

Discriminacién laboral.

Sefialar que las escalas utilizadas provienen tanto de la revisién realizada como de los resul-
tados obtenidos en el primer estudio.

1. Caracteristicas sociodemogréficas: este apartado atendia al género, edad, nivel de estu-
dios, estado civil, pais de origen, situacién regular en Espafia y cuestion sobre la pertenencia
a ONG de lucha contra el sida.

2. Diagnéstico y tratamiento: se referia al afio de diagndstico, via de transmisién, nivel actual
de CD4 y carga viral, enfermedad oportunista en diferentes periodos de tiempo (con posibi-
lidad de respuesta mdiltiple; EMHF, 2004), toma de tratamiento (para el VIH, para la hepatitis
C y otro tipo de tratamiento; también de respuesta mltiple), efectos secundarios del trata-
miento (que constaba de cinco ftems con formato de respuesta tipo likert de cinco puntos,
donde 1 es nada y 5 mucho).

3. Bienestar fisico y bienestar emocional percibido: en este apartado se utilizaron una serie
de medidas y escalas psicosociales sobre Calidad de Vida Relacionada con la Salud y Apo-
yo Social.

En primer lugar, y en la aproximacién a la Calidad de Vida relacionada con la salud, se utili-
zaron los 30 items del cuestionario de calidad de vida relacionada con la salud del Medical
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Outcomes Study en su versién reducida (MOS-SF-30, de Wu et al, 1991 traducida por Remor,
2000). Los elementos que se exploran en el mismo son los siguientes:

1. Salud general percibida. Pregunta con formato de respuesta tipo Likert de 5 puntos
(donde 1 «excelente» y b «mala»).

2. Dolor corporal percibido en el ltimo mes, con respuesta tipo likert de 5 puntos (donde 1
«ninguno» y 5 «muy severon).

3. Funcionamiento Fisico. Escala al funcionamiento fisico que puede verse limitado de-
bido al estado de salud. Consta de seis items con tres opciones de respuesta (1 «No, no
me limita nada», 2 «me limita un poco» y 3 «si, me limita mucho»).

4. Actividad diaria. Dos items referidos a la actividad diaria que puede verse limitada por
la salud. El formato de respuesta es tipo likert de tres puntos (1 «no me limita nada» y 3
«me limita mucho»).

5. Escala de 18 items con formato de respuesta tipo likert de cinco puntos (donde 1 «casi
nunca» y 5 «casi siempre») referida a diversas cuestiones: funcionamiento social (ftem 1),
salud mental (ftems del 2 al 6 inclusive), energia/fatiga (7-10), distrés respecto a la salud
(11-14) y funcionamiento cognitivo (15-18).

6. Calidad de vida percibida con formato de respuesta tipo likert de cinco puntos (1 «muy
bien» a 5 «muy malp).

7. Transicién de salud: estado fisico y emocional actual en comparacién con el Gltimo mes.
Formato likert de cinco puntos donde 1 «<mucho mejor» y 5 «mucho peor».

En segundo lugar se utilizaron tres escalas diferentes para el andlisis del Apoyo Social:

1. Escala de 13 items (adaptada del EMHF) con formato de respuesta tipo Likert de
cinco puntos —donde 1 «mucho peor» y 5 «mucho mejor»— en la que se les pedia que
sefialaran el cambio en diferentes aspectos tras conocer su infeccién por VIH.

2. Comunicacién de seropositividad (tomada del EMHF) a a) pareja, marido, muijer (sf, no,
no aplicable); b) empleador/a (si, no, no aplicable); ¢) familia (a todos, a algunos, a na-
die, no aplicable); d) amigos/as (a todos, a algunos, a nadie, no aplicable) y comparieros/as
de trabajo (a todos, a algunos, a nadie, no aplicable).

3. Escala de apoyo social subjetivo (Social Support Appraisal Scale, SSAS; Vaux et al,,
1986 y Péez et al, 1993). Escala de 10 items con formato de respuesta tipo likert de
cuatro puntos (donde 1 «casi nunca» y 4 «casi siempre»).

4. Situacion laboral: en este apartado se preguntaba sobre situacién laboral actual, nivel de
ingresos mensual, posesién de certificado de minusvalia y grado, cobro de prestacién eco-
némica. Ademés, se incluyé una escala referida a la historia laboral: escala de cinco ftems refe-
rida a efectos producidos en el trabajo como consecuencia de la infeccién por VIH (con
formato de respuesta «si» «no» de cinco ftems). Finalmente, se incluyé en este apartado un
item referido al patrén de trabajo desde el descubrimiento de la infeccién por VIH.

METODO

5. Discriminacién laboral: el quinto y Gltimo apartado se refiere a la discriminacién laboral. Cons-
ta de un item (del Employment Issues Survey, en adelante EIS, 2004) referido a la discri-
minacién sufrida en el trabajo debido a la condicién de VIH positivo/a (con formato de res-
puesta tipo likert donde 1 es «nada» y 5 «totalmente»), y de una escala de nueve items (con
formato de respuesta si/no) referida al sufrimiento en el pasado o en el presente de dife-
rentes acciones discriminatorias en el trabajo.

El cuestionario consta de un bloque de preguntas especifico para las personas que no tra-
bajan que contiene, asimismo, diferentes apartados: el primero comun a todas las personas
que no trabajan y el segundo Unicamente para aquellas que en situacién de desempleo de-
sean volver a trabajar.

El bloque comun a todas las personas que no trabajan constaba de una serie de escalas:

1. Barreras en la vuelta al trabajo: escala de ocho items (tomada del EIS) referida a las
barreras percibidas en el caso de la vuelta al trabajo. El formato de respuesta es tipo
likert de cinco puntos donde 1 «totalmente en desacuerdo» y 5 «totalmente de acuerdo».

2. Preocupacién personal: tres ftems (tomados también del EIS) referidos a preocupacio-
nes de indole de salud y descanso con respecto a la vuelta al trabajo. El formato de
respuesta es si/no.

3. Preocupaciones en torno a la vuelta al trabajo. Escala de ocho items (tomada del EIS
junto con un item derivado del estudio 1 con formato de respuesta likert de cinco puntos
(donde 1 «totalmente en desacuerdo» y 5 «totalmente de acuerdo»).

Se incluyé también un item de deseo de vuelta al trabajo con tres opciones de respuesta
(sf, no, me gustarfa pero mi salud no me lo permite).

El segundo apartado del bloque de personas que no trabajan estaba Unicamente referido a
aquellas personas que no trabajando manifestaban deseo de vuelta al trabajo.

1. Busqueda de trabajo: blisqueda activa y no bisqueda.

2. Escala de 13 items (tomada del EIS) respecto a las razones de vuelta al trabajo. En
esta escala se pedia que sefialaran el grado de acuerdo o desacuerdo respecto a
diversos factores relacionados con el deseo de vuelta al trabajo. El formato de res-
puesta es tipo likert de cinco puntos donde 1 «totalmente en desacuerdo» y b «total-
mente de acuerdo».

3. Horas que se estima puede trabajar (de 1 a 10 horas; de 11 a 20; de 21 a 30; de
31 a 40).

4. Elementos favorecedores de acceso (adaptada de EIS y con items derivados de es-
tudio 1. Escala de nueve items con formato respuesta (1-si, 2-no y 3-no sé), referido
a la percepcién del valor en la ayuda para encontrar un trabajo de diferentes servicios
y/0 actividades.

Finalmente sefalar que existia un bloque de preguntas dirigido Unicamente a aquellas per-
sonas que se encuentran trabajando (tomadas del Employment Issues Survey).
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1. Dos items referidos a la comunicacién de seropositividad a jefe/a (si/no) y a compa- 4.1.1. Trabajador/a seropositivo/a

fleros/as de trabajo (si/no).
fieros/as de trabajo (si/no) El andlisis de contenido de las palabras asociadas al estimulo «trabajador/a seropositivo/a»

2. Una escala de 4 items referida a la interferencia trabajo-salud, con formato de res- produjo un total de 631 palabras, con un porcentaje de palabras diferentes del 38,19%.
puesta tipo Likert de cinco puntos (donde 1 «nada» y 5 «totalmente»). En la aproximacién descriptiva realizada, se tomaron como criterio aquellas palabras aso-
3. ltem referido a la capacidad de llevar adelante las demandas fsicas del trabajo, con Elrzia(staabllacanQC)epto que tuvieran una frecuencia igual o superior a 5, obteniendo 21 pala-

formato respuesta tipo likert de cinco puntos (donde 1 «nada» y 5 «totalmente»).
De acuerdo a los resultados y tomando como criterio de atributos prototipicos (en tanto ejem-
plos mas centrales y que poseen un mayor parecido familiar, —=Pozo 1993~ los que han sido
mencionados por al menos el 5% de la muestra (responden al estimulo n=164), se obser-
va como las palabras que aparecen asociadas al estimulo «trabajador/a seropositivo/a» son
un total de 17, cuyas frecuencias representan el 45,96% del total.

Por un lado, se presentan como mas importantes la discriminacién, ocultar (la condicién de
3. Objetivos VIH), la emocién de miledc.).y la dificultad.lEn este .sentido, la discriminacién social aparece
como el elemento de significado compartido en primer lugar.

Se plantean tres objetivos generales en este estudio: Como segunda idea importante (6,33% del total), aparece la referencia a atributos perso-
nales de responsabilidad frente al trabajo. Las palabras mencionadas en este sentido son:

Objetivo 1: descripcién de los discursos relacionados con los estimulos «trabajador/a sero- capaz, trabajadora, actividad y responsabilidad

positivo/a» y «persona seropositiva en paro». Andlisis de las concepciones compartidas, las

dimensiones organizadoras y los posicionamientos en funcién de variables psicosociales y Por otro lado, aparecen elementos con connotacién positiva respecto al estatus de estar em-
grupos sociales. pleado/a (sintagma trabajo-salud)— que supone un 6,02% del total. En este sentido apare-

cen los siguientes estimulos: bienestar, positiva y salud (en contraposicién con enfermedad).
Objetivo 2: aproximacion al bienestar fisico y emocional: las dimensiones de la CVRS y su ca-

pacidad discriminante en funcién del estatus bioldgico y la situacién laboral, y andlisis del
apoyo social objetivo y subjetivo. TABLA 22. Resultados de la Asociacion Libre de Palabras (ALP) al estimulo trabajador/a seropositivo/a
Objetivo 3: aproximacién a la situacion sociolaboral de las personas con VIH y de las cues-

tiones psicosociales implicadas al respecto: estatus bioldgico, diagndstico y tratamiento,
barreras percibidas, motivacién para la vuelta al trabajo y discriminacién en el trabajo.

Estimulo Frecuencia Estimulo Frecuencia

4. Resultados del andlisis de contenido

4.1. CREENCIAS COMPARTIDAS

Para llevar a cabo el andlisis de las concepciones compartidas sobre los estimulos «trabaja-
dor/a seropositiva» y «persona seropositiva en paro», se sometieron las respuestas a estas
dos preguntas estimulo a andlisis de contenido y a andlisis factorial de correspondencias
(SPAD-T, Lebart y Salem, 1994).
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El cuarto bloque se refiere a la aceptacién social, estando conformada por los estimulos acep-
tacién y amistad (3,48%).

Finalmente, sefialar que también otras ideas se encuentran representadas por un Unico
estimulo: la palabra lucha como elemento de accién/actuacién (3,01% del total), la pala-
bra «como todos», en tanto normalizacién interiorizada (2,85% del total), el cansancio (co-
mo estado fisico derivado tanto de la actividad como de la situacién de salud personal, 1,74%)
y las citas médicas como elemento situacional importante en el seguimiento de la infeccién
(1,26%).

En resumen, y en lo que al estimulo «trabajador/a seropositivo/a» respecta, se desprende la
aparicion de la discriminacién social, los atributos personales de responsabilidad, el sintagma
trabajo-salud, la aceptacion social, la lucha, la normalizacién interiorizada y el cansancio.

4.1.2. Persona seropositiva en paro
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El andlisis de contenido de las palabras asociadas al estimulo «persona seropositiva en paro»
produjo un total de 520 palabras, con un porcentaje de palabras diferentes del 47,69%. En
la aproximacién descriptiva realizada, se tomé como criterio aquellas palabras asociadas al
concepto que tuvieran una frecuencia igual o superior a 5, obteniendo un total de 22 pala-
bras (tabla 23).

De acuerdo a los resultados y tomando como criterio de atributos prototipicos aquellos que
han sido mencionados por al menos el 5% de la muestra (responden al estimulo n = 154),
se observa que las palabras que aparecen asociadas al estimulo «persona seropositiva en
paro» son un total de 12 cuyas frecuencias representan el 33,07% del total.

En primer lugar, aparece la discriminacién social como elemento de significado compartido.
Asi, aparecen estimulos como discriminacién, dificultad y miedo a este respecto (cuyas fre-
cuencias representan un 17,5% del total).

Como segunda idea importante (7,88% del total), se observa la referencia a estados de ani-
mo negativos. Los estimulos que se encuentran al respecto son: depresion, soledad y
desesperanza.

Por otro lado, aparecen elementos con connotacién negativa respecto al estatus de desem-
pleado/a: el sintagma trabajo-enfermedad (que supone un 3,65% del total). En este sentido
se encuentran las palabras mal y enferma.

El cuarto bloque se encuentra constituido por un unico estimulo: «como todos», relativo a la
normalizacién interiorizada (2,5%).

Finalmente, aparece la lucha como elemento de accién/actuacién y agencia (1,54% del total).

En resumen, se desprende en torno al estimulo «persona seropositiva en paro» una conno-
tacién relativa a la discriminacién social en primer lugar, la depresién (en tanto consecuencia
psicoldgica de una situacién de desempleo), el sintagma trabajo-enfermedad, la normaliza-
cién interiorizada y la lucha en tanto accién y agencia ante la situacion.

RESULTADOS DEL ANALISIS DE CONTENIDO

TABLA 23. Resultados de la Asociacién Libre de Palabras (ALP) al estimulo persona seropositiva en paro

Estimulo Frecuencia Estimulo Frecuencia

Finalmente, sefialar que existen una serie de similitudes y diferencias en lo que a las con-
notaciones sobre los dos estimulos objeto de estudio respecta («trabajador/a seropositivo/a»
y «persona seropositiva en paro»). En primer lugar, aparece la discriminacién social como el
elemento de mayor peso en ambos casos (estando muy diferenciado del resto de connota-
ciones y representando un 21,23% del total en el caso del estimulo trabajador/ay un 17,5%
en el caso del desempleado o desempleada). Otros dos elementos en comin en ambos
estimulos se refieren, por un lado, a la normalizacién interiorizada (el sentirse igual al resto
de personas paradas o empleadas, con una suerte de diferenciacién respecto del endo-
grupo/identificacién con el exogrupo) y la lucha como elemento de accién respecto a la situa-
cién. Las diferencias vienen determinadas por la oposicién en primer lugar y por la valoracién
fundamentalmente positiva o negativa en segundo lugar. Como elementos opuestos, aparece
la dicotomfa referida al sintagma trabajo-salud (en el estimulo referido al trabajador/a sero-
positivo/a) vs. trabajo-enfermedad (en el caso de la persona seropositiva en paro). Finalmente,
sefalar cémo el estimulo trabajador/a seropositivo/a se relaciona con elementos de con-
notacién valorativa positiva mayoritariamente (aceptacién social, atributos personales de res-
ponsabilidad y cansancio), cuestién que se contrapone con la connotacién negativa asociada
al estimulo referido a ser persona seropositiva en paro.

DIMENSIONES ORGANIZADORAS EN EL DISCURSO: TRABAJADOR/A SEROPOSITIVO/A

En primer lugar, para llevar a cabo la aproximacién a las dimensiones organizadoras del
discurso, se realizé un Andlisis Factorial de Correspondencias (SPAD-T Lebart y Salem,
1994), utilizando para ello como modalidades activas las palabras al estimulo «Trabajador/a
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seropositivo/a» y como modalidades ilustrativas los sujetos, trabajando en este sentido con una
matriz de «individuos por palabras».

Como se ha mencionado con anterioridad, el andlisis de contenido de las palabras asociadas
al estimulo «trabajador/a seropositivo/a» produjo un total de 631 palabras. Se utilizé6 como
punto de corte criterio para formar parte del andlisis aquellas palabras con frecuencia igual
o superior a b.

El andlisis factorial de correspondencias produjo 8 factores (tabla 24) cuyo valor propio
medio (S vp = 100/8) fue de 12,50, encima de cuyo valor se encontraban los dos primeros
factores. Se retuvieron estos dos primeros factores que presentaban una traza de la inercia
acumulada de 72,33% (47,48% y 24,85%, respectivamente).

Sefalar también que el hecho de que los valores propios elegidos sean pequefos indicarfa
que estén configurados por pocas modalidades.

Posteriormente, el andlisis produjo la tabla de coordenadas, contribuciones y cosenos cua-
drados. Para la interpretacién de los ejes factoriales son necesarias no solamente las coor-
denadas de cada modalidad, sino mas importante, las contribuciones de cada modalidad a
la composicién del factor y las contribuciones relativas o cosenos cuadrados que serfan el por-
centaje de la modalidad explicado por el factor. Esto puede evitar interpretaciones erréneas
basadas simplemente en los gréficos de las proyecciones de las modalidades en los ejes fac-
toriales. Asi, un criterio utilizado para especificar las mayores contribuciones, es el que sea
superior a la media. En este caso 100/21 modalidades = 4,76.

TABLA 24. Factores del Analisis Factorial de Correspondencias (8 primeros valores)*
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N° Valor % % acumulado

* Precision de los célculos: traza antes de la diagonalizacién: 0,1116; Suma de los valores: 0,1116.

4.21.

RESULTADOS DEL ANALISIS DE CONTENIDO

Modalidades activas de los dos primeros factores

Primer eje factorial

En la matriz «<individuos por palabras», de las 21 modalidades encontradas, son siete las que
presentan una contribucién superior a la media en el primer factor, encontrando una contri-
bucién relativa del factor a la modalidad que oscila entre el 30% y el 94%. Este factor se
encuentra definido en el polo positivo por tres modalidades con una contribucién superior a
la media y por cuatro modalidades en el polo negativo.

El primer factor en el polo positivo se encuentra definido por tres modalidades con una con-
tribucion relativa del factor a la modalidad que oscila entre el 37% y el 94%. El polo positivo
se encuentra definido por las palabras dificultad, con una contribucién relativa del factor a
la modalidad del 94%, cansancio con una contribucién del factor a la modalidad del 63% v,
enferma del 37%.

Este primer factor en su polo negativo se encuentra definido por cuatro modalidades con una
contribucién relativa del factor a la modalidad que oscila entre el 40% y el 91%. El polo ne-
gativo se encuentra definido por las palabras aceptacion con una contribucién del factor a
la modalidad del 91%, trabajadora con una contribucién del factor a la modalidad del 88%,
amistad con una contribucién del 87% y actividad con una contribucién del 40%.

En resumen, este primer eje factorial opone un discurso relativo al estimulo trabajador/a
seropositivo/a basado en la dificultad (en su polo positivo) a un discurso que enfatiza ele-
mentos de aceptacién (en su polo negativo).

Segundo eje factorial

De las 21 modalidades, son cinco las que presentan una contribucién superior a la media
(4,76) en el segundo factor y una contribucién relativa del factor a la modalidad que oscila
entre el 20% y el 84%. El polo positivo se encuentra definido por tres modalidades y el ne-
gativo por dos.

El segundo factor en su polo positivo se encuentra definido por tres modalidades con una
contribucién relativa del factor a la modalidad que oscila entre el 20% y el 59%. El polo po-
sitivo de este segundo factor se encuentra definido por la palabra enferma, con una contri-
bucidon del factor a la modalidad del 59%; actividad, con una contribucién del factor a la
modalidad del 55%, y bienestar, con una contribucién del factor del 20%.

Este segundo factor en su polo negativo se encuentra definido por dos modalidades: ocul-
tar, con una contribucién relativa del factor a la modalidad del 84%; y citas médicas, con
una contribucién del 49%.

En resumen, este segundo eje factorial opone un discurso basado en la actividad (en su
polo positivo), a uno basado en la ocultacién (en su polo negativo) (tabla 25).
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4.2.2. Las modalidades suplementarias
TABLA 25. Coordenadas, contribuciones a la inercia y contribuciones del factor a la modalidad

del analisis factorial de correspondencias (ejes 1 a 5) En segundo lugar, se plantea el objetivo de analizar el posicionamiento de las modalidades
suplementarias —situacion laboral, salud percibida, calidad de vida percibida y estado civil—
Individuos _ Gemelatetn Sl s SeEEre CUIE en los ejes. En el Andlisis Factorial de Correspondencias son dos los indices que informan

Identific. P.rel. Disto ] 4 2 3 4 2 3 4

sobre la relacién entre la modalidad suplementaria y el eje factorial, la coordenada y el por-
centaje de la modalidad explicado por el factor (coseno cuadrado). Estas Ultimas son una
prueba de calidad sobre el posicionamiento de una modalidad en un eje. Asi se considera
que a mayor correlacién, mayor es la contribucién de la modalidad en el eje o factor, consi-
derandose como significativa aquella modalidad donde las contribuciones son superiores a
2 en valor absoluto, los cuales corresponden a un valor del 5%.

Con relacién al primer factor, son siete de las nueve modalidades (trabaja, no trabaja, salud
percibida buena, salud percibida mala y calidad de vida mala, regular y buena) las que se
encuentran relacionadas significativamente con el primer eje factorial. Asi estd relacionada
negativamente con el cluster trabaja, con un estado de salud informado bueno y con el de
calidad de vida percibida buena; y positivamente, al grupo no trabaja, al de salud percibida
mala, y a los de calidad de vida regular y mala. Un aspecto que aparece importante al respecto
es que, como se desprende de los valores més opuestos, son los grupos referentes a calidad
de vida alta y los de calidad de vida baja/mala los que mas se oponen.

Recordando los discursos que se oponfan en el primer factor respecto a la cuestién traba-
jador/a seropositivo/a, se observa cémo los elementos relacionados con la dificultad se re-
lacionan con personas que no trabajan, con salud informada mala y calidad de vida regular
y mala, mientras que la aceptacion se relaciona con personas que trabajan y salud y calidad
de vida percibida buena.

Respecto al segundo factor, son siete de las nueve modalidades las que se encuentran rela-
cionadas significativamente con el mismo. Estan relacionados negativamente el grupo trabaja,
el de calidad de vida regular y el casado/a o con pareja; y positivamente, el grupo no trabaja, el
de calidad de vida buena y el de calidad de vida mala y el cluster de soltero/a y/o sin pareja.

Este segundo factor oponia un discurso basado en la actividad (en su polo positivo) relacio-
nado al grupo de alta calidad de vida percibida, no trabajo y soltero/ay/o sin pareja, a un dis-
curso basado en la ocultacién (en su polo negativo), relacionado con el grupo de traba-
jadores/as, calidad de vida percibida como regular y casados/as y/o con pareja.

La tabla 26 muestra las modalidades y coordenadas por situacién laboral, salud percibida,
calidad de vida percibida y estado civil, asi como la contribucién de cada modalidad a la di-
mensién factorial.

La tabla anterior describe la proyeccién de las modalidades de situacién laboral, salud per-
cibida, calidad de vida percibida y estado civil en el cruce de las dos dimensiones resultan-
tes del AFC al estimulo «trabajador/a seropositivo/a». Recordemos que el primer factor
opone una visién basada en la dificultad (en su polo positivo) a una centrada en la acepta-
cién (en su polo negativo). El segundo factor se encuentra definido por un discurso basado
en la actividad (en el polo positivo) a uno basado en la ocultacién (en polo negativo).
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TABLA 26. Modalidades y coordenadas en funcion de la situacion laboral, salud percibida, calidad
de vida percibida y estado civil

Frecuencias

Iden-Libelle court

P. rel.

Coordenadas Contribuciones
Disto 3 4 2 3 4 2 3

4.3  DIMENSIONES ORGANIZADORAS EN EL DISCURSO: PERSONA SEROPOSITIVA EN PARO
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Para el andlisis de las dimensiones organizadoras del discurso, se llevé a cabo un Analisis
Factorial de Correspondencias (SPAD-T Lebart y Salem, 1994), utilizando para ello como
modalidades activas las palabras al estimulo «persona seropositiva en paro» y como modali-
dades ilustrativas los sujetos, trabajando en este sentido con una matriz de «individuos por
palabras».

Como anteriormente se ha sefialado, el andlisis de contenido de las palabras asociadas al
estimulo «Persona seropositiva en paro» produjo un total de 520 palabras. Se utilizé como
punto de corte criterio para formar parte del andlisis aquellas palabras con frecuencia igual
o superior a b.

El andlisis factorial de correspondencias produjo 8 factores (tabla 27) cuyo valor propio
medio (S vp = 100/8) fue de 12,50, encima de cuyo valor se encontraban los 4 primeros
factores, los cuales presentaban una traza de la inercia acumulada de 93.70%. Se retuvie-
ron los dos primeros factores que presentaban una traza de la inercia acumulada de 58.30%
(34.59% y 23.70%, respectivamente).

Cosenos cuadrados

4

RESULTADOS DEL ANALISIS DE CONTENIDO

TABLA 27. Factores del Analisis Factorial de Correspondencias (8 primeros valores)*

N.° Valor % % acumulado

*Precision de los célculos: traza antes de la diagonalizacién: 0,1016; Suma de los valores: 0,1016.

Sefalar también que el hecho de que los valores propios elegidos sean pequefos indicarfa
que estén configurados por pocas modalidades.

Posteriormente, el andlisis produjo la tabla de coordenadas, contribuciones y cosenos cua-
drados. Para la interpretacion de los ejes factoriales son necesarias no solamente las coor-
denadas de cada modalidad, sino méas importante, las contribuciones de cada modalidad a
la composicién del factor y las contribuciones relativas o cosenos cuadrados que serfan el
porcentaje de la modalidad explicado por el factor. Asf, un criterio utilizado para especificar
las mayores contribuciones, es el que sea superior a la media, en nuestro caso 100/22 mo-
dalidades = 4,54.

Modalidades activas de los dos primeros factores

Primer eje factorial

En la matriz «<individuos por palabras», de las 22 modalidades son ocho las que presentan una
contribucién superior a la media en el primer factor, encontrando una contribucién relativa
del factor a la modalidad que oscila entre el 27% y el 84%. Este factor se encuentra definido
en el polo positivo por dos modalidades con una contribucién superior a la media y por seis
modalidades con contribucién superior a la media en el polo negativo.

El primer factor en el polo positivo esta definido por dos modalidades: dificultad con una contri-
bucién relativa del factor a la modalidad del 69% y discriminacién con una contribucién del 27%.

Este primer factor en su polo negativo estd definido por seis modalidades con una contri-
bucién relativa del factor a la modalidad que oscila entre el 38% y el 84%. El polo negativo
se encuentra definido por las palabras autoestima baja, con una contribucién del factor a la
modalidad del 84%; preocupacion, con una contribucién del factor a la modalidad del 81%;
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peor, con una contribucién del 70%; «como todos», con una contribucién del factor del 63%;
aceptacion, con una contribucién del factor a la modalidad del 51%; y lucha, con una contri-
bucién del 38%.

En resumen, este primer eje factorial opone un discurso respecto al estimulo «persona se-
ropositiva en paro» basado en la discriminacién social (en su polo positivo) a un discurso
que enfatiza la preocupacién normalizada —ante una situacién de desempleo— (en su polo
negativo).

Segundo eje factorial

De las 22 modalidades, son siete las modalidades que presentan una contribucién superior
a la media (4,54) en el segundo factor y una contribucién relativa del factor a la modalidad
que oscila entre el 16% y el 82%. El polo positivo se encuentra definido por tres modalida-
des y el negativo por cuatro.

El segundo factor en su polo positivo se encuentra definido por tres modalidades con una
contribucién relativa del factor a la modalidad que oscila entre el 21% y el 60%. El polo po-
sitivo de este segundo factor esté definido por la palabra necesidad, con una contribucién
del factor a la modalidad del 60%; enferma, con una contribucién del factor a la modalidad
del 55%; y «como todos», con una contribucién del factor del 219%.

Este segundo factor en su polo negativo estd definido por cuatro modalidades con una
contribucion del factor a la modalidad que oscila entre el 16% y el 82%. El polo negativo
del segundo factor se encuentra definido por el cansancio, con una contribucién relativa del
factor a la modalidad del 82%; la desesperanza, con una contribucién del 55%j; la soledad,
con una contribucidn el factor del 37%, y la dificultad, con una contribucién del 16%.

En resumen, este segundo eje factorial opone un discurso referido a la persona seropositiva
en paro relacionado con la necesidad (en su polo positivo), a uno basado en el cansancio y
la desesperanza (en su polo negativo) (tabla 28).

4.3.2. Las modalidades suplementarias
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El segundo objetivo planteado es la aproximacién al posicionamiento de las modalidades
suplementarias —situacién laboral, salud percibida, calidad de vida percibida y estado civil—
en los ejes. En el Andlisis Factorial de Correspondencias son dos los indices que informan
sobre la relacién entre la modalidad suplementaria y el eje factorial, la coordenada y el por-
centaje de la modalidad explicado por el factor (coseno cuadrado) —prueba de calidad so-
bre el posicionamiento de una modalidad en un eje—. En este sentido a mayor correlacién
mayor es la contribucién de la modalidad en el eje o factor, considerdndose como significa-
tiva aquella modalidad donde las contribuciones son superiores a dos en valor absoluto, los
cuales corresponden a un valor del 5%.

Con relacién al primer factor, son cinco de las nueve modalidades las que se encuentran re-
lacionadas significativamente con el primer eje factorial. Asi, esté relacionada negativamen-
te con el cluster calidad de vida alta y con el grupo de estado de salud informado bueno y

RESULTADOS DEL ANALISIS DE CONTENIDO

TABLA 28. Coordenadas, contribuciones a la inercia y contribuciones del factor a la modalidad
del analisis factorial de correspondencias (ejes 1 a 5)

Identific.

Individuos
P. rel.

Disto

Coordenadas Contribuciones Cosenos cuadrados
3 4 3 4 2 3 4

positivamente al cluster de salud percibida mala, calidad de vida regular y calidad de vida
mala. Un aspecto que aparece importante al respecto, es que como se desprende de los va-
lores més opuestos, son los grupos referentes a calidad de vida alta y los de calidad de vida
baja los que més se oponen.
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Recordando los discursos que se oponian en este primer factor de persona seropositiva en
paro, la discriminacién social (polo positivo) se relaciona con una salud percibida malay una
calidad de vida percibida regular y calidad de vida mala, mientras que la preocupacion nor-
malizada (polo negativo) se encuentra relacionada con una calidad de vida percibida alta y
una salud percibida como buena.

Respecto al segundo factor, son siete de las nueve modalidades las que estan relacionadas
significativamente con el mismo. Estén relacionados negativamente el grupo no trabaja, el de
calidad de vida alta, calidad de vida baja y el de soltero/a y/o sin pareja y positivamente el
grupo que trabaja, el de calidad de vida regular y el casado/a o con pareja. En este caso, y
atendiendo a los valores mas opuestos, son el grupo de casados/as o con pareja y el de
solteros/as o sin pareja los que mds se oponen.

Este segundo factor oponia un discurso basado en la necesidad (en su polo positivo) rela-
cionado al grupo de trabajadores/as, calidad de vida percibida como regular y casado/a
y/0 en pareja, a un discurso basado en el cansancio y la desesperanza (en su polo negativo),
relacionado con el grupo de desempleados/as, calidad de vida alta y calidad de vida baja y
soltero y/o sin pareja.

TABLA 29 Modalidades y coordenadas en funcion de la situacion laboral, salud percibida,
calidad de vida percibida y estado civil

Frecuencias

Iden-Libelle court
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P. rel.

Coordenadas Contribuciones
Disto 3 4 2 3 4 2 3

Cosenos cuadrados

4

5.

5.1.

RESULTADOS SOBRE LA SITUACION LABORAL

La tabla 29 muestra las modalidades y coordenadas por situacién laboral, salud percibida,
calidad de vida percibida y estado civil, asi como la contribucién de cada modalidad a la dimen-
sién factorial.

La tabla anterior describe la proyeccién de las modalidades de situacién laboral, salud per-
cibida, calidad de vida percibida y estado civil en el cruce de las dos dimensiones resultan-
tes del AFC al estimulo «persona seropositiva en paro». Es importante recordar que el pri-
mer factor opone una visién basada en la discriminacién social (en su polo positivo) a una
centrada en la preocupacién normalizada (en su polo negativo). El segundo factor se encuen-
tra definido por un discurso basado en la necesidad (en el polo positivo) a uno basado en el
cansancio y la desesperanza (en polo negativo).

Resultados sobre la situacion laboral

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

Como se ha sefialado anteriormente, la muestra constaba de 207 personas VIH positivas
contactadas a través de centros sanitarios, y distribuidas como sigue:

TABLA 30. Distribucion de la muestra por centros sanitarios

Hospital de procedencia y lugar Frecuencia Porcentaje
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TABLA 31. Distribucion de los sujetos en funcion de la edad

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido

TABLA 32. Nivel estudios de los participantes en el estudio

92

Frecuencia Porcentaje valido

El rango de edad de la muestra oscilaba entre los 22 y los 65 afios (M =38,38 DS = 12,813),
siendo un 72,7% hombres, un 26,8% mujeres y un 0,56% transgénero.

Como se puede observar en la tabla 31 —atendiendo a los porcentajes vélidos en los que Uni-
camente se contabiliza la muestra que ha respondido—, la mayor parte de la muestra se en-
cuentra en el tramo de edad de 36 a 50 afios (69,2%), estando un 20% en el tramo de 20
a 35y un 10,8% en el tramo de mayor edad (51-65 afios).

En lo referente al nivel de estudios se encuentra un 3,9% sin estudios, una mayorfa con es-
tudios primarios (47,6%), un 27,2% con estudios secundarios y un 19,4% con estudios su-
periores (diplomatura/licenciatura), siendo un 1,9% los que afirman tener otro tipo diferente
de formacién (tabla 392).

Respecto al estado civil, un 32% esta casado/a o en pareja, estando el 68% restante sol-
tero o sin pareja: un 16,5% se encuentra divorciado/a o separado/a; es viuda un 3,9% de
la muestra siendo la mayor parte soltera (47,6%). Unicamente un 23,9% de la muestra afirma
vivir sola, viviendo el resto en compaiifa (tabla 33).

Sefialar que el 94,7% de la muestra tiene Espafia como pais de origen, un 1,1% provienen
de Europa Occidental y un 4,3% de Latinoamérica. Unicamente un 2,2% de la muestra afirma
encontrarse en situacién irregular en Espafia.

RESULTADOS SOBRE LA SITUACION LABORAL

TABLA 33. Distribucion de distintas formas de convivencia de los participantes del estudio

Frecuencia Porcentaje valido Porcentaje acumulado

Un amplio porcentaje de la muestra no pertenece a asociaciones de lucha contra el sida
(79,1%), afirmando si pertenecer el 20,9% restante.

Con el fin de profundizar en el andlisis descriptivo de los resultados, se realizaron cruces de
tablas entre las variables anteriores y el género. Para ello y con el fin de obtener unos resul-
tados estadisticamente més claros, se omitié de los andlisis el 0,6% de la muestra que era
transgénero.

Los resultados muestran la no existencia de diferencias significativas respecto del nivel de
estudios, estado civil, pafs de origen, situacién regular en Espafia y ser miembro de ONG de
lucha contra el sida.

Los resultados muestran diferencias significativas respecto a los tramos de edad y con quien
se vive. Existe mayor porcentaje de mujeres que hombres en el tramo de edad comprendi-
do entre los 36 y los 50 afios (80,4% y 64,7% respectivamente), el tramo de edad entre los
20 y 35 afos es similar siendo el tramo de 51 a 65 afios mas representado en el caso de
los hombres (14,3% hombres y 2% mujeres) (x2 = 6,686; p = 0,35) (tabla 34).

TABLA 34. Tabla de contingencia del género y la edad de los participantes en el estudio

Edad
36-50
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Existen también diferencias significativas (32 = 13,179; p = 0,040) en la cuestién relativa a
con quién vive. Existe un mayor porcentaje de hombres que vive solo o que vive con otros
miembros de su familia, siendo las mujeres més representadas en las situaciones de vivir con
pareja e hijos/as, con otras personas y sola con sus hijos/as.

DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO

Las respuestas referidas por los entrevistados al afio de diagndstico de la enfermedad poseen
un rango que va desde el afio 1980 hasta el 2007 (DS ="7,01). Como se observa en el gra-
fico siguiente, es el afio 1992 y en 2006 los afios en los que mas personas de la muestra
fueron diagnosticadas, siendo importantes, asimismo, aunque en menor medida, el perfodo
comprendido entre los afios 1996 y 1997

Como se observa en el gréfico 2, los entrevistados/as refieren el periodo comprendido entre
1990y 2000 como en el que més casos se diagnosticaron (44,4%), si bien son también con-
siderables los casos diagnosticados en los periodos 1980-1990 (25,7%) y en el de los afios
2000 a 2007 (cuya frecuencia es de 29,9%) (tabla 35).

Respecto a la via de transmisién, un 52,5% afirma que ésta ha sido sexual, un 28,2% por
compartir material de inyeccién, un 1,5% por transfusién y un 17,8% mantiene que no sabe
determinar cudl ha sido la misma.

En lo que al estatus bioldgico se refiere, el 71,6% afirma conocer su nivel de CD4 y/o carga
viral, un 22,7% no lo sabe y se encuentra un 5,8% de personas que no contestan.

Ano de diagnostico referido en la muestra de participantes

RESULTADOS SOBRE LA SITUACION LABORAL

TABLA 35. Distribucion de los participantes en el estudio por aino de diagnéstico referido

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido
1980-1990 23,2% 25,7%
2000-2007 271% 29,9%

TABLA 36. Estatus bioldgico de los participantes en el estudio

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido
Pobre 73 35,3% 43,7%
Satisfactorio 92 44,4% 55,1%

Se realizé una categorizacién al respecto basdndonos en el siguiente criterio: estatus satis-
factorio si nivel CD4 > 500 y carga viral < 30.000 copias o (nivel CD4 2350 - nivCD4 < 500)
y carga viral < 10000 copias; Estatus intermedio: si nivel de (CD4 > 350 — nivel CD4 <
500) y carga viral > 10000 copias o nivel CD4 <500 y carga viral > 30.000 copias; Estatus
pobre si nivel de CD4 < 350.

Atendiendo a los porcentajes vélidos (tabla 36) un 43,7% se encuentra en un nivel pobre a
nivel biolégico, un 1,2% en estado intermedio y un 55,1% satisfactoriamente. Dicotomizando
el estatus bioldgico, se observa cémo un 479% se encuentra en un estado pobre o inter-
medio, estando el 52,1% en una situacion satisfactoria a este nivel.

5.2.1. Enfermedades oportunistas

En la tabla 37 se observa que un 43,9% afirma haber sufrido alguna enfermedad oportu-
nista, un 46,5% no y un 9,6% no lo sabe. Cuando se atiende al momento temporal en el
que sufrieron la enfermedad oportunista, se observa cémo un importante porcentaje
(70,11%) de aquellas personas que afirman haber padecido alguna la han padecido hace
mas de un afio, siendo Gnicamente un 8,07% las que mencionan haberla padecido el mes
pasado.
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TABLA 37. Enfermedades oportunistas en los/as participantes en el estudio TABLA 39. Porcentajes de los efectos secundarios en los participantes en el estudio

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido Nada Poco Algo Bastante

5.2.2. Toma de tratamiento . . n
Nota: efectos secundarios y porcentajes para n validas.

Un 86,2% afirma tomar tratamiento, no tomando el 13,8% restante. De las personas que
se encuentran actualmente en tratamiento (n = 175), un 87,42% menciona tomar tratamiento Posteriormente se realizaron cruces de tablas entre las variables anteriores, el género, la via
para el VIH, un 12,57% para el VHC y un 14,28% otro tipo de tratamiento (tabla 38). de transmision y la situacion laboral.

TABLA 38. Toma de tratamiento en los participantes en el estudio
5.3. DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO POR VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido

5.3.1. Diagnéstico y tratamiento por género

Los resultados de los cruces de tablas realizados muestran la no existencia de diferencias
significativas en todas las variables excepto en una. No existen diferencias en afio de diag-
néstico, via de transmisidn, estatus biolégico, enfermedad oportunista y momento de sufri-
miento de la misma, tratamiento y tipo de tratamiento, efectos secundarios y sufrimiento
de trastornos gastrointestinales, lipodistrofia, mareo/insomnio y otros. Unicamente se ob-
5.2.3. Efectos secundarios serva la existencia de diferencias significativas en lo referente al sufrimiento de neuropatfa
(x2=15,070; p=0,10).

Un 64% afirma sufrir efectos secundarios, mientras un 29,4% sefiala que no. De los dife-

rentes efectos secundarios y atendiendo al porcentaje de personas que afirman sufrir cada Como se observa en la tabla 40, de entre las personas que afirman tener efectos secunda-
uno de ellos, se observa: la neuropatia es uno de los efectos secundarios que en términos rios, son los hombres los que sefalan que sufren la neuropatia en ninguna o poca medida,
generales afecta nada (49,09%) o poco (18,08%) a la muestra; el trastorno gastrointestinal si bien las mujeres son las que afirman sufrir ésta en mayor medida.

afecta en mayor medida, si bien los porcentajes son aproximadamente similares entre los
que sefalan que les afecta nada (28,33%) y poco (22,5%) con aquellos que mencionan que
el nivel de afectacién es de algo (20,83%), bastante (19,16%) o mucho (9,16%); el in-

i - i6 9 % sef : . . . ” .
somnio es mencionado como con nada de afectacion por un 35,53%, un 24,79% sefiala TABLA 40. Efectos secundarios (neuropatia) de los participantes en el estudio en funcién del género
que sufre el mismo en alguna medida y un 7,44% mucho; otros efectos secundarios se
sufren nada en un 64,55% de los casos, pero también bastante en un 15,59% y mucho Efectos secundarios: neuropatia
en un 8,86%; finalmente, la lipodistrofia se presenta como el efecto secundario que mas No procede Nada Poco Algo Bastante Mucho

se sufre a nivel porcentual, pues si bien un 30,50% y un 12,71% sefialan que lo sufren
nada o poco respectivamente, existe un porcentaje restante importante y mayor que men-
cionan que sufren los efectos de la lipodistrofia algo (22,03%), bastante (21,18%) y mucho
(13,55%), apareciendo la lipodistrofia como el efecto secundario de mayor importancia en
comparacién con los demds (tabla 39).
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TABLA 41. Porcentajes de participantes en el estudio distribuidos en funcion de la via de transmision, TABLA 42. Porcentajes de los participantes en el estudio en funcién del afho de diagndstico
el diagnéstico y el tratamiento y de la situacion laboral
Tratamiento VHC Afio diagnéstico
Via de transmision No procede i 1980-1990 1990-2000 2000-2007
Sexual 16,8% 6,9% 76,2% Trabaja 14,0% 43,0% 43,0%
Transfusion 0,0% 50,0% 50,0% Porcentaje del total 25,1% 44,3% 30,6%

Los resultados muestran la existencia de diferencias significativas en lo que al sufrimiento

Porcentaje del total 14,5% 11,8% 73,7% ) ) ) )
de enfermedad oportunista respecta. Asf (tabla 43), son los que no trabajan los que afirman
haber sufrido alguna enfermedad oportunista en mayor medida, siendo los que trabajan los
5.3.2. Via de transmision por diagndstico y tratamiento que sefialan no haberla sufrido en un 58,2% (%2 = 11,892; p = 0,003).

Los resultados de los cruces de tablas realizados para profundizar en los resultados obteni-
dos y en relacién a la via de transmisién, muestran la no existencia de diferencias significa- TABLA 43. Enfermedades oportunistas y situacion laboral en los participantes en el estudio
tivas en todas las variables atendidas en el apartado de diagndstico y tratamiento, excepto

en las referidas al periodo de diagndstico y al tratamiento para la hepatitis C. Enfermedad oportunista
No, nunca No lo sé

La via de transmisién sexual posee un porcentaje bajo entre los afios 1980-1990, si bien

este porcentaje aumenta considerablemente en los periodos posteriores. El compartir ma- i 22 St B2 kg
terial de inyeccién como via de transmisién se da fundamentalmente en los afios 1980-1990, _
siendo el porcentaje del dltimo periodo bastante bajo (5,7%), periodo también més represen-
tado en el caso de «no saber» determinar cual fue la via de infeccién (x2 = 48,47; p = 0,000). el 43,8% 469% 9,3%
Se observa la existencia de diferencias significativas (32 = 14,245; p = 0,27), en el aspecto
referido a la toma de tratamiento para el VHC. Son los grupos que sefialan infeccion por trans- Existen en este mismo sentido diferencias al respecto de sufrir enfermedades oportunistas
fusién y por compartir material de inyeccién quienes afirman estar tomando tratamiento frente tanto el mes pasado (x2 = 9,524; p %2 = 0,009), hace de 2 a 12 meses (x2 = 10,660;
al VHC en mayor medida (tabla 41). p = 0,005), como hace méas de un afio (x2 = 10,473; p = 0,005). En este Ultimo caso y como
se observa en la tabla 44, es el grupo que no trabaja quien ha sufrido alguna enfermedad
5.3.3. Situacién laboral por diagnéstico y tratamiento oportunista hace més de un afio en comparacion con el que trabaja.

Como se ha sefialado con anterioridad, se realizaron cruces de tablas entre las variables del
apartado diagnéstico y tratamiento y la situacion laboral dicotomizada (trabaja —46,3%-y no
trabaja —=53,7%).

TABLA 44. Situacion laboral de los participantes en el estudio y tiempo transcurrido desde la enfermedad
oportunista

Los resultados muestran la no existencia de diferencias significativas en lo referente a vias
de transmisidn, estatus biolégico, efectos secundarios neuropatia, lipodistrofia y otros efec-
tos secundarios. Sf existen diferencias significativas en el resto de variables.

Oportunista hace mas de 1 aio
No procede Si

_ Trabaja 68,5% 21,3% 10,1%

Existen diferencias significativas en los periodos de diagndstico de la infeccién por VIH (32 =

163101p=0,000) En éinos genrales o obsena (sl 42)coas personss e ra- S e e @m0 e
. iy o . . - 0 L

bajan han recibido el diagndstico en su mayoria posterior al afio 1990 (86% del total), si bien Porcentaje del total 56.9% 39.4% 10.6%

las que no trabajan reciben en un 35,1% de los casos el diagndstico en el primer periodo.
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Finalmente, y en lo que respecta a la toma de otro tipo de tratamiento (tabla 48), se mantiene
lo ocurrido en el resto de casos, siendo el grupo de personas que no trabaja quien afirma
tomar los mismos en mayor medida (x2 = 9,887; p = 0,007).

TABLA 45. Situacion laboral y tratamientos en los participantes en el estudio

Esta en tratamiento

TABLA 48. Situacion laboral de los participantes en el estudio y otros tratamientos

Trabaja 21,7%

Otro tipo tratamiento

No procede Si

Porcentaje del total 85,9% 14,1%

Trabaja 23,9% 8,0% 68,2%
ono (x2=8,323; p=0,004). En este sentido, son las personas que no trabajan quienes toman :
Porcentaje del total 16,4% 13,7% 69,9%

algln tipo de tratamiento en mayor medida (92,5%) en comparacién con las que trabajan

(78,3% toman tratamiento) (tabla 45).
Existen diferencias significativas en lo que a efectos secundarios se refiere (x2 = 8,446;

Estas diferencias significativas (tabla 46) también se dan en el tipo de tratamiento tomado. p=0,38). En este sentido, es el grupo de trabajadores quienes sefialan sufrir efectos secun-
En el tratamiento para el VIH (%2 = 8,036; p x2 = 0,018), es el grupo que no trabaja quien darios en menor medida (54%) que el grupo de no trabajadores (72,6%).

toma tratamiento en mayor medida.
En relacién con el trastorno gastrointestinal (tabla 49) como efecto secundario, es el grupo de

trabajadores/as quienes plantean sufrir el mismo en mayor medida (x2= 13,860; p=0,017).

TABLA 46. Situacion laboral de los participantes en el estudio y tratamiento para el VIH

Finalmente, se observa la existencia de diferencias significativas en efectos secundarios

Feter e e como mareo e insomnio (2 = 14,076; p = 0,015). Es el grupo que no trabaja quien afirma
No procede si sufrir este tipo de efecto secundario en bastante medida o en mucha medida en compara-
cién con el grupo que trabaja (tabla 50).

Trabaja 22,7% 75,0% 2,3%

TABLA 49. Situacion laboral de los participantes en el estudio y sintomas secundarios gastrointestinales

15,2% 81,0% 3,8%

Porcentaje del total . . .
Efectos secundarios: trastorno gastrointestinal

No procede \ELEY Poco Algo Bastante Mucho
Existen también diferencias significativas (tabla 47) en lo que a tratamiento para el VHC res-
pecta (x2 = 9,6378; p = 0,008), siendo el grupo que no trabaja quien se encuentra en tra-

Trabaja 44,0% 21,4% 15,5% 8,3% 8,3% 2,4%

Porcentaje del total 34,6% 18,7% 14,3% 13,7% 12,6% 6,0%

TABLA 47. Situacion laboral de los participantes en el estudio y tratamiento para el VHC

Tratamiento VHC TABLA 50. Situacion laboral de los participantes en el estudio y sintomas secundarios de mareo e insomnio

No procede Si
Efectos secundarios: mareo, insomnio

Trabaja 23,9% 8,0% 68,2% No procede \ELE] Poco Algo Bastante Mucho

Trabaja 46,3% 23,8% 10,0% 13,8% 3,8% 2,5%

Porcentaje del total 34,6% 23,6% 9,9% 16,56% 10,4% 4,9%
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BIENESTAR FiSICO Y EMOCIONAL: CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD
Y APOYO SOCIAL

Calidad de vida relacionada con la salud

Para analizar la calidad de vida relacionada con la salud, se llevé a cabo una aproximacién
descriptiva a las 11 escalas del MOS-SF-30 de Wu et al. (1991) en su versién espafiola
(Remor, 2003). Para ello, se atendi6 al rango de la escala, la media y la desviacion tipica para
una N total = 165 (sujetos que contestaron a todos los items de la escala).

El Cuestionario de Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) est4 compuesto de
30 items que se subdividen en 11 escalas (tabla 51). El procedimiento para la obtencién de la
puntuacidn, y siguiendo a Remor (2003) consistié en la suma de los items previa inversién
de los items 13, 15, 17 y 20 (sefalar que el cuestionario utilizado en este estudio tuvo que
adaptarse a la direccién de salud puesto que poseia en origen las puntuaciones en sentido
inverso al original). Como continta sefalando el autor, la interpretacion de los resultados de
cada subescala viene determinada por la puntuacion directa, de modo que a mayor puntua-
cién directa mayor calidad de vida en cada subescala (excepto en las referidas a dolor y
distrés, donde una mayor puntuacién significa un menor dolor y distrés).

En la siguiente tabla se muestran a modo de resumen los resultados de los estadisticos
descriptivos obtenidos. Como se puede observar, se trata de una muestra que en términos

TABLA 51. Estadisticos descriptivos del MOS-SF-30. (N = 165)
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Min. ax. Desuv. tip.
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generales se encuentra con una salud general percibida media (1,89), con poco dolor, con
un muy buen funcionamiento fisico, con éptima actividad diaria y funcionamiento social, con es-
cala de salud mental media, con energfa/fatiga media también, con bajo malestar respecto
a la salud, funcionamiento cognitivo medio, calidad de vida percibida buena y transicién de
salud en esta linea también. Como se observa en la suma de las 11 dimensiones con pun-
tuacién maxima 100, se trata de una muestra con una CVRS adecuada (del 66,6%). Estos
resultados se encuentran en la linea de lo hallado por Remor en el estudio realizado en 2003,
donde obtiene una puntuacién total de calidad de vida del 66,39.

A continuacién se muestran los descriptivos de las dimensiones.

a) Salud general percibida (tabla 52): hay un importante porcentaje de la muestra que se
encuentra en las puntuaciones referidas a una salud general percibida buena o muy buena.
Un 30,4% sefiala que es regular y tnicamente un 4,8% por un lado y un 6,8% por otro mani-
fiestan una salud general percibida mala o excelente en cada caso.

TABLA 52. Subescala de salud del MOS-SF-30

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido

b) Dolor: en lo referente al dolor corporal que se ha tenido durante el dltimo mes, se observa
como Unicamente un 1% de la muestra manifiesta haber sufrido dolor de caracter muy se-
vero y un 7,4% de carécter severo. Es importante sefialar que un 34,2% sefiala no haber sen-
tido dolor y un 25,7% muy poco. Un 31,7% afirma haber sufrido dolor moderado (tabla 53).

¢) Funcionamiento fisico: escala referida a los Iimites provocados por la salud en activida-
des de cualidad fisica tales como la realizacién de actividades intensas, actividades mode-
radas, subir cuestas o escaleras, girarse o levantarse, caminar 100 metros y comer, vestirse
o ducharse.

Los resultados de esta escala con rango (0-12) nos muestran que los mayores porcenta-
jes obtenidos (38,0% y 15,1%) se encuentran referidos a un excelente funcionamiento fi-
sico y a la no limitacién en actividades fisicas de estas caracteristicas debidas a la salud
(grafico 3).
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TABLA 53. Subescala de dolor del MOS-SF-30

RESULTADOS SOBRE LA SITUACION LABORAL

TABLA 54. Subescala de actividad diaria del MOS-SF-30
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Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido
Muy severo 2 1,0% 1,0% 0,00 15 72% 7,.8%
Moderado 64 30,9% 31,7% 2,00 49 23,7% 25,6%

Ninguno 69 33,3% 34,2%

Subescala de funcionamiento fisico del MOS-SF-30

d) Actividad diaria: referida a las actividades cotidianas tales como el trabajo, el trabajo domés-
tico y las tareas escolares. Los resultados muestran cémo la mayor parte de la muestra se-
fiala que su salud no le limita en absoluto este tipo de actividades (55,7%), sefialando uni-
camente un 7,8% la afectacién a importante nivel (tabla 54).

e) Funcionamiento social: relativa a cuédnto limita su salud las actividades sociales. Casi
nunca (54,4%) o muy pocas veces (15,7%) afecta la salud estas cuestiones. Un 17,2% men-
ciona que a veces esto ocurre, siendo un 4,9% quienes mantienen que esto ocurre casi siem-
pre (tabla 55).

4,00 107 51,7% 55,7%

TABLA 55. Subescala de funcionamiento social del MOS-SF-30

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido

Casi siempre 10 4,8% 4,9%

16,9%

17,2%

Casi nunca 53,6% 54,4%

f) Salud mental (referido a la tristeza vs. felicidad y la tranquilidad vs. nerviosismo). Con un
rango posible de O a 20 puntos, se observa cémo el 61,5% de la muestra conforma pun-
tuaciones mayores que 10, sefialando, por tanto, una buena calidad de vida al respecto
(tabla 56).

g) Fatiga (referida a la energia vs. cansancio): teniendo en cuenta la amplitud del rango, se
observa cémo el porcentaje més alto (12,1%) se refiere a un estado de fatiga/energia medio
(grafico 4).

h) Distrés respecto a la salud: esta escala se refiere a la medida en que se sienten abru-
mados/as, con desanimo, desesperacién y miedo por su problema de salud. El rango po-
sible es de 0 a 16, y a diferencia de los casos anteriores, a mayor puntuacién menor
dolor/distrés (grafico b). Se observa una situacién muy buena relativa al distrés respecto
a la salud, siendo el mayor porcentaje aquel que afirma sentirse casi nunca preocupado en
este sentido. Unicamente un 2,6% manifiesta un elevado nivel de distrés en lo que a salud
respecta.
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TABLA 56. Subescala de salud mental del MOS-SF-30 Subescala de fatiga del MOS-SF-30

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido

Subescala de distrés del MOS-SF-30

12,00 17 8,2%
14,00 6 2,9%
16,00 g 4,3%
18,00 11 5,3%
20,00 12 5,8%
Como se puede apreciar en el grafico 6, se trata de una muestra con un éptimo funciona-
i) Funcionamiento cognitivo: esta dimensién atiende a elementos relativos al funcionamiento miento cognitivo, estando la mayor parte de la misma en posiciones relativas a una media o
cognitivo tales como el olvido, el razonamiento y toma de decisiones, la capacidad de man- alta calidad de vida en esta dimensidn.

tener la atencidn y la realizacion de actividades que requieran reflexion. . . . . . ) ) )
y 9 4 j) Calidad de vida en el dltimo mes: Gnicamente un 0,56% mantiene que su calidad de vida

El rango oscila entre O y 16, siendo mejor el funcionamiento cognitivo a mayor puntuacién este Ultimo mes ha sido muy mala, un 12,2% afirma que las cosas le han ido bastante mal y
directa obtenida. un 33,7% mantiene que se han mantenido practicamente igual. El mayor porcentaje afirma
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Subescala de funcionamiento cognitivo del MOS-SF-30

una calidad de vida bastante buena, sefialando Unicamente un 9,8% que la vida le ha ido muy
bien en el dltimo mes (tabla 57).

k) Dimensién transicién de salud: en esta cuestién se informa acerca del estado de salud,
tanto fisico como emocional, en el momento del estudio en comparacién con el dltimo mes.

tra en el momento de llevar a cabo la cumplimentacién del cuestionario casi igual que el ul-

timo mes (57,6%). Unicamente un 6,8% y un 1% sefialan que ha cambiado a algo peor y

oo o cambio e sdo 3 g ety mocho mefr rspoctamans (oo 58, 1 I T T
que el cambio ha sido a algo mejor y mucho mejor respectivamente (tabla 58).

TABLA 57. Subescala de calidad de vida del MOS-SF-30

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido

Muy mal 1 0,5% 0,5%

Casi igual 69 33,3% 33,7%

Muy bien 20 9,7% 9,8%
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RESULTADOS SOBRE LA SITUACION LABORAL

TABLA 58. Subescala de transicion de salud del MOS-SF-30

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido
Mucho peor 2 1,0% 1,0%
Casi igual 118 570% 57,6%
Mucho mejor 29 14,0% 14,1%

Fiabilidad (consistencia interna)

Con el fin de analizar la consistencia interna de la escala, se hizo un andlisis tanto de la es-
cala completa como de las escalas con més de un item (siguiendo a Remor, 2003). El Alfa obte-
nido junto con los descriptivos del MOS-SF-30 se presentan en la tabla 59.

TABLA 59. Fiabilidades de las subescalas del MOS-SF-30

Dimensién Alfa cronbach Media y (dt) Rango posible

Funcionamiento fisico 3-8 0,87 2,53 (3,00) 0-12

Salud mental 12-16 0,81 8,28 (4,83) 0-20

Distrés salud 21-24 0,90 5,88 (4,50) 0-16

CVRS (escala total) 1-30 0,95 3740 (21,29) 0-100

Asociaciones entre estatus biolégico y dimensiones/Capacidad de discriminacion
del MOS-SF-30 respecto al estatus biolégico

Para el andlisis de la capacidad de discriminacién del cuestionario de CVRS entre el estatus
biolégico de las personas (pobre, intermedio, satisfactorio), se realizé un conjunto de andlisis
de varianza unifactoriales

Los resultados junto a los descriptivos se exponen en la tabla 60. Las dimensiones de la
CVRS que han presentado diferencias significativas en relacién con el estatus biolégico
de las personas son las siguientes: salud general percibida (mayor salud para las personas
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TABLA 60. CVRS en la infeccion por VIH: comparacion entre los niveles de estatus biolégico
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Pobre Intermedio Satisfactorio F (Anova
Media (Dt) Media (Dt) Media (Dt) 1 factor)

Nota: *p < 0,05; *p < 0,01; n.s. = no significativo; § Mayor puntuacién menor frecuencia en la variable.

con estatus bioldgico satisfactorio) y distrés respecto a la salud (menor distrés en pacien-
tes con estatus de salud intermedio). Estas dos dimensiones también diferencian en el es-
tudio de Remor (2003), si bien en su trabajo se afiaden como dimensiones que diferen-
cian en estatus bioldgico, la escala total de CVRS junto con la dimensién funcionamiento
cognitivo.

Asociaciones entre situacion laboral actual y dimensiones/Capacidad de
discriminacion en situacion laboral actual del MOS-SF-30

El andlisis de la capacidad de discriminacion del cuestionario sobre CVRS en la situacién
laboral actual de las personas (trabajo con contrato, sin contrato, no trabajo, trabajo auténo-
mo y jubilado/a), se realiz6 por medio de un Anova de un factor (tabla 61).

Los resultados muestran como son ocho dimensiones junto a la CVRS (Escala total) las que
diferencian en la situacién laboral actual informada. Las dimensiones que presentan dife-
rencias significativas son las siguientes: salud general percibida (mayor salud percibida en
los/as jubilados/as, trabajadores/as auténomos/as y trabajadores/as con contrato); actividad
diaria (mayor calidad de vida en esta dimensién en trabajadores/as auténomos/as y con con-
trato); funcionamiento fisico (mejor funcionamiento fisico en trabajadores/as auténomos/as y

RESULTADOS SOBRE LA SITUACION LABORAL

TABLA 61. Analisis de varianza de las subescalas del MOS-SF-30 en funcién de la situacion laboral

Con contrato  Sin contrato No trabajo = Auténomo Jubilado F (Anova
Media (Dt) Media (Dt) Media (Dt)  Media (Dt) Media (Dt). 1 factor)

Nota: “p < 0,01; **p = 0,000; n.s. = no significativo; § Mayor puntuacién menor frecuencia en la variable.

con contrato); funcionamiento social (mayor calidad del mismo en trabajo con contrato y en
auténomos/as); salud mental (més calidad en auténomos/as y trabajadores/as con contrato);
energia/fatiga (més calidad de vida al respecto en trabajo auténomo, con contrato y jubilado);
distrés respecto a la salud (menos distrés en jubilados/as y trabajo/a con contrato); funcio-
namiento cognitivo (mejor funcionamiento cognitivo en auténomos/as y trabajadores/as con
contrato).

Finalmente, sefalar como la CVRS (escala total) presentd diferencias entre la situacién
laboral actual. Asi, son las personas auténomas quienes mayor calidad de vida han
evidenciado (82,25), seguidas de las trabajadoras con contrato (76,30) y de los/as jubi-
lados/as (74,25).
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5.4.2. Apoyo social

3. SEGUNDO ESTUDIO. ANALISIS DE LA SITUACION LABORAL DE LAS PERSONAS CON VIH

El apoyo social se atendié en tres apartados diferentes: el primero relacionado con el cam-
bio en diversos aspectos relacionados con las redes sociales y el estilo de vida, un segundo
centrado en la comunicacién de seropositividad a diferentes actores —apoyo social objetivo—
y un Ultimo referido al apoyo social subjetivo (tabla 62).

Respecto a la valoracién de situacién actual en diversos aspectos con relacién a la existen-
te antes de conocer la infeccién por VIH, se observan una serie de areas entre la categoria
de respuesta algo peor o sin cambios (situacién econémica, amigos/as intimos, calidad de
las relaciones, pareja, perspectivas de la vida, autoestima y creencias espirituales/religio-
sas) y otras entre el no cambio y el cambio a un poco mejor (familia, amigos/as, redes de
apoyo, concienciacion sobre la salud, estilos de vida y aprovechar la vida al méaximo).

Para analizar la estructura del cambio en diferentes aspectos tras el conocimiento de la se-
ropositividad, se realizé un andlisis factorial, el cual produjo dos factores que explicaron un
56,33% de la varianza (tabla 63). El primer factor estaba compuesto por los ftems referidos
al nimero de amigos/as intimos/as, los/as amigos/as, la calidad de las relaciones, la familia,
la pareja y la situacién econdmica. El segundo factor estaba compuesto por items relativos al

TABLA 62. Medias y desviaciones tipicas de las variables de apoyo social: situacion actual comparada
con la de antes de conocer infeccion por VIH / cambio en diferentes aspectos
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Media Desuv. tip.

Nota. Rango de respuesta: 1 = mucho peor, 2 = algo peor, 3 = sin cambios, 4 = un poco mejor y 5 = mucho mejor.

RESULTADOS SOBRE LA SITUACION LABORAL

TABLA 63. Analisis factorial de las variables de apoyo social

Componente

cambio en el estilo de vida, la concienciacién general sobre la salud, las perspectivas de la
vida, la autoestima, las creencias espirituales y religiosa, aprovechar la vida al maximo y las
redes de apoyo. Como se puede observar, se encuentra un primer factor referido a la com-
paracién en elementos relacionales, y un segundo referido a la comparacién en estilo de vida
y salud.

Comunicacion de seropositividad

Se atiende a cinco niveles de relacién: pareja, empleador/a, familia, amigos/as y compafieros/as
de trabajo. Sefalar que en estas escalas aparece un nivel de respuesta relativo a la situacién
de aplicabilidad del supuesto para cada persona (no contestando aquél/aquélla cuya red de
relaciones no sea aplicable a su situacion).

Los resultados muestran (tabla 64) que respecto a la comunicacién de seropositividad a la
pareja, un 65,1% afirma haberlo comentado, un 5,4% no (del 70,5% de la muestra que afirma
tener pareja).

Unicamente un 17% de la muestra afirma haber comentado su estatus al empleador/a, un
41,23% sefala que no y un 41,8% sefiala que esta condicién es no aplicable.
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TABLA 64. Comunicacion de la seropositividad en la pareja TABLA 67. Comunicacion de la seropositividad con los/as amigos/as

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido

Relacionado con esta cuestién, aparece importante el nimero de perdidos, ascendiendo los

mismos a n = b4 (tabla 65). ) L o _ _
Finalmente, en lo referente a la comunicacién de condicién VIH a compafieros y compafieras

de trabajo, un 5,9% menciona que se lo ha comentado a todos/as ellos/as, un 16,7% a al-

TABLA 65. Comunicacion de la seropositividad con un empleador/a gunos/as y un 53,8% a ninguno/a de ellos/as (tabla 68).

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido
TABLA 68. Comunicacion de la seropositividad a companeros/as de trabajo

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido

La seropositividad en la familia es comentada a todos los miembros de la misma en un 30%,
a algunos en la mayor parte de los casos (52,6%) y a nadie en un 13,2% (tabla 66).

TABLA 66. Comunicacién de la seropositividad en la familia Para profundizar en las cuestiones de comunicacién de seropositividad a un tercero en funcién
tanto del género, la situacion laboral (dicotomizada) y el ser o no miembro de ONG, se realiza-
Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido ron sendos andlisis de contingencia que mostraron la no existencia de diferencias significativas

respecto a la comunicacién de seropositividad en funcién del género. Sf se encontraron dife-
rencias significativas en funcién de la situacién de empleo o0 noy en ser o no miembro de ONG.

Se observan algunas diferencias significativas en funcién de la situacién de empleo o desem-
pleo y la comunicacion a diferentes actores (ver nivel de significacion en las tablas 69 y 70). Asi,
es el grupo de trabajadores/as quien sefiala en mayor medida no haber comunicado a ningdn
miembro tanto de la familia, como de amigos/as y compafieros/as de trabajo su condicién.

En relacion a ser miembro o no de una ONG de lucha contra el sida, se observan también
una serie de diferencias significativas (tabla 71). En términos generales, se observa cémo
Un 16,2% afirma haber comentado su situacién de persona seropositiva a la totalidad de el grupo que no pertenece a ONG menciona no haber comentado su seropositividad con su

sus amistades, el 58,6% a algunos/as de ellos/as y un 187% a nadie perteneciente a este empleador/a en mayor medida, cuestién esta que también encontramos en el no haber co-
circulo (tabla 67). mentado su estado a ningtin amigo/a y a ningdn compariero/a de trabajo (tabla 72).
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TABLA 69. Comunicacion de la seropositividad a la pareja o al empleador/a y situacion laboral TABLA 71. Comunicacion de la seropositividad a la pareja o al empleador/a y ser miembro de ONG
Comunicacion seropositividad a la pareja o empleador/a Comunicacion seropositividad a la pareja o empleador/a
Si No No aplicable Sig. Si No No aplicable Sig.

TABLA 70. Comunicacion de la seropositividad a la familia, amigos/as o compaieros de trabajo TABLA 72. Comunicacion de la seropositividad a la familia, amigos/as o compaieros/as de trabajo
y situacion laboral y ser miembro de ONG

Hablado seropositividad: familia, amigos/as y companeros/as de trabajo Hablado seropositividad: familia, amigos/as y compaiieros/as de trabajo

A todos A algunos A nadie No aplicable Sig. A todos A algunos A nadie No aplicable Sig.
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Apoyo social subjetivo

TABLA 74. Analisis factorial del apoyo social subjetivo

El apoyo social subjetivo ha sido abordado por medio del uso de la escala de Vaux et al, 1986
y Péez et al, 1993 ~SSAS-. Entre los datos a destacar (tabla 73), se observa un importante
apoyo expresado en relacién con la familia: asf, un 52,7% sefiala cémo su familia siempre
se preocupa por ella o casi siempre (24,9%), le valora mucho siempre (47,7%) o casi siem-
pre (22,1%) y se sienten queridos por su familia en todas las ocasiones (57,6%) o en casi
todas (23,7%).

Componente
2

La relacién con los/as amigos/as, si bien es valorada como de respeto hacia la persona siem-
pre (49,2%) o casi siempre (30,2%), aparece con patrén menos claro en el caso de la con-
fianza en los/as amigos/as (afirmando un 18% que esta confianza ocurre nunca o casi
nunca y un 29,5% siempre), el fuerte lazo afectivo con las amistades (a veces siy otras no
en un 274% y siempre en un 33,8%) y la consideracién de la importancia reciproca res-
pecto al grupo de amigos/as (32% a veces siy otras no y 30% siempre).

Cuando se pregunta por el nivel de integracién en un grupo determinado de personas, se ob-
serva como un 31,3% se siente integrado/a siempre, un 26,4% casi siempre, un 26,9% a
veces y un 15,4% nunca o casi nunca.

TABLA 73. Porcentajes de las variables del apoyo social subjetivo en los participantes en el estudio Posteriormente se realizé un andlisis factorial de la escala de apoyo social (tabla 74). Este

andlisis produjo tres factores que explicaron un 76,76% de la varianza. El primero, que expli-
caba un 42,33%, estaba conformado por los items referidos a la importancia reciproca de
los/as amigos/as y la persona, el fuerte lazo afectivo mantenido con los mismos, la confianza
respecto a ellos/as, el sentirse integrado en un grupo de personas y el respeto de los amigos.
El segundo factor, que explicaba el 22,40% de la varianza estaba formado por items refe-
ridos a ser una persona querida por la familia, valorada, por la que la familia se preocupa y
que confia en la misma. Un ultimo factor, inicamente esta formado por el item en negativo
«no me siento cercano a los miembros de mi familia»>. Como se observa en la tabla 74, los
dos primeros ftems se refieren al apoyo por un lado de los/as amigos/as y por otro al apo-
yo familiar.

Casi nunca A veces si, Casi
O nunca otras no siempre Siempre

5.5. SITUACION LABORAL

5.5.1. Situacion laboral y econdmica: descriptivos

En lo referente a la situacién laboral actual, un 43% de la muestra afirma trabajar con con-
trato, un 8,2% sin contrato y un 1,9% es trabajador/a auténomo/a; no trabaja un 42% de la
muestra y un 1,9% afirma estar jubilado.

Se realizé una categorizacién de la situacion laboral actual. En este sentido, y para las apro-
ximaciones realizadas al objeto de la investigacién, fueron dos las categorfas al respecto: tra-
baja (46,3%) y no trabaja (53,7%).
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Sobre el nivel de ingresos mensual, un 25,1% de la muestra sefiala tener ingresos mensua-
les netos menores de 500 euros, un 40% entre 500 y 1.000 euros, un 19% entre 1.000 y
1.500, un 77% entre 1.500 y 2.000 y un 8,2% superiores a los 2.000 euros mensuales.

Del 43,2% que afirma cobrar algin tipo de prestacién econémica, un 6,4% sefiala que se
trata de la prestacion por desempleo, un 19,3% de una pensién no contributiva, un 1,1% una
incapacidad laboral transitoria, un 1,6% una gran invalidez, 9,1% la incapacidad permanente
absoluta, un 4,8% la incapacidad permanente total y un 3,2% otro tipo de prestacion.

Respecto a la historia laboral y méds concretamente a las cuestiones que han cambiado o
no como consecuencia del VIH, un 27,4% afirma haber abandonado un trabajo alguna vez
por causa del VIH, un 23,7% ha cambiado de trabajo, un 24,9% ha necesitado aprender
nuevas competencias, el 18,1% ha reducido su jornada laboral y un 30,6% ha dejado de tra-
bajar completamente para poder solicitar una pension.

TABLA 75. Porcentajes de las variables de situacion laboral en los participantes en el estudio
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Si

Por causa del VIH has tenido alguna vez que...

Cambiar de trabajo 23,7% 68,9%

Reducir jornada laboral 18,1% 74,6%

Un 46,1% afirma haber trabajado todo el tiempo desde que conoce su diagndstico de VIH
y un 36,6% manifiesta haber sufrido altibajos de salud que le han impedido trabajar en al-
gunas épocas. Un 17,3% afirma no haber trabajado nunca (un 10,5% nunca ha trabajado por
razones de salud y un 6,8% manifiesta no haber trabajado nunca por otras causas).

Con el fin de analizar la relacién entre la situacion laboral (trabaja y no trabaja), la situacién
econdmica y de historia laboral, se realizaron cruces de tablas respecto del nivel de ingresos,
cobro de prestacién, posesion de certificado de minusvalfa e historia laboral. Todos ellos mos-
traron diferencias significativas.

Nivel de ingresos

Se encontraron diferencias significativas en lo que respecta al nivel de ingresos (c? =54,943;
p=0,000). Asi, las personas que trabajan sefialan tener un mayor nivel de ingresos (que ron-
dan mayoritariamente entre los 500 y los 1.600) que las que no trabajan (donde un 41,7%
afirma tener ingresos inferiores a 500 euros) (tabla 76).

RESULTADOS SOBRE LA SITUACION LABORAL

TABLA 76. Nivel de ingresos mensual en los participantes en el estudio

Menos de 500 € Entre 500 y 1.000 € Entre 1.000y 1500 € Entre 1.500 y 2.000 € Mas de 2.000 €
Trabaja 6,6% 34,1% 33,0% 14,3% 12,1%
% del total 25,3% 39,7% 19,1% 7% 8,2%

Prestacion econémica

El'72,2% de las personas que no se encuentran empleadas sefiala cobrar algin tipo de pres-
tacién econdmica, pero sélo un 9,4% de las que trabaja afirma cobrar prestacion (x2=72,846;
p = 0,000) (tabla 77).

TABLA 77. Porcentajes de personas con prestaciones econémicas en los participantes en el estudio

Cobra prestacion econémica
Si No

Trabaja 9,4% 90,6%

% del total 42,9% 57,1%

Certificado de minusvalia

Se encontraron diferencias significativas entre los grupos (32 = 24,291; p = 0,000). Es el
grupo de los que no trabajan quien afirma estar en posesién del certificado de minusvalia
en mayor medida (569,6% frente al 22,9% de las personas que trabajan) (tabla 78).

TABLA 78. Porcentajes de certificados de minusvalia en los participantes en el estudio

Certificado minusvalia

Si
Trabaja 292,9% 771%
% del total 49,4% 576%
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5.5.2. Historia laboral desde el diagnéstico de VIH

En lo que respecta a la historia laboral desde el diagnéstico por VIH, un porcentaje mayori-
tario de las personas que trabajan sefialan haber trabajado todo el tiempo tras el diagndstico
(775%), un 51,6% de las que no trabajan sefialan haber sufrido altibajos de salud que les
han impedido trabajar en algunas épocas y un 30,7% de las no trabajadoras sefialan que
nunca han trabajado (tabla 79).

TABLA 79. Situacion e historia laboral de los participantes en el estudio

Historia laboral desde VIH

He trabajado Altibajos de salud que No he trabajado No he trabajado
todo el tiempo impiden trabajo en épocas nunca por razones de salud nunca por otras causas
Trabaja 775% 20,2% 0,0% 2,2%

% del total 45,8% 36,8% 10,6% 6,8%

Sobre las consecuencias del conocimiento de la infeccién por VIH respecto a la circunstancia
laboral, existen diferencias significativas en todas las cuestiones abordadas (véase tabla 80).
Son un porcentaje més amplio de personas que no trabajan las que afirman haber abando-
nado un trabajo remunerado por causa del VIH. El cambio de trabajo es sefialado en menor
medida por aquellas personas que trabajan en el momento del estudio, cuestién que también
ocurre respecto al aprendizaje de nuevas competencias. Son las personas que no trabajan
las que afirman haber reducido su jornada laboral tras el diagnéstico en mayor medida, obser-
vando cédmo un importante 49% de las mismas menciona haber tenido que dejar de trabajar
por causa del VIH y haber tenido que solicitar una pension.

TABLA 80. Consecuencias laborales del conocimiento de la infeccion por VIH

Trabaja No trabaja
Si No i No P (sig.)
Abandonar trabajo remunerado 15,3% 84,7% 38,7% 48,4% 0,000
Aprender competencias 18,8% 80% 30,8% 56% 0,001
Dejar de trabajar y solicitar pensién 9,4% 89,4% 49% 39% 0,000
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Finalmente, y en lo referente al deseo de vuelta al trabajo, un 15,6% de las personas que
no trabajan mencionan que no les gustaria volver a trabajar, un 32,2% que les gustaria pero
que no se lo permite su salud y un 52,2% que sf les gustarfa volver a trabajar.

5.5.3. Barreras percibidas

Las barreras percibidas al empleo fueron abordadas por medio de escalas pertenecientes
al EIS de Brooks (2004).

El miedo a perder la pensién que se cobra una vez se incorporen al puesto de trabajo es
sefialado por un 52,6% en tanto estar totalmente en desacuerdo. Si bien un importante
porcentaje menciona un total acuerdo al respecto (42,5%).

En relacién con la salud personal y las capacidades fisicas, se observa un patrén de respuesta
heterogéneo. Asi, porcentajes en torno al 40-50% mencionan su desacuerdo en tanto a
ser capaces de afrontar las demandas fisicas del trabajo y el hecho de estar suficientemente
sanas para trabajar; sin embargo, este desacuerdo mayoritario (48,8%) también se da en el
item referido al estar demasiado discapacitado para trabajar. En este sentido, se observan dife-
rentes posiciones (ninguna excesivamente polarizada) al respecto de las capacidades fisicas
para el desempefio del trabajo.

Elinterés en trabajar es afirmado por un 51,8% (porcentaje que se corresponde con lo ob-
tenido en el item general de deseo de vuelta al trabajo).

Las preocupaciones relacionadas con la salud en el trabajo muestran cémo si bien existe
un importante acuerdo respecto a la capacidad de toma de medicacion (64%), también existe
preocupacion en torno a conseguir tiempo libre para poder ir al médico y atender las nece-
sidades médicas (57,56%). Un 63,6% afirma estar preocupado por el estrés del trabajo y su
afectacion a la salud, porcentaje que se relaciona también con el total desacuerdo 54,2%
que existe relativo a una mejora en la salud si se trabaja (si bien en este caso se observa
cémo un 30,1% manifiesta su acuerdo al respecto). Asimismo, los cambios en la salud se
plantean como objeto de preocupacién por un 84,9% de las personas que no trabajan.

Otra de las cuestiones de interés, en tanto barrera, son las habilidades para el trabajo y la an-
tigiiedad percibida de las mismas. Si bien un 58% afirma tener las habilidades necesarias
para trabajar, un porcentaje importante, el 45,2%, sefiala que éstas puedan estar anticuadas.
Estos datos muestran una preocupacién al respecto.

Finalmente, la cuestiéon més sobresaliente en tanto barrera percibida en relacién con la
vuelta al trabajo es la discriminacién. Discriminacion relacionada con el VIH en el trabajo (sefia-
lado como de total acuerdo por el 71,9%) y la relativa a que en el trabajo descubran la sero-
logia de la persona (72,6%) (tabla 81).

Ademas de las preocupaciones descritas, se presentan como importantes la preocupacion
acerca de no tener los periodos de descanso necesarios mientras se trabaja (sefialado por un
70,5%), los cambios en la rutina (59,1%) y la exposicién a nuevas enfermedades en el trabajo
(56,2%). En lo relativo al miedo a transmitir el VIH a una tercera persona en el trabajo, se ob-
serva como el 58,6% afirma no estar preocupado/a al respecto frente a un 34,5% que sf.
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TABLA 81. Barreras percibidas por los participantes en el estudio
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Totalmente en Ni acuerdo Totalmente
desacuerdo ni desacuerdo de acuerdo

Posteriormente, siguiendo lo realizado en el estudio de Brooks (2004), se realizé el informe des-

criptivo y los andlisis de varianza tomando en consideracién, por un lado, las b dimensiones plan-
teadas en su estudio como barreras y, por otro, el deseo manifestado por los sujetos en la
vuelta al trabajo. En la tabla 82 se presentan los descriptivos —con medias y desviaciones tipi-
cas— de las cinco dimensiones planteadas en el estudio de Brooks (2004). Existen diferen-
cias entre los grupos en la dimensién referida a la preocupacién por barreras relacionadas con
la pérdida de beneficios de la Seguridad Social (la pensién), estando las personas que no de-
sean volver a trabajar més preocupadas al respecto. La preocupacién por la salud personal y la
habilidad fisica para afrontar el trabajo también presenta diferencias significativas, estando més
preocupados al respecto los que sf quieren volver a trabajar. La preocupacién sobre la afectacién

RESULTADOS SOBRE LA SITUACION LABORAL

TABLA 82. Barreras percibidas y deseo de vuelta al trabajo en los participantes en el estudio

Salud personal y Preocupacion sobre la Discriminacion por VIHy Habilidades actuales

Beneficios de y habilidad afectacion en salud relacio- descubrimiento en y preparacion para

Deseo de vuelta Seg. Social (0-3) fisica (0-12) nada con el trabajo (0-12) el trabajo (0-6) el trabajo (0-6)

Nota: *p = 0,05; *p =< 0,01.

en la salud relacionada con el trabajo también plantea la existencia de diferencias significativas,
estando més preocupadas aquellas personas que desean volver a trabajar. Sefialar que no exis-
ten diferencias entre los grupos en la dimensién referida a la discriminacién en el trabajo y la
relacionada con las habilidades para el desempefio del trabajo (tabla 82).

No existen diferencias significativas en ninguna dimensién en funcién del género.

5.5.4. Busqueda activa de empleo

Un 48,3% de las personas que no trabajan afirman que estan buscando trabajo activamente
frente a un 51,7% que sefala que no busca trabajo.

Entre las horas que piensan que podrfan trabajar, un 16,9% sefiala que de 1 a 10 horas sema-
nales, un 15,3% de 11 a 20, un 23,7% de 21 a 30 y una mayoria (44,1%) de 31 a 40.

5.5.5. Motivaciones para la vuelta al trabajo: razones de vuelta

Se observa la existencia de tres aspectos fundamentales implicados en el deseo de vuelta
o en las motivaciones existentes en relacién con la vuelta al trabajo: uno relacionado con
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los beneficios de carécter social, otro relativo a los beneficios econémicos y un tercero rela- 5.5.6. Comunicacion de infeccién por VIH en el trabajo y elementos relacionados con el VIH
cionado con el beneficio psicoldgico. en el proceso de trabajo

Como se observa en la tabla 83, se trata de la motivacién relacionada con el incremento de in-
gresos la que aparece en primer lugar (con un 81,7% que afirman estar totalmente de acuerdo
con la misma). Sin embargo, otros beneficios también econdmicos o de carécter financiero,
como son el quitarse deudas, tener negocio propio y reducir carga econémica o contribuir a
la economfa familiar, no aparecen como importantes en igual medida.

Los beneficios sociales de la vuelta al trabajo, como son la contribucién a la sociedad, estar
rodeado de gente y estar fisicamente activos/as, son también importantes, siendo el més so-
bresaliente el relativo a la actividad fisica (70,7%).

Finalmente, aparecen los beneficios de cardcter personal y psicolégico. Se observa un total
acuerdo (78,3%) para la cuestion relacionada con el sentirse util y productivo/a, y un por-
centaje del 69,5% en total acuerdo tanto con la cuestién referida a sentirse normal como con
la de sentirse realizado/a.

TABLA 83. Motivaciones de la vuelta al trabajo en los participantes en el estudio
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Importancia en deseo de trabajar

Nota. 1 = totalmente en desacuerdo y 5 = totalmente de acuerdo.

Las cuestiones de interés en el caso de la muestra en situacién de actividad laboral se refi-
rieron a la comunicacién a su jefe/a de la condicién de VIH y la comunicacién a alguno o
alguna de sus compafieros/as. Los resultados muestran como un 20,20% ha contado a su
superior/a esta cuestién, mientras un 79,8% afirma que no ha sido asf.

La mayor parte de la muestra considera ademés que es capaz de llevar adelante las de-
mandas fisicas planteadas por su trabajo (78,2%) —un 11,8% sefala no estar seguro y un
10% estd en desacuerdo.

Como se observa en la tabla 84, un 80,6% sefiala que el trabajo no interfiere para nada en
la toma de medicacién. Este acuerdo no es tan importante en lo que respecta a la posibilidad
de acudir a las visitas médicas (563,1%). El mismo patrén se encuentra en la consideracién de
ninguna interferencia de la salud en la capacidad de trabajar (63,6%) ni en la afectacién del
trabajo en negativo sobre la salud (67,7%).

TABLA 84. Comunicacion de seropositividad e interferencia del VIH en el trabajo

Nota. 1 = Nada y 5 = Totalmente.

No se han observado diferencias significativas en funcién del género.

5.5.7. Discriminacion en el lugar de trabajo

Un 75,6% sefiala no haber sufrido discriminacién alguna en el trabajo debido a su condi-
cién de persona seropositiva, mientras el 24,4% restante mantiene haber sufrido entre algo
y mucha discriminacién (tabla 85). No se ha de olvidar en ningun caso el importante por-
centaje de personas que no han comentado su serologia en el trabajo ni a compaferos/as
ni a empleadores/as (en torno al 70% en ambos casos).

Los datos sobre acciones discriminatorias se encuentran igualmente en esa misma direccién
anteriormente sefialada. Parece importante el 15,7% de personas que afirman sentirse re-
chazadas, el 11,8% que han sufrido presién psicoldgica para dejar el trabajo, y porcentajes
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En términos generales todas las acciones propuestas obtienen un porcentaje importante
(siendo el menor de un 58,3%). La accién que es considerada como importante en mayor
medida (90,3%) es la referida a la mejora en la salud psicoldgica y la motivacién personal.
Seguidamente, existen cuestiones referidas al puesto de trabajo en si (a flexibilidad horaria
compatible con las necesidades de salud —85,2%-~ y la adaptacién del trabajo a limitaciones
de salud =80,3%-). Un 76,7% menciona la importancia de la informacién y sensibilizacién
sobre VIH en el trabajo. También se encuentran medidas que aseguren el no descubrimiento
de la seropositividad (con un 72,1%), el aprendizaje de nuevas habilidades, la educacién
adicional y el consejo para la bisqueda de empleo. Los grupos de apoyo, finalmente, también
se presentan como acciones favorecedoras de acceso.

TABLA 85. Discriminacion en el trabajo en los participantes en el estudio

6. Discusion

cercanos al 10% en el caso de descalificaciones por parte de compafieros/as, despido, y trato

como si no existieran. Los resultados obtenidos plantean elementos interesantes sobre la situacién laboral de las

personas que viven con VIH/sida en el Estado Espafiol en la actualidad.
5.5.8. Acciones de interés

El estudio, realizado en nueve provincias, consta de una muestra de 207 sujetos con rango
de edad entre los 22 y los 65 afios y con una media similar a la de otros estudios de estas
caracteristicas (38,38 afos). La distribucién por género de la muestra es de un 72,7% hom-

bres, un 26,8% mujeres y un 0,5% transgénero. Un 47,6% tiene estudios primarios, el 32%
TABLA 86. Acciones de interés favorecedoras del acceso al trabajo para los participantes en el estudio estd casado/a o emparejado y el restante 68%, soltero/a. Sobre el diagndstico de VIH se

Finalmente, se analiza el grado de acuerdo o desacuerdo en torno a una serie de medidas y
acciones encaminadas al acceso al trabajo de las personas con VIH (tabla 86).

observa como los afos que presentan mayor nidmero de diagnésticos son 1992 y 2006. La
via de transmisién informada mayoritariamente es la sexual (en un 52,5%), seguida del uso
compartido de material de inyeccién (28,29%) —un 17,8% afirma desconocer la via de trans-
mision—. El estatus bioldgico es satisfactorio en un 52,1% de los casos y pobre o intermedio
en el 479% restante. Un 86,2% afirma estar en tratamiento en la actualidad, mencionando
sufrir efectos secundarios el 64%. De los efectos secundarios es la lipodistrofia el de mayor
importancia (por las implicaciones que tiene tanto en laimagen como en la identidad de la per-
sona, y por hacer imposible en ocasiones el ocultar la enfermedad a los demas tanto en el 4m-
bito publico como en el privado).

Si No No sé

El perfil responde a una persona de edad media, en edad de trabajar y con estudios primarios
en su mayorfa (observando un importante 19,4% que afirma tener estudios superiores) y
que en la mayor parte de casos es soltera. Un 46,3% de la muestra trabaja y un 53,7% no
trabaja. El 79,1% no pertenece a ninguna ONG de lucha contra el sida, afirmando pertenecer
a alguna el 20,9% restante. Este ultimo dato junto con la extension geogréfica del estudio
nos permite acceder a una informacién privilegiada al respecto de la situacién sociolaboral
de las personas con VIH y las variables psicosociales implicadas, puesto que los estudios
realizados en nuestro contexto o bien se han realizado sobre muestra perteneciente a ONG
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—tanto a usuarios/as como trabajadores/as o voluntarios/as de las mismas— o bien se ha
tratado de una muestra con menor representacion territorial.

En primer lugar, se abordaron los significados compartidos sobre dos estimulos «trabajador/a
seropositivo» y «persona seropositiva en paro». Se encontraron elementos comunes a ambos
y otros elementos que diferencian uno de otro.

Trabajador/a seropositivo/a Persona seropositiva en paro

Existen una serie de elementos comunes en el discurso, siendo la discriminacién social el
elemento de mayor peso en ambos casos. Existen, asimismo, otros dos elementos comunes
a ambos estimulos: por un lado la normalizacién interiorizada (el sentirse igual al resto de
personas paradas o empleadas, con una suerte de diferenciacién respecto del endogrupo de
personas seropositivas) y la lucha como elemento de accién y agencia respecto a la situa-
cién. Como elemento opuesto se observa la aparicién de la dicotomfa referida al sintagma
trabajo-salud (en el estimulo referido al trabajador/a seropositivo/a), ya observado por Brooks
y Klosinski en 1999 vs. trabajo-enfermedad (en el caso de la persona seropositiva en paro).
Finalmente, sefialar como el estimulo trabajador/a seropositivo/a se relaciona con elemen-
tos de connotacién valorativa positiva mayoritariamente (aceptacion social, atributos perso-
nales de responsabilidad y cansancio), cuestién que se contrapone con la connotacién nega-
tiva asociada al estimulo referido a ser persona seropositiva en paro, relacionada con la depresion
en tanto estado de dnimo negativo. Estos resultados se corresponden en gran parte con los
obtenidos por Agirrezabal (2004) en cinco grupos socioprofesionales (personas seropositivas,
activistas en la lucha contra el sida, estudiantes, adultos y ambito sanitario).

El andlisis de las dimensiones organizadoras del discurso en el estimulo «trabajador/a sero-
positivo» produjo dos dimensiones, una primera que oponia en su polo positivo elementos cen-
trados en la dificultad (cercano a los grupos que no trabajan, con salud informada baja y ca-
lidad de vida regular) vs. elementos de aceptacion (relacionada con personas que trabajan y
con buena salud y calidad de vida); una segunda dimensién que oponia un discurso basado
en la actividad en su polo positivo (relacionado con el grupo de alta calidad de vida, no trabajo
y soltero/a o sin pareja), a un discurso basado en la ocultacién en su polo negativo (relacio-
nado con el grupo de trabajadores/as, calidad de vida regular y casados o en pareja).

DISCUSION

Como se puede observar, las dimensiones organizadoras del discurso se encuentran relacio-
nadas, asimismo, con la calidad de vida percibida, salud percibida, el estar casado/a o con
pareja y la situacion de empleo o desempleo. En lo que al interés de esta investigacion res-
pecta, se observa como el grupo de trabajadores/as se encuentra mas cercano tanto a la
aceptacion como a la ocultacion (referida a la invisibilidad de las personas VIH en el mundo
del trabajo). Por otra parte, el grupo que no trabaja se centra en elementos que mencionan
los elementos positivos de la actividad considerando también las dificultades asociadas.

El andlisis de las dimensiones organizadoras del discurso respecto al estimulo «persona se-
ropositiva en paro», produjo también dos dimensiones: la primera que oponia en su polo po-
sitivo la discriminacién social (cercana a los grupos con salud percibida mala o regular y sa-
lud percibida mala) vs. discurso centrado en la preocupacién normalizada en el polo negativo
(relacionado con calidad de vida percibida alta y buena salud percibida). Una segunda dimen-
sién que opone en su polo positivo la necesidad (relacionado con el grupo de personas tra-
bajadoras, calidad de vida regular y casadas o en pareja) con el cansancio y la desesperanza
en el polo negativo (cercano con el grupo de desempleados/as, alta y baja calidad de vida y
solteros/as o sin pareja).

La calidad de vida relacionada con la salud y el apoyo social son otras dos de las dimensio-
nes abordadas en este estudio. En ambos casos se observa la existencia de resultados con
implicaciones importantes tanto para el conocimiento de la realidad como para el abordaje
de la misma a nivel mas aplicado.

En lo referente a la CVRS y con relacién a las dimensiones de la escala MOS-SF-30, los
resultados obtenidos a nivel general muestran dimensiones con valoraciones 6ptimas como
la referida a la actividad diaria, el funcionamiento social y el funcionamiento fisico, transi-
cién de salud y calidad de vida percibida, ademas de poco dolor y bajo distrés respecto a la
salud y otras dimensiones con valoracién media, como la salud general percibida, salud men-
tal y energia/fatiga. Estos resultados son coherentes con la valoracién general obtenida del
indice de CVRS, que con puntuacién méxima 100 presenta en este estudio un valor de 66,6%
(muy en la Iinea de lo obtenido por Remor en 2003, quien encuentra un valor de 66,39%).

Una cuestién de interés en la literatura referida a los instrumentos de eleccién en la CVRS
se refiere a la capacidad discriminante de los mismos en funcién de diversas variables. En
esta investigacién se ha atendido no sélo a la ya planteada en el citado trabajo de Remory
referida a la discriminacién en estatus biolégico, sino también a la referida a la capacidad dis-
criminante en cuanto a la situacién laboral actual de la persona.

Sobre la capacidad discriminante en el estatus biolégico, se observa que las dimensiones
de la CVRS que han presentado diferencias significativas en relacién a esta cuestiéon son tanto
la salud general percibida (mayor salud para las personas con estatus biolégico satisfactorio),
como el distrés respecto a la salud (menor distrés en pacientes con estatus de salud inter-
medio). Estas dos dimensiones también diferencian en el estudio de Remor (2003), si bien
en su trabajo aparecen también como dimensiones que diferencian en estatus biolégico, la
CVRS —escala total—y la dimensién relacionada con el funcionamiento cognitivo.
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En lo referente a la capacidad de discriminacién en situacién laboral (trabajo con contrato,
trabajo sin contrato, no trabajo, trabajo auténomo y jubilado/a), los resultados muestran in-
teresantes cuestiones. Son un importante ndmero de dimensiones, ocho ademas de la es-
cala total las que diferencian en la situacién laboral actual informada. Las dimensiones que
presentan diferencias significativas son las siguientes: salud general percibida (mayor salud
percibida en los/as jubilados/as, trabajadores/as auténomos/as y trabajadores/as con
contrato); actividad diaria (mayor calidad de vida en esta dimensién en trabajadores/as au-
ténomos/as y con contrato); funcionamiento fisico (mejor funcionamiento fisico en trabaja-
dores/as auténomos/as y con contrato); funcionamiento social (mayor calidad del mismo
en trabajo con contrato y en auténomos/as); salud mental (mas calidad en auténomos/as y
trabajadores/as con contrato); energia/fatiga (més calidad de vida al respecto en trabajo au-
ténomo, con contrato y jubilado); distrés respecto a la salud (menos distrés en jubilados/as
y trabajadores/as con contrato) y funcionamiento cognitivo (mejor funcionamiento cognitivo
en auténomos/as y trabajadores/as con contrato).

Finalmente, sefialar cémo la CVRS (escala total) presenté diferencias en la situacion labo-
ral actual. Asi, son las personas auténomas quienes mayor calidad de vida han evidenciado
(82,25), seguidas de las trabajadoras con contrato (76,30) y las jubiladas (74,25). Los gru-
pos de personas con menor indice de CVRS son aquellos en situacién de mayor desprotec-
cién: trabajo sin contrato (57,50%) y no trabajo (55,96%).

EI MOS-SF-30 se presenta como instrumento adecuado para la aproximacién a la CVRS,
con alta fiabilidad y con importante capacidad discriminante (siendo en este estudio mayor
en la situacion laboral actual). Estos resultados se encuentran en la Iinea de los trabajos de
Blalock et al, (2002) y Swindells et al, (1999), en el sentido relativo a que son las perso-
nas empleadas las que reportan una mas alta calidad de vida, ademas de afiadir la cuestién
referida al régimen de empleo en tanto las personas que trabajan de manera auténoma re-
fieren mayor calidad de vida que las que trabajan con contrato.

Los resultados acerca del apoyo social objetivo muestran como de manera coincidente con
otras investigaciones (EMHF, 2005), es la pareja el confidente respecto de la condicién de
VIH en la mayor parte de casos y en ese sentido, un 92,33% afirma haberlo comunicado a
su pareja. También la familia aparece como confidente importante (estando a nivel porcen-
tual en segundo lugar), seguido de los/as amigos/as. El porcentaje de comunicacion a los
compafieros/as de trabajo y a los/as superiores es considerablemente menor en ambos
casos. Esta cuestion pone en evidencia la diferenciacién entre los espacios afectivos publicos
y privados respecto a la enfermedad.

En referencia a la comunicacién de seropositividad en funcién de la pertenencia a ONG o no,
los datos muestran que son las personas no pertenecientes a ONG las que han comentado
en menor medida su seropositividad no sélo respecto de su empleador/a o compariero/a
de trabajo, sino de manera mas importante en lo referente a no haber comentado esta cues-
tién con ninglin amigo o amiga.

Por otra parte, y en lo referente al estatus de empleo, se observan también diferencias im-
portantes en este sentido. Asi, son las personas que afirman encontrarse trabajando las
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que sefialan en mayor medida no haber comunicado su condicién, tanto a ningtin miembro
de la familia como de su grupo de amistades y sus compaferos/as de trabajo. Esta cues-
tién pone de manifiesto la invisibilidad de las personas que, viviendo con VIH, también se
encuentran trabajando. Otra de las cuestiones interesantes a abordar en el futuro podria ir
en la linea de evaluar el coste emocional que supone esta decision.

Datos acordes con lo anterior se observan en torno al soporte social subjetivo, en el que
adquiere un peso importante y primordial el realizado desde el &mbito de la familia, no exis-
tiendo un patrén claro (y en ocasiones con cualidad ambivalente), cuando se atiene al so-
porte ofrecido desde la red de amigos y amigas.

En torno a la situacién laboral aparecen resultados interesantes en diversas cuestiones, a
saber, la relacién con diagnéstico y tratamiento, barreras percibidas en el acceso al trabajo, mo-
tivaciones para la vuelta al trabajo y discriminacién en el entorno laboral. También importante a
este respecto encontramos la aproximacién a las acciones de interés en aras a favorecer el
acceso a un trabajo o el bienestar de las personas con VIH que se encuentran empleadas.

Como se ha comentado con anterioridad, un 53,7% de la muestra no trabaja, trabajando el
46,3% restante. Estos datos se corresponden con estudios europeos que sefialan tasas de
desempleo en torno al 45-65%, pero no asi con la encuesta hospitalaria en muestra espa-
fiola de 2004 (en el que el porcentaje ronda en torno al 22% (fuente: Plan Multisectorial
2008-2010). Se observa, por tanto, un nivel de desempleo muy superior al existente en la
poblacién general. Un 46,1% afirma haber trabajado todo el tiempo, un 36,6% afirma haber
sufrido altibajos de salud que le han impedido trabajar en algunas épocas y un 17,3% no ha
trabajado nunca por otras razones.

Un 52,2% de las personas que no trabajan sefialan que les gustarfa volver a trabajar. Estos
datos, si bien son mas bajos que otros observados en investigaciones de referencia, se en-
cuentran en torno a los obtenidos en diversos contextos (véase los trabajos de Dray-Spira y
Lert, 2007 y Blalock et al, 2002).

El nivel de ingresos netos es, en general, bajo (un 65,1% afirma cobrar menos de 1.000 euros
netos al mes), afirmando un 43,2% cobrar algun tipo de prestacién econdmica.

Sobre la situacién laboral y su relacién con cuestiones referidas al diagnéstico y tratamiento,
los resultados muestran una realidad muy diferente entre trabajadores/as y no trabajadores/as
en lo que a estas cuestiones respecta. Asi, la mayor parte de personas que trabajan han sido
diagnosticadas posterior al aflo 1990, habiendo recibido un importante porcentaje de las
no trabajadoras el diagndstico anteriormente (cuestién que se puede relacionar con el mayor
nimero de infecciones provocadas en los primeros afios de la enfermedad debido al uso
compartido de material de inyeccién, por un lado, y a las circunstancias vitales relacionadas
a esta dependencia, por otro). Las no trabajadoras estén en tratamiento en mayor medida
que las que trabajan —tanto para el VIH, para el VHC como por otras cuestiones—, sufren mas
efectos secundarios en general y en particular se encuentran mas afectados por el mareo/in-
somnio (en comparacién con las personas que trabajan que sufren en mayor medida tras-
tornos de tipo gastrointestinal).
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3. SEGUNDO ESTUDIO. ANALISIS DE LA SITUACION LABORAL DE LAS PERSONAS CON VIH

Existe clara relacién entre la situacién de empleo/desempleo y las circunstancias de diag-
néstico, tratamiento y efectos secundarios en las personas afectas por VIH/sida, observando
como son aquellas personas con peores circunstancias al respecto las que trabajan en menor
medida.

La discriminacién vuelve a hacerse saliente en lo referente a las barreras percibidas res-
pecto a la blsqueda de empleo junto con la relativa al descubrimiento de serologia de la per-
sona por parte de otros trabajadores/as. Estos resultados se corresponden igualmente con
lo observado en otras investigaciones (Brooks y Klosinski, 1999, 2004 y Dray-Spira y Lert,
2007). Cuando se analizan barreras y el deseo manifestado por los grupos en la vuelta al tra-
bajo, se observan diferencias entre los grupos en las siguientes dimensiones: &) la preocu-
pacién por barreras relacionadas con la pérdida de beneficios de la Seguridad Social (la pen-
sién), estando las personas que no desean volver a trabajar més preocupadas al respecto
(cuestion esta en la que Brooks no encuentra diferencias significativas entre los grupos);
b) La preocupacién por la salud personal y la habilidad fisica (estando més preocupados al
respecto los que si quieren volver a trabajar); ¢) La preocupacién sobre la afectacion en la
salud relacionada con el trabajo (estando mas preocupadas aquellas personas que desean
volver a trabajar). No existen diferencias entre los grupos en las dimensiones de d) discrimi-
nacién en el trabajo y e) la relacionada con las habilidades para el desempefio del trabajo.
Los resultados del estudio difieren en la direccién de algunas dimensiones y en la significa-
tividad de otras. Un elemento importante es el referido a las diferencias en las barreras per-
cibidas en funcién del deseo o no de vuelta al trabajo, ademas del consenso observado res-
pecto a la discriminacién como principal barrera. Sefalar que seria interesante realizar un
estudio més en profundidad de estas cuestiones, atendiendo ademds a variables de tipo con-
textual y social.

En la cuestion relativa a las motivaciones para la vuelta al trabajo se observa la existencia
de tres tipos de beneficios de diferente cualidad: el relacionado con el incremento en los in-
gresos (el cual aparece en primer lugar), los beneficios personales y psicoldgicos y los be-
neficios sociales. Resultados similares se desprenden en investigaciones realizadas en dos
momentos temporales diferentes (Brooks y Klosinski, 1999 y Dray-Spira y Lert en 2007).

Un 24,4% mantiene haber sufrido entre algo y mucha discriminacién en el puesto de trabajo.
Si bien estos datos son muy superiores a los obtenidos en otras investigaciones (Dray-Spira
y Lert en 2007 en Francia), para la interpretacion de los mismos hemos de considerar en todo
momento otro dato, el relativo al importante porcentaje de personas que no han comentado
su serologia en el trabajo ni a compareros/as ni a empleadores/as (en torno al 70% en ambos
casos, dato similar al obtenido por Dray-Spira y Lert en 2007 en Francia). Otra cuestién que
no se ha de olvidar en ningln caso son las numerosas ocasiones en las que la discriminacion
se hace patente tanto en esta como en otras investigaciones al respecto.

Entre las acciones propuestas para favorecer el acceso de las personas con VIH en el tra-
bajo o facilitar su bienestar cuando se encuentran en activo, se encuentran acciones dirigidas
a favorecer la mejora en la salud psicoldgica y la motivacién personal. Aparecen también
cuestiones referidas al puesto de trabajo en si —la adaptacién del trabajo a limitaciones de
salud y la flexibilidad horaria—. Otras medidas también son importantes, la informacién y
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sensibilizacién sobre VIH en el trabajo, las medidas que aseguren el no descubrimiento de
la seropositividad —relacionado con la discriminacién—, el aprendizaje de nuevas habilidades,
la educacion adicional y el consejo para la bldsqueda de empleo.

La realidad de las personas que viviendo con VIH/sida quieren incorporarse al trabajo o ya
se encuentran en situacién de empleo, es sumamente compleja, siendo mdltiples los facto-
res sociales, contextuales, psicosociales, psicoldgicos, sanitarios y politicos implicados al res-
pecto. Los resultados de este estudio revelan, en la linea de otras investigaciones (Dray-
Spira et al,, 2003; Ezzy et al., 1998), como en el Estado Espafiol no se ha dado una evolucién
pareja en los avances en salud y a nivel laboral en el VIH. Asi, se da, como sefiala Rosemary
Dray-Spira (20083, 2007), cierta independencia entre estos dos factores, observando en
este sentido, como el VIH/sida se ha convertido en «un handicap per se para la vuelta al
trabajo de las personas con VIH».
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MUESTRA

La opinién de perfiles expertos se presenta como elemento clave para el anélisis de la situa-
cién laboral de las personas con VIH.

Este estudio analiza la cuestidn laboral en torno al VIH (en sus elementos comunes y dife-
rentes), por medio de entrevistas a perfiles considerados expertos de los siguientes dmbitos:
administracién publica, cientificos, sindicatos, &ambito empresarial y de organizaciones no gu-
bernamentales.

Se analizan cuestiones referidas a la repercusién del VIH en el entorno del trabajo en sus
mdiltiples dimensiones, pero fundamentalmente en las referidas a la préctica (barreras y bene-
ficios) y a las medidas de actuacion.

La muestra consistié en seis perfiles de personas, compuestas por expertos/as en diferentes
areas relacionadas con el VIH y por personas pertenecientes al mundo empresarial.

Los perfiles de personas expertas se dividieron en los siguientes ambitos: administracién pu-
blica (cargos politicos y personal técnico), cientificos, sindicatos, &mbito empresarial y orga-
nizaciones no gubernamentales.

Aunque en un principio el disefio de la muestra pretendié acceder a dos representantes por
area, existen algunas en que no ha sido posible recabar la respuesta a la entrevista, como
ha sido el caso de una persona técnica del ambito de la administracién publicay el de un sin-
dicato. Por otro lado, en el caso de las Organizaciones no Gubernamentales y de las personas
pertenecientes al mundo empresarial, se ha podido acceder finalmente a cuatro represen-
tantes por cada drea.

De esta forma, la muestra quedd conformada de la siguiente manera:

1. Ambito de la administracién publica: 2 cargos institucionales y 1 persona técnica,
2. Ambito cientffico: 2 representantes.

3. Ambito sindical: 1 representante.

4. Ambito de Organizaciones no Gubernamentales: 4 representantes.

5. Ambito empresarial: 4 representantes.

2.2.

2.3.

METODO

Los lugares en que se contacté a las personas participantes fueron los siguientes:
1. Ambito de la administracién publica: Madrid.

2. Ambito cientifico: San Sebastian y Valencia.

3. Ambito sindical: Palma de Mallorca.

4, Ambito de Organizaciones no Gubernamentales: Barcelona y Madrid.

5. Ambito empresarial: Alicante, Madrid, Valencia y Barcelona.

PROCEDIMIENTO

El equipo investigador selecciond a los/as representantes de cada area que formaban parte
de la muestra. A continuacién se les envié por via electrénica una explicacion de la investi-
gacion en la que se les solicitaba su participacién, como personas expertas, en la cumplimen-
tacién escrita de una entrevista, que se adjuntaba en dicho mail. Asimismo, se les informé
de la naturaleza confidencial de la entrevista. Las repuestas a ella se recabaron también
por via electrénica.

INSTRUMENTO

Las entrevistas, disefiadas por el equipo investigador, estaban compuestas por un bloque
de preguntas comun y otro especifico para los representantes del d&mbito empresarial. Al-
gunas de las preguntas se obtuvieron partiendo de trabajos previos en el érea, tal como el
estudio de «Buenas Préacticas en materia de insercion laboral de personas con VIH» (CESIDA,
2005) y el estudio sobre «Actitud de los empresarios de la Comunidad Valenciana hacia la
contratacién laboral de trabajadores portadores del VIH» (CALCSICOVA, 2001). El resto de las
preguntas se disefiaron teniendo en cuenta la literatura existente sobre VIH y el contexto
laboral.

La entrevista, de caracter estructurado y con preguntas abiertas, pretendia explorar, en el
blogue de cuestiones comunes, los siguientes temas:

1. Incidencia del VIH en el mundo laboral: consecuencias y efectos.

. Dificultades de acceso a puesto de trabajo de las personas con VIH.

. Dificultades en el proceso de trabajo de las personas con VIH.

. Beneficios de la incorporacién al trabajo de las personas con VIH.

. Suficiencia percibida de informacién sobre VIH en el contexto laboral.
. Medidas para facilitar la insercién laboral de personas con VIH.

Agente responsable de estas medidas.

0 N o o M~ W N

. Medidas concretas adoptadas por la organizacién/institucién entrevistada.
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Las cuestiones especificas para las personas pertenecientes al &mbito empresarial fueron
las siguientes:

1. Responsabilidad de los empresarios de informarse sobre la infeccién.
2. Aspectos de la infeccién sobre los que habria que centrar la formacién.

3. Conocimiento acerca de la practica de solicitud ante la contratacién del certificado de
no padecer enfermedades infecto-contagiosas.

4. Actuacién habitual por parte del empresariado en caso de conocer la infeccién por VIH
del solicitante del puesto.

5. Actuacién de la persona entrevistada ante el conocimiento de trabajadores con VIH en su
plantilla.

6. Conocimiento de casos de despido por razén del estado serolégico.

7. Opinién acerca de la colisién entre el principio de la intimidad de la persona trabajadora
y el derecho social a la proteccién de la salud publica.

Obijetivos y andlisis del material cualitativo

OBJETIVOS

Se planted un objetivo descriptivo respecto a las entrevistas. Por un lado, se analizaron los
discursos —comunes y diferentes— que aparecen en el bloque comun de las entrevistas. A
través de estos discursos se pretende indagar en la opinién de las diferentes personas ex-
pertas y las pertenecientes al ambito empresarial, acerca de la incidencia del VIH en el
mundo laboral, sus barreras, beneficios y medidas de actuacién. Por otro lado, se describirédn
los discursos correspondientes al bloque especifico dirigido a las personas pertenecientes
al mundo empresarial, a fin de explorar sus conocimientos, creencias y practicas habituales
ante el objeto de estudio.

ANALISIS DEL MATERIAL CUALITATIVO

Los objetivos descriptivos planteados se examinaron por medio del anélisis de contenido de
la entrevista. En concreto, los relatos de las entrevistas se categorizaron en base a las uni-
dades de registro y siguiendo criterios relativos a la temética. Este andlisis tuvo control in-
terjueces.

4.

4.1.

4.1.1.

RESULTADOS DEL ANALISIS DE CONTENIDO

Resultados del andlisis de contenido

SOBRE LAS CUESTIONES COMUNES

Incidencia del VIH en el mundo laboral: consecuencias y efectos

Las personas expertas entrevistadas coinciden en sefialar que el principal problema hoy dia
en el contexto laboral en relacién al VIH son los prejuicios y estereotipos que atin siguen aso-
ciados a la infeccién. Esta vigencia de prejuicios conduce, segin las personas expertas, a la
vulneracién de derechos de las personas con VIH, a limitar el acceso laboral asi como el desa-
rrollo de un trabajo de forma normalizada, a exclusién del dmbito laboral e incluso a situa-
ciones concretas de discriminacion, tales como los despidos solapados o la denegacién de
empleo. Esta situacién segin manifiesta una organizacién experta:

«Implica la pérdida de un enorme capital humano, el desperdicio de un potencial humano
y profesional muy valioso y mas dificultad para que el trabajador con VIH rinda al méximo
en su puesto de trabajo o tenga las mismas posibilidades de movilidad laboral y de carrera
profesional que otro trabajador» (Organizacién experta 12).

Este clima de rechazo —segtn se desprende del discurso de personas expertas del &mbito de
la Administracién, del ambito cientifico y de las Organizaciones no Gubernamentales (expertos/as
5,7 y 11)—tiene consecuencias en términos, no sélo de la vulneracién de derechos sefialada
anteriormente, sino en el temor de las personas con VIH a que se descubra su condicién, pro-
vocando un clima de invisibilidad y de ocultacién en el &mbito laboral. Este clima de ocultacién,
como sefala una experta, limita la adaptacion al puesto que en algunos casos necesita la per-
sona afectada y conduce en ocasiones a la autoexclusién de oportunidades.

«Esto trae como consecuencia que se estén limitando los derechos tanto al acceso laboral
como al desarrollo de un trabajo de forma normalizada... Asimismo, las personas con VIH
tienen miedo a dar a conocer su situacion, que en muchas ocasiones es necesario para
la propia adaptacion del puesto a sus necesidades. La principal consecuencia de esta in-
cidencia es la vulneracién de derechos humanos y la autoexclusién de oportunidades» (Ex-
perta b).

Por su parte, las personas entrevistadas pertenecientes al ambito empresarial sefialan en
algunos casos (empresarios 1y 2), que «no tienen constancia de que el VIH tenga conse-
cuencias en su sector», o que «es relativamente pequefia y que no esté teniendo grandes
efectos» (empresario 3). Uno de los empresarios entrevistados sefiala que «/a incidencia del
VIH es desconocida en su sector» y que «hay ausencia de informacién interna y de salud pu-
blica». Un empresario se refiere a la vigencia de tables en el VIH. Asf sefiala:

«En cualquier caso este tema sigue siendo un tema tabu del cual no se habla ni tan siquiera
en las reuniones que la patronal del sector tiene para tratar temas de exclusién social o de
politicas activas para mejorar el empleo de personas con dificultades de integracion de cual-
quier tipo» (Empresario 3).
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Dificultades de acceso a puesto de trabajo de las personas con VIH

Se observa la aparicién de tres patrones de respuesta respecto a las dificultades de acceso
a un puesto de trabajo de las personas con VIH. Un primer patrén relacionado con los pre-
juicios, otro relacionado con cuestiones de capacidad profesional y estado de salud, y el Ul-
timo vinculado a cuestiones socio-sanitarias.

Asf, se encuentra un primer patrén de respuestas que hace referencia a situaciones rela-
cionadas con el estigma, la discriminacién y los prejuicios ain asociados a la infeccién. En
este sentido, seglin se desprende de lo manifestado por la organizacién experta 9, la esca-
sa sensibilizacion, el vinculo del VIH con las drogas y la homosexualidad y la marginacion
en general, son dificultades importantes para que las personas con VIH puedan acceder al
trabajo. Personas expertas del &mbito cientifico y del mundo asociativo (expertos/as 7 y
12) sefialan como sigue existiendo adin miedo a una transmisién del virus casual que supone
también una barrera:

«[...] El rechazo laboral y social busca precisamente garantizar esta falsa idea de autopro-
teccioén de la infeccién, pensando que la mejor manera de no contraer el VIH es alejando
a los portadores del virus» (Experta 12).

Sigue existiendo miedo al contagio y las empresas a veces realizan cuestionarios de salud a
sus futuros empleados o incluso les realizan revisiones sanitarias. (Experto 7).

Por su parte, las personas entrevistadas pertenecientes al dmbito empresarial abundan en
este problema de los prejuicios existentes y en especial, los derivados del miedo a la propa-
gacion facil del VIH, como principales barreras ante el acceso al trabajo por las personas con
VIH. Asf, un empresario apunta:

«Basicamente el miedo al contagio y la creencia que una persona enferma puede deterio-
rarse fisicamente de forma méas o menos rapida. Estos prejuicios no solamente vienen de
la parte empresarial sino también de los trabajadores» (Empresario 3).

En la misma idea abunda otro empresario cuando dice:

«La prevencién que crea en el entorno del trabajo por desconocimiento de las vias de trans-
misién, falta de informacidn y de formacidn. Esta situacién favorece la discriminacion. La
empresa teme una situacién de alarma y a la vez un potencial absentista. Hay falta de
politicas al respecto en las Administraciones Publicas» (Empresario 4).

Varias personas expertas describen situaciones concretas de discriminacion derivadas de las
actitudes prejuiciosas y mitos relatados anteriormente. En este sentido se pronuncia una
experta al indicar que:

«[...] De entre las barreras o dificultades importantes con las que se pueden encontrar
destacaria: denegacién de oportunidades de acceso al mundo laboral, por indicacién de
realizacion de la prueba del VIH (aunque sea voluntaria, si te haces la prueba y da positivo
puede existir la posibilidad de que se te excluya del proceso de seleccidn y si te niegas a
hacértela lo mismo)..., por prejuicios-estereotipos que puedan surgir por la imagen fisica
del aspirante...» (Experta b).

RESULTADOS DEL ANALISIS DE CONTENIDO

De hecho, tal y como apunta un experto del &mbito cientifico:

«[...] las empresas a veces realizan cuestionarios de salud a sus futuros empleados o incluso
les realizan revisiones sanitarias» (Experto 7).

También el experto del &mbito sindical incide en esta practica discriminatoria:

«Tienen una gran posibilidad de no ser seleccionados si se conoce su enfermedad, por
cuanto muchas empresas siguen pensando que es un problema afiadido y que pueden en-
contrar dificultades con el resto de la plantilla. En todo caso, afecta mas a aquellos puestos
de trabajo donde la posibilidad de accidente es elevada» (Experto 8).

Un representante del &mbito institucional, comparte esta creencia y lo manifiesta mediante
la siguiente afirmacién:

«[...] En una entrevista de trabajo, ante un empresario, el trabajador dice —soy fulano de tal,
quiero trabajar en esta empresa pero comunico que tengo sida—. Si lo hace asi, evidente-
mente no lo contratarian nunca. Es un horror, pero es asi» (Experto 14).

Este recelo a la hora de contratar a las personas con VIH no sélo se basa en el mito de pro-
pagacion facil del VIH, sino que, tal y como apunta una experta del ambito cientifico, aparece
asociado también a prejuicios sobre la baja productividad de la persona trabajadora con
VIH. Asi sefala:

«Estimo que las principales dificultades de acceso al trabajo lo constituyen las posibles au-
sencias del trabajo por las periddicas revisiones que deben hacerse las personas afectadas,
las bajas temporales por enfermedades que puedan padecer derivadas de la infeccién, y la
incapacidad sobrevenida determinada por el padecimiento de la infeccién. Esto determina
que el empresario tenga cierto recelo en el momento de contratar a las personas afectadas
del VIH» (Experta 6).

Estas actitudes y prejuicios desembocan, segtin se desprende del discurso de la experta b, en
que las personas con VIH dejen de optar a determinados trabajos debido al miedo al rechazo y
la discriminacion, produciéndose de este modo una autoexclusién de oportunidades laborales.

El segundo patrén de respuestas hallado hace referencia a dificultades relacionadas con ca-
pacidades profesionales y de salud ante el desarrollo de una actividad laboral. Asi, la experta
del &mbito de la Administracién publica indica que una barrera a la hora de acceder al tra-
bajo proviene de la posible falta de cualificacién y experiencia profesional del aspirante o tam-
bién por la incorporacién tardia en el mercado laboral:

«De entre las barreras o dificultades importantes..: por falta de cualificacion y experiencia
profesional del aspirante (hay un nimero significativo de personas con VIH con estas carac-
teristicas» (Experta b).

«Hay personas que provienen de ambitos de exclusién social que comienzan itinerarios
de integracién sociolaboral a edades tardias, personas que han estado enfermas e incapa-
citadas para el trabajo y que con las nuevas ARV han vuelto o comienzan un itinerario de
insercion laboral» (Experta b).
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A estas dificultades relacionadas con las capacidades profesionales se afiaden las asocia-
das a las posibles limitaciones de salud. Segln se desprende del discurso de organizacién
experta, hay dificultades en encontrar trabajos a jornadas parciales y mas en general en en-
contrar trabajos que se adapten a la situacion fisica de la persona aspirante. (Experta 9).

El dltimo patrén de respuestas encontrado hace referencia a cuestiones sociosanitarias. Asf,
una organizacion experta indica que:

«Son escasas las posibilidades de obtencidon del certificado de discapacidad tan sélo por
la enfermedad y que, por tanto, los afectados no pueden acceder a los centros especiales
de empleo» (Organizacién experta 9).

Por su parte, otra organizacién anade que:

«Existen pocas plazas de empleo protegido y que, ademas, para aquellas personas que son
beneficiarias de determinadas prestaciones asistenciales, les resulta dificil compaginar
dicha prestacion con un contrato laboral» (Organizacién experta 10).

Dificultades en el proceso de trabajo de las personas con VIH

Las respuestas a esta pregunta se articulan en torno a tres categorias, que hacen referen-
cia, de nuevo, a situaciones discriminatorias y sus efectos psicosociales asociados, o0 a cues-
tiones de salud.

En primer lugar, las personas expertas consultadas coinciden en que las mayores dificul-
tades que se encuentran las personas con VIH trabajadoras son las relacionadas con la
vulneracién de derechos. Coinciden en esta opinién los/as expertos/as de todos los am-
bitos. Ejemplos de estas situaciones discriminatorias que apuntan son: rechazo por parte
de los compafieros de trabajo, despidos injustificados, cambios injustificados de funciones
laborales, falta de adaptacién del puesto, falta de confidencialidad y violacién del derecho
a la intimidad y presiones para hacerse la prueba del VIH o realizacién de ésta sin cono-
cimiento y con ausencia de consentimiento informado. Como sefiala una organizacién
experta:

«[...] las consultas recibidas se relacionan con la obligatoriedad de la prueba en las revi-
siones médicas de la empresa ante el temor de que si se conoce el diagndstico se pierda
el empleo, como de hecho a veces ocurre... También recibimos consultas de casos de
mobbing ante el conocimiento del diagnéstico de VIH» (Experta 11).

Esta percepcion de existencia de discriminacién en el entorno laboral es sostenida también
por los representantes institucionales de la Administracién publica:

«[...] posiblemente por tener sida no va a tener las mismas posibilidades de desarrollo que
otra persona. Porque seguramente si el empresario lo ha contratado sabiendo que tiene sida,
y hay alguna promocién, estoy seguro que en el ultimo que piensa es en la persona que
tiene sida» (Experto 14).

Estas situaciones discriminatorias y de violacién de derechos tienen, seglin personas exper-
tas del ambito de la Administracién y de las organizaciones, efectos psicosociales importantes

RESULTADOS DEL ANALISIS DE CONTENIDO

en las personas afectadas. Estos efectos se convierten, a su vez, en importantes barreras que
dificultan el desarrollo de una actividad profesional normalizada. El mas importante de estos
efectos es la necesidad de ocultacién de la infeccién, tanto ante empleadores como com-
pafieros/as de trabajo, por el temor de sufrir algin tipo de rechazo. En este sentido manifiesta
una organizacion:

«Esencialmente la presion social que se crea alrededor de estos trabajadores que estan
constantemente alerta con el fin de no generar sospechas en los compafieros, en los jefes
o en los subordinados» (Experta 12).

Ademads, se desprende de la opinién emitida por Organizacién experta 9, que existe poco so-
porte personal para las personas con VIH trabajadoras que les permita paliar estos efectos
psicosociales derivados del estigma y de la exclusion.

Finalmente aparecen de nuevo las cuestiones de salud, esta vez como importantes dificul-
tades en el proceso de trabajo. En este sentido relata una organizacion experta:

«Las principales dificultades son producto del propio virus, las infecciones oportunistas y
los efectos secundarios de los tratamientos antirretrovirales, que pueden dificultar en algunas
circunstancias el desemperio total de las funciones del trabajador en un momento deter-
minado» (Experta 11).

Ademés se apuntan los problemas relacionados con la necesidad de revisiones médicas
periddicas o recogida de medicacién y sus problemas con el ajuste al horario laboral. Estos
requerimientos de salud tienen efectos que pueden repercutir en la imagen que el empre-
sario/a pueda hacerse de la persona con VIH trabajadora. Asi, es sefialado por una experta
del dmbito cientifico:

«La discontinuidad en el trabajo con ocasién de sus revisiones periddicas y sus bajas
temporales por enfermedad crea una falsa apariencia de persona no cumplidora o no eficaz
frente al empresario» (Experta 6).

Por su parte, el empresariado percibe bdsicamente las dificultades relacionadas con esta
Ultima categoria, la salud. De esta forma, manifiestan que son las posibles bajas, ausencias
o procesos de incapacidad, lo que puede suponer un obstaculo en el desarrollo de su labor.
Ademas, estas circunstancias se relacionan con un potencial rechazo:

«[..] si tienen que estar tratandose, dado que se podrian producir bajas, ausencias tempora-
les, en el supuesto de que no se conozca la patologia por parte de compafieros y superiores,
posiblemente terminaria conociéndose y tendria un doble efecto de rechazo» (Empresario 1).

No obstante, uno de ellos minimiza el problema tifiéndolo de normalidad:

«Si estdn medicéndose correctamente, su enfermedad podemos catalogarla como crénica, y
su deterioro no es importante, no deberia haber més problemas que el absentismo provocado
por la asistencia a los servicios y tratamientos médicos que deban seguir» (Empresario 3).

Finalmente, uno de los empresarios sitda la dificultad en la esfera de capacidades del tra-
bajador con VIH y lo responsabiliza de la evitacion del riesgo:
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«La falta de formacién para tener las adecuadas actitudes profesionales y personales para
favorecer la inmersién laboral y asumir el sentido de la propia responsabilidad para evitar
incidentes/accidentes con riesgo» (Empresario 4).

4.1.4. Beneficios de la incorporacion al trabajo de las personas con VIH

146

Se observa, que una gran parte de las personas expertas, tanto del &mbito cientifico, como
del sindical y de las organizaciones, opina que un importante beneficio derivado de la incor-
poracién al trabajo de las personas con VIH serfa la normalizacién de la infeccién ante la
sociedad. Asi se expresa un sindicato al respecto:

«Normalizar la situacién de un colectivo que ha sido tratado injustamente y al que hemos
«apestado» socialmente. Ademas, la comprobacién de que adoptando las medidas idé-
neas de prevencion de riesgos, cualquier persona puede desarrollar una actividad laboral
adecuada a plena satisfaccién» (Experto 8).

Esta normalizacién, seguin se desprende del discurso de la organizacién experta 10, contribuird a
vencer los prejuicios y estereotipos y a profundizar en el conocimiento que se tiene de lainfeccién.

Una persona experta de la administracién opina que se trata basicamente de una cuestion
de derechos de las personas y que estos derechos tienen beneficios tanto en la sociedad
como en las personas afectadas:

«Personalmente opino que no se trata tanto de que existan beneficios o no, sino de que
se hagan efectivos los derechos de las personas. No obstante, podria decirse que a nivel
social existe un beneficio de enriquecimiento de la diversidad, de conocimiento de otras
realidades, otras personas... A nivel de las personas afectadas los beneficios son claramen-
te significativos y con un gran impacto en la calidad de vida bio-psico-social» (Experta 5).

En esta idea de beneficios en la calidad de vida y en el bienestar psicolégico de las personas con
VIH y en el beneficio en términos societales, insiste también una persona del dmbito cientifico:

«[...] por una parte el ascenso del nivel de autoestima de las personas afectadas, y la apor-
tacién de personas muy valiosas que pueden contribuir, a pesar del padecimiento de la
infeccién, a mejorar el nivel laboral y econémico de la sociedad>» (Experta 6).

Esta incorporacién laboral, segiin una organizacién experta, aporta ademds beneficios al em-
presariado tanto en términos de «responsabilidad social» como de «posibilidades de bonifica-
ciones, en caso de que su enfermedad se vincule a otros colectivos como personas en riesgo
de exclusién social, mujeres, discapacitados, etc.» (Organizacion experta 9).

Un par de Organizaciones no Gubernamentales sefialan que la aportacién de beneficios de
la incorporacién de las personas con VIH al mundo laboral no difiere de la de cualquier otra
persona trabajadora. (Organizaciones expertas 9y 12).

«Las personas con VIH pueden aportar los mismos beneficios que otras personas al mundo
laboral. En el caso del colectivo citado creo que hay que tener en cuenta que las personas
pueden realizar el mismo trabajo cualitativo que otras si se tiene en cuenta que sus tiempos
pueden ser distintos» (Organizacion experta 9).

RESULTADOS DEL ANALISIS DE CONTENIDO

41.5. Suficiencia percibida de informacion sobre VIH-sida en el contexto laboral

En general, las personas expertas consultadas manifiestan que el conocimiento en materia
de VIH en el mundo del trabajo no es suficiente. Asi lo expresan los representantes tanto de
la  Administracién, de los sindicatos, del &mbito cientifico y de las organizaciones.

Una persona entrevistada del ambito cientifico matiza esta ausencia de conocimiento con
la siguiente propuesta:

«Seguramente habria que mejorar la formacién incidiendo en el cambio radical que se ha
producido en el pronéstico de salud de las personas con VIH. Este cambio no ha calado
en el imaginario social, ya que perviven los prototipos y clichés que se forjaron en los pri-
meros afios de sida.» (Experto 7).

En esta misma linea de incidir no sélo en la formacién acerca del VIH sino en el trabajo de
cambiar actitudes prejuiciosas insiste una organizacién experta:

«[...] Habria que hacer un trabajo con empresas y sindicatos para incluir informacién sobre
la transmisién y prevencion del VIH en el ambito laboral y sobre la cuestién del estigma y la
discriminacién. Ya que el problema no es sélo la falta de informacién sino trabajar para
romper prejuicios» (Experta 11).

Otra organizacién, sin embargo, piensa que la informacién si que es suficiente pero vincula
el problema de nuevo al prejuicio social:

«Creemos que el problema no esta vinculado al conocimiento en el mundo laboral espe-
cificamente; en general, hay herramientas para que todo ciudadano conozca las vias de
transmision del virus, las préacticas peligrosas.., asi como las consecuencias derivadas
de la infeccién por VIH. Creemos que el mundo laboral es reflejo de la sociedad en ge-
neral, de sus miedos y de sus necesidades, por tanto, el trabajo tiene que empezar por la
sociedad misma...» (Experta 12).

Abundando en esta idea, una de las personas representantes del dmbito institucional man-
tiene que los indicadores de informacién sobre la enfermedad son éptimos, no existiendo
relacién entre una adecuada informacién y una actitud positiva. Asi, mantiene la importancia
de afadir a elementos informativos cuestiones referidas a la lucha contra la discriminacién
en aras a vencer el miedo que en la actualidad persiste:

«[...] los indicadores que tenemos sobre la informacién en poblacién general sobre el VIH,
dicen o nos indican, que el grado de informacién sobre el VIH es bueno. Es bueno en cuanto
a como se transmite la enfermedad y cémo se previene la transmision. Pero no es tan
bueno, o es un poco menor, sobre cémo no se transmite la enfermedad... Sin embargo, ese
conocimiento yo ceo que no se asocia directamente a niveles buenos o muy buenos de
cambio de actitudes, creencias o habilidades de relacién con las personas VIH..., queda
una labor de ayuda muy importante, precisamente contra esa estigmatizacion y contra
ese miedo que no creo que responda tnicamente a la desinformacién, sino que responde
mas a la sensibilizacién o a la aceptacién de las personas VIH+» (Experta 13).
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Finalmente, todos los representantes del &mbito empresarial coinciden en que ni ellos ni el En un sentido parecido se pronuncia otra organizacién experta cuando sefiala que:
resto del empresariado tienen informacién acerca del VIH. Uno de ellos matiza cuél es su

. L «Seria necesario que se garantizasen las pensiones a las personas con VIH que intenten
fuente de informacion:

insertarse laboralmente y fracasen» (Organizacién experta 11).
«No, la Unica fuente de informacién son los periédicos. Ni los organismos oficiales (a nivel
estatal o autonémico) dedicados al Trabajo y Sanidad informan a las empresas, ni tampoco
los organismos privados» (Empresario 3).

Finalmente, entre las medidas especfficas, se hace referencia a una posible vinculacién con
medidas de discriminacion positiva:

«[..] creo que deberian integrarse dentro de los grupos donde se aplica la discriminacién posi-
4.1.6. Medidas para facilitar la insercion laboral de personas seropositivas tiva para poderse beneficiar, asi, de las medidas que ya existen para determinadas personas.

. . , . No cr nvenient rrollen medi 1fi ra est rsonas» (Ex )
Respecto a las medidas para facilitar el acceso a un puesto de trabajo se observa la exis- o creo conveniente que se desarrollen medidas especificas para estas personas> (Experta 6),

tencia de dos tipos de medidas, unas mas especificas y otras mas globales e integrales. Las medidas de carécter mas global se vinculan con la importancia de la sensibilizacién y
del trabajo contra la discriminacién. Asi, del discurso del experto del ambito institucional
(14) se desprende la importancia de hacer hincapié en la conciencia social. En esta idea
abunda el experto sindical (8), quien anade que «es necesario favorecer el proceso mediante
una campana publica que sensibilice a la sociedad».

Entre las medidas de cardcter mas especifico se encuentran, a su vez, las dirigidas a la for-
macién y dotacién de herramientas a las empresas, otras dirigidas al soporte y la capacita-
cién profesional y personal de las personas con VIH aspirantes a un trabajo y otras englo-
badas en posibles politicas de discriminacién positiva.

La experta del ambito institucional (13) manifiesta la idea de la necesidad de una politica global
de insercién de cualquier persona excluida socialmente, afirmando la necesidad de proteccién de
derechos de las personas con VIH y materializado en acciones tanto sociales como individuales:

Respecto a la necesidad de formacién especifica continuada en las empresas hacen refe-
rencia las personas expertas consultadas de todos los @mbitos. El experto sindical ademas
apunta una sugerencia acerca de la cualidad de esta formacién:

«[...] Creo que tenemos que partir de una politica de insercién de cualquier persona ex-
cluida socialmente. Entonces no sé, o no creo que medidas especificas para excluidos con
VIH puedan disefiarse mas alla de lo que puede ser una sensibilizacién y una proteccion

«La informacidn y formacién sobre el VIH debe ser un proceso continuo y permanente que,
ademés, deberia impartirse también en la ensefianza obligatoria» (Experto 8).

Ademas de esta medida formativa dirigida a la empresas, segln se desprende de la opinién de la persona con VIH en su medio de trabajo. Entonces, probablemente reforzar la infor-
de personas expertas del ambito sindical y de las organizaciones, seria necesario crear in- macién, por supuesto, sensibilizacién a los contratadores, a las patronales, a los sindica-
centivos fiscales para las empresas, ayudas a las iniciativas de creacién de empleo y bonifi- tos... Y luego proteger los casos de discriminacién que ocurren..., yo creo que es funda-
caciones ante la contratacién de personas con VIH. mental tener una respuesta tanto individual como social a este tipo de casos, precisamente

Se considera también necesaria una intervencion en la esfera de la persona con VIH que debe para monitorizar y que no se constituya en la practica habitual..» (Experta 13).

comprender tanto su formacién laboral y reciclaje profesional, como la potenciacién de sus ha- Por su parte un persona experta del ambito cientffico matiza:
bilidades personales y sociales. En este sentido opina una experta de la Administracion:

«Estimo que las medidas estan ya establecidas en el Estatuto de los Trabajadores al prohi-
bir cualquier tipo de discriminacién en el &mbito laboral. No obstante, seria muy conveniente
aplicar el repertorio de normas emitido por la OIT y la OMS...» (Experta 6).

«Trabajar con las personas con VIH la autoestima y el autoconcepto para empoderarles en
la busqueda y en el desempefio de un empleo y que no se produzca una autoexclusion de

oportunidades y derechos y tengan una buena capacidad de asertividad>» (Experta 5).
Para garantizar la ejecucién de las medidas necesarias, sefiala una organizacion, que es

A fin de facilitar el acceso de las personas con VIH al trabajo, considera una organizacién ex- preciso que haya voluntad poltica y también:

perta que serfan necesarios:

«Que exista una coordinacién interministerial con el objetivo de ver a las personas con un
enfoque global e integral y que esto tenga sus consecuencias en politicas sociales, estatal,
regional y local, con una visién integradora que, por tanto, desarrolle lineas de actuacion
Otras medidas dirigidas a ayudar a las personas con VIH serfan, segln una organizacion encaminadas a implantar y desarrollar los derechos sociales» (Experta 10).

experta:

«Mas agentes de intermediacién laboral que se dediquen de forma exclusiva a la inser-
cién de estas personas» (Organizacion experta 9).

o . o . oo 4.1.7. Agente responsable de estas medidas
«Poder compatibilizar la prestacién no contributiva con el contrato laboral, sin la pérdida de

la prestacion y pudiendo compaginar la totalidad de la prestacion con una media jornada Respecto a los agentes responsables de estas medidas, se mantiene por parte de todas las
laboral» (Organizacién experta 10). personas expertas consultadas, que es la Administracién publica. En especial se refieren al
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Ministerio de Trabajo, al Ministerio de Sanidad, al INEM y a los departamentos de empleo
de las Consejerfas autonémicas.

Las organizaciones empresariales y los sindicatos se sefialan también como agentes respon-
sables por parte de representantes de la Administracién, del &mbito cientifico y de las Orga-
nizaciones No Gubernamentales.

El importante papel de los medios de comunicacién se apunta por un experto del ambito
institucional (Experto 14).

Finalmente, se resalta el importante papel de la sociedad civil, de las ONG y de la voz de las
propias personas afectadas, tanto por las expertas del ambito institucional y de la Adminis-
tracién (13 'y 5) como de las propias Organizaciones.

4.1.8. Medidas concretas adoptadas por la organizacion/institucion entrevistada

160

Aunqgue son varias las medidas concretas adoptadas por las instituciones y organizaciones
entrevistadas, existen otras, como el sindicato consultado, que desconocen que se esté lle-
vando a cabo ninguna accién especifica.

En el &mbito de la Administracidn publica, una de las personas expertas de la esfera institu-
cional sefiala:

«[...] Yo sé que existe una comisién que es la Nacional de Sida, que pertenece al Ministerio
de Sanidad y que hay una serie de medidas en marcha. Si son eficaces o demas, pues lo
desconozco» (Experto 14).

La otra experta de este ambito, por su parte, realiza una reflexién al respecto. Esta reflexién,
parte de la necesidad de tener en cuenta la tensién existente entre la proteccién de las
personas con VIH y su normalizacién social.

«Yo creo que, insisto, si hipotéticamente consiguiéramos eliminar el estigma y la discrimi-
nacion..., si lo consiguiéramos, la reinsercién laboral probablemente desapareceria como
reto. Quedaria reducida a lo que comento: a la proteccion de las ausencias laborales, o a
la proteccidn de determinados derechos.., pero no seria un reto, yo creo que desapareceria
como problema porque las personas optarian al puesto en igualdad...» (Experta 13).

En cuanto a medidas que se estdn tomando, mantiene esta experta, la existencia de un tra-
bajo conjunto en la actualidad entre el Plan Nacional del Sida y el Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales, afirmando la intencién de que se produzca un aumento de recursos y la
apertura de lineas presupuestarias —«en un periodo determinado y en un horizonte de tiempo
adecuado»— para programas de insercién laboral.

Mas concretamente, otra experta del &mbito de la Administracién publica, apunta las siguientes
medidas llevadas a cabo por la institucién en la que trabaja:

«Contacto con los sindicatos para estudiar posibilidades de colaboracién y de trabajo
conjunto para evitar la discriminacién de las personas con VIH; colaboracién en campafias
de sensibilizacion contra la discriminacién laboral; grupo de trabajo con las Comunidades

RESULTADOS DEL ANALISIS DE CONTENIDO

Auténomas para analizar y estudiar propuestas de actuacion para evitar la discriminacién
de las personas con VIH y subvenciones a entidades sin animo de lucro que trabajan en
contra de la discriminacién laboral de estas personas» (Experta b).

Una de las personas representantes del mundo cientifico manifiesta la colaboracién de su
institucién con diferentes proyectos de intervencién y de investigacién llevados a cabo por
la Coordinadora Estatal de VIH-Sida.

«Si. El presente trabajo de investigacion, el programa de oficinas virtuales y la Guia de
Buenas Précticas» (Experta 6).

Por su parte, las Organizaciones no Gubernamentales realizan diferentes tipos de acciones,
como proyectos de formacién e insercién (Organizacién experta 10), trabajo en el drea de
derechos humanos en el contexto laboral a través de campafias de informacién y de jorna-
das de formacién dirigidas a las ONG (Organizacion experta 11) y acciones dirigidas a in-
formar a los empresarios (Organizacién experta 12).

SOBRE CUESTIONES ESPECIFICAS AL AMBITO EMPRESARIAL

Responsabilidad percibida de los empresarios de estar informados acerca de la infecciéon por VIH

Todos los empresarios consultados coinciden en sefialar que es responsabilidad del empresa-
riado estar informado de cualquier incidencia que pueda afectar a la empresa y al trabajador.

No obstante, matiza uno de ellos que:

«Tiene la misma responsabilidad que el resto de agentes sociales. Sin informacién, no
hay adaptacién adecuada al entorno laboral y gestién para minimizar riesgos individuales
y/0 colectivos» (Empresario 4).

Finalmente, otro de los empresarios, concreta responsabilidades tanto dentro de la empresa
como exteriores. Asi, expresa:

«Los empresarios deben estar informados de esta enfermedad como de otras mas o menos
crénicas. La responsabilidad es de los servicios médicos (internos o externos) que deben
informar. No se puede echar en los empresarios la responsabilidad de conocer a fondo el
VIH ni otras decenas de enfermedades. Deben ser los organismos publicos quienes le-
gislen, valoren y transmitan a las empresas el nivel de riesgo existente y el nivel de adecua-
cién de los enfermos a sus puestos de trabajo» (Empresario 3).

4.2.2. Aspectos de la infeccion necesarios de informacién

Uno de los empresarios entrevistados manifiesta que «carece de experiencia porque no se ha
dado ningtin caso en su empresa»y por tanto no sabe concretar aspectos necesarios de infor-
macién. (Empresario 2).

Dos empresarios hacen énfasis en la necesidad de informar, por un lado, acerca de aspec-
tos relacionados con la infeccién, tales como las vias de transmisién y grados de evolucién
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de la enfermedad, y por otro de temas relacionados con la incidencia en el trabajo en térmi-
nos de un potencial riesgo (Empresarios 1y 4).

Finalmente, otro empresario consultado, relaciona esta necesidad de informacién sobre el
VIH con un finalidad que destierre prejuicios, miedos y creencias erréneas:

«Que con un tratamiento adecuado el VIH puede ser considerado una enfermedad crénica,
quitdndole el estigma de muerte e infeccion que hasta hace poco tenia [..]. Que un enfermo
debidamente tratado y siguiendo unas normas de conducta determinada cumple con su tra-
bajo perfectamente y no es un peligro para sus comparieros» (Empresario 3).

4.2.3. Solicitud de certificado que acredite que no se tienen enfermedades infecto-contagiosas
y comportamiento habitual si se corrobora la infeccion por VIH

Tres de las personas entrevistadas (Empresarios 1, 2 y 4) expresan que, por lo que saben,
no se pide tal certificado en las empresas que conocen, afiadiendo uno de ellos que «esa
informacidn esta legalmente protegida».

Sin embargo, otro de ellos, contesta:

«Lo es, habitualmente el contrato esta supeditado a pasar un reconocimiento médico. En
nuestro caso lo Unico que solicitamos es que si hay peligro de contagio se nos notifiquen
las medidas preventivas que hay que llevar a cabo» (Empresario 3).

Respecto de la opinién de las personas entrevistadas acerca de las implicaciones en la
contratacién en caso de que el certificado médico corrobore la infeccién por el VIH, uno de
los empresarios dice abiertamente que piensa que el comportamiento habitual de las empresas
serfa «actualmente no contratar» (Empresario 1).

Dos de ellos argumentan no conocer ningln caso de este tipo por lo que, uno prefiere no
opinar (empresario 2) y el otro, sin embargo, sefiala:

«Lo desconozco, no me he encontrado con ningtin caso de este tipo. En el caso de mi em-
presa con la cultura y valores que tiene, la contratacioén se llevaria a cabo» (Empresario 3).

Finalmente, el otro empresario, elude una respuesta directa y clara a la pregunta sefialando:

«No se gestionan este tipo de certificados» (Empresario 4).

4.2.4. Intencién de comportamiento ante el conocimiento de un trabajador seropositivo en la plantilla

Tres de los empresarios consultados argumentan que, en caso de enterarse que tienen un
trabajador con VIH en su plantilla, se informarian de los posibles riesgos de transmisién.
Uno de ellos expresa que en caso de no existir no haria nada.

«Primero me informaria sobre la potencialidad de contagio por el tipo de actividad de tra-
bajo que desarrolle. En caso de que no exista, nada» (Empresario 1).
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Otro manifiesta:

«Controlar que sus funciones y tareas limiten al méaximo los riesgos tanto para la propia
salud y la del entorno del area de trabajo u otras éreas relacionadas (Servicio Médico). Como
en algunas otras patologias infecciosas» (Empresario 4).

El empresario 3, descentra su argumentacién de los potenciales riesgos y pone el acento
en las necesidades de la persona con VIH trabajadora a través del siguiente argumento:

«Simplemente me informaria de si hay que tomar algin tipo de precaucién de tipo general
(en funcién de su grado de avance de la enfermedad) y mantendria el secreto del hecho,
permitiendo que el trabajador compaginara su horario con sus necesidades médicas»
(Empresario 3).

Finalmente, el dltimo de ellos expresa:
«No tiene ninguna incidencia en nuestra empresa, por lo que no haria ningtn procedimiento
especifico» (Empresario 2).
4.2.5. Obligacion percibida de conocimiento de trabajadores con VIH en la plantilla

Todos los empresarios coinciden en sefialar que deberian conocer si hay alguna persona
trabajadora con VIH en su plantilla por diversas razones.

Dos de ellos centran esa necesidad Unicamente en el caso de que su actividad implique
alglin potencial riesgo de transmisién. (Empresarios 1y 4).

«S6lo para aquellos puestos que entrafien un riesgo potencial de contagio por la actividad
desempefiada» (Empresario 1).

Otro expresa:

«Si, en esta empresa nos preocupamos por todos los factores humanos que afectan a los
trabajadores» (Empresario 2).

Por dltimo, el empresario 3, manifiesta:

«No necesariamente. Ahora bien si de este desconocimiento se puede incurrir en algun tipo
de responsabilidad por no haber tomado determinadas medidas, si debe ser conocedor, pero
de igual que manera que con un enfermo de hepatitis, por ejemplo» (Empresario 3).

4.2.6. Conocimiento de casos de despido por motivo de la infeccion por VIH
Ninguna de las empresas consultadas tiene conocimiento de casos de despido por motivo
de la infeccién por VIH de una persona trabajadora.
4.2.7. Opinidn acerca de la colision entre el principio de la intimidad de la persona trabajadora
y el derecho social a la proteccion de la salud publica

Dos de las personas entrevistadas opinan que es el derecho a la salud publica el que debe
prevalecer, pero Unicamente si realmente entran en conflicto:

163



4. TERCER ESTUDIO. LA OPINION DE PERSONAS EXPERTAS

«El derecho a la salud publica debe prevalecer, siempre y cuando entren en conflicto y
sea absolutamente necesario que prevalezca sobre la intimidad privada» (Empresario 2).

«Que si realmente se da esta problematica debe primar el segundo. Ahora bien, no creo
que en Esparia estemos en este caso» (Empresario 3).

Otro de ellos expresa:

«En principio creo que deberia prevalecer el derecho a la intimidad, salvo aquellos casos
en que el riesgo sea manifiesto y notorio para las personas» (Empresario 1).

Finalmente, el dltimo de ellos, no se posiciona a favor de ninguno de los derechos sino que
argumenta en términos de conciliacién de intereses de la siguiente forma:

«Es una cuestion de conciliacion de intereses en un periodo de dificultad de comunicacién
por cambio de los referentes sociales» (Empresario 4).

4.2.8. Comentarios adicionales

5.

154

Discusion

Para finalizar, dos de los empresarios consultados afiaden como comentario final a la entre-
vista las siguientes sugerencias:

«Informacidén, informacién, informacién. Y pautas claras de actuacién, en su caso, para
las empresas» (Empresario 1).

«Es fundamental trabajar en la prevencién, mediante campafias de informacién y forma-
cién desde edades muy tempranas» (Empresario 4).

Todas las personas expertas entrevistadas coinciden en sefalar que el principal proble-
ma hoy dia en el contexto laboral en relacién con el VIH son los prejuicios y estereotipos
que auln siguen asociados a la infeccién. Esta vigencia de actitudes prejuiciosas esté
conduciendo a situaciones de discriminacion y de vulneracion de derechos de las personas
afectadas, limitando su acceso al trabajo y dificultando el desarrollo de un trabajo de forma
normalizada.

Esta situacién es reconocida, asimismo, por diferentes estudios internacionales y naciona-
les y por instituciones relevantes en el dmbito que nos ocupa. La Organizacién Internacional
del Trabajo reconoce que la epidemia mundial del VIH socava los derechos y medios de
subsistencia de millones de trabajadores de ambos sexos y de las personas a su cargo y
que la pérdida de trabajadores cualificados y con experiencia tiene importantes efectos en
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términos de reduccién de la productividad y disminucién de la capacidad de las economias
nacionales (OIT, 2001).

En Espafia, el Plan Multisectorial del Sida 2008-20012 (Ministerio de Sanidad y Consumo,
2008) también denuncia esta situacién de vulneracién de derechos en el &mbito laboral,
citando incluso situaciones de discriminacién frecuentes como son la realizacién de prue-
bas de deteccién del VIH, la solicitud de informacién personal relativa al VIH o los despidos
improcedentes.

Por su parte, el Estudio FIPSE sobre discriminacion arbitraria de las personas que viven con
el VIH o SIDA (FIPSE, 2005) argumenta que no existe discriminacién estipulada por ley
con respecto a las personas que viven con el VIH y que el principio de igualdad estd norma-
tivamente asegurado por el Estatuto de los Trabajadores y el Cédigo Penal. Sin embargo
halla que es practica de algunas empresas realizar pruebas obligatorias para detectar en-
fermedades infectocontagiosas o crénicas, entre otras. También ha constatado el estudio que
se aplican cuestionarios destinados a conocer los modos de vida de los empleados/as y
potenciales empleados/as. El contenido de estos cuestionarios podria adentrarse en temas
personales e ir mas alla de las eventuales condiciones de salud asociadas al desempefio
de la actividad laboral, con lo cual se podria derivar de ellos algun tipo de discriminacién y
una invasién en la intimidad de la persona.

Este clima de rechazo, en el que todavia no es posible la plena aceptacién de la situacién,
condiciona notablemente el desarrollo de una actividad profesional normalizada, promo-
viendo un escenario de invisibilidad, inseguridad e inestabilidad laboral. Sefialan algunas per-
sonas expertas que las personas con VIH temen que se descubra su condicién, lo que tiene
importantes consecuencias. Entre ellas, restricciones en la adaptacién al puesto en caso de
necesitarse e incluso autoexclusién de oportunidades por parte de las propias personas
con VIH.

Respecto a las dificultades en el acceso a un puesto de trabajo por parte de las personas
con VIH, se han encontrado tres patrones de respuesta que hacen referencia a los prejuicios
mas arriba sefialados, a cuestiones de capacidad profesional y estado de salud y también a
cuestiones sociosanitarias.

Se sefala, tanto por personas expertas como empresarias, que son barreras importantes la
escasa sensibilizacién del mundo empresarial, los estereotipos asociados a la infeccién y
de manera muy especial el miedo a una propagacién facil del VIH. El recelo a contratar a per-
sonas con VIH no sélo se basa en estos prejuicios generales, sino que también aparece aso-
ciado a cuestiones relacionadas con creencias erréneas sobre su posible baja de producti-
vidad. Se observa que toda esta gama de dificultades esta relacionada con una percepcién
distorsionada de la realidad del VIH, percepcién que podria corregirse a través del suministro
de una informacién adecuada acerca de la infeccién por VIH.

También sefialan las personas expertas que existen barreras para el acceso al trabajo rela-
cionadas con la falta de capacidades profesionales y de salud de ciertas personas afectadas.
La heterogeneidad de problemas asociados a la infeccién destapa situaciones que necesitan
actuaciones especificas.
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Por un lado, existen personas que provienen de ambitos de exclusién social que comienzan
itinerarios de integracion laboral a edades tardias y también personas que han estado en-
fermas e incapacitadas para el trabajo y que con la terapia antirretroviral de gran actividad
se han recuperado y han vuelto o comienzan un itinerario de insercién laboral. Todas estas
personas necesitan capacitarse profesionalmente para un trabajo o reciclar y actualizar su
formacion.

Por otro lado, se afiaden las dificultades asociadas a posibles limitaciones en la salud ya
que, a pesar de que el arsenal terapéutico del que se dispone hoy ha hecho cambiar el pa-
rametro esperanza de vida, la realidad es que la calidad de vida de muchas personas con VIH
no es equiparable a un estandar de normalidad, bien por secuelas de la patologia o por
efectos adversos de los farmacos.

En el escenario actual hay personas con VIH beneficiarias de la condicién de minusvalia.
Estas personas cuentan con unos recursos especificos para su incorporacién al mercado
laboral que se desarrollan normativamente en la Ley de Integracion Social del Minusvalido.
Este marco dota al empresario de una posibilidad de contratacién que supuestamente debe-
rfa actuar como incentivo, dadas las bonificaciones y deducciones fiscales por contratacio-
nes de personas con un grado de minusvalfa igual o superior al 33%. Para lograr la eficacia
de este instrumento de insercidn resulta necesario que exista conocimiento de los mismos
por las partes y que su utilizacién no implique necesariamente conocer el origen de la minus-
valfa, ya que dado el clima de prejuicios y rechazo existente, si se conociese, esta medida
de discriminacién positiva podria devenir en la perversidad de invertir la tendencia de la dis-
criminacién, tornandola negativa, si se conoce por el empleador el origen de la minusvalia
(CALCSICOVA, 2001).

Sin embargo, hay otras personas con VIH que presentan limitaciones de salud y que no tie-
nen el certificado de minusvalia ain necesitando acceder a él, por lo que, tal y como se se-
fiala por alguna organizacién experta consultada, no se pueden beneficiar de las medidas
de la Ley de Integracién Social del Minusvalido ni acceder a los centros especiales de em-
pleo. Esta circunstancia se sefiala como una barrera, ya que tras el Real Decreto 1971/1999,
regulador de las calificaciones del grado de minusvalia, se endurecieron los criterios para ob-
tener dicho certificado. Pese a que gracias al trabajo de las Organizaciones No Gubernamen-
tales se modificé dicho Real Decreto, hubo muchas personas que perdieron su condicién
de minusvdlidos y no la han recuperado y ademas ain hoy dia es mas dificil obtenerlo que
antes debido a ciertas indefiniciones en algunos criterios y una posible aplicacién desigual
o deficitaria del Real Decreto modificado (Fuster, 2007).

Las dificultades que perciben las personas y organizaciones consultadas existentes en el
proceso de trabajo de las personas con VIH hacen referencia a tres factores fundamentales.

El primero, en el que coinciden expertos/as de todos los ambitos, es de nuevo el relaciona-
do con las situaciones discriminatorias y de vulneracién de derechos con las que se en-
cuentran. Asf se han sefialado diferentes tipos de discriminaciones, tales como rechazo por
parte de compafieros/as, despidos injustificados, cambios injustificados en funciones labo-
rales, violacién del derecho a la intimidad o realizacién de la prueba del VIH con ausencia
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de conocimiento por la persona trabajadora afectada. Referente a esta Ultima practica hay
que sefalar que la Ley reguladora de la autonomfia del paciente establece el derecho a la
intimidad y a la autonomfa del paciente y que esta norma es de aplicacién también a las re-
laciones sanitarias cuando éstas se sitlian en el ambito laboral, y que el consentimiento de-
be ser, con cardcter general, previo a toda actuacién en el &mbito de la sanidad. Sin embar-
go, muchas normas de alcance nacional o autonémico estipulan la realizacién de revisiones
médicas de distinto alcance, por lo que las pruebas del VIH podrian quedar incluidas de forma
soterrada. Estas revisiones a veces se articulan como un derecho del trabajador y otras como
una obligacién, con lo cual la negacién a someterse a ellas constituye una falta grave (CE-
SIDA, 2008).

Este clima de rechazo y las situaciones de violacién de derechos tienen importantes efec-
tos psicoldgicos en las personas afectadas. Efectos que se convierten a su vez en impor-
tantes barreras para que las personas con VIH desarrollen su trabajo en iguales condicio-
nes que el resto de la poblacién. EI més importante de todos ellos segun los/as expertos/as
es la necesidad de ocultacién de la serologia en el entorno laboral. A este respecto hay que
sefialar que a menudo mantener la verdadera identidad en secreto tiene importantes cos-
tes psicosociales a largo plazo. Smart y Wegner (2000), a partir de una revisién de diversas
investigaciones, presentan evidencia que sefiala que cuando las personas estigmatizadas
tratan de mantener su estigma en secreto, estdn constantemente preocupadas y obsesionadas
con esta cuestidn, lo que tiene implicaciones negativas en su vida diaria y en su bienestar
fisico y psicolégico. Por lo que respecta a las implicaciones en la salud fisica, se ha encon-
trado, en una investigacién realizada en hombres homosexuales, que la ocultacién de la iden-
tidad sexual se relacionaba con una més alta prevalencia de cancer y con una vulnerabilidad
mayor a enfermedades infecciosas (Cole, Kemeny, Taylor y Visscher, 1996). En el caso del
VIH, se ha visto que en hombres VIH positivos, la ocultacién correlacionaba con una mayor
rapidez en la progresién de la infeccién (Cole, Kemeny, Taylor, Visscher y Fahey, 1996). Es
probable que estos efectos de la ocultacién del estigma sean debidos a las consecuencias
negativas que tiene en la salud la inhibicién de la expresién emocional y los sentimientos de
soledad y aislamiento asociados con la ocultacién (Fuster y Molero, 2007).

También estiman las personas entrevistadas que las limitaciones de salud derivadas de la
infeccién o de su tratamiento son importantes barreras en su desempefio laboral. En este
sentido se consideran no solamente las limitaciones fisicas, sino los requerimientos del pro-
ceso de salud, tales como las revisiones médicas periddicas y su ajuste con el horario laboral.
Hay que sefialar que, hoy dia, un afectado por VIH puede no haber desarrollado la enfermedad,
gozar de salud y utilizar medicacién para evitar un desarrollo negativo de la infeccién. En su
realidad cotidiana necesitara aproximadamente cuatro ausencias anuales para analiticas,
otras cuatro para consultas y doce para recoger la medicacién de forma mensual en el hos-
pital. La solicitud de permisos para atender estos requerimientos genera un estrés anadido
al trabajador con VIH, puesto que es del todo probable que trascienda que tiene un problema
de salud, por lo que, dados los prejuicios existentes, tendré que inventar una causa para
justificar dichas ausencias. En otro caso se expondria a las potenciales situaciones de vul-
neracion de derechos anteriormente sefialadas.
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Estiman las personas expertas que la incorporacién al mundo laboral de las personas con
VIH puede acarrear importantes beneficios en términos de normalizacién de la infeccién
ante la sociedad. Su presencia en la vida laboral es algo que contribuird a vencer los prejui-
cios y estereotipos y a profundizar en el conocimiento que se tiene de la infeccién. Ademas
de estos beneficios para el grupo mayoritario, también opinan que su integracién en el mundo
del trabajo es algo que les aportara a los/as afectados/as beneficios en términos de me-
jora de su calidad de vida y bienestar psicoldgico.

Respecto a la existencia de informacién sobre VIH en el mundo del trabajo, las personas con-
sultadas consideran que es claramente insuficiente. Esta opinién es también compartida
por las personas del ambito empresarial entrevistadas, las cuales consideran, que tanto
ellos como el resto del empresariado carece de informacién suficiente sobre el tema. Es la
informacién dirigida a desterrar prejuicios y falsas creencias y a establecer medidas de pre-
vencién adecuadas, la que consideran mds necesaria.

Las personas expertas que han participado en este estudio han realizado una serie de pro-
puestas acerca de cudles son las medidas necesarias para facilitar la insercién laboral de
las personas con VIH.

Un grupo de propuestas serfan medidas de caracter especifico dirigidas tanto al mundo
empresarial como al trabajador/a con VIH. Entre ellas, se valora necesario dar forma-
cién especifica a las empresas y también dotarlas de herramientas que faciliten la con-
trataciéon de personas con VIH, tales como los incentivos fiscales u otro tipo de ayudas
o bonificaciones.

Este tipo de medidas de discriminacién positiva para el colectivo de personas con VIH sus-
cita opiniones encontradas entre los/as expertos/as consultados/as. De esta forma, hay
expertos/as que piensan que habria que establecer medidas de este tipo, hay otras perso-
nas entrevistadas que no son partidarias de dar un tratamiento diferenciado al colectivo que
nos ocupa y otras que piensan que deberian integrarse dentro de otros grupos donde se apli-
can ya este tipo de medidas para beneficiarse de ellas, pero no desarrollar medidas especi-
ficas para estas personas. A este respecto, sefialar que, a efectos médicos y legales, el VIH
no es siempre discapacitante. De esta forma, sélo las personas que hayan obtenido una mi-
nusvalfa igual o superior al 33% pueden beneficiarse de las medidas de discriminacién po-
sitiva que establece la ley por razén de discapacidad y por motivos de salud. Este debate es
pues interesante, puesto que establecer medidas de discriminacion inversa para las perso-
nas con VIH, en general, supondrfa su significacién juridica y, por tanto, la estrategia serfa
contradictoria con el objetivo de la normalizacién. Sin embargo, y dados los problemas detec-
tados en cuanto a discriminacién de este colectivo, serfa quizé interesante, tal y como sefala
el Estudio FIPSE sobre discriminacién arbitraria de las personas que viven con el VIH o SIDA
(FIPSE, 2005), revisar la aplicacién de la definicién de discapacidad para asi dar cobertura
a las personas que desde un punto de vista médico-técnico no pueden encuadrarse en el
marco del 33% de discapacidad, pero que, sin embargo, se encuentran en una situacién real
o factica de discriminacién por discapacidad. De hecho, la OMS define la discapacidad co-
mo «cualquier restriccion o carencia de la capacidad de realizar una actividad en la misma
forma o grado en que se considera normal para un ser humano...». Estas restricciones serian
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resultado de alguna deficiencia. En el caso que nos ocupa, y dados los resultados de esta y
otras investigaciones, se observa que las personas con VIH, por motivos del padecimiento de
la infeccién, son rechazadas y discriminadas y por ende se limita su capacidad para acceder
o desempefar un trabajo en las mismas condiciones que cualquier otro ser humano.

Dentro de las medidas de cardcter especifico, también se considera necesario mejorar las
capacidades profesionales y personales de las personas con VIH. Ademas de la potencia-
cién de sus habilidades y aptitudes, se considera interesante que se establezcan mecanismos
de soporte que faciliten su integracién.

En cuanto a las medidas propuestas de cardcter mas global, se encuentran las vinculadas
con la sensibilizacién y el trabajo contra la discriminacién. Se estiman como Utiles e intere-
santes las campafias de sensibilizacién de trabajadores/as y mundo empresarial que hagan
hincapié en desmontar mitos y prejuicios. En el trabajo contra la discriminacién se valora
como necesario aplicar de manera efectiva las normas existentes tanto a nivel nacional
como internacional. Sin duda, tal y como se ha sefialado, se necesita una gran voluntad po-
litica y liderazgo decididos para articular todas estas medidas.

En cuanto a los agentes responsables de implementar, articular y desarrollar las medidas pro-
puestas, se sefialan todos los actores implicados en el &rea que nos ocupa. Es, pues, funda-
mental, en opinién de los/as expertos/as, el papel del Ministerio de Trabajo, del Ministerio
de Sanidad, de los departamentos de empleo de las Consejerfas Autonémicas, sindicatos, or-
ganizaciones empresariales, organizaciones no gubernamentales, medios de comunicacién
y sociedad civil.

Casi todas las instituciones u organizaciones que han participado en esta investigacién es-
tan desarrollando algun tipo de accién que contribuya a mejorar el problema objeto de es-
tudio. Sin embargo, existen desconocimientos o carencias importantes que se han puesto de
relieve en este estudio por parte de representantes de instituciones u organizaciones clave
en la respuesta al reto de la integracién laboral de las personas que viven con el VIH.

Destaca que la mayor parte de las medidas llevadas a cabo por las instituciones van dirigi-
das a paliar la discriminacién en el ambito laboral. Las organizaciones, por su parte, abun-
dan en este tipo de acciones, y ademas dirigen sus actuaciones a capacitar para el trabajo
al colectivo de personas con VIH.

El grupo investigador ha querido, ademés, profundizar en los conocimientos, creencias y prac-
ticas habituales existentes en el mundo empresarial.

De las opiniones a las que se ha tenido acceso se extrae como conclusién que la informa-
cién acerca del VIH es insuficiente, aun cuando los empresarios consultados coinciden en
sefialar que es su responsabilidad estar informados de cualquier incidencia que pueda afectar
alaempresay al/ala trabajador/a. Sin embargo, también valoran que deben de ser los orga-
nismos publicos quienes transmitan dicha informacién a las empresas. Estiman que los as-
pectos de la infeccién necesarios de informacién se relacionan con los modos de transmi-
sién y grados de evolucion de la enfermedad y también con temas relacionados con la
incidencia en el trabajo en términos de potenciales riesgos. Es, pues, la informacién que
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reduzca los temores relacionados con el peligro del «contagio facil» y desmonte los prejui-
cios sobre la capacidad productiva del trabajador/a la que parece méas adecuada de cara
al objetivo de la integracion.

Aunque en el caso de las empresas consultadas no hay conocimiento de que se solicite
certificado de no padecer enfermedad infecto-contagiosa, se reconoce que en algunos casos
el contrato estd supeditado a pasar un reconocimiento médico. En el caso de que se corro-
borara la infeccién por VIH, se encuentran respuestas diversas sobre cudl serfa el compor-
tamiento ante la contratacion. Asi, hay personas del ambito empresarial que opinan que la con-
tratacién no se llevarfa a cabo, otras que prefieren no opinar y otras que aseguran que la
contratacién se llevarfa a cabo de igual forma.

Todas las empresas consultadas coinciden en sefialar que deberian conocer si hay alguna
persona trabajadora con VIH en su plantilla, y en general lo vinculan a la necesidad de con-
trolar potenciales riesgos o, en su caso, a atender las necesidades de la persona trabajadora
con VIH. Ninguno de los empresarios es conocedor de casos de despido por motivo de la sero-
logfa del trabajador/a.

El grupo investigador ha profundizado también en la opinién de estas empresas acerca de

la colisién entre el principio de intimidad de la persona y el derecho social a la proteccién
de la salud publica. Es opinién mayoritaria que es el derecho a la salud publica el que debe
prevalecer, pero matizando que solamente si entran en conflicto y es absolutamente nece-
sario debido a que el riesgo sea manifiesto y notorio para las personas. Este resultado es
coincidente con el hallado en el estudio CALCSICOVA (2001). Este estudio encontraba
que en los/as empresarios/as valencianos/as se daba una dualidad en la postura adoptada,
porque si bien a nivel individual el empresariado comprendia y justificaba el derecho a la con-
fidencialidad de la persona con VIH, desde una 6ptica més profesional deseaba estar infor-
mado en todos los casos y reconocia que el derecho a la proteccién de la salud colectiva jus-
tifica dicha necesidad de informacién.

Finalmente, las empresas consultadas comentan adicionalmente, que necesitan mucha in-
formacién y pautas de actuacién claras, ademés de seguir insistiendo en la prevencién me-
diante formacién e informacion.
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5.1. CONCLUSIONES GENERALES Y RECOMENDACIONES

Esta investigacién, a través de sus diferentes estudios, ha arrojado conclusiones importan-
tes que han sido discutidas en profundidad en cada uno de dichos estudios. Los elementos
y factores importantes a tener en cuenta se han repetido en cada uno de ellos y han sido
coincidentes con los resultados obtenidos por las diferentes investigaciones que han abor-
dado el problema de la incidencia del VIH en el mundo laboral.

Ha aparecido como especialmente relevante la alta tasa de desempleo (53,7%) existente
en la actualidad en el caso de las personas con VIH y sus consecuencias en términos de dis-
minucién de la calidad de vida y del bienestar psicosocial. Se ha visto cémo algo més de la
mitad (52,2%) de estas personas desempleadas desean volver a trabajar dado que estiman
que su incorporacién al empleo les reportard importantes beneficios, tanto econémicos co-
mo psicoldgicos y sociales. Sin embargo, son varias las barreras que se perciben, tanto pa-
ra la incorporacién como para el desarrollo de una actividad profesional normalizada. Entre
ellas cabe destacar, por su relevancia, los prejuicios y la discriminacién percibida. Este con-
texto hostil desemboca en un escenario de invisibilidad no elegida desde la libertad, sino des-
de el temor a ser victimas de rechazo que sin duda esta teniendo importantes repercusiones
psicosociales. Otras barreras percibidas y que necesitan respuesta son las relacionadas
con cuestiones de salud y de capacidades personales y profesionales.

Valencia, J., Mayordomo, S,, Fuster, M. J., Aguirrezabal, A,
Sansinenea, E., Fernandez-Quero, J,, Molero, F. y Oller, A.

Asimismo, de los resultados de la investigacién se desprende que la informacién existente
en el contexto laboral es claramente insuficiente, dato que coincide también con la literatura
CONCLUSIONES existente al efecto. Hemos visto que esta informacién ha de ir dirigida fundamentalmente a
reducir o eliminar los miedos relacionados con la transmisién casual del VIH y a aclarar las
repercusiones en la salud de la infeccién a fin de reducir las creencias erréneas sobre la
falta de productividad de los/las trabajadores/as con VIH/as.

En suma, de los resultados obtenidos se desprende que son necesarias mas investigacio-
nes e intervenciones que permitan ampliar el conocimiento de los efectos del VIH en el mundo
laboral. Este esfuerzo, que deben protagonizar todos los actores implicados en este &mbito,
se antoja como imprescindible de cara al establecimiento de un marco normativo e institu-
cional capaz de lograr el objetivo de la insercidn y de acabar con la discriminacién, para pro-
piciar asi un escenario de mayor estabilidad laboral para las personas con VIH.

Las conclusiones de esta investigacion, manifestadas tanto por las personas afectadas como
por los/las expertos/as consultados/as, nos muestran algunas lineas de intervencién nece-
sarias e importantes. Estas acciones deben ir dirigidas a todos los agentes implicados.

Entre las medidas destinadas al entorno del trabajo destacan las siguientes:

1. Campafias de informacién y sensibilizacién para empresarios/as y trabajadores/as.
2. Formacién especifica del personal de direccién, supervisién y de recursos humanos.
3. Formacion de los/las representantes de los/las trabajadores/as.

4. Acciones formativas para los trabajadores/as.
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5. Formacién y sensibilizacién del personal responsable de seguridad y salud en el trabajo.

6. Realizacién de programas de informacién sobre bonificaciones y deducciones impositivas
por la contratacién de afectados con un porcentaje de minusvalia igual o superior al
33%.

7. Investigacién en el mundo empresarial sobre actitudes, creencias y précticas habituales
relacionadas con las personas con VIH y el acceso y desempefio del trabajo.

Son, ademds, necesarias intervenciones en la esfera de las personas que viven con el VIH
que den respuesta a los siguientes aspectos:

1. Formacién y reciclaje profesional que permita adquirir o recuperar habilidades y capaci-
dades para desarrollar una profesién.

2. Potenciacién de aptitudes y habilidades personales y sociales.
3. Fomento de redes sociales de apoyo.

4. Soporte psicosocial que facilite el incremento de la autoestima, apertura y bienestar psi-
coldgico integral.

5. Programas de informacién sobre sus derechos y asesoramiento juridico gratuito a fin de
hacer frente a situaciones de discriminacion.

6. Vinculacién con intervenciones mas amplias que tratan desigualdades econémicas, sociales
y culturales.

Se hace necesario una voluntad y liderazgo decididos por parte de las instituciones y los
agentes sociales, a fin de poner en marcha las medidas necesarias y reforzar las ya exis-
tentes. Serfa ademéds importante que se facilitasen las siguientes actuaciones:

1. Establecimiento de mecanismos de cooperacion entre organizaciones no gubernamentales
con asociaciones empresariales, gremiales, sindicatos y mutuas.

2. Apoyo y potenciacién del movimiento asociativo.

3. Dado que han aparecido opiniones diferentes ante la implantacién de medidas de discri-
minacién positiva, se considera importante que se abra un debate acerca de la utilidad y
pertinencia de dichas medidas.

4. Seguimiento de la correcta aplicacién del Real Decreto regulador de las calificaciones del
grado de minusvalia y revisién de los aspectos necesarios de mejora.

5. Debate y revisién sobre la aplicacién de la definicién de discapacidad a fin de una po-
tencial cobertura de las personas con VIH que desde el punto de vista médico-técnico
no pueden encuadrarse en el marco del 33%, pero que, sin embargo, se encuentran en
una situacién real o factica de discriminacién por discapacidad.

6. Estudio acerca de la posibilidad de compatibilizar determinadas prestaciones con el desem-
pefo de la actividad laboral.

DIFICULTADES Y LIMITACIONES DE LA INVESTIGACION

7. Fomento de la investigacion en esta area de estudio y realizacion de experiencias trans-
nacionales en materia de investigacion.

DIFICULTADES Y LIMITACIONES DE LA INVESTIGACION

Una limitacién del primer estudio de esta investigacion ha sido la procedencia de la muestra.
Las personas participantes en dicho estudio eran personas usuarias de ONG, lo que les con-
fiere caracteristicas diferentes que pueden ser relevantes para el objeto de estudio. Sin
embargo y puesto que el primer estudio tenfa entre sus funciones explorar las variables re-
levantes y guiar el disefio del segundo estudio, se puede afirmar que los resultados han cum-
plido los objetivos perseguidos. Ademas, esta limitacion derivada de la procedencia de la
muestra se ha compensado con la que se ha obtenido en el segundo estudio. Esta, de pro-
cedencia hospitalaria, refleja un importante porcentaje de personas que no acuden a orga-
nizaciones no gubernamentales.

Otra limitacién ha sido la cantidad de muestra obtenida en el segundo estudio. Esta limita-
cién ha surgido de las dificultades asociadas con la recogida de cuestionarios en el entorno
hospitalario. En este contexto han sido frecuentes las dificultades, tanto estructurales como
de recursos humanos, que pudieran dedicarse a la pasacién del instrumento de medida. No
obstante, las personas con VIH son una muestra de dificil acceso y, en este sentido, consi-
deramos que la cantidad resultante es 6ptima para la clase de anélisis realizados y coinci-
dente con la mayoria de los estudios existentes en el ambito.

Finalmente hay que sefialar que seréd necesario que futuras investigaciones profundicen en las
opiniones y actitudes empresariales, ya que en este estudio se han estudiado parcialmente.
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Anexo I Cuestionario ANEXO I. CUESTIONARIO

CESIDA (Coordinadora Estatal de Sida) junto con el Departamento de Psicologia Social y 1. A continuacién te presentamos 2 conceptos. Lo que te pedimos aqui es lo siguiente:
Metodologia de las Ciencias del Comportamiento de la Universidad del Pafs Vasco, y el Depar- . o . .

, . ) o . a) En primer lugar, lee con atencién cada concepto y piensa algo sobre el mismo.
tamento de Psicologfa Social y de las Organizaciones de la UNED, estd llevando a cabo una
investigacion sobre los aspectos relativos al mundo laboral de las personas que viven con b) Posteriormente escribe las primeras 5 palabras que se te ocurran al pensar
VIH/Sida. Es por ello que pedimos tu colaboracién. en este concepto.

A continuacién te presentamos un cuestionario sobre diferentes aspectos. Estas preguntas
no tienen respuestas correctas ni incorrectas, lo que nos interesa aqui es tu opinién. Este
cuestionario es anénimo, por lo tanto, te pedimos que seas sincer@ a la hora de responder
al mismo.

Trabajadora seropositiva Persona seropositiva en paro

Finalmente, te pedimos también que respondas a todas las preguntas que se te presentan.

Muchas gracias por tu colaboracién.

Sobre ti

Marca con una X la opcion adecuada: Ejemplo

2 Sexo
Hombre L]
MU L]
TrANSGENEIO o []
3 Edad

4 Nivel de estudios

(marca con una X la opcién adecuada).

SIN STUAIOS . []
oman te zabel zazy Primarios (EGB, Graduado ESColar) ...........c.oooiiii D
Secundarios (FP Il BUP/COU) ... []
Superiores (Diplomatura, Licenciatura) .............ccoooiiii D

Universidad Euskal Herriko
Coordinadora Estatal de Vih-Sida del Pais Vasco Unibertsitatea

0SS, D
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5 Estado civil

Casado/a 0 €N PArja ...........ouiuiiii
Divorciado/a 0 separado/a ............oooiiiiiiiii
SOREro/a ..o

VU0 8

6 <&Vives...?

S0l0/8 Lo
CoN @mMIgOS/@S . ...
CON M PAMJA . e
Con mi parejay mis hijos/as ...
Solo/a con mis hijos/as ...
Con otros miembros de mi familia .....................

Con otras Personas .............coviiiii i

7 ¢éCudlestupaisdeorigen? . ...

8 Solo inmigrantes. {Estas en situacion regular en Espana?

st

DNO

9 ¢Eres miembro o usuario/a de alguna asociaciéon de lucha contra el sida?

[ Jsi

DNO

ANEXO I. CUESTIONARIO

Diagnédstico y tratamiento

Nota: En las preguntas con respuestas multiples puedes senalar mas de una opcion si asi lo crees oportuno

10 ¢En qué aiio recibiste el diagndstico de VIH?

11 ¢Cual fue tu via de transmision?

Por relacion sexual desprotegida........................
Por compartir material de inyeccion ...

Por transfusiOn ... ..o

12 ¢Cuadl es tu nivel actual de...?

13 Respuesta multiple. éHas sufrido alguna enfermedad oportunista ligada al VIH?

st Elmespasado ......................o
Hacede2al12meses ..............oooeine.
Hace masdeunafio ......................o.
NO, NMUNCA e
NO 10 SE o

14 Respuesta multiple. ¢Estas en tratamiento?

st Parael VIH ...
Para la hepatitis C ..............................
Otro tipo de tratamiento .......................
O e

15 ¢{Sufres efectos secundarios por la toma de medicacion para el VIH?

[ s
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16 Indica hasta qué punto sufres los siguientes efectos secundarios Subir una cuesta o subir escaleras. D IIIIIII D IIIIII D
Nad P Al Bastante  Much
oo e 9 eelane e Girarse, levantarse o inclinarse............................. D ....... D ...... D
Neuropatia.......................o I e L] L] .
Caminar 100 metros ... D ....... D ...... D
Trastornos gastrointestinales .................... D o D . D ..... D D ) - o
Comer, vestirse, ducharse o utilizar el servicio........... D ....... D ...... D
Lipodistrofia.........cooooi I I P B [] L]
Mareo, Insomnio ... D e D .. D ..... D D
Otros efectos: Especifique....................... I I T I [] ] 20 Durante el ultimo mes, écuanto ha limitado tu salud las siguientes actividades?

Si las ha limitado de alguna forma.

No, no me Si, me limita ~ Si, me limita
limita nada un poco mucho

Bienestar fisico y emocional

Marca con una X la opcion adecuada: Ejemplo

Mi trabajo; el trabajo en cosas de casa;
las tareas escolares o de estudio.......................... . L] ]

17 En general, dirias que tu salud es: El tipo o la cantidad de trabajo, las tareas

Excelente ... [] domésticas o las tareas escolares que puedes

D hacer debidoatusalud..................................... D ....... D ...... D

Muy buena ...
Buena ... [] 21 En cada una de las siguientes preguntas, sefala, por favor, en la casilla
REGUIAT .o+ [ ] correspondiente la respuesta que mejor se adecue al modo en que te has
sentido el ultimo mes.
= D Casi Muypocas A A Casi
nunca veces veces menudo siempre
18 éCuanto dolor corporal has tenido en general en el ultimo mes? Ha limitado tu salud tus actividades sociales:
NINGUNO ..o D visitar amigos o parientes cercanos etc........ D ..... D
MUY POCO - [] Has estado muy nervioso/a...................... 1. L. []
Moderado D Te has sentido tranquilo/a, en calmay en paz.... D o D ..... D
SeVeI’O ............................................................................................ D Te has sentido triste y decaido/a ... D Y D """ D
MUY SEVETO ... D Has sido feliz...............on, L1... L. u

Te has sentido tan profundamente
19 Durante el ultimo mes, écuanto ha limitado tu salud las siguientes actividades? decaido/a que nada te ha podido animar...... ...

Silas ha limitado de alguna forma. ) o i o Te has sentido lleno/a de energia.............. D . D ..... D
No, no me Si, me limita ~ Si; me limita
limita nada un poco mucho Te has sentido agotado/a........................ 1. . []
El tipo o la cantidad de actividades intensas que
puedes hacer, como levantar objetos pesados, Te has sentido cansado/a....................... D D """ D
correr o participar en deportes fatigantes................ L. L] [] Te has sentido con energia como para
El tipo o la cantidad de actividades moderadas que hacer las cosas que querias hacer.............. D e D """ D
puedes hacer, como levantar una mesa o llevar el Te has sentido abrumado/a por tu
carro de la compra..........oooiiii D ....... D ...... D problema de salud................................ D o D ..... D

0 0O 0000 00000
=
,0 0 0000 00000
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22

23

Te has sentido desanimado/a 24 Si comparas tu situacion actual con la de antes de conocer tu infeccion por VIH,
por tu problema de salud......................... I I P B O ... O écémo han cambiado los siguientes aspectos?
Te has sentido desesperado/a Mucho  Algo Sin Unpoco  Mucho
por 'tu problema de Salud ........................ D R D D IIII D . D peor peor Cambios mejor mejor
Has sentido miedo por tu problema de salud. L], O] . ... O Tu situacion econdmica......................... L
Has tenido dificultades para razonar y El ndmero de amigos intimos.................. ] e
resolver problemas, como hacer planes, tomar La calidad de las relaciones ..................... L]
decisiones y aprender cosas nuevas, efc....... D o D . D ..... D o D .

Pareja ... []

Se te han olvidado cosas que han sucedido
recientemente, cémo donde has puesto

€OSas, Citas .........oooiiiii D D D ..... D D AMIGOS .. D

EpEREEIEE RN NN NN
Sy
0000000000 oog

m
R

Has tenido dificultad para mantener la
atencion en alguna actividad durante Autoestima/val i6n de i mi []

: . utoestima/valoracién de ti mismo............. .
cierto tiempo ... I e L. O

. . - Perspectivas de lavida ................ooo ..

Has tenido problemas para realizar actividades
que requieran reflexién y concentracion......... SR D N N Concienciacién general sobre la salud......... .

L . . . . L . Estilo de vidaen general ......................... ..
¢Como ha sido tu calidad de vida este ultimo mes?; esto es, écomo te han ido
las cosas en general? Creencias espirituales o religiosas.............. []
Muy bien, no podian haberme ido MEJOr. ........................cccocii [] Aprovechar la vida al méximo.................... L],
Bastante bien ... D . .. L .

25 ¢A quién has hablado acerca de tu condicion de persona seropositiva?

Nibien ni mal, casiigual ... D Sila pregunta no se ajusta a tu situacién, por favor contesta no aplicable Si No  No aplicable
Bastante mal ... D Pareja, marido, mujer ... L ). O
Muy mal, no podian haberme ido peor.................coo D EMPIEAAOT/A. .+ oo, D IIIII D o D

5 2 . p . . L Atodos  Algunos A nadie No aplicable
¢Como calificarias tu estado fisico y emocional actual en comparacién con el

ultimo mes? Familia.......oo D D D D
N

MUCRO MEJOT e [] AMIGOS. ... L.

AlGO MEJOT [] Compafieros de trabajo.................ooc I e e

Casiigual .. ..o [] . . . i . .
26 Evalua a continuacién, en qué medida estas de acuerdo o en desacuerdo con

AlgO PEOT ... L] cada una de las afirmaciones siguientes.
MUCRO PO ... []

Casi nunca A veces si, Casi
0 nunca otrasno  siempre  Siempre

Mis amigos/as me respetan............................ I e e

Mi familia se preocupa mucho pormi................. I I e I e
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Mi familia me valoramucho ............................ D S

Incapacidad laboral transitoria ..o
Puedo confiar en mis amigos/as...................... L. Gran invalidez ...
Soy muy querido/a por mi familia..................... L] Incapacidad permanente absoluta ...
Los miembros de mi familia conflanen mi........... .. Incapacidad permanente total ...
Tengo un fuerte lazo afectivo con mis amigos/as .. .. OtralS) oo ] &Cudl(es)?

Mis amigos/as y yo somos realmente

importantes los unos para 10s otros................... ] 31 ¢Estas en posesion del certificado de minusvalia?

Me siento integrado/a en un grupo de personas... ...

No me siento cercano/a a los miembros

S N B
S
0 00 00Oo0d

) . 32 Solo quienes posean el certificado de minusvalia. ¢Qué grado tienes?
demifamilia..................... D
MeENOr del B30 ..
. . 0
Situacién laboral Entre el 34y el B4% ..o
Marca con una X la opcién adecuada: Ejemplo B0 O M et

33 Por causa del VIH, éhas tenido en algiin momento que...?

27 ¢Cual es tu situacion laboral actual? Si
Trabajo con contrato................ [ ] ¢En qué? Abandonar un trabajo remunerado.......... ..o oo .
Trabajo sin contrato................. [ ] ¢En qué? Cambiarde trabajo.............. ... .
No trabajo .................oo L] Aprender nuevas competencias. .............. o .

Reducir tu jornada laboral ............ ... .
28 ¢Cual es tu nivel de ingresos mensual? (neto). .......cciiiiiiiiiiiiiiiinnnn..
Dejar de trabajar completamente y solicitar una pensién ................ L.
Menos de BOO € ... L]
Entre BOO Y T.000 € .. o D 34 Desde que estas infectado/a por el VIH...
Entre 1.000y 1.B00 € ... [] He trabajado todo el tiempo ...
Entre 1500y 2000 € ... [] He tenido altibajos de salud que me han impedido trabajar
Mas de 2000 € ... i [] BN AIGUNAS EPOCAS 11
No he trabajado nunca por razonesde salud ...

29 ¢Cobras algun tipo de prestacién econémica? No he trabajado NUNCA POr OtraS CAUSAS .................c.ve oo ieoeeseeeeeeeeee

[ si [ I'No

En el caso de que no trabajes sigue contestando la pregunta 35.

30 Sodlo quienes cobran alguna prestacion economica éDe qué tipo?

L D En el caso de que estés trabajando en la actualidad pasa a la pregunta 44.
Prestacion por desempleo ... ...

Pension no contributiva ... .o D
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7. ANEXOS

35 Seiiala en qué medida estas de acuerdo con las siguientes afirmaciones.

36

37

Solo los que NO trabajan.

Totalmente en
desacuerdo

Si vuelvo a trabajar tengo miedo de

perder la pensién que estoy cobrando............ 1] ol ] 8]

Pienso que mi salud mejorara si vuelvo

altrabajo...........ooo 100 ol sl

Pienso que seré capaz de tomar la medicacion

tal y como la tengo prescrita en el trabajo ....... 1] ol ] 3]

Me preocupa conseguir tiempo libre para ir al

hospital y atender mis requerimientos de salud . 1 -
Me preocupan los cambios en misalud .......... 100 el sl

Me preocupa que en el trabajo se enteren

que SOy SEropoSItivo/a ..............coiviiii.. 100 el 8l

Pienso que seré capaz de afrontar las

demandas fisicas del trabajo ....................... 1] el ] sl

Me preocupa que mis habilidades para

el trabajo estén anticuadas......................... 1] ol 8]

Contesta a las siguientes preguntas. Sélo los que NO trabajan.

Me preocupa estar expuesto a nuevas enfermedades

eneltrabajo. ... ...

Me preocupan los cambios que tenga que hacer en

mi rutina diaria sitrabajo .............. o oo

Me preocupa no tener los periodos de descanso que

necesito mientras trabajo. . .......... o

Seiala en qué medida estas de acuerdo con las siguientes afirmaciones.

Sélo los que NO trabajan.

Totalmente en

desacuerdo
Pienso que estoy suficientemente sano/a
como para trabajar......................... 100 ol ] 3l
Pienso que estoy demasiado/a discapacitado/a
fisicamente para trabajar............................. 1L el ] 3]

Totalmente de

acuerdo

4 ]
4 ]
4 ]

4 ]
4]

4 ]
4 ]
4]

5[ |
5[ |
5[ |

5[ |
5[ |

50|
5[ |
5[ |

No

Totalmente de

acuerdo

a4l
a4l

5L
5[]

ANEXO I. CUESTIONARIO

Estoy muy interesado/a en trabajar............... 1]

Me preocupa que el estrés del trabajo pueda
afectar misalud.............ooooo 1

Me preocupa la discriminacién relacionada con
el VIH/Sida que hay en el mundo del trabajo ... 1 L]

Pienso que tengo suficiente formacién para
volver al trabajo..............oooo 1

Pienso que tengo las habilidades que son
necesarias para volver al trabajo................... 1]

38 Solo los que NO trabajan

Me preocupa que en el trabajo pueda
transmitirle a alguien el VIH........................ 1]

o ] ..
ol
ol ]
ol ]
ol ]...

39 Sdlo los que NO trabajan. {Te gustaria volver a trabajar?

Si deseas volver a trabajar sigue en la pregunta 40.

Si no deseas volver a trabajar pasa a la pregunta 51.

sl
sl
sLl..
sl .
sl ..

8]

al |,
al ]
al |
al |
al ]

4]

5]
5]
5]
5]
5]

40 Solo los que NO trabajan y DESEAN volver a trabajar. Senala la opcion con la

que mas te identifiques.

Busco activamente trabajo ... []

No busco trabajo Sefiala los motivos: ...

41 Seiala el grado de importancia de los siguientes factores en tu deseo de trabajar.

Sélo los que NO trabajan y DESEAN volver a trabajar.

Totalmente en

o ] .
o ] .
o 1.
o ] .

desacuerdo
Incrementar mis iNgresos ..o, 1 D i,
Quitarme deudas...............coooii 1L
Tener mi propio Negocio............................. 1]
Sentirme Util y productivo/a.................o 1]
Contribuir ala sociedad ... 1]

o ] ..

3]
3l 1.
3]
3]
3]

Totalmente de
acuerdo

4l ]
A
4]
A
4]

5[ |

5[]

5[ |

5[]

5[ |
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Estar rodeado/ade gente.......................... 1 el ] sl
Estar fisicamente activo/a.......................... (1T -
Aumentar mi tiempo libre ... 100 el 8l
Sentirme normal..............cocoi 10 el 8l
Sentirme realizado/a................................. 1] ol ] 3]
Reducir la carga econémica de mi familia. ....... 1] ol ] 8]

42

43

Contribuir econémicamente con mi familia....... 100 ol ] 8] .

Independizarme................cooo 10 el 8l

4l 1
4l ]
4l ]
al ]
4l ]
4l |
4]
4l ]

5[]
5]
5[]
5[]
5[]
5[]
5]
5[]

Solo los que NO trabajan y DESEAN volver a trabajar. ¢Cuantas horas piensas

que podrias trabajar a la semana?

De 1 a 10 horas ..o oo

De 11 @20 NOras ...

De 21 @30 hOras . ..o

De 31 @40 NOras ...

Senala en qué medida las siguientes actividades y/o servicios te ayudarian a
encontrar un trabajo. Sélo los que NO trabajan y DESEAN volver a trabajar.

S
Consejo y formacién en habilidades acerca de cémo
encontrar trabajo. ... .
Aprender las habilidades necesarias para un trabajo
especifico (por ejemplo, jardineria.) ... 1.
Educacién adicional (por ejemplo, idiomas, graduado
escolar, informdtica, contabilidad...). ................ ... ... ... D .....
Grupos de apoyo (por ejemplo, grupos de gente con
VIH que busquen trabajo). ... .
Informacién y sensibilizacién acerca del VIH
en el mundo del trabajo...................oo .
Medidas que aseguren que no se va a conocer
tu seropositividad. ... 1.
Que existan trabajos adaptados a tus limitaciones de salud. . ... D .....
Que existan trabajos con flexibilidad horaria para atender
tus requerimientos de salud. ...
Mejorar tu salud psicolégica y motivacién personal ............ ...

No

No sé

ANEXO I. CUESTIONARIO

Preguntas de la 44 a la 50: Sélo personas que trabajan.

44 Soélo los que trabajan. éLe has contado a tu jefe/a que eres seropositivo/a?

[ s

DNO

45 Solo los que trabajan. éSabe alguno/a de tus compaiieros/as de trabajo que

eres seropositivo?

st

46 Contesta a las siguientes preguntas.
Nada

Sélo los que trabajan. 6Cudnto interfiere tu
trabajo con poder tomar los medicamentos tal

47 Sélo los que trabajan.
$Cuénto interfiere tu trabajo en la posibilidad

48 Soélo los que trabajan.
éCuénto interfiere tu salud con tu capacidad
para trabajar? ... 1

49 Soélo los que trabajan.
éHasta qué punto piensas que tu trabajo ha
afectado negativamente a tu salud? .............. 1

Lol ] 8]

-

] el 8]

- .

DNO

Totalmente

4] sl ]

4| sl ]

4| sl ]

4| sl ]

50 Seiala el grado de importancia de los siguientes factores en tu deseo de

trabajar. Solo los que trabajan.

Totalmente de
acuerdo

Soy capaz de llevar adelante las demandas

fisicas de mi trabajo................coooooii 10 el 8l

A partir de aqui contestan todas las personas (trabajadoras o no)

51 Contesta a las siguientes preguntas:
Nada

éHas sufrido discriminacién en el trabajo

debida a tu condicién de VIH positivo?........... 100 ol sl

Totalmente en
desacuerdo

4] 8] ]

Totalmente

4[] s[]
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52 Durante los ultimos 5 afos, éhas padecido o padeces alguna de las siguientes
acciones discriminatorias?

Z
o

Presién psicoldgica para que dejaras el trabajo
No te han renovado el contrato y piensas que puede ser por el VIH. . L1
Te han hecho la prueba del VIH sin tu consentimiento

Has sufrido descalificaciones publicas por parte de tus jefes/as

Has sufrido descalificaciones publicas por parte de tus comparieros/as L1

Te tratan como si no existieras

Te sientes rechazado/a

OO0 00D

Despido

Otros, especifica

Muchas gracias por responder al cuestionario.
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