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Presentación El presente estudio es el resultado del Trabajo Final de Graduación, titulado: “Implicaciones del significado social del VIH/SIDA en el acceso y permanencia al trabajo a partir de la experiencia de los y las usuarias de la Clínica de SIDA del Hospital San Juan de Dios en período de enero del 2007 a diciembre del 2008”. Las categorías de análisis de la investigación fueron el significado social del VIH/SIDA, acceso y permanencia al trabajo, satisfacción de necesidades sociales, proyecto ético-político del Trabajo Social. El documento contiene la Justificación del tema de investigación, el Estado de la Cuestión, el cual esquematiza las investigaciones que contemplan los ejes de investigación; el marco referencial en el que se detalla la situación del VIH/SIDA a nivel internacional y nacional; el referente conceptual que comprende las generalidades biomédicas del VIH/SIDA; el referente teórico que parte de los conceptos y teorías relacionados con las categorías de investigación, así como la definición de la postura epistemológica y metodológica asumida por las investigadoras para este estudio; la estrategia metodológica en la cual se indica las etapas que guiaron esta investigación; y los capítulos uno, dos , tres, cuatro y cinco, los cuales contienen los resultados del trabajo final de graduación. Por último se exponen las conclusiones y recomendaciones generadas de la recolección, análisis e interpretación de la información obtenida de los apartados anteriormente mencionados, así como la bibliografía utilizada para la
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Investigación. En el apartado de anexos se adjuntan los instrumentos utilizadas para la recolección de la información.
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Capítulo 1 Justificación
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1.1 Justificación El Síndrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA), causado por el Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH), se ha convertido en uno de los problemas de salud pública más complejo debido a sus implicaciones sociales, económicas, políticas y éticas, así como sus repercusiones en el ámbito de la vida privada de los individuos, lo que ha contribuido a generar el estigma y los mitos en torno al VIH/SIDA. La enfermedad representa un desafío para la sociedad en general que conlleva no sólo un reto clínico sino también un análisis desde las esferas políticas, culturales y sociales, a través del abordaje interdisciplinario. De esta forma las y los profesionales en Trabajo Social están llamados a brindar una atención integral que interpele por las necesidades de esta población. A partir de ésta responsabilidad profesional el debate teórico e institucional en el abordaje del VIH/SIDA debe estar encaminado a la desmitificación de la enfermedad, lo que se traduce en realizar la lectura de la realidad a partir de los procesos de exclusión social que utiliza el sistema económico como garantía de su mantenimiento en la sociedad. El significado social de la enfermedad ha provocado los fenómenos de exclusión y muerte social trastocando el ámbito familiar, interpersonal, laboral y ha afectado de forma diferente a hombres y mujeres, lo anterior ocasiona discriminación,
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prejuicios y estigma, y por ende, la violación de los derechos humanos y más propiamente los derechos laborales. Así para las mujeres “el lugar de trabajo funciona como un espejo que refleja e incluso exacerba la desigualdad de oportunidades y de trato entre hombres y mujeres, así como la discriminación de que éstas son objeto en la sociedad en su conjunto. En las empresas, las mujeres ocupan a menudo los rangos inferiores y los cargos subordinados” (OIT, 2008). La discriminación según Baca (2009), “no es sólo una cuestión de actitudes individuales, privadas, sino fundamentalmente un problema de violación de los derechos humanos. En este sentido, existe discriminación cuando el Estado, la sociedad, un grupo social o un individuo separan, excluyen, expulsan e incluso matan a una persona o a un grupo determinado, atacan su dignidad, quitan o impiden el ejercicio de sus derechos, basándose en el sólo hecho de que esta persona o este grupo posean una característica diferente, real o imaginaria, de aquello que es instituido como normal”. Este problema de violación de derechos no es ajeno en la población trabajadora que vive con VIH/SIDA. Las ideas preconcebidas socialmente de la enfermedad como castigo por haber trasgredido la norma, se trasladan al ámbito laboral en donde los sujetos ven amenazado su derecho al acceso y permanencia al trabajo. De esta manera, “el VIH-SIDA constituye un problema en el lugar de trabajo y debería abordarse como cualquier otro tipo de enfermedad, no solamente porque
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afecta a los trabajadores sino porque, al ser el centro de trabajo parte integrante de la vida local, le incumbe una misión en la lucha general contra la propagación y los efectos de la epidemia. De acuerdo con el principio de trabajo decente y el respeto de los derechos humanos y la dignidad de las personas infectadas o afectadas por el VIH-SIDA, no debería haber discriminación alguna contra los trabajadores basada en una infección por el VIH real o supuesta. La discriminación y el rechazo (estigmatización) de las personas que viven con el VIH- S IDA entorpecen el empeño de prevenir la epidemia” (OIT, 2003:3) Las implicaciones del VIH/SIDA para el acceso y permanencia al trabajo podrían ser premisa para el análisis de otros factores de exclusión social e insatisfacción de necesidades sociales, siendo así lo anterior afectaría directamente el proyecto y calidad de vida de las personas que viven con VIH/SIDA. “Los trabajadores –sus familias, los lugares de trabajo y la economía entera – están soportando el peso de la epidemia. El VIH/SIDA se concentra en los adultos en edad de trabajar. Se estima que más del 90 por ciento (…) de personas hoy infectadas son adultos en los mejores años de su vida productiva (…). Este hecho repercute en la productividad, en el suministro de servicios esenciales y en la seguridad socioeconómica” (OPS: 2006). Así las sociedades se o rganizan en función del trabajo y las personas estructuran sus vidas en etapas y tiempos laborales, el trabajo constituye el centro alrededor del cual el individuo organiza su vida personal.
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En este sentido, los avances médicos han logrado categorizar a l enfermedad como crónica, sin embargo, los retos en el ámbito social son la constante, debido al énfasis biologicista que hasta hace unos años poseía la enfermedad. Lo cual representa para las Ciencias Sociales un desafío y para Trabajo Social un campo de acción e investigación. Asimismo las implicaciones de la pandemia del VIH/SIDA en la actual coyuntura enmarcan un panorama problematizado y complejizado por la intervención tanto de las Ciencias Naturales como de las Ciencias Sociales y por los aportes que éstas realizan para el mejoramiento de la calidad de vida de las personas que viven con el virus. Por lo expuesto anteriormente, el VIH/SIDA y más propiamente en el ámbito laboral es de interés para el Trabajo Social, dado que representa un campo de acc ión al visibilizar el trasfondo ideológico que conlleva el estigma y la discriminación como contradicciones para el pleno acceso y permanencia al trabajo.
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1.2 Estado de la cuestión La connotación social que se le adjudicó a los primeros cuatro casos de SIDA reportados en el país en 1984, fueron la iniciativa de investigadores e investigadoras para estudiar a fondo esta enfermedad, imaginada como castigo divino, cargada de mitos, prejuicios y estigmatizada por ser considerada padecida solamente por aquellos sectores de la población que “tendían a romper la norma” socialmente establecida como lo eran los hombres que tienen sexo con hombres, trabajadoras comerciales del sexo, consumidores de droga y personas con conductas sexuales de riesgo. Por lo anterior, la mayoría de estudios se concentraban en estas poblaciones y no se consideraba pertinente realizar investigaciones en otros grupos de la sociedad como hombres heterosexuales, mujeres, personas adultas mayores, personas privadas de libertad, niñez y adolescencia entre otros. No obstante, este panorama ha ido cambiando y actualmente existen grupos de mayor vulnerabilidad, pero se entiende que el VIH/SIDA no es una enfermedad de determinadas poblaciones consideras como exclusivamente vulnerables. De es ta manera, el presente estado de la cuestión se elaboró a partir de la revisión de estudios especializados sobre el VIH/SIDA y el trabajo y desde la exploración de trabajos finales de graduación que abordan el VIH. Las anteriores investigaciones no poseen como objeto de estudio el análisis de las implicaciones del significado social del VIH/SIDA en el acceso y permanencia al trabajo, por lo cual resulta novedoso este abordaje del tema.
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En este proceso de revisión bibliográfica, se visitaron distintos centros de investigación de la Universidad de Costa Rica tales como las Bibliotecas Carlos Monge Alfaro, Luís Demetrio Tinoco, Eugenio Fonseca Tortós y Arturo Agüero Chaves, así como la Oficina de la Sede de la Organización Internacional del Trabajo y la Biblioteca Conjunta de la Corte Interamericana de Derechos Humanos. Organizaciones internacionales han realizado estudios sobre el VIH en el lugar de trabajo. Así, la Organización Internacional del Trabajo (OIT), planteó el Repertorio de recomendaciones prácticas de la OIT sobre el VIH y el mundo de trabajo, el cual tiene como objetivo contribuir sutilmente a prevenir la propagación de la epidemia, atenuar sus efectos en los trabajadores y sus familias y ofrecer protección social para hacer frente a la enfermedad (OITSIDA, 2003: 1). Esta es la primer iniciativa que contribuye al reconocimiento de los efectos del VIH/SIDA en el ámbito laboral, sin embargo su preocupación se enfoca en la atención de condiciones de trabajo que no limiten la productividad del y la trabajadora, en la prevención y en la no discriminación en función de la rentabilidad económica que puede representar una enfermedad que se concentra en la población económicamente activa. (…) “El VIH/ SIDA constituye una amenaza mayor para el mundo de trabajo: afecta al sector más productivo de la población activa, reduce los ingresos e impone costos elevados a las empresas de todos los sectores como consecuencia de la disminución de la productividad, del aumento en el costo de la mano de obra y de la pérdida de trabajadores calificados y con experiencia” (OIT, 2000).
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El Repertorio recomienda que el VIH/SIDA debiera abordarse como cualquier otro tipo de enfermedad profesional grave, lo cual es erróneo dado que gracias al medicamento antirretroviral la enfermedad es crónica y no calificada como enfermedad profesional, lo que permite que no sea condicionante para acceder y realizar determinada actividad laboral. En el caso particular de Costa Rica el acceso a los servicios de salud de manera integral y más propiamente el acceso al medicamento antirretroviral, ha calificado la enfermedad como no terminal. En 1988, la Organización Internacional de Trabajo (OIT) organizó con la colaboración de la Organización Mundial de la Salud una consulta sobre el SIDA y el lugar de trabajo. En la consulta se adoptó una declaración sobre el SIDA en el lugar de trabajo que, entre otros aspectos, especificaba los principios de desarrollo y aplicación de políticas, y los componentes de éstas para prevenir el VIH-SIDA en el lugar de trabajo (OPS, 2006). De igual manera, la Organización Panamericana de la Salud (2006) lanzó una iniciativa integral encaminada a prevenir la infección por el VIH en el lugar de trabajo. La directora de dicha organización, Dra. Mirta Roses, reconoce que “la infección por el VIH también supone un desafío para la fuerza laboral mundial. Como tal, debe ser tratado como cualquier otra enfermedad seria o condición que afecta al personal y/o sus cónyuges y familiares a cargo (…) la infección por el VIH o el SIDA no se considerará un fundamento para la rescisión del contrato”.
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En



un



estudio



presentado



por



la



Oficina



Internacional



del



Trabajo



“Sistematización sobre el Impacto y el Abordaje del VIH/SIDA en el Ámbito Laboral. Informe Subregional”, se señala que “el virus supone, por lo tanto una amenaza para el mundo del empleo y el mercado laboral, ya que afecta sobre todo a la población económicamente activa, amenazando la sostenibilidad de los sistemas de seguridad social, aumentando el problema de la discriminación en el empleo” (Arends y Denkers, 2005:5). Dentro de sus conclusiones este estudio señala las graves violaciones a la normativa que se dan en todos los países. Estas incluyen la exigencia de pruebas de detección del virus que causa la enfermedad como requisito para acceder y permanecer en un trabajo, lo que violenta el derecho a la confidencialidad lo cual menoscaba la integridad y dignidad de las personas que viven con VIH. No obstante, este informe posee un enfoque mayoritariamente economicista en donde la prevención de la enfermedad es una forma de disminuir costos de producción para las empresas. Otro estudio conocido como “La alianza integrada por organizaciones sindicales y ONGs/ SIDA en contra de la discriminación y exclusión laboral por razón de VIH/SIDA, real o supuesta (…) (Lugo, 2004)”, tiene como eje la defensa de los derechos humanos y condena todas las formas de discriminación basadas en afiliación sindical o política, condición social o de salud, origen étnico o nacional, sexo, género , orientación sexual, credo, edad, discapacidad o cualquier otra que perjudique la dignidad de las personas. Dicho estudio se realizó basado en el Informe Regional sobre Discriminación y Exclusión Laboral por VIH/SIDA en
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Centroamérica, Haití y República Dominica. El mismo expone que en Costa Rica algunas empresas privadas solicitan las pruebas de anticuerpos contra el VIH a los y las candidatas en la solicitud del empleo, lo cual es utilizado por algunos empleadores como mecanismo de discriminación en la obtención de un empleo. En el informe final del estudio: Factores psicosociales asociados a la percepción que tienen las personas que viven con VIH/SIDA sobre sus derechos humanos (2000), elaborado por Garita y Villalobos, refleja que las personas que vive n con VIH/SIDA han recibido maltrato y rechazo por parte de sus grupos de referencia significativos: trabajadores de la salud, sus parejas, sus familias, sus amigos y su trabajo. Esto explica la tendencia al aislamiento, a ocultar el diagnóstico tanto en los centros de salud como en sus familias, parejas, amigos y en el trabajo. Dicho estudio fue realizado por el Instituto de Investigaciones Psicológicas y la Fundación Vida, se evidencia así la percepción y distorsión que las personas, tanto VIH positivo como no portadores , mantienen sobre la enfermedad, lo que conlleva situaciones discriminatorias y estigmatizadas por ende, a la violación de derechos humanos incluyendo el laboral. Así se demuestra que a pesar de la existente legislación que ampara los derechos de la población que vive con VIH/SIDA, ésta no es acatada por empleadores



ni



reclamada



por



trabajadores



y trabajadoras, debido al



desconocimiento de la misma. Con lo anterior, se evidencia la existencia de estudios relacionados con el tema del VIH y el trabajo, estos procuran incidir en las implicaciones sociales que genera al VIH/SIDA, sin embargo estos esfuerzos han abordado los efectos de la
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Situación, sin analizar las causas que generan estas violaciones a los derechos humanos. En el ámbito académico, algunos trabajos finales de graduación estudian el tema del VIH/SIDA, no obstante ninguno incorpora como objeto de investigación el tema laboral; en dichos estudios se encontraron los siguientes aportes: En su tesis de maestría en Trabajo Social, Güell (1999), plantea que el grupo terapéutico desde un enfoque cognoscitivo resulta ser una herramienta útil para el abordaje de las necesidades de las personas que viven con VIH/SIDA, dado que usuarios y usuarias suprimen sentimientos y pensamientos de culpa, vergüenza, dolor, desesperanza, temor y frustración. Este trabajo permite mediante esta modalidad que los usuarios se construyan como sujetos en igualdad de condiciones con respecto al resto de la sociedad, lo que les permitirá exigir sus derechos, construyendo un proyecto de vida que incluya entre otros objetivos incorporarse y mantenerse en el ámbito laboral. Así, el abordaje social de personas VIH/SIDA se ha visto modificado por la introducción del tratamiento antirretroviral, según Güell (1999: 71), “hasta hace algunos meses se preparaba tanto a quien sufría de la enfermedad como a sus redes significativas para la muerte. Con la aparición de los medicamentos antirretrovirales el panorama cambió sustancialmente, debido a los resultados obtenidos en c uanto al incremento en el período de sobrevida y la mejora en la calidad de vida de las personas afectadas. Esto significó un viraje en el abordaje terapéutico desde la perspectiva social, ya q ue se trabaja sobre todo en la
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construcción y reconstrucción de proyectos de vida, acordes a la realidad de una persona portadora del virus de inmunodeficiencia adquirida” De esta manera, se empiezan a observar los primeros esfuerzos intelectuales que pretenden superar mitos, prejuicios y estereotipos en torno a la enfermedad; esto gracias al tratamiento antirretroviral que permite que el VIH sea clasificado como una enfermedad crónica y por ende una enfermedad que no limita el disfrute de calidad de vida. Dentro de esta misma línea, se consultó el trabajo realizado por Guerrero y Ovares (2000) para optar al grado de licenciatura en Trabajo Social: “La trasformación de la intervención profesional de Trabajo Social derivado de la terapia antirretroviral en pacientes VIH/SIDA dentro del sistema hospitalario nacional del área Metropolitana”; ya que el mismo destaca el papel de los y las profesionales en Trabajo Social como mediadores en la exigibilidad de los derechos de las personas VIH/SIDA ante sus nuevas realidades sociales. Anteriormente esta población tenía que luchar por su vida, al padecer una enfermedad que no tenía tratamiento, hoy esta situación ha cambiado en un aspecto, es decir, es una enfermedad que sí tiene tratamiento, pero las personas que viven con el virus, siguen luchando por la muerte social que aún acarrea. De igual manera, Guerrero y Ovares (2000:164) establecen que “la terapia antirretroviral para pacientes con VIH/SIDA, resulta por el momento el mejor tratamiento que pueden tener y ha generado elementos positivos en el área psicosocial de la población VIH-S IDA, ya que ha ampliado la expectativa de vida, y les ha permitido reincorporarse al mercado laboral”. Dicho estudio contribuye a
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la presente investigación en el sentido de resaltar que el tratamiento antirretroviral ha logra do clasificar la enfermedad VIH/S IDA como crónica, lo cual demuestra un avance importante en cuanto a abordajes médicos, no así en lo que respecta a lo social, ya que la discriminación por ser una persona que vive con VIH/SIDA es una constante en la cotidianidad, en donde lo laboral no escapa de esta realidad, pues los estigmas y prejuicios alrededor de la enfermedad son la carta de presentación en muchos centros de trabajo. Para Campos y Zúñiga (2002), en su trabajo final de graduación para optar al grado de Licenciatura en Trabajo Social: Estrategias de intervención del (la) profesional en Trabajo Social en la atención de las necesidades humanas del privado de libertad portador de VIH o enfermo de SIDA, infieren que no existe ningún riesgo ni incapacidad para trabajar si se es portador VIH/SIDA, ya que dentro del centro penitenciario los privados de libertad laboran sin ningún riesgo de contagio y con un desempeño igual al resto de la población privada de libertad. De igual manera, Andrade y Araya (2006), en su tesis de Licenciatura en Trabajo Social: Implicaciones personales y sociofamiliares de VIH/SIDA según la percepción de las mujeres seropositivas usuarias de la Clínica del SIDA del Hospital Monseñor Sanabria de Puntarenas , rescatan la vulnerabilidad a la que están expuestas las mujeres seropositivas que son jefas de hogar, para acceder a un trabajo estable y formal, confinándoles a ubicarse dentro del sector informal, donde por las características que este sector presenta, no pueden cubrir gran parte de sus necesidades y las de sus familias.
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Por su parte, González y Warner en su trabajo final de graduación para optar al título de licenciatura en Trabajo Social (2006) La sexualidad desde la masculinidad en los hombres que viven con VIH/SIDA, señalan dentro de sus conclusiones, que la socialización del hombre provoca que éste deba satisfacer las necesidades de la familia, lo cual implica una carga social y se torna más compleja al ser portador de VIH/SIDA dado que las posibilidades de ser discriminado y excluido del ámbito laboral aumentan, incrementando una disminución sustancial en la satisfacción de sus necesidades personales y de quienes lo rodean. Un aspecto importante de señalar en el trabajo de González y Warner, es que dentro de las características de la población sujeta de estudio conformada por cinco hombres que vivían con el virus, tres no tenían empleo y uno tenía una situación laboral inestable (trabajos ocasionales) debido a su condición de salud, y no porque su enfermedad se lo imposibilitara (solo un cas o estaba pensionado por enfermedad), la razón principal refiere a que encontraban dificultades para hallar un trabajo estable. Aunado a lo anterior, su condición de su salud y las exigencias patriarcales que imponen un modelo de vida en donde el hombre está obligado a trabajar para cumplir con sus “obligaciones” en cuanto a la satisfacción de las necesidades de su núcleo familiar, especialmente lo que provoca sentimientos de desesperación y vergüenza, por no ser “hombres”. De esta manera, situaciones como el desempleo, subempleo o el dedicarse a las labores del hogar representan para los varones una fuerte amenaza en lo que
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refiere a su masculinidad, porque socialmente son juzgados en función de su poder adquisitivo. Su virilidad se mide en relación a su capacidad de solventar sus necesidades básicas y las de su familia (González y Warner, 2006:84). Con la consulta de los estudios realizadas desde el Trabajo Social vinculadas al tema del VIH/SIDA, se puede concluir que existe un vacío en cuanto a investigaciones que tomen en consideración el desarrollo laboral y el VIH/SIDA, por tanto con el presente estudio se busca contribuir a que estas personas aspiren a exigir su derecho a trabajar de manera remunerada y estable, así también como fortalecer a intervención profesional referente al tema de los derechos laborales de las personas que viven con VIH/SIDA en Costa Rica.
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En el siguiente apartado se describe el tema, problema y objeto de investigación, así como el objetivo general y los objetivos específicos, que guiaron este estudio.



1.3 Tema de investigación



“Implicaciones del significado social del VIH/SIDA en el acceso y permanencia al trabajo a partir de la experiencia de los y las usuarias de la Clínica de SIDA del Hospital San Juan de Dios en período de enero del 2007 a diciembre del 2008”.



1.4 Problema de Investigación El propósito es establecer las implicaciones el VIH/S IDA en el



acceso y



permanencia al trabajo, tomando en cuenta la discriminación que persiste y por ende la violación de derechos humanos de las personas que viven con la enfermedad. Lo anterior significa analizar las implicaciones del VIH/S IDA desde la cotidianidad de las personas que viven con dicha enfermedad y definir cómo el acceso y permanencia al trabajo determina la calidad de vida. Por lo tanto se plantea el siguiente problema de investigación: ¿Cuáles son las implicaciones del significado social del VIH/SIDA para los usuarios y usuarias de la Clínica de SIDA del Hospital San Juan de Dios en el acceso y permanencia al trabajo en el período de enero del 2007 a diciembre del 2008?
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1.5 Objeto de investigación Implicaciones del significado social del VIH/SIDA en el acceso y permanencia al trabajo.



1.6 Objetivo general: Analizar las implicaciones del significado social del VIH/SIDA para el acceso y permanencia al trabajo a partir de la experiencia de usuarios y usuarias de la Clínica de SIDA del Hospital San Juan de Dios, en el período de enero del 2007 a diciembre del 2008.



1.7 Objetivos específicos 1. Explicar el significado de ser persona que vive con VIH/ SIDA desde la experiencia de la población sujeta de estudio. 2. Determinar la relación entre el VIH/SIDA y el acceso y permanencia al trabajo. 3. Analizar las condiciones cotidianas de vida de la población sujeta de estudio en relación con la satisfacción de necesidades sociales. 4. Elaborar el proyecto político y ético que debe tener Trabajo Social en relación con la población que vive con VIH/SIDA
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. Tabla Nº 1 Operacionalización de objetivos



Objetivo Explicar el significado de ser persona que vive con VIH/ SIDA desde la experiencia de la población sujeta de estudio.



Categoría



Significado social del VIH/SIDA



Determinar la relación entre el VIH/SIDA y el acceso y permanencia al trabajo. Acceso y permanencia al trabajo



Analizar las condiciones cotidianas de vida de la población sujeta de estudio en relación con la satisfacción de necesidades sociales.



Elaboarar el papel político y ético que debe tener Trabajo Social en relación con la población que vive con VIH/ SIDA.



Elaboración propia de las investigadoras.



Sub categoría Prejuicios, estereotipos, estigmas, muerte social, exclusión social, discriminación, auto percepción como persona VIH positiva, socialización, culpabilización, transgresión social.



Significado social del trabajo, discriminación laboral clima organizacional, condiciones laborales, motivación laboral, satisfacción laboral, mobbing, calidad de vida laboral. Derechos humanos, trabajo como derecho, necesidades sociales, cotidianidad, calidad de vida.



Satisfacción de necesidades sociales



Proyecto ético-político del Trabaj o Social



Rol, dimensión ética de la profesión, dimensión política del quehacer profesional Justicia social, equidad, universalización del acceso a los bienes y servicios y garantía de los derechos civiles, políticos y sociales. Apelación por Derechos Humanos.
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Capítulo 2 Marco referencial
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Marco referencial1 Es necesario hacer referencia a la situación actual del VIH/SIDA, así como a las principales instituciones y organizaciones no gubernamentales que trabajan en materia de SID. 2.1. Organizaciones vinculadas al abordaje del VIH/SIDA 2.1.1 Génesis social del VIH/SIDA La enfermedad del Síndrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA) fue identificada en 1981, cuando cinco hombres homosexuales de la ciudad de Los Ángeles de California desarrollaron un tipo de neumonía - pneumocystis carinii (PCP)- que ocurría normalmente en pacientes con sistemas inmunológicos disminuidos. Este síndrome es un conjunto de síntomas clínicos que resultan en una enfermedad o una condic ión anormal. En el caso del SIDA, el síndrome desencadenado por el virus- descubierto en 1983 por Loc Montagnier del Instituto Pasteur de París e identificado como HTL-III o HIVataca el sistema de inmunidad de la persona infectada, haciéndola vulnerable a varios tipos de enfermedades, incluyendo la mencionada neumonía, el Sarcoma de Kaposi y otras infecciones oportunistas que, tarde o temprano- en el caso de SIDA declarado- terminarán con su vida.



1



Este apartado fue elaborado con base en: Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA) (1996), Organización Internacional del Trabajo (OIT) (2003), Ministerio de Salud de Costa Rica (2005), Consejo Nacional de la Atención Integral al VIH y Sida (CONUSIDA) (2002), Caja Costarricense de Seguro Social (CCSS) (2005), Asamblea Legislativa de la República de Costa Rica (1997)
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En los inicios de la pandemia los primeros que presentaron los síntomas relacionados con el síndrome descubierto por Montagneir, eran hombres que mantenían relaciones sexuales con hombres lo que minó los esfuerzos de prevención dirigidos hacia otros sectores de la sociedad, a lo que al respecto Schifter (1989:91) señala:



“Los primeros en desarrollar la enfermedad eran hombres gays, pero pronto sería evidente que otros grupos de la población se encontraban afectados: bisexuales, drogadictos que comparten jeringas y agujas para inyectarse, trasfundidos, compañeros sexuales de los anteriores y niños que nacen de mujeres drogadictas, prostitutas o que viven con hombres bisexuales o drogadictos. Estos hallazgos sugerirían que la transmisión del virus se daba por contacto sexual o por trasfusiones de sangre. Más adelante, se demostraría que el virus es transmitido tanto por el contacto homosexual como el heterosexual”.



Lo anterior evidencia, que el VIH nace rodeado de discriminación por considerarse “enfermedad de homosexuales”, y lo homosexual significa socialmente y dentro del sistema patriarcal rechazo a la institución familiar, cuestionamiento a los roles sexuales tradicionales y trasgresión social.
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2.1.2. Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA En 1985, con la notificación de casos en todas las regiones del mundo, un grupo de científicos y profesionales de la salud se reunieron bajo los auspicios de la Organización Mundial de la Salud (OMS) con el fin de recomendar una estrategia mundial para la prevención y control del SIDA, que luego fue retomada por la Asamblea Mundial de la Salud y la Asamblea General de las Naciones Unidas. Así, con la creación del Programa Mundial sobre el SIDA en 1987 y el Programa Conjunto de Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA) en 1996 las Naciones Unidas pasaron a abordar el SIDA como un problema de desarrollo humano tan significativo como cualquiera de los que se le presentan al mundo hoy. Actualmente el ONUSIDA trabaja en América Latina en la divulgación de un Índice compuesto de Políticas Públicas para guiar a los países cuando informan sobre sus progresos realizados hacia la consecución de sus objetivos esbozada en la Declaración de compromiso sobre el VIH firmada en el año 2001en los Estados Unidos. En el período extraordinario de sesiones de la Asamblea General de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA de 2001, 189 naciones reconocieron que el SIDA era un problema de desarrollo nacional e internacional de la máxima prioridad y suscribieron una histórica Declaración de compromiso sobre el VIH/SIDA que prometía respuestas innovadoras, esfuerzos coordinados y rendición de cuentas para avanzar contra la epidemia.
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La Declaración de Compromiso estableció una lista exhaustiva de objetivos que debían cumplirse en un plazo de tiempo determinado para respaldar el Objetivo de Desarrollo del Milenio que establece contener y empezar a invertir el curso de la epidemia para el 2015. Todavía más importante, la Declaración de Compromiso también pedía una evaluación de los progresos nacionales, regionales y mundiales contra el SIDA a finales del 2003, 2005 y 2010. En los informes nacionales se ha observado una mejora en los marcos nacionales de derechos humanos entre 2003 y 2005. En los informes recibidos de 18 de los 21 países encuestados, se mencionan mejoras en políticas, leyes y reglamentos para fomentar y proteger los derechos humanos. Sin embargo, en muchos informes se indica que muchas leyes nacionales pertinentes no han sido totalmente puestas en práctica o no se cumplen estrictamente, y a menudo faltan acciones presupuestarias suficientes para la vigilancia del respeto de los derechos humanos. El 59% de los países notificó la existencia de políticas que prohíben las pruebas sistemáticas de detección del VIH para la obtención de empleo.
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2.1.3 Organización Internacional del Trabajo La Organización Internacional del Trabajo (OIT), promueve el trabajo decente y el empleo productivo para todos y todas sobre la base de los principios de justicia social y no discriminación. La contribución de la OIT a la ONUSIDA incluye: su composición tripartita, que estimula a los gobiernos, empleadores y trabajadores a movilizarse contra el SIDA; el acceso directo al lugar de trabajo; su vasta experiencia en la elaboración de normas internacionales para proteger los derechos de los trabajadores; y un programa mundial



de



cooperación



técnica.



La



OIT



ha



preparado



un



Repertorio



de



recomendaciones prácticas sobre el VIH/SIDA y el mundo del trabajo, que constituyen unas directrices internacionales para desarrollar políticas y programas nacionales en el lugar de trabajo. 2.2 Contextualización nacional del VIH/SIDA En Costa Rica, los primeros casos de SIDA en 1984 se reportan en población hemofílica, a raíz de hemoderivados “contaminados ”. En 1985 y 1986, se diagnosticó el SIDA en personas homosexuales y bisexuales. En 1988, el SIDA se presenta en otros grupos: heterosexuales, usuarios de drogas endovenosas y en niños que adquirieron la infección por vía perinatal. A partir de 1990 se observó un incremento en la transmisión heterosexual, comportamiento que tiende a mantenerse, afectando especialmente la población femenina y consecuentemente a niños y niñas. El grupo etáreo más afectado se encuentra entre los 20 y los 44 años de edad, lo que constituyen el 78.38 % del total de los casos reportados en el 2005.
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Con relación a los casos de SIDA reportados en Costa Rica por provincia, el 59% de los pacientes diagnosticados con esta enfermedad residen en San José, el 12% en Alajuela, el 8% en Heredia, el 7%, Cartago 5% en Puntarenas en, 4%, en Limón, 5% en Guanacaste (Protocolo Nacional para la Atención Social de la Persona que Vive con VIH- SIDA, 2005). 2.2.1 Situación actual de VIH/SIDA en Costa Rica La situación epidemiológica del VIH/SIDA en el país es considerada concentrada (el VIH se presenta por encima del 5% al menos en un subgrupo poblacional, pero por debajo del 1% en las mujeres em barazadas en las áreas urbanas) y de baja prevalencia. Tiene una tendencia a la feminización y está ubicada mayoritariamente en las zonas urbanas - Gran Área Metropolitana. (Plan Estratégico Nacional para la prevención, atención y asistencia del VIH/SIDA 2006-2010). Se señala que la principal vía de trasmisión es la sexual y la epidemia predomina en poblaciones en condiciones de vulnerabilidad, principalmente en hombres que tienen sexo con hombres y trabajadores y trabajadoras del sexo (Plan Estratégico Nacional para la prevención, atención y asistencia del VIH/SIDA 2006-2010). Los datos sobre los casos de VIH/SIDA que se tienen actualmente son estimaciones.2 En el año 2006, ONUSIDA estimó la prevalencia de VIH en la población de 15 a 49



La declaración obligatoria del VIH es un evento “reciente” (la enfermedad es declarada como de notificación obligatoria en el año 2003) en el país, por lo cual hasta en el 2006 se ha iniciado el proceso de la sistematización de la información mediante el Sistema de Vigilancia Epidemiológica del Ministerio de Salud. 2
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años. También indicó que había unas 7 300 personas viviendo con VIH, de los cuales el 33% equivalían a mujeres entre los 15 a 49 años de edad. Sin embargo, cabe resaltar que existe debilidad en cuanto a la sistematización de casos por parte de las autoridades que le corresponde dicha función3. Lo anterior se debe a las deficiencias en el Sistema de Vigilancia Epidemiológica del Ministerio de Salud y al subregistro existente; lo cual invisibiliza la situación epidemiológica real, limitando así el desarrollo de futuras investigaciones. 2.2.2 Organizaciones que trabajan con VIH/SIDA En Costa Rica existe una serie de organizaciones no gubernamentales e instituciones públicas que abordan la realidad del VIH y SIDA, las cuales se presentan según sus niveles de acción Tabla Nº 2 Instituciones y ONGs que trabajan en SIDA



Nombre de la organización



Ámbito de acción



ASOVIH/SIDA



Dirige sus esfuerzos a formar grupos de apoyo a personas que viven con VIH/SIDA y realizan charlas informativas relacionadas con las necesidades de las PVVS.



Asociación Rotaria 3-H



Capacitación y charlas de prevención.



Movimiento Costarricense de Lucha contra el VIH.



Prevención, atención y educación en poblaciones de trabajadoras comerciales del sexo y gay-travesti.



Asociación La Sala



Capacitación y apoyo a trabajadoras comerciales del sexo..



Unidad de Prevención y Control ITS/VIH/SIDA. Caja



Prevención y control.



3



Dicha cuantificación fue realizada hasta el año 2005.
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Costarricense Seguro Social. Comité de SIDA del Colegio de enfermeras.



Capacitación, prevención personal de enfermería.



Aguabuena



Defensa de los Derechos de las personas viviendo con VIH/SIDA.



Asociación Unidos en la Esperanza



Hogar de atención a personas que viven con VIH/SIDA



Fundación Vida



Atención a personas que viven con VIH/SIDA



Fundación Caritas Felices



Apoyo a niños y niñas, de 0 a 12 años de edad afectados o viviendo con VIH/SIDA.



Asociación Misericordia Hoy.



Prevención y ayuda.



Casa Hogar nuestra Señora del Carmen



Hogar y atención



Clínica del VIH/SIDA. Hospital México.



Atención integral interdisciplinaria



Clínica del VIH/SIDA del Hospital Rafael Ángel Calderón Guardia.



Atención integral interdisciplinaria



Clínica del VIH/SIDA del Hospital Rafael Ángel Calderón Guardia.



Atención integral interdisciplinaria



Clínica del VIH/SIDA del Hospital de Niños.



Atención integral interdisciplinaria a la población menor de 12 años de edad.



Clínica del VIH/SIDA del Hospital Monseñor Sanabria.



Atención integral interdisciplinaria



Clínica del VIH/SIDA del Hospital San Juan de Dios.



Atención integral interdisciplinaria



Programa Atención a la Adolescencia (PAIA)



Atención a la población joven



Asociación demográfica costarricense



Capacitación, elaboración de material e investigación



Centro de Investigación y Promoción para América Central de Derechos Humanos (CIPAC/DDHH)



Investigación y promoción de los Derechos Humanos de Homosexuales. Centro de Documentación. Charlas de prevención y sensibilización.



FUNDESIDA



Investigación, prevención y apoyo a niños y niñas en explotación sexual comercial.



Elaboración de las investigadoras, con base en material de informativo sobre VIH/SIDA, editado por las organizaciones e instituciones mencionadas.



El surgimiento de estas instituciones y la red de ONGs responden a la necesidad cada vez más creciente de atención integral hacia las personas que viven con VIH/SIDA. Sin embargo, es necesario destacar el divorcio entre las organizaciones e instituciones,
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dado que existen contradicciones, diferencias y diversidad que se presentan en el escenario vinculado con el VIH y SIDA como lo son políticas públicas, exigibilidad de derechos, ámbitos y niveles de intervención así como el acceso a los recursos económicos. Asimismo, la Red aspira a tener representatividad de la diversidad de los y las habitantes en cuanto a género, etnia, clase social, orientación sexual, edad, nivel educativo, entre otros. Asimismo los esfuerzos de la red se dirigen en las siguientes acciones:



1. Visitas domiciliarias a personas con VIH para ofrecerles la atención que requieren: económica, material, espiritual, apoyo emocional, seguimiento en el tratamiento médico que reciben por parte de la CCSS. (Misericordia Hoy, Unidos en la Esperanza, Pastoral de la Esperanza)



2. Actividades de prevención: charlas, distribución de material informativo, participación en campañas en la comunidad. (ASOVIHSIDA, Asoc. Rotaria 3H, FUNDESIDA).



3. Hogar para brindar atención a personas con el VIH de escasos recursos económicos que requieran del servicio de internamiento para su tratamiento médico (Pastoral de la Esperanza, Unidos en la Esperanza).



4. Denuncias sobre situaciones de discriminación a gays y lesbianas (CIPAC/DDHH).



5. Centro de Documentación abierto al público (CI.PAC/DDHH).
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6. Grupos para gays y lesbianas (CIPAC/DDHH). 7. Acciones de incidencia política para la defensa de los derechos de gays y lesbianas (CIPAC/DDHH). 8. Capacitación en VIH/SIDA, Enfermedades de Transmisión Sexual y derechos humanos (Asoc. Rotarios 3H, ASOVIHSIDA, CIPAC/DDHH). 9. Acciones de sensibilización en relación con la orientación sexual (CIPAC/DDHH). 10. Denunciar la violación, discriminación. (ASOVIHSIDA, Agua Buena, CIPAC/DDHH).



11. Lograr la reivindicación de los derechos humanos de las personas que viven con VIH/SIDA (ASOVIHSIDA, Movimiento Costarricense de Lucha contra el VIH). 12. Promover y fortalecer la concientización de las Personas Viviendo con SIDA (ASOVIHSIDA). 13. Fortalecer en la persona que vive con SIDA el trabajo entre pares (ASOVIHSIDA). 14. Crear espacios dirigidos y especiales para las Personas Viviendo con SIDA (ASOVIHSIDA). 15. Asesoría técnico-legal a grupos de personas para buscar alternativas de acceso a los medicamentos antiretrovirales (ASOVIHSIDA, FUNDESIDA).



16. Denuncias sobre situaciones de discriminación de Personas Viviendo con SIDA (ASOVIHSIDA, Agua Buena). 17. Publicación mensual del "Boletín Acceso Latinoamericano" (Agua Buena).
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18. Atención y visibilización de la situación de la población travesti (Movimiento Costarricense Lucha contra el VIH).4 De igual manera, se evidenció la necesidad de crear unidades especializadas dentro del sistema de salud pública, principalmente en el primer Nivel de Atención, al ser declarada la epidemia como problema de salud públic a. 2.2.3 Plan estratégico Nacional para la Prevención, Atención y Asistencia del VIH/SIDA El Plan Estratégico Nacional 2006-2010 (PEN) contra el VIH/SIDA fue elaborado de manera participativa con instituciones gubernamentales, no gubernamentales, de la sociedad civil y asociaciones representativas de Personas que viven con VIH/SIDA, con la asesoría y el acompañamiento del CONASIDA y la asistencia técnica de agencias de cooperación internacional, especialmente con el apoyo de ONUSIDA en Costa Rica y sus agencias asociadas. El Plan Estratégico Nacional tiene el cometido de convertirse en un documento de consulta y orientación de las acciones nacionales, para así poner en práctica la visión conjunta que se ha construido con el afán de que todos gocen de una mejor calidad de vida.



4



Información extraída desde: http://www.redes-vih.org/index2.html
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El Plan tiene como visión: En Costa Rica, para el 2010, se habrá disminuido la morbi-mortalidad por VIH/SIDA, por medio de una gestión sostenible que promueva la prevención y una atención integral, intersectorial, interdisciplinaria, respetuosa de los derechos humanos y la diversidad sexual. Su misión es descrita de la siguiente manera: En Costa Rica se estimula y apoya la implementación de una política integrada que se refleja en el desarrollo de programas y proyectos sostenibles, equitativos y eficientes para el abordaje integral del VIH/SIDA, basada en el enfoque de derechos humanos, con énfasis en los grupos vulneralizados. En el tercer capítulo de dicho Plan se describen los elementos que contienen, la visión, misión, objetivos estratégicos, las metas, acciones y las áreas en las cuales se aborda la lucha contra el VIH/SIDA. Es importante resaltar las líneas de acción del Plan, las cuales son las siguientes: 1. Organización y gestión. 2. Promoción de la salud y prevención de nuevas infecciones. 3. Vigilancia epidemiológica. 4. Atención clínica a las personas con VIH/SIDA.



www.ts.ucr.ac.cr



“Implicaciones del VIH/SIDA en el acceso y permanencia al trabajo” 34



5. Derechos Humanos y condiciones de vida de las Personas que viven con VIH/SIDA. 6. Educación y gestión académica; a cada una de estas líneas le corresponde un área estratégica. Es pertinente realizar énfasis en la línea número cinco, dado que el tema se relaciona íntimamente con el objeto de estudio de la presente investigación, en la cual se plantea que hablar de derechos humanos y calidad de vida remite a evaluar diferentes factores, como los señalados a continuación: A. Situación laboral y pobreza. La situación laboral de las personas que viven con VIH/SIDA es un punto medular, pues está ligado a las capacidades y a los recursos con los que cuenta una persona para mejorar su calidad de vida. B .Derechos humanos y no discriminación. Al igual que sucede con la prevención, el tema de los derechos humanos y la discriminación de las personas que viven con VIH/SIDA continúa siendo un punto de débil de la política nacional. En este campo, tanto CONASIDA como ONGs e instituciones estatales se han unido en su defensa; sin embargo, aún persisten posiciones de resistencia en varios sectores de la sociedad costarricense que obstaculizan el cumplimiento y pleno ejercicio de los derechos.
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En cuanto al área estratégica para dicha línea de acción se plantea como tema a tratar los Derechos Humanos, el cual contiene como objetivo general: Promover la defensa de los derechos humanos en relación con el VIH/SIDA, con enfoque de edad, género y diversidad sexual. Asimismo, como objetivos específicos se contemplan: 1. Desarrollar estrategias que promuevan los derechos de las personas que viven con VIH/SIDA, familiares y allegados. 2. Fortalecer los mecanismos que garanticen el cumplimiento de los Derechos Humanos en torno al VIH/SIDA. Sin embargo, es importante resaltar que esta línea de atención así como, sus objetivos no trascienden a esferas concretas como la educación formal, cultura, política o religión, dado que el tema no es prioridad en la agenda política del país. 2.2.4 Ley General sobre el VIH/SIDA y su Reglamento En el año 1997 se promulgó la Ley General sobre el VIH/SIDA, la cual tiene como objetivo: la educación, la promoción de la salud, la prevención, el diagnóstico, la vigilancia
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SIDA; además, trata de los derechos y deberes de los portadores del VIH, los enfermos de SIDA y los demás habitantes de la República. Esta legislación en su Título II: los Derechos Fundamentales, VIH y SIDA, contiene artículos vinculados con el tema de estudio los cuales se transcribirán a continuación: Artículo 3: Respeto de los derechos fundamentales. Las acciones relacionadas con la prevención y atención del VIH y el SIDA garantizarán el respeto a los derechos fundamentales de las personas infectadas y de todos los habitantes de la República. Artículo 4: Prohibición de discriminación o trato degradante. Prohíbase toda discriminación contraria a la dignidad humana



y cualquier acto estigmatizador o



segregador en perjuicio de los portadores de VIH/SIDA, así como de sus parientes y allegados. A todo portador del VIH/SIDA le asiste el derecho de que no se interfiera en el desarrollo de sus actividades civiles, familiares, laborales, profesionales, educativas, afectivas y sexuales, estas últimas de acuerdo con las respectivas recomendaciones de protección. Artículo 5: Regulación de Derechos y Obligaciones. Toda persona portadora del VIH/SIDA tiene los derechos y obligaciones consagradas en la Constitución Política, los instrumentos internacionales sobre derechos fundamentales ratificados por Costa Rica, los estipulados en la Ley General de Salud, esta ley y demás legislación relacionada con la materia.
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Artículo 8: Confidencialidad. Nadie podrá, publica ni privadamente, referirse al padecimiento de esta enfermedad, sin el consentimiento previo del paciente. Artículo 10: Derechos y obligaciones laborales. Queda prohibida toda discriminación laboral contra cualquier trabajador con VIH/SIDA. En caso de desarrollar alguna enfermedad que le impida continuar con sus actividades habituales, recibirá el trato establecido en la legislación laboral vigente. Ningún patrono, público o privado, nacional o extranjero, podrá, por sí mismo o mediante otra persona, solicitar dictámenes ni certificaciones médicas a los trabajadores sobre la portación del VIH para obtener un puesto laboral o conservarlo.



“El empleado no estará obligado a informar a su patrono ni compañeros de trabajo acerca de su estado de infección por el VIH. Cuando sea necesario, podrá informarlo a su patrono, quien deberá guardar la debida confidencialidad y, en su caso, procurar el cambio en las condiciones de trabajo para mejorar desempeño de las funciones, según criterio médico” (Asamblea Legislativa, Ley General de VIH y SIDA 7771,1997).



2.2.5 Política Nacional de VIH y SIDA En el año 2007 el gobierno en conjunto con la dirección del Consejo Nacional de Atención Integral al VIH y SIDA, y en coordinación con otras instituciones gubernamentales y ONGs, elaboran la Política Nacional de VIH/SIDA la cual tiene como misión, visión y objetivo los siguientes:
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Misión: Establecer las directrices relacionadas con la respuesta al VIH y SIDA desarrollada en el país, basada en los principios rectores formulados en la presente política. Visión: Lograr para el año 2015 en Costa Rica una respuesta nacional articulada de carácter público y de desarrollo humano con relación al VIH y SIDA en un marco de coordinación intersectorial y respeto de los derechos humanos mediante una agenda nacional que contemple directrices, principios, disposiciones y orientaciones de carácter público sustentadas en la legislación nacional y los tratados internacionales vigentes. Objetivo: Implementar las directrices emanadas de esta Política, como prioridad nacional en las instituciones públicas, privadas y organizaciones no gubernamentales relacionadas con el VIH y SIDA, mediante la coordinación y articulación entre las mismas, para el período 2007-2015. 2.2.6 Consejo Nacional de Atención Integral al VIH-SIDA El Reglamento de la Ley General de VIH/SIDA, estipula en su capítulo 1: Consejo Nacional de Atención Integral al VIH/SIDA Artículo 1: Créase el Consejo Nacional de Atención Integral al VIH/SIDA, adscrito al Ministerio de Salud, como máxima instancia a nivel nacional encargada de recomendar
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las políticas y los programas de acción de todo el sector público, relacionados con los asuntos concernientes al Virus de Inmunodeficiencia Humana y al Síndrome de Inmunodeficiencia Adquirida. 2.2.7 Protocolo Nacional para la atención social de la persona que vive con el VIH/SIDA. La elaboración de dicho protocolo para el abordaje e intervención del Trabajo Social, respondió a la necesidad de incorporar el componente social en el abordaje del VIH/SIDA y procura que las y los profesionales que atienden esta población cuenten con criterios, lineamientos y herramientas que faciliten la intervención profesional. Así este eje orientador tiene como objetivo: Mejorar la prestación de los servicios de Trabajo Social de la Caja Costarricense del Seguro Social, mediante la unificación de criterios profesionales, con el propósito de contribuir al mejoramiento de la calidad de vida de las personas VIH /SIDA. 2.2.8 Clínica de Sida del Hospital San Juan de Dios La clínica de VIH/SIDA, como expone Güell (comunicación personal, 27 de enero, 2009) dio sus primeros pasos desde el inicio de la pandemia en la década del 80. En ese momento se atendían a los pacientes en el sótano, las personas que ingresaban lo hacían con un atuendo especial (como con traje de astronauta), debido a la histeria colectiva que generó el VIH. Ahí precisamente empieza a incursionar Trabajo Social en la clínica, en un contexto de estigmatización, de rechazo a pacientes VIH y sus familias.
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En dicho contexto se dio la prevalencia de un trabajo más que todo de orden asistencial, donde se descubre la necesidad de la intervención terapéutica, del trabajo en equipo y se logró que se conformara un equipo de trabajo, donde Trabajo Social ha tenido un papel protagónico. El objetivo de la clínica fue y seguirá siendo atención integral e integrada dentro de un marco de derechos humanos a las personas que viven con VIH y sus redes de apoyo. Sin embargo, durante la creación y actualmente el mayor obstáculo ha sido el imaginario distorsionado del VIH, no solamente de la sociedad sino del personal de salud (comunicación personal, 27 de enero, 2009) Misión, visión y objetivos de intervención La importancia de la intervención profesional con personas portadoras del VIH/SIDA se justifica principalmente por ser una enfermedad aprendida como un fenómeno social, en donde la intervención con la población requiere un acercamiento profundo a las problemáticas y necesidades sociales no solo de la persona seropositiva, sino en la atención con su ambiente social. En este sentido, la misión, visión y propósito de la disciplina en la Clínica de VIH/SIDA son los siguientes: Misión: Diversificar los servicios brindados en acción social, capacitación e investigación con base en conocimientos técnicos especializados que permitan la mejora de la calidad de vida de las personas que conviven con el VIH/SIDA.



Visón:
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Equipo de Atención Social a las personas que conviven con el VIH/SIDA consolidado y con alto nivel competitivo que promueva dentro de un marco de Derechos Humanos la construcción de respuestas integrales a las necesidades de las personas en materia de salud. Propósito: Facilitar el desarrollo de las potencialidades de las personas para la construcción integral de la salud.
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Capítulo 3 Referente conceptual
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Referente conceptual En el siguiente apartado se exponen los conceptos biológico y médico del VIH y SIDA, los cuales dan un marco de información sobre el virus, sus manifestaciones y tratamiento farmacológico. 3.1 Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) y Síndrome de Inmunodeficiencia Adquirido (SIDA). El Síndrome de Inmunodeficiencia adquirida (SIDA) es la infección causada por el Virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH), la cual se manifiesta a través de infecciones denominadas oportunistas, en su etapa final; por lo que en la actualidad se considera que es una infección crónica. De esta forma, “el VIH es un virus lento, que tarda varios años en provocar manifestaciones, y tiene predilección por atacar las células del sistema de defensa de los seres humanos ” (Uribe, 2000: 11). Se podría señalar que el SIDA es la etapa final de una infección crónica, incurable, causada por un virus que se transmite principalmente a través de relaciones sexuales, que se caracteriza por atacar fundamentalmente a las células del sistema inmunológico del ser humano y que es tratable y prevenible. El virus del VIH “pertenece a la familia de los retrovirus y se conoce al menos dos versiones genéticamente diferentes a él, denominados VHI-1 y el VIH-2. El primero es
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el más conocido y es el responsable de la mayoría de los casos de SIDA en el mundo. Existen algunas diferencias clínicas entre la infección causada por el VIH-1 y la causada por el VIH-2; de ellas, las más relevantes son la menor eficiencia de transmisión del VIH-2 y su mayor período de latencia antes del desarrollo del cuadro clínico de SIDA” (Puccinelli, 1995: 17). “El VIH es un virus exclusivo del ser humano y tiene especial predilección por células del sistema inmune llamadas linfocitos CD4+, cuya principal función es defendernos de otros gérmenes . Hoy en día se considera que la cifra de linfocitos CD4+ es una prueba de laboratorio necesaria en la práctica clínica para brindar atención médica a los individuos con infección por VIH. Su monitorización en el tiempo es imprescindible para establecer el estadio y el pronóstico de cada caso (Uribe, 2000: 16). 3.2 Ciclo del VIH5 El ciclo del VIH se inicia mediante la unión de la proteína gp 120 a la molécula CD4+ de la célula. Los virus requieren de una célula viva para poder llevar a cabo sus funciones y replicarse; por lo que son parásitos obligados. El VIH tiene afinidad por células que tienen la molécula CD4+ en su superficie.



5



Realizado a partir de Uribe, Patricia (2000). Bases sobre el conocimiento del VIH/ETS.
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Esta molécula funciona como un receptor de membrana de alta afinidad para el virus. Un tipo de glóbulos blancos, los linfocitos T-cooperadores (células T CD4+) son las células que tienen la mayor expresión de la molécula CD4+ en su superficie. Cuando el virus entra al organismo, rápidamente busca e infecta a los linfocitos CD4+, a través de los cuales asegura su sobrevivencia, ya que no puede vivir libre durante mucho tiempo. El VIH puede vivir dentro de las células por muchos años; sin embargo, fuera de ellas su sobrevida es muy corta; por lo que requiere de líquidos corporales que contengan células que pueda penetrar para sobrevivir como es la sangre, el semen, secreciones cervicovaginales o leche materna. En otro tipo de líquidos como las lágrimas, saliva, sudor u orina su vida es muy corta ya que se encuentra débil, fuera de células. Después de la infección con VIH, el ARN del VIH se hace detectable en la sangre del paciente en unas cuantas semanas, y esto precede la aparición de los antígenos virales y de los anticuerpos específicos. Durante las siguientes semanas el nivel de Ácido Ribonucleico (ARN) de VIH aumenta en forma importante hasta llegar a un pico, y después decrece a un nivel relativamente estable que actualmente se le llama “punto de equilibrio”, en donde el virus se vuelve indetectable en las pruebas de laboratorio. Para cada individuo, este nivel cambia en forma lenta durante los siguientes meses y posiblemente años.
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3.3 Modos de transmisión El SIDA mayoritariamente es una enfermedad de transmisión sexual, ya que aunque se puede adquirir la infección por diversas vías, el principal mecanismo de transmisión es por relaciones sexuales. La infección por VIH no es hereditaria. Según Uribe (2000:22), las únicas vías de transmisión son aquellas en las que existe intercambio de secreciones como la sangre, secreciones sexuales o leche materna. A continuación se describen las vías de trasmisión del virus: 3.3.1. La transmisión sexual es la responsable de más del 80% de los casos en todo el mundo. Por esta vía puede haber transmisión de mujer a hombre, hombre a mujer, hombre a hombre y excepcionalmente de mujer a mujer. 3.3.2. La trasmisión sanguínea: el VIH puede ser transmitido a través de la sangre y sus derivados, siempre y cuando éstos se hayan obtenido de una persona portadora del VIH. Cuando se transfunde un paquete de sangre “contaminada”, el riesgo de adquirir la infección es del 70% al 90%. Las agujas “contaminadas ” con sangre infectada por VIH, también constituyen un mecanismo de transmisión de mayor importancia entre las personas que utilizan drogas intravenosas y comparten agujas. No existen evidencias de que el virus se transmita por insectos como los mosquitos.
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3.3.3 La trasmisión perinatal o vertical: actualmente existe suficiente evidencia para afirmar que el niño puede infectarse durante el embarazo, a la hora del parto o a través de la leche materna. Esta categoría de transmisión representa más del 90% de todos los casos de menores de 15 años a nivel mundial; es por esto que el Protocolo Nacional de Atención a las personas que viven con VIH/SIDA, establece dentro de sus objetivos la prevención vertical, a través de las pruebas de detección de VIH en los tamizajes de las mujeres embarazadas 3.3.4. Otros medios de transmisión: - Trasplantes de órganos o tejidos infectados y la fecundación asistida con semen “contaminado”, también ha sido causa de trasmisión del virus (Sagüés, 1995, 41). 3.4 Diagnóstico Para realizar un diagnóstico certero de la infección por VIH, se deben realizar dos determinaciones de prueba clínica, llamada ELISA, separadas por 3 meses entre cada una de ellas, y hacer la prueba confirmatoria por medio del Western Blot. Cuando la persona resulta positiva a las pruebas que detectan anticuerpos contra el VIH y se encuentra asintomática, con una cuenta de linfocitos T CD4+ mayores a 200 por ml; se le denomina SEROPOSITIVA al VIH. Cuando esta persona además de tener confirmada la presencia de anticuerpos contra VIH, presenta alguno de los síndromes relacionados a la infección, o tiene 200 o menos linfocitos T CD4+, se le denomina como persona con SIDA (López, 2000:10).
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3.5 Evolución natural del VIH Existen diversas etapas a partir de que una persona es infectada por el VIH, las cuales varían si es una persona adulta o un menor de 13 años. Las principales etapas de esta infección son: período de ventana, seroconversión, portación sintomática, Sida menor o C.R.S: el estadio III y Síndrome de Inmunodeficiencia Adquirida. 3.5.1 Período de ventana Este estadio también llamado de portación seronegativa, abarca desde el momento del contagio hasta que el organismo genera anticuerpos contra el VIH, de manera que en este período no es posible la detección sino sólo por vía de análisis directos Su extensión alcanza, comúnmente, a uno o dos meses y hasta un máximo de seis. Excepcionalmente, ha llegado a doce, veinticuatro y hasta treinta y seis meses. “En el ínterin desde la infección hasta la detección hay un gravísimo riesgo de contagio a terceros, por dos motivos: en primer lugar, porque, en general, nada hace suponer que el individuo se ha infectado, ya que los únicos síntomas aparecen después de un par de semanas y son inespecíficos (gripe, meningoencefalitis aguda, mononucleosis, etc.); y en un segundo término, porque, aun ante esta sintomatología, no se puede determinar si hubo o no infección hasta tanto se genere los anticuerpos y puedan ser detectados” (Sagüés, 1995: 45).
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3.5.2 Seroconversión El período de portación seropositiva o de “seroconversión”, comienza cuando ya es posible verificar la presencia del virus por test de detección indirecta, pasando por el portador, en los análisis, de VIH negativo (no rectivo o seronegativo) a H.I.V positivo (reactivo o seropositivo). Dentro de esta etapa según Puccinelli (1995: 17) se pueden distinguir dos fases: 3.5.2.1 Portación asintomática: aquí el individuo aun no tiene manifestaciones clínicas de la enfermedad. Junto con el período anterior, representa el período de máximo riesgo de contagio, por la ausencia de síntomas que indiquen la necesidad de realizar exámenes específicos. De esta manera, el portador no se enterará por largo tiempo de su carácter y podría diseminar el virus, aun sin saberlo. En esta etapa el virus puede existir insospechadamente en el cuerpo por diez, antes de atacar el sistema inmunológico. 3.5.2.2 Portación sintomática: este período abarca los estadios designados por la OMS con los números III y IV, y tiene grados de evolución. El paso de la etapa anterior a la sintomática es variable, no sólo por la mayor o menor potencia de la cepa del virus, sino porque además depende de las características constitucionales y del estado de salud de cada persona, así como también del medio en el cual se desenvuelve, del trabajo que realiza etc. De acuerdo con este autor, en relación con la forma de determinar cuándo se ha pasado de la fase asintomático a la sintomática, existen dos sistemas: el tradicional,
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que toma en consideración la sintomatología (O.M.S), y el que se basa en la cantidad de linfocitos por centímetro cúbico de sangre. b.3 Sida menor o Complejo Relacionado con el Sida (estadio III): es aquel en el que se presentan algunos indicadores que marcan el camino a patologías más severas, a desarrollarse en la fase IV. b.4 Síndrome de Inmunodeficiencia Adquirida (estadio IV): se caracteriza por el paso a las enfermedades llamadas oportunistas, que llevan a una degradación progresiva del estado general de las personas . 3.6 Tratamiento antirretroviral Según Sierra (2000) actualmente existen 11 medicamentos antirretrovirales aprobados para el uso en pacientes con infección por VIH. Estos medicamentos se pueden dividir en tres grandes grupos: a) Los análogos de nucleósidos. En este grupo se encuentran la Zidovudina o AZT, Didanosina ddI, Zalcitabina ddC, 3TC o lamivudina, y d4T o estavudina. b) Inhibidores de transcriptasa reversa no nucleósidos, entre los cuales se encuentra la nevirapina, delavirdina y efavirenz. c) Inhibidores de la enzima proteasa del VIH, dentro de los cuales se encuentra el Saquinavir, Indinavir, Ritonavir y Nelfinavir.
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En cuanto al inicio del tratamiento hay un consenso entre la mayoría de los grupos en que los pacientes sintomáticos deben recibir tratamiento antrirretroviral prácticamente en todos los casos. Existe aún debate en la literatura en cuanto al inicio del tratamiento en pacientes asintomáticos. La tendencia mayoritaria actualmente es dar tratamiento con base en la presencia de carga viral elevada. No obstante, en Costa Rica de acuerdo al Protocolo Nacional para la atención de las personas que viven con VIH/SIDA (2002), los criterios para el inicio del tratamiento es un conteo de CD4 menor a 350, carga viral elevada, presencia de enfermedad definitoria para SIDA y prevención de la transmisión vertical. Aún no se tienen los conocimientos para saber con exactitud cuál es el tiempo ideal para iniciar el Tratamiento Antirretroviral y evidenciar cuales son los riesgos o beneficios asociados con el retraso o con el inicio temprano del Tratamiento. El tratamiento se basa generalmente en una triple terapia, la más usada es un inhibidor de proteasa (IP), más dos inhibidores de trascriptasa inversa (ITRAN). Aunque actualmente existen muchas combinaciones aceptadas, todas buscan retrasar la acción de la trascriptasa inversa y evitar la replicación viral. El tratamiento antirretroviral debe ser individualizado y debe buscar cumplir con los siguientes objetivos:
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1. Restituir la función inmunológica. 2.



Controlar la carga viral (para retardar la aparición de los síntomas relacionados con el SIDA).



3. Disminuir las complicaciones del tratamiento antirretroviral altamente activo. 3.7 Adherencia al tratamiento antirretroviral Güell explica que la adherencia es un proceso dinámico, influido por múltiples variables de tipo social, cultural, cognitivos, económico y de salud, las cuales deben ser tomadas en consideración como elementos predictores de adherencia. Los resultados obtenidos en cuanto a la medición de este fenómeno permiten conocer la posibilidad de identificación y cumplimiento de tratamiento así como posible éxito terapéutico del paciente (Segura y Warner 2007). “No ser adherente al tratamiento quiere decir no consumir toda la medicación prescrita por el médico, no consumir alguno de los fármacos o consumir menos dosis, e incurrir es estilos de vida poco saludables Las personas que están en tratamiento deben entender que sólo tomando de manera no adecuada la medicación durante una semana, pueden disminuir los niveles plasmáticos del fármaco y permitir la multiplicación de virus resistentes ” (Bonaventura, 2002: 1).
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6



La palabra "lipodistrofia" etimológicamente significa "Lipo" grasa y "distrofia" crecimiento o cambio anormal. Al unir los dos significados se entiende la lipodistrofia como los cambios anormales en la distribución de la grasa.



Durante los primeros 15 años de la epidemia del SID A, la pérdida de peso y el síndrome de desgaste eran los síntomas más comunes de la infección por VIH, especialmente en las personas con ciertas Infecciones Oportunistas (IO). Si bien la terapia antirretroviral con tres medicamentos ha ayudado a reducir muchísimo el riesgo de la pérdida de peso o de desarrollar el síndrome de desgaste, ambos continúan ocurriendo. Lamentablemente, los cambios en la forma y tamaño del cuerpo en las personas VIH positivas continúan a pesar de la disminución de los casos de pérdida de peso y síndrome de desgaste. Otra complicación del VIH, que se cree que es un efecto secundario de la terapia anti-VIH, se ha convertido en una preocupación importante para las personas VIH positivas en los tres últimos años: la lipodistrofia. Los cambios en la forma del cuerpo, asociados a la lipodistrofia, incluyendo la acumulación de grasa (lipohipertrofia) en algunas partes del cuerpo y la pérdida de grasa (lipoatrofia) en otras partes del cuerpo, así como los problemas del azúcar y las grasas en la sangre, se observan en un gran número de personas VIH positivas, que están usando tratamientos antirretroviral en la actualidad. Continúa apareciendo información sobre este problema,
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Información obtenida de www.aidsmeds.com
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incluyendo sus posibles causas y medidas que podrían tomarse al respecto; sin embargo los investigadores aún no han podido explicar esta condición. La mayoría de los pacientes que tienen lipodistrofia comenzaron a notar síntomas mientras estaban recibiendo una terapia combinada de medicamentos antirretroviral. El primer informe de lipodistrofia se produjo en pacientes que estaban tomando una combinación de medicamentos que incluía un inhibidor de la proteasa (IP).



Asimismo, la lipodistrofia es un cambio drástico en la autoimagen de las personas que viven con VIH/SIDA, lo que puede ocasionar entre otras efecto cuadros de depresión severa, baja adherencia con abandonos parciales o totales del medicamento, y un marcador físico que podría fomentar el estigma y la discriminación En esta misma línea Segura y Warner (2007) señalan que “es una enfermedad que trasciende el plano físico, que trastoca la autoestima, la dignidad y los derechos de las personas que lo padecen, por lo que no se puede reducir al plano estético. Esto conlleva un riesgo adicional pues si no se brinda una respuesta al problema, el cambio en la imagen corporal podría ser un marcador del estatus serológico de la personas y agudizar el estigma”
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Capítulo 4 Referente teórico
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Referente teórico 4.1 Derechos Humanos: Marco para el análisis de las implicaciones del VIH/SIDA en el trabajo. Para lograr una mayor clarificación del problema y los objetivos de investigación se hizo necesaria la elaboración del referente teórico como guía para el análisis de los hallazgos encontrados en el trabajo de campo. Para esta investigación es indispensable aclarar qué se entiende como derecho humano, y dentro de esta categoría el derecho laboral, ya que es el preámbulo para analizar las implicaciones del VIH/SIDA en el ámbito laboral. De esta manera se puede entender como derecho humano aquel poder o facultad que tiene el ser humano para actuar libremente sin restricción por condición de etnia, edad, sexo, nacionalidad, religión, lengua, o cualquier otra condición. Toda persona, desde el momento de su nacimiento, tiene derechos que le son propios, en donde tanto el Estado como la sociedad en general tienen la obligación de velar y garantizar que ningún sujeto o institución violente tales derechos. Así, “los derechos humanos son garantías jurídicas universales que protegen a los individuos y los grupos contra acciones y omisiones que interfieren con las libertades y los derechos fundamentales y con la dignidad humana. La legislación en materia de derechos
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humanos obliga a los gobiernos (principalmente) y otros titulares de deberes a hacer ciertas cosas y les impide hacer otras” (Naciones Unidas, 2006:1). El reconocimiento de los derechos humanos es la base intrínseca de la dignidad humana, por lo tanto, su incorporación a la legislación de un país demuestra el nivel de democracia que aquél posea, considerando que los convenios, declaraciones, tratados entre otros, se lleven a la práctica, garantizando a las personas el pleno cumplimiento de dichos compromisos. Los derechos humanos han ido evolucionando a lo largo de la historia. En este proceso se pueden distinguir, hasta ahora, tres grandes fases, que se suelen denominar las tres generaciones de los derechos humanos, las cuales se presentan a continuac ión: Primera generación: Derechos individuales y políticos. Surgieron como respuesta a las demandas que motivaron los principales movimientos revolucionarios de finales del siglo XVIII en Occidente. Imponen al Estado el deber de abstenerse de interferir en el ejercicio y pleno goce de estos derechos por parte del ser humano. Debe limitarse a garantizar el libre goce de éstos, organizando la fuerza pública y creando mecanismos judiciales que les protejan. Estos incluyen los Derechos civiles y políticos, que representan el origen del sistema democrático para limitar el poder de los gobernantes y garantizar la participación política. Segunda generación: Derechos sociales. La constituyen los derechos económicos, sociales y culturales, incorporados en la Declaración de 1948,
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debido a los cuales, el Estado de Derecho pasa a una etapa superior, es decir, a un Estado Social de Derecho. Los derechos de Segunda Generación tienen como objetivo fundamental garantizar el bienestar económico, el acceso al trabajo, la educación y a la cultura, de tal forma que asegure el desarrollo de los seres humanos y de los pueblos. La razón de ser de los Derechos Económicos, Sociales y Culturales se basa en el hecho de que el pleno respeto a la dignidad del ser humano, a su libertad y a la vigencia de la democracia, solo es posible si existen las condiciones económicas, sociales y culturales que garanticen el desarrollo de los seres humanos y sus pueblos. •



Toda persona tiene derecho a la seguridad social y a obtener la satisfacción de los derechos económicos, sociales y culturales



•



Toda persona tiene derecho al trabajo en condiciones equitativas y satisfactorias



•



Toda persona tiene derecho a formar sindicatos para la defensa de sus intereses



•



Toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure a ella y a su familia la salud, alimentación, vestido, vivienda, asistencia médica y los servicios sociales necesarios



•



Toda persona tiene derecho a la salud física y mental



•



Toda persona tiene derecho a la educación en sus diversas modalidades
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La educación primaria y secundaria es obligatoria y gratuita (Blanco; 2009).



De ahí el surgimiento del constitucionalismo social que contiene la exigencia de que los derechos sociales y económicos, descritos en las normas constitucionales, sean realmente accesibles y disfrutables. Se demanda un Estado de Bienestar que implemente acciones, programas y estrategias, a fin de lograr que las personas los gocen de manera afectiva.



Tercera generación: Por su parte, la tercera generación de derechos, surgida en la doctrina en los años 1980, se vincula con la solidaridad. Unifica su incidencia en la vida de todos, a escala universal, por lo que precisan para su realización una serie de esfuerzos y cooperaciones en un nivel planetario. Se relacionan con el derecho a la paz, al desarrollo, a la integridad de la especie humana y la protección del medio ambiente (Blanco; 2009). Los Derechos Humanos han ido respondiendo a los cambios de la sociedad. Así, con la Declaración Universal de Derechos Humanos de 1948, se reconocen formalmente la protección al ser humano en materia de derechos, entendiendo que éstos no pertenecen a una posición económica, color de piel o lengua en particular, sino por el contrario que son inseparables del ser humano. Siguiendo esta misma línea es importante conocer los principios de los derechos humanos, que según Carrasco y González (2002) se pueden enumerar en cinco
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premisas, las cuales tienen como objetivo interpretar el alcance y sentido de la Declaración Universal de los Derechos Humanos: Principio de universalidad: consagra el entendimiento progresivo de que los derechos humanos le corresponden a toda persona en virtud de su propia condición humana, independientemente de los criterios y los patrones culturales que cada comunidad particular desarrolla, o de las diferencias individuales o de grupos que caracterizan al conjunto de las comunidades. Principio de interdependencia: significa que todos los derechos de la persona tienen igual jerarquía. Por ello, la promoción o res peto de ciertos derechos no justifica de ningún modo el menoscabo o negación de otros derechos. Igualdad de derechos: todos los seres humanos nacen en igualdad sea cual sea su condición económica, social, cultural, de género o de cualquier otra índole. El principio de igualdad de derechos se refleja en los derechos a la igualdad ante la ley y a la igualdad de oportunidades. No discriminación: se desprende la obligación para los Estados de adoptar medidas y establecer mecanismos que garanticen la vigencia del principio de igualdad. El principio de no discriminación permite entonces exigir que el Estado adopte medidas tanto legislativas como políticas para proteger a las poblaciones vulnerables, reducir las desigualdades y erradicar las prácticas discriminatorias. Naturaleza progresiva: es la tendencia a ampliar su ámbito de protección y las garantías desde las primeras declaraciones hasta los comienzos del siglo XXI. El
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Estado, en conjunto con la sociedad, está obligado a realizar permanentes esfuerzos para favorecer el disfrute pleno de los derechos de todas las personas.



Estos principios insisten en la necesidad de visualizar los derechos humanos no solamente como artículos promulgados en una ley, sino por el contrario, como premisa para que las personas se visualicen como sujetas y sujetos de derechos. Sin embargo, la historia ha demostrado todo lo contrario, ya que las guerras civiles y mundiales, crisis económicas, la inadecuada distribución de la riqueza provocan la violación inmediata de éstos y la incapacidad de las naciones para la defensa y protección. Asimismo, las personas desconocen la gran mayoría de sus derechos debido a que no han sido priorizados en el proceso de socialización. Los derechos deben ser traducidos de términos legales a textos y acciones que sean comprendidas por las personas a quienes van dirigidos. En este sentido, “los derechos humanos no pueden percibirse sólo como una materia de competencia legal, o reducirla a la lectura estricta y parcializada de treinta derechos promulgados en la Declaración Universal de los Derechos Humanos. Concebir los derechos humanos en una dimensión más amplia, permitirá que en lugar de un estudio y conocimiento formal de estos postulados, pasemos a integrarlos como una práctica y cultura de su vivencia” (Chinchilla y Villegas, 1995: 16).
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Esto quiere decir que los derechos humanos no se pueden concebir únicamente como enunciados inscritos en una Declaración, que si bien es cierto pertenecen a logros, conquistas y luchas sociales en un momento dado de la historia, no pueden tomarse como artículos finalizados porque las demandas de la sociedad no son estáticas sino que su dinámica responde a las necesidades emergentes, lo cual se ejemplifica en el constante cambio que experimentan las relaciones laborales. De esta manera, dentro de los derechos humanos el derecho al trabajo complementa las exigencias de la dignidad, la igualdad y la libertad humana, dado que éste posee una íntima vinculación con el ejercicio de los demás derechos humanos, en el sentido de que son integrantes del núcleo irreductible de derechos económicos, sociales, políticos y culturales. El derecho al trabajo es, para las investigadoras, base para la satisfacción de otras necesidades y es derecho innegable para la dignidad humana, ya que es a través de la actividad laboral que el ser humano se autodenomina como ser social. En este sentido, la Declaración Universal de Derechos Humanos, en su artículo 23, menciona el derecho al trabajo, en donde señala que toda persona tiene derecho a éste, sin discriminación alguna, así como igual salario por trabajo igual; sin dejar de lado el derecho de obtener un empleo sin ser sujeto de discriminación por etnia, sexo, edad, nacionalidad, orientación sexual o enfermedad. Para Morera (2002:48) los derechos laborales “son el conjunto de atribuciones que le asisten a todo ser humano para desarrollar actividades productivas en condiciones
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óptimas de bienestar, equidad e igualdad, de forma tal que pueda satisfacer sus necesidades básicas y ampliar sus oportunidades de crecimiento y superación” En este estudio se comprende que el derecho al trabajo es más que la obtención de un empleo, es calidad de vida laboral, es actividad que permita satisfacer las necesidades materiales, el esparcimiento, el acceso a la cultura y formación, capacitación técnica o profesional, sin poner en riesgo la dignidad humana. Para que un trabajo permita la realización integral de las personas, sus derechos laborales deben estar garantizados en su totalidad, ya que aquel trabajo que vulnerabiliza la integridad y dignidad de las personas, obstaculiza el pleno desarrollo del individuo en su lugar de trabajo y en la sociedad en general. Siguiendo esta línea, “los derechos laborales pueden ser reconocidos y explícitos en el ordenamiento jurídico, son las relaciones laborales el “escenario” que permite su ejercicio, entendiendo como las acciones prácticas que realizan los contratantes, los trabajadores y las entidades públicas, que favorecen y permiten el cumplimiento de los derechos laborales ” (Morera, 2002:50). El ordenamiento jurídico que la autora menciona, debe ser acompañado y traducido en políticas y prácticas mediante el enfoque de derechos, el cual según Güendell (2000: 5) “es una concepción de la vida social que procura reconciliar la moral, la política y el derecho en un horizonte ético pero al mismo tiempo operacional, que ha avanzado en una visión de política pública”.
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Este enfoque pretende edificar las bases para la creación de relaciones sociales basadas en el reconocimiento y respeto mutuo, en donde el Estado tiene un papel protagónico, ya que debe “construir mecanismos jurídicos y políticos que trasformen las instituciones y, consecuentemente, la vida social y cotidiana de las personas con base en una nueva ética del desarrollo humano” (Güendell, 1999: 3). Dichos mecanismos deben apuntar a la coyuntura actual e incorporar las necesidades que emergen del crecimiento económico, centrándose en las demandas sociales, políticas, económicas y culturales que requieren de un nuevo abordaje centrado en el ser humano. Esto debido a que “(…) el enfoque de derechos representa un nuevo enfoque del cambio social, esta vez centrado en los sujetos concretos y no en los sujetos trascendentes, históricos, que en el pasado marcaron una única trayectoria social al proceso de trasformación”. (Güendell, 1999: 14). La aplicabilidad del Enfoque de Derechos Humanos conlleva la participación activa de tres actores: el Estado, las instituciones y los individuos. Estos últimos “(…) dentro del enfoque de los derechos humanos, tienen en cuanto sujeto individual un papel de enorme importancia en la racionalización y el autocontrol (…). Esto significa conocer sus derechos y los del otro y enmarcar sus planes de acción en los límites que ellos establecen” (Güendell, 1999: 14). Esto quiere decir, que el derecho de un individuo finaliza donde empieza el de la otra persona y los gobiernos e instituciones tienen el deber de garantizarlos, lo que en términos de Güendell responde a la vigilancia y exigibilidad de los derechos lo que
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implica “la pertenencia o posesión implícita de una condición que define nuestra naturaleza y, que a la vez, nos caracteriza e impregna de una identidad, responsabilidad y posición en la sociedad. Ser sujeto y sujeta de derechos humanos, es concebirnos como poseedores y poseedoras de derechos que garantizan nuestra participación y desarrollo en cualquier nivel de la sociedad. Y si bien esta cualidad la poseemos por condición natural, su mantenimiento y defensa es un aspecto que corresponde velar a cada persona, a la colectividad y al mismo Estado”. (Chinchilla y Villegas, 1995:5). 4.2 Trabajo: Condición vital del ser humano. El trabajo responde a necesidades socio-históricas derivadas exclusivamente de la convivencia entre los seres humanos. Tales necesidades han sido manipuladas por valores de producción y posesión en detrimento de las potencialidades humanas y posibilidades de libertad y particularidad de cada ser humano. Igualmente, se puede afirmar que el “trabajo es, en primer término, un proceso entre el hombre y la naturaleza, un proceso en el cual el hombre media, regula y controla las relaciones materiales entre él mismo y la naturaleza mediante su propia actividad” (Marcuse, 1972: 53). De ahí que se afirme que, el trabajo es fundamental en todas las formas de sociedad. El trabajo debe permitir a las personas no solamente la satisfacción de sus necesidades, sino la de la dignificación como ser social, pues “el trabajo es el fundamento ontológico-social del ser social, es él, el que permite el desarrollo de
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mediaciones que instituyen la diferencia del ser social con relación a los otros seres de la naturaleza” (Silva, 2004:42). Así, “lejos de ser una simple actividad económica (…), el trabajo es la “actividad existencial” del hombre, su “actividad libre, conciente” – de ninguna manera sólo un medio para mantener su vida (…) sino para desarrollar su naturaleza universal (Marcuse, 1972:10). El trabajo históricamente ha representado la actividad propia y diferenciadora del ser humano. Sobre esta labor se ha desarrollado la creatividad y la productividad de las sociedades, la cual se vincula y sobrepasa las estructuras y superestructuras; es decir, pertenece a la organización más compleja de la sociedad así como también a las actividades más concretas que las y los individuos despliegan, dado que éste asigna distintas actividades a diferentes personas y grupos en función de alcanzar la coexistencia humana. En este sentido, las personas estructuran su vida en etapas y tiempos laborales. La construcción del proyecto de vida depende en gran medida de las posibilidades de trabajar y de esta manera organizar su vida personal, familiar y comunal. Se entiende entonces que: “el trabajo humano es una clave, quizá la clave esencial, de toda la cuestión social, si tratamos de verla verdaderamente desde el punto de vista del bien del hombre” (Wojtila, 1981).
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Lo anterior significa que el trabajo es realizado por los sujetos de forma racional y consciente, lo que ha permitido la continuación y organización de la sociedad. Es la subjetivación del contexto de la vida social, la cual es vista como la cooperación indispensable desarrollada a partir de la actividad laboral. Dada la capacidad estructuradora que el trabajo le otorga a la vida en sociedad, éste juega un papel fundamental en la generación de espacios de vida y en la sobrevivencia del ser humano. Así el trabajo es “el elemento crucial en el que las estructuras se hacen concretas para las personas. Cuando se deja de lado el contexto laboral, la interacción humana queda abstraída de sus raíces inmediatas y privada del sello cotidiano que le da su forma social concreta” (Pierre, 1967:183). Sin embargo, al referirse al tema laboral no se puede dejar de lado la visión capitalista predominante que se le ha adjudicado al trabajo; analizado solamente desde su dimensión objetiva, es decir, un medio para alcanzar acumulación económica en detrimento de las y los trabajadores. El componente subjetivo del trabajo es invisibilizado ante las exigencias del sistema capitalista, en donde el ser humano es visto como un medio para la acumulación de riqueza, dejando de lado sus necesidades personales, destrezas, habilidades y motivaciones, lo que lo reduce a un elemento más de producción.
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Según Marx (2008:2), “hasta tal punto aparece la realización del trabajo como desrealización del trabajador, que éste es desrealizado hasta llegar a la muerte por inanición. La objetivación aparece hasta tal punto como pérdida del objeto que el trabajador se ve privado de los objetos más necesarios no sólo para la vida, sino incluso para el trabajo. Es más, el trabajo mismo se convierte en un objeto del que el trabajador sólo puede apoderarse con el mayor esfuerzo y las más extraordinarias interrupciones. La apropiación del objeto aparece en tal medida como extrañamiento, que cuantos más objetos produce el trabajador, tantos menos alcanza a poseer y tanto más sujeto queda a la dominación de su producto, es decir, del capital”. Desde una perspectiva moderna, el neoliberalismo definido como “ideología, el desarrolla toda una estrategia comunicacional y cultural, una verdadera ofensiva, para lograr no sólo la adhesión intelectual a determinados valores y principios, sino también comportamientos basados en los premios y castigos económicos del mercado, de la iniciativa individual y de la competencia” (Central Latinoamericana de Trabajadores, 1993:109); así la lógica neoliberal consensua las asimetrías económicas, políticas y sociales. La ejecución de estas estrategias polariza la sociedad y agudiza la exclusión social, los y las excluidas sociales, se encuentran fuera de los beneficios del crecimiento económico, el cual está designado a unos pocos grupos que dominan la política y la economía. Así según plantea Mo Sung (1993: 120)” la economía debe estar al servicio de la producción y la reproducción de la vida de la humanidad, en relación armoniosa
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con el mercado”;en donde el ser humano es valorizado nada más como fuerza de trabajo. De esta manera, el grupo dominante impone políticas como las que señala Bourdieu (1998) “reducción de los costos laborales, reducción del gasto público y hacer más flexible el trabajo”. Este grupo a través del establecimiento de inseguridad laboral y la amenaza del desempleo establece las condiciones de reclutamiento, trabajo y salarios. Según Vázquez (2006), “para el neoliberalismo el mercado de trabajo es igual a cualquier otro mercado, no presenta ninguna diferencia cualitativa que le singularice, porque en la sociedad de cambio el trabajo también constituye una mercancía que puede venderse o comprarse por un precio; la forma de transacción debe ser igual que en otros mercados, contratos individuales entre las partes -oferentes y demandantes -, a quienes se presumen iguales y libres al momento de la transacción”.



Con lo anterior se entiende que el neoliberalismo ha cosificado el trabajo, las y los trabajadores, con lo cual pierde su dimensión emancipadora para convertirse en una mercancía más, en la que las circunstancias donde se desarrolle no interesan.



www.ts.ucr.ac.cr



“Implicaciones del VIH/SIDA en el acceso y permanencia al trabajo” 70



4.3 Condiciones laborales El trabajo sobrepasa la situación inmediata de sobrevivencia para convertirse en condición indispensable en la cotidianidad, la cual resulta apremiante analizar de forma integral. Esto debido a que “la mayor parte de las personas probablemente pasa más tiempo en el trabajo, compartiendo con sus colegas, que en sus propios hogares. Por lo tanto, el ámbito laboral es sumamente importante y relevante para una enorme proporción de la población, con consecuencias también para el grupo familiar aun cuando éste no está participando directamente en la actividad laboral” (Bertranou, 2005:45). Esto pues el trabajo es una ocupación cotidiana y por lo tanto, no sólo suple una necesidad económica sino también social, indispensable de subsistencia digna, en donde los trabajadores y trabajadoras se incorporan dentro de una dinámica que viene a formar parte complementaria de la actividad ocupacional elemental. En este se unen una serie de factores que crean un ambiente particular para cada lugar de trabajo e influyen en la actitud y comportamiento de las personas trabajadoras. Esta serie de factores que se integran dentro del lugar de trabajo y que son percibidas por las y los trabajadores, dan lugar al concepto de clima organizac ional, en el cual se reconocen las tensiones que se gestan a lo interno de la dinámica laboral, así como las condiciones favorables traducidas en incentivos y fortalezas, que garantizan mayor bienestar a los trabajadores y trabajadoras.
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Se entiende como clima organizacional “las percepciones compartidas por los miembros de una organización respecto al trabajo, el ambiente físico en que éste se da, las relaciones interpersonales que tienen lugar en torno a él y las diversas regulaciones formales que afectan a dicho trabajo” (Torrecilla,2004). Parte importante del ambiente interno lo conforman las condiciones laborales que pueden ser factores potencializadores para el desenvolvimiento del trabajador y trabajadora, o por el contrario, agentes que conllevan la disminución de sus capacidades físicas e intelectuales. Las condiciones de trabajo “son el conjunto de variables que definen la realización de una tarea concreta y el entorno en que ésta se realiza, en cuanto estas actividades determinarán la salud en la triple dimensión (…) física, psíquica y social” (Peiró y Prieto; 1996: 40). A partir de la definición construida por estos autores, se tomaron para fines del estudio la siguiente clasificación de condiciones laborales: Condiciones de empleo: esta clas ificación hace referencia a aquellas condiciones de contratación, condiciones salariales, estabilidad y seguridad en el empleo. Condiciones ambientales: dentro de las cuales se encuentra, el ambiente físico, que comprende la temperatura, humedad, nivel de ruido, iluminación, ventilación y pureza del aire, condiciones generales de limpieza, higiene y orden en el lugar de trabajo.



www.ts.ucr.ac.cr



Condiciones



sociales



“Implicaciones del VIH/SIDA en el acceso y permanencia al trabajo” 72



y



organizacionales:



se



señalan
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interpersonales. Otro aspecto que se puede analizar en torno al clima organizacional se refiere a la motivación laboral la cual puede definirse como “el conjunto de fuerzas internas y externas que inician comportamientos relacionados con el trabajo y determinan su forma, dirección, intensidad y persistencia” (Alcover, Martínez y otros, 2004: 249). Por lo tanto, es imposible separar la motivación laboral del clima organizacional, dado que, como se ha venido señalando, el trabajo no solamente comprende la tarea que desempeñan las personas, sino por el contrario, la actividad ocupacional responde a un nivel más complejo, en el que intervienen circunstancias tanto objetivas como: la infraestructura, la exposición a factores de riesgo ocupacional (ruido, radiación, polvo, contaminación del aire, temperatura extrema) como condiciones subjetivas (relaciones interpersonales y poblaciones meta). En este sentido, el proceso de motivación es anterior a la satisfacción y se encuentran relacionados en el contenido y el contexto del trabajo, así Gómez, Benítez y otros (2000) consideran la satisfacción laboral como una actitud o conjunto de actitudes desarrolladas por la persona hacia su situación de trabajo; que pueden ir referidas hacia el trabajo en general o hacia facetas específicas del mismo. Las dimensiones motivación y satisfacción laboral, constituyen equilibrio y por ende bienestar personal proporcionado por la actividad que se realiza, factores básicos para el alcance de un adecuado bienestar laboral.
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La satisfacción laboral en los y las trabajadoras, también pueden verse modificada por condiciones desfavorables para las personas que forman parte de una organización, como lo es el síndrome de mobbing u hostigamiento laboral, que las sitúa en una posición de desventaja para alcanzar motivación y satisfacción en su entorno laboral, y por ende, en la vida en general. Este acoso u hostigamiento laboral se da en la cotidianidad de las personas, colocándolas en una situación de desgaste emocional, físico e intelectual, ya que la persona que enfrenta este tipo de acoso recibe constantemente ataques a su integridad como persona, pues; “ataca principalmente, el derecho de las personas de ser reconocidos y legitimados socialmente” (Pérez, 2008:5). En términos de Pérez (2008: 1), el mobbing u hostigamiento laboral, se puede entender como “(…) atacar, maltratar, atropellar, asediar en grupo a un individuo, con el fin de hacerle el vacío, en el trabajo, comunidad donde habita, o espacio físico social donde se desarrolla, en el corto, mediano o largo plazo, mediante la minimización de su capacidad de comunicación e interacción”. El mobbing obstaculiza en las y los trabajadores su realización personal y social debido a que sus capacidades, habilidades y destrezas son cuestionadas por el empleador, empleadora y sus compañeros y compañeras de trabajo, pues “(…) el ataque sistemático busca minimizar el carácter del individuo, quebrarle la personalidad de tal forma que no se sienta capaz de luchar contra las mortificaciones, blasfemias, maltratos, indirectas,
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agresiones, injurias, ofensas, desaires, descalificaciones, presión, exigencias o abusos a las que es sometido a nivel personal y laboral (Pérez, 2008: 1). La misma autora describe tres tipos de acoso laboral, los cuales son: Mobbing descendente: hace referencia cuando la jefatura es quien promueve las acciones de acoso, utilizando a sus empleados para ejecutarlo, solo en situaciones muy prolongadas se demuestra que es el o la jefe quien inicia esta situación. Mobbing ascendente: es cuando son los y las trabajadores los que hostigan a la jefatura. Mobbing entre iguales : se entiende cuando no existe una jefatura formal (coordinadores o mandos medios), y atacan a una persona con la finalidad de que se le despida o traslade. Con lo anterior se demuestra que las acciones de violación de derechos no solamente provienen de las altas jerarquías, sino también de las y los compañeros de trabajo; de manera que cualquier persona que no se ajuste a las reglas no verbalizadas de la organización, puede convertirse en blanco fácil para tal acoso. Así, en el mobbing según Pérez (2008: 24) se pueden identificar diferentes fases: Fase inicial: en la cual el conflicto está latente, la víctima es acosada, ésta no tiene conciencia del problema por el cual está pasando, no reacciona, no denuncia, ni toma medidas para superar la situación; Fase segunda: denominada “estigmatización”, que significa que aunque la víctima se destaca por su desempeño, disciplina, eficiencia, y eficacia, el grupo de
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acosadores a través de ardides manipuladores empiezan a señalar como la responsable de los errores que ellos cometen(…), quienes están alrededor invisibilizan la situación, la niegan, la naturalizan. Fase tercera: posterior a este proceso se da la intervención institucional, pero no necesariamente para resolver el problema sino para estigmatizar aún más a la víctima, con la salida fácil de un traslado o bien abrir procedimientos administrativos o expedientes mediante los cuales se permea el conflicto, al minimizarlo, ocultarlo o bien parcializarlo, en la mayoría de los casos culpando a la víctima, imponiéndole sanciones, amonestaciones o suspensiones. Fase cuarta: corresponde al traslado o exclusión del trabajador(a) de la vida laboral Así pues, las personas que son víctimas de acoso laboral se encuentran dentro de un ciclo de violencia difícil de romper, debido a que la mayoría de las veces no poseen apoyo de otros y en donde la legislación vinculante no garantiza la seguridad y protección de sus derechos laborales. Asimismo, en el caso de la población que vive con VIH/SIDA son sujetos de discriminación debido a la connotación social que se le ha adjudicado al virus. 4.4 Significado social del VIH/SIDA El VIH/SIDA posee una significación diferente a otras enfermedades crónicas debido a la estigmatización, prejuicio y estereotipo atribuido a este virus, lo que provoca muerte social.
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Como afirman Aggleton y Parker (2002): “desde el mismo inicio de la epidemia del VIH/SIDA, se ha puesto en marcha toda una serie de metáforas en torno de la enfermedad con el fin de reforzar y legitimar la estigmatización. Estas incluyen el sida como muerte (imaginería sobre asesinos), como horror (se demoniza y teme a la gente infectada), como castigo (conducta inmoral), como crimen (relación víctimas inocentes y culpables), com o guerra (por el virus al que hay que combatir), y tal vez, y sobre todo, como una otredad (como una calamidad de "otros", de aquellos que están separados)” Existen grupos a los que históricamente se les ha considerado como culpables de la existencia del virus, por ser personas discriminadas que se perciben como inferiores; dado que el SIDA se asociaba y se asocia con conductas sexuales de riesgo y el homosexualismo, temas que son tabúes en la mayoría de la sociedad y que tienden a excluirlos y culpabilizarlos por ser señalados como trasgresores de las “normas socialmente establecidas”. De esta manera, Güell (2002), afirma que “el SIDA surge a finales de la década de los setenta y a principios de los años ochenta, mayoritariamente en un grupo de hombres homosexuales y personas con conductas sexuales de promiscuidad, así como en drogadictos. Esta génesis de la enfermedad le otorga una connotación ética moral particular a la enfermedad, designándole nombres como "cáncer gay". Así, la asociación de la enfermedad con personas homosexuales y los estilos de vida de estas personas, construyeron una visión mítica y estereotipada del VIH”.
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A pesar de que han trascurrido más de 20 años desde que se diagnos ticó el primer caso de SIDA en el país, las ideas equivocadas, estereotipadas y estigmatizadoras en entorno a la enfermedad parecieran ser la constante que deben enfrentar las personas que viven con VIH/SIDA, ya que se les adjudican calificativos que las posiciona en una condición de vulnerabilidad del resto de la sociedad. Como expone Schifter (1989:95), “desde su aparición la enfermedad ha sido vista de formas erróneas, poco científicas y, más bien es objeto de cierta “justicia o castigo divino”. Esto pues enlaza los precondicionamientos ideológicos predominantes en la sociedad con las supuestas causas de padecerla; por lo tanto, lo que se entendió desde el imaginario social fue que quien vive con VIH-SIDA posee justo lo que le corresponde, porque “se lo buscó”. De esta manera, la estigmatización hacia personas que viven con VIH/SIDA deriva de la falta de información para explicar la enfermedad, así como a las asociaciones de ésta con componentes sexuales, morales y religiosos. Schifter (1989) en este sentido, explica que la etiología de la enfermedad fue relacionada con el homosexualismo, debido a que en el imaginario social se difundió la idea de que la enfermedad era producto de la práctica homosexual, lo cual significó trasgresión a la norma y consecuente a un comportamiento inmoral desde el marco de una sociedad patriarcal. Lo significativo en este caso, es que las explicaciones que se dan son socialmente difundidas e incorporadas por medio del proceso de socialización – internalización.
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Dicho proceso se concretiza desde las instituciones de la sociedad (familia, escuela, religión, los aparatos ideológicos del Estado). Conlleva a que a las personas que viven con VIH/SIDA se les atribuyan características de desmérito, convirtiéndose en víctima del estigma social, “por ser considerada “diferente” a los demás, pasa a ser considerada indigna de respeto y consideración, al mismo tiempo que el descrédito y la degradación terminan por excluirla socialmente y convertirla en objeto de discriminación social; las actitudes que frecuentemente adoptamos hacia una persona estigmatizada, y el modo en que nos comportamos cuando entramos en relación con ella, son bastante significativos en el sentido en que, por un sentimiento de benevolencia, reflejan un esfuerzo por disimular y superar nuestra incomodidad personal” (Cersósimo, 1978: 34). Se habla entonces del rechazo basado en ideas discriminatorias, preconcebidas y aceptadas que provocan exclusión, marginación y segregación de las personas que viven con el virus, incorporando percepciones que “etiquetan como anormales” a las personas, lo cual conlleva al estigma social. Lo anterior se explica mediante la separación entre lo normal y lo anormal donde “la producción de la noción de anormalidad debió ser positivizada para encubrir su capacidad de demarcación y las consecuencias de expulsión que generaría. Debió ser naturalizada, para aumentar su eficacia en el señalamiento. Debió ser mimetizada en “lo dado”, para ser instalada como una estrategia de homogeneización de la sociedad” (Vallejos, 2005).
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Desde esta diferenciación entre la normalidad y la anormalidad se cataloga a las personas que viven con VIH/ SIDA como los “otros” anormales, los que se encuentran fuera de la norma y como señala Morrison (2006) con lo cual se provoca “el estigma y discriminación aspectos que interactúan y son comunes en todos los aspectos de la vida. Mientras que el estigma se refiere al mundo de las actitudes y percepciones, la discriminación se relaciona con las acciones y comportamientos”. De esta forma, la persona estigmatizada en relación con el VIH es víctima de desprestigio social relacionado con el carácter de la enfermedad, vinculado al sexo, orientación sexual, promiscuidad y/o adicción a sustancias adictivas ilícitas. Estos representan comportamientos y conductas censuradas socialmente, lo cual conlleva en la vida cotidiana a ser sujetos y sujetas de discriminación y exclusión. Al tener el VIH/SIDA una connotación moral, favorece que las personas que no viven con el virus formulen juicios de valor que se manifiestan en acciones hacia las personas que viven con la enfermedad, provocando que sus derechos se vean violentados. Al tener presente que: “el estigma, en su acepción primigenia, es un señalamiento, una marca que lleva de por vida una persona, para significar que es distinto y por tanto inferior. Asociado con el VIH/sida, el estigma puede degenerar en castigo y violencia para quien lo porta, así como en la clandestinidad de la epidemia, lo que mermaría los esfuerzos de prevención, cuidado y apoyo” (Aggleton y Parker , 2002). Las personas que viven con VIH/SIDA deben enfrentar en sus familias, trabajos, escuelas y con amigos y amigas, situaciones de discriminación constantemente, ya que
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socialmente es más común excluir lo desconocido, que buscar estrategias colectivas que ayuden a romper los estigmas y prejuicios establecidos. En este sentido, “al estigma se le ha definido, de modo característico, como un atributo significativamente desacreditador que socialmente sirve para degradar a la persona que lo posee. La sociedad conceptúa el es tigma en función de lo que constituye la diferencia o desviación, y aplica reglas o castigos que conducen a una suerte de identidad averiada en el individuo en cuestión. De este modo, la etiqueta del estigma, entendido como un atributo negativo, se le coloca a las personas, quienes a su vez y en virtud de su diferencia son valorados negativamente por la sociedad” (Aggleton y Parker, 2002). Manteniendo esta línea, Morrison (2006) señala que el estigma posee tres elementos, los cuales se describen a continuación: “Estigma pre-existente: se refiere a actitudes negativas hacia el sexo y el uso ilegal de drogas, así como cuestiones de género, raza, orientación
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mayoritariamente se enfoca en cuestiones de desviación de la “norma” (diferencia), inferioridad o debilidad, y personas que se enfrentan a lo desconocido (incluyendo miedos, mitos y prejuicios que acompañan al proceso). Estigma específico al VIH: incluye aspectos recurrentes como: la enfermedad de la inmoralidad, muerte inminente o sensación de peligro
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exagerado. La enfermedad de la inmoralidad deriva del hecho de que el SIDA es considerado “sucio” y está íntimamente ligado con el estigma pre-existente. Estigma palpable: describe un proceso que se mueve más allá de las percepciones
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actitudes,
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va



hacia



las



acciones.
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consistentemente un patrón de tres pasos: identificar aquellos infectados, crear una distancia entre “ellos” y “nosotros”, y restringirlos o excluirlos (a “ellos”)”. Estas etiquetas que le son impuestas socialmente al VIH/SIDA, provocan que las personas que enfrentan la enfermedad, se sientan rechazadas y por ende excluidas del ambiente social, lo que ha provocado que piensen que lo socialmente establecido es lo correcto, y ellos por violentar la norma se “merecen” el aislamiento y el rechazo social. Asimismo, Morrison (2006) describe el estigma interno como “un proceso complejo que es afectado por la percepción que uno tiene de sí mismo, así como por influencias físicas y externas. En respuesta a la experiencia del estigma, las personas que viven con el VIH pueden adoptar acciones protectoras que a su vez, tienden a reforzar y a legitimar el estigma o el estigma interno”. De esta forma, este autor, ha clasificado el estigma interno en tres categorías detalladas a continuación:
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Experiencias del contexto: incluye situaciones físicas reales y del medio ambiente en las que las personas viven (…) que conducen a un sentimiento de pérdida total en las personas que viven con VIH. Estos elementos incluyen: nivel de desinformación, ser sujeto de prejuicios denigrantes y negativos a través del tiempo, presiones económicas y sociales (…) y deterioro físico. Auto-percepción: representa a la vergüenza y la culpa (…) a esto se le pueden añadir muchos miedos arraigados que incluyen: miedo a la muerte, dañar



o infectar a otros, a ser descubierto, a causar dolor,



decepción o sufrimiento a los miembros de la familia. Acciones protectoras: describe a la evasión y autoexclusión (…). El auto-aislarse y retraerse significa que las personas VIH positivas tienden a no relacionarse con otros, a evitar actividades sociales y evitar encuentros íntimos o relaciones estables (Morrison, 2006:9). Estos elementos se reflejan en la realidad que enfrentan las personas que viven con VIH-SIDA, ya que estas actitudes discriminatorias son la constante en su vida. Su cotidianidad se rige por temor a que su “secreto” sea conocido por otros quienes pueden excluirlos o excluirlas con base en su enfermedad. Schifter (1989: 96), por su parte, señala que los “prejuicios contribuyeron, y contribuyen aún, a que la enfermedad se mire como un castigo para aquellos grupos que se perciben como inferiores y cuyas prácticas son diferentes. La salud se mira como un
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símbolo de aprobación divina a las pautas, costumbres y características de la mayoría de la población. Esta visión crea, a la vez, una peligrosa dicotomía entre ellos y nosotros, los sanos y los enfermos, y los buenos y los malos”. Así, los prejuicios construidos alrededor de la enfermedad estigmatizada inciden en que la población que vive con el virus sea segregada, excluida y “sancionada”, al punto de que no se consideran merecedores de un trato igualitario y oportunidades comunes a las demás personas . Igualmente, “el condicionamiento sociocultural al que nos hemos referido (y que reconocemos como causa responsable de la aceptación social difusa de los estereotipos como verdades absolutas) asume, a nuestro modo de ver, un carácter fundamentalmente ideológico y, en cuanto tal, se traduce en las fijaciones y esquematizaciones sociales capaces de resistir tanto las objetivaciones científicas como a su propia obsolescencia en tiempo en virtud de procesos de cambio social” (Cérsosimo, 1978: 14). La mayoría de estas características atribuidas responden a estereotipos negativos, lo que conlleva a que se creen actitudes discriminatorias hacia las personas que viven con VIH-SIDA. Los estereotipos son construcciones a nivel de pensamiento que hacen referencia a los atributos personales de un grupo social. Son ideas enjuiciadoras que “etiquetan” a los y las demás y los encasillan dentro de parámetros con características indeseables para los sujetos que conforman la sociedad.
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Es a partir de los procesos de socialización que se van incorporando estas características negativas hacia diferentes grupos poblacionales, ya que en dicho proceso se aprende a vivir en comunidad. Se incorporan normas, comportamientos cotidianos, se asumen actitudes y concepciones generalizadas y dominantes del mundo. De esta manera, se determinan las actitudes que un individuo posea hacia las y los otros y a las situaciones cotidianas a su alrededor. Según Martín Baró (1985) “la socialización es un proceso contradictorio que representa una consecuencia lógica de su carácter dialéctico conflictivo. La socialización supone que una persona pueda desarrollar características que si bien le posibilitan supervivencia, imposibilitan al mismo tiempo su desarrollo humano, o que le plantean como ideal aquello mismo que le impedirá su realización personal y social. Uno de los aciertos más profundos de Freud fue haber captado el conflicto que se da entre las estructuras mismas de la personalidad y que constituye la interiorización histórica del conflicto entre la persona y la sociedad. El fenómeno de la alienación, en su vertiente psicológica, representa en buena medida el fruto de una socialización que hace asumir al individuo precisamente aquello que le bloquea su humanización”. En la socialización primaria, los otros significantes (grupo predefinido encargado de proceso socializador. Ejemplo: padres, abuelos, hermanos etc.), son presentados al individuo para su socialización, los cuales mediatizan los significados de la sociedad por medio del lenguaje. Así, el individuo internaliza de manera impuesta por estos en su conciencia de forma emocional y racional, el mundo que le es exteriorizado.



www.ts.ucr.ac.cr



“Implicaciones del VIH/SIDA en el acceso y permanencia al trabajo” 85



Es decir, los componentes que introducen las socializaciones posteriores (secundarias) son necesarios como los presentados en la socialización primaria para normar la realidad social y concreta de la vida cotidiana. Sin embargo, son mecanismos menos aprehensibles que los impuestos en la socialización primaria. Así, la realidad social es concretizada en la medida en que los individuos interactúan entre sí y hacen posible la vida en sociedad. Este comportamiento intersubjetivo es lo que da significado a los pensamientos y acciones de las personas. Las personas asumen, conocen e interpretan la realidad por medio del componente de la internalización, la cual: “constituye la base, primero para la comprensión de los propios semejantes y, segundo, para la aprehensión del mundo cuanto realidad significativa y social” (Berger y Luckmann, 1968: 165). 4.5 Feminidad y VIH/SIDA Se socializa a las personas a partir de las construcciones sociales en razón de sexo, en donde se les asignan a hombres y mujeres roles diferentes para vivir en sociedad. Estas normas diferentes para ellas y para ellos, ocasionan en la sociedad ventajas para el género masculino en detrimento de la igualdad de oportunidad y derechos para las mujeres, dado que en un sistema patriarcal la mujer ocupa un lugar de subordinación, lo que se atribuye a un proceso de construcción simbólica de lo que “debe” ser hombre y mujer.



www.ts.ucr.ac.cr



“Implicaciones del VIH/SIDA en el acceso y permanencia al trabajo” 86



La masculinidad y la feminidad son definidas por medio de un mecanismo construido socialmente, en el cual las instancias socializadoras atribuyen pensamientos y conductas diferentes según el sexo con el cual se nace. Así, se inicia un proceso basado en roles tipificados que s e adapten a la vida en sociedad. De esta manera, “los roles y funciones normalmente cristalizan en “posiciones” diferenciales en una estructura de relaciones y, por lo tanto, los atributos a las mujeres suelen conllevar subordinación. La mujer está en una posición subordinada u ordenada desde la posición masculina superior en la estructura social y familiar” (Rico, 1997). Lo anterior explica como la condición de inferioridad de la mujer en la sociedad, también éstas manifestaciones se encuentran presentes en la realidad del VIH/ SIDA. Según Rico (1997: 15), “el problema del VIH SIDA en la población femenina no se limita a las conductas personales; más bien se relaciona íntimamente con la condición que la sociedad le ha dado a las mujeres. La mayoría de ellas esta destinada a vivir con los roles tradicionales rígidos, y frecuentemente son decisiones tomadas por otros, generalmente hombres”. Esta desigualdad se visualiza también en las políticas y programas dirigidos únicamente a “grupos de riesgo” en donde las mujeres no son consideradas un sector de la población en riesgo por su condición de género.
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4.6 Necesidades sociales La interacción con otros y otras es inherente a la condición humana, en donde se manifiesta una necesidad recíproca de intercambios para la existencia. Como lo explican Berger y Luckmann (1968); “la realidad de la vida cotidiana se me presenta además como un mundo intersubjetivo, un mundo que comparto con otros. (…) En realidad, no puedo existir en la vida cotidiana sin interactuar y com unicarme continuamente con otros” El ser humano es un ser social que requiere establecer y mantener relaciones interpersonales que le sean un medio de cooperación mutua para la satisfacción de sus necesidades básicas y de sobrevivencia. Según Ágnes Heller citada por Alguacil, (1998), “las necesidades se desarrollan por la continua superación de estadios históricos. La dialéctica de las contradicciones en cada contexto se supera por la transformación de la sociedad en nuevas etapas donde se lograrían satisfacer las necesidades plenamente, un «nuevo modo de vida» que supere de una vez por todas la estructura de las necesidades de la sociedad burguesa”. A partir de lo expuesto por la autora, las necesidades sociales son un producto social que corresponde a determinantes de carácter económico, político, cultural y valores éticos.



Los sujetos no logran satisfacer necesidades dado que no dependen de la voluntad individual sino de la generación de condiciones. Dicha insatisfacción se produce por la lógica del capitalismo, en la cual el lugar de los sujetos está condicionado por la inequitativa distribución de la riqueza socialmente producida y la falta de oportunidades.
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Es decir, las necesidades sociales no pueden ser entendidas en su apariencia como carencias de unos, sino como comunes a todos y objetivamente identificables. Así las necesidades sociales son vistas como la “necesidad de toda la sociedad y no como la totalidad media o tendencia de desarrollo de las necesidades individuales del correspondiente particular, ni tampoco como necesidad personal socializada, sino como sistema de necesidades general es por encima de los individuos y de sus necesidades personales” (Rozas; 2002: 28).



El ser humano logra desarrollar sus potencialidades y recursos internos una vez satisfechas sus necesidades y el alcance de un óptimo de vida. Para Max Neef (1988), la calidad de vida debe ser entendida como la posibilidad que puedan tener las personas para satisfacer adecuadamente sus necesidades humanas fundamentales.



Posibilidad que se traduce en oportunidades de acceder a bienes y servicios mediante el derecho al trabajo, dado que este incide directamente en el mejoramiento de las condiciones de vida, ya que las personas al satisfacer sus necesidades inmediatas logran desarrollar sus capacidades y destrezas para proveerse de factores protectores para su vida.
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Capítulo 5 Estrategia metodológica
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Estrategia metodológica



En el presente estudio es necesario exponer los fundamentos de carácter ontológico, epistemológico y metodológico sobre los cuales se guió la investigación; así como las fases para alcanzar los objetivos propuestos. Tomando en cuenta que la realidad social está integrada por la totalidad de las esferas que conforman la vida social, la presente investigación partió del principio ontológico en el cual el trabajo ha permitido la sobrevivencia humana e interacción entre individuos. Así el trabajo es el medio por el cual el ser humano se ha distinguido de los otros seres de la naturaleza a través de un proc eso socio – histórico. “El trabajo no es obra de un individuo, sino de la cooperación entre los hombres; sólo se objetiva socialmente, de modo determinado; responde a necesidades socio-históricas, se produce formas de interacción humana como el lenguaje, las representaciones y las costumbres que componen la cultura” (Silva,2004:43). De esta forma, el trabajo es la primera necesidad por satisfacer de las personas la ha evolucionado a través de la historia, siendo el elemento que caracteriza la realidad social y las relaciones que se tejen alrededor de éste. “(…) En este sentido, la vida social se constituye a partir de varias formas de praxis, cuya base ontológica-primaria es determinada por la praxis productiva, objetivada por el trabajo” (Silva, 2004:46).
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El trabajo a través de la historia ha respondido a los diferentes modelos de producción, los cuales corresponden a las distintas necesidades que se construyen en razón de las relaciones que se gestan a lo interno de la sociedad. Por lo tanto, el trabajo visto como motor de las relaciones que se establecen entre individuos y colectividades, ha experimentado modificaciones significativas debido a los cambios ocurridos en las estructuras sociales a lo largo de la historia; “desde esta perspectiva las cosas no son vistas en forma fija sino en movimiento. Y si existe movimiento se debe a que existe contradicción. El movimiento es su expresión” (Quezada, Matus y otros 2001: 81). La actividad concreta que realiza el ser humano es lo que le pone en contacto con su naturaleza y le permite el desarrollo de su historia y de su realidad, la cual es dinámica y se encuentra en constante cambio, no es lineal y está en movimiento. “Desde esta perspectiva la relación sujeto-objeto se construye en la práctica de manera recíproca y la realidad no es objeto sino sujeto de transformación. El planteamiento teórico en general aparece esclarecido al menos en la relativo a la lógica no lineal y los reduccionismos puesto que busca la articulación teoría - práctica y aparece la interacción dinámica infraestructura y superestructura” ( Quezada, Matus y otros, 2001. 90). De acuerdo con lo anteriormente expuesto, es importante clarificar a partir de cuáles elementos epistemológicos se guió ésta investigación, para comprender la complejidad
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existente actualmente, en torno al tema de derechos laborales de las personas con VIH/SIDA. Para efectos de definir epistemológicamente la presente investigación se parte desde la corriente del materialismo dialéctico, la cual busca comprender la realidad a partir de la producción y reproducción de la fuerza de trabajo, lo cual se traduce en apropiación de la riqueza socialmente construida por parte de los dueños de los medios de producción. En este sentido se puede entender el materialismo dialéctico “como un proceso de conocimiento que va de lo abstracto (elaborado por la reflexión) a lo concreto; de lo formal (lógica) al contenido (praxis); de lo mediato a lo inmediato (desarrollado por las mediaciones y sobre todo de la lógica de la dialéctica) y de lo menos complejo a lo más complejo (Lefebvre, 1977: 5) De esta forma, para las investigadoras utilizar el método dialéctico permitió comprender las experiencias de la población sujeta de estudio, desde un sistema económico que excluye a grupos vulnerabilizados mediante procesos discriminatorios interiorizados desde la base de la socialización. Se puede entender la dialéctica como “lógica de la materia en movimiento y por lo tanto la lógica de las contradicciones porque la contradicción es intrínsic amente autocontradictoria. Todo genera en sí mismo esa fuerza que llega a su negación, su trasformación en otra y más elevada forma de existencia” (Novack, 1977).
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El materialismo dialéctico permitió a las investigadoras comprender el desarrollo histórico de formas de dominación de unos sobre otros y el nivel de conciencia de las personas en la sociedad. Es decir, analizar como los derechos laborales de las personas que viven con VIH/SIDA, son violentados por un sistema económico que excluye aquellos sectores de la población que no se “ajustan” a su lógica de producción de plusvalía. De igual manera, este enfoque epistemológico permite comprender las formas de discriminación que experimenta la población participante a partir de las contradicciones del sistema económico gestadas por medio del esquema político y cultural de la sociedad. El materialismo histórico aporta a la compresión de la realidad social dentro de un todo unitario, caracterizado por comprender los eventos en su conjunto en una realidad social, cambiante, progresiva y contradictoria. Metodológicamente la presente investigación fue conducida a través del método cualitativo, dado que el estudio se construyó basado en la experiencia de las y los participantes, mediante la interpretación y análisis teórico que las investigadoras realizan de ésta. Así la premisa epistemológica (materialismo dialéctico), núcleo básico para comprender la realidad totalizada, se complementa con el enfoque cualitativo con el fin conocer las particularidades de la realidad que viven las personas participantes de este estudio. Es
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una articulación científica en aras de explicar e interpretar el objeto de estudio planteado. La realidad presentada por los y las



informantes muestra el significado que las



personas que viven con VIH/SIDA le otorgan a su realidad en el ámbito laboral, a partir de las contradicciones de su coyuntura. De esta manera, la investigación cualitativa “se identifica como una investigación en contexto de descubrimiento que sirve de puente para la verdadera investigación, en contexto de comprobación rigurosa y precisa” (Ruiz, 1989:19). Esta metodología permite “(…) que los investigadores cualitativos investigan la realidad en su contexto natural, tal y como sucede, intentando sacar sentido de, o interpretar, los fenómenos de acuerdo con los significados que tienen para las personas implicadas” (Rodríguez y otros, 1996:32). Asimismo, el método cualitativo es coherente con la corriente de pensamiento dialéctica, ya que las dos responden a una realidad dinámica que encuentra sus contradicciones en el modelo económico de producción, las cuales responden a un momento dado de la historia, por lo que su análisis no se puede concebir como verdades absolutas , ya que la realidad estudiada se encuentra en constante movimiento. En definitiva, la investigación cualitativa es un proceso científico y flexible que permite la trasformación e incorporación de elementos relevantes a la realidad estudiada. Esta flexibilidad es importante para la presente investigación en razón de que se trabaja con
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las experiencias de las personas y que éstas responden a los antagonismos presentes en su cotidianidad. No obstante, esta flexibilidad no implica que no se pueda enfocar el proceso de investigación dentro de un orden establecido; que si bien no es unilineal ni estático, sí expone los diferentes momentos por los cuales debímos pasar para poder darle respuesta a la interrogante principal. Así es posible identificar cuatro momentos en el proceso de investigación, en los cuales se hizo uso de diversas técnicas de recolección, análisis, sistematización y evaluación de la información, con el fin de comprender con mayor profundidad el objeto de estudio y sus componentes. Estos momentos se exponen a continuación: 5.1 Primer momento: Definición y aprobación de la propuesta de investigación. 5.1.1 Definición del objeto de estudio En este momento se realizó una primera aproximación al tema de estudio, se consultó material bibliográfico, informantes claves y se realizó visitas a instituciones públicas y a Organizaciones No Gubernamentales vinculadas con la temática de investigación. Posteriormente, se localizó un centro de salud que posee una Clínica de SIDA con intervención del servicio de Trabajo Social, el cual es el Hospital San Juan de Dios. Lo anterior facilitó el contacto con la población sujeto de investigación.
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Así en este primer momento se tomaron en cuenta los siguientes criterios de selección para los y las participantes del proceso investigativo: •



La población sujeta de estudio se encuentra constituida por usuarios y usuarias del servicio de Trabajo Social de la Clínica de SIDA del Hospital San Juan de Dios.



•



La población sujeta de estudio se constituyó por seis personas que viven con el Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH), este término incluye a las personas sin síntomas y con síntomas y/o el Síndrome de Inmuno Deficiencia Adquirida (SIDA) somáticos; atendidos y atendidas en la Clínica de SIDA del Hospital San Juan de Dios y valorados por el Servicio de Trabajo Social, con mínimo de un año y medio de diagnosticada la enfermedad. Esto por cuanto se supondría que los usuarios y usuarios han superado la crisis por medio de un proceso terapéutico, certificado por los servicios de Trabajo Social y Psiquiatría.



5.1.2 Criterios de selección Sexo: Mujer y hombre. Se determina este criterio con el objetivo de realizar una aproximación con perspectiva de género. Lo anterior con el propósito de evidenciar las diferencias existentes que representa para una mujer o un hombre ser persona que vive con VIH/SIDA, y la dificultad de incorporarse y permanecer en el trabajo. Comprendiendo la construcción de ser mujer u hombre en una sociedad bajo un sistema patriarcal.
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Edad y etapa del desarrollo humano: El rango de edad (18 a 50 años) es el de mayor prevalencia de la enfermedad que se utilizará en la selección de criterios para la población objeto de estudio de esta investigación. Ubicación geográfica: Es pertinente resaltar que se seleccionarán como área geográfica para esta investigación la población de atracción directa del Hospital San Juan de Dios, ubicada en los distritos josefinos cercanos al nosocomio, dado que es la provincia en la que se concentran la mayor cantidad de puestos de trabajo y la que presenta mayor prevalencia del VIH/SIDA, considerando que los y las participantes del estudio tendrán la posibilidad de desplazarse a dicho centro de salud. Experiencia laboral: Para fines de esta investigación resulta indispensable que la población sujeta de estudio haya laborado mínimo seis meses en el sector formal, después del diagnóstico VIH positivo. Haber superado la crisis relacionada con su diagnóstico o estar en proceso de aceptación de la enfermedad. Certificado por los expertos y/o expertas de los servicios de Trabajo Social y Psiquiatría. Sin diagnóstico asociado a trastornos (neuróticos y/o sicóticos) sin estar controlados con tratamiento dado que estos podrían obstaculizar la participación en la investigación. De igual manera en este primer momento del estudio, se elaboró el diseño de investigación, el cual fue presentado y aprobado por la Comisión de Trabajos Finales de la Carrera de Trabajo Social y la Comisión de Investigación de la Sede de Occidente.
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Asimismo, se diseñaron los instrumentos de las técnicas de recolección de datos: el cuestionario, la entrevista en profundidad (para las personas participantes en la investigación), y la entrevista semiestructurada (para las profesionales de Trabajo Social); las cuales se detallarán en el siguiente momento. Por otra parte, es importante mencionar que durante este proceso se encontraron limitantes y obstáculos vinculados con la aprobación de los Protocolos de Investigación para realizar estudios con seres humanos



por el Comité Local de Bioética en



Investigación del Hospital San Juan de Dios, el cual postergaba la aprobación de dichos protocolos, requisitos indispensables solicitados por el CENDEISSS, para la ejecución de proyectos de investigación en instituciones de la Caja Costarricense de Seguro Social. Dicho aplazamiento era justificado por las y los integrantes del Comité argumentando que existía una “incongruencia” entre el tema: La exigibilidad de los derechos labores de las personas que viven con VIH/SIDA, y la disciplina del Trabajo Social, pues dentro de su perspectiva no era posible que esta profesión investigara los temas de la exigibilidad y los derechos laborales. Esto provoca una invasión e irrespeto del espacio profesional, ya que dentro de las ciencias sociales no se puede dar el abordaje de problemáticas sociales de manera focalizada y fragmentada de la realidad en que se desenvuelven, pues quienes presentan dichas problemáticas, son seres humanos que necesitan



respuestas



interdisciplinariedad.



integrales;



lo



cual



es



posible



solamente



mediante



la
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Asimismo, los Protocolos se encuentran diseñados a partir del modelo biomédico, y por lo tanto responden al método cuantitativo, dentro del cual la presente investigación no se adscribía y esto conllevó una falta de comprensión del estudio. A partir de lo anterior, las investigadoras se posicionaron ante el tema con el apoyo de la trabajadora social miembro del CLOBI, la cual había aprobado el proyecto de investigación en el Comité de VIH/SIDA del Hospital San Juan de Dios, así como los integrantes de este último Comité. De igual manera, se contó con el soporte del Comité Asesor de Trabajo Final de Graduación, la Carrera de Trabajo Social de la Sede de Occidente de la Universidad de Costa Rica. Dicho proceso de aprobación por parte del CLOBI se mantuvo durante seis meses, en los cuales se vio interrumpido el proceso investigativo. No obstante, por parte de la población sujeta de estudio la propuesta expuesta en el Consentimiento Informado (Ver Anexo Nº 1) fue aceptada y a lo largo del proceso existió anuencia a participar.



5.2 Segundo momento: Elaboración y aplicación de los instrumentos de recolección de información Este momento se caracteriza por la elaboración y aplicación de instrumentos que permiten la recolección de la información experimentada por las y los participantes en relación con la particularidad de la realidad objeto de estudio.
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Como parte del proceso de constatación de las y los participantes de la investigación se elaboró un cuestionario con preguntas de tipo cerradas (Ver Anexo Nº 2). Este instrumento permitió realizar una exploración socio-demográfica de la población con el fin de contar con una caracterización y conocer acerca de los elementos relevantes para la investigación tales como, datos personales, composición familiar, actividad laboral en la que se desempeñaban así como fecha del diagnóstico VIH(+) Cuando se utiliza “(…) el cuestionario como técnica de recogida de datos puede presentar un importante servicio en la investigación cualitativa. Pero, para ello, es necesario que en su elaboración y administración se respeten algunas exigencias fundamentales: b) el cuestionario se considera como una técnica más, no la única ni la fundamental en el desarrollo del proceso de recogida de datos (…) e) la administración del cuestionario no produce rechazo alguno entre los miembros de determinado colectivo, sino que es mayoritariamente aceptado y se le considera una técnica útil en el proceso de acercamiento a la realidad estudiada” (Rodríguez y otros, 1996: 85). Partiendo de dichas exigencias planteadas por el autor, el cuestionario en el presente estudio permitió el primer acercamiento con la población sujeta de investigación, así como la posibilidad de tener un panorama general de las personas con las cuales se trabajaría.
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De igual manera, para alcanzar el objetivo de la investigación, se realizó la técnica de la entrevista en profundidad (Ver anexo Nº 3), la cual permitió un acercamiento flexible, abierto y profundo a la cotidianidad de las y los participantes. Mediante esta técnica se logró recuperar las experiencias de los participantes en torno al tema de estudio. Siguiendo a Alonso, las entrevistas en profundidad son: “procesos comunicativos de extracción de información, por parte de un investigador. Dicha información se encuentra – según este autor- en la biografía de la persona entrevistada: esto implica que la información ha sido experimentada y absorbida por el entrevistado y que será proporcionada con una orientación o interpretación que muchas veces resulta más interesante informativamente que la propia exposición cronológica o sistemática de acontecimientos más o menos factuales”. (Valles 199: 194) En congruencia con lo anterior, en la entrevista en profundidad la (…) “recogida de información será amplia, recopilando todo. Progresivamente se irá focalizando hacia una información mucho más específica” (Rodríguez y otros, 1996: 73). Mediante la entrevista en profundidad se reconstruyeron vivencias de las y los participantes, las cuales fueron expresadas en sus propias palabras y a través de conversaciones con las investigadoras. Se considera importante mencionar los elementos que favorecieron u obstaculizaron el proceso investigativo, tanto antes como durante la aplicación de las técnicas de recolección de datos, para que puedan ser tomados en cuenta en futuras investigaciones
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A pesar de los aplazamientos por el Cómite Local de Boética en Investigación (CLOBI) del Hospital San Juan de Dios y los y las sujetas de investigación mantuvieron su anuencia en participar, durante el proceso investigativo. Sin embargo, tres de los participantes por motivos laborales (horarios), no podían asistir de lunes a viernes a la oficina donde se llevaba a cabo las entrevistas, por lo que fueron entrevistados los días sábados y domingos, días en los que no se contaba con un espacio adecuado para dicha tarea; debiendo así recurrir a escenarios en los cuales el desarrollo de la entrevista era afectada por el ruido y otros elementos del ambiente que restaban concentración. De igual forma, el trabajar con una problemática social en donde las investigadoras tienen un compromiso ético y político, facilitó que a pesar de los obstáculos institucionales para llevar a cabo el estudio, el equipo investigador apelara persistentemente por la realización de dicha investigación en la Clínica de SIDA. 5.3 Tercer momento: Análisis e interpretación de la información Para el análisis de la información de las entrevistas en profundidad se procedió a la trascripción textual de la información recolectada por medio de las grabaciones, a organizar y registrar los hallazgos, así como relacionar la información con el fundamento teórico y la interpretación de las investigadoras. La información se clasificó a partir de las categorías y subcategoría s con el objetivo de identificar expresiones claves, que dieron respuesta a los objetivos de investigación planteados.
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Para lo anterior se tomó en cuenta la triangulación como forma de validación, comparación y corroboración de datos, comparando la información obtenida con la teoría vinculada con el tema y el criterio de las investigadoras. La triangulación permite a la presente investigación combinar diferentes puntos de referencia, para obtener precisión y confiabilidad alrededor de los hallazgos obtenidos acerca del objeto de estudio, bajo las modalidades de técnica de análisis. Como lo explica Samper (2001:17). “la triangulación se refiere al estudio de un determinado proceso, grupo humano u otro objeto de investigación desde varias perspectivas diferentes en forma simultánea y complementaria” 5.4 Cuarto momento: Elaboración del informe final y exposición de resultados.



En este momento se realizó la redacción del informe final de la investigación, el cual constituye el documento que rescata los principales hallazgos y conclusiones del estudio. Se entregó un informe final a las trabajadoras sociales de la Clínica de SIDA del Hospital San Juan de Dios, con el fin de validar resultados y ofrecer un insumo para la intervención que llevan cabo las profesionales de dicha unidad. Asimismo, se divulgó a la población sujeto de estudio un informe en formato escrito de los resultados de dicha investigación, con el objetivo de obtener un proceso de realimentación.
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Finalmente, se realizó la defensa pública ante un Tribunal Examinador nombrado por la Dirección de la Sede de Occidente.
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Análisis de Resultados
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Capítulo 6 Caracterización de la población
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¿Quiénes son las personas que compartieron sus experiencias? En la presente investigación se asumió el principio bioético de la confidencialidad protegiendo la identidad de las y los participantes. Como parte de esta responsabilidad se utilizaron seudónimos que garanticen este principio. Las citas utilizadas para ejemplificar dentro del análisis, son transcripciones textuales, respetándose las expresiones tal y como fueron manifestadas por la población participante. Con la presente caracterización de la población sujeta de estudio se pretende proporcionar una visión general de quiénes son las y los participantes de la investigación a través de datos específicos como: Edad: Las edades de los y las participantes están distribuidas de la siguiente manera: Tabla Nº 3 Edad de las y los participantes Seudónimo



Edad



Carlos



34 años



Patricia



32 años



Miguel



33 años
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Mateo



48 años



Alejandra



28 años



Carlos



31 años



Elaboración propia de las investigadoras con base en información obtenida de los cuestionarios aplicados a la población sujeta de estudio.



Como se puede observar prevalece un promedio de edad de 34 años. Lo anterior demuestra que las y los participantes se encuentran en edad productiva para desempeñar cualquier tipo de actividad remunerada. Asimismo, se identifica una incidencia mayoritariamente de adultas y adultos jóvenes. Nacionalidad El país de procedencia de los y las participantes se agrupa a continuación: Tabla Nº 4 Residencia de las y los participantes País



Carlos



Miguel



Alejandra Patricia



Colombia Nicaragua



Costa



Mateo



Alberto



1 1



1



1



1



1



Rica Elaboración propia de las investigadoras con base en información obtenida de los cuestionarios aplicados a la población sujeta de estudio.
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Según estos datos, en el grupo existen tres extranjeros con residencia costarricense y tres costarricenses. En el caso de los participantes extranjeros uno de los motivos para no regresar a su país de origen, se debe al acceso a los servicios de salud, específicamente al tratamiento antirretroviral, ya que Costa Rica presenta uno de los más altos índices en Desarrollo Humano en cuanto a salud y seguro social. Según Chamizo, Salas y otros (2004) “en el ámbito internacional, Costa Rica había promovido la declaración de los medicamentos contra el SIDA como patrimonio de la humanidad, moción que fue presentada a la OPS, ONUSIDA y la OMS (…). Este compromiso internacional ha sido coherente con las acciones nacionales que procuraron ampliar la cobertura de la terapia antirretroviral y la atención integral en salud”. De igual manera,



Carlos, Miguel y Mateo emigraron de sus respectivos países



impulsados por la necesidad de adquirir trabajo, debido al desempleo producto de conflictos internos en sus países. Actualmente los y las sujetos de estudios habitan en el Gran Área Metropolitana donde se concentra la mayor incidencia de números de casos de VIH. Al respecto, Chamizo, Villalobos y otros (2008: 76) exponen que “una zona de muy alta incidencia, aparece en el área metropolitana, que podría ser perfectamente una área receptora de casos de la zona rural. El área metropolitana también es una de las zonas de inmigración de mayor actividad en todo el país”
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Los niveles de escolaridad de las y los entrevistados se distribuyen de la siguiente manera: Tabla Nº 5 Resumen de nivel de escolaridad, orientación sexual y actividad ocupacional de las y los participantes



Sujeto o sujeta



Nivel de escolaridad Orientación sexual Actividad ocupacional



Carlos



Universitaria incompleta Homosexual



Empleado administrativo



Miguel



Universitaria incompleta Homosexual



Desempleado



Alejandra



Primaria completa



Heterosexual



Operadora de maquila



Patricia



Universitaria completa



Heterosexual



Operadora telefónica



Mateo



Universitaria completa



Heterosexual



Contador



Alberto



Universitaria completa



Homosexual



Operador telefónico



Elaboración propia de las investigadoras con base en información obtenida de los cuestionarios aplicados a la población sujeta de estudio.



Dentro del perfil de las y los participantes se encontró que poseen educación formal. La mayoría de ellos lograron acceder a la enseñanza superior, lo que podría facilitar el acceso al mercado laboral. La distribución de la orientación sexual contribuye a la desmitificación de la asociación del evento VIH a la homosexualidad, ya que estudios recientes señalan mayor
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proporción de hombres heterosexuales infectados por el virus; debido a prácticas sexuales de riesgo las cuales responden al marco cultural del patriarcado, en donde al hombre se le es socializado para mantener distintas parejas como afirmación de su identidad de “ser hombre”. Se encontró que el estado ocupacional de las y los participantes era inestable a la hora de la entrevista, situación asociada a su diagnóstico seropositivo, como se verá más adelante. En el momento del estudio las y los participantes desem peñaban actividades laborales para las cuales se encontraban sobre calificados y calificadas. Todas estas actividades se encontraban en el sector formal de la economía.
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Capítulo 7 Significado social de ser persona que vive con VIH/SIDA
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En los siguientes capítulos se exponen los principales hallazgos del proceso investigativo los cuales se elaboraron a partir de las categorías y subcategorías establecidas desde de los objetivos planteados.



De esta manera se expone y analiza la perspectiva de los y las sujetas de estudio sobre el significado de ser persona que vive con VIH/SIDA; específicamente lo relacionado a mitos, prejuicios, estereotipos, estigmas y discriminación, desde del significado que se le ha adjudicado al virus socialmente.



A partir de este significado construido alrededor de la enfermedad, el cual la vincula erróneamente con la homosexualidad, es que se le “otorga una connotación ética moral particular a la enfermedad, designándole nombres como "cáncer gay". Así, la asociación de la enfermedad con personas homosexuales y los estilos de vida de estas personas, construyeron una visión mítica y estereotipada del VIH” (Güell, 2002).



En este sentido, Mateo, al conocer su diagnóstico adoptó algunos de los mitos y estereotipos construidos alrededor de la enfermedad, referida a la génesis social del virus, el homosexualismo, esto al expresar que: “Lo que pasa es que nos enseñaron desde el principio que esta enfermedad que tenemos, esta enfermedad que tengo, cierto (…) lo que pasa es que me duele mucho, definitivamente esta enfermedad siempre era la gente gay, a la gente prostituta (…) entonces yo lo veo si yo le digo a alguien: mira yo soy VIH positivo, ¿qué van a pensar? que soy gay, que soy prostituto, que quien sabe a donde me metí”.
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En este sentido, para él es significativo el origen construido socialmente de la enfermedad, y por lo tanto, se visualiza el mito aún persistente a nivel del imaginario social e interiorizado a nivel cognitivo por la persona entrevistada.



Por otra parte, la construcción social de la masculinidad hegemónica, como lo exponen González y Warner (2006: 30), “encuentra su legitimidad en la creencia de que los hombres, al igual que todos los animales, tienen instintos (entre ellos el de reproducirse) y por lo tanto, el deseo sexual sería un instinto determinado biológicamente, que se acrecienta en la medida que no está satisfecho y lleva a los varones a conquistar y penetrar mujeres para poseerlas”.



Así, Mateo justifica sus conductas sexuales de riesgo con mujeres a partir de construcción hegemónica de la masculinidad con la cual fue socializado, por lo que expresa que la forma de contraer la enfermedad es dicho comportamiento sexual y no “prácticas homosexuales”. Validar su masculinidad patriarcal es una necesidad ante los prejuicios construidos alrededor del VIH/SIDA. “Yo he sido muy contento, muy culicaliente rumbero. Tenía muchas novias”



Por otro lado, Alejandra manifestó otro mito constante en torno a la enfermedad, el cual es expresado a continuación: “No les niego de que al principio, cuando me dieron el diagnóstico, lo primero que yo pensé fue en muerte, porque me sentía mal y a la vez me veía muy mal físicamente”.
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Patricia igualmente señaló: Lo primero que le pregunté al especialista es: ¿Cuánto me queda de vida?



A pesar de que el tratamiento antiretroviral fue aprobado en el año 1997 por la Asamblea Legislativa de la República de Costa Rica y puesto a disposición de los pacientes que viven con VIH/SIDA ese mismo año, (lo cual se traduce en una oportunidad para mejorar su calidad de vida y hace de la enfermedad un padecimiento crónico), aún se evidencia relación del diagnóstico con muerte en los seis participantes de la investigación. Esto por cuanto, en la medida que la enfermedad se encuentre estigmatizada y por ende relacionada con castigo divino, va tener como consecuencia, la muerte.



En lo que se refiere a la enfermedad como castigo divino, dos de los sujetos de la población con la cual se trabajó la relacionan con este prejuicio. Schifter (1989: 198) señala que “estos prejuicios contribuyeron, y contribuyen aún, a que la enfermedad se mire como castigo



para aquellos grupos que se perciben como inferiores y cuyas



prácticas son diferentes. La salud se mira como un símbolo de aprobación divina a las pautas, costumbres y características de la mayoría. Esta visión crea, a la vez, una peligrosa dicotomía entre ellos y nosotros, los sanos y los enfermos, y los buenos y los malos”
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Lo anterior infiere que el VIH/SIDA es considerado “pecado” por la asociación existente entre la enfermedad y sexualidad con placer, prohibida dentro de la institución familiar patriarcal, ya que esta en vista más allá de su función reproductiva, lo que incide en que se piense en el virus como pecado cometido.



Schifter (1989) señala que el SIDA ha sido socializado no como producto de un virus, sino por un estilo de vida que violenta la norma hegemónicamente establecida. En este sentido, existen normas implícitas en la sociedad que rigen el comportamiento de los sujetos a partir de concepciones “naturalizadas” como las “correctas”, como la orientación heterosexual, contraer matrimonio, procrear hijos dentro de ese matrimonio.



Por su parte Alejandra expresó: “Yo decía: Dios mío ¿porqué?, ¿porqué a mí? ; y muchas veces me hacía la pregunta de que en qué había fallado, qué había pasado con nosotros, si ya un pariente había tenido esta enfermedad y ahora yo, ¿en qué habíamos fallado?”



En cuanto a la percepción de la participante de ser una persona que vive con VIH/SIDA se evidencia que existe una distorsión cognoscitiva que se encuentra enmarcada dentro de un factor de “castigo divino”, para Alejandra su diagnóstico se explica mediante la transgresión a la norma socialmente establecida y la ruptura del mandato de Dios, “él envía la enfermedad como una plaga a las personas que le desobedecieron”, lo cual ocasiona que no se asocie la enfermedad con los modos de trasmisión científicamente
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Comprobados, ni con las prácticas sexuales de riesgo, sino como consecuencia de prácticas sexuales moralmente vetadas. Para la participante, la enfermedad es vista como una forma de “escarmiento”, de “pagar por algo malo” que se hizo. Este cuestionamiento también constituye una respuesta emocional ante la desorganización y trastornos propios de la cris is circunstancial que no sería tan profunda al recibir un diagnóstico de VIH/SIDA como enfermedad crónica de no ser por el significado social adjudicado a esta. Ante las interrogaciones de la participante desde esa perspectiva se generan respuestas de negación, enojo y no introyección del diagnóstico.



Finalmente, se encontró en cinco participantes distorsiones entorno al conocimiento de los modos de transmisión de la enfermedad, ya que la mayoría de ellos afirma no desear establecer una relación sentimental por miedo al supuesto riesgo de contagiar a su pareja, así como el hecho de poder compartir artículos domésticos, como los utensilios de cocina. “Todo mundo come conmigo (…) yo siempre he sido un histérico con mis cubiertos y mis cosas, tanto así que ni siquiera comparto nada (…) sencillamente no ando prestando nada, entonces no ha sido un problema por ese lado pero sí he pensado más que nada en la transmisión involuntaria, porque voluntaria jamás”… (Carlos)



En este sentido se evidencia un pensamiento erróneo entorno a los modos de transmisión del VIH/SIDA obtenido desde la percepción de que existe riesgo de
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contagio a partir del contacto casual, el señalamiento de estas acciones de la vida cotidiana como formas de infectar a otros se interpreta como una manera de autoculpabilización y de trasladar esa culpa hacia acciones que no se encuentran relacionadas con la transgresión social. El sentimiento de castigo se acrecienta por la creencia de que los otros son quienes pueden verse afectados por la enfermedad, es decir, el contagio amenazante que la persona que vive con VIH/SIDA representa para los demás, lo anterior es provocado por la estigmatización de la enfermedad y no por la posibilidad real de trasmisión por la interacción cotidiana.



“Yo no quiero una relación. Aparte porque tengo que comenzar a… tengo que decirlo si es mi pareja (…) yo no me voy a exponer a eso, porque desde el diagnóstico sólo una persona fue la más cercana y precisamente yo no quería nada por eso, cuando me dijo: - ¿Porqué? Le dije por qué y la reacción fue muy fea, muy fea, y si ya estaba predispuesto a hacerlo, ahora ni se diga, ni por aquí me pasa. No es una enfermedad que se pueda manejar actualmente, es que esto no es una enfermedad de salud, es una enfermedad de sociedad, es un tabú tan grande que se maneja con esto que decir soy seropositivo, es decir, me estoy muriendo, me estoy pudriendo a poquitos y eso causa miedo y no me voy a exponer a eso” (Alberto).



Alberto manifiesta en su relato el estigma específico al VIH, dado el significado social de la enfermedad, el cual hace que el participante perciba que se “pudre a poquitos” dándole al virus una connotación de “peste”, algo desagradable, “sucio” que puede enfermar cuerpos sanos y se mira a sí mismo con desprecio. Lo anterior trasciende a su
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autopercepción y se interpreta en el imaginario social desde que el VIH/SIDA es expresión de desviación social, es decir, producto y señal de ruptura con los procesos normativos y hegemónicos.



Aggleton y Parker (2002) afirman que la etiqueta del estigma, entendido como un atributo negativo, se les coloca a las personas, quienes a su vez y en virtud de su diferencia son valorados negativamente por la sociedad. En lo señalado por los sujetos se evidencia que perciben de sí mismos desvalorización como personas, menosprecio por su integralidad, y refuerzan la idea de “pecado” cometido y la consecuencia por ello.



Patricia al respectó comentó: “Me da cosa conocer gente, me da pavor, no quiero verme en esa necesidad de que alguien salga en carrera, no quiero que me duela, mejor de largo”.



Uno de los principales temores es el descubrimiento por otros de su condición seropositiva, pues ante los prejuicios las personas que viven con VIH/SIDA desarrollan mecanismos como el aislamiento y rechazo actitudes por las que también se le discrimina.



En relación con la discriminación, ésta se entiende como: “cualquier forma de distinción, exclusión o restricción que afecte a una persona, en general, pero no independencia de que exista o no justificación para tales medidas” (ONUSIDA, 2006).
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Carlos en su relato, expresa que: “Uno muchas veces se ve rechazado, por digamos, por la enfermedad que uno tiene (…) espero que lo que me pasa a mí no le pase a otra persona, porque me ha dolido mucho, aquí hay gente que discrimina mucho con esas cosas”.



Se denota una percepción de exclusión social en el participante, pues comentó que dentro de su entorno eran comunes los comentarios de descrédito y degradación hacia las personas que viven con el virus. El establecimiento de “un orden y control de los individuos que conforman la sociedad es un imperativo para la ideología dominante, de ahí que las acciones de las personas son vigiladas y se premian, tanto por la sociedad como por un Dios, según sea considera su actuación “buena””o ”mala”” (Ortiz, Zamora y otras, 1998: 192). La sociedad señala la trasgresión de la norma desde la vigilancia social y la estereotipificación, la persona que vive con VIH/SIDA se ubica en el espacio de dicha trasgresión y ha interiorizado estos prejuicios, siente que es culpable y “merecedora” de su estado de salud.



Asimismo, Alberto refiere ser sujeto de discriminación en su cotidianidad, señalando: “Pero algo importante, es que ya el hecho de ser portador te hace sentir menos a pesar de que millones de personas te digan esto, te digan lo otro, te sentís menos y al llegar al trabajo y saber que precisamente el diagnóstico te quieren sacar del trabajo, vieras que gacho se siente, se siente feo”.
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Lo anterior evidencia la discriminación de la que son objeto las personas que viven con VIH/ SIDA en su lugar de trabajo, ya que el ámbito laboral se crean actitudes sociales, y existen concepciones moralistas, en donde se intercambia ideas e información sobre comportamientos sexuales, algunos de los cuales son considerados transgresores de la norma social. Asimismo, el participante percibe la discriminación de forma dolorosa.



Por otra parte, se evidencia el estigma existente alrededor del virus. En este sentido Alberto manifestó lo siguiente: “Me he aislado más de lo normal, ya era un poquito introvertido pero ahora soy muchísimo más introvertido, ahora de pronto, no salgo (…) siento que me he vuelto muy ermitaño, prefiero estar metido en mi cuarto todo el tiempo”.



Al respecto Morrison (2006) señala que el comportamiento denominado autoexclusión es respuesta de acciones protectoras de las personas que viven con VIH/SIDA, lo cual se constata en el relato del participante, dado a su conducta de aislamiento por miedo a la posibilidad de exposición pública de su enfermedad.



Los testimonios anteriormente presentados evidencian el estigma y discriminación social de la enfermedad, con una etiología que simboliza más que una enfermedad físicabiológica; simboliza diferencia, exclusión, temor, castigo, estilos de vida inaceptados. El virus del SIDA representa una amenaza para la moral y norma socialmente establecida por su vínculo con la sexualidad. De esta forma, se recibe una sentencia de
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muerte social, dado que el sexo se mantiene ideológicamente como un tabú asociado al “pecado”.



Miguel ejemplifica lo que representa socialmente vivir con el virus: “En esta sociedad, lamentablemente es que vivimos, vea la gente puede decir, soy diabético, pero no puede decirle a todo mundo que es VIH”.



En este sentido, en el caso de los participantes sus núcleos familiares enfrentaron dificultades para aceptar y comprender el diagnóstico VIH (+), debido al estigma, temor por la muerte de sus seres queridos y desinformación acerca de la enfermedad; situaciones que provocaron en cuatro de las familias de los y las participantes rechazo.



Al respecto Alberto expone: “Mi único apoyo era mi mejor amigo el cual murió (…) ahora es la trabajadora social, en mi familia conocen mi orientación sexual pero sé que no voy a encontrar un punto de apoyo para mi enfermedad”.



De igual manera Patricia manifiesta: “En mi familia lo saben dos hermanas, los esposos de ellas, sí de mi familia únicamente no he querido hablarle a nadie más, lo considero innecesario darles una noticia así. Se lo dije a mi hermana menor porque la consideré lo suficientemente madura, como para alimentarse de la situación y prever cualquier situación. Y la otra hermana, porque es la esposa de mi abogado, el que me ha llevado el poco de complicaciones legales que se me han venido desde el embarazo, por eso únicamente se los comuniqué no por cualquier otra cosa, talvez si el estado de la enfermedad fuera avanzado sí se los diría, pero ahorita lo consideró innecesario y más con el bebé. Darles una noticia así sería relacionarlo
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directamente con el niño, crearía un ambiente de mucho dolor que no vale la pena, la verdad no vale la pena”.



El miedo al rechazo en las familias de las y los participantes provoca ocultamiento del diagnóstico, lo que incide en una doble carga y desgaste emocional, ya que por un lado deben enfrentar una enfermedad social y por el otro mantener un “secreto”. Así el grupo primario de apoyo de las personas esta conformado en su mayoría por la familia, la cual se constituye en una red de apoyo en el plano afectivo y utilitario siendo un elemento clave para la adherencia.



En síntesis, a pesar de que han trascurrido más de veinte años desde que se diagnosticó el primer caso de SIDA en el país, las ideas equivocadas, estereotipadas y estigmatizadoras en entorno a la enfermedad parecieran permanecer y ser la constante que deben enfrentar las personas que viven con VIH/SIDA, ya que se les adjudican calificativos que las posiciona en una condición de vulnerabilidad del resto de la sociedad.
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Capítulo 8 Implicaciones del significado



social del VIH/SIDA en el acceso y permanencia al trabajo
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La discriminación laboral de las personas que viven con VIH/SIDA está relacionada con la violación al principio de confidencialidad, práctica que es ilegal en Costa Rica. Sin embargo, el presente estudio reconstruye la experiencia de un grupo de personas portadoras del virus, las cuales expresan situaciones de exclusión en el acceso y permanencia en un trabajo por el estigma y la discriminación hacia el VIH y SIDA. La incidencia del VIH/SIDA ha agudizado el antagonismo entre la clase trabajadora y los patronos, tanto públicos como privados, debido a la estigmatización de la enfermedad. Las personas que viven con el virus no son consideradas como recurso de fuerza laboral, ya que dentro del pensamiento ideológico neoliberal prima la concepción de que el VIH es sinónimo de no “rentabilidad económica”. Asimismo aunque los modos de transmisión del VIH no corresponden a la relación interpersonal cotidiana, el supuesto riesgo de contagio es utilizado por numerosas empresas para rescindir del contrato laboral, debido al significado social que se le ha adjudicado a la enfermedad. De esta manera, ante la estigmatización y discriminación social, el no comunicar el diagnóstico a jefaturas o compañeros es un mecanismo de protección para la obtención de un empleo por parte de la población, a pesar de ser considerado un derecho por la Ley General sobre el VIH/SIDA Nº 7771. Lo anterior se explica porque el juicio social de “inmoralidad” que existe sobre la enfermedad, se traslada al ámbito laboral y se considera que el trabajador no es buen trabajador, por no ser “una buena persona”.
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La práctica encontrada más común entre los participantes es negar la enfermedad en las entrevista de contratación, con el objetivo de conservar el derecho al trabajo. Esto dado que manifiestan conocer la respuesta social que deriva del conocimiento por terceros, principalmente empleadores, de su diagnóstico y temen no ser considerados adecuados para el trabajo. Mateo y Miguel describieron la estrategia que utilizan en las entrevistas laborales al negar el diagnóstico como medio para obtener el empleo. “Hay veces que uno tiene que decir mentiras piadosas, que digamos que en una entrevista me digan que si yo tengo esta enfermedad y que yo digo que no. Hay muchas veces que la gente en los trabajos se dan cuenta de que este muchacho tiene el VIH y ya todo el mundo empiezan como a rechazarlo y yo creo que eso no debería ser as, porque, son personas que uno puede convivir” (Mateo). “En la entrevista la muchacha me preguntó ¿padece alguna enfermedad? y yo le dije, sí pero no le conté nada, estoy en tratamiento pero estoy bien, le dije, y quería ser sincero en la entrevista, ya que ella insistía mucho en el tema de la salud, es que a veces tengo citas médicas y me dijo esas citas ¿cómo son?, ella tratando de indagar a qué podía referirme yo en una enfermedad, seguro queriendo escuchar un nombre, yo obviamente me le fui por todos lados, yo le dije es un tratamiento nada más pero yo estoy muy bien, usted me puede ver” (Miguel).



Para Mateo y Miguel la actitud de reservar su diagnóstico es una estrategia para tener la posibilidad de incorporarse al mercado laboral, ya que consideran que si revelan su condición serológica no tendría la oportunidad para acceder al empleo. Así se evidencia la insistencia de la parte contratante por conocer su condición de salud.
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Así la discriminación en el ámbito laboral de las personas que viven con VIH/SIDA se podría encontrar en el rechazo, el acoso y hasta el despido por razones aparentemente no vinculadas al tema de VIH. Tomando en cuenta lo anterior, la Organización Internacional del Trabajo reconoce las repercusiones del VIH/ SIDA en el sentido de discriminación en el empleo y exclusión social de estas personas, y señala que “no debería haber discriminación alguna contra los trabajadores basada en una infección por el VIH real o supuesta. La discriminación y el rechazo (estigmatización) de las personas que viven con el VIH/SIDA entorpecen gravemente el empeño de prevenir la epidemia”. (OIT, 2002:3) Patricia al respecto expresa lo que significa dar a conocer su diagnóstico en la solicitud de un empleo: “Claro que me da miedo que me cierren las puertas por eso, hasta el día de hoy no sé qué reacción puedan tener ,parece que la empresa en la estoy es una empresa seria, pero no sé si el día de mañana, si mis jefes entren en pánico, cuando yo les diga y busque la manera de decir saquémosla con algún otro pretexto, que es ilegal, que es todo lo que quiera, sí pero no me la juego, de momento no me la juego, tendría que estar muy estable para ahora sí llegar hablar, pero por ahora no, con tal de no quedarme sin trabajo mejor me quedo callada”.



A pesar de que la participante reconoce su derecho de no discriminación, señala que no comunicaría a su empleador su diagnóstico, ya que existe la posibilidad que basándose en la enfermedad se “disfrace” el despido por otras causas.
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En esta línea Alberto y Carlos respectivamente, expresan: “Claro que me da miedo, porque actualmente hay un montón de empresas que te piden exámenes físicos, inclusive muestras de sangre, me daría pavor de pronto ir a una entrevista y que me digan que me tengo que hacer cierta cantidad de exámenes, sí me daría mucho miedo porque no quiero sentirme rechazado”. “En el trabajo aunque no lo saben que yo soy VIH, yo dije que tenía un problema de salud, tuve que mentirles en ese caso, decir que yo tengo un problema de hígado”.



De esta forma Arendes y Denkers (2005: 38) indican “que la discriminación en el trabajo se refleja en las graves violaciones a la Normativa que se dan en los países. Estas incluyen las exigencias de pruebas que detectan anticuerpos contra el VIH como requisito pre- empleo o para continuar la relación laboral”. En este sentido el temor a ser descubiertos y descubiertas es una constante en la cotidianidad de las y los participantes, lo que genera temor ante el futuro por su situación de seropositividad, que según sus experiencias los vulnerabiliza, los coloca en una situación de desigualdad en relación con sus compañeros. Respecto al temor de presentar manifestaciones físicas de la enfermedad en el lugar de trabajo Miguel refirió:



“Me da miedo un despido que yo vaya a manifestar mi estado de salud y que vaya a ser despedido, como creo que sospecho que



fue en



la



empresa para la cual laboraba, porque todavía mantengo contacto con mis compañeros, muchos se quedaron ahí, y mi jefe decía en ese momento
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que yo era uno de los que más le metía al proyecto que era el que más trataba de aprender… que yo era una maravilla, pero la maravilla fue la que despidieron”



La manifestación física de la enfermedad se evidencia como un temor pues podría convertirse en una evidencia de la enfermedad, y por lo tanto agudizar la discriminación y estigmatización social. En el caso de Miguel, la discontinuidad de la relación laboral antes de que el contrato llegara a su término, se debió a que tuvo que comunicar su diagnóstico a su jefatura, dada la necesidad de atención médica la cual no era brindada dentro de la empresa por su estatus ocupacional (interino), a pesar de que cualquier trabajador interino tiene los mismos derechos de un trabajador o trabajadora en propiedad. Después de la situación presentada, el participante percibió cambios en el ambiente laboral, como la no asignación de tareas que culminó en el despido. De este modo se evidencia el temor e incertidumbre del participante para incorporarse nuevamente al mercado laboral, ya que cons idera que su diagnóstico lo desacredita como postulante a un empleo. Lo anterior expresa claramente la violación al derecho laboral; trasgresión que se traduce en insatisfacción de necesidades sociales y por ende vulnerabilidad de la integridad y dignidad de las personas. De igual manera la ausencia de denuncias frente a la violación al derecho al trabajo, se explica mediante el desgaste emocional y el temor de exponer su identidad públicamente, lo que conlleva a que las denuncias no se concreticen de la manera establecida en la
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legislación laboral vigente. Así tanto el proceso de denuncia como el de probar los casos de discriminación laboral, concluye en un arreglo de prestaciones, en la renuncia o el despido por razones disfrazadas en las que el tema del VIH/SIDA no se evidencia.



Por otra parte, el temor que experimentan las personas que viven con VIH/SIDA en su lugar de trabajo se agudiza por la violación al derecho a la confidencialidad, en esta línea, Alberto apunta: “Cuando me diagnosticaron yo iba a la Unidad de Control que está en San José por la entrada de emergencias de la Clínica Bíblica, resulta que me dieron, cuando yo fui a recoger el diagnóstico, un comprobante, yo nunca me fije que el comprobante tenía un sello que decía Unidad de Control VIH/SIDA, yo nunca me fije en eso, yo no se porque asumí que no iba a traer algo tan evidente, y ese documento yo lo entregue en el trabajo y raíz de eso se dieron cuenta; ellos llamaron a la Unidad, me di cuenta porque mi supervisora me preguntó: porqué el comprobante que yo traía, traía ese sello.



La inclusión del derecho a la confidencialidad en la Ley General de VIH/SIDA Nº 7771, es una expresión del significado social que se le ha adjudicado a la enfermedad, debido a que es un padecimiento crónico que no representa ningún tipo de implicación para ser resguardado de forma anónima. No obstante, debido al esquema de pensamiento ideológico dominante la ley se hace necesaria para resguardar la integridad de las personas. Aunado a lo anterior, Alberto refirió lo que significó que su jefe conociera por otro medio su diagnóstico:
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“Tomando en cuenta que en mi trabajo lo saben, me hacen sentir mal. En mi trabajo, las personas que yo hubiera deseado que nunca lo supieran, fueron las primeras personas en saberlo, y son jefaturas, entonces de pronto, cada cosa en mi trabajo que me llaman para preguntarme sobre algo, yo siento que me van a preguntar sobre eso”.



En el lugar de trabajo de Alberto al conocer su diagnóstico, procedieron con actitudes estigmatizantes hacia él, lo que provocó cambios en su contexto laboral evidenciadas en hipervigilancia en sus tareas y actividades laborales, canales no asertivos de comunicación, así como conflictos interpersonales. Al respecto Alcover, Martínez y otros (2004) señalan que la segunda fase correspondiente al mobbing es la de hostigamiento y estigmatización, produce una acumulación de pequeños acontecimientos que estigmatizan a la persona, tal como se analizó en el referente teórico. En este caso la expresión de sentimientos de Alberto entorno a su situación laboral, es elaborado desde la falta de realización personal en el trabajo, afectando todas las esferas de su vida. “Cuando uno se siente mal en el trabajo, uno siente que todo está mal alrededor, y es que si te pones a pensar en la definición de hogar quiere decir que es el lugar en el que más pasas tiempo, si te pones a ver pasas más tiempo en tu trabajo que en tu casa, o con tu pareja, o de paseo o inclusive durmiendo, pasa más tiempo en tu trabajo, que si tu trabajo está mal todo se te complica”.



Los efectos del hostigamiento en el trabajo se manifiestan a nivel de la salud física, psíquica, en las relaciones sociales y en su actividad laboral. Esto evidencia que el trabajo representa el elemento primordial generador de bienestar integral, lo que se
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traduce en calidad de vida, ya que a través del trabajo las personas tienen la posibilidad de desarrollo personal mediante un proceso consciente. De esta manera, se resumen algunas de las manifestaciones del acoso laboral que experimenta Alberto por parte de su jefatura (mobbing descendente), situación que es causada por la estigmatización de su enfermedad, lo que limita en gran medida dicho desarrollo. “Por ejemplo, él, de setenta y dos empleados, yo era el único que constantemente revisaba los listados de llamadas, cuánto duraba, me revisaba los tiempos, eso significaba, ver ¿cuánto duraba en el baño?, ¿cuánto duraba en el almuerzo?, un segundo de entrada tarde para él ya era suficiente para llamarme a la oficina” “ El jefe es el único encargado de asignar plazas, cada vez que quedaba una plaza disponible se la daba a cualquier empleado menos a mí, inclusive había una compañera que le dieron plaza, que tenía ocho meses de estar trabajando con nosotros, y yo tenía cuatro años de estar ahí y lo mismo con las horas extra y las capacitaciones". "Él me ha gritado dentro de la sala, por insignificancias. Ahí es donde digo que todos ellos ya manejan el diagnóstico, porque eso pasó hace como unos tres meses, tal vez, llegó la supervisora al área donde estoy actualmente, y nosotros somos diez empleados en ese sector y ella llegó y empezó a abrazar a todos y a felicitarlos y cuando venía al cubículo donde yo estaba se hizo la que no me vio y llegó donde el compañero que estaba a la par mía y llegó y lo abrazó y todo, y cuando seguía donde mí se dio media vuelta y se fue, ella no me saludó ni nada". “Mi jefe puso a mi supervisora a indagar sobre mi vida personal, pensando que ella era aliada de él y ella llegó y me dijo: - el jefe quiere que yo le pregunte a usted que por qué va a ciertas citas o que por qué
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ha venido cada seis meses con citas de infectología,. Él lo sabe pero él quiere como tener una prueba física que diga paciente cero positivo, para qué, no sé"



Como se expone en lo anterior, existen acciones de hostigamiento psicológico que provocan daños en el participante que minan la capacidad de resistencia, lo vulnerabilizan y etiquetan. Así en el momento de la entrevista en profundidad se identificó a Alberto como víctima de mobbing. Paralelamente, a los indicadores de mobbing encontrados en el clima organizacional de las y los participantes, se halló un nuevo condicionante para la situación de las personas que viven con VIH/SIDA en el trabajo. Este consiste en la dificultad de asistencia a citas de control en la Clínica de SIDA por temor a solicitar el respectivo permiso y la consecuente indagación sobre su situación de salud. Desde este hallazgo se infiere que al encontrarse cerrados los canales de comunicación para referir el diagnóstico en el lugar de trabajo, las personas que viven con VIH se ven en la obligación de prescindir de su acceso a los servicios de la salud. Esto representa en algunos casos abandono involuntario del seguimiento hospitalario. Dicho abandono podría provocar bajo perfil de adherencia al tratamiento antirretroviral, como consecuencia de lo anterior, existiría la posibilidad de deterioro de la salud debido a que el tratamiento integral es interrumpido o suspendido. Para Patricia, equilibrar sus derechos y deberes respecto a la maternidad, salud y trabajo representa:
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“Buscarme un trabajo de noche, porque de día nadie me va a dar permiso una vez por semana para una cita, si no es una cita mía es un cita de mi hijo; entonces ¿Cómo voy y les pido un permiso?, y le digo es que yo padezco de tal cosa y mi hijo lo están viendo en el hospital, mañana voy a trabajar pero necesito pasado mañana y chance a las 8 porque, o sea no me van dar un trabajo así jamás , y tampoco puedo ser tan irresponsable y decir que porque necesito trabajar las citas se quedan para la próxima, tampoco puedo hacerlo la salud de él y la salud mía están antes que un trabajo”.



En el caso de las mujeres la dificultad para la inserción y permanencia laboral se agudiza, debido a que por su condición de género existe una desigualdad evidente en la esfera laboral. Lo cual hace referencia a comportamientos discriminatorios basados en el sexo. Al respecto la OIT (2008) indica que “el lugar de trabajo funciona como un espejo que refleja e incluso exacerba la desigualdad de oportunidades y de trato entre hombres y mujeres, así como la discriminación de que éstas son objeto en la sociedad en su conjunto. En las empresas, las mujeres ocupan a menudo los rangos inferiores y los cargos subordinados”. En el caso de las mujeres, su situación respecto al VIH/SIDA y el trabajo, se encuentra agravado por razones históricas de su posición de subordinación en la sociedad patriarcal, las cuales como en el caso de Patricia, con la incorporación al mercado laboral, está obligada socialmente a cumplir con una doble jornada, que va desde el cumplimiento de el tiempo de trabajo estipulada en el respectivo contrato y la asignación social de encargarse de las labores del hogar y el cuido de los hijos e hijas.
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Patricia asume su rol de madre y genera por medio de su trabajo ingresos económicos para la manutención de ella y de su hijo. Al respecto menciona: “Por eso tuve que buscar un trabajo de noche, sino me hubiera salido un trabajo de noche ahí sí estaría en un problema, porque no tendría los ingresos económicos que necesito, pero tampoco tendría las posibilidades de trabajar de día que tenga un horario que tenga la suficiente flexibilidad que me permita cumplir con mis obligaciones, con las citas de mi hijo y las citas mías, los controles que necesitamos los dos”.



De acuerdo con lo expresado por Patricia, podemos afirmar que el problema del estigma y la discriminación del SIDA se relacionan íntimamente con la condición que la sociedad le ha impuesto a las mujeres. La mayoría de ellas están destinadas a cumplir con roles tradicionales rígidos, en donde la maternidad juega un papel transcendental en sus vidas. “El mayor temor que siento, yo lo he comentado, sería mi hijo porque hablando así en lo personal nunca ha tenido una figura paterna, yo he sido madre y padre para el y entonces ese es mi gran temor. Siempre he estado viendo por el niño, por los gastos, por los ingresos”.



En el momento de la entrevista, Alejandra, comentó que salió “voluntariamente” de su trabajo debido a conflictos con la supervisora, a raíz de incapacidades presentadas como sintomatología física consecuencia de la enfermedad, situación que prefirió no informar ya, que existían rumores acerca de su diagnóstico. A parte de la dependencia económica hacia su familia de origen generada a raíz del desempleo, Alejandra menciona que como consecuencia de la pérdida de su trabajo la



www.ts.ucr.ac.cr



“Implicaciones del VIH/SIDA en el acceso y permanencia al trabajo” 136



percepción de sí misma se orienta a sentimientos de “responsabilidad” para los demás, no realización personal y fracaso en el proyecto de vida.



Así la construcción social del género va a influir, directamente, en las prácticas y en la forma de comprensión del mundo; esta forma de ser, asumir y percibir de determinada manera tiene implicaciones en todos los ámbitos de la vida de las mujeres y en cómo estas construyan su proyecto de vida. En conclusión, este panorama evidencia la connotación social adjudicada al VIH/SIDA, lo que conlleva a procesos discriminatorios que limitan el pleno disfrute del derecho al trabajo de las personas que viven con el virus, generando decrecimiento de los niveles de bienestar y calidad de vida en la población que sufre este flagelo social. Asimismo en el marco del esquema económico prevaleciente su fuente de extracción de riqueza, la fuerza de trabajo, es seleccionada a partir de los parámetros de rentabilidad y productividad, en donde las personas con enfermedades, son excluidas de su derecho al trabajo, situación que es palpable en la cotidianidad de la población participante.
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Capítulo 9 Satisfacción de necesidades sociales y su relación con el VIH/SIDA
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En el presente capítulo se expone el resultado correspondiente al análisis elaborado a partir del tercer objetivo acerca de las condiciones cotidianas de vida y la satisfacción de necesidades sociales, en el cual, se explica que la cotidianidad de las personas participantes del estudio, hace latente la insatisfacción de requerimientos óptimos de vida. Dicha insatisfacción se debe a la discriminación laboral que experimenta la población participante, ya que como se analizó en capítulos anteriores, el trabajo no solamente satisface necesidades materiales, sino promueve el desarrollo personal convirtiéndose en eje estructurador de las relaciones sociales. De esta manera, el trabajo trasciende su función económica para convertirse en una actividad en que las personas son creativas y dan sentido a sus vidas; es decir en donde se pueden realizar como seres humanos; por lo que el trabajo es la principal necesidad por satisfacer de las personas en sociedad y la dignificación como ser social. De esta forma, según Doyal y Gough (1991) citados por Pereira (2002:46) “muchas veces el término necesidades humanas tiene una connotación tan amplia, relativa y genérica, que se hace difícil identificar los contenidos, contornos y particularidades de ese concepto”. Para las investigadoras y de acuerdo con la corriente epistemológica a la cual se adscriben, consideran la postura de Ágnes Heller, la cual señala que “las necesidades se desarrollan por la continua superación de estadios históricos. La dialéctica de las contradicciones en cada contexto se supera por la transformación de la sociedad en
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nuevas etapas donde se lograrían satisfacer las necesidades plenamente, un «nuevo modo de vida» que supere de una vez por todas la estructura de las necesidades de la sociedad burguesa” (Alguacil, 1998). Asimismo “la relación entre las necesidades en sí y la satisfacción de las mismas viene marcada por una tensión dialéctica, forman una unidad siendo la una el reverso de la otra. Esa doble condición, contrariedad entre polos estrechamente interrelacionados, se debate permanentemente entre la carencia (necesidad en sí) y la potencia” (Alguacil, 1998) A partir de lo anterior, hablar de necesidades humanas de las personas que viven con VIH/SIDA es reflexionar sobre: las carencias que presenta el ser humano consideradas como universales y particulares, en donde dicha particularidad se encuentra vinculada al sexo, edad, nacionalidad y a la actividad conciente que persiga su satisfacción. Alberto al respecto manifestó: “Prácticamente estoy hablando de que me alcanza el salario para los pasajes y tal vez para una semana de almuerzos nada más, después de ahí no me alcanza para nada más, si mis compañeros de pronto dicen:- es que vamos a celebrar algo -ah sí yo llego. Jamás, eso implicaría que le resto de la quincena me quede sin ni siquiera los pasajes”.



La diferencia en la retribución salarial basada en discriminación por VIH es sólo una de las consecuencias que priva de la necesidad del establecimiento y mantenimiento de
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relaciones sociales, de la convivencia con otros seres humanos como interacción que fomenta el bienestar psicosocial del individuo. Lo anterior demuestra cómo la desigualdad salarial que afronta el participante, le condiciona satisfacer sus necesidades sociales, lo que incide en un deterioro de su calidad de vida porque se encuentra con la continua amenaza e inseguridad de no lograr la supervivencia diaria y llenar sus más elementales necesidades. Es ta situación socioeconómica coloca a estas personas en condición de riesgo social profundizada debido a su condición seropositiva y la implicación de esta a nivel social. Desde esta perspectiva, se entiende “la calidad de vida como síntesis de la razón emocional y de la razón técnica, de la consciencia y del conocimiento, emerge la razón como integralidad. La Calidad de Vida refiere un completo espectro de las dimensiones de la experiencia humana que se corresponde totalmente con la satisfacción de las necesidades humanas, tanto las denominadas básicas como las no vitales como las radicales (...) de tal forma que no se pueden disociar unas de otras” (Alguacil, 1998). Partiendo de esta definición, Alejandra ejemplifica la insatisfacción de sus necesidades asociado a la pérdida de su empleo debido a las manifestaciones físicas de su enfermedad, lo cual fue analizado en el capítulo Implicaciones del significado social del VIH/SIDA. Dicha insatisfacción evidencia el detrimento en las condiciones de vida de la participante y su grupo primario de apoyo.
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“Sí me he sentido bastante limitada, porque en mi casa somos una familia bastante grande, hay adolescentes y entonces yo tengo que limitarme con muchas cosas, porque mi padre me ha estado ayudando mucho, más que todo con la alimentación de mi niño y el estar ahí en mi casa sin aportar nada, entonces me he sentido limitada; sin embargo, siempre que tengo que venir aquí a San José o él me dice, si está mal de desodorante, o si ocupa toallas o si quiere comerse algo, dígame, pero no es lo mismo usted tener esa platita en su bolsa, que estar diciendo a una persona quiero comerme una manzana, o tomarme un fresco, quiero ir a tal parte, regaleme los pasajes hay muchas limitaciones”.



Aunado a lo anterior Patricia y Miguel, hacen referencia a las limitaciones que han enfrentado por su condición de desempleo, lo que provoca sentimientos como angustia, temor ante el futuro, situación de dependencia económica, desmotivación y miedo por el devenir de los hijos, lo que ocasiona ideas de autocompasión y culpabilización. Patricia: “A los 19 años me fui a vivir con una amiga, 2 años, regresé como por 6 meses, mientras que me acomodé me fui para San Carlos 7 años, regresñe. Y ahora estoy viviendo en casa de mi mamá, pero en un apartamento separado. En una sana teoría ella vive de eso en parte, y obviamente no me va ha echar a la calle, pero yo tengo como cinco meses de no pagarle un cinco, entonces pobrecita, ahora estoy trabajando en parte por tener, por conservar ese derecho de vivir ahí, pero se que mi mamá tiene necesidades y se que parte de esas necesidades es recibir esos ingresos por el alquiler, entonces sí me quiero quedar ahí necesito la plata para pagarlo”.
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Miguel: “El cambio más importante en mi vida es el trabajo, me ha afectado mucho en las posibilidades de trabajo que tengo (…) se que van a haber consecuencias económicas porque



yo soy de bajos recursos, por dicha durante mucho



tiempo ahorré, mis ahorros me sirvieron por un tiempo, los ahorros se acabaron y empecé a vender todo y ahora solo me quedan como cuatro cosas. Pero las cosas materiales en ese sentido no importan, pero sí fue en el trabajo, no tener la posibilidad de conseguir un trabajo”.



De igual manera, para los participantes el no estar insertos dentro de una actividad laboral, instaura emociones de pérdida de pertenencia, de identificación y de integridad, ya que debido a las exigencias sociales, se espera que en determinada etapa del desarrollo humano, estén satisfechos ciertos requerimientos establecidos socialmente. Sin embargo, es importante señalar la contradicción que existe entre las oportunidades para el desarrollo de potencialidades y las condiciones reales que el sistema proporciona, dado que su lógica de perpetuación sistemáticamente organizada alcanza su fin en la extracción de plusvalía, donde es justificada por medio de la exclusión y precarización laboral. Siguiendo esta línea, el capitalismo se instrumentaliza a partir de la primera división del trabajo, en la cual se distinguen los roles asignados entre mujeres y hombres, en donde se le impone al hombre el papel de proveedor; así, “debe ganar los medios de vida, que alimentar a la familia, por lo menos en las clases poseedoras; y esto le da una posición preponderante que no necesita ser privilegiada de un modo especial por la ley.” (Engels, 2009).
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En el caso de Mateo y desde el rol de proveedor construido, asignado y reproducido socialmente, este participante “debe” encargarse de la manutención de su hogar, lo cual genera mayor “responsabilidad” y estrés ante la situación de desempleo que enfrenta. “Me preocupa como creo todo ser humano, no porque tenga la enfermedad sino como todo humano que me preocupa que si yo quiero salir, que quiero salir con mi señora, no es que mi señora vaya ir con todos los gastos; yo creo que cuando uno está en pareja uno siempre debe compartir las cosas, no es que toda la carga le caiga a x o y persona, que si yo trabajo que no me lo vaya dejar a mí y que si ella trabaja no se lo voy a dejar a ella. A mí la cuestión que me desespera que estoy sin trabajo y que llegaron las cuentas y qué pagar esto, esto y esto, y yo de adónde”.



En el caso de Mateo, la expresión de desesperación se debe a la ausencia de un ingreso económico propio que le permita compartir con su pareja el sostenimiento del hogar. Dado lo anterior, dentro de la dinámica familiar existe una inversión de roles, la cual contradice su concepción de “ser hombre”, establecido socialmente. Históricamente se le ha asignado el ámbito privado a la mujer, es decir, el hogar, en el cuido de los hijos y los quehaceres domésticos y al hombre la esfera pública entendida como el trabajo, la vida social y el contacto con otras instancias de la vida en sociedad. Desde esta perspectiva para Mateo la ruptura con este patrón a seguir cuestiona su “hombría” y el “deber ser”, que han interiorizado en su proceso de socialización En síntesis , las personas sujetas de investigación han visto disminuida la satisfacción de sus necesidades sociales por el inacceso al trabajo, debido al significado social que se le ha adjudicado al virus, lo que incide en exclusión y marginación social.
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Capítulo 10 Proyecto ético político del Trabajo Social en el abordaje del VIH/SIDA



“Si el Trabajo Social no modifica aunque sea parcialmente lo micro de la realidad social terminará siendo una rutina sumamente desgastante” (Rozas, 2000: 59)
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La dimensión ético política del Trabajo Social está comprometida con la ruptura del orden económico-político dominante y consecuentemente con la denuncia de las desigualdades sociales provocadas por la lógica, presentada como natural del modelo de producción hegemónico; es decir, el capitalismo y su ideología neoliberal. En relación con lo antes señalado, la práctica profesional del Trabajo Social se orienta en la reflexión y la acción hacia la comprensión del carácter dinámico de la realidad, lo que conlleva a la lectura de las relaciones sociales desde una óptica de contradicción y antagonismo. Bajo este marco de referencia, el Trabajo Social como profesión inmersa dentro de las Ciencias Sociales, no puede “resignarse a describir con cierta objetividad y con cierto sentido riguroso lo que pasa en el mundo de la economía o en el sociopolítico; creo que en algo tienen que contribuir a prevenir y, más aun, a transformar las sociedades que no están yendo para adelante. Creo que éste es el desafío ético de toda persona que, como los Trabajadores Sociales, conformamos parte de la familia de los llamados – científicos sociales -” (Fernández, 2000: 68). Lo anterior significa que la disciplina tiene el compromiso ético de reconstruir la realidad presentada como fragmentada, con la intención de contribuir con un orden social justo, equitativo y mejorar las relaciones sociales. En este orden de ideas, es importante definir cuál es el objeto de estudio e intervención del Trabajo Social, el cual según De la Red (1996: 50) se define a partir de la “interacción del hombre con su medio, y más concretamente, en aquel ámbito definido
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por la dificultad en el acceso a los bienes y servicios de los que una sociedad dispone como respuesta a las necesidades comúnmente reconocidas de responsabilidad pública y social”.



Sin embargo, Villegas (2007) explica que “no se puede pensar el estudio, comprensión o desarrollo de una profesión sin una referencia a su dimensión ética. La razón de ello radica que en un sentido amplio u ontológico (para decirlo en un termino filosóficamente más adecuado) la forma en que un trabajo o profesión se reproduce socialmente (o sea demuestra su carácter necesario y por ende real) no se puede llevar a cabo sin una adecuada direccionalidad correspondiente a los movimientos de la historia”. Lo antes expuesto implica que los y las profesionales en Trabajo Social sustenten sus intervenciones desde un análisis crítico de la realidad social y visualicen al ser humano como sujeto histórico, social y político a través de una direccionalidad ética que apunte hacia una praxis enmarcada en los derechos humanos. Desde este punto de vista, se hace indispensable precisar un concepto de ética desde la definición de esta como “un movimiento de la conciencia (…) es un esfuerzo permanente de coherencia interna. El discurso a través del cual pienso la realidad, es la acción concreta que desarrollo cuando estoy delante del otro” (Rozas, García y otros, 2000: 11).
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En esta línea, hablar de ética en Trabajo Social es necesariamente plantear el tema del papel político de la disciplina, dado que se requiere de la acción para concretizar el desarrollo del pensamiento crítico adscrito al papel ético de las y los profesionales. Así, “el sentido político de la profesión está en la posibilidad de revaloración de la ética como indignación, de la ética como interpelación y de la ética como relación con la acción” (Rozas, García y otros, 2000: 11). Esto significa que la profesión tiene una finalidad transformadora, como afirma Eroles (1997: 26) “el objeto del trabajo social no es solamente el abordaje de las situaciones problemáticas y los conflictos, sino la trasformación de las condiciones sociales, con un sentido de desarrollo humano. Es decir que el objeto es la praxis, con toda la direccionalidad en un continuo que tiene una resonancia ético- política”. En el mismo sentido, se comprende que el norte de la profesión se encamina hacia el compromiso con los derechos y con todos los seres humanos discriminados o vulnerabilizados y vulnerabilizadas en su condición de dignidad. Asimismo, “el Trabajo Social actúa - interviene sobre problemas concretos y situaciones determinadas de grupos, organizaciones, comunidades específicas, de personas de carne y hueso, en un aquí y un ahora definido” (Eroles, 1997: 27). Desde esta perspectiva, se reafirma que la práctica del Trabajo Social se orienta en la acción con poblaciones particulares, tal como en el caso del VIH/SIDA, en donde las y los trabajadores sociales, deben mantener un posicionamiento ético-político frente a
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esta pandemia y un compromiso con los seres humanos que viven con el virus, como grupo estigmatizado y por ende, excluido socialmente. Su papel consiste en la visibilización y priorización de esta como población sujeta de intervención. El compromiso se encuentra vinculado a la incidencia en las políticas públicas y sociales asimismo, la canalización por medio de las demandas y necesidades de las personas que viven con VIH o SIDA. En este abordaje Segura y Warner (2007) exponen que “la tercera epidemia relacionada al SIDA según ONUSIDA, y con efectos catastróficos si no se hace nada al respecto, es la discriminación de la que son víctimas las personas con VIH/SIDA y sus allegados(as). Dentro de ello, Trabajo Social está llamado a evidenciar esto e incidir en la política social en torno al tema (...)”. Además del rol del o la profesional en Trabajo Social como “interlocutores” entre los y las usuarias y el Estado debe ir a la esencia de la problemática social asociada a la marginación de este grupo, desde una postura de denuncia y actitud activa que vaya más allá de la contemplación de las mediaciones entre situaciones aisladas, y que se matricule con el discernimiento de la realidad concreta. De modo contrario, el cumplimiento de funciones que no transciendan el nivel operativo, serán soluciones paliativitas y se encontrarán en función del sistema dominante. Por su parte, algunas y algunos agremiados costarricenses, han generado trascendentales esfuerzos en este marco, al respecto Güell (comunicado personal, 20
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noviembre, 2008) señala que existen profesionales identificadas con el abordaje del VIH/SIDA y la incidencia se ha dado en el tema de los Derechos Humanos. Por lo tanto, los derechos humanos son el eje transversal mediante el cual es superada la inmediatez del quehacer de las y los profesionales trabajadores sociales, lo cual implica superar los abordajes fragmentados, es ver colectividades y su relaciones con la esencia del conflicto. En este contexto, Eroles (2009) plantea que es necesario realizar la valoración del otro excluido como sujeto. Es decir aquél cuyos derechos deben ser promovidos y respetados porque padece situaciones de injusticia, vulneración o exclusión social. Tomar en cuenta la óptica del otro como medida de las acciones y del compromiso, es otro elemento que define la cultura política y la ética que promovemos como direccionalidad del trabajo social. Como parte del compromiso ético de la disciplina y debido a los desafíos que representa el abordaje integral del VIH/SIDA, las y los profesionales deben resistir, interpelar y ser contestatarios, además participar en capacitaciones en el tema para así constituirse en agentes multiplicadores en la desmitificación del virus. Es así como en Costa Rica en la Clínica de SIDA del Hospital San Juan de Dios, según Segura y Warner (2007) la intervención de Trabajo Social con este grupo “se puede dividir en etapas más o menos diferenciadas, en las cuales se tiene como eje transversal: los Derechos Humanos y la Diversidad. Sin embargo, no se dan como etapas subsecuentes sino más bien, como la manifestación de nuevas consecuencias
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del evento VIH/SIDA (diagnóstico, tratamiento, efectos secundarios del tratamiento y significado social del mismo) en la población. De manera simple, la aparición de nuevos retos cada vez más complejos que siguen teniendo como base la violación de los derechos fundamentales de las personas que viven con VIH/SIDA y sus allegados”. Uno de los actuales retos del Trabajo Social es el designado a los efectos de los medicamentos, la Lipodistrofia, la cual como se explicó en el referente conceptual de este estudio, trae consigo efectos físicos en las personas que viven con VIH/SIDA, lo cual aumenta el problema de discriminación, según Segura y Warner (2007) “en la actualidad los pacientes que sufren lipodistrofia son tratados como consumidores de drogas y esto en el caso de trabajadores, implica conflictos con compañeros y jefaturas”. Debido a esta latente problemática las profesionales en Trabajo Social de la Clínica de SIDA del HSJD, por medio de acciones e intervenciones, están comprometidas con el papel ético político de la disciplina, al transcender el rol de mediadoras entre la población que vive con VIH/SIDA atendida en esta Clínica y el Estado. Estas profesionales revaloran críticamente la realidad en la cual están inmersos los y las usuarias. Para lograr lo anterior han realizado una serie de acciones tales como las siguientes: • Información a los y las pacientes sobre la Lipodistrofia (efectos físicos secundarios del tratamiento antirretroviral) pues incluso, algunos médicos no les habían explicado el asunto.
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• Empoderamiento a los y las pacientes en cuanto a la solicitud de respuestas a sus problemas conforme sus derechos. • Emisión de un criterio profesional sobre las implicaciones psicosociales en personas que presentan Lipodistrofia, que fue elevado al Comité Central de Farmacoterapia como insumo para la toma de decisiones. • Capacitación y sensibilización a ONG´s



y entidades gubernamentales



relacionadas con VIH/SIDA y Derechos Humanos, para la construcción de estrategias que permitan a los y las pacientes gozar de sus legítimos derechos. • Asesoría a las entidades involucradas en el punto anterior para que se insista en que el tratamiento antirretroviral (TARV) debe controlar la acción del virus, permitir la reconstitución inmunológica pero además, contribuir a la calidad de vida de las personas con VIH/SIDA (Segura y Warner., 2007). Otro de los desafíos que corresponde asumir a las y los trabajadores sociales es el perteneciente al que las personas con VIH/SIDA que se encuentran pensionados se les sea suspendido este beneficio. Respecto a este tema Segura y Warner (2007) apuntan que “la Comisión Calificadora de Invalidez de la C.C.S.S parece estar obviando los factores sociales que pueden incidir de manera negativa en la reinserción laboral de estos pacientes", tales como:
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“Los pacientes en cuestión tienen en promedio ocho años de estar pensionados, con lo cual han perdido experiencia laboral que es requisito en muchos empleos por los que podrían optar.



•



El promedio de edad es de 35 años y como es sabido, la mayoría de empleos tienen requisitos edades entre 18 y 25 años.



•



En las solicitudes de empleo es necesario anotar los empleos anteriores y queda la incertidumbre de la reacción que tendrán los patronos potenciales cuando lean que la persona estaba pensionada. Obviamente, el riesgo de que se susciten problemas de confidencialidad respecto al diagnóstico es innegable y los posibles problemas de discriminación (Segura y Warner, 2007).



Este panorama exige un posicionamiento de la profesión y la emisión de un criterio profesional dirigido a: •



Que la Comisión Calificadora amplíe los criterios en el momento de valorar la posibilidad de suspender una pensión en casos en los que ésta se asignó sin la cláusula de revisión.



•



Que los pacientes que solicitan pensión actualmente comprendan que no toda persona con VIH/SIDA debe pensionarse. Más bien, que la idea del TARV es permitirles la continuación de su proyecto de vida, dentro del mismo la parte laboral” (2007).



www.ts.ucr.ac.cr



“Implicaciones del VIH/SIDA en el acceso y permanencia al trabajo” 153



En general, evidencia y destaca la necesidad de concientizar a la sociedad respecto al tema de exclusión de esta población, debido que a que las personas que viven VIH/SIDA “requieren de opciones de trabajo que permitan la realización de su proyecto de vida” (Segura y Warner 2007). En este sentido, el papel ético político del Trabajo Social con las personas que viven con VIH/SIDA, como grupo vulnerabilizado está comprometido con el desarrollo de estos como sujetos de derechos, con el empoderamiento a través de la intervención que se realiza, siempre y cuando esté vinculada con una praxis basada en el reconocimiento de los derechos humanos e integrada en la denuncia hacia una sociedad y un modelo económico excluyente. En este tanto, Eroles (2009) expone que “es necesario plantear el tema de la exigibilidad de los derechos económicos, sociales y culturales, como paso ineludible, a partir de una ética del reconocimiento y de la solidaridad, para construir un marco propicio a intervenciones sociales, que superen las desigualdades irritantes y posibiliten que los sujetos del desarrollo humano, pueda autogestionar sus propias vidas”. Lo anterior designa que el Trabajo Social está comprometido a generar un cambio por medio de la exigibilidad y defensa de los derechos humanos a quienes se han visto desposeídos de estos, con la intencionalidad de promover en sus condiciones de vida situaciones que les dignifiquen como tales. Es decir, se debe direccionar las acciones hacia las personas que viven con VIH/SIDA, en el sentido de evidenciar la estigmatización hacia este grupo, la cual responde a
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relaciones complejas de mantenimiento del sistema, de igual manera es indispensable empoderar a quienes son discriminados mediante la defensa de sus derechos y por último se hace necesario denunciar públicamente los escenarios en los cuales esta población es vulnerabilizada, tal es el caso del al acceso y permanencia al trabajo, como derecho innegable de todo ser humano. Según Barroco (2003: 245), “un proyecto profesional que se propone la realización de derechos sociales y humanos solamente se mantiene si cuenta con una base social de orientación política, lo que permite ubicar a la praxis política como el medio adecuado para la realización de la ética profesional”. La construcción de un proyecto ético político en el abordaje del VIH/SIDA debe mantener una postura crítica dentro de acciones colectivas vinculadas a una finalidad política, tomando en cuenta que su consecución está trazada por estructuras cambiantes que incorporan nuevas demandas según la coyuntura. Asimismo, este proyecto ético político debe integrar el tema del gremio profesional y la articulación con otros movimientos sociales alternativos.
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Capitulo 11 Conclusiones y recomendaciones
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11.1 Conclusiones Este estudio identificó la situación sociolaboral discriminatoria que experimentan las personas que viven con VIH/SIDA a la luz de la estigmatización de la enfermedad, la cual responde a procesos históricos de instauración de poder perpetuados por mecanismos de control social. De igual manera las implicaciones del significado social del VIH/SIDA para el acceso y permanencia al trabajo evidencian la exclusión social que el sistema económico imperante ha establecido como natural para desplazar del ámbito laboral a las personas que viven con el virus. Asimismo para las investigadoras el realizar este estudio les permitió desmitificar creencias construidas alrededor de la enfermedad y el reto de realizar un análisis desde la realidad social a partir de la crítica al sistema económico y sociopolítico. A partir de lo anterior las conclusiones presentadas a continuación deben ser punto de partida para el desarrollo de nuevas interrogantes que dejan el camino abierto para futuras investigaciones. Significado social de ser persona que vive con VIH/SIDA Las personas que viven con VIH/SIDA participantes en la investigación, al recibir su diagnóstico atravesaron una crisis circunstancial por el temor que significa afrontar una
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enfermedad que aun hoy día se asocia directamente con muerte, aunado al temor de “revelar” la enfermedad por miedo al rechazo y dis criminación. Esto se traduce en muerte social, ya que la sociedad tiende a excluir aquellos sectores considerados dentro del imaginario social como trasgresores de la norma implícita que se ha impuesto hegemónicamente. En general, los y las entrevistadas expresaron mitos alrededor de la enfermedad, aprendidos antes de conocer su diagnóstico. Por tal motivo ha sido difícil sustituir tales distorsiones sobre el evento VIH/SIDA, debido a que en los procesos de socialización se incorporaron pensamientos, esquemas y conceptos elaborados culturalmente e interiorados como falacias difíciles de reemplazar, a pesar de vivir con la enfermedad y reconocer que tales percepciones no corresponden a la realidad. Por lo tanto, las personas entrevistadas son sujetas de disgregación social, situación relacionada con el tabú edificado alrededor de la enfermedad por su vinculación con el sexo y con poblaciones históricamente discriminadas como homosexuales, mujeres, extranjeros y enfermos. Discriminación laboral por VIH/SIDA La explicación social de la enfermedad ha favorecido que las personas que viven con el virus experimenten procesos discriminatorios en ámbitos específicos de su vida como familia, amigo, centros de salud, y en este caso en particular en la esfera laboral.
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El juicio social y moral que existe sobre la enfermedad es un factor “justificante” para suspender a la persona de su actividad laboral, dado que este juicio de “inmoralidad” se traslada al ámbito laboral y se considera que el trabajador no es buen trabajador, por no ser “una buena persona”. Desde la construcción de la sociedad el no “ser buena persona” significa haber trasgredido la norma instaurada como natural. Así en la población que vive con VIH/SIDA la discriminación que experimentan, es el precio con que pagan este “pecado”. Se extrae que la idea de pecado asociado al VIH es lo que el sistema económico utiliza como mecanismo de control para elegir a las personas que le son funcionales a su sistema de producción. Dicho mecanismo excluye a aquellas personas las cuales considera como “improductivas”, generadoras de “gastos”, de “cargas” sociales como es en el caso de la población que vive con VIH/SIDA, ya que son catalogadas como obstaculizantes del proceso productivo. La estigmatización y discriminación relacionadas con el VIH/SIDA cambian el comportamiento de las personas, menoscaban las oportunidades laborales y profesionales, y minan la calidad de de vida de las personas que enfrentan este flagelo social. Así está ampliamente registrado que las mujeres tienen más probabilidades de ser rechazadas o repudiadas en el lugar de trabajo que los hombres por razones de género. Las cuales se agudizan con la enfermedad ya que dicha discriminación puede
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suponer la realización de pruebas obligatorias, la exclusión o la pérdida del puesto de trabajo, en donde su sexo y enfermedad no son la causa aparente del cese de los contratos laborales. Satisfacción de necesidades y su vinculación con la discriminación laboral Desde la experiencia de la población participante las investigadoras interpretan que el trabajo es potencializador de capacidades humanas, es decir, es el recurso interno y externo generador de medios de vida; sin el se afecta negativamente el bienestar integral y se condiciona el proyecto de vida. De esta manera, el trabajo permite la integración de las diferentes esferas de la estructura social y es fundamental para garantizar la supervivencia, por lo cual es una actividad debe realizarse necesariamente. Sin embargo, la discriminación laboral en las y los sujetos de investigación implica la violación de su derecho a un trabajo digno que permita la satisfacción de sus necesidades sociales; tales como vivienda, alimentación, educación, salud, recreación. Además limita el desarrollo del individuo en sociedad, ya que el trabajo aporta al sujeto algo más que una retribución económica, contribuye al desarrollo personal. Debido al estado serológico de la población participante y la connotación social que se le ha adjudicado al virus, se evidencia que existe limitación para el pleno disfrute de las condiciones óptimas de desarrollo humano, lo que dificulta establecer y mantener un estilo de vida saludable, y por ende adherencia al tratamiento antirretroviral, lo que se traduce en deterioro de la calidad de vida.
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Proyecto ético político del Trabajo Social en el abordaje de intervención



El proyecto ético político del Trabajo Social está comprometido con la denuncia de las desigualdades sociales producidas por el sistema dominante y la discriminación que enfrentan los grupos desposeídos, entre ellos las personas marginadas del ámbito laboral. De igual manera Trabajo Social debe abogar por la defensa de los derechos humanos para las mayorías sociales, a partir de las demandas de las personas excluidas; lo que permitirá la construcción y replanteamiento de un nuevo orden social. De lo mencionado, el papel de la profesión se orienta en la visibilización y priorización de la población que vive con VIH como población sujeta de intervención. El compromiso se encuentra vinculado con la incidencia en las políticas públicas y sociales; es decir, trascender del nivel operativo al político. Además del rol del o la profesional en Trabajo Social como “interlocutores” entre los y las usuarias y el Estado debe mantener una postura de denuncia y lucha por la no reproducción de exclusión social, perpetuada por el sistema económico, lo que se traduce en trascender de las acciones operativas del quehacer profesional en prácticas tendientes a concientizar y problematizar la realidad social. Considerando que el método dialéctico implica contradicciones con las estructuras políticas ideológicas establecidas, la cultura política y ética que direcciona al Trabajo Social debe asumir que los derechos humanos implican la valoración del otro excluido como sujeto, porque éste se encuentra dentro de situaciones de marginación, vulneración o exclusión social.
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11.2 Recomendaciones En el presente apartado se describen las recomendaciones que las investigadoras consideraron pertinentes realizar, luego de finalizado el proceso investigativo A la carrera de Trabajo Social Visibilizar la problemática social del VIH/SIDA dentro de los programas de curso, con la finalidad de evitar la reproducción de estereotipos, procesos discriminatorios e incluso la exclusión social en el quehacer profesional. Propiciar espacios como charlas, conversatorios, foros, cursos en donde se brinde información y se sensibilice a la población universitaria, docente y de la comunidad sobre la temática del VIH/SIDA. Desarrollar investigaciones que aborden el tema de la discriminación laboral y estrategias de intervención desde Trabajo Social con este campo. A los y las estudiantes de la carrera de Trabajo Social Algunos temas que de acuerdo con la experiencia de investigación que pueden ser considerados en próximos estudios son: -



Implicaciones de la Lipodistrofia en los diferentes ámbitos de la vida de la persona; especialmente en el ámbito laboral.



-



Discriminación laboral en mujeres-madres seropositivas.
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-



Atención integral del VIH/SIDA en el lugar de trabajo.



-



Violación al derecho de confidencialidad en las personas que viven con VIH/SIDA por parte de instituciones públicas.



De igual forma, se considera pertinente que las y los estudiantes tras haber concluido su Trabajo Final de Graduación, realicen publicaciones científicas con el fin de dar a conocer las investigaciones no solamente en el ámbito académico, sino a la población en general. A la Clínica de VIH/SIDA del Hospital San Juan de Dios Promover desde el quehacer profesional la defensa de los derechos laborales de las personas que viven con VIH/SIDA, a través de la denuncia de las violaciones las cuales son justificadas por la lógica neoliberal. Proporcionar en la atención individual e interdisciplinaria de las personas que viven con la enfermedad con la socialización de los derechos laborales. A las Organizaciones No Gubernamentales que trabajan con población que vive con VIH/SIDA Asumir dentro de los espacios de atención y seguimiento el tema de la discriminación laboral por VIH/SIDA, a fin de que se logre empoderar a la población ante la violación de sus derechos laborales y denunciar públicamente los casos en que son violentados estos derechos.
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Al Centro de Desarrollo Estratégico e Información en Salud y Seguridad Social Diseñar protocolos inclusivos de la metodología cualitativa, dado que la institución trabaja desde la atención integral, lo cual se enriquece a partir de las investigaciones científicas. Al Comité Local de Bioética en investigación del Hospital San Juan de Dios



Se le sugiere el análisis de las distintas investigaciones (para su aprobación) desde una visión interdisciplinaria e integral donde se razone el objeto de estudio e intervención del Trabajo Social como profesión con una finalidad trasformadora. Trabajo Social debe de tener un papel protagónico en este cambio de enfoque.



Al colegio de trabajadores sociales de Costa Rica y al gremio de trabajadoras y trabajadores sociales



Organizarse en defensa de los derechos de este grupo poblacional con el objetivo de constituir estas acciones en una lucha gremial.
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Anexo 1 FÓRMULA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO



(Para personas que participan en una investigación) Trabajo Final de Graduación para optar al grado de Licenciatura en Trabajo Social. Modalidad: Tesis “Implicaciones del VIH-SIDA para el acceso y permanencia al trabajo a partir de la experiencia de los usuarios de la Clínica del Hospital San Juan de Dios, en el período de enero del 2007 a diciembre del 2008”. Nombre de las sustentantes: Lisseth Quesada Quesada y Sarita Villegas Bravo. A. Propósito del proyecto: El presente Trabajo Final de Graduación está a cargo Lisseth Quesada Quesada y Sarita



Villegas



Bravo,



portadoras



de



las



cédulas



2-



602613



y



2-606720



respectivamente, estudiantes de la carrera de Trabajo Social, Departamento de Ciencias Sociales, Universidad de Costa Rica de la Sede de Occidente, Recinto San Ramón. La presente investigación pretende Analizar las implicaciones del VIH -SIDA para los usuarios y usuarias de la Clínica del Hospital San Juan de Dios al acceder y permanecer en el trabajo. Dentro del estudio se investigará acerca del significado de ser persona que vive con VIH- SIDA, asimismo sobre las estrategias que utiliza dicha población meta para el acceso y permanencia en el trabajo. De igual manera, se busca analizar las condiciones cotidianas que determinan la calidad de vida de las personas que viven con VIH-SIDA en relación con el acceso y permanencia en el trabajo.
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Para ello, las investigadoras requieren la participación de estas personas, como sujeta de estudio. Se pretende que el involucramiento y participación de dicha población se extienda por un año. B.¿Qué se hará?: Si acepto participar en esta investigación, realizaré las siguientes actividades: 1. Se me harán entrevistas individuales, que tendrán como propósito conocer las experiencias laborales que he tenido a partir de mi diagnóstico positivo de VIH- SIDA. 2. Se me entregará material escrito. 3. Se me revisará el expediente clínico. C. Riesgos: 1. La participación en esta investigación va a significar exponer y presentar de manera clara, honesta y completa, a las investigadoras, información relacionada con la experiencia o experiencias laborales como persona que vive con VIH- SIDA. 2. Además, aunque de forma anónima, parte de la información que usted proporcione puede ser sujeto de recomendaciones por otras personas, una vez finalizada la investigación. 3. Si usted experimentara algún efecto emocional como consecuencia de someterme a las técnicas descritas para la realización de esta investigación, la Licda. Karina Warner Cordero (la cual se puede localizar en la Clínica de SIDA del Hospital San Juan de Dios al teléfono 2 256-2624), le brindará la atención necesaria (de orden psicosocial: dimensiones psicológicas y sociales que en su conjunto explican el comportamiento y desarrollo del ser humano) para que supere este episodio. Los costos de este tratamiento serán cubiertos por el equipo investigador.
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Beneficios: Como resultado de mi participación en esta investigación, el beneficio que



obtendré no será directo, sin embargo, las investigadoras aprenderán más de las implicaciones del VIH-SIDA para acceder y permanecer en el trabajo. 2.



Además, mediante este conocimiento se realizará una aproximación cualitativa



del impacto laboral que logre beneficiar a más usuario. E.



Antes de dar su autorización para este estudio, usted debe haber hablado con



Lisseth Quesada Quesada y Sarita Villegas Bravo, quiénes debieron de haberle contestado satisfactoriamente todas sus preguntas. investigación usted requiere más



información,



Si



en el transcurso de la



puede obtenerla llamando



a las



investigadoras al teléfono 447-1808 ó 881- 6205 con Sarita o al 8551014 con Lisseth. Además, puede consultar sobre los derechos de los Sujetos Participantes en Proyectos de Investigación al CONIS – Consejo Nacional de Salud del Ministerio de Salud, teléfonos 2233-3594, 223-0333 extensión 292, de lunes a viernes de 8 a.m. a 4 p.m. Cualquier consulta adicional puede comunicarse a la Vicerrectoría de Investigación de la Universidad de Costa Rica a los teléfonos 2207-4201 ó 2207-5839, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m. F.



Recibiré una copia de esta fórmula firmada para mi uso personal.



G.



Mi participación en este estudio es voluntaria. Tengo el derecho de negarme a



participar o a discontinuar mi participación en cualquier momento. H. Mi participación en este estudio es confidencial, los resultados podrían aparecer en una publicación científica o ser divulgados en una reunión científica pero de una manera anónima. I.



No perderé ningún derecho legal por firmar este documento.



He leído o se me ha leído, toda la información descrita en esta fórmula, antes de firmarla. Se me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido
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contestadas en forma adecuada. Por lo tanto, accedo a participar como sujeto de investigación en este estudio. J. Preguntas surgidas en el momento de la lectura del consentimiento.



_________________________________________________________________________ Nombre, cédula y firma del sujeto



fecha



___________________________________________________________________________ Nombre, cédula y firma del testigo



fecha



___________________________________________________________________________ Nombre, cédula y firma del Investigador que solicita el consentimiento



fecha
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Anexo 2 Universidad de Costa Rica Sede de Occidente Departamento de Ciencias Sociales Carrera de Trabajo Social Cuestionario de constatación y descripción sociodemográfica de la población sujeta de estudio La presente investigación está a cargo de la Bach. Lisseth Quesada Quesada y Bach. Sarita Villegas Bravo, estudiantes de Licenciatura de la Carrera de Trabajo Social, Universidad de Costa Rica. El estudio pretende: “Conocer las experiencias de las personas que viven con VIHSIDA sobre el tema laboral y que han sido atendidas en la Clínica de SIDA del Hospital San Juan de Dios”. Para ello, las investigadoras requieren su participación como parte del estudio. Se respetará la confidencialidad en ningún momento su nombre será revelado en el documento de la investigación y en la trascripción de la información no se realizará ninguna alteración a los datos por usted brindados. Se agradece de antemano su valiosa participación. 1. Datos personales: 1.1 Nombre : __________________________________ 1.2 Edad: _____________________________________ 1.3 Sexo: _____________________________________



www.ts.ucr.ac.cr



“Implicaciones del VIH/SIDA en el acceso y permanencia al trabajo” 177



1.4 Cantón en el que habita: ______________________ 1.5 Estado civil: ( ) Casado



(



) Soltero



(



) Viudo



( ) Separado



(



) Divorciado



(



) Unión libre



1.6 ¿Hasta que año de escuela, colegio o universidad llegó usted? ___________________________________________________________ 2. Composición del grupo familiar: 2.1 ¿Cuántas personas viven con usted? 2.2 ¿Con quién convive actualmente? ( ) Madre ( ) Padre ( ) Ambos padres ( ) Hermanos ( ) Pareja ( ) Hijos ( ) Otros familiares __________________________________________ (



) Integrantes de albergue ____________________________________



(



) Amigos 3. Cuadro económico:



3.1 Trabaja actualmente: Sí (



)



No (



)



3.2 Por qué ____________________________ 3.3 Ocupación: ________________ ( ) NA 3.4 ¿Cuál es ingreso mensual? _____________________________________
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3.5 ¿Es usted la principal fuente de ingresos en su hogar? ( ) Sí



( ) No



4. En relación con el VIH SIDA: 4.1



¿Hace cuánto recibió el diagnóstico? ___________________________



4.2



Se encuentra actualmente con tratamiento antirretroviral:



( ) Sí



( ) No



5. En relación con el tema laboral 5.1 ¿Considera usted que a partir del diagnóstico han existido modificaciones en su vida laboral? ( ) Si (Pase a la pregunta Nº 5.2)



( ) No



5.2 ¿Cómo define esos cambios? ( ) Positivos



( ) Negativos



7. Cierre del cuestionario: 7.1 ¿Le gustaría a usted ser parte de esta investigación? ( ) Sí



( ) No



7.2 Tiene alguna pregunta o duda con respecto al cuestionario o a la investigación:



______________________________________________________________________ ______________________________________________________________________ ______________________________________________________________________ ______________________________________________________________________ ______________________________ ¡Muchas gracias!
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Anexo 3



Universidad de Costa Rica Sede de Occidente Departamento de Ciencias Sociales Carrera de Trabajo Social Guía para la entrevista en profundidad “Implicaciones del VIH-SIDA para el acceso y permanencia al trabajo a partir de la experiencia de los usuarios de la Clínica del Hospital San Juan de Dios, en el período de enero del 2007 a diciembre del 2008”. La presente guía de entrevista a profundidad fue elaborada por estudiantes del nivel de Licenciatura de la carrera de Trabajo Social como parte de su proyecto de tesis. Las interrogantes centrales están basadas en las categorías de análisis propuestas en el diseño de investigación, con la flexibilidad de incorporar en el proceso otras que sean relevantes para las y los participantes que viven con VIH-SIDA con respecto a las representaciones sociales del VIH-SIDA en el ámbito laboral. Esta guía pretende utilizar para la primera sesión de entrevista, los temas presentados a continuación. Se basarán en lo que expresarán las y los participantes, sin perder de vista las categorías propuestas y las nuevas que puedan emerger en el proceso. Los datos suministrados serán totalmente confidenciales y utilizados únicamente con fines académicos. Nombre de la investigadora: __________________ Seudónimo para la investigación: __________________ Fecha: ________ Hora: _______
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1. Significado de ser persona que vive con VIH-SIDA. - Antes de ser diagnosticado que pensaba del VIH/SIDA. - Interpretación de ser una persona que vive con VIH-SIDA. - Estilo de vida antes del diagnóstico. - Relaciones interpersonales antes del diagnóstico. - Cambios vitales después del diagnóstico. - Adherencia al tratamiento. - Grupos o personas que se han constituido en red de apoyo después del diagnóstico. - Proyecto de vida después del diagnóstico. 2. Trabajo -



Historia laboral



-



Relación con jefaturas (alianzas, aislamiento, violencia verbal, intromisión en la vida personal, rumores, gestos amonestaciones)



-



Canales de comunicación



-



Cambio de área y/o lugar. Traslado laboral



-



Salud y trabajo (Ausentismo/incapacidades)



-



Exclusión de opciones de capacitación



-



Discriminación



-



Acoso



-



Estabilidad laboral



-



Despido



-



Condiciones físicas del lugar de trabajo



-



Relaciones interpersonales



-



Temores asociados a la inserción y permanencia al trabajo
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Significado del trabajo



-



Trabajo como derecho
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3. Calidad de vida -



Satisfacción de necesidades.



-



Condiciones de vida.



-



Participación individual y social.



-



Práctica de los Derechos Humanos.



4.



Papel político y ético del Trabajo Social.



-



Intervención del Trabajo Social



-



Estudio sociolaboral.



-



Aporte del Trabajo Social en la defensa de los Derechos Humanos.



-



Papel del Trabajo Social en la exigibilidad de los Derechos Humanos.



¡Muchas Gracias!
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Anexo 4 Universidad de Costa Rica Sede de Occidente Departamento de Ciencias Sociales Carrera de Trabajo Social Guía de entrevista semi-estructurada a profesional en Trabajo Social Presentación La presente guía de entrevista fue elaborada por estudiantes del nivel de Licenciatura de la Carrera de Trabajo Social como parte de la formulación de su proyecto de investigación de tesis. La entrevista tiene como objetivo recopilar información sobre la intervención realizada por Trabajo Social con población que vive con VIH-SIDA, en la Clínica de SIDA del Hospital San Juan de Dios. Los datos suministrados serán totalmente confidenciales y utilizados con fines académicos. Fecha: ______________ Duración: de: ________ a ________ Nombre del o la profesional: __________________________ Cargo que ocupa: ___________________________________
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¿Qué representa como profesional trabajar con personas que viven con VIH/SIDA? ¿Cuál ha sido la importancia de la intervención social con esta población? ¿Cuál es el perfil social de los pacientes? ¿Cuáles son los enfoques utilizados? ¿Cuál es la intencionalidad del abordaje social? ¿A cuáles necesidades de la población responde? ¿Ha existido coordinación interinstitucional y con ONGs? ¿En qué situaciones? ¿Cuáles han sido los resultados? ¿Qué relación tiene el enfoque de Derechos con las intervenciones realizadas por Trabajo Social? En su experiencia profesional, ha conocido de situaciones de discriminación laboral por VIH? Podría refe rirse a ellas. ¿Considera usted que el VIH-SIDA tiene implicaciones en el acceso y permanencia al trabajo? ¿Cuáles son los retos y desafíos que enfrenta Trabajo Social en términos de VIH/SIDA?
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Anexo 5 Universidad de Costa Rica Sede de Occidente Departamento de Ciencias Sociales Carrera de Trabajo Social Guía de entrevista semi-estructurada a profesionales en Trabajo Social Presentación La presente guía de entrevista fue elaborada por estudiantes del nivel de Licenciatura de la Carrera de Trabajo Social como parte de la formulación de su proyecto de investigación de tesis. La entrevista tiene como objetivo recopilar información sobre la intervención realizada por Trabajo Social con población que vive con VIH-SIDA, en la Clínica de SIDA del Hospital San Juan de Dios. Los datos suministrados serán totalmente confidenciales y utilizados con fines académicos. Fecha: ______________ Duración: de: ________ a ________ Nombre del o la profesional: __________________________ Cargo que ocupa: ___________________________________ ¿Cuándo inició usted el trabajo con personas con VIH-SIDA? ¿Cuál era el perfil social de los y las usuarias en ese momento?
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¿Cuáles modelos de intervención ha utilizado Trabajo Social para la atención de las personas que viven con VIH/SIDA? ¿Podría referirse a los antecedentes de la creación de la Clínica de VIH-SIDA del HSJD? ¿Cuándo fue creada la Clínica del VIH-SIDA del Hospital San Juan de Dios? ¿En qué contexto histórico, cultural e institucional nació la Clínica? ¿Qué disciplinas integraron la Clínica inicialmente? ¿En general cuáles eran los objetivos de la creación de la Clínica del VIH-SIDA del Hospital San Juan de Dios en ese momento ¿Cuáles eran los retos u obstáculos a los que se enfrentaban los miembros del equipo? ¿Cuándo inició la intervención de Trabajo Social en el tema del VIH-SIDA? ¿Cuál era la intencionalidad del abordaje social? ¿A cuáles necesidades respondía? ¿Cómo influyó el acceso al medicamento a la intervención de Trabajo Social? ¿Cuáles retos planteó para la profesión? En general ¿Cuáles han sido las limitaciones, obstáculos y fortalezas de la Clínica? ¿Y de la intervención de Trabajo Social? ¿Cuáles son los enfoques más utilizados por Trabajo Social en la intervención?
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¿Qué relación tiene el enfoque de Derechos con las intervenciones realizadas por Trabajo Social? En su experiencia profesional, conocido de situaciones de discriminación laboral por VIH? Podría referirse a ellas. ¿Considera usted que el VIH-SIDA tiene implicaciones en el acceso y permanencia al trabajo? ¿Cuál ha sido la incidencia en la política pública y la política social en términos de VIHSIDA desde el Trabajo Social? ¿Cuáles ha sido los retos y desafíos que enfrenta Trabajo Social en términos de VIHSIDA?
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Anexo 6 Cronograma7 I Ciclo 2008 Momentos de la investigaron



Actividades



Someter el diseño de tesis a las diferentes comisiones comités de bioética Elaboración del instrumento:



Enero



ü



Febr



Marzo



ü



ü



ü



ü



II Ciclo 2008



Abril



ü



Mayo



ü



Junio



ü



Agst



Sept



I Ciclo 2009 Oct



Nov



Dic



Enero



Febrero



Marzo



Abril



ü



Entrevista a profundidad. Momento: Trabajo de campo.



Aplicación de consentimiento informado



ü



Aplicación de la entrevista a profundidad. Revisión constante e investigación documental.



7



ü



ü



ü



ü



ü



ü



ü



ü



ü



ü



ü



ü



ü



ü



ü



ü



Se excluye el momento exploratorio y definición de la propuesta en el cual se llevaran a cabo las siguientes actividades: revisión bibliográfica, contacto con el centro hospitalario San Juan de Dios e informantes calves, asignación del comité asesor.
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Momento: Análisis e interpretación de la información



Análisis de información.



Redacción del informe final. Momento:
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ü



ü



ü



ü



ü



Entrega de resumen ejecutivo.



ü



Defensa pública de la investigación.



ü



Entrega de informe escrito.



ü



Exposición de Resultados.
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