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Resumen

Este estudio exploratorio tipo descriptivo tiene el propdsito de auscultar las experiencias en el
ambiente laboral de las personas que viven con VIH/SIDA en Puerto Rico. En esta investiga-
cion participaron 58 personas seropositivas que estaban trabajando y recibiendo terapia para
su condicion en el momento de su participacion. El diseno de investigacion utilizado es ex
post-facto y la muestra se obtuvo por disponibilidad. El instrumento utilizado para recopilar los
datos fue el Cuestionario de VIH/SIDA y trabajo de Burgos, Martinez y Pérez. Los resultados
indican que no se encontr6 evidencia de que los participantes hayan experimentado discrimi-
nacion por su condicion en su lugar de trabajo. Sin embargo, la mayoria de la muestra tiene
temor por revelar su seropositividad para evitar una situacion de estigma o discriminacion. El
miedo a pasar por esa experiencia los lleva a callar su condicion. Se evidencioé que la mayoria
no solicita servicios que pueden ayudarlos a afrontar los efectos de la condicion. Entre los
hallazgos de esta investigacion se encuentra informacion referente a la auto-percepcion de la
salud de la muestra, la discriminacion, las razones para continuar trabajando, cambios en sus
carreras o tareas laborales, el significado que tienen del trabajo y las politicas organizacionales
existentes en sus centros de trabajo. Estos datos pueden servir de ayuda para crear estrategias
y politicas organizacionales dirigidas a ayudar y a proteger las personas que viven con VIH/
SIDA en los centros laborales.

Abstract

The purpose of this study was to create a precedent in demonstrating general aspects of the
experiences of the people who live with HIV/AIDS in the laboral atmosphere in Puerto Rico.
This is an exploratory descriptive study where 58 individual with seropositive results participa-
ted with the purpose of knowing their experiences in their labour life. The instrument utilized
for the data collection was the HIV/AIDS and Work Questionnaire of Burgos, Martinez and
Pérez. The results of this study demonstrate a high fear from the sample to reveal their sero-
positive condition to avoid a situation of stigma or prejudice in their workplaces. Although
there was no significant evidence that they have experimented prejudice, the fear to have this
experience limited them to keep private their diagnostic and not to ask for services that could
help them to confront the effects of the condition. As part of the data collected in this study,
there is information related to the self-perception of the health situation of the sample, preju-
dice, reasons that the sample have to continue working, evidence of the changes that they have
had to make in their careers or work tasks, their meaning of work, their life interests, and the
strategies and organizational policies in their workplaces.
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En la ultima década la prognosis de
aquellas personas que viven con VIH/SIDA
que siguen un tratamiento con drogas an-
tirretrovirales mejord considerablemente.
Sin embargo, esto logré disminuir el pro-
greso de la infeccion y retrasar los sintomas
de la enfermedad del SIDA, pero no la cura.
Esta reduccion en el nimero de casos de
SIDA registrados anualmente, no implica
que se redujera el nimero de personas que
se contagian con el Virus de Inmunodefi-
ciencia Humana. Esto indica que son mu-
cho menos las personas portadoras de VIH
que desarrollan SIDA (Lobato, 2006). Las
estadisticas indican que hasta diciembre del
2007 el estimado de adultos y nifios vivien-
do con VIH mundialmente era de 33.2 mi-
llones, de los cuales 30.8 millones son adul-
tos (ONUSIDA, 2007). Esto sin mencionar
las personas que estan contagiadas y desco-
nocen su seropositividad. Incluso, se debe
pensar que todo individuo esta expuesto a
ser afectado por la enfermedad de alguna
forma. No se puede ser ciego a la realidad,
se vive en una sociedad que lamentable-
mente asume que si no se habla de algo im-
plica que no existe. Las personas que viven
con VIH/SIDA estan en todas partes, en
nuestra familia, nuestra comunidad, en el
gobierno y en nuestros centros de trabajo.

A pesar de que muchas personas que vi-
ven con VIH/SIDA que estan en tratamien-
to sienten que fisica y emocionalmente
pueden trabajar, existen aspectos psicoso-
ciales que pueden tener efectos en su des-
empefio laboral. Cuando las personas que
viven con el virus de inmunodeficiencia hu-
mana deciden comenzar un tratamiento con
estos nuevos medicamentos, muestran una
mejoria en su salud fisica y un cambio en la
manera de ver la condicion. Hoy dia, ante
la realidad de continuidad de la vida de las
personas que viven con VIH/SIDA, la ma-
yoria desea continuar con su vida cotidiana
y seguir trabajando como lo hacia antes de
conocer su seropositividad. Sin embargo,
se encuentran con algunas barreras socia-
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les, emocionales y laborales, de las que se
hablard mas adelante, que impiden una in-
tegracion adecuada a la sociedad.

La pandemia del VIH sigue constitu-
yendo uno de los desafios mas importantes
no solo para los gobiernos y las agencias
que trabajan con la salud publica, sino para
todos los ciudadanos de un pais. Los cen-
tros de trabajo no son la excepcion, por lo
que se presentara a continuacion la relacion
directa que tienen las organizaciones con
los trabajadores que viven con VIH/SIDA
y se identificara el papel de las organiza-
ciones en relacion con la enfermedad como
miembros activos de una sociedad.

VIH/SIDA y el mundo laboral

El SIDA constituye una amenaza para
los principios y los derechos fundamenta-
les relativos al trabajo y socava las medidas
adoptadas para proporcionar un trabajo de-
cente y productivo a las mujeres y los hom-
bres, en condiciones de libertad, equidad,
seguridad y dignidad humana (Naciones
Unidas, 2001). Muchas personas que Vi-
ven con VIH/SIDA carecen de proteccion
social y de cuidados médicos. Cuanto mas
pobre el enfermo de SIDA, mayor es su pa-
decimiento (Naciones Unidas, 2001).

McReynolds (2001) encontré que la
posibilidad de trabajar luego de haber ad-
quirido la condicién se proyectaba en cua-
tro categorias. Los participantes identifica-
ron que el trabajo era un medio de acceso
a un seguro médico y cuidado de la salud,
proveia una distraccion de la enfermedad,
permitia su contribucion como miembro
de la sociedad y servia como una medida
de salud. Segin Mason, Carey, Jaskulski
y Stucky (1995), el trabajo juega un papel
significativo en el mantenimiento de la au-
toestima y el apoyo social de los idividuos
y puede ser particularmente importante
para aquellos que enfrentan una condicién
que amenaza la vida. De igual manera, el
estudio exploratorio realizado por Brashers,
Neidig, y Cardillo (1999) revela cuatro




areas de especial interés en la vida de las
personas que viven con VIH/SIDA. Estas
areas son: el sentido de esperanza y orien-
tacion futura, los roles e identidad social,
las relaciones interpersonales y la calidad
de vida. En todas las éreas, el trabajo tomd
relevancia como medio de satisfaccion.

Segtn el estudio de Timmons y Fesko
(2004) el empleo es un recurso central de
bienestar y dignidad. Los participantes des-
cribieron su deseo de trabajar no sélo para
proveer estabilidad econdmica, sino para
aumentar su autorespeto y satisfaccion.
La percepcion positiva del trabajo se evi-
dencia en la identificacion del papel social
que provee autovalia, la posibilidad de ser
proveedor de la familia, la oportunidad de
interaccionar socialmente con otros, el te-
ner un ingreso econdémico y un sentido de
libertad personal (Hergenrather, Clark &
Rhodes, 2005).

El trabajo en un individuo representa
no sélo un medio para proveer estabilidad
econdmica sino que representa una serie de
factores intrinsecos que ayudan al bienestar
y a la satisfaccion de vida de las personas.
El trabajo también aumenta su autoestima,
les brinda un sentido de productividad, au-
tosuficiencia ¢ independencia que los ayu-
da a mantener un sentido de normalidad en
sus vidas. No obstante, ante la presencia de
ciertos acontecimientos en la vida de una
persona que vive con VIH/SIDA, enterar-
se de su seropositividad y presentar efectos
de la enfermedad puede llevar a la perso-
na a dejar de trabajar para enfocarse en su
condicion. Luego de seguir un tratamiento
adecuadamente, las personas que viven con
VIH/SIDA pueden recuperar su salud y de-
cidir regresar a trabajar.

Brooks y Klosinski (1999) realizaron
un estudio en un proyecto de SIDA que
operaba en la ciudad de Los Angeles, Cali-
fornia, sobre las necesidades que tenian las
personas que viven con VIH/SIDA cuando
regresaban a trabajar. Encontraron que las
razones que los participantes brindaban
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para regresar a trabajar estaban relaciona-
das mayormente con beneficios emociona-
les y financieros y por la naturaleza social
y fisica del trabajo. Garcia, Porbén y Avilés
(1998) realizaron una investigacion donde
evaluaron las necesidades de las personas
que viven con VIH/SIDA en Puerto Rico.
Se establecieron las siguientes necesida-
des y problemas sociales planteados entre
los participantes: discriminacion hacia las
personas infectadas y/o afectadas por VIH/
SIDA, problemas sociales (desempleo,
prostitucion, entre otros), violencia fami-
liar, adicciones, falta de asistencia legal
para obtener los servicios, falta de trans-
portacion para facilitar el acceso a los ser-
vicios, falta de actividades ocupacionales
y educativas y condiciones emocionales.
Las barreras que se identificaron tanto por
los usuarios de los servicios como por los
proveedores fueron: falta de orientacion,
educacion e informacion a proveedores
manejadores de casos y pacientes sobre los
servicios, planes médicos y la Reforma de
Salud, falta de orientacion a la comunidad
y a familiares sobre la condiciéon y como
relacionarse con una persona que es sero-
positiva.

Hacer caso omiso a las necesidades
de las personas que viven con VIH/SIDA
puede constituir entrar en practicas de dis-
criminacion y estigmatizacion. Esto impli-
caria contribuir al deterioro fisico y emo-
cional de las personas que viven con VIH/
SIDA a la misma vez que fortaleceria las
barreras sociales que impiden los derechos
de igualdad entre todos los ciudadanos. A
continuacion se discutird lo que representa
la discriminacion y la estigmatizacion en
personas que viven con VIH/SIDA en el
mundo laboral.

La discriminacion en contra de las per-
sonas seropositivas (o atn de las personas
sospechosas de ser portadoras del virus)
agudiza las desigualdades sociales existen-
tes. El uso de las pruebas de deteccion del
VIH para impedir el acceso al empleo, ne-




gar un ascenso profesional o una proteccion
y prestaciones sociales, constituye discri-
minacion. De igual manera, se consideran
discriminatorias la violacion del derecho a
la confidencialidad o la negacioén de tomar
medidas de adaptacion del trabajo a las ne-
cesidades de los trabajadores que viven con
VIH/SIDA (Naciones Unidas, 2001).
Algunos ejemplos de experiencias es-
tigmatizantes a las que se enfrentan las per-
sonas con VIH/SIDA son: el rechazo de la
familia y/o amistades, la negacién o desti-
tucion de empleo, la negacion de servicios
de salud, asi como también, la restriccion
fisica de su libertad y hasta la agresion fisi-
ca (Varas, Serrano & Toro-Alfonso, 2004).
Las relaciones sociales en los escenarios
de trabajo pueden estar afectadas por el es-
tigma. Los rumores del estatus de salud de
una persona pueden divulgarse en el lugar
de trabajo y ocasionar que se les pregunte
directamente sobre su enfermedad. En al-
gunas situaciones el simple rumor puede
ocasionar que se limite la interaccion con la
persona sospechosa de vivir con VIH/SIDA
y manifestar la estigmatizacion por medio
de la segregacion y por ser reubicado en
otro trabajo (Varas & Toro-Alfonso, 2005)
La mayoria de las personas que viven
con VIH/SIDA teme revelar su seroposi-
tividad para no someterse a situaciones de
rechazo, estigma y discriminacion. Segun
Milan (20006), todas las formas de estigma
pueden ser ilegales, particularmente cuando
se crean ambientes discriminatorios en el
lugar de trabajo o resultan en acciones dis-
criminatorias, como el despido o el rechazo.
El estigma tiene el potencial de afectar ad-
versamente la salud mental de las personas
que viven con el virus. Entre las consecuen-
cias figura la depresion, los problemas de
autoestima y la falta de motivacion (Varas-
Diaz, 2006). En ocasiones estas consecuen-
cias pueden fomentar que las personas que
viven con VIH/SIDA le resten importancia
a su tratamiento y no desarrollen destrezas
necesarias para adherirse al mismo.
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Ante el miedo de caer en la estigmati-
zacion, cabe recalcar el gran interrogante,
(qué estan haciendo las organizaciones para
evitar esta situacion? La alarmante cifra de
personas que viven con VIH/SIDA a nivel
mundial y en Puerto Rico crea la necesidad
de conocer sus experiencias en el ambito la-
boral. Es por esto que se espera que los ha-
llazgos de este estudio contribuyan a tener
una vision mas clara de las consecuencias
de esta condicion de salud en los empleados
en Puerto Rico que viven con VIH/SIDA y
a que se tome accion sobre la integracion de
este tema en los escenarios laborales.

En este estudio exploratorio se recopild
informacion sobre las necesidades y expe-
riencias de los trabajadores que viven con
VIH/SIDA en Puerto Rico. Los objetivos
especificos de este estudio son:

1. Recopilar informacioén sobre la auto-
percepcion del estado de salud fisica y
mental de los participantes.

2. Auscultar la percepcion de los partici-
pantes sobre la presencia de discrimi-
nacion hacia ellos por su condicion de
VIH/SIDA.

3. Conocer las razones que tienen las per-
sonas que viven con VIH/SIDA para
continuar trabajando.

4. Conocer los cambios o modificaciones
que han tenido que hacer los empleados
que viven con VIH/SIDA en sus carre-
ras o tareas laborales.

5. Conocer la opinion de los empleados
referente a las estrategias y las politicas
organizacionales asociadas a los em-
pleados que viven con VIH/SIDA desa-
rrolladas en sus centros de trabajo.

6. Conocer el significado que tiene el tra-
bajo para los participantes.

7. Conocer los intereses centrales de vida
de la muestra de participantes.

8. Auscultar si los participantes dejaron
en algin momento de trabajar a conse-
cuencia de su condicion y luego regre-
saron al trabajo.




METODO
Participantes

En esta investigacion participaron 58
voluntarios que pertenecen a las poblacio-
nes de personas con resultados seroldgicos
positivos para el VIH y personas con diag-
noéstico de SIDA. Estos voluntarios asisten
a los centros Clinical Research Puerto Rico,
Iniciativa Comunitaria y Puerto Rico CoN-
CRA para recibir servicios relacionados
con su condicién de VIH/SIDA. Los mis-
mos cumplieron con los siguientes criterios
de inclusion: ser mayor de 21 afios, estar re-
cibiendo terapia para su condicion de VIH/
SIDA (médica o psicoldgica), estar traba-
jando al momento de contestar el cuestio-
nario y tener mas de seis meses de conocer
el resultado de su condicion. La muestra se
selecciond por disponibilidad y se garanti-
76 la confidencialidad y el anonimato a los
participantes en todo momento.

De los 58 participantes del estudio el
90% (n = 52) pertenece al género mascu-
lino y el 10% (n = 6) al género femenino.
Las edades de la muestra fluctuaron entre
24 a 59 afios con un promedio de edad de
41 afios (DE = 8.47). E136% (n=21) de la
muestra estd casada o convive con pareja
y el 64% (n = 37) se encuentra soltero(a),
divorciado(a) o viudo(a). La mayoria
(72%) de los participantes indico que su
zona residencial esta localizada en el area
norte del pais. Un 41% de la muestra posee
un bachillerato (licenciatura) como grado
académico mas alto alcanzado por la mayo-
ria de los participantes.

La muestra indico que llevaba de 4 a
40 afios en la fuerza laboral con un pro-
medio de 19 afios trabajando (DE = 8.80).
En el momento de llenar los cuestionarios
la mayoria de los participantes (59%, n =
34) laboraba en una organizacion privada y
un 79% poseia un empleo permanente. De
los 58 participantes, el 48% (n = 28) realiza
tareas de supervision y 41% (n = 24) tiene
empleados bajo su supervision. La mayoria
de los participantes (59%) trabaja en una
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industria dedicada al servicio. La muestra
trabaja un promedio de 37 horas semanales.
Al auscultar la informacion referente a sus
ingresos, la muestra indico que los sueldos
devengados por su trabajo resultaron ser
entre USD1,575 hasta USD250,000 anua-
les con una mediana de USD28,500.

Instrumentos

Para obtener los datos de esta investiga-
cion se utilizaron dos instrumentos: 1) Hoja
de Datos Demograficos y 2) Cuestionario
VIH/SIDA y trabajo de Burgos, Martinez y
Pérez. El Cuestionario de VIH/SIDA y tra-
bajo de Burgos, Martinez y Pérez consiste
de 3 secciones con un total de 70 preguntas.
La primera parte del cuestionario contiene
18 preguntas sobre aspectos relacionados
a la condicion de VIH/SIDA. La segunda
parte contiene 23 preguntas relacionadas
con el trabajo con respuesta dicétoma de
S7 0 No. La tercera parte del cuestionario
contiene 29 preguntas donde se evalua el
sentir de los participantes sobre aspectos
generales relacionados con su trabajo uti-
lizando una escala de Si, No o No Aplica.
En el proceso de validacion de contenido
(Lawshe, 1975) del cuestionario el coefi-
ciente de validacion del instrumento (CVI)
resultd ser de 0.92 para un total de 12 jue-
ces que evaluaron el instrumento.

Procedimiento

Ante el hecho de estar frente a una
muestra sensitiva y de dificil reclutamien-
to se determind que se dejarian los cues-
tionarios en los centros y las oficinas que
autorizaron a realizar la investigacion. De
esta forma, se disminuyd la posibilidad de
rechazo de los participantes que tuvieran
temor a revelar su identidad y se contribu-
y6 a mantener la confidencialidad de los
participantes. La investigadora adiestro al
personal seleccionado de cada centro sobre
la administracion de los instrumentos. Se le
entrego a cada centro una guia de adminis-
tracion de los cuestionarios con todos los
detalles del proceso y una guia de even-




tos adversos en caso de que ocurriera uno.
Luego que el personal adiestrado de cada
centro identificara a los posibles participan-
tes, este procedia a orientar al/a la posible
participante sobre la investigacion. Una vez
accediera a participar procedia a firmar la
Hoja de Consentimiento. En esta hoja se les
explico el proposito de la investigacion, la
voluntariedad de participar y todos los as-
pectos relacionados con su participacion.
Una vez se tuvieran claras las instrucciones
del proceso de la investigacion se le entre-
gaban los instrumentos.

Luego de finalizar la recopilacion de los
datos se procedio a su analisis utilizando el
programa estadistico SPSS (Statistical Pac-
kage for the Social Sciences) version 14.0
para Windows. Para cumplir con los ob-
jetivos de esta investigacion se realizaron
analisis de tipo descriptivo (frecuencias,
medidas de tendencia central y medidas de
dispersion).

RESULTADOS

Objetivo 1: Recopilar informacion so-
bre la auto-percepcion del estado de salud
fisica y mental de los participantes.

La Tabla 1 resume los resultados de la
auto-percepcion del estado de salud fisica
y mental de los participantes. Esta tabla de-

muestra que la mayoria de los participantes
(44.8%) describe su salud mental actual
como buena y el 55.2% de los participantes
describe igualmente su salud fisica actual.
Al describir su salud mental en los ultimos
tres meses, el 37.9% (n = 22) la describid
como excelente y otro 37.9% (n = 22) la
describié como buena. Un 56.9% (n = 33)
describio su salud fisica en los ultimos tres
meses como buena.

La mayoria (79%) de los participantes
indicé que son personas con VIH positi-
vo sin sintomas. El minimo de horas a la
semana que dedican los participantes a su
tratamiento es de 1 hora y un maximo de
40 horas con un promedio de 6 horas sema-
nales (DE = 7.54). La mayoria de los par-
ticipantes (62%) indico que la ultima vez
que se hizo la prueba de carga viral tenia
valores no detectables 6 <50 copias/ml. Al
preguntarle a los participantes los resulta-
dos del ultimo analisis del contaje de linfo-
citos T CD4+, la mayoria (33%) indico que
tiene entre 201-500 copias/mm3 (mientras
mayor sea el contaje mejor es la prognosis).
Entre los medicamentos mas utilizados por
los participantes estan Convivir (16%), Tru-
vada (16%) y Sustiva (14%). La frecuencia
con la que se ingiere cada medicamento es
mayormente de una a dos veces por dia.

Tabla 1. Descripcion de la salud fisica y mental de los participantes

Salud mental

Salud fisica

Descripcion de la salud ~ f % f %
Actual

Excelente 25 43.1 23 39.7

Buena 26 44.8 32 552

Regular 7 12.1 3 5.2

Total 58 100.0 58 100.0
Ultimos 3 meses

Excelente 22 37.9 20 345

Buena 22 37.9 33 56.9

Regular 14 24.1 5 8.6

Total 58 100.0 58 100.0
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Al indagar si los medicamentos receta-
dos que consume el participante le provo-
can problemas fisicos el 48% (n = 27) de
los participantes indic6 que no y el 52% (n
=29) indicé que si. Entre los sintomas mas
experimentados estan cansancio (n = 14),
nauseas (n = 9), acumulacién de grasa en
algunas partes del cuerpo (n = 9) y proble-
mas de vision (n = 3). E1 29% de los partici-
pantes indicé que habia padecido de algin
problema psicologico. Entre los sintomas
mayormente experimentados estan los des-
ordenes de sueiio (n = 9) y la pérdida de
memoria (n = 8).

Objetivo 2: Auscultar la percepcion de
los participantes sobre la presencia de dis-
criminacion hacia ellos por su condicion
de VIH/SIDA.

Los resultados de las preguntas del
cuestionario que analizan los temas de
discriminacion y el estigma indican que
la mayoria de los participantes no se sien-
te discriminado(a) ni por parte de sus
compaifieros(as) de trabajo (81%), ni por
su supervisor(a) (72%). Los participantes
indicaron que en su mayoria (71%) no tie-
nen compaieros(as) de trabajo que mues-
tran temor a compartir espacios de trabajo

comunes con ellos, ni sienten que ellos(as)
los ven como una amenaza a su salud fisi-
ca (70%). Un 70% indico que no se sien-
te sefialado(a) por su condicion de VIH/
SIDA. Sin embargo, la mayoria (74%) se-
nald que si siente temor a ser seflalado(a)
por su condicion.

Objetivo 3: Conocer las razones que
tienen las personas que viven con VIH/
SIDA para continuar trabajando.

La Tabla 2 resume los hallazgos de este
objetivo. Como se observa, la principal ra-
zOn para continuar trabajando es la necesi-
dad de recibir un ingreso econdémico (n =
55).

Objetivo 4: Conocer los cambios o mo-
dificaciones que han tenido que hacer los
empleados que viven con VIH/SIDA en sus
carreras o tareas laborales.

Al preguntar si cambi6 su carrera pro-
fesional luego de tener conocimiento de su
condicion de VIH/SIDA, la mayoria (84%)
contestd que no. El 16% contestd que si
cambid de carrera. Al indagar en qué con-
sistid el cambio, un participante indico que
el cambio consistié en trabajar menos ho-
ras al decidir trabajar por su cuenta y otro

Tabla 2. Razones para seguir trabajando

Razones para seguir trabajando f

Necesito ingreso econdémico 55
Sentirme productivo 50
Sentirme util a la sociedad 45
Mantenerme fisicamente activo(a) 42
Sentirme independiente 41
Obtener seguro médico 40
Mantener mi autoestima alta 37
Mantener mi identidad profesional 36
Sentirme estable emocionalmente 36
Distraer mi mente de la condicion 29
Para poder pagar mis medicamentos 25
Salir de las cuatro paredes de mi casa/apartamento 24
No sentirme solo(a) 21
Recibir apoyo de mis compafieros(as) 7
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indicd que consistié en cambiar su carre-
ra a bibliotecario (no menciona la carrera
anterior). Otro participante indicd que su
cambio consistié en dejar su trabajo en la
gerencia para irse a un trabajo de oficina.

El 66% (n = 38) de los participantes
indicé que no ha revelado su condicién de
VIH/SIDA y el 34% (n = 20) indico que si.
La mitad de los participantes (n = 29) des-
conoce si el dejar de trabajar le provee la
oportunidad de recibir mayores beneficios
de servicios de salud por parte del gobier-
no. De los 56 participantes que contestaron
esta pregunta, el 25% (n = 14) opina que
no recibirian mayores beneficios de salud
por parte del gobierno y el 23 % (n = 13)
opina que si.

Objetivo 5: Conocer la opinion de los
empleados referente a las estrategias y las
politicas organizacionales asociadas a los
empleados que viven con VIH/SIDA desa-
rrolladas en sus centros de trabajo.

De 55 participantes, el 91% (n = 50)
contestd que en su lugar de trabajo no exis-
ten actividades dirigidas a educar sobre la
relacion entre el VIH/SIDA y el mundo la-
boral. E1 9% (n = 5) que indic6 que si exis-
ten este tipo de actividades en su lugar de
trabajo menciono6 que consisten en semina-
rios y talleres de salud, adiestramientos a
supervisores y actividades para hacerse la
prueba de VIH. Sélo un participante indico
que existe un programa en su organizacion
de este tema accesible a todos los emplea-
dos. Cuando se les pregunto si en su trabajo
tienen alguna politica escrita visible para
personas que viven con VIH/SIDA, el 82%
(n = 44) de 54 participantes indicoé que no.
Un 7% (n =7) de los participantes no sabe y
un 11% (rn = 11) dijo que si existe la politica
escrita visible y que consiste en el afiche de
la Ley 349, el afiche de la politica federal,
politica en el manual del empleado, leyes
de OSHA y sobre discriminacion y un area
sobre salud. El 57% de los participantes
(n =32) indic6 que ninguna persona en su
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trabajo se ha querellado por discriminacion
por su diagnostico de VIH/SIDA y el 39%
(n=22) no tiene conocimiento de si alguien
se ha querellado. El 4% (n =2) indicé que
en su trabajo se han querellado por discri-
minacion y al preguntarle en qué consistio
dicha querella, uno de los participantes
indicé que fue porque hubo un cambio de
tareas sin el consentimiento del empleado.

Se auscultaron ademas las principales
barreras que los participantes entendian
podia afrontar la gerencia al incorporar un
programa que atienda las necesidades de
los empleados que viven con VIH/SIDA.
De acuerdo con la opinioén de los partici-
pantes, entre las principales barreras figu-
ran la falta de orientacion de la condicion
(n = 38), la discriminacion (n = 37), la falta
de personal preparado (n=36), los costos
del programa (n=33), el miedo al contagio
(n=26), el apoyo organizacional (n=17)y la
falta de asistencia legal (n=13).

Al preguntar si en el lugar de trabajo
hay un programa de ayuda al empleado,
el 47% (n = 26) de los participantes indi-
c6 que no, el 51% (n = 28) indicod que si
y el 2% (n = 1) indico que no sabia. Solo
dos participantes indicaron que han uti-
lizado el programa de ayuda al empleado
para atender su condicion de VIH/SIDA y
27 participantes revelaron que no lo han
utilizado. Entre las razones para no utilizar
el programa estan el no querer que alguien
mas se entere de su condicion (n = 4) y el
temor a que se rompa la confidencialidad
(n =4), seguido de la preferencia de atender
su condicion fuera del trabajo. El 93% (n
= 50) indicd que no ha solicitado acomodo
razonable, mientras que so6lo el 7% (n = 4)
indicé que si. Entre los tipos de acomodo
razonable que este 7% le solicitod al patro-
no estan: la flexibilidad de horario, el tra-
bajo desde la casa, la reubicacion del lugar
de trabajo en un primer piso y recesos de
ocho minutos cada dos horas por el dolor
constante en las manos al trabajar mayor
parte de su tiempo utilizando un teclado. Al




auscultar qué recomendaciones tenian los
participantes hacia las organizaciones para
manejar el tema de VIH/SIDA, éstos men-
cionaron las siguientes: proveer educacion
sobre VIH/SIDA a todo el personal (n=48),
ofrecer servicios para las personas que vi-
ven con VIH/SIDA en el programa de ayu-
da al empleado (n=42), crear programa o
politica para manejar casos de personas que
viven con VIH/SIDA (n=37), orientar sobre
procedimiento para solicitar acomodo razo-
nable (n=28) y reestructurar las facilidades
del lugar de trabajo segun las necesidades
(n=10).

Objetivo 6: Conocer el significado que
tiene el trabajo para los participantes.

El significado del trabajo que la mayo-
ria de los participantes (79%) selecciond
fue el que el trabajo es una fuente de rea-
lizacion personal. El trabajo me permite
relacionarme con otras personas fue el se-
gundo significado de mayor seleccion entre
los participantes (74%). Le siguieron: me
ayuda a mantener un minimo de supervi-
vencia y conseguir bienes de consumo, me
permite desarrollar habilidades y destrezas
y proporciona comodidad, entre otros.

Objetivo 7: Conocer los intereses centra-
les de vida de la muestra de participantes.

La Tabla 3 resume los resultados de los
intereses de vida donde indica que la fa-
milia (n = 40, M = 1.45, DE = 0.82) es el
primer interés en la vida de la mayoria de
los participantes, seguido del trabajo (M =
2.41, DE=1.058)

Tabla 3. Intereses centrales de vida.

Intereses M DE

Familia 1.45 0.872
Trabajo 2.41 1.058
Religion 3.55 1.387
Ocio o tiempo libre 3.67 1.139
Comunidad 3.76 1.170
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Objetivo 8: Auscultar si los participan-
tes dejaron en algiin momento de trabajar
a consecuencia de su condicion y luego re-
gresaron al trabajo.

El176% (n = 44) de los participantes que
contesto esta pregunta indicd que no cam-
bi6 de trabajo luego de conocer su condi-
cion de VIH/SIDA, mientras que el 24%
(n = 14) indic6 que si cambio de trabajo. A
las personas que permanecieron en el mis-
mo lugar de trabajo, se les pregunt6 si hubo
cambios en las condiciones de su trabajo.
De los 41 participantes que contestaron la
pregunta, el 90% (n = 37) contestd que no 'y
el 10% (n = 4) que si. Entre los cambios ex-
perimentados en las condiciones de traba-
jo se encuentran la reubicacion, el horario
flexible y el trabajo desde la casa.

DISCUSION

Los hallazgos de esta investigacion
brindan informacion reciente del sentir y
las experiencias de las personas que viven
con VIH/SIDA en los escenarios laborales
en Puerto Rico. Este estudio presenta la
esencia de lo que estd afrontando una mues-
tra de empleados que viven con VIH/SIDA
en relacion con su condicion, las relaciones
entre sus compafieros(as) de trabajo, las re-
laciones con sus supervisores, los progra-
mas y politicas organizacionales y aspectos
generales a los que se enfrenta una persona
que vive con VIH/SIDA en Puerto Rico.

Segun los datos recopilados en el Cues-
tionario de VIH/SIDA y trabajo de Burgos,
Martinez y Pérez, la mayoria de los partici-
pantes describié como buena tanto su salud
fisica actual como su salud mental actual.
La mayoria de los participantes (62%) po-
see una carga viral de <50 copias/ml lo que
indica una respuesta terapéutica positiva
y explica la demora de los sintomas del
SIDA. Estos datos se alejan de la percep-
cion fatalista de la enfermedad de hace unas
décadas donde el tener una prueba positiva
de VIH se percibia como un signo de en-




fermedad y de que a la persona le quedaba
poco tiempo de vida.

A pesar de que la mayoria de los
participantes se siente muy bien tanto fisi-
ca como mentalmente, la muestra de este
estudio indicé que el problema fisico que
mayormente experimentaba era el cansan-
cio, seguido de la acumulacion de grasa en
algunas partes del cuerpo y los problemas
de vision. Los desordenes del suefio son
parte de los problemas psicologicos mas
experimentados por la muestra junto con la
pérdida de memoria. Le siguen a esta linea
los problemas de depresion y las pesadillas.
Estos sintomas sugieren que aunque la ma-
yoria de los participantes no indicé directa-
mente que estén sufriendo de depresion, los
sintomas que reflejan coinciden con los de
esta condicion mental. Aproximadamente
entre el 5% y el 10% de la poblacion gene-
ral sufre de depresion, sin embargo, en las
personas que viven con VIH/SIDA puede
llegar al 60% (The Body, 2007). Esta con-
dicion puede ser causada ya sea por conse-
cuencias de la enfermedad (NIAID, 2004;
Varas-Diaz, 2006), efectos secundarios
de algunos medicamentos o como conse-
cuencia de sufrir hostigamiento o discri-
minacidn por su condicidon. Estos sintomas
deben tomarse en consideracion como una
alerta de prevencion y tomar accion para
evitar las consecuencias. Los estados de
animo como la depresion pueden fomen-
tar conductas autodestructivas y de baja
auto-conservacion limitando el interés de la
persona de adherirse al tratamiento (Varas-
Diaz, 2006). Es de suma importancia evitar
este tipo de condicion para seguir un trata-
miento adecuado que ayude a retrasar los
sintomas de la enfermedad y fomenten una
mejor calidad de vida.

En el presente estudio no se evidencia
que la muestra en general haya experimen-
tado una situacion de discriminacion, pero
el miedo a experimentarlo es lo que hace
que decidan ocultar su condicion. Ese mie-
do los inmoviliza a solicitar y a reclamar
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sus derechos por temor a perder el trabajo.
En la mayoria de los casos esta situacion
los llevaria a perder la fuente principal de
ingresos y beneficios que les permiten re-
cibir el tratamiento adecuado para su con-
dicion. Las marcas corpdreas que antes su-
gerian sospechas de las consecuencias del
SIDA ya no son tan visibles como antes,
pero existe esa marca interna del miedo que
puede paralizar y ocasionar que la persona
permanezca callada para no ser sefialada.
Este miedo al rechazo y a la discriminacion
puede ocasionar que la persona renuncie a
derechos que tiene como persona y emplea-
do y que no solicite la ayuda o los cambios
necesarios para solucionar problemas rela-
cionados con su condicion. El empleado se
esta limitando sus posibilidades de seguir
mejorando su calidad de vida al no aceptar
beneficios que le corresponden por ley.
Seglin Varas, Serrano & Toro-Alfonso
(2004), las razones que tienen las personas
que viven con VIH/SIDA para no revelar
su estatus seroldgico estan relacionadas
a la discriminacion o al potencial de en-
frentarse a situaciones de estigmatizacion.
Estas razones incluyen la discriminacion,
el miedo a la falta de seguridad fisica, el
miedo al rechazo, la preocupacion por el
sufrimiento de otras personas, el miedo a
represalias de familiares y profesionales de
la salud y la ausencia de orientacion apro-
piada de las personas que le rodean. Existe
una gran necesidad de educacion en todos
los niveles organizacionales para lograr
liberar a las personas que viven con VIH/
SIDA del constante temor de perder sus
trabajos basados solamente en su condicion
de VIH/SIDA (Hergenrather, Rhodes &
Clark, 2006). El revelar la situacion podria
tener efectos positivos para las personas
que viven con VIH/SIDA ya que el proceso
podria fomentar el desarrollo de redes de
apoyo social. El panorama de una organiza-
cioén donde se fomente la educacion y la no
tolerancia a la discriminacion podria cam-
biar la decision de las personas que viven




con VIH/SIDA para revelar su condicion y
solicitar el acomodo necesario para mejorar
su bienestar y productividad.

Tal y como reflejan otros estudios como
el de Timmons y Fesko (2004), la mayoria
de los participantes del presente estudio in-
dican que la razon principal para continuar
trabajando es la necesidad de ingreso eco-
némico, sin embargo no es la unica razon.
El sentirse productivo, sentirse util a la so-
ciedad, mantenerse fisicamente activo(a) y
sentirse independiente fueron otras de las
principales razones de la muestra de este
estudio para mantenerse en el campo la-
boral. El trabajo puede ser un medio para
mantener las mentes alejadas de la enfer-
medad por un periodo y una forma de inte-
grarse al proceso de la vida y no de la muer-
te (McReynolds, 2001).

Por los hallazgos de este estudio se
puede asumir que los participantes no han
tenido que hacer grandes cambios en sus
carreras o tareas laborales. Solo el 16% de
la muestra indico que si habia cambiado de
carrera. El estado de salud fisica favorable
indicado por los participantes puede ser
una de las razones para no haber realizado
grandes cambios en su rutina laboral. El
llevar un tratamiento adecuado los benefi-
cia de continuar sus vidas como antes de
conocer su condicién de VIH/SIDA. El no
revelar el estado seropositivo en su lugar de
trabajo puede sugerir que los participantes
no deseen que su condicién se vea como
un impedimento para realizar sus tareas, o
que de alguna forma esto propicie efectos
negativos como la discriminacion y la es-
tigmatizacion.

En el 1997, el 72% (n =36) de los par-
ticipantes con VIH positivo del estudio de
Pérez-Santiago, indic6 que no existia una
politica formal para el manejo de los em-
pleados que viven con VIH/SIDA en la
organizacion en la cual trabajaban. Once
afios mas tarde, el 82% de los participantes
del presente estudio indico que no existe en
su trabajo una politica escrita visible para
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personas que viven con VIH/SIDA. A pesar
de las estadisticas de las personas con esta
condicion y de la continuidad en los centros
de trabajo de las personas seropositivas, las
organizaciones no han reflejado un cambio
hacia establecer programas que atiendan
una realidad de una parte de la fuerza la-
boral de nuestro pais. Un 47% (n = 28) de
los participantes indico que en su lugar de
trabajo no existe un programa de ayuda al
empleado, el 51% (n = 28) indic6 que siy
el 2% (n = 1) indicd que no sabe. Tal vez
el que se establezcan politicas o programas
comprometidos a atender las necesidades
de las personas que viven con VIH/SIDA
sea un agente catalitico para que las perso-
nas decidan revelar su condicion y gozar de
sus derechos para el beneficio de su bienes-
tar y el de la organizacion.

La Organizacion Internacional del Tra-
bajo (International Labour Organization,
2006) provee una guia detallada de todos
los procedimientos que se deben seguir
para establecer un programa de VIH/SIDA
en el ambito laboral. El programa general
incluye medidas para crear diversas politi-
cas de como enfrentar el rechazo y la discri-
minacion, prevencion, asistencia, apoyo y
tratamiento, desigualdad de género, marco
juridico y de politica general (International
Labour Organization, 2006). Uno de los
propdsitos de estas guias es el que en los
centros de trabajo se pueda reducir el recha-
7o y la discriminacion a la misma vez que
se puedan ofrecer programas de orienta-
cion, prevencion y apoyo. Estas guias estan
accesibles y libres de costo en el internet,
pero los datos presentados demuestran que
en la mayoria de las organizaciones para la
cual trabajan los participantes de este estu-
dio no tienen politicas formales que atien-
dan el tema de VIH/SIDA y trabajo.

El trabajo puede ser una fuente impor-
tante de identidad y autoestima, de la que se
derivan sentimientos positivos, que condu-
cen a aumentar la implicacion con el trabajo
o por el contrario, puede ser una fuente de




frustracion y aburrimiento que pueden redu-
cir el nivel de ejecucion (Salanova, Gracia
& Peir6, 2001). El significado del trabajo
funciona como un marco de referencia para
la accion a través de las creencias indivi-
duales sobre los resultados que deberian
esperarse o desearse del trabajo, lo que se
tiene que dar o recibir de la situacion labo-
ral para lograr esos resultados y el grado en
que uno se identifica con el trabajo (Sala-
nova, Gracia & Peird, 2001). Segun los ha-
llazgos del significado que los participantes
de este estudio le atribuyen al trabajo, éste
es catalogado mas como un medio que brin-
da un beneficio a nivel personal, luego es
un medio que les permite hacer una con-
tribucidn social y por ultimo es catalogado
como un medio de supervivencia. Se puede
interpretar que el trabajo es un medio que
les ayuda a los participantes de este estudio
a obtener una mejor calidad de vida tanto
fisica como mental. El trabajo no sélo es
un medio para obtener recursos con el fin
de atender su condicion de salud fisica sino
también ayuda a mantener un grado de esta-
bilidad en la salud mental al ser un distrac-
tor de la enfermedad. También es un medio
para aumentar la autoestima y demostrar la
aportacion personal de cada uno de ellos a
la sociedad.

Los intereses centrales de vida fueron
ordenados por los participantes de este es-
tudio segun el orden de importancia en su
vida. Los hallazgos reflejan que la familia
ocupa el primer lugar de importancia en la
mayoria de los participantes, seguido del
trabajo, la religion y el ocio o tiempo li-
bre. Estos hallazgos se comparan con otros
estudios (Pérez-Santiago, 1997; Martinez-
Lugo, Méndez y Maeso, 1999; Martinez-
Lugo, Rodriguez y Vargas, 2001) y coinci-
den en identificar el trabajo como una de las
principales dimensiones en los intereses de
vida de los participantes.

Los resultados indican que la mayoria
de los participantes no cambié de traba-
jo luego de conocer su seropositividad ni
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realiz6 grandes cambios en sus carreras o
tareas laborales. Las razones que indicaron
reflejan un grado de aceptacion de su condi-
cién y no la ven como un impedimento para
trabajar y ejercer sus tareas adecuadamen-
te. Sin embargo, aquellos que cambiaron
de trabajo lo hicieron por diversas razones.
Entre las razones estan que no supo ma-
nejar la noticia en el momento y se mudo,
para eliminar el estrés y las largas horas de
trabajo, por problemas con compaiiero(as)
de trabajo, por el aspecto emocional, por
encontrar un mejor empleo, el no poder
recibir tiempo para su tratamiento, por de-
presion o por despido por ausentismo. La
falta de una politica organizacional en los
centros de trabajo que atienda el tema de
VIH/SIDA es evidente. Estos problemas
no se estan vislumbrando en las empresas.
Una politica que establezca procedimientos
claros ante este tipo de problema es necesa-
ria y evitaria la pérdida de personal valioso
pues estos problemas pueden ser maneja-
dos en las organizaciones.

Generalizaciones y conclusiones

Este estudio pretende plasmar una idea
de lo que esta ocurriendo con los emplea-
dos que viven con VIH/SIDA. Los hallaz-
gos indican que la mayoria se siente bien fi-
sica y emocionalmente pero que mantienen
en silencio su condicion de VIH/SIDA. Sin
embargo, los sintomas fisicos y emociona-
les que estan presentando algunos de los
participantes pueden ser indicativos de una
situacion similar a los presentados en una
persona diagnosticada con depresion. No se
refleja evidencia significativa de discrimi-
nacion en este estudio pero el temor a pasar
por una situacion estigmatizante y discri-
minatoria hace que se oculten la condicion
de seropositividad. Estas son algunas de las
razones por las cuales tampoco han pedido
acomodo razonable en sus trabajos. Los ha-
llazgos indican que la razon principal para
seguir trabajando es la necesidad de ingreso
econdmico seguido de sentirse productivo




y util a la sociedad. Estos empleados tie-
nen muchos motivos para seguir trabajando
y el significado que tienen del trabajo los
impulsa a aportar productivamente en su
lugar de trabajo. Las organizaciones deben
proveer la oportunidad para beneficiarse
con este tipo de empleado comprometido y
deseoso de aportar de diversas formas a la
organizacion.

Los empleados que viven con VIH/
SIDA existen, son una realidad, no son ca-
sos del pasado. Si pueden ejercer un pues-
to en una organizacion y cumplir con sus
tareas por qué no pueden hacerlas si dicen
su condicion. Como indicé uno de los par-
ticipantes de este estudio: “no creo que la
condicion de VIH/SIDA pueda acabar con
las personas, es nuestra mente o la sociedad
cuando nos rechaza la que hace que esto
nos afecte y nos vaya destruyendo poco a
poco”. Ayudemos a liberarlos de las cade-

nas del pasado, de tanta ignorancia que no
contribuyen ni a nuestra sociedad ni a nues-
tra cultura.

Los hallazgos de este estudio son guias
que pueden contribuir a que se creen po-
liticas organizacionales dirigidas a ayudar
a las personas que viven con VIH/SIDA.
En el proceso de manejar el tema de VIH/
SIDA en el trabajo se recomienda incluir un
programa educativo para todo el personal
que incluya temas de prevencion primaria
y secundaria, temas sobre estigma y discri-
minacion, asistencia legal y acomodo razo-
nable. Seria de gran ayuda ofrecer servicios
multidisciplinarios al empleado que vive
con VIH/SIDA de forma que la organiza-
cion refuerce sus servicios hacia mejorar
la calidad de vida de sus empleados. Tal y
como recomienda el CDC, una buena edu-
cacion sobre el VIH y el SIDA es una inver-
sion en la moral, salud y bienestar de toda
la organizacion.
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