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IMPACTO QUE GENERA EL DIAGNOSTICO DE VIH EN MUJERES
TRABAJADORAS DE LA REGION DE ANTOFAGASTA Y METROPOLITANA.

IMPACT OF HIV DIAGNOSIS IN WORKING WOMEN IN THE REGION OF
ANTOFAGASTA AND THE METROPOLITAN REGION

Natalia Leiva M., Jazmin Ortiz Z.2, Valeska Robles A.>, Leonardo Vidal H.*

RESUMEN

El proposito del presente articulo expone como el diagnostico de VIH ha afectado a
mujeres chilenas en su rol de trabajadoras, conociéndolo desde su propia perspectiva. Es una
investigacion cualitativa, donde se entrevistan a 3 mujeres sero positivo de edad entre los 20 y 65
afios, que cuentan con experiencia laboral previo al diagndstico de VIH. Los resultados identifican
un antes y después del diagndstico de VIH, donde para mantener su rol de trabajadoras ocultan su
diagnostico al empleador y a sus compafieros de trabajo por miedo a ser discriminada; dan a
conocer abiertamente su diagnostico al contexto social que se desenvuelven para evitar prejuicios; o
cambian su rubro laboral. De esta manera, se reconoce que la ley del SIDA de Chile no logra cubrir
una proteccion real que permita el respeto, fiscalizacion y responsabilidad de estas normas, siendo
vulnerados los derechos de las mujeres que viven con VIH. Las mujeres diagnosticadas sufren
apartheid ocupacional e injusticia ocupacional, ya que no logran realizar su rol como trabajadoras
debido a la desinformacion que existe en la sociedad frente al VIH y a los estigmas que se
encuentran en torno a ella, desencadenando prejuicios sociales historicos que han favorecido que
mujeres vivan ocultando su realidad.
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ABSTRACT

The purpose of this article is to present how an HIV diagnosis has affected Chilean women
in their role as workers, from the perspective of the women themselves. It is qualitative research
involving three interviews which HIV-positive women between the ages of 20 and 65 who have
work experience prior to receiving their HIV diagnosis. The results identify that there is a difference
in the women’s experience pre- and post-diagnosis, whereby to maintain their role as workers they
hide their diagnosis from their employer and colleagues for fear of discrimination; that the women
openly disclose their diagnosis in the social context in which they operate to avoid bias; or that they
change their job. Thus, it is clear that the AIDS Chile legislation fails to offer real protection to
ensure respect, execution of, and accountability regarding these rules being violated for women
living with HIV. The diagnosed women suffer an occupational apartheid and occupational injustice,
as they are unable to perform their role as workers due to the misunderstandings that exist in society
regarding HIV and to the stigmas that surround it and, moreover, are victims of historical social
biases that have favored women live hiding their HIV reality.

Key works: HIV - women - work — discrimination - occupational therapy - occupational apartheid.
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INTRODUCCION

El Virus de Inmunodeficiencia Humana VIH es declarado por la Organizacion de Naciones
Unidas (2004) como una de las pandemias més importantes y causante de millones de muertes
alrededor del mundo. Esta no sélo perjudica la salud de las personas, sino que también afecta todos
sus ambitos personales y sociales. Es por esto, que paises y organizaciones se han movilizado a favor
de politicas publicas que permitan la deteccion y prevencion del VIH, ademas del acceso a un
tratamiento adecuado e igualitario y a politicas publicas que eliminen la discriminaciéon en personas
que viven con VIH. Segun Carlos Marx, el trabajo es una actividad vital para todo ser humano,
permitiendo potenciar las habilidades de las personas y trasformar su condicion de vida. (Zapata,
2011). Asimismo, la Asociacion Americana de Terapia Ocupacional (2002) refiere que a través de las
ocupaciones, como es el trabajo, permite generar independencia y autonomia en la persona
promoviendo su inclusion en la sociedad. Por otra parte, ONUSIDA (2007) manifiesta que las
mujeres diagnosticas con VIH enfrentan situaciones de discriminacién en sus trabajos, siendo
vulnerados sus derechos humanos y laborales.

Contextualizacion de la investigacion

Segun un estudio de caracterizacion de los factores de riesgo y vulnerabilidad de la poblacion
migrante frente al VIH/SIDA (Organizacion Internacional para las Migraciones, 2005) los casos
diagnosticados estan entre los 20 y 49 afos principalmente, siendo ésta etapa de mayor productividad
laboral en las personas. Asimismo, ONUSIDA indica que alrededor del 50% de las personas
diagnosticadas con VIH son mujeres (2011), quienes han enfrentado situaciones de discriminacion en
sus trabajos por la existencia de prejuicios y estigmas sociales (2007). Asimismo, a nivel mundial
existe desigualdad de género, donde mujeres experimentan discriminacion y violencia, la cual se ve
incrementada para aquellas que viven con VIH, predisponiendo la vulneraciéon de sus Derechos
Humanos. Por lo tanto, las mujeres se ven forzadas no sélo a luchar contra la desigualdad y
vulnerabilidad de sus derechos, sino que ademas contra el estigma y la exclusion social que produce
en la sociedad al ser sero positivo. (ONUSIDA, 2007)

Segun lo sefialado, ésta investigacion cualitativa profundizara desde la perspectiva de mujeres que
viven con VIH, como ésta patologia ha afectado su desempefio ocupacional laboral y a limitado su
participacion en ocupaciones y roles significativos luego de ser diagnosticadas VIH positivo.

Virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH)

El VIH es aquel virus que altera o inhabilita la funcién del sistema inmunitario, dejando de
proteger al cuerpo frente a infecciones y enfermedades. El Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida
SIDA es un término que se aplica a los estadios mas avanzados de la infeccion por VIH y se define
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por la presencia de alguna de las mas de 20 infecciones oportunistas, aumentando la probabilidad de
mortalidad en la persona (Organizacién Mundial de la Salud, 2004).

ONUSIDA estima que a nivel mundial existen 35,3 millones de personas viviendo con VIH
(2013). Por su parte, el Ministerio de Salud de Chile (2012) sefala que existe alrededor de 27 mil
personas que viven con VIH/SIDA en Chile, existiendo un 9,6 por cien habitantes notificados con
VIH y un 6,0 por mil habitantes de notificados de SIDA, de los cuales 23 mil de ellos podrian
encontrarse viviendo con la enfermedad sin tener conocimiento de ello.

En Chile el diagnostico del VIH se realiza a través del Test de Elisa en sistemas de salud publicos
como privados. Segtn la ley del SIDA N°19.779 de Chile, sefala que la realizacion de éste examen
como del resultado es de cardcter voluntario y confidencial. Ademas, esta ley protege de la
discriminacion ocurrida ante la realizacion del examen, donde existen diferentes sanciones y
procedimientos a quienes falten a la ley seglin el Articulo N° 4 (Biblioteca del Congreso Nacional de
Chile, 2011)

Vulnerabilidad de la mujer

ONU Mujeres (2013) manifiesta que las desigualdades entre el hombre y la mujer estan muy
arraigadas en las sociedades. Las mujeres en varios paises no tienen acceso a un trabajo decente, ni a
educacion, ni a servicios de salud, entre otros. Cabe destacar que, Nina Ferenci expone que las
mujeres son mas propensas al contagio del VIH debido a una causa biologica que las predispone, ya
que el VIH posee una carga viral mayor en el semen que en los fluidos vaginales, ademas que el
tejido vaginal y del recto es mucho maés vulnerable a la contraccidon de infecciones que el tejido que
cubre el pene. De ésta manera, la vulnerabilidad de contraer el virus aumenta no sélo por causa
bioldgica, sino que ademas por la desigualdad al acceso a la informacion del VIH, su prevencion y a
medidas que permitan el auto-cuidado sexual. Por lo tanto, las mujeres que viven con el VIH luchan
contra el estigma y la exclusion social que se ven agravadas por la vulneracion de sus derechos
humanos. (British Broadcasting Corporation, 2004)

Mujeres trabajadoras

En Chile una gran proporcion de los casos de personas con VIH estan entre los 20 y 49 afios, etapa
de mayor productividad laboral (Organizacion Internacional para las Migraciones, 2005). Es por lo
anterior, que la poblacion més afectada se encuentra en la etapa de la adultez temprana (20 a 40 afios)
y parte de la adultez media (40 a 65 afios), rangos etarios utilizados en ésta investigacion. La adultez
temprana es la etapa donde existe una estabilidad y crecimiento personal, es un periodo de
culminacién de sus objetivos y metas, comenzando a asumir roles en base al reconocimiento y
demandas sociales, orientados a alcanzar mayores logros y desarrollando asi su autonomia; mientras
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que en la adultez media es un ciclo vital que se destaca por ser un proceso de autoevaluacion y
balance, donde existe mayor exigencias laborales y de busqueda de satisfaccion y éxito en la vida
profesional (Undurraga, 2011).

Carlos Marx (1844) manifiesta que “El trabajo es la actividad vital del ser humano a través de la
cual transforma sus propias condiciones de vida y se transforma a si mismo...
En él va desplegando todas sus potencialidades, perfeccionando habilidades, ingenio y creatividad” .
El trabajo es una actividad vital para el humano y permite que la persona transforme sus propias
condiciones de vida personales y sociales (Zapata, 2011). El trabajo genera bienes y servicios que
produce satisfaccion para las necesidades individuales y de la comunidad en la que esta inserto,
siendo necesario para vivir, mantenerse, desarrollarse, satisfacer necesidades y ampliar el ambito de
relaciones sociales (Undurraga, 2011).

La Organizacion Internacional del Trabajo (2004) indica que cerca de 36,5 millones de personas
que realiza algun tipo de actividad productiva en el mundo son seropositivas. La Organizacion
Internacional para las Migraciones (2005) manifiesta que las personas que viven con VIH realizan
principalmente trabajos independientes y ocasionales, de bajos ingresos, destacando que la mayoria
de las mujeres diagnosticadas se desempefian como duefias de casa. Puesto que, la encuesta realizada
por VIVO POSITIVO (2004), indica que el 20,1% de los entrevistados realizaban trabajos de manera
independiente, y de ellos el 70% no contaban con un trabajo permanente, sino que eran ocasionales
(Di Pillo, R. Ramirez, E., 2005).

Es fundamental destacar la Declaracion Universal de Derechos Humanos proclamada por La
Asamblea General de las Naciones Unidas en 1948, puesto que en ella se expresa la base de las leyes
que se han incorporado en Chile. Por lo tanto, destacamos en el Articulo N° 1: “Todos los seres
humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos, y dotados como estan de razon y conciencia,
deben comportarse fraternalmente los unos con los otros”; en el Articulo N° 23: “Toda persona
tiene derecho al trabajo, a la libre eleccion de su trabajo, a condiciones equitativas y satisfactorias

de trabajo y a la proteccion contra el desempleo” (Biblioteca del Congreso Nacional de Chile,
1948).

Por consiguiente, la ley del SIDA declara en el Articulo N° 7 que ningun sector laboral publico o
privado se podra condicionar la contratacion, permanencia o renovacion del empleo, o de exigir el
examen de VIH el cual es confidencial (Biblioteca del Congreso Nacional de Chile, 2005).

Cabe destacar que en Chile el afio 2012, se aprueba la Ley 20.609 llamada Antidiscriminacion o
Ley Zamudio, que protege y respalda a cualquier persona que reciba una discriminacion arbitraria, es
decir, toda distincion, exclusidon o restriccion que no sea justificable, realizada por un agente del
Estado o particulares, causando privacion, perturbacion o amenaza en el ejercicio legitimo de los
derechos fundamentales establecidos por el pais o en tratados internacionales sobre derechos

humanos ratificados por Chile y que se encuentren vigentes. (Biblioteca del Congreso Nacional de
Chile, 2012)
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La perspectiva desde la terapia ocupacional

La Organizaciéon Internacional del Trabajo (2004) refiere que el trabajo es un conjunto de
actividades humanas remuneradas o no, que producen bienes o servicios en una economia, que
satisfacen las necesidades de una comunidad o proveen los medios de sustento necesarios para los
individuos.

Se efectud una revision bibliografica exhaustiva desde la terapia ocupacional centrada en las
personas con VIH/SIDA, orientada en el sexo femenino, la vulneracion de sus derechos y su
desempefio ocupacional laboral. No obstante pese a haber informacion ésta solo se focalizaba en el
diagnostico, tratamiento e intervenciones principalmente biomédicas, careciendo de una perspectiva
psicosocial y orientada en los derechos de las mujeres afectadas, como es el propdsito central de ésta
investigacion.

Dentro de los conceptos de la terapia ocupacional se encuentra la subjetividad, entendida como el
resultado de la relacion del sujeto en todas sus areas con los diferentes contextos familiares,
ambientales, culturales, politicos, laborales, y sociales. La subjetividad se expresa a través de la
praxis, con la finalidad de que la persona pueda dejar una huella social y en consecuencia,
relacionarse con el quehacer de la persona, sus ocupaciones, actividades y acciones (Galheigo, 2007).
Por su parte, Kronenberg y Pollard (2007) identifican el concepto de apartheid ocupacional, como las
condiciones del entorno que niega el acceso a la participacion de ocupaciones significativas y
legitimas de las personas marginadas, siendo el resultado de limitaciones politicas irresponsables que
se replican en esferas sociales, culturales y econdémicas, las cuales fomentan la desigualdad dejando
en peligro la salud y bienestar de los individuos, comunidades y sociedades. Esta imposicion
perpetua en la ignorancia y es posible que las personas no conozcan su potencial convencidas que no
pueden cambiar el ambiente en el que viven. Por lo tanto, se obtiene una injusticia ocupacional donde
la participacion en la ocupacion de la persona se margina, limita, segrega y se prohibe de cualquier
modo.

De esta manera, Ramugondo (2007) hace referencia que el vivir con un diagnoéstico de VIH/SIDA
supone un grave desafio para la persona. Sin embargo, lo que hace al VIH diferente son las
controversias psicosociales que lo acompafan, donde su magnitud afecta mas alla del individuo y su
familia. Por ende, las condiciones de vida de las mujeres y la discriminacion que enfrentan, son
legados del estigma social ligado al VIH/SIDA. El derecho humano de poder desempefiar empleos
que entreguen un sentido y determinen su calidad de vida, es frecuentemente negada por la sociedad
como consecuencia de un legado discriminador historico. El apartheid e injusticia ocupacional se
potencia cuando los recursos o el desarrollo de ocupaciones y roles significativos estdn reservado



solo para algunos, mientras que para otros se les ha negado sin poder elegir por ellos mismos y
siendo juzgados por ser diferentes, convirtiéndolos en menos merecedores de sus derechos.

La Asociacion Americana de Terapia Ocupacional (2002) menciona que "Todas las personas
necesitan ser capaces o capacitarse para comprometerse en ocupaciones de su necesidad y eleccion,
para crecer a través de lo que ellos hacen, y experimentan independencia e interdependencia,
igualdad, participacion, seguridad, salud y bienestar". Por lo tanto, las mujeres viviendo con VIH al
no cumplir con su rol de trabajadoras carecen de las caracteristicas mencionadas por los autores
citados.

Fundaciones en apoyo de las personas que viven con VIH.

En Chile existen varias fundaciones u organizaciones que apoyan a las personas que viven con
VIH, desde el apoyo con los medicamentos, entrega de informacion o en el empoderamiento de sus
derechos. Durante la investigacion se realizd contacto con la Fundacion Savia, que es una
organizacion social sin fines de lucro, cuyo interés fundamental es cooperar con las personas que
viven con VIH/SIDA, con la finalidad de romper las barreras de la incomprension, la exclusion
social, la intolerancia y la discriminacion que se ejerce contra quienes sufren esta situacion. Por otra
parte, las entrevistadas son parte de la ICW Chile y Agrupacién Regional de Personas Viviendo con
el VIH/SIDA (ARPEVIH), donde ICW Chile es organizacion comunitaria reconocida
internacionalmente, sin fines de lucro liderada por mujeres viviendo con VIH/SIDA, que defiende el
reconocimiento y el ejercicio de los derechos de las mujeres, adolescentes y nifas/os chilena/os
viviendo con VIH-SIDA. Por su parte, ARPEVIH es una organizacion de la region de Antofagasta,
que inicidé en 1998 con la finalidad de crear espacios de encuentro, apoyo y conversacion entre
personas que viven con VIH/SIDA, para luego cooperar con los medicamentos de alto costo para la
época. Actualmente estan enfocados a promover el desarrollo integro de las personas que viven con
VIH/SIDA y sensibilizar a la comunidad para prevenir la propagacion del virus.

METODOLOGIA

Esta investigacion se baso en el modelo cualitativo naturalista debido a que se entendid la realidad
por medio de los valores y los conocimientos que se construyen en la cotidianidad de las mujeres que
viven con VIH, permitiendo la validacion de su diversidad las cuales les da sentido a sus experiencias
(Hernandez, Fernandez, & Baptista, 2006).

A su vez, desde el disefio fenomenoldgico las investigadoras fueron consideradas parte de la
situacion analizada, por lo que sus experiencias e ideologias inciden en el estudio, sin que estas sean
condicionadas por las teorizaciones efectuadas en la investigacion (Briones, 2002).

Desde la Terapia Ocupacional se avald este estudio desde el paradigma social de la ocupacion, el
cual describe a la ocupacion como fendmeno social y politico enfocado en la justicia social y los
derechos humanos de las personas. De esta manera, permiti6 fomentar la emancipacién y el
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empoderamiento, comprendiendo el sistema a un nivel macro y como ¢éste influy6 en la perspectiva
que tienen las personas sobre sus ocupaciones dentro del sistema.

La investigacion se realizé a mujeres dentro del ciclo vital de la adultez temprana y media, debido
a que en esta etapa el trabajo cumple un gran significado y sentido de identidad, considerando que la
discriminacién y desigualdad laboral que han enfrentado las mujeres se ha perpetuado
histéricamente. Por lo tanto, la investigacion analizé sus experiencias en base a la vulneracion de sus
derechos por ser mujer y vivir con VIH dentro de su rol como trabajadoras.

El estudio se centra en mujeres viviendo con VIH entre los 20 y 65 afios, con experiencias
laborales previas y residentes en Chile. El tamafo de la muestra fue de 3 mujeres diagnosticadas de
VIH contactadas por Fundacion Savia’ y que son de la regiéon de Antofagasta y regién Metropolitana,
debido a que so6lo ellas accedieron a ser entrevistadas y cumplian con los criterios solicitados.

Los criterios de inclusion y exclusion utilizados son:

- Mujeres

- Entre los 20 y 65 afos

- Nacionalidad chilena

- Sero positivo

- Experiencia laboral.

Para reunir la informacionn se utilizd una Entrevista semi-estructurada aplicada de manera
individual a cada participante en solo una sesion de dos horas cronoldgicas. Asimismo, su
elaboracién con formato semi-estructurado procur6 dar libertad a las entrevistadas de expresar sus
experiencias ¢ indagar con mayor profundidad en los temas de interés para la investigacion. La
entrevista se clasificé en 11 items que abordaron diferentes aspectos de las participantes, como se
podra observar en la descripcion de cada item de la Tabla 1.

La Pauta de Entrevista se construyd en base al Marco de Trabajo para la practica de Terapia
Ocupacional (2002) especificamente el perfil ocupacional, las dreas de ocupacion, los patrones del
desempefio y el contexto; la Ley del SIDA N°19.779 (2005); y los capitulos VI, VII, XXIII del libro
Terapia Ocupacional sin Fronteras.

Para proteger la integridad de las mujeres y evitar la vulneracion de su dignidad, se elabor6 el
instrumento con la colaboracion de la terapeuta ocupacional Luz Maria Yaconi, experta en la
tematica y directora ejecutiva de la Fundacién Savia.

Las entrevistas fueron grabadas y consecutivamente transcritas para garantizar la confiabilidad de
los datos recolectados.

Posteriormente, se obtuvo diferentes categorias codificando la informacion por medio de la
identificacion de unidades de significado, categorizacion y asignacion de codigos. La categorizacion
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se realiz6 segun los items de la entrevista y luego se asignaron los cddigos segln los ejes importantes
y relevantes manifestados durante la entrevista en cada uno de sus items. Cada una fue analizada y
comparadas entre si, formando nuevas categorias y/o agrupandolos con otras, reiterando el proceso
de “comparacion constante” entregando un codigo a cada categoria (Hernandez, Fernandez, &
Baptista, 2006). La codificacion fue utilizada con el proposito de revelar significados potenciales,
categorias y/o respuestas de mayor representatividad. De esta manera, se clasifican y describen las
preguntas realizadas a las entrevistadas seglin la Tabla 1.

Finalmente, se triangularon los datos comparando las diferentes fuentes abordandolas de distintas
perspectivas para enriquecer asi el andlisis de la informacion.

Tabla 1. Categoria de Analisis

Clasificacién de Descripcion

preguntas
1. | Antecedentes personales Nombre. Edad.
2. Antecedentes laborales Trabajos anterior y actual.
3. Discriminacion por ser .

. Lo experimentan.
Mujer

4. Rol de mujeres Relevancia del rol y su significado. Trabajadoras y/o jefas de

trabajadoras hogar. Diferencias laborales por ser mujeres.
5. Diagnostico de VIH Experiencia ante el diagndstico. Modo de enfrentar.
6. Seguro social y de salud suficientes. Dificultades para asistir a

Servicios de salud L 1
controles médicos

7. Trabajo al momento del Labor del momento. Comunicar diagndstico en contexto
diagndstico laboral. Alteracion de rutina.

8. | Opiniodn critica social de | Opinion sobre los Derechos Humanos, ley del SIDA y Test de

las entrevistadas Elisa.
9. | Mujeres viviendo con VIH Realidad en Chile. Deberes.
10. Participacion en

N . Participacion activa. Percibe un cambio.
organizacion social

11. En la actualidad Reflexiones de las entrevistadas.

Fuente: Elaboracion particular de clasificacion de preguntas realizadas con descripcion, para favorecer la comprension de
la informacion.

Revista Chilena de Terapia Ocupacional 9
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CONSIDERACIONES ETICAS

Se realiz6 una invitacion a través de la Fundacion Savia y de la terapeuta ocupacional Luz Maria
Yaconi, a mujeres viviendo con VIH para colaborar y ser voluntarias de éste estudio, convocando a
quienes participaban en organizaciones relacionadas con el apoyo de personas que viven con
VIH/SIDA. Luego, se desarrolld una reunioén individual con el proposito de explicar el objetivo de la
investigacion, las caracteristicas principales de las teméaticas abordadas y el resguardo de su
anonimato, especificando que la investigacion evitaria transgredir o causar dafio, perjuicios o
afecciones. Por otra parte, cada una de las opiniones, puntos de vista, elecciones, valores y/o
creencias personales entregadas u expresadas por las mujeres viviendo con VIH fueron plenamente
respetados.

Posterior a la aprobacion de su participacion, se solicitd la lectura y firma del consentimiento
informado, el cual expresa la confidencialidad de datos personales e informacion entregada, la cual
sera grabada y usada so6lo con fines propios de la investigacion.

RESULTADOS

Para respetar la confidencialidad y anonimato de las participantes, se recurre a clasificar las
entrevistas individuales en: M1, M2 y M3.

Con el proposito de facilitar la exposicion de los resultados, estos seran presentados en apartados
segun la Clasificacion de Preguntas sefialadas en la Tabla 1.

1. Antecedentes Personales

MI tiene 54 afios, es soltera, sin hijos, vive en la region Metropolitana con sus padres y estudio
técnico en turismo, sin embargo no encontr6 trabajo en el area de estudio.

Por su parte, M2 tiene 59 afios, es soltera sin hijos, vive en la region de Antofagasta con su padre,
y estudio Técnico en secretaria.

Finalmente, M3 esta casada sin hijos, vive la region de Antofagasta con su esposo, y estudid hasta
segundo de ensefianza media, y se desarrolla como secretaria en una Empresa de Transportes.

2. Antecedentes Laborales

En el ambito laboral M1 se desempefia hace 17 afios como vendedora, por su parte M2 ha
trabajado como ejecutiva de ventas, secretaria y actualmente desempefia un cargo administrativo en
una organizacion social, mientras que M3 fue trabajadora sexual y tras recibir su diagndstico cred
una empresa con su marido, desempefidndose como secretaria.
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3. Discriminacion por ser mujer

Todas las participantes concuerdan en que no han experimentado discriminacion ni vulnerabilidad
de sus derechos por ser mujeres, expresando que se han validado y empoderado de sus derechos.

Destacamos a M1 que refiere: “Las cosas que yo he hecho, como que yo me he parado aqui, yo he
mostrado que sé trabajar y que no me han discriminado pa' nah el ser mujer, o sea a lo mejor yo me
he hecho valer como mujer, y yo necesito éste sueldo y estas cosas”. Por su parte, M3 destaca: “Para
nada, en mi trabajo tengo a cargo a 35 personas con mi esposo y la verdad que he tenido mucho
apoyo de hecho ellos, saben lo de mi enfermedad y jamds han cambiado el trato”.

Sin embargo, destacan que si han recibido discriminacién por su condicion de VIH. De ésta
manera, M2 manifiesta: “Yo fui discriminada en algun momento por una jefa que yo tuve hace
muchos arnos, que era la Directora. Yo informé y dije a mi jefa sobre mi condicion de VIH y ella no
queria que se lo dijera a nadie, y era decision mia y fue por eso que yo lo hice publico. Fue bastante
grave, ella fue muy agresiva, me trato muy mal en ese momento”. No obstante refiere que el hecho de
haber estado empoderada de sus derechos la llevé a no ser despedida y que con el tiempo
disminuyera la discriminacion.

M3 destaca finalmente: “El ario 2010 cuando me rehabilité de las drogas y me junte con mi
esposo, el me dijo que viajara a Santiago a reencontrarme con mi familia. Fui a la casa de una tia y
lo primero que hicieron fue poner cloro por toda la casa, separarme mis utensilios y lavarlos en
agua caliente”.

4. Rol de mujeres trabajadoras

El rol de trabajadoras presenta gran relevancia en las entrevistadas, manifestando que les permite
tener la libertad de elegir y promover su crecimiento personal.

En el caso de M1 y M2 ambas son trabajadoras y jefas de hogar, mientras que M3 comparte tal rol
con su esposo.

M1 expresa “...siempre he estado entorno a jyo trabajar!, a jyo esto! y jesto otro;... o sea jyo
manejo!, o sea, yo soy como el hombre de la casa”.

M2 manifiesta “Es super importante porque una es independiente, uno hace con su vida lo que
estima necesario, y tiene la libertad de elegir y de hacer, entonces ser jefa de hogar uno administra
como mejor le parece y conviene, y esto es un aporte a la sociedad”.

M3 refiere “El trabajar y ser un aporte en el hogar es el reflejo del trabajo en conjunto del
matrimonio y la lucha por los objetivos creados por el mismo”.

“«“

Respecto a su percepcion sobre las diferencias por ser mujeres en el area laboral, las tres coinciden
enfatizando que gracias a su impronta han dado a conocer sus diversas habilidades.

M1 enfatiza “No me han discriminado pa' nah el ser mujer, o sea a lo mejor yo me he hecho valer
como mujer”’.

M2 senala “...en lo laboral por supuesto que no, porque yo trabajo en un servicio que protege a
la mujer”.
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M3 declara “Para mi aunque parezca extraiio es importante el trabajo para mi crecimiento
personal pero no es lo fundamental”.

5. Diagnéstico de VIH

MI hace 14 afios ingreso de urgencias a la UCI siendo diagnosticada de VIH. Su percepcion del
diagnostico fue inmediatamente asociado a muerte. No obstante, expresa su impetu por buscar
soluciones y enfrentarlo, manifestando que “/levo un dolor super pesado, y es una carga que se lleva
constantemente” pero que so6lo su entorno cercano conoce, debido al miedo de ser discriminada.

Hace 16 afios M2 conoce sorpresivamente su diagnostico, debido a que su pareja fallece luego de
ser internado de urgencias por presentar la fase final del SIDA. Confrontar su reciente viudez y
diagnostico la llevdo a comunicarlo con su entorno. “tengo que seguir viviendo no mds, es una
enfermedad cronica que tengo”.

M3 conoci6 su diagnostico hace 5 afios cuando vivia en situacion de calle y abusaba de sustancias.
Manifiesta impotencia frente a su contagio “sali del hospital y solo llorée, no sabia qué hacer pensaba
que era sinonimo de muerte”, puesto que fue su ex pareja y no producto de su desempefio laboral.
Con el tiempo conociod a su actual esposo, quien la impulso a dejar la prostitucion y la drogadiccion.
M3 refiere estar en un periodo en el que ha descubierto sus capacidades y que pretende formar un
hogar y familia.

Por otra parte, el Test de Elisa que refiere confidencialidad en su diagnoéstico, las entrevistadas
enfatizan que existen situaciones de discriminacion por los mismos profesionales de la salud. Como
fue el caso de M3, quien menciona haberse sentido discriminada por paramédicos y enfermeros,
argumentando que es efecto de la ignorancia frente al VIH en nuestra sociedad.

6. Servicios de Salud

Todas las entrevistadas son atendidas por el servicio publico (FONASA), pero estos no son
suficientes para cubrir los gastos totales de sus medicamentos, debiendo recurrir a otras alternativas.

En cuanto a la posibilidad para asistir a controles médicos con permiso de sus trabajos, s6lo M1
debia ocultar el proposito de sus permisos debido a que desconocian su diagndstico. Por su parte M3
dejo los farmacos, refiriendo que le desencadenaba efectos negativos después de consumirlos.

7. Trabajo al momento del diagnostico
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Al momento del diagnostico M1 se desempefiaba al igual que en la actualidad de vendedora,
debido al temor de ser discriminada oculta su diagnéstico ‘“‘en ventas siempre hay como una
rivalidad, imaginate que supieran que yo tengo problemas de salud”.

Por otra parte, para asistir a controles médicos y retirar sus medicamentos siempre se debe
organizar “siempre me planifico...todo en mis dias libres, nunca en mis horarios de trabajo”.
Asimismo manifiesta que es dificil coordinar sus tiempos puesto que

«

...no hay permiso, o sea yo
estoy en una empresa no estoy en una parte que sea de beneficencia. Asi de duro”.

M2 era secretaria, menciona que “estaba trabajando bien, pero de un momento a otro el mundo se
me desmorono... comencé a tener problemas con mi jefa, y problemas graves de agresion” por lo que
decidi6 acudir a las autoridades y reportar la situacion, desde ese momento fue “cuando ella (jefa)
cambio su actitud conmigo... y cambio bastante y ahi después yo pude trabajar tranquila”.

Sefiala no presentar problemas para asistir a controles médicos o retirar sus medicamentos
actualmente, aunque confiesa que ella hace 10 afios atras compraba “por el mercado negro los
medicamentos, para mi y para otras personas que lo necesitaran” y estos “me salian 340 mil pesos
la terapia”.

M3 refiere que ella “vivia en la calle, consumia drogas y ejercia el comercio sexual” comenta que
su labor en aquel entonces s6lo lo ejercia para abastecer su adiccion, de hecho expresa que “no era
algo que yo hubiese deseado, fueron las circunstancias las que me llevaron a eso”. Posterior a su
rehabilitacion, trabaja como secretaria administrativa en “una empresa que creamos con mi esposo”.

Por otra parte, menciona que hace afios atras inicio “con tratamiento (para el VIH, pero éste) me
afecto mucho ya que me sentia muy mal, la verdad es que debido a eso es que deje la terapia”.

8. Opinion critica social de las entrevistadas.

Referente al planteamiento de los derechos humanos “ser libres e iguales a los demas” las
entrevistadas concuerdan que no son respetados, mds aun en las personas que viven con VIH,
producto de la desinformacion y el prejuicio ante la forma de contagio.

Respecto a la ley del SIDA las entrevistadas sefialan que no es efectiva en su totalidad, debido a
que han presenciado discriminacion en contextos laborales y de salud. Asimismo, el Test de Elisa que
refiere confidencialidad en su diagnoéstico, las entrevistadas enfatizan que existen situaciones de
discriminacion por los mismos profesionales de la salud. Como fue el caso de M3, quien menciona
haberse sentido discriminada por paramédicos y enfermeros, argumentando que es efecto de la
ignorancia frente al VIH en nuestra sociedad.
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9. Mujeres viviendo con VIH

La realidad de las mujeres que viven con VIH en Chile, de acuerdo a lo comentado por las
entrevistadas, indican que las mujeres viven ocultas su diagndstico por miedo a diferencia de los
hombres. Mdas alin enfatizan que las campafias publicitarias gubernamentales entregan informacion
erronea, como mencionan M1 y M2 los medios promueven como método de prevencion la pareja
unica siendo que ellas fueron contagiadas por sus parejas “unicas”.

Ante la pregunta sobre los deberes que tienen las mujeres que viven con VIH, todas concluyeron
que debe existir un empoderamiento por el autocuidado, asi como colaborar en facilitar los
testimonios sobre su realidad.

10. Participacion en organizacion social

Todas las entrevistadas participan de un organismo social, con propositos de confidencialidad
mencionaremos conjuntamente todas las organizaciones de las cuales nuestras participantes tienen un
rol activo, siendo estas: Fundacion Savia, Agrupacion de personas viviendo con VIH, familiares y
amigos (ARPEVIH) y Comunidad Internacional de mujeres viviendo con VIH y SIDA Chile (ICW
Chile). Las entrevistadas concuerdan que se acercaron a €stas organizaciones una vez diagnosticadas,
para buscar apoyo e informacion entorno al VIH. M1 apoya ocasionalmente en diferentes actividades
para reunir fondos o propias de la organizacion. Por su parte, M2 Y M3 cumplen un rol activo dentro
de su organizacion, realizando charlas relatando su historia de vida e entregando informacién a la
comunidad. Las entrevistadas que se genera un cambio social en estos organismos debido a que
difunden informacion y empoderan a las personas con VIH en sus derechos y deberes como a la
sociedad. Cabe destacar que una de las entrevistadas, que por resguardo a la confidencialidad no
mencionaremos, es una de las fundadoras de una de las organizaciones mencionadas, donde destaca:
“El objetivo al comienzo era conversar con las personas, la idea era hablar con nuestro pares. De
ahi comenzamos a darnos cuenta que estaba la problematica de los medicamentos, que no se podian
conseguir medicamentos, después teniamos dos objetivos. Después te das cuenta que estan siendo
vulnerados los derechos, en el hospital, en la escuela, que se yo, de ahi teniamos tres objetivos. Asi
fuimos creciendo, de cuales eran nuestras necesidades. Luego armado legalmente, por una
personalidad juridica, y todo eso hacerlo. Y asi, hemos ido creciendo en el tiempo por estos 15
anos.

11. En la actualidad

M1 confiesa que ha sido una gran carga y dolor vivir con VIH, por lo que determina que no ha
sido facil. Sin embargo, expresa que “vivir con VIH (la ha hecho ser) mas humana todavia... crecer
mas como persona’. Asimismo, concluye lo importante y orgullosa que se siente al ser mujer.
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M2 refiere que aln existe discriminacion de ciertos compaieros laborales hacia su situacion de
salud. No obstante, pretende al jubilar dedicar su tiempo mayormente a su organizaciéon social y
también una empresa familiar. Finalmente expresa una gran dificultad al vivir con VIH “Ser una
mujer es dificil. Pero también (significa) fuerza y valentia”.

M3 indica que se proyecta trabajando en su empresa, “vivir el dia a dia” y concluye manifestando
que ser mujer viviendo con VIH ha significado “revivir”.

DISCUSION

Al analizar los resultados se logra determinar que existen cambios tras el diagndstico de VIH en
mujeres que cumplen su rol como trabajadoras. Aunque las opiniones y percepciones de ellas son
contrapuestas, hay un marcado antes y después del diagnoéstico de VIH produciendo cambios
significativos en sus relaciones sociales con familiares y compaieros de trabajo, modificacion en los
habitos, reestructuracion de rutinas, cambios relevantes en el area del desempefio ocupacional del
trabajo, roles laborales y los distintos contextos donde su realidad debe ser alterada desencadenando
mecanismos para sobrellevar este nuevo estilo de vida.

Cabe senalar que durante la construccion de la investigacion como de la entrevista, no se
considerd abarcar y conocer otras areas del desempefio ocupacional debido a que el foco se centrd en
solo indagar la perspectiva del area laboral de las entrevistadas. Asimismo, no se¢ incluyeron
preguntas en base a su forma de contagio, si estaban en tratamiento o en qué estadio de VIH/SIDA
estaban viviendo, ya que no se consideraban relevantes para los propositos de ésta investigacion.
Destacamos que hablar de VIH/SIDA desde la realidad de la persona es completamente dificil,
puesto que existe una discriminacidn social historica que hace que las mujeres vivan ocultando su
realidad. Por lo tanto, al realizar las entrevistas se evit6 indagar en temas que no eran trascendentes y
no cumplian con el objetivo de la investigacion, ya que previamente a ellas se les comunicaba que la
idea era conocer su realidad en base al area laboral. Por consiguiente, las autores consideran que son
aspectos relevantes por explorar en futuras investigaciones desde la terapia ocupacional.

Si bien la ley del SIDA de Chile indica proteccion para las personas que viven con VIH
(Biblioteca del Congreso Nacional de Chile, 2005), las entrevistadas manifiestan un sentimiento de
vulnerabilidad frente a sus derechos por lo que deben silenciar su verdad para no ser despedidas o
discriminadas, ya que han observado y experimentado desproteccion en servicios de salud y sistemas
laborales. Cabe destacar, que las entrevistadas reconocen que al estar empoderadas de sus derechos,
son capaces de buscar apoyo y de sobrellevar este nuevo estilo de vida. Sin embargo, reconocen que
existen varias mujeres que viven con VIH/SIDA y que estan escondidas por temor a la
discriminacién y a la vulneracion de sus derechos.

En relacion al significado que las entrevistadas dan frente el trabajo, refieren que es una
actividad de interés que permite la satisfaccion de sus necesidades, desarrollo de sus habilidades,
crecimiento personal y sentimiento de libertad, asi se confirma lo indicado por Carlos Marx (Zapata,
2011). No obstante, tras el diagnostico de VIH positivo las entrevistadas sufren discriminacion
laboral con intencion de despido, cambios a trabajos independientes o deben vivir ocultado su

Revista Chilena de Terapia Ocupacional 15



AVe

=

TS

Facultad de Medicina
Universidad de Chile
Departamento de Terapia Ocupacional y Ciencia de la Ocupacion

realidad en el contexto laboral debido al temor de ser despedidas, quedando demostrado el estudio de
la Organizacion Internacional para las Migraciones (2005) donde indica que las personas que viven
con VIH se desempenan en trabajos independiente u ocasionales.

Ramugondo (2007) manifiesta que vivir con VIH/SIDA supone un grave desafio para la persona,
debido al legado historico de prejuicio ante el VIH, donde en la investigacion queda evidenciado
cuando las entrevistadas manifiestan la discriminacion que sufrieron en servicios de salud y en sus
trabajos, que se debe principalmente a los prejuicios que existen por las vias de contagio como
también la ignorancia respecto al tema.

Los autores Kronenberg, Salvador, & Pollard (2007) reconocen el apartheid ocupacional como las
condiciones del entorno que obstaculiza el acceso a la participacion de sus ocupaciones
significativas, tras limitaciones politicas deficientes que impulsan la desigualdad social dejando en
peligro el bienestar de las personas. Esto queda demostrado en las mujeres entrevistadas donde ven
amenazada su participacion de sus ocupaciones s6lo por el hecho de vivir con VIH, vulnerandose sus
derechos humanos. Sin embargo, se observa que las entrevistadas se encuentran empoderadas frente a
sus derechos y al VIH, por ende son capaces de enfrentar su realidad y de respetar sus derechos en
sus contextos personales. En consecuencia, el entorno que ellas se desenvuelven se encuentra
informado sobre la realidad del VIH, eliminando prejuicios personales y el miedo a la muerte que el
VIH/SIDA conlleva.

Ramugondo (2007) menciona lo amenazante y agobiante que resulta para las mujeres viviendo
con VIH enfrentar la sociedad. Si bien en este estudio se presencia como las entrevistadas
contrarrestaron estas dificultades y han podido enfrentan la adversidad, a las autoras le cabe
cuestionarse que estos casos son dignos de respeto y ejemplos de superacion. No obstante, se debate
la presencia de mujeres que viven ocultando su diagnostico como es la situacion en una de las
mujeres entrevistadas, que temen manifestar su real situacion de salud, por el hecho de como
mencionan los autores anteriormente, ser estigmatizadas y excluidas socialmente.

Se destaca la apreciacion de las entrevistadas referente a la desinformacion y la tergiversada
asociacion entre el VIH/SIDA como sindénimo de muerte, afectando la perspectiva social frente al
tema. De esta manera, se realizo una critica a las estrategias que usa la sociedad o el Estado frente a
esta realidad, la cual carece de informacién clara y fundamentada sobre la real prevencion del VIH,
como es el caso de las campafias que estipulan tener una pareja Uinica como método de prevencion,
siendo que ésta es contrario a las mujeres entrevistadas, en el que se observo que sus parejas estables
fueron causales de su diagnostico.

Finalmente, el rol de terapeuta ocupacional en pro de las mujeres que viven con VIH, es la entrega
de herramientas que permitan el empoderamiento de sus derechos, de tal forma, que se pueda
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eliminar el apartheid ocupacional que afecta su desempefio en ocupaciones significativas. Asimismo,
puede ser una guia en la reestructuracion de sus hébitos y rutinas, permitiendo un mayor autocuidado
y participacion social, como ademas del cumplimiento de los roles que posee una mujer trabajadora,
considerando su motivacion intrinseca. Por consiguiente, los terapeutas ocupacionales debemos ser
agentes de cambio por medio del empoderamiento de los derechos humanos en las personas que
viven con VIH/SIDA, de esta manera favorecemos la eliminacion del apartheid ocupacional y
potenciaremos su resiliencia para promover su desempeiio ocupacional en actividades significativas,
como es el ambito laboral, permitiendo su efectiva inclusion social. Por lo tanto, se invita a colegas y
profesionales de la salud y social, a conocer la realidad de las personas que viven con VIH/SIDA, a
sensibilizar a la comunidad, contribuir en organizaciones que colaboran con sus derechos, ampliar los
estudios auténomos referente a las problematicas de las personas afectadas, realizar y publicar
investigaciones y experiencias en ésta realidad, para asi empoderar a la comunidad y promover
politicas publicas que generen cambios en la sociedad. De esta manera disminuir los prejuicios y
estigmas que rodean ésta problematica, fomentando asi la justicia ocupacional, permitiendo que las
personas diagnosticadas con VIH/SIDA logren desenvolverse en sus ocupaciones significativas y en
la sociedad de manera auténoma e independiente, sin ocultar su realidad y sin que sus derechos sean
vulnerados.
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