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APRESENTACAO

O indice de Estigma é uma ferramenta para detectar e medir a mudanca
de tendéncias em relacao ao estigma e a discriminacao relacionados ao
HIV, a partir da perspectiva das pessoas vivendo com HIV. Iniciado em 2008,
o indice é uma iniciativa conjunta da Rede Global de Pessoas Vivendo com
HIV (GNP+), Comunidade Internacional de Mulheres Vivendo com HIV/
AIDS (ICW), Federacdo Internacional de Planejamento Familiar (IPPF) e o
Programa Conjunto das Na¢oes Unidas sobre HIV/AIDS (UNAIDS).

Esta metodologia global ja foi aplicada em mais de 100 paises e contou
com a participagao de mais de 100 mil pessoas nesta década de existéncia.
Em 2018, ele foi atualizado e fortalecido pelo projeto indice de Estigma 2.0,
que reflete mudancas na epidemia de HIV e na resposta global.

Algumas das principais mudancas na versao 2.0 incluem novas perguntas
focadas em populacdes especificas para entender melhor como diferentes
grupos de pessoas vivendo com HIV e populacdes-chave séo afetadas pelo
estigma e pela discriminacao. Também inclui uma secao especifica para
examinar o impacto do estigma na salde e no acesso aos servicos de salde
de maneira mais geral, nao apenas nos servicos relacionados diretamente
ao HIV.

Em 2019, pela primeira vez, o indice de Estigma foi aplicado no Brasil, ja
sendo utilizada a versao 2.0 do questionario. A iniciativa brasileira foi possi-
vel gracas a parceria entre as seguintes organizagoes e instituicdes: Rede
Nacional de Pessoas Vivendo com HIV e AIDS (RNP+), Movimento Nacional
das Cidadas Positivas (MNCP), Rede Nacional de Adolescentes e Jovens Vi-
vendo com HIV e AIDS (RNAJVHA), Rede Nacional de Mulheres Travestis e
Transexuais e HomensTrans vivendo e convivendo com HIV/AIDS (RNTTHP),
ONG Gestos - Soropositividade, Comunicacdo e Género, Programa Conjun-
to das Nag¢des Unidas sobre HIV/AIDS (UNAIDS) no Brasil, Programa das
Nag¢des Unidas para o Desenvolvimento (PNUD) no Brasil e Pontificia Uni-
versidade Catdlica do Rio Grande do Sul (PUC-RS).

No Brasil, o0 estudo documentou as experiéncias de estigma e discriminacao
de pessoas vivendo com HIV/AIDS em sete localidades-chave: Manaus (AM),
Salvador (BA), Recife (PE), Porto Alegre (RS), Brasilia (DF), Rio de Janeiro (RJ)



e Sao Paulo (SP). As cidades identificadas representam ndo apenas uma di-
versidade geogréfica do pais, mas uma diversidade populacional e epide-
mioldgica, representando os hotspots—areas e localidades de maior inci-
déncia de casos de AIDS ou de alta mortalidade no pais.

Este sumdrio executivo apresenta os dados gerais resultados das 80 per-
guntas contidas no questionario. Entretanto, as possibilidades de andlise
nao se esgotam aqui. A partir das demandas das proprias redes de pessoas
vivendo com HIV/AIDS participantes do estudo, serao realizadas e divulga-
das analises mais detalhadas e especificas que compreendam as sobrepo-
sicdes de determinantes de saude e de estigma e discriminacao relaciona-
dos a raca/etnia, género, idade/geracao, localidade, pertencimento as
populacdes-chave, entre outros.



METODOLOGIA

O indice de Estigma em relacéo as pessoas vivendo com HIV/AIDS no Brasil
é uma pesquisa de abordagem mista descritiva, transversal, que visa a
adaptacdo e aplicacao do survey internacional por entrevistadores e entre-
vistadoras vivendo com HIV ou vivendo com AIDS, que foi executada em
sete cidades brasileiras: Manaus (AM), Brasilia (DF), Porto Alegre (RS), Salva-
dor (BA), Recife (PE), Sdo Paulo (SP) e Rio de Janeiro (RJ).

O principal instrumento que compde esta pesquisa é o indice do Estigma
em Relacdo as Pessoas Vivendo com HIV/AIDS 2.0 (Stigma Index 2.0) ', cujo
questionario foi traduzido do inglés para o portugués, por um tradutor es-
pecialista, e revisado por pessoas vivendo com HIV/AIDS.

O procedimento para adaptacao transcultural do instrumento se deu de
acordo com as seguintes etapas: 1) equivaléncia contextual e revisao por
comité de especialistas; 2) traducao; 3) avaliacdo pelo publico-alvo; e 4)
avaliacao pelos autores originais do instrumento.

Durante recrutamento e selecao, em funcao da estratégia de amostragem,
foram recrutados 30 entrevistadoras e entrevistadores que respeitassem
um perfil diverso, considerando identidade de género, raca, geracao, raca/
cor e orientacdo sexual. O estudo segue os principios GIPA (sigla em inglés
para Principio do Maior Envolvimento das Pessoas que Vivem com HIV/
AIDS) e MIPA (sigla em inglés para Envolvimento Significativo das Pessoas
que Vivem com HIV/AIDS) que amparam a proposta internacional de que
as entrevistas fossem feitas por pessoas vivendo com HIV/AIDS.

A maior parte dos entrevistadores e entrevistadoras selecionados eram
membros de uma das quatro redes nacionais de pessoas vivendo com HIV/
AIDS. Estas pessoas receberam capacitacdo local para realizacdo de recru-

10 projeto foi aprovado pelo Comité de Ftica em Pesquisa da Pontificia Universidade Catélica do Rio Grande do Sul,
ndmero 99716918.5.0000.5336. Todos participantes da pesquisa foram maiores de 18 anos e assinaram,
individualmente, um termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) para a realizacdo da pesquisa, que foi lido
pelo entrevistador ou entrevistadora antes do inicio da coleta de dados. Aqueles que consentiram em participar da
pesquisa foram convidados, voluntariamente, a responder ao questionario em papel.



tamento de respondentes, aplicacdo do questionario, bem como para lidar
com situagoes dificeis durante a coleta de informagdes.?

Estes entrevistadores e estas entrevistadoras foram capacitadas a auxiliar
no preenchimento dos questionarios e, ao mesmo tempo, sanar possiveis
duvidas de respondentes, podendo, ao fim, caso quisessem, realizar uma
autoavaliacdo, discutir problemas e prover suporte na forma de informa-
¢Oes sobre politicas publicas relacionadas ao HIV e a AIDS.

20s riscos na participacao de pesquisas com este teor sao classificados como minimos— havendo a possibilidade,
no entanto, de sensibilizacdo emocional por parte da pessoa participante em razdo do tema e dos itens investigados.
Neste sentido, os riscos foram controlados com a disposicao de apoio psicolégico para entrevistadores,
entrevistadoras e respondentes.



PARTICIPANTES

A amostra da pesquisa foi composta de maneira ndo-probabilistica do tipo
bola-de-neve (snowball) a partir de contatos de entrevistadoras e entrevis-
tadores recrutados nas sete cidades-foco. O grupo foi encorajado a locali-
zar potenciais participantes a partir de seus grupos de pares, grupos de
apoio, locais de testagem, hospitais e organizacdes que prestam servicos
de HIV e AIDS.

O célculo amostral teve como base a prevaléncia do principal desfecho da
pesquisa (estigma relacionado ao HIV e a AIDS), como descrito na literatura
cientifica do Stigma Index 2.0, e o numero de pessoas vivendo com HIV/
AIDS em cada cidade estudada, como descrito no Boletim Epidemiolégico
do Ministério da Saude de 2018.

Considerou-se o nivel de confianca de 99% e o limite de confianca de 5%.
O tamanho da amostra foi estimado em 1.470, prevendo uma possivel
perda amostral de 30% considerando-se o tamanho amostral alvo de 2.100
pessoas sendo: 264 em Porto Alegre, 174 em Manaus, 174 em Brasilia, 264
em Recife, 264 em Salvador, 480 em Sdo Paulo e 480 no Rio de Janeiro. Ao
final, 1.829 questionarios foram coletados. Destes, 14 estavam sem o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e 28 foram invalidados na che-
cagem de qualidade da resposta. A amostra final do estudo foi constituida
por histérias e memorias de 1.784 pessoas vivendo com HIV/AIDS, alcan-
cando, portanto, um acimulo considerado étimo.



PLANO DE ANALISE DE DADOS

Os dados das entrevistas foram computados em uma planilha do software
SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) versdo 17.0 por 3 digitado-
res, passando por dupla checagem para evitar erros e omissdes. Em segui-
da, foram realizadas estatisticas de tendéncia central para identificar a fre-
quéncia das variaveis que compdem o questionario.

Além disso, foram realizadas outras analises de tendéncia central levando
em consideracao marcadores sociais como género, classe social, raca/cor/
etnia e orientacdo sexual/identidade de género.

Os dados oriundos das perguntas abertas foram transcritos e analisados
através do comando WordCloud do software R versdo 2.15.3.

Uma versao preliminar da proposta de analise de dados e dos resultados
aqui descritos foi apresentada, discutida e validada com o grupo de pes-
soas entrevistadoras e as redes de pessoas vivendo com HIV/AIDS propo-
nentes da pesquisa, em um encontro realizado dias 3 e 4 de outubro de
2019, em Brasilia (DF), antes de sua redacéo final.
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SOBRE VOCE

“Viver com HIV, ser negro e de periferia sGo vivéncias turbulentas.

Cada dia é matar vdrios lebes. Homossexual entdo... Mas nada é por acaso.
Ndo se pode voltar no tempo, mas ao me tratar e me cuidar, trato e cuido do
proximo. E assim vamos vivendo um dia de cada vez.”

HOMEM CIS, PRETO, GAY, 40 ANOS



De 1.784 participantes, 560 (31,4%) indicaram ter tido sexo feminino atri-
buido na certiddo de nascimento, enquanto 1.224 (68,6%) tiveram sexo
masculino atribuido na certiddao de nascimento. As idades variaram entre
18 e 76 anos, sendo a média 40,14 e a idade mais frequente (moda) 25 anos.?

No momento da participacdo nesta pesquisa, 462 participantes (25,9%) re-
sidiam na cidade de Sao Paulo, 270 (15,1%) na cidade do Rio de Janeiro, 266
(14,9%) em Salvador, 252 (14,1%) em Porto Alegre, 249 em Recife (14,0%),
185 (10,4%) em Manaus e 100 (5,6%) em Brasilia. As caracteristicas sociode-
mograficas da amostra estdo descritas nas tabelas 1, 2, 3 e 4.

TABELA 1.
Caracterizacao da identidade de género e raca/cor

Identidade de género (n = 1.784)

Homem cis 1.121 (62,8%)
Mulher cis 550 (30,8%)
Mulher trans ou travesti 101 (5,7%)
Homem trans 8 (0,4%)
Prefiro ndo responder 4(0,2%)

Em relacdo a sua raca/cor, como vocé se identifica? (n= 1.778)

Pardo 671 (37,7%)
Branco 539 (30,3%)
Preto 492 (27,7%)
Indigena 42 (2,4%)
Amarelo 34 (1,9%)

3Desvio-padrédo: 12,96 e mediana: 39.



A maioria dos participantes eram homens cisgénero (62,8%), seguidos de
mulheres cisgénero (30,8%). Apesar de o tamanho da populagdo trans no
Brasil ainda ser desconhecido, os 6,1% de pessoas entrevistadas entre mu-
Iheres (5,7%) e homens (0,4%) trans representam um importante esforco
em representar este grupo na analise.*

Uma questao importante é o fato de que, como toda pesquisa adaptada, o
questionario original apresentou limita¢oes. Entre elas, a ndo possibilidade de
identificacdo da orientacdo sexual das pessoas trans. Ser pessoa trans se cons-
tituiu como varidvel determinante na analise do estigma e discriminacao. Con-
tudo, sabemos que a orientacao sexual das pessoas trans é um fator importan-
te para analise de vulnerabilidades, inclusive para vulnerabilidade ao HIV.

Dada a relevancia da tematica das relagdes raciais em nosso pais, destaca-
mos o perfil de raca/cor/etnia dos participantes. Desta forma, a maioria das
pessoas respondentes é negra (65,4%), sendo 37,7% as pessoas que se clas-
sificaram como pardas e 27,7%, preta.

Esta informacdo nos permitiu analisar a tendéncia central pelo marcador
racial, um procedimento de grande relevancia uma vez que a mortalidade
por aids no Brasil ¢ maior entre negros do que entre brancos.’

TABELA 2.
Caracterizacao de dados relativos a soropositividade e relacionamentos

Ha quanto tempo vocé sabe que é soropositiva (o) parao HIV? (n=1.762)

Média = 10,61 anos

Atualmente, vocé tem uma relacao afetiva e/ou sexual com alguém?
(seja casada ou n3o) (n=1.784)

Sim 897 (50,3%)

Nao 887 (49,7%)

* A pesquisa de Indice de Estigma no Reino Unido teve apenas 1,2% de pessoas trans participantes; na Africa do Sul,
este percentual foi de 0,2%. Fonte: www.stigmaindex.org.

°A comparacdo entre os anos de 2007 e 2017 apresenta a queda de 23,8% na proporcdo de dbitos de pessoas
brancas por AIDS e crescimento de 25,3% na proporcdo de 6bitos de brasileiras e brasileiros negra/os (BRASIL, 2018)



A pessoa com quem vocé se relaciona é soropositiva para o HIV? Se vocé
possui mais de um relacionamento, alguma das pessoas com quem vocé se
relaciona é soropositiva parao HIV? (n=901)

Sim, a pessoa com quem me relaciono também
é soropositiva para o HIV OU as pessoas com quem
me relaciono também sao soropositivas para o HIV 338(37,5%)

Nao, a pessoa com quem me relaciono NAO é soropositiva
para o HIV OU as pessoas com quem me relaciono NAO
sao soropositivas para o HIV 450 (49,9%)

Nao tenho certeza se a pessoa com quem me relaciono

é soropositiva para o HIV OU nao tenho certeza se as

pessoas com quem me relaciono sao soropositivas

para o HIV 113 (12,5%)

Vocé é membro de uma rede ou grupo de apoio para pessoas vivendo com
HIV? (n=1.759)

Sim 820 (46,6%)

Nao 939 (53,4%)

Na sua casa, vivem quantas criancas (idade inferior a 12 anos) pelas quais
vocé é responsavel (seja de modo formal ou informal)? (n = 1738)

0 1.358 (78,1%)
1 203 (11,7%)
2 119 (6,8%)
3 36 (2,1%)
4 10 (0,6%)
5 9 (0,5%)
6 2 (0,1%)

7 1(0,1%)




Foram entrevistadas pessoas com longa vivéncia com HIV ou com AIDS—
em média, mais de 10 anos; este é um importante ganho da pesquisa, pois
reunimos informacodes e impressdes de pessoas que tiveram muita exposi-
cdo a situacdes em que o fato de viver com HIV/AIDS foi relevante para
definicao de relagdes, como veremos nas secdes seguintes.

A maioria das pessoas entrevistadas tém relacionamentos com pessoas
que nao vivem com HIV nem com AIDS ou ndo sabem se suas parceiras ou
seus parceiros vivem com o virus ou com a sindrome.

Entre as caracteristicas do perfil dos respondentes, destacamos também
que a maioria das pessoas entrevistadas ndo participa de grupos de apoio
e nem é responsavel por criancas menores de 12 anos.

TABELA 3.
Caracterizacao da escolaridade e situacao de trabalho

Atualmente, vocé estd estudando? (n= 1.784)

Sim 460 (25,8%)

Nao 1.322 (74,2%)

Qual é o grau de escolaridade mais alto que vocé completou? (n = 1781)

Sem educacao formal 77 (4,3%)
Ensino fundamental, primeiro grau ou equivalente 405 (22,7%)
Ensino médio, segundo grau ou equivalente 611 (34,3%)
Ensino técnico ou profissionalizante 159 (8,9%)

Ensino superior, terceiro grau ou universitario 529 (29,7%)




Qual destas afirmacoes descreve melhor sua situacao de trabalho atual?

(n=1.779)
Trabalhando em tempo integral (como empregada/o) 389 (21,9%)
Trabalhando em meio periodo (como empregada/o) 117 (6,6%)

Trabalhando em tempo integral, mas ndo como empregada/o
(profissional liberal ou empresaria/o) 152 (8,5%)

Trabalhando em meio periodo ou ocasionalmente

(profissional liberal ou trabalhadora/r auténoma/o) 210(11,8%)
Desempregada/o 545 (30,6%)
Outro 366 (20,6%)

Nos tltimos 12 meses, com qual frequéncia vocé NAO conseguiu atender
suas necessidades basicas (ex., comida, moradia, vestimenta)? (n = 1.779)

Nunca 953 (53,6%)
Algumas vezes 590 (33,2%)
A maior parte do tempo 236 (13,3%)

Apesar de a maioria das pessoas participantes nao estar estudando, este
grupo tem escolaridade alta, com 16 ou mais anos de formacao—mais alta
que média nacional de escolaridade de pessoas vivendo com HIV/AIDS.6
Apesar disso, tal caracteristica ndo reflete nas condicbes de vida, como é
esperado, pois o desemprego é prevalente no grupo (30,6%) e um nimero
consideravel de pessoas (13,3%) tem muitos problemas para suprir suas
necessidades basicas a maior parte do tempo.

¢No periodo de 2007 a 2017, entre os casos notificados de AIDS, a “maior parte possuia ensino médio completo,
representando 27,5% do total. Em seguida, observam-se 16,8% de casos com escolaridade entre a 52 e a 82 série
incompleta.” (BRASIL, 2018: p.7)



TABELA 4.

Caracterizacao de pertencimento a grupos vulneraveis

Por favor, indique se vocé pertence ou ja foi membro de qualquer um dos
seguintes grupos

Sim Nao Fecpondor
Membro de uma minoria
racial, étnica, indigena
(n=1.764) 394 (22,3%) 1.350(76,5%) 20 (1,1%)
Membro de uma minoria
religiosa (n = 1.762) 540 (30,6%) 1.201 (68,2%) 21 (1,2%)
Vivendo com deficiéncia
(visdo, audicao, mobilidade,
intelectual/de
desenvolvimento) de qualquer
tipo (além do HIV) (n = 1.763) 275(15,6%) 1.485 (84,2%) 3(0,2%)
Refugiada(o) ou
requerente de asilo
(n=1.758) 23 (1,3%) 1.732(98,5%) 3(0,2%)
Trabalhadora(r) migrante
(em um pais que nao o
seu de origem)
(n=1757) 29(1,7%)  1.724(98,1%) 4 (0,2%)
Trabalhadora(r) migrante
(dentro do seu pais) (n = 1.756) 126 (7,2%) 1.626 (92,6%) 4 (0,2%)
Encarcerada(o)/
em situagao de prisao
(n=1.757) 31(1,8%) 1.721 (98,0%) 5(0,3%)

A maioria das pessoas participantes nao se identifica como pertencente a
grupamentos com outras vulnerabilidades representadas por identidades
produtoras de discriminacdo, como ter perfil religioso ou ser migrante.

O pertencimento a uma minoria racial € um marcador social que foi valori-
zado nesta analise. Neste sentido, foi investigado se havia diferenca entre a
escolaridade e a situacdo de trabalho entre brancos e ndo-brancos. Os re-
sultados estdo representados na Tabela 5.



TABELA 5.

Comparacao por raca/cor de escolaridade e situacao de trabalho

Atualmente, vocé esta estudando?

Brancos Nao-brancos

(n=538) (n=1.244)
Sim 146 (27,1%) 314 (25,2%)
N&o 392 (72,9%) 930 (74,8%)

Qual é o grau de escolaridade mais alto que vocé completou?

Brancos Néo-brancos
(n=538) (n=1.243)
Sem educacdo formal 12 (2,2%) 65 (5,2%)
Ensino fundamental, primeiro grau ou
. 80 (14,9%) 325 (26,1%)
equivalente
Ensino médio, segundo grau ou
) 157 (29,2%) 454 (36,5%)
equivalente
Ensino técnico ou profissionalizante 53 (9,9%) 106 (8,5%)
Ensino superior, terceiro grau ou 236 (43,9%) 293 (23,6%)

universitario

Qual destas afirmacées descreve melhor sua situacao de trabalho atual?

Brancos Nao-brancos
(n=537) (n=1.242)

T Ih i I

rabalhando em tempo integra 129 (24,0%) 260 (20,9%)

(como empregada/o)

Trabalhando em meio periodo 33 (6,1%) 84 (6,8%)

(como empregada/o)

Trabalhando em tempo integral, mas

nao como empregada/o 62 (11,5%) 90 (7,2%)

(profissional liberal ou empreséaria/o)

Trabalhando em meio periodo ou

ocasionalmente (profissional liberal ou 72 (13,4%) 138 (11,1%)
trabalhadora/r autbnoma/o)

Desempregada/o 118 (22,0%) 427 (34,4%)
Outro 123 (22,9%) 243 (19,6%)




Observando os dados de escolaridade e emprego pelo angulo da raca/cor,
evidencia-se a desvantagem de ndo-brancos em relagdo aos brancos, entre
0s quais a escolaridade é maior e o desemprego menor. Aqui podemos per-
ceber um acimulo consideravel de vulnerabilidades.







REVELACAO

"Tenho muito medo que minha familia descubra que eu tenho HIV. Se jad me
discriminaram por ser lésbica, imagine se descobrirem que sou soropositiva."

MULHER CIS, PRETA, LESBICA, 54 ANOS

"Aprendi nesses anos de soropositividade a nunca revelar o meu estado de
saude, sem ter a absoluta confianga na outra pessoa. Decep¢oes,
discriminagoes, preconceitos e outras formas de machucar psicologicamente,
quando contei sem ter essa seguranga e confianga, deixaram com marcas
profundas que nunca cicatrizaram.”

MULHER CIS, INDIGENA, HETEROSSEXUAL, 34 ANOS



TABELA 6.

Ainda nos dias atuais, muito provavelmente sob a influéncia do medo de
sofrer com o estigma e a discriminacdo, muitas pessoas que vivem com
HIV/AIDS enfrentam dificuldades para decidir revelar sua situacao sorologi-
ca ou de saude para pessoas proximas como parceiras (0s), filhas (os) ou
amigas (0s).

Para muitas das pessoas entrevistadas foi negado o seu direito de nao reve-
lacao desta condicao—garantido por lei—, jd que sua soropositividade
para o HIV foi revelada sem seu consentimento a pessoas préximas, vizi-
nhos, no ambiente de trabalho e no ambiente escolar.

Como a revelacao do diagnéstico pode ser um marco na vida destes sujei-
tos, foi perguntado no questionario quais pessoas ou grupos de pessoas
sabiam que eram soropositivos para o HIV e em que condicbes esta infor-
macao foi dividida com seu circulo de contatos. Os resultados estao ilustra-
dos na Tabela 6.

Porcentagem de pessoas ou grupos que sabem que o individuo é
soropositivo para o HIV e exposicao da sorologia

Participantes cuja
soropositividade foi
revelada a essa
pessoa/grupo sem
consentimento

Pessoas ou grupos
que sabem que o
individuo é
soropositivo

Sua esposa, seu marido ou sua(s)/
seu(s) parceira(s)/parceiro(s)
(n=1079) 868 (80,4%) 39 (4,5%)

Sua(s) filha(s) ou seu(s) filho(s)
(n=727) 483 (66,4%) 42 (8,7%)

Outros membros da familia
(n=1732) 1313 (75,8%) 176 (13,4%)

Sua(s) amiga(s) ou seu(s) amigo(s)
(n=1720) 1119 (65,1%) 93 (8,3%)

Sua(s) vizinha(s) ou seu(s)
vizinho(s) (n = 1674) 346 (20,7%) 85 (24,6%)




Sua(seu) empregadora(r)
(n=891) 262 (29,4%) 26 (3,8%)

Sua(s) ou seu(s) colega(s) de
trabalho (n=975) 281 (28,8%) 24 (8,5%)

Sua(s) professora(s), seu(s)
professor(es) ou demais
profissionais da escola (n = 648) 144 (22,2%) 22 (15,3%)

Sua(s) ou seu(s) colega(s) de escola
(n=643) 143 (22,2%) 26 (18,2%)

Lider(es) comunitaria/o(s) (ex.,
lideres politicas/os, lideres 395 (30,1%) 25 (6,3%)
religiosas/os) (n=1314)

Percebe-se que, em geral, a condicao de viver com HIV/AIDS tende a ser
compartilhada com esposas, maridos e parceiras(os), uma vez que 80,4%
das pessoas relataram ter compartilhado a informacdo com estas pessoas
mais proximas.

Como sdo pessoas com quem, em geral, elas tém contato sexual, a partilha
da informacéo é entendida como importante e incentivada pelos servicos
de saude, o que acaba sendo parte integrante da construcao da relacao.
Todavia, para alguns grupos, as revelagdes ocorreram sem seu consenti-
mento, podendo gerar experiéncias negativas.

Percebe-se que, em geral, a revelacdo desautorizada ocorreu com mais fre-
quéncia para pessoas que nao sao do circulo intimo dos participantes, o
que é ainda mais deletério. Sdo os vizinhos (24,6%), colegas de escola
(18,2%) e professores (15,3%) os mais citados entre os que receberam esta
informacao—apontando como o bairro e 0 ambiente escolar podem ser
constrangedores para pessoas vivendo com HIV/AIDS.

Embora as experiéncias com revelagdes possam ser ruins, também é possi-
vel que as pessoas ao redor do sujeito que vive com HIV/AIDS reajam de
maneira acolhedora e solidaria. Neste sentido foi perguntado a estas pes-
soas participantes o quanto elas concordavam com diferentes afirmacgoes
sobre suas experiéncias ao revelar que eram soropositivas para o HIV. As
respostas estao ilustradas na Figura 1.



FIGURA 1.
Porcentagem de concordancia com as afirmacdes acerca da experiéncia
ao revelar que se é soropositiva(o) parao HIV (%)

Por favor, diga se[de]i{6] (o F], ou[s[l5«e]isFlde cada uma das
seguintes afirmacgdes sobre suas experiéncias ao revelar que vocé é soropositiva(o)
parao HIV

Em geral, as pessoas préximas a vocé foram
soliddrias quando souberam que vocé é 57,0
soropositiva(o) para o HIV (n = 1686)

Em geral, tem sido uma experiéncia boa
revelar que vocé é soropositiva(o) para o
HIV para pessoas proximas (n = 1700)

40,8

Em geral, tornou-se mais facil ao longo do
tempo revelar que vocé é soropositiva(o)
para o HIV (n = 1684)

Em geral, as pessoas que vocé nao conhece
muito bem foram solidarias quando
souberam que vocé é soropositiva(o) para o
HIV (n = 1248)

Em geral, tem sido uma experiéncia boa
revelar que vocé é soropositiva(o) para o
HIV para pessoas que vocé ndo conhece

muito bem (n = 1327
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A descricao trazida pelas pessoas entrevistadas evidencia que, ao revelar a
soropositividade para o HIV a pessoas préximas, a experiéncia, em geral,
tende a ser melhor (57%), contando com a solidariedade de quem recebe a
informacao. Entretanto, ao revelar a soropositividade para pessoas que ndo
pertencem ao seu circulo intimo, a experiéncia tende a ser avaliada como
ruim para a maioria (54,3%).

Um dos fatores que fundamentam o sigilo da condicao sorolégica dos su-
jeitos estad exatamente atrelado a receptividade negativa da noticia, geran-
do estigma com relagdo a viver com HIV/AIDS, o que pode prejudicar o
cotidiano das pessoas de diversas maneiras. Esse serd o tema da proxima
secdo.



SUA EXPERIENCIA
COMESTIGMA
E DISCRIMINACAO

"Trabalho na noite, e uma vez eu perdi um cliente porque a outra colega
gritou para ele que eu era "aidética”. O cliente que estava de moto quase me
jogou longe. Outra vez um cliente foi no lugar onde eu fico com uma arma
na mdo, dizendo que se ele tivesse contraido HIV ele iria voltar Id e me dava
trés tiros na cara. Gragas a Deus ele ndo voltou."

MULHER TRANS, PARDA, 25 ANOS

"O HIV me fez perder o emprego, devido ao estigma. Fui testado sem meu
consentimento em minha empresa, além de zombarem de mim".

HOMEM CIS, BRANCO, HETEROSSEXUAL, 61 ANOS



Em virtude dos prejuizos que o estigma pode acarretar, foi perguntado as
pessoas participantes como foram suas experiéncias com estigma e discri-
minagao por serem pessoas vivendo com HIV/AIDS. Os resultados estao

descritos na Figura 2.

FIGURA 2.

Proporcao de participantes que ja sofreram diferentes formas de estigma

e discriminacao (%)

Vocé ja soube de outras pessoas (além de membros de sua
familia) fazendo comentarios discriminatérios ou fofocando
porque vocé é soropositiva(o) para o HIV? (n =1613)

Vocé ja soube de algum membro de sua familia fazendo
comentarios discriminatérios ou fofocando sobre vocé
porque vocé é soropositiva(o) para o HIV? (n = 1604)

Alguém ja te assediou verbalmente porque vocé é
soropositiva(o) para o HIV? (n = 1634)

Sua esposa/marido ou parceira(o) ja sofreu porque
vocé é soropositiva(o) para o HIV?
(n=1204)

Vocé ja perdeu uma fonte de renda ou emprego, ou foi
rejeitado em uma oferta de emprego porque vocé é
soropositiva(o) para o HIV? (n = 1579)

Vocé ja foi excluido de atividades familiares porque
vocé é soropositiva(o) para o HIV? (n = 1583)

Vocé ja foi excluido de encontros ou atividades sociais
porque vocé é soropositiva(o) para o HIV? (n = 1555)

A natureza de seu trabalho ja mudou, ou uma
promocao ja Ihe foi negada porque vocé é
soropositiva(o) para o HIV? (n = 1508)

Alguém ja te chantageou porque
vocé é soropositiva(o) para o HIV?
(n=1647)

Vocé ja foi excluido de atividades religiosas
ou locais de culto porque vocé é soropositiva(o)
para o HIV? (n=1481)

Alguém ja te assediou ou agrediu fisicamente porque
vocé é soropositiva(o) para o HIV? (n = 1645)
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A anotacdo de experiéncias negativas listadas demonstra que a forma de
discriminacdo mais vivenciada pelos participantes foi saber que outras pes-
soas estavam fazendo comentarios discriminatérios ou especulativos, as-
sociados ao fato de a pessoa entrevistada ser alguém vivendo com HIV/
AIDS (46,3%).

Mesmo entre membros da familia, essa forma de invasao de privacidade e
assédio foi bastante relatada, uma vez que 41% das pessoas que participa-
ram do estudo afirmaram saber que algum membro da familia fez comen-
tarios discriminatoérios ou depreciativos, em virtude da condicédo soroldgica
para o HIV.

Todavia, 0 movimento de segregacao nao esta restrito a comentarios dis-
criminatorios. Os dados mostram que diversos participantes ja relataram
ter sofrido assédio verbal (25,3%), agressodes fisicas (6,0%) e até mesmo
perda de fonte de renda ou emprego por ser alguém vivendo com HIV ou
vivendo com AIDS (19,6%).

Observando as frequéncias de respostas que descrevem situacao de vivén-
cia de estigma, varias pessoas que participaram da pesquisa foram expos-
tas a mais de uma modalidade deste tipo de agressao.

Se analisado o conjunto de todas as formas de discriminagdo relatadas na
Figura 2, dentre os 1.784 participantes, 1.144 (64,1%) ja sofreu alguma
forma de discriminacgéo. Portanto, a discriminacdo subjaz ndo sé aos am-
bientes familiares, mas se estendem aos ambientes profissionais destas
pessoas que vivem com HIV/AIDS, manifestando-se de diversas formas.

A exposicdao constante ao estigma e a discriminagao tem impacto sobre
como a pessoa se sente, sua insercao em diversos meios sociais e até
mesmo a conquista de seus objetivos pessoais. Como tais temas afetam o
cotidiano destas pessoas, este é o tema abordado para a Secao D.
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ESTIGMA
INTERNALIZADO

—0O MODO COMO VOCE SE SENTE
SOBRE VOCE MESMA/O—

E RESILIENCIA

Nasci com HIV, logo, ndo sei como € a experiéncia de néo té-lo. Aprender a viver e viver
com HIV sdo termos equivalentes em minha histdria.

MULHER CIS, PRETA, LESBICA, 22 ANOS

Tenho dificuldades depois da sorologia em me relacionar com parceiros depois dessa
infec¢do. Nédo tenho ainda coragem de revelar, ou melhor, evito até me relacionar depois
do diagndstico. Talvez o preconceito esteja em minha mente. Preciso aceitar mais esse
diagndstico para poder ter ou voltar a confiar no ser humano. Quero dizer, até em mim
mesmo. Mas vou chegar Id e aceitar porque déi menos. Bola pra frente.

MULHER CIS, PARDA, HETEROSSEXUAL, 63 ANOS



Foi perguntado as pessoas entrevistadas se, nos ultimos 12 meses, a satis-
facdo de suas necessidades melhorou, ndo mudou ou piorou pelo fato de
elas viverem com HIV ou viverem com AIDS. As respostas estao ilustradas
na Figura 3.

FIGURA 3.
Satisfacao das necessidades nos ultimos 12 meses
porque se é soropositiva(o) para o HIV (%)
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A capacidade de praticar uma religido
ou fé da maneira que vocé quer 49,1 43,7 7,2
(n=1592)

A capacidade de contribuir para
sua comunidade (n=1605)

A conquista de seus objetivos pessoais
ou profissionais (n=1702)

45,6 38,2 16,2

Sua capacidade de lidar
com o estresse (n=1740)

Sua capacidade de estabelecer relacdes
de confianca com outras pessoas
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(n=1752)
Sua capacidade de se apaixonar 23 40 37
(n=1656)
Seu desejo de ter filha(s)/o(s) 20.6 51.1 283
(n=1020) : . i

O resgate da experiéncia pessoal dos ultimos 12 meses aponta para uma
percepcao de melhora em relacdo a alguns aspectos sobre como as pes-
soas se veem. A capacidade de respeitar outras pessoas, o autorrespeito, a
autoconfianca e a conquista de objetivos pessoais ou profissionais foram
aspectos destacados entre os que melhoraram na visao das pessoas entre-
vistadas quando relacionados ao fato de elas viverem com HIV ou viverem
com AIDS.



Se as caracteristicas de autoaceitacao se mostram positivas, quando as pes-
soas respondentes descrevem sua postura em relagao a terceiros, o quadro
muda completamente: houve mais relatos de piora do que de melhora
nestes aspectos. A capacidade de se apaixonar, de lidar com o estresse e de
estabelecer relagdes de confianca com outras pessoas teve um importante
revés na vida destas pessoas. Assim, embora o autorrespeito e a confianca
tenham aumentado, ndo foram suficientes para melhorar as relacbes com
0s outras pessoas e com problemas cotidianos que geram estresse.

O estresse e a dificuldade impostos podem fazer com que as pessoas viven-
do com HIV/AIDS busquem reduzir o seu contato social. Foi entao pergun-
tado a estas pessoas se elas ja tinham tomado algumas das atitudes lista-
das neste sentido nos ultimos 12 meses, em virtude de viverem com HIV ou
de viverem com AIDS. Os resultados estao representados na Tabela 7.

TABELA 7.
Numero de participantes que, nos ultimos 12 meses,
tomaram atitudes que reduziam seu contato social

Atitudes que reduzem contato social

Eu decidi nao participar de eventos sociais (n = 1.665) 371 (22,3%)

Eu decidi nao procurar atendimento de sauide (n = 1.736) 180 (10,4%)

Eu decidi nao me candidatar para um emprego (n=1.427) 272 (19,1%)

Eu decidi nao buscar apoio social (n = 1.633) 253 (15,5%)
Eu me isolei de minha familia ou amiga/o(s) (n = 1.731) 502 (29,0%)
Eu decidi ndo fazer sexo (n=1.702) 519 (30,5%)

A fim de nédo restringir a andlise ao periodo dos ultimos 12 meses, foram
feitas duas outras perguntas. Primeiro, foi perguntado a elas se, no periodo
de suas vidas anterior aos Ultimos 12 meses, e se, em virtude de elas serem
soropositivas para o HIV, a satisfacdo das necessidades descritas na Figura
3 havia mudado.

Em seqguida, foi perguntado se, em geral, elas concordavam ou discorda-
vam de algumas frases investigando como se sentiam em relacdo ao HIV.
As respostas estdo retratadas, respectivamente, nas figuras 4 e 5.



FIGURA 4.

Satisfacao de necessidades descritas na Figura 3 no periodo anterior aos

ultimos 12 meses (%).

No periodo da sua vida anterior aos tultimos 12 meses, porque vocé
é soropositiva(o) para o HIV, a satisfacdo de suas necessidades descritas na Figura 3

melhorou fhao mudou(elf] piorou [NV}

No periodo da sua vida anterior

aos Ultimos 12 meses,

porque vocé é soropositiva(o) para o
HIV, a satisfacdo de suas necessidades
descritas na Figura 3 melhorou,

nao mudou ou piorou? (%) n = 1673

45,1 32,2 22,7

Na figura 4, retrocedemos no tempo e perguntamos sobre a satisfacao das
necessidades das pessoas vivendo com HIV/AIDS em algum momento da
vida; a sensacao de melhora é comum a maioria.

FIGURAS.

Proporcao de concordancia com as frases enunciadas (%)

E dificil contar as pessoas que sou
soropositiva(o) para o HIV (n = 1778)

Eu escondo das outras pessoas que sou
soropositiva(o) para o HIV (n = 1774)

Sinto vergonha por ser soropositiva(o)
parao HIV (n=1772)

Sinto culpa por ser soropositiva(o) para
oHIV(n=1774)

As vezes me sinto inutil por ser
soropositiva(o) para o HIV (n = 1775)

Ser soropositiva(o) para o HIV faz
eu me sentir sujo (n =1777)
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Apesar desta percepcao favoravel, na Figura 5, observamos que persistem
tensdes para as pessoas que vivem com HIV/AIDS, pois enfrentam ou en-
frentaram dificuldades significativas para revelar seu estado soroldgico
para o HIV ou de salde a outras pessoas: 81% delas concordaram que “é
dificil contar as outras pessoas” e 75,5% disseram que preferem “esconder
esta condicao”. Além disso, muitas delas chegam a se sentir envergonhadas
e culpadas por sua condicdo para o HIV.

O impacto negativo sobre a autoestima dos respondentes aparece nas
questdes que tinham como alternativa sentimentos de depreciacdo, como
sentir-se “inutil” e “sujo”—importante ressaltar que este Ultimo termo foi
usado pela pesquisa original em inglés, incomum entre os brasileiros,
porque enfatiza o sentimento de aversao que o sujeito devota a si mesmo
por viver com HIV.

Estes dados coletados mediante entrevistas demonstram que viver com
HIV produz percepcbes e sentimentos que nao afetam apenas a relacao
com 0s outros, mas também consigo mesmo.

Este sentimento da pessoa sobre si mesma e a expectativa que se cria
acerca de como outras pessoas reagirao ao que seja viver com HIV e viver
com AIDS é reforcado e até mesmo produzido pela experiéncia de exposi-
¢ao a violacdo de direitos que a pessoa possa ter sofrido ao longo de sua
vida. Este é o tema que investigado na secao seguinte.







DIREITOS HUMANOS
E MUDANCA EFETIVA
NA SUA VIDA

“Vdrias questbes me deixaram desconfortdveis em relacéo a discriminagdo por
ser soropositivo para o HIV. 1- Estou aprendendo russo e gostaria muito de visitar
a Russia e fazer um curso de lingua russa por Id. Informei-me na embaixada e
exigem exame de HIV para conseguir o visto. 2 - O fato de ndo ter sido indicado
para um cargo no meu servico foi em fun¢édo de minha chefe e de o servico
médico saber do HIV+. 3 - Tenho vontade de voltar para minha cidade no interior,
mas, com certeza, minha sorologia seria revelada. E uma cidade pequena e todos
saberiam pois tenho que ir ao servico de saude sequidamente. Meus parentes

4

ndo sabem e seria um choque para eles. Entédo néo solicito transferéncia.”

HOMEM CIS, BRANCO, GAY, 53 ANOS



Mesmo antes de saber que esta vivendo com HIV ou vivendo com AIDS, as
pessoas passam por situacdes de violacdo de direitos. Por isso, foi pergun-
tado aos participantes se eles ja sofreram algum dos abusos retratados na
Figura 6.

FIGURA 6.
Proporcao de participantes que sofreram as seguintes violacoes
de direitos (%)

A. Eu fui forcada(o) a fazer um teste de HIV ou
a revelar meu estado de HIV para... (%)

... Candidatar-me a um emprego

ou me aposentar (n =1778) 7,0

... Obter tratamentos de saude
(n=1775)

... Aderir a um plano de saude
(n=1771)

... Obter um visto ou candidatar-me a 2,7
residéncia/cidadania em um pais (n = 1778)

... Frequentar uma instituicdo de ensino ou
obter uma bolsa de estudos (n = 1779)

B. Eu fui forcada(o) a divulgar minha sorologia
positiva para o HIV publicamente ou minha
sorologia foi divulgada publicamente sem
meu consentimento (n = 1778)

C. Eu tive um visto ou permissdo de entrada
em outro pais negados porque sou
soropositiva(o) para o HIV (n =1779)

D. Eu tive uma permissdo de residéncia ou
permanéncia em outro pais negada porque
sou soropositiva(o) para o HIV (n = 1779)

por uma acusacao relacionada
ameu estadode HIV (n=1777)

E. Eu fui presa(o) ou levada(o) a julgamento
Mo

F. Eu fui detida(o) ou colocada(o) em . 0.5
quarentena porque sou soropositiva(o) para o !
HIV (n=1778)

G. Eu fui forcado a fazer sexo quando néao

queria (n=1779) 7,6



FIGURA7.

Foi investigado também quantos participantes ja sofreram qualquer uma
das violacdes de direitos relatados na Figura 6. Dos 1.784 participantes, 393
(22,0%) ja sofreram ao menos um dos abusos apontados. Dentre os 393
que ja sofreram algum tipo de obstrucao de direito, 88 (5,0%) tentaram
fazer algo sobre isso, como apresentar uma queixa, contatar um advogado
ou um funcionario publico. Apos tentar fazer algo, 26 (31,0%) relataram
que a questdo envolvendo a violacao foi resolvida, 15 (17,9%) relataram
que a questdo ainda estd sendo resolvida e 43 (51,2%) relataram que nada
aconteceu. Percebe-se, portanto, que as pessoas vivendo com HIV/AIDS
tém constantemente seus direitos violados e, quando tentam fazer algo
sobre isso, em geral, sua atitude nao apresenta resultados.

O resultado pratico desta situacao é que a busca por reparacdes de quais-
quer ordem é tida como improdutiva e, desta maneira, muitas pessoas de-
cidem nao confrontar a situacao pelos motivos que apontamos na Figura 7.

Principais razoes pelas quais nao se tentou fazer algo sobre o abuso de
direitos (%) (n = 264)

Me preocupei que tomar alguma medida
pudesse levar as pessoas a descobrirem que

Nao sabia para onde recorrer
ou como fazer alguma coisa
Outro p)

Senti-me intimidado ou assustado
para fazer alguma coisa

Nenhuma ou pouca confianca de que o
resultado seria bem-sucedido

Falta de evidéncia sobre
as violagdes de direitos

N
<
N

N
-
N

sou soropositivo para o HIV

O processo para resolver o
problema pareceu muito complicado

N
-
N

Outra pessoa me aconselhou a ndo agir

Recursos financeiros insuficientes
para fazer alguma coisa
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E possivel notar que a razao mais mencionada para nao ter sido tomada
uma atitude em relacao a violacéo de direitos foi o desconhecimento sobre
onde seria possivel obter apoio, orientacdo e encaminhamentos (25,4%),
seguida por intimidacao (12,9%) e descrédito (10,2%).

Esta evidéncia nos leva a inferir que a informacgdo acerca da garantia de direi-
tos nao esta sendo devidamente fornecida ou compreendida, e também que
o descrédito destas reclamacgdes nas instancias de reparacao contribui para
a perpetuacao de barreiras a justica e ao exercicio dos direitos humanos.

A segunda opc¢ao mais mencionada pelos participantes como razao para
nao se tentar fazer algo em relacao ao abuso de direitos foi “outra” (22,7%).
Quem tivesse marcado essa opcao deveria especificar qual seria este outro
motivo.

Foi também perguntado a essas pessoas se elas tinham ciéncia da existén-
cia de leis no Brasil para proteger de discriminacao as pessoas que vivem
com HIV/AIDS. Das 1.760 respostas obtidas, 1.114 (63,3%) afirmaram “sim,
ha leis” para protec¢do contra discriminagdo de pessoas que vivem com HIV/
AIDS; 218 (12,4%) afirmaram “ndo, ndo ha leis”; e 428 (24,3%) afirmaram nao
saber da existéncia de leis com este teor.

Portanto, as impressoes trazidas pelas pessoas que participaram do estudo
demonstraram, mais uma vez, como a informacdo acerca de leis protetivas
nao esta devidamente apropriada por elas.

Por fim, foi perguntado quais acoes ja haviam sido impetradas pelos parti-
cipantes no combate ao estigma e a discriminacao relacionados ao HIV.
O resultado esta representado na Figura 8.



FIGURA 8.

Proporcao de participantes que tomaram as atitudes a seguir (%)

Forneceu apoio emocional, financeiro ou outro
tipo de apoio para ajudar alguém que vive com HIV
a lidar com estigma e/ou discriminacdo (n = 1768)

Confrontou ou educou alguém que estigmatizou ou
discriminou outras pessoas vivendo com HIV (n = 1768)

Confrontou ou educou alguém que estigmatizou
ou discriminou vocé (n = 1784)

Participou em uma organizagao ou campanha educacional
trabalhando para enfrentar o estigma e a discriminacéo
contra pessoas vivendo com HIV (n = 1765)

Encorajou uma(um) lider comunitério a agir sobre
questdes de estigma e discriminacdo contra
pessoas vivendo com HIV (n = 1769)

Falou a midia sobre questdes de estigma e discriminacao
contra pessoas vivendo com HIV (n = 1767)

Encorajou uma(um) lider de governo ou politica(o) a agir
sobre questdes de estigma e discriminacdo contra pessoas
vivendo com HIV (n = 1770)

57,8

Os resultados sugerem que a maioria dos participantes (66,6%) ja se solida-
rizaram, de maneira pratica, oferecendo apoio emocional, financeiro ou de
outro tipo para ajudar outra pessoa que vive com HIV/AIDS a lidar com es-
tigma e a discriminagdo. Uma parte também significativa (57,8%) respon-
deu que ja confrontou ou educou alguém que tenha estigmatizado ou dis-
criminado outras pessoas vivendo com HIV/AIDS, mostrando como o apoio
entre pessoas que vivem com HIV/AIDS e o enfrentamento do preconceito

sao constantes em suas vidas.
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INTERACOES COM
SERVICOS DE SAUDE

"Em 2009 eu estava grdvida, passei mal e fui atrds de atendimento médico na maternidade.
Eu estava com 4 meses de gravidez. Sem meu conhecimento e consentimento, fui testada
para HIV. Quando recebi alta, me entregaram um envelope fechado e disseram para
procurar a UBS onde eu fazia o pré-natal. Chegando Id, a enfermeira, ao abrir o envelope,
me chamou reservadamente e revelou a sorologia HIV+. Em 2011, entreguei no trabalho
um atestado médico de 15 dias (...). Trés dias depois, minha dispensa estava efetivada e
corria o boato da minha sorologia em toda a empresa.”

MULHER CIS, PARDA, HETEROSSEXUAL, 32 ANOS

"Na unidade de saude em que me trato, logo quando recebi o meu diagndstico, um
médico expds a minha sorologia na sala da recep¢do da enfermaria. Na hora, me senti
muito envergonhada e constrangida, pois havia outros pacientes presentes. Fiquei muito
desconfortdvel. Recentemente, na mesma unidade, uma médica, ao me atender para
fazer mamografia, ndo quis me respeitar em relaggo ao meu nome social."

MULHER TRANS, PARDA, 37 ANOS



As pessoas vivendo com HIV/AIDS necessitam dos servicos de saude em
diversos momentos. Desde a busca pelo teste até o diagnodstico e trata-
mento, a interacdo com os servicos de saude é fundamental. Por isso, esta
secao visa investigar as interacdes entre os respondentes e 0s servicos a
partir da reflexdo sobre o atendimento durante a testagem, os cuidados
com a saude e o tratamento do HIV pelos participantes. A primeira questao
feita aos participantes é sobre a autonomia da decisao acerca da realizacao
do teste para o HIV. As respostas estdo indicadas na Figura 9.

FIGURA 9.
Porcentagem de respostas a pergunta
“Foi sua decisdo ser testada(o) parao HIV?” (n = 1.778)

4%
Nao, eu nasci com HIV ou contrai HIVna  Nao, fui forcada(o) a fazer um teste de
infancia e ndo sabia que havia sido testada(o) ~ HIV sem meu consentimento

Sim, mas fui pressionada(o) ‘

por outras pessoas

13% 72%
Néo, fui testada(o) sem meu Sim, foi minha
conhecimento e sé descobri apos o deciséo

teste ter sido feito

Apesar de a maior parte das pessoas (72,0%) terem indicado sua testagem
para o HIV aconteceu por vontade proépria, o estudo apontou que ainda ha
um contingente bastante significativo (24%) de pessoas que afirmam nao
terem tido autonomia completa para tal. Entre as pessoas respondentes,
4% informaram que foram infectadas por transmissao vertical. Questiona-
dos sobre qual foi o principal motivo que os levou a realizar o teste para
HIV, registamos os resultados na Figura 10.



FIGURA 10.
Porcentagem de respostas a pergunta “Qual foi o principal motivo pelo
qual vocé foi testada(o) parao HIV?”" (%) (n = 1495)

Por recomendacao de profissional
de saude ou como parte de outros
cuidados de saude

Eu acreditava que tinha risco de ter 28,7
contraido HIV

Eu fiquei doente e pensei ou minha

familia pensou que isso poderia
estar relacionado ao HIV

Outro motivo

Eu sé queria saber

Como parte de um

projeto social . 2,9

ou comunitario

Era um requisito
(ex., para um emprego...) I 0,7

Os trés motivos mais citados pelas pessoas entrevistadas para terem sido
testadas para o HIV foram: recomendacao de profissional de saude ou
como parte de outros cuidados de saude (30,4%); acreditar que tinha risco
de ter contraido HIV (28,7%); e ter ficado doente e ter pensado (ou a familia
ter pensado) que isso poderia estar relacionado ao HIV (18,1%).

Destaca-se que 11,1% de quem respondeu a pesquisa realizaram o teste
por curiosidade (“eu sé queria saber”) ou oportunidade (parte de um proje-
to social), o que nos indica que ha a necessidade de motivar as pessoas a se
testarem e de oferecer alternativas de tipos de testagem, como parte da
estratégia de Prevencao Combinada.

A quarta opc¢ao mais citada foi “outro motivo”. A partir das respostas orga-
nizamos uma nuvem de palavras para representar a frequéncia dos moti-
vos elencados. A nuvem esta representada na Figura 11.



FIGURA 11.
Nuvem de palavras acerca da resposta a opcao “outra” na pergunta
“Qual foi o principal motivo pelo qual vocé foi testada(o) para HIV?”
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Nota-se que a palavra mais mencionada foi “sangue”, uma vez que ela apa-
rece com maior tamanho na nuvem. Ela é seguida pela palavra “doacao’, o
que nos leva a inferir que os locais de doacdo de sangue foram importantes
como espaco de descoberta da situacdao sorolégica para os participantes
desta pesquisa.

Apesar de pouco representativo no universo desta pesquisa, a alternativa
“era um requisito (ex: para um emprego...)” foi mencionada por algumas
pessoas entrevistadas, uma demonstracao de que nem a proibicao de exi-
géncia deste tipo de exame—como definido pela portaria 1.246/2010 do
Ministério do Trabalho e reforcado pela lei 12.984/2014—impediu que
estas situacdes ainda ocorram.

Posteriormente, foi perguntado aos participantes quanto tempo se passou
do momento em que eles pensaram que deveriam fazer o teste de HIV e o
momento em que realmente fizeram o primeiro teste. As respostas podem
ser verificadas na Figura 12.



FIGURA 12.

Porcentagem de respostas a pergunta “Quanto tempo passou do
momento em que vocé pensou que deveria fazer otestede HIVeo
momento em que vocé realmente fez o primeiro teste?” (%) (n = 1490)

Mais de 6 meses Mais de
a2anos 2anos

13,4 4,2
75,4 7,0
6 meses Nao sei/Nao
ou menos me lembro

Os resultados sugerem que, quando os participantes pensaram que o teste
deveria ser feito, a maioria (75,4%) o fez num intervalo de 6 meses ou
menos. Todavia, uma parte significativa (13,4%) estendeu este prazo entre
6 meses e 2 anos. Para estas pessoas, a efetivacdo necessitou de um perio-
do de amadurecimento ou de oportunidade.

Diversas razdes podem ter levado estas pessoas a alongarem o intervalo
entre a decisdo de fazer o teste e a efetiva realizacdo dele. O medo do que
vem a seguir e da reacao das pessoas em relacdo ao conhecimento do
estado soroldgico positivo para HIV é apontado como uma importante
causa desta procrastinacao.

A PESQUISA TAMBEM APONTOU

Perguntou-se aos participantes se eles evitaram fazer o teste de HIV por
medo de como outros reagiriam caso o resultado do teste fosse positivo.
Dos 1.492 participantes que responderam a pergunta, 379 (25,4%)
afirmaram que sim, referendando a compreensao de que o temor acima
referido tem um impacto significativo na decisdo de se testar, algo que
deve ser levado em consideracdo em termos de formulacdo de politicas
publicas e estratégias programdticas.



Posteriormente, foi perguntado aos participantes quais motivos os fizeram
evitar, demorar ou, até mesmo, impediram-lhes de buscar cuidados ou tra-

tamento relativos ao HIV. As respostas estdo descritas na Figura 13.

FIGURA 13.

Proporcao de participantes que afirmaram que os motivos a seguir
os fizeram evitar, demorar ou impediram-lhes de receber cuidados
ou tratamento relativos ao HIV (%)

Eu néo estava preparada(o) para lidar com o
fato de que sou soropositiva(o) para o HIV
(n=1577)

Eu estava preocupada(o) que outras pessoas
(que nao amigos ou familiares)
descobrissem que sou soropositiva(o)

para o HIV (n = 1576)

Eu tinha medo que profissionais de satide
(médicas/os, enfermeiras/os, ou outros
profissionais me tratassem mal ou
revelassem sem meu consentimento que
sou soropositivo para o HIV (n = 1575)

Eu estava preocupada(o) que minha/meu
parceiro(o), familia ou amigas/os
descobrissem que sou soropositivo

para o HIV (n =1578)

Eu tive uma experiéncia ruim com uma(um)
profissional de satide no passado (n=1573)

Um numero importante de pessoas relacionou esta demora para realizacao
do tratamento a preocupacdes em relacao a confianca nos profissionais de
saude: 26.5% temia que eles revelassem seu estado sorolégico positivo
para HIV sem seu consentimento e 20% disseram ter tido uma experiéncia
ruim com um(a) profissional de salide no passado.



Uma vez tendo sido diagnosticado com o HIV, deve-se iniciar o tratamento
antirretroviral. As pessoas participantes foi perguntado quanto tempo se
passou apods o diagndstico até que elas comegassem o tratamento. As res-
postas podem ser encontradas na Figura 14.

FIGURA 14.

Proporcao de respostas a pergunta “Depois de ter sido diagnosticada(o)
com HIV, quanto tempo se passou até que vocé comecasse o tratamento
(antirretroviral) do HIV?”" (%) (n = 1.696)

Imediatamente -
ou mesmo dia do diagndstico

De 1 diaa 1 més (30 dias)
apos o diagndstico

De 1 més a 6 meses
apos o diagndstico

De 6 meses a 2 anos
apds o diagndstico

Mais de 2 anos
apos o diagndstico

Nao me lembro I 1,4

A fim de investigar se as pessoas mais jovens comecam o tratamento em
menos tempo apods o diagndstico, foi comparado o tempo que se passou
entre o diagndstico e o inicio do tratamento entre quem tem até 39 anos e
quem tem mais de 39 anos. A idade escolhida para ser comparada é a me-
diana da distribuicao das idades dos participantes.



FIGURA 15.
Comparacao por faixa etaria de proporcao de respostas em relacao
ao tempo entre ter sido diagnosticado com HIV e ter comecado
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Os resultados sugerem que os participantes com 40 anos ou mais tende-
ram a iniciar o tratamento com um hiato de tempo maior apds o diagnds-
tico do que os participantes com até 39 anos. Isto certamente é um reflexo
da mudanca na politica publica relativa ao HIV no Brasil. Desde 2013, o
Brasil trabalha com a abordagem do “Testar e Tratar” imediatamente as
pessoas diagnosticadas com HIV, proposta no Protocolo Clinico e Diretri-
zes Terapéuticas para o Manejo da Infeccao pelo HIV em Adultos e ratifica-
da mundialmente em 2015 pela Organizacao Mundial da Saude (OMS).

Para todas as pessoas que participaram da pesquisa e que indicaram ter ini-
ciado o tratamento mais de 2 anos ap6s o diagndstico, foi perguntado o
motivo. As respostas estao representadas na nuvem de palavras da Figura 16.



FIGURA 16.
Nuvem de palavras acerca do motivo de ter iniciado o tratamento
antirretroviral do HIV mais de 2 anos apds o diagndstico
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O destaque corrobora nossa hipétese destacando as palavras “Nao’, “Tinha”
e “Tratamento” e “Protocolo”

Também foi perguntado aos participantes se foi decisao propria comecar o
tratamento de HIV ou se houve algum tipo de coercao por parte de alguém.
As respostas se encontram na Figura 17.

FIGURA 17.

Proporcao de respostas a pergunta “Foi sua decisdo comecar

o tratamento (antirretroviral) de HIV ou vocé foi pressionada(o)
ou forcada(o) por alguém?” (n = 1.693)

8,9%
5,6% Quando o tratamento foi oferecido,

Foi sua decisdo comecar o tratamento de HIV decidi esperar e comecar mais tarde

(antirretroviral) ou vocé foi pressionada(o) ou
forcada(o) por alguém? "
8%
Outro

75%
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decidi comecar assim que
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A maioria teve autonomia para decidir sobre seu tratamento, sendo que
9% optaram por adiar o inicio. Chama a atencdo entre as respostas o fato de
que 6% tenha dito ter sofrido pressédo. Entre as pessoas respondentes, 8%
indicaram a opcao “outro” e iniciaram o tratamento s6 depois de terem
adoecido, como indicado na nuvem da Figura 18.

FIGURA 18.

Nuvem de palavras acerca da resposta a opcao “outra” na pergunta
“Foi sua decisdo comecar o tratamento (antirretroviral) de HIV ou
vocé foi pressionada(o) ou forcada(o) por alguém?”
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A PESQUISA TAMBEM APONTOU

A fim de verificar a situacdo atual do tratamento, foi perguntado aos
participantes se eles estavam em tratamento antirretroviral atualmente.
Dos 1.760 participantes que responderam, 1.731 (98,4%) afirmaram
estar em tratamento.



Algumas pessoas relataram ndo estar em tratamento. Neste sentido, a pes-
quisa perguntou o motivo principal para esta situagcao. As respostas estao
representadas na Figura 19.

FIGURA 19.
Porcentagem de respostas a pergunta: “Qual o principal motivo pelo
qgual vocé ndo esta em tratamento (antirretroviral) de HIV atualmente?”

(%) (n = 35)

Outro 57,1

Eu nao consigo tolerar os efeitos colaterais da medicacdo
ou estou preocupada(o) em tomar os comprimidos m
Eu tenho receio que as(os) profissionais da satide me l
2,9

tratem mal ou revelem sem meu consentimento que sou
soropositiva(o) para o HIV

Eu nao estou preparada(o) para lidar com o fato l 2,9
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soropositiva(o) para o HIV

Eu ndo me qualifico para tratamento porque minha l 29
contagem de CD4 é muito alta !

Eu ndo consigo retirar os medicamentos l 29
na clinica ou na farmacia !

N&o consigo pagar l 29
pela medicacao !

A medicacao néo estd disponivel l 29
no servico de satde !

Das 35 pessoas que ndo estavam em tratamento no momento da pesquisa,
quando isolamos a opg¢ao “Outros’, os motivos apontados revelam uma evi-
dente necessidade de apoio aos seus processos individuais: efeitos colate-
rais intoleraveis ou medo de comecar a se medicar.

Apesar de menos representativos entre os motivos elencados para a nao
adesao ao tratamento, é importante destacar que o receio da relacdo com
profissionais de saude e o receio da reacdo de outras pessoas ainda atuam
como barreiras para algumas pessoas que vivem com HIV/AIDS.

A maior frequéncia do motivo apontado para nao estar em tratamento foi
a opgao “outro”(57,1%).



A PESQUISA TAMBEM APONTOU

A exposicdo da condicdo de ser uma pessoa vivendo com HIV ou uma
pessoa vivendo com AIDS pode ser amplificada quando se toma as
medicacobes antirretrovirais. Por isso, foi perguntado as pessoas
participantes da pesquisa se, nos ultimos 12 meses, elas perderam uma
dose de seu tratamento antirretroviral por medo de alguém descobrir que
elas vivem com HIV ou que vivem com AIDS. Das 1.764 respostas obtidas,
449 (25,5%) indicavam que sim. Portanto, cerca de um quarto dos
participantes ja tiveram seu tratamento prejudicado em virtude do receio
de exposicdo de sua sorologia ao usar medicacdo antirretroviral.

A carga viral ¢ um importante marcador do controle da evolugao do trata-
mento. Foi entao perguntado aos participantes se nos ultimos 12 meses
eles haviam sido informados de que possuiam uma carga viral indetectavel
ou suprimida. As respostas se encontram na Figura 20.

FIGURA 20.

Proporcao de respostas a pergunta “Nos ultimos 12 meses, vocé foi
informada(o) de que possuia uma carga viral indetectavel ou suprimida?”
(%) (n=1775)
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ou supressao viral



Nota-se que a maior parte dos participantes (84%) apresentava carga viral
indetectavel ou suprimida, mas que 2,5% ndo conhece o conceito de su-
pressao viral ou mesmo o que é uma carga viral; sao 44 pessoas dentro
deste grupo que precisam ter acesso a esta informacéo relevante para seu
tratamento que é um importante motivador da adesao.

Procedeu-se entdo a investigacao de seu estado geral de salde, pedindo
inicialmente que as pessoas entrevistadas descrevessem sua saide no mo-
mento. Das 1.781 respostas, 1.231 (69,1%) indicaram que descreveriam sua
saude como boa, 441 (24,8%) a descreveriam como nem boa nem ruim, e
109 (6,1%) a descreveriam como ruim. Perguntou-se, entao, se nos ultimos
12 meses, estas pessoas haviam sido diagnosticadas com alguns agravos
de saude. As respostas estao indicadas na Figura 21.

FIGURA 21.
Proporcao de pessoas participantes que relataram ter sido diagnosticadas
com os seguintes problemas de satde (%)

(n=1778)

Infeccdes sexualmente
transmissiveis (n=1771)

Tuberculose (n = 1763)

Hepatite (n = 1764)

A categoria mais prevalente foi a de problemas de saiide mental, atingindo
quase metade das pessoas entrevistadas (47,9%), evidenciando a necessi-
dade de que este aspecto seja abordado como imprescindivel para a ma-
nutencao da saude integral desta populacao.

Apesar de os diagndsticos de tuberculose (6,4%) terem sido bem inferiores
aos de Infecgdes Sexualmente Transmissiveis (21,4%) e os de problemas de
salide mental (47,9%), é importante destacar que a tuberculose é a maior
causa de mortes entre pessoas vivendo com HIV/AIDS em todo o mundo,
demandando atencao especial por parte das politicas e estratégias de res-
posta a epidemia.



A PESQUISA TAMBEM APONTOU

Das 1.268 respostas obtidas, 790 (62,3%) participantes disseram que jd
haviam se tratado ou estavam atualmente em tratamento para algum dos
problemas de satide mencionados. Contudo, ndo se pode deixar de anotar
que 37,7% ndo tinha conseguido acesso a estes cuidados.

Foi perguntado aquelas pessoas que experimentaram algum dos proble-
mas listados na Figura 21 se elas haviam recebido algum tipo de apoio nos
ultimos 12 meses. Dentre os 1.748 participantes que responderam, 671
(38,4%) indicaram ter recebido apoio, 1.028 (58,8%) indicaram nao ter rece-
bido, e 50 (2,9%) preferiram nédo responder a essa pergunta.

Dentre as pessoas que receberam apoio, foi pedido que especificassem
qual o tipo de apoio recebido. A frequéncia das respostas esta representa-
da na Figura 22.

FIGURA 22.
Nuvem de palavras acerca de qual tipo de apoio os participantes
receberam nos ultimos 12 meses.
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Como desconfortos psiquicos se mostram prevalentes entre pessoas vi-
vendo com HIV/AIDS e entre pessoas vivendo com AIDS, foi perguntado as
pessoas participantes do estudo com que frequéncia alguns sintomas lhes
incomodaram nas ultimas duas semanas. As respostas estao representadas
na Figura 23.

FIGURA 23.
Proporcao das frequéncias com que os seguintes problemas
incomodaram os participantes nas ultimas duas semanas (%)

Nunca Umaouduasvezes |l Varias vezes ll A maior parte do tempo

Pouco interesse ou prazer
em fazer as coisas (n = 1779) 44,1 28,1 19,1 8,8

Sentir-se deprimida(o), para baixo ou 402 27.6 20.1 12.1

sem esperanca (n = 1774) ! . 4 !

Nao ser capaz de parar ou controlar 318 299 232 15
preocupacdes (n = 1775) ! . 4
Sentir-se nervosa(o), ansiosa(o) ou no 196 355 27.2 17.7
limite (n = 1781) ‘ : . ‘

Observando as frequéncias e o N das respostas, vemos que algumas destas
pessoas estao em sofrimento mental, pois acumularam incobmodos psiqui-
cos de alguma natureza nos 15 dias anteriores a pesquisa.

Outro aspecto investigado foi a relacdo com os servicos de saude. Foi entdo
perguntado onde elas recebem cuidados e tratamentos relativosao HIV e a
AIDS. As respostas podem ser verificadas na Figura 24.

FIGURA 24.
Porcentagem de respostas a pergunta “Geralmente, onde vocé recebe
cuidados e tratamentos relativos ao HIV?” (%) (n = 1.775)

POStO de SaUde’ CII,nica " _
outro servico publico
. . - . 1,4
Clinica, hospital, ou médico particular
Vérios dos anteriores I 6,4

Organizagdo ndo-governamental ‘ 0,1

Centros comunitarios ‘ 0,1



Quase todas as pessoas que responderam a pesquisa (90,5%) recebem cui-
dados e tratamento relativos ao HIV e a AIDS em servicos publicos. Este
grupo é reforcado pelas que fazem acompanhamento em convénios priva-
dos e retiram a medicacao antirretroviral nas unidades dispensadoras pu-
blicas. Isso tudo reafirma a importancia fundamental do servico publico
como provedor de atencao a saude de pessoas que vivem com HIV/AIDS
no Brasil.

Um dos aspectos fundamentais para a pessoa retornar ao local onde recebe
seus cuidados é a forma como ela é tratada nas unidades de saude. Para
verificar este aspecto, foi perguntado ao grupo da pesquisa como cada
pessoa foi acolhida nos servicos de saude especializados para HIV. As res-
postas estao representadas na Figura 25.

FIGURA 25.

Porcentagem de pessoas participantes que foram tratadas das seguintes
formas por funcionarias(os) dos servicos de salde relativos ao HIV nos
ultimos 12 meses (%)

Fez comentarios negativos ou fofocas porque
vocé é soropositiva(o) para o HIV (n = 1772)

Minimizou o contato fisico ou tomou precaugées
extras porque vocé é soropositiva(o) para o HIV
(n=1772)

Revelou para outras pessoas sem seu
consentimento que vocé é soropositiva(o) para o
HIV (n=1771)

Aconselhou a nédo fazer sexo porque vocé é
soropositiva(o) para o HIV (n = 1773)

Abusou verbalmente porque vocé é
soropositiva(o) para o HIV (n =1772)

Recusou atendimento de saude porque vocé é
soropositiva(o) para o HIV (n = 1774)

Abusou fisicamente porque vocé é
soropositiva(o) para o HIV (n = 1773)
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Figura 26.

No total, 15,3% dos respondentes afirmaram ter sofrido algum tipo de dis-
criminacdo por parte de profissionais de saude pelo fato de serem pessoas
vivendo com HIV/AIDS.

E importante destacar o fato de que 6,8% das pessoas entrevistadas nota-
ram que o profissional de satide evitou contato fisico ou fez comentarios
negativos relativos aos usudrios por serem pessoas vivendo com HIV/AIDS
e que 5,8% tiveram seu sigilo quebrado sem consentimento nos ultimos 12
meses.

A fim de medir esta situacdo em servicos de salde nao especializados para
HIV e AIDS, foi perguntado aos participantes se, nos ultimos 12 meses, eles
buscaram servicos de saude por razdes nao relacionadas ao HIV. Das 1.772
respostas obtidas, quase 68% indicaram que tiveram demandas nao rela-
cionadas ao HIV. Procedeu-se entdo a investigacdo de como estas pessoas
foram abordadas nos servicos de salde procurados por razdes nao relacio-
nadas ao HIV, que estao ilustradas na Figura 26.

Porcentagem de participantes que foram tratados das seguintes formas
por funciondrias(os) dos servicos de satide ndo relativos ao HIV nos
ultimos 12 meses (%)

Minimizou o contato fisico ou tomou precaugdes extras
porque vocé é soropositiva(o) para o HIV (n = 1205)

‘ i

Recusou atendimento odontolégico porque vocé é 78

soropositiva(o) para o HIV (n = 1204)

Fez comentarios negativos ou fofocas porque vocé é 7.6
14

Revelou para outras pessoas sem seu consentimento
que vocé é soropositiva(o) para o HIV (n = 1203)

Recusou atendimento de saude porque vocé

Aconselhou a nédo fazer sexo porque vocé

soropositiva(o) para o HIV (n = 1203)

é soropositiva(o) para o HIV (n = 1206)

é soropositiva(o) para o HIV (n = 1205)
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soropositiva(o) para o HIV (n = 1203)
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Dentre todas as pessoas participantes, foi investigado quantas ja tinham se
sentido mal acolhidas de, ao menos, uma das formas listadas na Figura 26.
Dentre as 1.201 respostas obtidas, 18,2% indicaram que ja foram aborda-
das de alguma uma das formas apontadas na Figura 26, demonstrando
como as praticas inadequadas sao relativamente comuns.

A PESQUISA TAMBEM APONTOU

Durante as entrevistas, foi perguntado as pessoas se, quando estas pessoas
iam a servicos de saude ndo relacionados ao HIV, elas revelavam seu estado
soroldgico positivo. Dentre 1.721 respondentes, 59,3% indicaram que
revelavam que vivem com HIV ou AIDS, demonstrando que, apesar de haver
a expectativa de serem mal recebidas, ainda assim compartilharam seu
estado soroldgico.

A garantia da confidencialidade dos prontudrios médicos é um direito de
qualquer cidaddo ou cidada. Por isso, foi perguntado as pessoas participan-
tes do estudo se elas acreditavam que seus prontudrios ou outros registros
médicos relacionados a seu estado soroldgico para o HIV sdo mantidos de
forma confidencial. As respostas estdo ilustradas na Figura 27.



FIGURA 27.
Porcentagem de respostas a pergunta “Vocé acredita que seu prontudrio

ou outros registros médicos relacionados a seu estado soroldgico parao
HIV sdo mantidos de forma confidencial?” (%) (n=1.777)

Eu tenho certeza de que meu E claro para mim que
prontuario ou registros médicos meu prontudrio ou
sdo mantidos em sigilo e ndo registros médicos
serdo compartilhados sem meu nao estdo sendo
consentimento informado escrito mantidos em sigilo
48,1 12,4

Eu ndo sei se meu prontuario ou
registros médicos sdo confidenciais

39,5

Os resultados indicam que, somadas as proporcdes de participantes que
indicaram nao saber se seus prontudrios sao confidenciais (39,5%) com a
de participantes que tém convic¢do de que seus prontudrios nao estdo
sendo mantidos em sigilo (12,4%), chega-se a 51,9%, ou seja, a maioria tem
duvida ou tem certeza de que o sigilo de suas informacdes registradas nos
prontudrios estdo sendo violadas. Assim, evidencia-se uma falha na explici-
tacdo e na manutencao da confidencialidade dos prontuarios das pessoas
vivendo com HIV/AIDS.

Por fim, foi perguntado as pessoas participantes se algum profissional de
salde tinha feito orientacdes inadequadas relativas a sua saude sexual e
reprodutiva nos ultimos 12 meses, em virtude de serem pessoas vivendo
com HIV/AIDS. As respostas podem ser encontradas na Figura 28.



FIGURA 28.

Porcentagem de respostas sim a pergunta “Nos ultimos 12 meses,
porque vocé é soropositiva(o) para o HIV, uma(um) profissional de satide
fez alguma das seguintes acoes?” (%)

Recomendou que vocé nédo se
tornasse mae (pai) (n = 1241)

Pressionou ou incentivou vocé
a ser esterilizada(o) (n = 1259)

Afirmou que para obter seu tratamento
(antirretroviral) de HIV, vocé deveria usar 1,7
anticoncepcionais ou outro método
especifico de contracepgao (n = 1064)

‘ ‘

Negou a vocé anticoncepcionais
ou servico de planejamento familiar
(n=1026)

Esterilizou vocé sem seu conhecimento
ou consentimento
(n=1212)

(3
'S

Para 8,9% das pessoas, houve clara violacdo dos seus direitos reprodutivos
ao serem pressionadas a renunciar a maternidade ou a paternidade.

Entre as pessoas que responderam a todas as perguntas desta figura, 8,3%
afirmaram ja terem sido abordadas de alguma das formas indicadas na
Figura 28. Se esse dado for comparado por sexo designado ao nascimento,
mais mulheres ja foram tratadas de alguma dessas formas (16,7%) do que
homens (3,6%).

As pessoas participantes que indicaram ter sofrido alguma das situacées
da Figura 28, foi pedido que indicassem em qual distrito ou municipio isto
ocorreu.



TABELA 8.
Taxa de ocorréncia de ao menos uma situacao dentre as indicadas na
Figura 28.

. . Porto ; Rio de
Sao Paulo Manaus Brasilia Recife : Salvador
(=200 (=111 (1=48) M9 (=121) Jandie  (n=15)
Taxa de 21 17 4 8 8 11 7

ocorréncia (10,5%) (15,3%) (8,3%) (5,6%) (6,6%) (8,0%) (4,5%)

Também foi perguntado a estas pessoas se elas contaram a alguém quando
isso aconteceu e, em caso afirmativo, a quem elas contaram. As respostas
estao representadas na Figura 29.

FIGURA 29.
Nuvem de palavras indicando se e a quem os participantes contaram
sobre terem sido tratados de alguma das formas descritas na Figura 28.
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A maior parte das pessoas que foram vitimas ndo contaram a ninguém
sobre o ocorrido. Portanto, quando profissionais de satide tém atitudes ina-
dequadas com usuarios, as pessoas vivendo com HIV/AIDS, em geral, ndo
compartilham informacdes sobre o ocorrido.

Sabemos que a falta de reacao perpetua a ma pratica, mas sabemos também
0 quanto os usudrios ficam vulneraveis face as relacdes de poder exercidas
nos espacos da saude e a pouca tradicdo de defesa de seus direitos.

Algumas perguntas sobre saude sexual e reprodutiva foram feitas exclusi-
vamente a mulheres cis. As respostas estao reportadas na Figura 30.



FIGURA 30.

Porcentagem de respostas sim a pergunta direcionada exclusivamente para
mulheres cis: “Nos ultimos 12 meses, porque vocé é soropositiva para o
HIV, uma(um) profissional de satide fez alguma das seguintes acoes?” (%)

Pressionou vocé a fazer um método especifico
de parto (n = 275)

Pressionou vocé a usar um tipo especifico de
método anticoncepcional em vez de aconselha-la
sobre vérias outras opcdes disponiveis (n = 339)

Pressionou vocé a fazer o tratamento
antirretroviral durante a gravidez para reduzir a
chance de transmissao do HIV, em vez de
apresentar isso como uma opgao (n = 257)

Pressionou vocé a usar uma pratica especifica de 7,7
alimentacéo infantil ou amamentacéo (n = 260)

Aconselhou vocé a interromper
uma gravidez (n = 298) 1,7

Tal qual feito anteriormente, também foi perguntado as mulheres cis se
elas contaram a alguém sobre o ocorrido. As respostas estao representadas
na Figura 31.

FIGURA 31.
Nuvem de palavras indicando se e a quem as participantes mulheres cis
contaram sobre terem sido tratadas de alguma das formas descritas na

Figura 33.
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Observa-se que que um motivo relevante pelo qual as pessoas soropositi-
vas para o HIV sdo destratadas se d4 em virtude da aura de estigma que
sempre acompanhou a epidemia de AIDS desde o seu principio, mas atitu-
des discriminatorias, por vezes, acontecem por outros marcadores sociais
nao relacionados ao fato de elas viverem com HIV ou viverem com AIDS.
Este é o tema da préxima secao.
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ESTIGMAE
DISCRIMINAGCAO

SOFRIDOS POR MOTIVOS QUE NAO
A SOROLOGIA POSITIVA PARA O HIV

Por ser usudrio de drogas e ter esquizofrenia sofro mais preconceito em relacédo a esses
dois problemas que ao HIV em si, ja que sobre o HIV nem todos a minha volta sabem.
A esquizofrenia jd hd um preconceito maior e isolamento social.

HOMEM CIS, PRETO, GAY, 47 ANOS

“N6s, travestis, jad somos marcadas e estigmatizadas apenas por ser travestis.
Jd fui presa pela policia apenas por estar transitando pela rua."

TRAVESTI, PRETA, 40 ANOS,



TABELA 9.

As experiéncias de estigma e discriminacao acontecem diferentemente a
depender dos marcadores sociais que as pessoas trazem consigo.

Por isso, na presente secao, os resultados serdo apresentados separada-
mente. Dentre os 1.119 homens que responderam a essa se¢ao, 666 (59,5%)
se identificaram como gays/homossexuais, 110 (9,8%) se identificaram
como homens que fazem sexo com homens (HSH), 106 (9,5%) se identifica-
ram como bissexuais, € 237 (21,2%) ndo se identificaram com nenhuma das
opcoes, sendo que destes, 36 (15,3%) ja fizeram sexo com outros homens.

Entre as 530 mulheres que responderam a essa sec¢ao, 22 (4,2%) se identifi-
cavam como bissexuais, 12 (2,3%) se identificavam como Iésbicas/homos-
sexuais, 8 (1,5%) se identificavam como mulheres que fazem sexo com mu-
Iheres (MSM) e 488 (92,1%) nao se identificavam com nenhuma das op¢oes,
sendo que destas, 21 (4,3%) ja haviam feito sexo com outras mulheres. A
Tabela 9 indica as taxas de estigmatizacdo e discriminacdo sofridas por
esses grupos.

Proporcao de estigma e discriminacao sofridos por grupo

Homem Gay/ Mulher Lésbica/
HSH/Bissexual MSM/Bissexual

Ja se sentiu excluido(a) de atividades

familiares por [ser gay/lésbica/

homossexual/bissexual; fazer sexo com 301 (34,1%) 18 (34,0%)
pessoas do mesmo sexo] [n=881] [n=53]

Ja sentiu que os membros de sua

familia fizeram comentarios

discriminatorios ou fofocaram sobre

vocé por [ser gay/lésbica/homossexual/

bissexual; fazer sexo com pessoas do 522 (59,2%) 27 (51,0%)
mesmo sexo] [n=881] [n =53]

Ja sentiu medo de procurar servicos de

saude porque se preocupou que

alguém pudesse descobrir que vocé é
[gay/lésbica/homossexual/bissexual; 131 (14,8%) 11 (16,2%)
faz sexo com pessoas do mesmo sexo] [n=882] [n =53]




Ja evitou procurar servicos de saude

porque vocé se preocupou que alguém

pudesse descobrir que vocé é [gay/

Iésbica/homossexual/bissexual; faz 105 (11,9%) 7 (13,2%)
sexo com pessoas do mesmo sexo] [n =880] [n =53]

Alguém ja te assediou verbalmente

por vocé [ser gay/lésbica’/homossexual/

bissexual; fazer sexo com pessoas do 546 (61,9%) 19 (35,8%)
mesmo sexo] [n=881] [n=53]

Alguém ja te chantageou por vocé

[ser gay/lésbica/homossexual/

bissexual; fazer sexo com pessoas 194 (22,0%) 3 (5,8%)
do mesmo sexo] [n =880] [n=53]

Alguém ja te agrediu ou assediou

fisicamente por vocé [ser gay/lésbica/

homossexual/bissexual; fazer sexo 262 (29,7%) 8(15,1%)
com pessoas do mesmo sexo] [n = 880] [n=53]

Dentre 915 homens gays/HSH/bissexuais, 685 (74,9%) ja relataram ter sofri-
do ao menos uma das formas de discriminacao e estigmatizacao descritas
na Tabela 10 em virtude de sua orientacao sexual. Das 53 mulheres [ésbi-
cas/MSM/bissexuais, 33 (62,3%) relataram ter sofrido ao menos uma dessas
formas de discriminacdo e estigmatizacdo em virtude de sua orientacdo
sexual. Os resultados sugerem, portanto, que a experiéncia de discrimina-
¢ao é reiterada no cotidiano das pessoas destes grupo.

Posteriormente foi perguntado quais pessoas ou grupos de pessoas sabiam
que elas eram gays, lésbicas, homossexuais, bissexuais ou que eles faziam
sexo com pessoas do mesmo sexo. Também foi perguntado se elas perten-
ciam a uma rede ou grupo de apoio para membros de tais populagoes. As
respostas estao representadas respectivamente nas tabelas 10 e 11.



TABELA 10.

Grupos de pessoas que sabem que os participantes sao gays, lésbicas,

homossexuais,

bissexuais ou que fazem sexo com pessoa do mesmo sexo

Homem Gay/ Mulher Lésbica/
HSH/Bissexual MSM/Bissexual

Outros(as) [gays/Iésbicas/

homossexuais/outros(as) que fazem 844 (95,2%) 20 (83,4%)
sexo com pessoas do mesmo sexo] [n = 886] [n=24]
. . 799 (90,3%) 19 (79,2%)
Familiares ou outras(os) amigas(os)

[n =884] [n=24]
. 705 (80,1%) 13 (54,2%)

Outras pessoas em sua comunidade
[n=880] [n=24]

TABELA 11.

Proporcao de participantes que pertencem a uma rede ou grupo de apoio

para seu grupo

Homem Gay/ Mulher Lésbica/
HSH/Bissexual MSM/Bissexual

Pertence a uma rede ou grupo de

apoio para [gays/lésbicas/

homossexuais/outros(as) que fazem 147 (16,5%) 5(9,6%)
sexo com pessoas do mesmo sexo] [n=887] [n=52]

Em virtude da reconhecida vulnerabilidade imposta a populacao trans, tra-
vesti ou com identidade de género que difere do sexo atribuido ao nasci-
mento, foram feitas perguntas especificas para participantes que se identifi-
cavam como parte destes grupos. As respostas estdo reportadas nas Tabelas
12,13 e 14.



TABELA 12.
Dados de estigmatizacao e discriminacao entre participantes trans/travestis

n=62
J4 se sentiu excluida(o) de atividades familiares
por causa de sua identidade de género 43 (69,4%)
Ja sentiu que os membros de sua familia fizeram
comentarios discriminatérios ou fofocaram sobre
vocé por causa de sua identidade de género 50 (80,6%)
Ja sentiu medo de procurar servigos de saude
por causa de sua identidade de género 17 (27,4%)
Ja evitou procurar servicos de salde porque vocé
se preocupou que alguém pudesse descobrir sua
identidade de género 17 (27,4%)
Alguém ja te assediou verbalmente por causa
de sua identidade de género 46 (74,2%)
Alguém ja te chantageou por causa de sua
identidade de género 18 (29,0%)
Alguém ja te agrediu ou assediou fisicamente
por causa de sua identidade de género 35 (56,5%)

Dentre as pessoas participantes que se identificaram como pessoas trans,
travestis ou pessoas cuja identidade de género difere do sexo atribuido ao
nascimento (n = 56), 90,3% ja sofreram ao menos uma das formas de discri-
minacdo listadas na Tabela 12. Na tabela 13 sao apresentadas as informa-
¢Oes sobre os grupos que conhecem a identidade de género da pessoa
respondente e na tabela 14 a proporcdo de participantes que fazem parte
de uma rede ou grupo de apoio relativo a identidade/expressao de género.



TABELA 13.
Grupos de pessoas que conhecem sua identidade de género

Outras pessoas trans ou travestis ou pessoas cuja
identidade de género difere do sexo atribuido ao

nascimento 59 (93,7%)
Familiares ou outras(os) amigas(os) 57 (93,4%)
Outras pessoas em sua comunidade 58 (93,5%)

TABELA 14.

Proporcao de participantes que pertencem a uma rede ou grupo de apoio
para seu grupo

Pertence a uma rede ou grupo de apoio para pessoas
trans, travestis ou pessoas cuja identidade de género
difere do sexo atribuido ao nascimento 30 (47,6%)

A troca de dinheiro por sexo foi inquirida como pratica entre as pessoas
respondentes. Dentre 1.767 participantes, 362 (20,5%) ja haviam feito sexo
em troca de dinheiro ou outros bens. Dentre estas pessoas, 92 (24,0%) se
identificavam como profissionais do sexo. H4, portanto, uma parcela de
participantes que ja fizeram sexo em troca de dinheiro ou outros bens que
nao se consideram profissionais do sexo. Procedeu-se entdao a uma compa-
racao das experiéncias de discriminacao e apoio entre esses dois grupos.
Os resultados estao descritos nas tabelas 15 e 16.



TABELA 15.

Proporcao de discriminacao sofrida por cada grupo

Ja fez sexo em
troca de dinheiro

Identifica-se ou outros bens
como mas nao se
profissional do identifica como
sexo profissional do
(n=92) sexo ou preferiu
nao responder
(n = 244)
Ja se sentiu excluida(o) de atividades
familiares por ser (ter sido) profissional
do sexo ou vender (ter vendido) sexo 27 (29,7%) 20 (8,2%)
Ja sentiu que os membros de sua
familia fizeram comentarios
discriminatoérios ou fofocaram sobre
vocé por ser (ter sido) profissional do
sexo ou vender (ter vendido) sexo 45 (49,5%) 38(15,6%)

Ja sentiu medo de procurar servicos de
salde porque se preocupou que
alguém pudesse descobrir que vocé é
(foi) profissional do sexo ou vende
(vendeu) sexo

10 (11,1%)

29 (11,9%)

Ja evitou procurar servicos de salde
porque se preocupou que alguém
pudesse descobrir que vocé é (foi)
profissional do sexo ou vende

(vendeu) sexo 13 (14,4%) 24 (9,9%)
Alguém ja te assediou verbalmente

por vocé ser (ter sido) profissional do

sexo ou vender (ter vendido) sexo 49 (53,8%) 49 (20,2%)

Alguém ja te chantageou por vocé ser
(ter sido) profissional do sexo ou
vender (ter vendido) sexo

25(27,8%)

31 (12,9%)

Alguém ja te agrediu ou assediou
fisicamente por vocé ser (ter sido)
profissional do sexo ou vender (ter
vendido) sexo

34 (37,4%)

29 (11,9%)




TABELA 16.

Dentre as pessoas participantes que se identificaram como profissionais do
sexo (n =92), 69 (75,0%) ja sofreram ao menos uma das formas de discrimi-
nacao listadas na Tabela 14. Ja entre participantes que fizeram sexo em
troca de bens ou dinheiro, mas que nao se identificam como profissionais
do sexo ou preferiram nao responder (n = 244), 84 (34,4%) ja sofreram ao
menos uma destas formas de discriminacdo. Portanto, ha uma diferenca
notdria na experiéncia de discriminacdo entre quem se identifica como
profissional do sexo e aquelas pessoas que nao se identificam desta forma.

Grupos de pessoas que sabem que os participantes sao (foram)
profissionais do sexo ou vendem (venderam) sexo

Ja fez sexo em
troca de dinheiro

Identifica-se ou outros bens
como mas nao se
profissional identifica como
do sexo profissional do
(n=86) sexo ou preferiu

nao responder
(n=234)

Outras(os) profissionais do
sexo/colegas na comunidade
de trabalho sexual

71 (83,5%) 91 (38,9%)

Familiares ou outras(os) amigas(os) 59 (68,6%) 80 (34,3%)

Outras pessoas em sua comunidade 53 (62,4%) 54 (23,2%)

Similar ao processo de investigacao acerca dos dados dos participantes
que ja fizeram sexo em troca de dinheiro ou outros bens, investigou-se
dados dos participantes acerca do uso de drogas ilegais. Dentre os 1.767
participantes que responderam, 416 (23,5%) relataram ja ter injetado ou
feito uso habitual de drogas como heroina, cocaina (crack, pedra, oxi) ou
metanfetaminas (ecstasy, cristal, speed). Dentre estes, 233 (54,2%) se iden-
tificam como uma pessoa que usa ou usava drogas. Portanto, hd uma par-
cela de pessoas que ja usaram, mas que nao se identificam como uma
pessoa usuaria de drogas ilegais. Portanto, os dados desses grupos foram
analisados de maneira comparativa na Tabela 17.



TABELA 17.
Proporcao de estigma e discriminacao sofridos por cada grupo

Ja fez uso habitual

Identifica-se de drogas, mas
como uma nao se identifica
pessoa que usa COMO Uma pessoa
(ou usava) ue usa (ou usava)
drogas rogas ou preferiu
(n=231) nao responder
(n=172)
J4a se sentiu excluida(o) de atividades
familiares por usar (ter usado) drogas 104 (45,0%) 28 (16,3%)
Ja sentiu que os membros de
sua familia fizeram comentarios
discriminatorios ou fofocaram sobre
VOCé por usar (ter usado) drogas 149 (64,5%) 49 (28,5%)
Ja sentiu medo de procurar servigos
de saude porque se preocupou que
alguém pudesse descobrir que vocé
usa (usava) drogas 48 (20,9%) 23 (13,4%)
Ja evitou procurar servicos de saude
porque se preocupou que alguém
pudesse descobrir que vocé usa (usava)
drogas 47 (20,3%) 20(11,6%)
Alguém ja te assediou verbalmente por
VOCé usar (ter usado) drogas 116 (50,2%) 40 (23,4%)
Alguém ja te chantageou por vocé usar
(ter usado) drogas 37 (16,0%) 8 (4,1%)
Alguém ja te agrediu ou assediou
fisicamente por vocé usar (ter usado)
drogas 55 (23,8%) 15 (8,7%)

Dentre os 233 participantes que se identificaram como uma pessoa que
usa (ou usava) drogas ilicitas, 180 (77,3%) sofreram ao menos uma das
formas de discriminacao apontadas na Tabela 18.

Entre os 172 participantes que ja fizeram uso habitual de drogas ilegais,
mas ndo se identificam como uma pessoa que usa (ou usava) drogas ou
que preferiram ndo responder, 75 (43,6%) ja sofreram alguma destas formas
de discriminacao. Também foi investigado quais grupos sabem que o par-
ticipante usa ou usava drogas ilicitas, e se eles pertencem a uma rede ou



TABELA 18.

grupo de apoio para pessoas que usam ou usavam este tipo de drogas. As
informacdes estao relatadas, respectivamente, nas tabelas 18 e 19.

Grupos de pessoas que sabem que os participantes usam ou usavam drogas

pessoa que usa

Ja fez uso habitual
de drogas, mas
nao se identifica

COMO uma pessoa

Identifica-se
como uma

(ou usava) ue usa (ou usava)
drogas rogas ou preferiu
(n=230) nao responder
(n =165)

Outras pessoas que usam(usavam)
drogas

215 (93,9%) 133 (80,6%)

Familiares ou outras(os) amigas(os)

182 (79,5%) 85 (51,5%)

Outras pessoas em sua comunidade

162 (70,4%) 58 (35,2%)

TABELA 19.

Proporcao de participantes que pertencem a uma rede ou grupo de apoio
para pessoas que usam(usavam) drogas

pessoa que usa

Ja injetou ou fez
uso habitual de
drogas mas néo se
identifica como

Identifica-se
como uma

(ogusava)  “usa fou usave)
(n<Bo)  diogasouprefery
(n=164)
Pertence a uma rede ou grupo de
apoio para pessoas que usam(usavam)
drogas 41 (17,8%) 11 (6,7%)

Como os membros dos grupos investigados nesta secdo tendem a ser mais
discriminados, buscou-se ampliar a andlise da discriminagao em virtude de
fatores nao relacionados ao HIV. Procedeu-se a comparacao da experiéncia
com estigma e discriminagdo por ser soropositiva(o) para o HIV, investiga-
da no inicio desse relatério (Figura 2) associado ao pertencimento ou ndo a
alguma populacdo-chave (quem se considera gay, homem que faz sexo
com homens, [ésbica, mulher que faz sexo com mulheres, bissexual, trans/
travesti, pessoa que usa [ou usava] drogas, ou profissional do sexo) e quem
nao se considera parte de nenhuma destas populacdes. Os resultados

estao descritos na Tabela 20.



TABELA 20.

Comparacao da experiéncia com estigma e discriminacao por ser pessoa

vivendo com HIV/AIDS

Populacées-chave
[Gays, Iésbicas,
homens que fazem
sexo com homens,
mulheres que fazem
sexo com mulheres,
bissexuais, trans/
travestis, pessoas
que usam (ou
usavam) drogas,
profissionais do
sexo]

Outros
participantes

Ja foi excluida(o) de encontros ou

atividades sociais porque vocé é 152 (14,6%) 112 (21,7%)
soropositiva(o) para o HIV [n=1038] [n=517]
Ja foi excluida(o) de atividade

religiosas ou locais de culto porque 63 (6,5%) 49 (9,5%)
vocé é soropositiva(o) para o HIV [n=967] [n=514]
Ja foi excluida(o) de atividades

familiares porque vocé é 149 (14,4%) 125 (22,9%)
soropositiva(o) para o HIV [n=1036] [n=547]
Ja soube de algum membro de sua

familia fazendo comentarios

discriminatorios ou fofocando sobre

VOCé porque Vocé é soropositiva(o) 404 (38,5%) 253 (45,7%)
para o HIV [n = 1050] [n =554]
Ja soube de outras pessoas (além

de membros da sua familia) fazendo

comentdrios discriminatérios

ou fofocando porque vocé é 479 (44,9%) 268 (49,1%)
soropositiva(o) para o HIV [n=1067] [n = 546]
Ja te assediaram verbalmente

porque vocé é soropositiva(o) 270 (25,0%) 144 (26,0%)
para o HIV [n=1080] [n=554]
Ja te chantagearam porque 121 (11,1%) 58 (10,5%)
VOCé é soropositiva(o) para o HIV [n=1093] [n=554]
J4 te assediaram ou agrediram

fisicamente porque vocé é 57 (5,2%) 41 (7,4%)
soropositiva para o HIV [n=1093] [n=552]




Ja perdeu uma fonte de renda
ou emprego, ou foi rejeitada(o)

em uma oferta de emprego porque 178 (16,9%) 131 (25,0%)
vocé é soropositiva(o) para o HIV [n=1055] [n = 524]
A natureza de seu trabalho

ja mudou, ou uma promocao

ja Ihe foi negada porque vocé é 129 (12,7%)) 71 (14,3%)
soropositiva(o) para o HIV [n=1012] [n = 596]
Sua esposa/marido ou parceira(o)

ja sofreu porque vocé é soropositiva 142 (18,1%) 102 (24,3%)
para o HIV [n=784] [n =420]

Dentre os 1.176 participantes que sao parte de populacao-chave, 746
(63,4%) ja sofreram alguma forma de discriminacao apontada na Tabela
19. Ja entre os 608 participantes que nao sao parte de populacdes-chave,
398 (65,5%) ja sofreram alguma dessas formas de discriminagdo. Nota-se,
portanto, que o relato da discriminacdo pelo fato de alguém ser uma
pessoa vivendo com HIV/AIDS é bastante similar entre quem é parte da

populacao-chave e quem nao é.




POSFACIO



Este trabalho é um grande passo para a ampliacado do debate de sociedade
em torno do HIV e da AIDS, principalmente no que diz respeito ao estigma
e a discriminagdo que ainda afetam pessoas vivendo com HIV/AIDS no
Brasil e no mundo.

Este estudo é igualmente uma ferramenta fundamental para a construcao
de agdes de advocacy para a promocao dos direitos humanos e, em espe-
cial, os direitos das pessoas que vivem com HIV/AIDS ou que sao afetas pela
epidemia. A pesquisa oferece um conjunto de evidéncias que podem servir
de base para o desenvolvimento e a atualizacdo de politicas de enfrenta-
mento ao estigma e a discriminagdo capazes de contribuir para a constru-
¢ao de uma sociedade mais justa e equitativa.

Esperamos que este sumario executivo sirva de inspiragdo para o surgi-
mento de outras pesquisas académicas e debates em torno do tema no
Brasil, cumprindo seu papel de manter viva a discussao sobre a importan-
cia da Zero Discriminacdo na efetiva resposta a epidemia AIDS para sua
eliminacao enquanto ameaca a salde publica até 2030.

Ao longo de 2020, relatos, sugestdes e atualizagdes sobre este sumario exe-
cutivo, bem como andlises, trabalhos académicos e debates poderao ser
compartilhados pelo e-mail brazil@unaids.org para que sejam compilados
e sistematizados em futuros desdobramentos do presente estudo.”

Mais informacodes sobre as organizacdes participantes do estudo:

http://www.rnpvha.org.br/
https://www.facebook.com/RNAJVHA/
https://mncp.org.br
https://www.facebook.com/pg/RNTTHP/posts/
https://gestos.org.br/

www.unaids.org.br

7 Brasil. Ministério da Saude. Secretaria da Vigilancia em Saude. Programa Nacional de DST/
Aids. Boletim epidemioldgico AIDS/DST. Brasilia; 2018.ISSN 1517 1159.
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