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RESUMO

FELISMINO, H. P. Direitos e deveres de pessoas com HIV/AIDS no &mbito da saude e do
trabalho: um enfoque bioético. Jodo Pessoa, 2007. 89f. Dissertagdo (Mestrado em
Enfermagem), Centro de Ciéncias da Saude. Universidade Federal da Paraiba. Jodo Pessoa,
2007.

A Bioética, como ética da vida, visa refletir os conflitos oriundos nas vérias areas do
conhecimento, em particular, no campo das ciéncias médicas. Tem como foco principal o
respeito e a valorizagdo do ser humano. Este estudo teve como objetivos investigar o discurso
dos participantes do estudo no que concerne os direitos e deveres das pessoas com
HIV/AIDS; identificar os direitos e deveres do individuo com HIVV/AIDS no campo da saide
e no &mbito do trabalho; analisar os depoimentos dos participantes, a luz da Bioética. Trata-se
de um estudo exploratdrio com abordagem qualitativa. O campo de investigacao foi o Servico
de Assisténcia ao Individuo com HIV/AIDS do Hospital Universitério Lauro Wanderley da
Universidade Federal da Paraiba — UFPB. Participaram do estudo vinte pacientes com
HIV/AIDS, dos quais dez eram do sexo feminino e dez do sexo masculino. Os dados foram
coletados durante os meses de agosto a setembro de 2006, por meio da técnica da entrevista,
utilizando o sistema de gravacdo. As respostas foram analisadas qualitativamente a partir da
Técnica do Discurso do Sujeito Coletivo — DSC. Desta analise emergiram as seguintes idéias
centrais: direito de ser respeitado como qualquer cidadéo e ndo sofrer discriminacéo; dever de
se cuidar, tomando a medicagdo e fazendo os exames regularmente, e de proteger outras
pessoas do HIV, usando preservativo; direito a uma assisténcia médica de qualidade e sem
descriminacgdo, inclusive a garantia de medicacdo e exames oferecidos pelo SUS; dever de
fazer um pré-natal corretamente, tomando a medicacdo durante a gravidez para prevencao da
doenca no filho e cuidando dos filhos HIV positivo; direito ao sigilo por parte dos
profissionais da Saude; direito de ser bem assistido em todos os servigos de salide, com ética
profissional, sem ser discriminado por médicos e enfermeiros; direito de trabalhar
normalmente como qualquer pessoa; direito de conseguir emprego, auxilio-doenca e
aposentadoria; direito de permanecer no trabalho apds a descoberta da doenca, sem ser
discriminado nem excluido por se tratar de uma pessoa com HIV. O estudo revelou que a
maioria dos direitos da pessoa assim acometida, segundo o DSC dos entrevistados, no campo
da saude e do trabalho, ndo sdo respeitados, apesar de assegurados pela Constituicdo
Federativa do Brasil. O anonimato continua sendo a arma usada por muitos soropositivos para
ter garantidos seus direitos de cidaddo. O estudo possibilitou uma reflexdo no ambito da
Bioética, em particular, no que se refere aos principios da autonomia, beneficéncia, néo-
maleficéncia e justica, visto que estes ndo estdo sendo plenamente respeitados pelos
profissionais da Salde, na pratica do cuidar da pessoa com HIV/AIDS, além da nao
observancia destes principios no contexto do trabalho.

Palavras-chave: HIV/AIDS. Bioética.
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Abstract

FELISMINO, H. P. Rights and duties of people with HIV/AIDS in the health and work
environment: A bioethics view. Jodo Pessoa, 2007. 89f. Dissertation ( Master’s in Nursing),
Healthcare Science Center. Federal University of Paraiba. Jodo Pessoa, 2007.

The bioethics, as a life ethic, aims to reflect the conflicts from various areas of knowledge, in
particular, the medical science field. The main focus is the respect and valuing of the human
being. This study had for objective investigate the speech from the participants of the study
concerning the rights and duties of the people with HIVV/AIDS; identify the rights and duties
of the individual with HIV/AIDS in the health area and work environment; analyze the
testimonies of the participants under the bioethics view. It is an exploratory work with a
qualitative approach. The investigation field was the Assistance to the HIV/AIDS carrier from
the university hospital, Lauro Wanderlay of the Federal University of Paraiba — UFPB.
Twenty patients with HIV/AIDS participated of this study, from witch ten were female and
ten were male. The data was collected during the months of August to September 2006,
through an interview technique, using a recording system. The responses were qualitatively
analyzed by the Collective Subject Speech technique — DSC. From this analysis the following
main ideas emerged: The right to be respected as any citizen e do not suffer discrimination;
the duty to take care of oneself, taking medication and the exams regularly, as well as protect
other people from HIV, wearing condoms; the right to a high quality medical assistance with
no discrimination, as well as the insurance of medications and exams offered by the SUS; the
duty of performing a pre-natal exam correctly, taking the proper medication throughout the
pregnancy to prevent the disease in the child and care for the HIV positive children; the right
to confidentiality from the healthcare area professionals; the right to be well assisted in all the
healthcare services, with professional ethics, without being discriminated by doctors and
nurses; the right to work normally like any other person; the right to get a job, sickness benefit
and retirement; the right to remain in the job after the disease is discovered, not being
discriminated or excluded for being a HIV carrier. The study revealed that most of the rights
of the person with HIVV/AIDS, according to the DSC of the interviewed people, in the health
and work fields are not respected, even though they are insured by the Brazilian constitution.
Remaining anonymous continues to be a great resource used by the HIV positive carries to
insure their rights as a citizen. The study made a reflection possible on the Bioethics area, in
special, on what refers to the principals of autonomy, kindness, and justice, since these are not
being fully respected by the healthcare professionals, in the caring for HIV/AIDS patients, as
well as the not observation of that principals in the work environment.

KEYWORDS: HIV/AIDS. Bioethics.
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RESUMEN

FELISMINO, H. P. Derechos y deberes de personas con VIH/SIDA en el ambito de la
salud y del trabajo: un enfoque bioético. Jodo Pessoa, 2005. 120f. Maestria en Enfermeria,
Centro de Ciencias de la Salud. Universidad Federal de Paraiba. Jodo Pessoa, 2007.

La Bioética, como ética de la vida, visa reflexionar sobre los conflictos oriundos de varias
areas del conocimiento, en particular, en el campo de las ciencias médicas. Esta tiene como
foco principal el respeto y la valoracion del ser humano. Este estudio tuvo como objetivos
investigar el discurso de los participantes del estudio en relacion a los derechos y deberes de
las personas con VIH/SIDA; identificar los derechos y deberes del individuo con VIH/SIDA
en el campo de la salud y en el &ambito del trabajo; analizar los testimonios de los participantes
a la luz de la Bioética. Se trata de un estudio exploratorio con abordaje cualitativo. El campo
de investigacion fue el Servicio de Asistencia al Individuo con VIH/SIDA del Hospital
Universitario Lauro Wanderley de la Universidad Federal de Paraiba — UFPB. Participaron de
este estudio veinte pacientes con VIH/SIDA, de los cuales diez eran del sexo femenino y diez
del sexo masculino. Los datos fueron colectados entre los meses de agosto y septiembre de
2006, por medio de la técnica de la entrevista, utilizando el sistema de grabacion. Las
respuestas fueron analizadas cualitativamente a partir de la Técnica del Discurso del Sujeto
Colectivo — DSC. De esta analisis, surgieron las siguientes ideas centrales: derecho de ser
respetado como cualquier ciudadano y no sufrir prejuicios; deber de cuidarse, tomando la
medicacién y haciendo los exdmenes regularmente, como también proteger a otras personas
del VIH, usando preservativo; derecho la una asistencia médica de calidad y sin prejuicio,
como también la garantia de medicacion y examenes ofrecidos por el SUS; deber de hacer un
pre natal correctamente, tomando la medicacidn durante el embarazo para prevencion de la
enfermedad en el hijo y cuidando de los hijos VIH positivo; derecho al sigilo por parte de los
profesionales de la salud; derecho de ser bien asistido en todos los servicios de salud, con
ética profesional, sin ser discriminado por médicos y enfermeros; derecho de trabajar
normalmente como cualquier persona; derecho de conseguir empleo, auxilio enfermedad y
jubilacion; derecho de permanecer en el trabajo después de la descubierta de la enfermedad,
de no ser discriminado y excluido por ser portador del VIH. El estudio revel6 que la mayoria
de los derechos de la persona con VIH/SIDA, segun el DSC de los entrevistados, en el campo
de la salud y del trabajo, no son respetados, a pesar de asegurados por la Constitucion
Federativa de Brasil. El anonimato continua siendo el arma usada por muchos sueropositivos
para tener asegurados sus derechos como ciudadano. El estudio posibilitd una reflexién en el
ambito de la Bioética, en particular, en el que se refiere a los principios de autonomia,
beneficencia, no maleficencia y justicia, visto que estos no estan siendo plenamente
respetados por los profesionales de la salud, en la practica de cuidar a la persona con
VIH/SIDA, bien como la no observacion del principios en el contexto del trabajo.

Palabras-claves: VIH/SIDA. Bioética.
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A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) é considerada um dos maiores
problemas de salide da atualidade. E uma epidemia que assola 0 mundo, causando impacto
irrefutavel, devido ao seu carater pandémico e a complexidade de fatores que envolvem o
individuo acometido. E uma doenca cronica caracterizada por disfuncdo grave e progressiva

do sistema imunoldgico do individuo infectado (BRASIL, 2002).

O virus da imunodeficiéncia humana (HIV), de origem africana, causador da AIDS,
disseminou-se a partir da década de 1970, embora existisse na Africa ha décadas. Esta
sindrome foi descrita pela primeira vez em 1981, quando foram detectados varios casos de um
tipo de cancer chamado de sarcoma de Kaposi e pneumonia, em pacientes homossexuais
masculinos, de grandes cidades norte-americanas. Estas doencas tinham caracteristicas
diferentes nos casos ocorridos, o que chamou a atencdo do 6rgéo de vigilancia epidemiolégica
norte-americano (Centers for Disease Control and Prevention), fazendo com que 0s
pesquisadores iniciassem o estudo da enfermidade, e a definicdo do seu perfil clinico e
epidemioldgico (LOPES, 2001).

Dessa forma, chegou-se a difundir uma id€ia de que se tratava de uma peste guei. Por
nao serem conhecidas as formas de transmissao, surgiu a idéia de grupo de risco, em que 0s
homossexuais se enquadravam e eram considerados disseminadores da doenca (ARAUJO,
2003).

Com o passar dos anos, observou-se a presenga da doenca entre usuarios de drogas
injetaveis e pessoas submetidas a transfusdo sanguinea. A partir de 1992, a AIDS tomou
novos rumos em seu perfil epidemioldgico, atingindo todos os grupos, independente do
género, faixa etéria, raca, condi¢des socioecondmicas. O niumero de pessoas infectadas é cada
vez maior, de modo que a doenca passa a atingir mais de duzentos paises nos cinco
continentes do globo terrestre (BRASIL, 2003).

Atualmente, o crescimento do nimero de casos da-se, de maneira intensa, entre
heterossexuais, mulheres e criancas, desmistificando a idéia de grupo de risco difundida no
inicio da epidemia da AIDS, onde homossexuais, bissexuais, prostitutas e usuarios de drogas
eram considerados disseminadores do HIV. O que se observa, na atualidade, é que a AIDS
tem outro perfil, ala se interiorizou, atinge um nimero cada vez maior de mulheres, e pessoas

com uma renda cada vez mais baixa.
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J& se sabe que a transmissdo ocorre somente através do sangue, esperma, Secrecao
vaginal e leite materno. Para haver a transmisséo, o liquido contaminado de uma pessoa tem
que penetrar no organismo de outra. Através da via sexual, ocorre a maior contaminagédo de
pessoas pelo virus da AIDS (BRASIL, 1999).

Até o final de 2006 existiam cerca de 39,5 milhdes de pessoas infectadas pelo virus da
AIDS. Deste total, 19,2 milhdes eram homens, 17,5 milhdes eram mulheres e 2,3 milhdes
eram menores de 15 anos (UNAIDS, 2007). Quanto ao panorama brasileiro, provavelmente, o
HIV chegou ao pais em meados ou final da década de 1970. Entretanto, o0 primeiro caso
oficialmente notificado ocorreu em Séo Paulo, em 1982 (BRASIL, 2004). O nimero de casos
de AIDS, acumulados entre 1980 e junho de 2006, no Brasil, atingiu o total de 433.067. Em
2005, foram registrados 33.142 casos. Hoje, estima-se que, aproximadamente 600.000
pessoas vivem com HIV e AIDS no Brasil. Estes nimeros permanecem estaveis desde o ano
2000 (BRASIL, 2006a). Na Paraiba, a AIDS tornou-se realidade em 1985. Até dezembro de
2006, apresentava-se com 2.596 casos, sendo 1.867 no sexo masculino e 747 no feminino.
Além destes, havia 292 gestantes e 61 criancas com HIV/AIDS (PARAIBA, 2007).

Uma caracteristica marcante, nos ultimos anos, diz respeito ao aumento da sobrevida
dos casos de AIDS e a mudanca da historia natural da doenca, devido a disponibilidade do
tratamento com anti-retrovirais, reduzindo, consideravelmente, a mortalidade e melhorando a
qualidade de vida dos portadores. Com isto, a AIDS passa a ter caracteristicas de uma doenga
cronica. Para enfrentarem esta epidemia, os paises, como o Brasil, apdés o ano de 1985,
tiveram que fazer modificagdes no panorama das politicas de desenvolvimento, visto que o
modo de combater as epidemias deriva do modo de pensar e executar as politicas publicas
(BRASIL, 2003).

A associacdo da AIDS com o comportamento “promiscuo” fez com que diversos
segmentos da sociedade fossem excluidos do convivio social. Pessoas foram expulsas de suas
casas, proibidas de fregiientar escolas e universidades, perderam seus empregos e tiveram 0
acesso a clinicas e hospitais vetados (OLIVEIRA, 2006). Algumas pessoas chegaram até a
pensar em construir campos para concentrar os individuos portadores do virus. “Por mais
paradoxal que seja, isso aconteceu numa época em que, de modo nunca antes visto, a
humanidade primava por defender e assegurar, nas ordens juridicas nacionais e internacionais,
os direitos humanos.” (VALENTIM, 2003, p. 13).
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No Brasil, varias medidas foram tomadas pelo Executivo e pelo Legislativo, como
forma de garantir os direitos da pessoa com HIV/AIDS. Em 1988 foi criado o Programa
Nacional de Direitos Humanos e a Lei Federal n® 7.670, que incluiram a AIDS no rol de
doencgas que justificam beneficios previdenciarios, como o auxilio-doenca, aposentadoria ou
auxilio-reclusdo, assim como o saque dos valores correspondentes ao Fundo de Garantia por
Tempo de Servico (FGTS), independentemente de rescisdo do contrato de trabalho
(OLIVEIRA, 2006).

No tocante a saude, a Carta Magna do pais garante a todo cidaddo brasileiro este
direito, no Art.196, que diz: “A saude serd garantida mediante politicas sociais e econdémicas
que visem a reducdo do risco de doencas e de outros agravos e ao acesso universal e
igualitario as acdes e servicos para sua promocao, protecdo e recuperagdo.” (BRASIL, 2006b,
p.131).

Além disso, a Declaragdo Universal dos Direitos Humanos respalda, em seu Art.1:
“Todos os homens nascem livres e iguais em dignidade e direitos. Sdo dotados de razdo e
consciéncia e devem agir em relagdo uns aos outros com espirito de fraternidade.”
(DECLARACAO..., 2006, p. 1).

Desta maneira, de acordo com Diniz (2002), é garantido a qualquer soropositivo o
direito ao respeito e a dignidade como ser humano. Sendo assim, devem-se evitar quaisquer
medidas discriminatdrias, em quaisquer circunstancias, e garantir o sigilo ao portador do HIV,

além de programas para prevencdo e controle da infecgéo.

Todavia, em virtude de uma cultura preconceituosa e do estigma associado a pessoa
com HIV/AIDS, a luta pela sua igualdade e dignidade tem sido travada desde seu surgimento

da doenga até os dias atuais.

A respeito disso, lembro-me de um episédio ocorrido durante estagio na Clinica de
Doengas Infecto-Contagiosas do Hospital Universitario Lauro Wanderley - HULW, da
Universidade Federal da Paraiba — UFPB. Neste setor, tive a oportunidade de prestar
assisténcia a uma jovem que havia descoberto, ha pouco tempo, ser portadora do virus da
AIDS. Além da tristeza, que estampada no seu semblante, devido a rejeicdo da familia e dos
amigos, o que me chamou a atencdo, foi 0 medo acarretado por esta patologia, entre 0s

profissionais da Saude que Ihe prestavam assisténcia. O estigma causado por esta doenca era
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tdo grande que se refletia na forma de prestar os cuidados de salde, como por exemplo, a

frieza e o receio de tocar, expresso por alguns profissionais da Sadde.

Diante desta situacdo, eu procurava, durante o estagio, dialogar com a referida
paciente, para esclarecer suas duvidas e favorecer uma relacdo horizontal que demonstrasse

meu interesse em assisti-la de forma carinhosa e respeitosa.

Com a finalidade de melhorar a assisténcia a pessoa com HIV/AIDS, o Ministério da
Saude reordenou alguns servicos de assisténcia e criou o Programa de Integracdo da
Assisténcia Adequada aos Portadores de DST/HIV/AIDS, incluindo treinamento dos
profissionais da Salde, assisténcia nas Unidades Basicas de Salde, Servico de Assisténcia
Especializada (SAE), Assisténcia Domiciliar Terapéutica (ADT), Hospital Dia (HD) e
credenciamento com hospitais para internagdo tradicional com pagamento diferenciado (SAO
PAULO, 2004).

Na Paraiba, em 2002, foi implantado, no HULW, o Servico de Assisténcia
Especializado Materno-Infantil - SAEMI —, com a finalidade de proporcionar uma assisténcia
de qualidade e humanizada a gestante e demais pessoas com HIV/AIDS do Estado da Paraiba

e cidades circunvizinhas.

Abordar a tematica AIDS tem um sentido especial para mim, pois, desde a época de
discente do Curso de Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba,
vivenciando estagio curricular, pude prestar assisténcia a estes pacientes e observar que boa
parte deles ndo compreendiam bem a doenga que tinham nem tampouco 0s seus direitos.
Diante deste desconhecimento, percebi que muitos se refugiavam em seu proprio mundo,

permeado por inseguranca, angustia e ansiedade.

No mesmo ano de implantacdo do SAEMI, tive a oportunidade de iniciar estagio no
Centro de Referéncia Oftalmoldgica — CEROF —, no sexto andar, do HULW, da UFPB,
localizado no mesmo andar. Naquela ocasido, prestei assisténcia a pacientes com o virus da
AIDS encaminhados para assisténcia oftalmoldgica. Durante o atendimento, procurei
conversar com alguns deles assistidos no SAEMI, tanto do sexo feminino como do masculino,
esclarecendo suas davidas e ouvindo as suas queixas quanto as descriminagdes que sofriam

diante do estigma da AIDS e, conseqtientemente, a sua exclusdo social e familiar, ou seja, a
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falta de respeito aos seus direitos de cidaddo. A partir desta vivéncia, procurei compreender

melhor, os direitos e deveres desses pacientes.

Ao ingressar no Mestrado, procurei, no primeiro momento, dar continuidade ao meu
trabalho de conclusdo de curso intitulado Vivéncia de Puérperas Inseridas no Programa Mae-
Canguru: uma abordagem Bioética, procurando desenvolver um estudo, com estas méaes, a luz
da Teoria Humanistica de Paterson e Zderard. Todavia, apesar da relevancia do estudo
proposto, continuava motivada a ampliar os meus conhecimentos no campo dos direitos e
deveres do individuo com HIV/AIDS no dmbito da Salde. Esta motivacdo foi reforgada
durante a minha vivéncia na disciplina Legislagdo em Enfermagem, no estagio de docéncia do
referido programa, quando tive a oportunidade de ampliar meus conhecimentos sobre direitos

do paciente, do ponto de vista lega | e ético.

Nessa ocasido, busquei, na literatura, diversos trabalhos direcionados ao referido tema.
Dentre esses merece destaque o trabalho de Dissertagdo de Mestrado intitulado Discursos de
Médicos e Enfermeiros sobre Direitos e Deveres de Gestantes com HIV/AIDS no Ambito
Assistencial: uma abordagem Bioética (OLIVEIRA, 2005). Este fortaleceu ainda mais a
minha motivacdo e possibilitou um melhor entendimento sobre a problemética da pessoa com
HIV/AIDS no campo da Bioética, principalmente, no que diz respeito aos direitos e deveres

deste ser especial, no &mbito da assisténcia e do trabalho.

O fato de trabalhar com a Bioética desde a época da graduagdo em Enfermagem, como
bolsista do Programa de Iniciacdo Cientifica da UFPB e, posteriormente, como voluntéria,
além de estagio estracurricular no Comité de Etica em Pesquisa, do HULW, aumentou 0 meu
desejo em trabalhar a teméatica AIDS com um enfoque bioético. Desta forma, concordo com
Freitas (2000), que afirma ser a Bioética um ramo do estudo que enfoca questdes como a vida
humana e sua relagéo, e ter como objetivo o de mediar os conflitos por meio de reflexdes e
ndo por normas que regulem o comportamento humano. Tem como campo de estudo questdes
como eutanasia, distanasia, transplantes e doacdo de 6rgdos, projeto genoma, direitos do

paciente, entre outros.

Pessini e Barchifontaine (2004) acrescentam que a Bioética, sendo interdisciplinar,
intercultural e tendo o didlogo como um dos seus métodos privilegiados, envolve a
humanizacdo e personalizagdo dos servicos de salde, pretendendo promover os direitos dos

pacientes e articular a Etica e a Ciéncia Biomédica,
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Toda esta complexidade que gira em torno da AIDS, além do impacto que esta doenca
exerce sobre a sociedade, o enfrentamento da epidemia e os direitos e deveres dos portadores
desta patologia, no ambito da Bioética, suscitou em mim, como enfermeira, o desejo de
trabalhar esta tematica. Nessa perspectiva, em busca da conquista desta democracia, senti a
necessidade de desenvolver este trabalho de mestrado voltado para os direitos do individuo
com o virus da AIDS, uma vez que, no Brasil, existem leis, normas e decretos referentes ao
direito de igualdade entre as pessoas. Todavia, na pratica, muitos destes direitos ndo séo

respeitados.

Diante desta realidade, passei a verificar a possibilidade de produzi-lo, a partir dos
seguintes questionamentos: qual a compreensdo de pessoas com HIV/AIDS, no que diz
respeito aos seus direitos e deveres? Quais os direitos e deveres das pessoas com HIV/AIDS,
no contexto da assisténcia a salde e do trabalho, segundo os relatos dos participantes do

estudo?

Para responder aos questionamentos propostos, o estudo tem os seguintes objetivo:
investigar o discurso dos seus participantes, no que concerne aos direitos e deveres das
pessoas com HIV/AIDS; identificar os direitos e deveres do individuo com HIV/AIDS no

campo da Saude e do trabalho; analisar os depoimentos dos participantes a luz da Bioética.
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Para um melhor entendimento deste capitulo, terceremos, inicialmente, uma
abordagem sobre Bioética e seus principios; em seguida, trataremos da questdo da AIDS, no

tocante aos direitos e deveres da pessoa com HIV/AIDS.

2.1 BIOETICA

A palavra Bioética, segundo as autoras Diniz e Guilhem (2002), representa uma nova
Etica da Ciéncia, que combina e engloba a humildade, a responsabilidade e a competéncia,
sendo interdisciplicar e intelectual, fazendo prevalecer o verdadeiro sentido de humanidade.
Segundo as referidas autoras, a Bioética se relaciona com um discurso politico e académico,
relacionado com o conflito moral, em sa(de, principalmente em questdes onde ndo existe
consenso moral, resgatando, consequientemente, o respeito pela dignidade da pessoa humana e

por sua qualidade de vida.

Segundo Michaelis (1998) o termo moral deriva do latim morale, que diz respeito aos
bons costumes, a boa conduta de vida. A Bioética surge a partir de preocupacdes dos bidlogos
que se sentiram obrigados a refletir sobre o significado moral da bioesfera e sobre as
implicacbes fantasticas de suas descobertas e inovagBes tecnoldgicas (PESSINI;
BARCHIFONTAINE, 2004).

O termo Bioética foi mencionado pela primeira vez por Van Rensselaer Potter, em sua
obra Bioethics: bridge to the future, em 1971. Potter usou a palavra num sentido evolutivo
muito distante do significado que ela tem hoje. Bioética seria “ajudar a humanidade em
direcdo a uma participacdo racional, mas cautelosa, no processo da evolucdo bioldgica e
cultural.” (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2004, p. 24).

A Bioética seria “uma nova disciplina que recorreria as ciéncias bioldgicas para
melhorar a qualidade de vida do ser humano”, garantindo a sobrevivéncia da Terra, que esta
em perigo, em virtude do crescimento industrial descontrolado, uso indiscriminado de
agrotoxicos, experiéncias bioldgicas e sempre crescente poluicdo aquética, atmosférica e
sonora (DINIZ, 2002, p. 10).

O obstetra, fisiologista e demografo, André Hellegers utilizou o termo Bioética
aplicando-o a ética médica e a pesquisa biomédica, consagrando o termo nos meios
académicos ante a opinido publica (BARCHIFONTAINE, 2004). A palavra Bioética é um
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neologismo derivado das palavras gregas bio (vida) e ethiké (ética), o qual significa ética da
vida (BARCHIFONTAINE, 2004). A Etica teve sua origem na Grécia antiga, com 0s
filosofos Socrates, Platdo e Aristoteles, e procura determinar qual o modo mais proveitoso de
conduzir a vida, tendo como objetivo final a felicidade humana (BARCHIFONTAINE, 2004).

Comte-Sponville (1997) afirma que a Bioética é uma parte da Etica de
responsabilidade simplesmente humana; de deveres do homem para com outro homem, e de
todos para com a humanidade. Neste sentido, a Bioética passa a ser vista como “o estudo
sistematico das dimensBes morais — incluindo visdo moral, decisdes, conduta e politicas — das
ciéncias da vida e atencdo a saude, utilizando uma variedade de metodologias éticas em um
cenario interdisciplinar.” (REICH, 1995, xxi).

A Etica passou a ser motivo de preocupagdo, sobretudo a partir da década de 1970,
resultando no surgimento da Bioética para guiar as decisdes e condutas morais das ciéncias da
vida e da saude. A Bioética nasceria como proposta para subsidiar a analise das questfes
éticas emergentes das Ultimas décadas, que afligem o homem e se relacionam ao campo da

salde e da vida (OLIVEIRA, 2005). Desta maneira, teria um amplo significado. Seria

um conjunto de reflexdes morais e filosoficas sobre a vida em geral e sobre
as praticas médicas em particular. Para tanto, abarcaria pesquisas
multidisciplinares, envolvendo-se nas 4areas antropoldgica, filoséfica,
tecnoldgica, socioldgica, juridica, politica etc., para solucionar problemas
individuais e coletivos [...] e impedir quaisquer abusos e proteger 0s
direitos fundamentais das pessoas e das futuras geracdes (DINIZ, 2002, p.
12).
Diniz (2002) cita o conceito de Bioética descrito na Encyclopedia of Bioethics,
considerando como o que mais se aproxima do seu ideal — o estudo sistematico das dimensdes
morais das ciéncias da vida e do cuidado da saude — e utilizando uma variedade de

metodologias éticas num contexto multidisciplinar.

Costa e Valle (2000) afirmam que a Bioética, além de abranger a ética médica,
exprime um conceito muito mais amplo, envolvendo quatro importantes aspectos: a)
compreende 0s problemas relativos aos valores, presentes a todas as profissdes da Salde,
inclusive as profissdes afins e as vinculadas com a salde mental; b) aplica-se nas
investigacOes biomeédicas, no que diz respeito ao comportamento dos pesquisadores; c) aborda
diversas questdes sociais como, por exemplo, as que se relacionam com a salde publica, com

a salde ocupacional e internacional, com a ética diante do controle da natalidade, entre outras;
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d) extrapola a questdo da vida e da saide humana, uma vez que busca compreender questdes

relacionadas com a vida dos animais e das plantas.

Dentro dessa abrangéncia, convém assinalar que a Bioética € interdisciplinar, isto €,
apresenta interacdo com diferentes disciplinas, ndo s6 da area da Saude, mas também de
outras areas do conhecimento como, por exemplo, Antropologia, Biologia, Psicologia,
Economia, Direito, Politica, Ecologia, Filosofia, Teologia, entre outras. Envolve
principalmente os profissionais da Salde e todos aqueles que, com competéncia e
responsabilidade, “dispdem-se a refletir eticamente sobre a melhor conduta a ser prestada a
pessoa humana, & sociedade, a0 mundo animal e vegetal e & propria natureza.” (CORREIA,
1993, p. 27).

Assim entendida, a Bioética parte do principio de que todo avango no campo das
ciéncias biomédicas deve estar a servico da humanidade, apresentando-se como uma nova
consciéncia ética a busca de respostas equilibradas diante dos conflitos éticos atuais. Nessa
linha de raciocinio, Neves (1995, p.29) afirma que a reflexdo bioética estd voltada
principalmente para questdes humanas, tendo como foco o homem na “unidade integral e

concreta do seu singular e na perseveranca da sua identidade universal e da humanidade.”

A Bioética foi, especialmente, suscitada por ocasido do Tribunal de Nuremberg —
tribunal extraordinario instituido pelos paises vencedores da Segunda Guerra Mundial:
Estados Unidos, Inglaterra e Unido Soviética —, com a proposta de defender os direitos

humanos.

Em face da capacidade dos cientistas de proceder a experiéncias sem observar limites
entre 0 bem e o mal, em seres humanos, como as realizadas durante a Segunda Guerra
Mundial (exemplo: a fertilizacdo artificial) além de diversos outros questionamentos e
paradoxos da atualidade, a Bioética deixa de ter o conceito vinculado apenas a Biologia, como
o utilizado por Potter, mencionado anteriormente, vindo a incorporar um significado e uma
atuacdo mais abrangente (OLIVEIRA, 2005).

O termo Bioética ganhou notoriedade e expandiu-se rapidamente pelo mundo. Isto é
confirmado, aja vista a criagdo dos inimeros comités bioéticos internacionais e nacionais, a
publicacdo de periddicos especializados a respeito da tematica, a organizacdo de disciplinas

especializadas nas instituicbes de ensino superior. E ainda, 0 crescente interesse que o tema



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

23

vem despertando no ambito dos governos e das mais diferentes instituicdes publicas e
privadas (COSTA; VALLE, 2000).

Para responder as necessidades de regulamentagdo ética nas pesquisas, em 1974 o
Congresso Norte-Americano criou o National Commission for the Protecion of Human
Subjects of Biomedical and Behavioral Research, objetivando a formulagdo de principios
éticos basicos que norteassem a experimentacdo em seres humanos nas ciéncias de

comportamento e na Biomedicina (DINIZ, 2002).

Em 1978, a Comissdo Norte-Americana para protecdo da pessoa humana na pesquisa
biomédica e comportamental apresentou o Relatério de Belmont, referente as exigéncias que a
comunidade cientifica e a sociedade faziam em relacdo ao estabelecimento de principios
éticos a serem obedecidos durante o desenvolvimento de pesquisas. Este relatorio suscitou a
formulacdo dos quatro principios fundamentais da Bioética: beneficéncia, ndo-maleficéncia,
autonomia e justica (BARRETO, 2005).

Esses principios sdo racionalizacbes abstratas de valores que decorrem da
interpretacdo da natureza humana e estdo contidos na corrente do principalismo, defendendo
critérios voltados para todos os individuos, como a autonomia, ndo-maleficéncia e justica,

garantindo uma harmonia e interdependéncia em sua aplicagdo na pratica.

A palavra autonomia, tem sua origem no grego significando autds (préprio) e nGmos-
lei (MICHAELLIS, 1998). Deste modo, esta relacionada com a capacidade que o ser humano
tem de criar suas proprias leis. Significa, também, a faculdade que a pessoa tem de governar-
se a si mesma ou de se autogovernar, escolher, avaliar, de ser e agir como sujeito autbnomo
(KURAMATO, 2003).

No principio da autonomia, a vontade do individuo é um pré-requisito fundamental
para a participacdo na pesquisa cientifica. O consentimento sé é valido apés a informacéo e a
compreensdo sobre a pesquisa a ser realizada, ndo causando danos intencionais (LOLAS,
2004).

Tal principio da autonomia reconhece o dominio do paciente sobre a prépria vida
(corpo e mente) e o respeito a sua intimidade, restringindo, com isso, a intromissdo alheia no
mundo daquele que estd sendo submetido a um tratamento. Deste principio, decorre a

exigéncia do consentimento livre e esclarecido (DINIZ, 2002).
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Berlinguer (2004) afirma que, para se respeitar o principio da autonomia, o individuo é
visto como um ser de capacidade e direitos proprios, em razdo da sua ndao-manipulacdo por
outrem. Portanto, deve-se reconhecer que as pessoas possuem pontos de vista distintos e

autonomia para tomar decisdes, mesmo baseadas em crencas e valores.

O principio da beneficéncia estd baseado em duas regras: ndo causar danos e
maximizar os beneficios, minimizando os possiveis riscos (PESSINI; BARCHIFONTAINE,
2004 p. 24). Para Diniz (2002), este principio avalia continuamente a relacdo risco — beneficio
para as pessoas envolvidas, fazendo o bem e favorecendo a qualidade de vida. No campo da
Saude, significa a procura do bem-estar e do interesse do paciente, por intermédio da Ciéncia
Médica e de seus representantes ou agentes que asseguram ao paciente a sua participa¢do em
todo o processo de tratamento (VITA; BOERMER, 2002). O principio da beneficéncia requer
o atendimento por parte do médico, ou demais profissionais da Salde, baseado no bem-estar,
evitando-se, na medida do possivel, quaisquer danos. Este principio se baseia na tradigdo
hipocratica, segundo a qual, o profissional da salde sé pode usar o tratamento para o bem do
enfermo, conforme sua capacidade e juizo e nunca para fazer o mal ou praticar a injustica
(DINIZ, 2002).

Segundo o mesmo autor, o principio da ndo-maleficéncia é um desdobramento do da
beneficénica, por conter a obrigacdo de ndo acarretar dano intencional e por derivar da
maxima da ética médica: primum non nocere, que quer dizer: primeiro ndo causar danos ou,

a0 menos, prevenir ou retirar os danos causados a outrem.

Esse principio ensina que na pratica, o profissional da Saude, em hipdtese alguma
deve submeter o ser humano a risco, durante ou ap0s a realizacdo de um procedimento. Para
Castro (2000), neste principio estdo inseridos a obrigacdo e o dever de ndo causar dano algum
ao paciente. Lolas (2001) esclarece que, se os riscos ndo puderem ser evitado, o profissional,
com o seu conhecimento e habilidade, observara qual deles é o menor. Kuramato (2003)
ressalta que os profissionais da Salde devem estar sempre conscientes em suas a¢fes de que
nao devem provocar danos aos pacientes nem expd-los a riscos desnecessarios, sob qualquer

pretexto.

O principio da justica requer a imparcialidade na distribui¢do dos riscos e beneficios.
Para Diniz (2002), requer uma relagdo equanime nos beneficios, riscos e encargos a pessoa
humana.
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Esse principio envolve a eqlidade, igualdade e universalidade. Defende “o respeito
pelas pessoas, independente de classe social, género, cor ou religido. E o direito a ter direito
aos outros trés principios bioéticos (beneficéncia, ndo-maleficéncia e autonomia).”
(MOLINA; ALBUQUERQUE; DIAS, 2003, p. 21).

O principio da justica diz respeito a “obrigacéo ética de tratar cada pessoa de acordo
com o que é moralmente certo e adequado.” (OLIVEIRA, 1997, p.43). Com base nele, busca-
se propiciar um tratamento justo ao individuo, de modo que ele possa exercer, plenamente, a

sua cidadania.

No que concerne a salde, este principio esta expresso na Constituicdo Brasileira de
1988, no Artigo 196, o qual define saide como um direito de todos e um dever do Estado.
Dessa forma, a Constituicdo garante que politicas sociais e econbmicas visam a reducdo do
risco de doengas e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario do usuario as acdes e

servicos, para sua promocdo, protecao e recuperagdo (BRASIL, 2006b, p. 38).

Destarte, os principios fundamentais da Bioética devem ser observados de modo
harmonioso, para que seja possivel alcancar o objetivo maior dessa disciplina, que é priorizar

a qualidade de vida do individuo, da familia e da comunidade.

Nesse prisma, ressaltamos os direitos da pessoa com HIV — Direitos conquistados apés
anos de luta, pela igualdade social. Neste sentido, todos os profissionais, de qualquer area, que

lidam em favor de seres humanos, tém o dever de agir de maneira eticamente correta.

Na atualidade, muitas decisdes dos profissionais da Saude, antes inviolaveis, sdo
resgatadas e analisadas a luz da Bioética por tedlogos, filosofos e politicos, na defesa dos
direitos das pessoas sobre seu corpo e sua vida (BUEY, 2002). Dessa maneira, cumpre
assinalar que todos esses principios da Bioética devem ser observados de modo harmoniosos
tanto para poderem normatizar-se as pesquisas com seres humanos quanto para se

proporcionar a todo individuo a qualidade de vida e o exercicio pleno da cidadania.

A Bioética € um campo de luta que aglutina diferentes movimentos sociais e
personalidades democréaticas. Suas origens sdo de fato os caminhos que buscam garantir a
cidadania em espagos e momentos em que as pessoas se encontram, em geral, vulneraveis: na
busca da satde ou diante da ciéncia (OLIVEIRA; MOTA, 2003).
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No tocante a pesquisa com seres humanos, Costa e Valle (2000) ressaltam que, para
normatizé-la, foi publicada, no Brasil, a Resolucéo n® 01/88 do Conselho Nacional de Saude.
Em virtude do avango cientifico, dos novos conceitos de Bioética e das dificuldades
operacionais durante a sua vigéncia, procedeu-se a uma revisdo no texto, resultando na
elaboracdo do documento “Diretrizes e Normas Regulamentadoras da Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos,” contidas na Resolucdo n® 196/96, que incorpora 0s pressupostos basicos da
Bioética, assim como os paradigmas éticos da autonomia, ndo-maleficéncia, beneficéncia e
justica. Ela regulamentou a criagdo da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP),
uma instancia nacional, reguladora dos Comités de Etica em Pesquisa (CEPS) locais, com o
intuito de orientar e regulamentar a pesquisa envolvendo seres humanos (COSTA; VALLE,
2000).

O papel da Bioética ndo € a obrigacdo dos conflitos, mas a capacidade de desenvolver
toleréncia respeitosa que nos permita conviver pacificamente com moralidades diferentes da
nossa, em um mundo secularizado e complexo, que ha muito tempo deixou de ser candnico
(GARRAFA, 2003).

Os direitos do paciente portador de HIV/AIDS tém sido motivo de destague no campo
da Bioética, principalmente, pelo fato de a epidemia vir associada a questdo da sexualidade,
cujos valores adquirem conotacdes diferentes de acordo com a cultura de cada individuo.
Neste sentido, concordo com a opinido de Costa e Valle (2000, p. 19), que destacam: “so
podemos julgar moralmente uma conduta quando podemos reconhecé-la como portadora de

um sentido ético”.

2.2 AIDS: direitos e deveres da pessoa com HIV no ambito da Saude e do trabalho

A AIDS ndo é uma doenga, mas um conjunto de sintomas decorrentes da deficiéncia
imunologica causada pelo HIV, podendo seu portador viver muitos anos sem apresentar
qualquer sintoma ou até mesmo sem saber que é portador do virus. Assim, ela ndo atinge
somente o presente, mas também o passado e o futuro. A respeito disso, muito se discutiu nas
ultimas décadas sobre 0s modelos de intervencéo e preservagdo da integridade do portador de
HIV.
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Deste modo, o descompasso tedrico e pratico, no mundo inteiro, entre as normas legais
e os modelos de intervencdo utilizados pela Salde provoca constantes conflitos entre os
profissionais da Salde e a populacdo atingida, principalmente sobre medidas de vigilancia
sanitaria e epidemioldgica. Tal fato resulta da forma de abordagem dessas normas que, em
determinados momentos, atende a linguagem técnica do setor de Salde especifico, mas
contém impropriedades juridicas relevantes, chegando a entrar em desacordo com normas
constitucionais e principios de direitos humanos consagrados. Em outros momentos, ocorre 0
oposto: o legislador produz uma legislacdo que atende a boa técnica legislativa, mas ignora

medidas basicas para o sistema de satde, tornando-a ineficaz (LEGISLACAO..., 2006).

E irrefutavel a importancia de uma legislacdo adequada e &gil que considere a
velocidade com que devem ser tomadas decisfes importantes de controle, mas que atente ao

mesmo tempo, para as intervencdes fundamentadas nos principios basicos humanitarios.

Segundo a Constituicdo da Republica Federativa do Brasil, as pessoas com
HIV/AIDS, assim como qualquer cidaddo brasileiro, tém obrigacdes e direitos garantidos, tais
como dignidade humana e acesso a salde, educacdo, trabalho, entre outros. Portanto, faz-se,
inicialmente, necessario refletirmos sobre os termos direito e dever, para uma melhor

compreensdo dos direitos e deveres do portador de HIV/AIDS.

De acordo com Nunes (1999, p. 412), direito € um “conjunto de normas obrigatorias
que regem as relagdes entre as pessoas na sociedade. E a norma de agir, de exteriorizar o

direito pela agéo. E o interesse protegido pela ordem juridica.”

Ja o dever é uma obrigacdo pessoal inevitavel, inerente a toda pessoa de fazer ou ndo

fazer sendo o que a Lei ordena ou proibe (NUNES, 1999)

O dever diz respeito a exigéncia de cumprimento da Lei moral, pela qual, as paixdes,
0s apetites e inclinagdes silenciam (COMTE-SPONVILLE, 2004).

Em defesa dos grupos mais vulneraveis a discriminagdo — como é o caso de
homossexuais, mulheres, negros, criangas, portadores de doencas crénicas infecciosas, idosos,
portadores de deficiéncia, entre outros — ha, no Brasil, legislacdo direcionada aos direitos

fundamentais da pessoa humana assegurados pela Carta Magna do pais.
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O Artigo 196, da referida Constituicdo ressalta: “A salde é direito de todos e dever do
Estado, garantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem a reducdo do risco de
doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e servigcos para sua
promogc&o, protecdo e recuperagdo.” (BRASIL, 2006a, p. 119). No caso das pessoas com
HIV/AIDS, esse direito representa direito & propria vida; portanto, é necessario que seja

respeitado com dignidade e o doente tenha uma assisténcia a satde de qualidade.

Em novembro de 1996, foi aprovada a Lei n° 9.313, onde ficou estabelecida a garantia
e distribuicdo gratuita de medicamentos aos portadores do HIV e doentes de AIDS. Assim,
consta no artigo 1° “Os portadoras do HIV (virus da imunodeficiéncia humana) e doentes de
AIDS (Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida) receberéo, gratuitamente, do Sistema Unico

de Salde, toda a medicacdo necessaria a seu tratamento.” (BRASIL, 2005, p. 5).

O Ministério da Saude padroniza a entrega destes medicamentos de acordo com o
estado evolutivo da infecgdo, orientando os gestores do Sistema Unico de Salde na
distribuicdo e aquisicdo dos medicamentos. Esta terapéutica € revisada anualmente ou sempre
que se faz necessario, com o intuito de adequa-la ao conhecimento cientifico atualizado e a

disponibilidade de novos medicamentos no mercado (BRASIL, 2005).

Gracas a essa politica, milhares de brasileiros vivem com HIV/AIDS ha vérios anos,
porém com expectativa de vida ampliada. Por assumir esse compromisso precocemente, 0

Programa Brasileiro de AIDS € considerado internacionalmente como referéncia mundial.

No Brasil, o Programa Nacional de Doencgas Sexualmente Transmissiveis (DST/AIDS)
é considerado uma referéncia mundial no tratamento dos portadores de HIV. Atualmente,
mais de 170.000 pessoas sdo beneficiadas com os anti-retrovirais. A projecao é que, em 2008,
cerca de 215.000 pessoas necessitem do coquetel no Brasil, o que significard um orgcamento
de um bilh&o e vinte milhdes de reais (BRASIL, 2006a).

O aumento de investimento para a sustentacdo do Programa Nacional de Doencas
Sexualmente Transmissiveis e HIVV/Aids tem sido constante. Apenas nos Ultimos quatro anos,
o0 Brasil elevou os investimentos no programa em 77%, enquanto o nimero de pacientes teve
um acréscimo de 43% (BRASIL, 2005). Contudo, apesar de todo este investimento no
combate e na prevencdo a Aids, levando-se em conta um panorama geral dos paises em

desenvolvimento, precisa-se aumentar em 300% o0s gastos, para se estancar a epidemia e
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cumprir os objetivos de desenvolvimento do milénio (uma série de metas socioecondmicas
que os paises da ONU se comprometeram a atingir até 2015). Os gastos cresceram nos
ultimos anos e somam cinco bilhdes de dolares, mas em 2007 serdo necessarios vinte bilhdes
(BERDINELLLI, 2006).

Cerca de quarenta milhdes de pessoas vivem com HIV atualmente — numero que
deve chegar a sessenta milhdes até 2015, estimam os autores do texto. O problema é mais
grave nos paises em desenvolvimento, que abrigam 95% dos soropositivos e, freqiientemente,
precisam de ajuda financeira externa (BERDINELLI, 2006).

Todo este investimento na AIDS contribuiu para a melhoria da assisténcia ao
soropositivo. Além disso, as mudancas dos fatos em torno da AIDS, verificadas ao longo dos
altimos vinte anos, como o perfil epidemioldgico e as formas de organizacdo das acGes de
controle e assisténcia, contribuiram de maneira significativa para melhoria da assisténcia a
pessoa com HIV/AIDS. Estas mudangas foram acompanhadas por um intenso movimento em
torno da organizagdo e da mobilizacdo dos grupos inicialmente atingidos — homossexuais
masculinos, profissionais do sexo, hemofilicos — com a conseqliente valorizacdo de seus

interesses no ambito das politicas publicas de saide (ZANCAN, 1999).

Estes movimentos, além de impulsionarem o0s avangos tecnocientificos e
organizacionais em torno do tratamento dos doentes de AIDS, impulsionaram debates em
torno das questdes éticas envolvidas nas pesquisas e politicas de saude publica. Tais
movimentos provocaram uma "revolucdo na velocidade" da discussao €tica na politica e na
pesquisa dirigida a AIDS (ZANCAN, 1999).

Nos primeiros anos da epidemia, foram adotadas, em muitos paises, medidas
tradicionais de caréater restritivo e coercitivo —, como 0s testes compulsérios e/ou isolamento
de soropositivos - levando as organizagdes de protecdo aos direitos humanos a questionar a
OMS e as autoridades sanitéarias nacionais sobre a adequacédo de suas legislacbes a Declaragéo
Universal dos Direitos do Homem de 1948 (ZANCAN, 1999).

Os direitos humanos, por sua vez, sao o resultado do pensamento filosofico, juridico e
politico da humanidade. Modernamente, sdo entendidos como aqueles direitos fundamentais

que a pessoa humana possui, por sua propria natureza humana, pela dignidade que a ela é
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inerente. Sdo direitos que a sociedade politica tem o dever de consagrar e garantir
(HERKENHOFF, 2004).

A Declaragdo Universal dos Direitos Humanos € um ideal comum a ser atingido por
todos os povos e todas as nagBes, com o objetivo de levar cada individuo e cada 6rgdo da
sociedade, a se esforcar por meio do ensino e da educagéo, tendo-a sempre em mente, para a
promogcé&o e respeito a esses direitos e liberdades e, pela adogdo de medidas progressivas de
carater nacional e internacional, para assegurar o seu reconhecimento e as suas observancias

universais e efetivas entre todos os povos. (PIOVESAN, 2002).

No ambito da saude, Goldim (1997) afirma que garantir salde é garantir os direitos
aos cidaddos. Assim, todos os cidaddos tém direitos, mas sdo igualmente responsaveis pela
sua manutencgdo. A salde, dentro deste enfoque, ocorre e é conseqliéncia de agdes realizadas
em toda a sociedade. Isto ndo exime o Estado e os profissionais da Salde de suas
responsabilidades, mas agrega uma variavel fundamental de respeito ao individuo, doente ou
sadio, com o compromisso social solidario na consecuc¢do do objetivo maior de garantir
condi¢des dignas de vida a cada ser humano. Este modo de entender a salide abrange aspectos

individuais e coletivos, envolvendo questdes ambientais e sociais.

Diante disso, integralidade da assisténcia, acessibilidade a servigos de saude de
qualidade, equidade e resolutividade das acdes de salide sdo enunciados presentes aos textos
das politicas sociais e dos programas de saude oficiais, sem que estejam exercendo alteragdes
efetivas e eficazes nas condicOes de vida dos seres humanos. O que se observa, na atualidade,
sdo acOes isoladas, distanciadas do eixo da integralidade e da saide como direito, negando-se,
desse modo, 0os meios necessarios para a constru¢do da autonomia e da liberdade do ser

humano.

De acordo com as Declaracfes Internacionais de Direitos Humanos, as pessoas que
convivem com o HIV/AIDS tém direitos que devem ser preservados, como atendimento
adequado e sem custos adicionais as suas necessidades, respeito a sua privacidade,
atendimento de profissionais capacitados e constantemente atualizados, dentre outros.
Contudo, no Brasil, devido ao baixo nivel educacional, muitas pessoas desconhecem seus

direitos e seus deveres.
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No contexto da pandemia de AIDS, o desrespeito aos direitos humanos pode ser
considerado como "um fator de risco social para a vulnerabilidade do HIVV/AIDS" ao passo
que seu respeito pode constituir "uma pré-condicdo para 0s progressos contra a epidemia."
(ZANCAN, 1999, p.10).

De acordo com o Ministério da Salde, o reconhecimento do direito constitucional a
saude responde diretamente ao foco da Rede de Direitos Humanos do Programa Nacional de
DST e AIDS e garante a regulamentacéo e a aplicacdo de uma legislacdo que equacione e
proponha a solugédo dos conflitos gerados pela manifestacdo das DSTs e da epidemia do HIV.
A producdo da legislacdo brasileira em satde, mais especificamente ligada as DSTs e AIDS,
tem como objetivo maior o de oferecer extenso material de consulta, comparacéo e reflexao
sobre as diversas leis e suas interpretacdes da realidade da epidemia, para melhor enfrentar
esse desafio a salde publica e manter os principios da cidadania, resultado da luta por

reconstruir e preservar na democracia (BRASIL, 2005).

Desde o inicio da epidemia, organizac¢Ges da sociedade civil lutam para ver garantidos
e implantados esses direitos constitucionais e pressionam, para isso, governo e a propria
sociedade. Em 1995, foi criada a Rede Nacional de Pessoas Vivendo com HIV/AIDS para
somarem forcas nessa luta. Em 2005, foi realizado o | Encontro Nacional da Rede no Brasil,
fato que marcou os dez anos de existéncia da rede. O lema foi bastante significativo: "Antes

nos escondiamos para morrer, hoje nos mostramos para viver.” (BRASIL 2005, p. 2).

Desde 1989, durante o Encontro Nacional de ONGs — ENONG - que trabalham com
AIDS, em Porto Alegre, foi elaborada e aprovada a "Declaragdo dos direitos fundamentais da

pessoa portadora do virus da AIDS", transcrita a seguir:

| - Todas as pessoas tém direito a informacdo clara, exata, sobre a
AIDS. Os portadores do virus tém direito a informacdes especificas
sobre sua condigéo.

Il - Todo portador do virus da AIDS tem direito a assisténcia e ao
tratamento, dados sem qualquer restricdo, garantindo sua melhor
qualidade de vida.

1l - Nenhum portador do virus serd submetido a isolamento,
quarentena ou qualquer tipo de discriminagéo.

IV - Ninguém tem o direito de restringir a liberdade ou os direitos das
pessoas pelo Unico motivo de ser portador do HIV/AIDS, qualquer
que seja sua raca, nacionalidade, religido, sexo ou orientacdo sexual.
V - Todo portador do virus da AIDS tem direito a participacdo em
todas as atividades da vida social. Toda agdo que tende a recusar aos
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portadores do HIV/AIDS um emprego, um alojamento, uma
assisténcia ou a priva-los disso, ou que tenda a restringi-los a
participacdo nas atividades coletivas, escolares e militares, deve ser
considerada discriminatdria e ser punida por lei.

VI - Todas as pessoas tém direito de receber sangue e hemoderivados,
6rgdos ou tecidos que tenham sido rigorosamente testados para a
deteccdo HIV.

VII - Ninguém podera fazer referéncia a doenga de alguém, passada
ou futura, ou ao resultado de seus testes para o HIV/AIDS sem o
consentimento da pessoa envolvida. A privacidade do portador do
virus devera ser assegurada por todos os servicos médicos e
assistenciais.

VIl - Ninguém ser4d submetido aos testes de HIV/AIDS
compulsoriamente, em caso algum. Os testes de AIDS deverdo ser
usados exclusivamente para fins diagnosticos, controle de transfusdes
e de transplantes, e para estudos epidemioldgicos e nunca qualquer
tipo de controle de pessoas ou populagdes. Em todos os casos de
testes, os interessados deverdo ser informados. Os resultados deveréo
ser informados por um profissional competente.

IX - Todo portador do virus tem direito a comunicar apenas as
pessoas que deseja seu estado de salde e o resultado dos seus testes.
X - Toda pessoa com HIV/AIDS tem direito & continuacdo de sua
vida civil, profissional, sexual e afetiva. Nenhuma acdo podera
restringir seus direitos completos a cidadania (BRASIL 2005, p. 3).

Essas organizagOes tém um papel importante na luta pela defesa dos direitos das
pessoas que vivem com esta doenga por receberem denuncias, assessorarem pessoas vitimas

de discriminacdo e preconceito social e tomarem providéncias cabiveis nos casos em que 0s

direitos desses cidad&os séo, de alguma forma, lesados.

A politica brasileira de combate a epidemia da AIDS baseia-se nos principios
constitucionais do acesso universal a salde integral, inclusive prevencdo e tratamento
gratuito, entre outros. No Brasil, a exclusdo de qualquer pessoa devido a condicdo econémica
ou a outro fator, é descumprir a Lei. Gracas a essa politica, milhares de brasileiros vivem com
HIV/AIDS ha varios anos, com expectativa de vida ampliada. Por assumir esse compromisso
precocemente. Como foi dito anteriormente o Programa Brasileiro de AIDS é considerado
internacionalmente como referéncia mundial (BRASIL, 2005).

Nesse sentido, no que se refere a saide como um direito do cidaddo e um dever do
Estado, com base no que esclarece Urban (2003) podemos listar os seguintes direitos do
portador de HIV/AIDS:

1. ter um servico de atendimento publico de qualidade e sem custos adicionais;
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decidir livremente sobre sua pessoa e seu bem-estar ;
ter respeitada a sua privacidade e integridade fisica, moral e psicolégica;
ndo sofrer discriminacdo de qualquer espécie;

o~ 0D

ter atendimento adequado as suas necessidades, sem limitacbes de ordem

burocratica, funcional ou de tempo;

6. ser atendido, incondicionalmente, em situac6es de emergéncia e de urgéncia;

7. escolher livremente, em qualquer etapa de seu tratamento, o estabelecimento de
salide e a equipe médica que deseja para efetivarem o seu tratamento;

8. ser atendido por profissional capacitado e constantemente atualizado;

9. estar informado pessoalmente ou por meio de seu representante legal sobre seu
diagndstico e progndstico;

10. receber informagdes detalhadas sobre o tratamento;

11. ter seu prontuério corretamente preenchido e de livre acesso a sua pessoa ou ao seu
representante legal;

12. receber laudos médicos sempre que requisitar

13. ter suas vantagens legais respeitadas

14. ter o sigilo médico mantido;

15. reclamar contra a ma qualidade do atendimento;

16. receber reparacéo em caso de dano.(URBAN, 2003, p. 209-217).

No que concerne aos deveres do portador do HIV/AIDS, Gurgel (2003) lista os

seguintes:

1. Informar os profissionais da Saude sobre a sua sorologia;

2. Recusar-se a pratica do sexo seguro (omissdao de preservativo em todas as relagbes
sexuais);

3. N&o permitir que o parceiro deixe-se contaminar, mesmo que ele deseje se tornar

Soropositivo.

Além destes deveres, o Ministério da Salde, na Portaria n° 2.415, de 12 de dezembro
de 1996, com referéncia ao aleitamento materno da mulher soropositva, ressalta que esta ndo
deve amamentar seu proprio filho nem doar o leite materno, sob o risco de contaminar o bebé
ou outras criangas. O aleitamento cruzado ou por amas-de-leite, também deve ser evitado;
entretanto, no caso de sobrevivéncia do bebé, deve-se administrar leite pausterizado em
bancos de leite humano.
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Para as criancas verticalmente expostas ao HIV, o governo brasileiro instituiu a
distribuicdo gratuita da formula infantil adequada a sua idade, durante os seis primeiros meses
de vida, garantindo, desta maneira, boas condi¢cbes de crescimento e desenvolvimento
(BRASIL, 2000).

No tocante ao campo do Trabalho, a pessoa com HIV/AIDS, possui, também, direitos
e deveres como qualquer cidaddo que possui uma doenga cronica que, sob tratamento correto,
ndo o impossibilita de realizar suas atividades no trabalho. Entretanto, se esta doenca o
impossibilita, por motivos clinicos, de exercer seu trabalho, o soropositivo tem o direito de se
afastar, mediante licenca médica, sendo-lhe assegurado o direito ao beneficio (auxilio-doenca)
ou aposentadoria por invalidez (VENTURA, 1993).

No que se refere as leis trabalhistas e beneficios, a legislacdo brasileira recorre a Lei
N° 7670, de 8 de setembro de 1988, que estende aos portadores HIV/AIDS os seguintes

beneficios:

Art. 1° - A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA/AIDS)
fica considerada, para os efeitos legais, causa que justifica:

| - a concessdo de:

a) licenca para tratamento de salde prevista nos artigos 104 e 105 da
Lei n°® 1.711, de 28 de outubro de 1952;

b) aposentadoria, nos termos do art. 178, inciso |, alinea "b", da Lei
n°1.711, de 28 de outubro de 1952;

c) reforma militar, na forma do disposto no art. 108, inciso V, da Lei
n® 6.880, de 9 de dezembro de 1980;

d) penséo especial nos termos do art. 1° da Lei n°® 3.738, de 4 de abril
de 1960;

e) auxilio-doenca ou aposentadoria, independentemente do periodo de
caréncia, para o segurado que, apos filiagdo a Previdéncia Social, vier
a manifesta-la, bem como a pensdo por morte aos seus dependentes;

Il - levantamento dos valores correspondentes ao Fundo de Garantia
do Tempo de Servico — FGTS -, independentemente de rescisdo do
contrato individual de trabalho ou de qualquer outro tipo de peculio a
que o0 paciente tenha direito.

Paragrafo Unico — O exame pericial para os fins deste artigo sera
realizado no local em que se encontre a pessoa, desde que seja
impossibilitada de se locomover (BRASIL 2005, p. 3).

Todavia, mesmo assegurado, perante a Constituicdo, o direito ao trabalho e aos
beneficios trabalhistas, da pessoa com HIV/AIDS encontra inimeras dificuldades para ter

respeitados estes direitos, devido, em parte, ao estigma acarretado por esta patologia.
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Desta forma, investigar os direitos e deveres da pessoa com o HIV tanto no campo da
Saude quanto no do Trabalho, faz com que nossos horizontes se amplie, nos possibilitando-
nos compreender melhor o dilema da AIDS e suas repercussoes.

Ap0s a exposicdo destes temas, apresenta-se, a seguir, a trajetéria metodoldgica da
pesquisa.
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TRAJETORIA
METODOLOGICA
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Trata-se de uma pesquisa de campo de natureza qualitativa. Esta modalidade de
investigacdo, segundo Goldemberg (2000, p. 14), é de suma relevancia “para estudar questoes

dificeis de qualificar, como sentimentos, motivagdes, crengas e atitudes individuais.”

A investigacdo foi realizada nos Servigos de Assisténcia ao Portador de HIV/AIDS do
Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW), localizado no Campus | da Universidade

Federal da Paraiba (UFPB), municipio de Jodo Pessoa.

O HULW ¢é uma instituicdo publica com fins assistenciais, de apoio ao ensino, a

pesquisa e a extensdo. E um 6rgdo vinculado a Universidade Federal da Paraiba.

De acordo com Pereira (1994), podemos ressaltar como finalidades do HULW:
prestar assisténcia a saude da comunidade, em todos os niveis; servir de campo de
aprendizado para o ensino de graduacdo e pos-graduacao das profissdes da Sadde e ciéncias
afins; promover e realizar pesquisas, abrangendo aspectos fisicos, psicologicos e sociais;
colaborar com as entidades publicas na elaboracdo e execugdo de cronogramas de salde e

educacdo sanitarias; prestar assisténcia sem qualquer distincao.

Sdo diversas as especialidades prestadas pelo HULW. Dentre elas destacaremos 0s
locais de realizacdo deste estudo, como o Servigo de Saude do Portador de HIV - SERVIH
criado desde 1989, funcionando inicialmente no ambulatério do HULW, sendo reativado em
2002, no sexto andar do referido hospital. Este servigo presta assisténcia ambulatorial a
pacientes portadores de HIV, quer tenham sido diagnosticados na instituicdo ou tenham sido
referidos por outros Orgdos. Possui uma equipe especializada, constituida por médico

(infectologista), psicélogo, assistente social e auxiliar de enfermagem.

Um outro servico que esta vinculado diretamente ao SERVIH é o Servico de
Assisténcia Especializado Materno Infantil - SAEMI —, que foi implantado em novembro de
2002, sendo o primeiro em hospital universitario. Esta preparado para atender gestantes e

mulheres portadoras de HIV e criancgas verticalmente expostas ao virus (OLIVEIRA, 2005).

O SAEMI constitui-se uma referéncia no atendimento a gestantes portadoras do virus
HIV. A equipe multidisciplinar que faz parte deste servico é constituida de médicos:
infectologista, obstetras,ginecologistas, pediatras, enfermeiros, psicdlogos, assistentes sociais,
farmacéuticos, nutricionistas, auxiliares de enfermagem, auxiliares operacionais. Também

recebe um suporte de outras especialidades, como a Odontologia, Dermatologia, Oftalmologia
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dentre outras. Tem os seguintes objetivos: reduzir o nimero de criangas infectadas em
decorréncia da transmissdo vertical, prover uma assisténcia integral de uma equipe
multiprofissional e capacitar profissionais para cuidar dos portadores de HIV(OLIVEIRA,
2005).

Para a selecdo dos participantes, foram adotados o0s seguintes critérios: os participantes
devem ser pacientes do SERVIH ou do SAEMI, ter idade superior a dezoito anos, estar na
instituicdo no momento da coleta dos dados e concordar, livremente, em participar da

pesquisa. Participaram do estudo vinte pessoas com HIV/AIDS

Ressalta-se que, no processo de pesquisa foram considerados os aspectos éticos
dispostos na Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude, principalmente no que diz
respeito ao consentimento livre e esclarecido, sigilo e confidencialidade dos dados. Os
participantes da pesquisa foram informados sobre os seguintes aspectos: objetivos do estudo,
contribuicdo, participacdo voluntéria, podendo desistir a qualquer momento sem prejuizo nas
relagdes profissionais, fidedignidade na analise e anonimato dos dados. Também serad
solicitada a autorizacdo prévia para apresentar os resultados em eventos cientificos e
publicacbes. Cumpre ressaltar que a coleta de dados s6 foi iniciada ap6s aprovacdo do Comité

de Etica em Pesquisa do HULW para apreciago e aprovago.

Para viabilizar a coleta de dados, foi utilizado um formulario (apéndice A), contendo
dados séciodemograficos e questdes inerentes aos objetivos propostos, utilizando-se a técnica
da entrevista, por um sistema de gravagdo, por ela possibilitar a captacdo fidedigna dos
depoimentos dos participantes. Antes de formularem as questdes norteadoras da pesquisa, foi
estabelecido um didlogo na tentativa de promover a empatia entre participantes e
pesquisadora. Nessa oportunidade, a pesquisadora procurava abordar os objetivos da pesquisa

e sua finalidade, como também apresentar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Os dados foram coletados durante os meses de agosto a setembro de 2006. Cada
entrevista durou em média vinte minutos. Ap6s o término, o entrevistado ouvia a gravagao e,
nesse momento, tinha oportunidade de realizar alteracdes em sua fala, acrescentando ou nédo

algo que havia esquecido.

Os dados foram analisados qualitativamente, usando-se a técnica de analise do
discurso do sujeito coletivo proposta por Lefévre, Lefévre e Teixeira (2000). Consiste num
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conjunto de procedimentos de tabulacdo de dados discursivos provenientes dos depoimentos
dos participantes do estudo. Esses procedimentos envolveram 0s seguintes passos

operacionais:

1. Selecdo das expressdes-chave de cada discurso particular. S&o elas segmentos
continuos ou descontinuos do discurso que revelam o principal do contetdo
discursivo.

2. ldentificagdo da idéia central de cada uma dessas expressdes-chave esta constitui a
sintese do contetido dessas expressdes, ou seja, 0 que elas querem efetivamente dizer.

3. ldentificagdo das idéias centrais semelhantes ou complementares.

4. Reunidao das expressdes-chave referentes as idéias centrais, semelhantes ou
complementares, em um discurso sintético, que corresponde ao discurso do sujeito

coletivo.
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ANALISE
DOS DADOS
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Este capitulo consiste na analise qualitativa das vinte entrevistas dos participantes
inseridos no estudo, a qual foi realizada por meio da técnica de analise do discurso do sujeito

coletivo proposta por Lefrévre; Lefrévre e Teixeira (2000).

Dos vinte portadores do HIV/AIDS inseridos no estudo, dez sdo do sexo feminino e
dez, do sexo masculino. A faixa etaria, variou de dezenove a sessenta e quatro anos entre as
mulheres e de dezenove a sessenta anos entre os homens. Quanto ao grau de escolaridade uma
era analfabeta, quatro possuiam menos de quatro anos de estudo. Duas possuiam cinco e seis
anos de escolaridade, duas das entrevistadas possuiam o ensino médio completo e uma o
ensino superior incompleto. Quanto aos homens, a maioria tinha o ensino medio completo
(seis participantes) e quatro possuiam o ensino fundamental incompleto, variando entre quatro
e seis anos de estudo. Sobre o estado civil das participantes, metade delas eram casadas; uma
possuia unido estavel, duas eram solteiras, uma divorciada e uma era vilva. Ja entre 0s

homens, cinco deles eram casados; quatro solteiros e um divorciado.

No que se refere a renda, verificou-se que do total de mulheres entrevistadas, trés ndo
possuiam nenhuma renda e sete tinham-na entre um e dois salarios-minimos. Dentre 0s
homens, trés ndo possuiam nenhuma renda, um ganhava um salario-minimo, quatro referiram-

na entre dois e trés salarios e dois possuiam-na superior a quatro salarios-minimos.

Para uma melhor compreensdo da analise dos dados, serdo destacadas, a seguir, as
idéias centrais que emergiram da analise do discurso do sujeito coletivo, em resposta as

seguintes questdes propostas aos participantes do estudo:

Para vocé, quais séo os direitos da pessoa com HIVV/AIDS?

Na sua opinido, quais sdo os deveres do individuo com HIV/AIDS?

Quais sdo os direitos da pessoa com HIV/AIDS no campo da Saude?

Para voceé, quais sdo os deveres do individuo com HIV/AIDS no campo da Satde?

Quais os direitos que vocé acha que ndo sdo respeitados nos servigos de Saude?

© a ~ w DD

Na sua opinido, quais sdo os direitos da pessoa com HIV/AIDS no campo do
Trabalho?

7. Quais os direitos que vocé acha que néo séo respeitados no Trabalho?

Em resposta a cada questdo, foram construidas as respectivas idéias centrais:

1- Direito de ser respeitado como qualquer cidadéo e ndo sofrer discriminagéo.
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2- Dever de se cuidar, tomando a medicacdo e fazendo os exames regularmente,
como também proteger outras pessoas do HIV, usando preservativo.

3- Direito a uma assisténcia médica de qualidade e sem descriminagdo, como
também a garantia de medicacdo e exames oferecidos pelo SUS.

4- Dever de fazer um pré-natal corretamente, tomando a medicagdo durante a
gravidez para prevencdo da doenga no filho e cuidando dos filhos HIV
positivo.

5- Duas idéias centrais: direito ao sigilo por parte dos profissionais de salde;
direito de ser bem assistido em todos os servicos de salde, com ética
profissional, sem ser discriminado por médicos e enfermeiros.

6- Duas idéias centrais: direito de trabalhar normalmente como qualquer pessoa;
direito de conseguir emprego, auxilio doenca e aposentadoria.

7- Direito de permanecer no trabalho apds a descoberta da doenca e ndo ser

descriminado nem excluido por se tratar de uma pessoa com HIV/AIDS.

A seguir, serdo apresentadas as idéias centrais e o discurso do sujeito coletivo dos

participantes do estudo, na forma de quadros, para um melhor entendimento.
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Questdo 1 — Para vocé, quais sdo os direitos da pessoa com HIV/AIDS?

IDEIA CENTRAL |

Direito de ser respeitado como qualquer cidaddo e ndo sofrer discriminagao

DISCURSO DO SUJEITO COLETIVO

Direito de ser respeitado como qualquer cidaddo; procuro viver melhor cada segundo da
minha vida; mas, nao é facil, s6 se apegando muito a Deus para enfrentar essa luta; [...]
até gostaria de poder falar para as pessoas que tenho o virus, gostaria de poder
conversar abertamente sobre isso, mas, se eu contar, serei discriminado; [...] gostaria de
falar para todo mundo que tenho esta doenga, mas eu sei que muita gente ndo aceitaria e
iria me ver com outros olhos e iria me discriminar, achando que era uma pessoa
promiscua; guardo os remedios para eles ndo verem, pois eu ndo sei qual seria a reacéo
deles; [...] por isso que nem minha familia, nem a familia de minha ex-esposa sabem; as
pessoas nos recriminam tanto que parece que a gente € um criminoso, que teve seus
direitos perdidos, nem parece que somos iguais perante a lei.

Quadro 1 - Idéia central | e discurso do sujeito coletivo dos participantes da pesquisa 2007,

em resposta ao primeiro questionamento.
FONTE: Dados empiricos da pesquisa, Jodo Pessoa, 2007.

O DSC, expresso na idéia central I, revelou que os acometidos do virus da AIDS
gostariam de exercer o pleno direito da cidadania, com a garantia de seus direitos respeitados.
Entretanto, assumir a viruléncia da AIDS é ndo ter seus direitos respeitados em sua plenitude;
é estar a margem da sociedade; por isso os entrevistados declararam preferir o anonimato,
apesar de ndo se sentir bem nesta situacdo e manifestar a vontade de ndo esconder isto de
ninguém, como mostra o trecho a seguir: “Eu até gostaria de poder falar para as pessoas que
eu tenho o virus; gostaria de poder conversar abertamente sobre isso, mas, se eu contar, eu sei

que eu vou ser discriminado.”

Entretanto, a espécie de dano que, com maior freqliéncia, sofre a pessoa com
HIV/AIDS €é o dano moral, quando tem sua intimidade, sua vida privada e sua honra ferida

por publicidade leviana sobre sua sorologia positiva (VENTURA, 1993).

Segundo Soares (2003), viver com o virus é viver por si S6 uma situacdo de
discriminagdo. Afirma, ainda, que o fato de negar a soropositividade é uma estratégia feita

para proteger-se da discriminacdo e do julgamento em razdo de seu comportamento sexual.

De acordo com Pinsky e Pinsky (2003), ser cidaddo é ter direito a vida, a liberdade, a
propriedade, a igualdade perante a Lei, isto &, ter direitos civis o que significa também
participar do destino da sociedade, votar, ser votado, ter direitos politicos, além de direitos
sociais, que sdo o direito a educacdo, ao trabalho, ao salario justo, a satde, a uma velhice

tranquila dentre outros.
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Normalmente, esta publicidade vem acrescida de injdrias e difamacdes acerca da
moral e do comportamento sexual da pessoa com HIV/AIDS. Tal ato causa, as mais das
vezes, grandes danos a pessoa, sendo coibido pela legislacdo nacional e pelos codigos de ética
profissionais, dando motivo as chamadas a¢des indenizatorias por injuria e/ou quebra de
sigilo, na area civil, podendo, ainda, gerar acbes penais. Na sociedade civil, o infrator
responsavel por tal ato fica obrigado ao pagamento de uma indenizagdo pecuniaria que
compense o dano sofrido pela pessoa e/ou seus familiares, ou por quem se “suspeita” ser
soropositivo para o HIV, bastando comprovar que aquele ato desencadeou perdas materiais ou
simples dor moral ao ofendido (VENTURA, 1993, p. 13).

Tal fato, além de infringir o principio da justica, no contexto da Bioética, impede a
pessoa com HIV/AIDS de fazer uso da autonomia para discernir sobre sua vida. Desta forma,
a justica deve ser entendida como o tratamento mais racional que a sociedade deve propiciar a
determinados individuos ou grupos em fungdo de seus graus de caréncia — de recursos ou de
escolhas em situacdo limitada (SELLI, 1999).

Entretanto, o estigma que assola o portador de HIV/AIDS, a forma como foi
incorporada a idéia de grupo de risco e 0 medo de uma doenca incurdvel fazem com que o
soropositivo seja marginalizado. Neste sentido, expor-se como portador do HIV € se expor a
rejeicdo e ao preconceito. Devemos lutar de forma efetiva em defesa da pessoa com o virus

HIV para que ela possa exercer seus direitos como cidaddo de forma a ser respeitado.
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Questao 2 — Na sua opinido, quais sdo os deveres do individuo com HIV/AIDS?

IDEIA CENTRAL 1

Dever de se cuidar, tomando a medicagéo e fazendo os exames regularmente, como
também proteger outras pessoas do HIV, usando preservativo

DISCURSO DO SUJEITO COLETIVO

Dever de tomar a medicagdo de maneira correta, realizar 0s exames sempre que
solicitados, obedecendo o que o médico pede; dever de ndo levar uma vida sedentaria, de
se cuidar para viver bem e melhor; tem que tomar a medicagdo no horario correto,
esquecer tudo e ir tomar a medicacgdo se quiser continuar bem; dever de ndo contaminar
outras pessoas, usar sempre camisinha; [...] ndo posso prejudicar uma vida; a gente deve
se proteger contra outras doengas também, porque a imunidade fica muito baixa, e a gente
facilmente pega outras doencas, por isso € importante usar camisinha; [...] pois, se tivesse
usado antes, [...] ndo teria pego esta doenca.

Quadro 2- Idéia central | e discurso do sujeito coletivo dos participantes da pesquisa 2007,

em resposta ao segundo questionamento.
FONTE: Dados empiricos da pesquisa, Jodo Pessoa, 2007.

O DSC dos participantes do estudo, contemplado na idéia central I, evidenciou a
importancia da adeséo da realizacdo do tratamento corretamente, como um dever do portador
do HIV/AIDS. Isto demonstra a busca de uma melhor qualidade de vida. Foi ressaltada
também, no DSC, a importancia do sexo seguro, como um dever da pessoa com o virus da
AIDS, em virtude da ampla transmissdo mediante a relacdo sexual, o que reflete a consciéncia

e a responsabilidade da pessoa acometida para com o seu companheiro (companheira).

A sensibilizacdo do paciente com HIV/AIDS, no tocante a adesdo ao tratamento, é de
grande importancia no cumprimento destes deveres e influi positivamente no sucesso do
tratamento.  Destarte, orientagdes devem ser repassadas, aos pacientes, objetivando-se uma
interagcdo de ajuda, no tocante a ndo so observancia dos deveres de adesdo ao tratamento, mas

também a valorizagdo da auto-estima.

Oliveira (2005) ressalta que é mister os profissionais da Saude vincularem as
orientagBes centradas a tolerancia, ao respeito, a autonomia do paciente e aos principios éticos

apontados nos seus codigos deontolégicos.

O profissional da Saude deve estimular de diversas maneiras a adesdo ao tratamento,
visando a melhorar o quadro clinico dos portadores do HIV/AIDS e sua qualidade de vida,
bem como respeitar-lne a autonomia. Essa atitude estd pontuada nos principios da

beneficéncia e justica. Cabe entdo ao médico indicar-lhe o melhor tratamento.

A respeito disso, consta no Codigo de Etica Médica, em seu Capitulo II, Art. 21, a

atribuicdo dada ao médico: “Indicar o procedimento adequado ao paciente, observadas as
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praticas reconhecidamente aceitas e respeitadas as normas legais vigentes no Pais.”
(CONSELHO..., 2006, p.21).No Cadigo de Enfermagem- Capitulo IV — Dos Deveres — Art.
27 — esta expressa a determinacdo dos profissionais da Enfermagem: “Respeitar e reconhecer
o direito do cliente de decidir sobre sua pessoa, seu tratamento e seu bem-estar.” (LIMA,
2001, p. 63).

Um outro ponto mencionado pelos entrevistados foi 0 uso do preservativo, que previne
além das doencas oportunistas e sexualmente transmissiveis, como foi mencionado no DSC, a
reinfeccdo por virus modificados do HIV e o aumento da carga viral do soropositivo. Além
disso, para os sorodiscordantes as DSTs aumentam em vinte vezes 0s riscos de o paciente vir
a contrair a AIDS (BRASIL, 2001).

O descumprimento da prevencdo de infeccdo do HIV por outras pessoas implica
sansdes penais por ser considerado um crime. Diante disso, Ventura (1993, p. 39) respalda

que

ndo ha posicdo pacifica quanto ao crime que mais se adeque & conduta do
individuo que, sabendo estar contaminado, mantém relacfes sexuais [...]
sem 0 uso de preservativo. Alguns consideram-nas como lesao corporal
(art. 129, paragrafo 2°, inciso Il do Cédigo Penal — ofender a integridade
corporal ou a salde de outrem, resultando em enfermidade incuravel), se
da relagdo resultar o contdgio. Este crime pode ser doloso (quando a pessoa
tem a vontade de transmitir) ou culposo (quando a pessoa ndo tem a
intencdo, mas ndo age com o cuidado necessario). (VENTURA..., 1993, p.
39).

Né&o obstante, alguns juristas classificam a transmissdo do virus por via sexual como
um crime que infringe o Art. 131 do Codigo Penal, que diz ser crime “praticar, com o fim de
transmitir a outrem moléstia grave de que estd contaminado, ato capaz de produzir o
contagio.” (BRASIL, 2006c). Portanto, é dever do portador do HIV/AIDS usar medidas
preventivas para ndo contaminar seu parceiro (a) ou qualquer outra pessoa. Esta atitude reflete
0 principio da ndo-maleficéncia. Segundo Castro (2000), estdo inseridos a obrigacao e o dever

de ndo se infligir o dano.

O Codigo Penal deixa isto claro em seu Art. 132: expor a vida ou salde de outrem a
perigo direto e iminente, pode gerar pena de detengédo, de trés meses a ano, se o fato ndo

constituir crime mais grave (BRASIL, 2006c).
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Ao analisarmos este aspecto no ambito da Bioética, poderemos verificar que o direito
a saude e o principio da beneficéncia devem ser assegurados. Contudo, diante de um
diagnostico ndo-desejado e envolto por uma série de fatores, como raiva, negacao, depressao,
medo, faz-se necessario que os profissionais da Saude desenvolvam a habilidade de orientar o
paciente para contar ao parceiro a verdade no momento propicio, a fim de evitar
conseqliéncias, como o contagio. Além disso, o profissional da Salde deve sensibilizar o
paciente para a obtencéo dos beneficios advindos da execucdo das recomendaces e valoriza-

lo, acima de tudo, em sua dignidade como pessoa humana (OLIVEIRA, 2005).

A respeito disso, Franca (2003) deixa claro que o médico deve lancar mao de todos os
esforcos para que o proprio paciente informe o conjuge sobre sua condi¢do de soropositivo ou
que concordem que essa revelacdo deve ser feita. Sendo infrutiferos os esforcos, a
comunicacdo devera ser feita pelo médico, configurando uma atitude de justa causa e
caracterizando, neste caso, a ruptura do sigilo ou segredo profissional, em virtude do dever da

protecdo a salde de terceiros.

E oportuno destacar que, inicialmente, o médico devera respeitar o principio da
autonomia, ou seja, respeitar a vontade do soropositivo para revelar ou escolher o seu
diagnostico ao parceiro (a). Logo, a autonomia seria a capacidade de atuar com conhecimento
de causa e sem qualquer coagdo ou influéncia externa (DINIZ, 2002). Entretanto, para
fazerem uso de sua autonomia, é importante que os portadores de HIV/AIDS tenham
consciéncia da importancia do cumprimento da observancia de seus deveres, no cuidado e na

protecdo daqueles do seu convivio — parceiros.
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Questao 3 — Quais sdo os direitos da pessoa com HIV/AIDS no campo da saide?

IDEIA CENTRAL |

Direito a uma assisténcia médica de qualidade e sem discriminacdo, como também a
garantia de medicacdo e exames oferecidos pelo SUS

DISCURSO DO SUJEITO COLETIVO

Direito a uma assisténcia médica de qualidade; sendo tratado pela equipe como
qualquer pessoa, sem discriminagéo; ter agilidade no atendimento, pois a pessoa que
tem AIDS vive lutando contra a morte; direito a medicacdo, exames e consultas
regulares; é obrigacdo do governo dar a medicacdo gratuita, ndo deixar faltar; direito a
outras medicagOes para tratar infec¢es oportunistas quando a imunidade ficar baixa;
ter acesso facil a medicacdo, pois esta medicacdo é sagrada, € como andar de bicicleta:
se parar cai; ter facilidade para realizar todos os exames e rapidamente receber o
resultado deles; na realidade, deveria ter os direitos que qualquer pessoa tem ou, pelo
menos, deveria ter.

Quadro 3 - Idéia central | e discurso do sujeito coletivo dos participantes da pesquisa 2007,

em resposta ao terceiro questionamento.
FONTE: Dados empiricos da pesquisa, Jodo Pessoa, 2007.

Na idéia central 1, o discurso do sujeito coletivo (DSC) dos participantes do estudo
expressa, de forma bastante clara, o direito a uma assisténcia integral, de qualidade e sem
preconceito, com a garantia de todo o tratamento que é indispensavel a pessoa com
HIV/AIDS, como a medicacdo e exames, nao s6 para o tratamento da AIDS, mas também

para o tratamento das doencas oportunistas que, porventura, possam surgir.

De acordo com a Constituicdo Brasileira, é garantido a todos os brasileiros e aos
estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a
seguranca e a propriedade - Art. 5°. (BRASIL, 2006b).

No que concerne a saude, € oportuno destacar, o que elenca o Art. 196 da referida
Constituicdo: “a salde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econdmicas que visem a reducdo do risco de doenca e de outros agravos € ao acesso
universal e igualitario as acGes e servigcos para sua promocdo, protecdo e recuperacdo.”
(BRASIL, 2006b, p. 191).

De acordo com o DSC, o direito a uma assisténcia de qualidade é inviolavel e
imprescindivel a todos os pacientes com HIV/AIDS; desta forma, faz-se necessario que 0s
profissionais da area de salde respeitem seus direitos, tenham conhecimento do Cédigo de

Etica Profissional e dos principios inerentes & Bioética.

O paciente com AIDS tem todos os direitos de um cidad@o, em especial o relacionado

com a vida e com o adequado tratamento médico e hospitalar, compreendendo este 0s meios
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necessarios para a melhora da condicdo marbida e da mitigacdo do sofrimento (BRASIL,
2006a), ndo podendo em hipotese alguma ser destratado, descriminado ou desrespeitado em

nenhum servico de salde em virtude de ser uma pessoa com HIV/AIDS.

Segundo a Declaragdo Universal dos Direitos Humanos, editada pela ONU
(Organizacéo das Nagdes Unidas) em 1948, quanto aos Pactos de Direitos Humanos em 1966,
proclama a existéncia de uma dignidade essencial e intrinseca, inerente a condi¢cdo humana.
Neste sentido, “a vida humana é mais do que a simples sobrevivéncia fisica, é a vida com
dignidade, sendo esse o0 alcance da exigéncia ética de respeito a vida.”(CRANSTON, 1979 p.
27).

Para a garantia da satde da pessoa com HIV/AIDS, foi aprovado, pela Lei 9.326/93 o
acesso aos medicamentos, inclusive para as doengas oportunistas (SILVA, 2002). Assim,
todos os individuos com HIV/AIDS tém o direto de receber gratuitamente do SUS a
medicacdo necessaria para o tratamento, cabendo ao Ministério da Saude padronizar os

medicamentos a serem utilizados em cada estagio evolutivo da doenca (DIREITOS..., 2006).

Apo6s a promulgacdo da Lei de distribuicdo gratuita de medicamentos para o
tratamento da AIDS, a etapa seguinte foi a definicdo de uma politica de tratamento médico e a
producdo de medicamentos genéricos em laboratérios publicos, como politica de
barateamento dos custos dos medicamentos. Com essa politica, o Brasil reduziu em 70% o
preco final, em média, em comparagdo ao valor cobrado pelos laboratérios norte-americanos.
Desde a implantacdo dessa politica, 0 nimero de Obitos causados pela AIDS vem sendo
reduzido gradualmente (VALENTIM, 2003).

Com a descoberta e combinagdo de drogas do tipo indinavir, ritobavir, saquinavir,
AZT, 3TC, DDC etc. (coquetel), tenta-se combater o HIV, reduzindo-se a carga viral do
paciente e melhorando-lhe a imunidade. Para este tratamento existem dois tipos de produtos
farmacéuticos: as drogas virucidas, que destroem os virus, e as virustaticas, que impedem a

sua multiplicagcdo no organismo (OLIVEIRA, 2005).

Como foi enfatizado anteriormente, a medicacdo retroviral é de fundamental
importancia para a sobrevida dos soropositivos, pois com a reducdo da carga viral, ocorre a

melhoria da imunidade e o paciente passa a ter uma melhor qualidade de vida, uma vez que
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Seu organismo passa a ter maior resisténcia no combate as infec¢des tidas como oportunistas,

as quais poderiam leva-lo a morte.

A politica brasileira de prevencdo e controle da epidemia de HIV/AIDS pode ser
avaliada pelo amplo acesso gratuito aos anti-retrovirais (0 “coquetel”), um dos principais
fatores de aumento da sobrevida dos portadores do HIV (BRASIL, 2001). Assim, ao
disponibilizar a medicagdo e 0s exames aos soropositivos, 0 governo esta permitindo que o
paciente usufrua o direito a vida. Isto, porque, independentemente de crengas religiosas ou de
convicgdes filoséficas ou politicas, a vida é um valor ético. Além da medicacdo, o governo
federal disponibiliza o exame para a deteccdo do virus além de qualquer exame necessario ao
tratamento e acompanhamento dos soropositivos, nos servicos publicos especializados
(OLIVEIRA, 2005).

A deteccdo precoce do virus traz inimeros beneficios para as pessoas infectadas pelo
HIV, pois individuos assintomaticos ou na fase inicial da doenca sdo favorecidos com o
diagnostico precoce da condicdo de soropositivo, pela possibilidade do uso de anti-virais e de
medicacdes profilaticas contra germes oportunistas, aumentando a expectativa de vida. Além
disso, a deteccdo precoce ajuda-os a tomar decisdes relacionadas com a gravidez, pratica
sexual e atividade profissional. E, também, uma oportunidade para incentivar a mudanga de
comportamento visando-se a eliminar fatores que contribuam para a rapida progressdo da
doenca, tais como exposi¢do a doencas sexualmente transmissiveis, drogas, alcool, entre
outras (LUNARD, 1999).

A Resolugédo 240, do Conselho Federal de Enfermagem (COFEN) de 2000, em seu
Capitulo I, que rege sobre os principios fundamentais do Codigo de Etica dos Profissionais de
Enfermagem, destaca em seu Art. 3% “o profissional da Enfermagem respeita a vida, a
dignidade e os direitos da pessoa humana em todo o seu ciclo vital, sem discriminacdo de
qualquer natureza.” E complementa, em seu Art. 5°, dizendo: “o profissional da Enfermagem
presta assisténcia a salde, visando a promog¢ao do ser humano como um todo”. (LIMA, 2001,
p. 60).

Diante disto, cabe ao profissional da Satde o dever de conhecer seu Cédigo de Etica e
os direitos dos pacientes, para que assim possa respeita-lo e promover qualidade no
atendimento a salde, agindo sempre baseado em preceitos éticos, sem discriminacao; e

respeitando a integridade do ser humano.
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Em intervalos regulares, o soropositivo realiza exames para avaliacdo e
acompanhamento de carga viral e células imunolégicas. Estes exames, além de beneficiarem
as pessoas com HIV/AIDS um tratamento mais eficaz, que esta diretamente relacionado com
as taxas virais e imunolégicas, contribuem para a caracterizacdo epidemioldgica e execucdo

de politica de controle em saude publica.

Interagindo-se com a Bioética, disponibilizar medicagdo, exames e uma assisténcia

meédica de qualidade é respeitar o principio da justica. Este principio é entendido

como um conceito normativo que deve orientar os legisladores e as
politicas do Estado nesse aspecto. Com 0 objetivo de beneficiar os
membros da coletividade que ndo podem, em funcdo de seus niveis de
cultura, renda, etc., buscar no mercado a satisfagdo de suas necessidades
nessa area. (SELLI, 1999 p. 50).
Cabe, entdo, aos profissionais da Salude, em particular aos médicos e enfermeiros,
mediante uma politica de assisténcia séria e comprometida, estimular os pacientes com
HIV/AIDS e as pessoas em risco iminente de contrair o HIV a realizarem exames periddicos

para acompanhamento.

Saliente-se que a assisténcia a pessoa com HIV/AIDS calcada nas observancias éticas,
considerando-se a dignidade do ser humano, é um ideal a ser alcancado por todos os
profissionais da area da Salde. Tais observancias estdo determinadas nos codigos de ética de
varios profissionais; entre eles, os médicos e enfermeiros. De acordo com o Cddigo de Etica
Medica, em seu Capitulo I, referente aos principios Fundamentais, o Art. 6° diz que o médico
deve guardar absoluto respeito pela vida humana, atuando sempre em beneficio do paciente.
Jamais utilizard seus conhecimentos para gerar sofrimento fisico ou moral, para o exterminio
do ser humano ou para permitir e acobertar tentativa contra sua dignidade e integridade
(CONSELHO..., 2006).
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Questao 4 — Quais sdo os deveres do individuo com HIV/AIDS no campo da saude?

IDEIA CENTRAL |

Dever de fazer um pré-natal corretamente, tomando a medicagdo durante a gravidez
para prevencédo da doenca no filho e cuidando dos filhos HIV positivo

DISCURSO DO SUJEITO COLETIVO

Dever de tomar a medicacdo de maneira correta realizar 0s exames sempre que
solicitados, obedecendo ao que o médico pede; dever de tomar a medicacdo durante a
gravidez e de fazer o pré-natal direitinho e de fazer o exame da AIDS durante a
gravidez; dever de realizar o exame dos filhos apds saber que tem a doenca; de
administrar a medicagdo que a médica manda, para a crianca ndo apresentar a doenga;
de fazer os exames constantemente para saber se est4 tudo com a crianca; é o de cuidar
bem dela até quando Deus quiser; dever de ndo amamentar para ndo transmitir a
doenca para a crianga; meu menino mais velho tem o virus, e eu tenho que ter muito
cuidado com relagédo a medicacdo que ele toma, com relagdo aos exames dele; o meu
casula ndo tem a doenca ndo, mas também fiz todo o tratamento antes e depois dele
nascer; ela ndo apresentou a doenca até agora e, se Deus quiser, ela ndo vai apresentar
nunca.

Quadro 4 - Ideéia central | e discurso do sujeito coletivo dos participantes da pesquisa 2007,
em resposta ao quarto questionamento.
FONTE: Dados empiricos da pesquisa, Jodo Pessoa, 2007.

O DSC da idéia central 1 foi composto, essencialmente, pela fala das mulheres
participantes do estudo, demonstrando que a participagdo no cuidar da satde dos filhos ainda

se encontra, intrinsecamente, vinculada a atividade feminina.

A reproducéo e o cuidado com os filhos continuam sendo pensados como assunto das
mulheres, da natureza do feminino, tanto nas atividades de educagdo e prevencdo como na
organizagdo dos cuidados com a salde. Nesses aspectos 0s homens ndo sdo percebidos, ou
sdo raramente incorporados ao papel de pai responsavel pelo cuidar direto dos filhos (PAIVA
et al., 2002).

Destarte, as participantes do estudo se sentem no dever de fazer tudo para que seu
filho ndo apresente a doenga. Consequientemente, o compromisso de gestantes e puérperas, no
cumprimento desses deveres, influi, positivamente, no sucesso do tratamento e prevengédo do

virus em seus filhos.

Todavia, de acordo com Oliveira (2005), para que o paciente com HIV/AIDS
compreenda bem este dever, é importante que o profissional da Sadde responsavel, transmita-

Ihe as informagdes de maneira clara e pautadas em relagcbes humanas receptivas, objetivando
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uma interacdo de ajuda, no sentido da observancia dos deveres de adesdo ao tratamento e a

valorizacdo da auto-estima.

Em virtude disso, desde o pré-natal, a mulher deve ser aconselhada a realizar o teste
do HIV, pois, quanto antes for descoberto o virus na mae, maiores serdo as possibilidades de a

crianga ndo contrair esta doenca.

O teste do HIV, apesar de fazer parte dos exames de rotina do pré-natal, ndo é
obrigatorio. Entretanto, a gestante deve ser incentivada a fazé-lo ainda no primeiro trimestre
de gravidez, pois muitos dos casos de HIV/AIDS entre as mulheres, sdo descobertos no pre-
natal (DIREITOS..., 2006). Se isto ocorrer, ela deve ser encaminhada para término do pré-
natal e parto, em um setor de referéncia, para ser acompanhada por uma equipe especializada,

diminuindo, desta forma, 0s riscos de a crianga vir a ser um soropositivo par o HIV.

A adesdo ao tratamento, neste caso, é de suma importancia, ndo so para a mae, mas,
principalmente, para a crianga. Gomez e Chalub (2005, p. 14) destacam que a adesdo: “tomar
0s medicamentos nas doses prescritas, nos horarios corretos e seguindo a maneira como foram
recomendados.” O sucesso do tratamento anti-HIV depende, principalmente, da adeséo do

cliente.

De acordo com Oliveira (2005), a maioria das gestantes com HIV/AIDS segue as
orientages dos profissionais; algumas, porém, ndo ddo continuidade ao tratamento conforme
sdo orientadas pela equipe de salide que a acompanha. E importante salientar que diversos
fatores podem interferir na adeséo ao tratamento, como a falta de recursos financeiros para se
deslocar até a Unidade de Saude e adquirir os medicamento, o nivel de escolaridade, pois
muitos pacientes tém dificuldade de entender as informagdes que Ihes foram transmitidas,

além de questdes religiosas, com a convicgao de Deus as cura.

Cumpre por conseguinte reforcar as orientacbes de maneira mais clara, de forma
escrita com letras legiveis e linguagem simples, de acordo com o nivel de escolaridade do

paciente. No caso de mulheres analfabetas, é necessario anotar estas orientacdes com
simbolos, desenhos e outras estratégias (OLIVEIRA, 2005).

O cuidado com a crianga, ap6s 0 nascimento, é primordial para que ndo seja
constatada nela a presenca do virus. Para tanto, faz-se necessaria a adesdo rigorosa da mae ao

tratamento do filho, com a da administracdo da medicacdo (coquetel) a crianga, e com a



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

54

avaliacdo continua, mediante exames e consultas regulares evitando-se, também a

amamentagé&o.

Quanto as criangas que tivessem apresentado a soropositividade, os cuidados da mée,
no tratamento do filho, € primordial, para a continuidade da vida dela. Muitas criancas
convivem com o HIV ha anos, mas, para que elas tenham uma boa qualidade de vida, €
importante ainda um rigoroso tratamento para reducdo da carga viral e aumento da resisténcia

imunoldgica.

Partindo para a Bioética, a mae faz uso do principio da beneficéncia para propiciar ao
filho, acometido pelo HIV uma melhor qualidade de vida, assumindo a responsabilidade do
tratamento dela. Assim, a beneficéncia pode ser entendida como uma dupla obrigagdo: a de
nao causar danos e a de maximizar o nimero de possiveis beneficios e minimizar os danos
(HOTTOIS; PARIZEAU, 1993).

Entretanto, é oportuno destacar, que a paciente tem o direito de optar por suas decisdes
e ndo deve ser forgada a realizar o tratamento se assim n&o o desejar. Contudo, ela deve ser
conscientizada sobre a obtencdo dos beneficios, para ela e para a crianca, provenientes das
recomendacBes médicas, durante a gravidez, puerpério e cuidados da crianca com HIV

positivo.

Sob essa 6tica, diante dos fundamentos da Bioética, aplica-se o principio da autonomia
que, segundo Barchifontaine (2004), refere-se ao poder da pessoa para tomar decisdes que
afetam sua vida, sua integridade fisico-psiquica e suas relagdes sociais, reconhecendo-se dona

das préprias decisdes.

Todavia, no tocante aos direitos da crianca, podemos destacar o direito a igualdade,
sem disting&@o de raca religido ou nacionalidade, referido na Declaragéo Universal dos Direitos
das Criangas, de 1959, a qual deixa claro, em seu principio IV, que a crianca tem o direito de
crescer e desenvolver-se com boa saude; portanto, deverdo ser proporcionados tanto a ela
quanto a mae “cuidados especiais, inclusive a alimentag¢do no pré-natal e pos-natal. A crianga
terd direito a desfrutar alimentagdo, moradia, lazer e servicos médicos adequados.”
(DECLARACAO..., 2006).

Além disso, o direito da crianca e do adolescente, soropositivos ou ndo, a uma vida

digna é garantido pela Constituicdo Federal e amparado pelo Estatuto da Crianca e do
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Adolescente, para assegurar que 0 menor seja respeitado e reconhecido como ser humano,

sujeito de direito.

Sob a responsabilidade dos pais e do Estado, a crianga com HIV/AIDS deve ter seus

direitos preservados para uma melhor qualidade de vida.

Questdo 05 — Quais os direitos que vocé acha que ndo sdo respeitados nos servicos de
saude?

IDEIA CENTRAL |

Direito ao sigilo por parte dos profissionais de salde

DISCURSO DO SUJEITO COLETIVO

Direito ao sigilo, porque o meu medo é que as pessoas saibam, é o preconceito das
pessoas; eu estava doente, e ninguém conseguia adivinhar o que eu tinha, ai fizeram
este exame sem me comunicar; depois do exame o resultado chegou da pior forma
possivel, quando o médico residente da época me deu o resultado, ele ndo teve o
cuidado de me dar a noticia com jeito, ele me deu bruscamente e eu quase caio de
costa; [...] existem formas de uma pessoa se dirigir para outra e dar uma noticia desta;
uma enfermeira [...] contou para a minha familia, eu tive raiva, porque ela ndo me
perguntou se podia falar ou ndo; eu fui o Gltimo, a saber; eu acho que eu deveria ficar
sabendo antes de todo mundo; [...] na maternidade, as enfermeiras faziam questdo de
dizer que eu era soropositivo. [...] todos da minha familia ficaram sabendo, ndo por
mim, mas por elas; a diretora da maternidade contou para minha sogra e ela espalhou
para todo o mundo.

Quadro 5 - Idéia central | e discurso do sujeito coletivo dos participantes da pesquisa 2007,

em resposta ao quinto questionamento.
FONTE: Dados empiricos da pesquisa, Jodo Pessoa, 2007.

O DSC dos entrevistados revela, de modo enfatico, a insatisfacdo de ndo ter sido
respeitado o direito ao sigilo de sua patologia, por parte dos profissionais da Salde que os
assistiram. Além disso, a maneira como foi transmitido o diagndstico e o fato de familiares
terem ficado sabendo da patologia antes deles, constrangeu alguns dos participantes do

estudo.

O sigilo é um direito do paciente e somente ao paciente cabe abrir mao desse
privilégio. Se o paciente manifesta o desejo de encobrir dos familiares suas condigdes de
salde, deve o médico, ou qualquer outro profissional da area da Salde, respeitar tal decisdo,
persistindo essa proibicdo de quebra de sigilo mesmo apds a sua morte (CONSELHO...,
2006).
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Como foi referido, ao profissional que ndo guardar segredo profissional, sera imposta
pena disciplinar que ird desde a censura publica até a suspensdo temporaria ou definitiva de

seu direito ao exercicio profissional, de acordo com a gravidade e circunstancias do ato.

A Constituicdo, em seu Art. 5°, inciso X, e o Cadigo civil Brasileiro, em seus art. 1518
a 1532, e 159, protegem o direito a intimidade e regula a forma de ofensores repararem o dano
(VENTURA, 1993).

A quebra do sigilo dard ensejo a propositura de uma acdo judicial visando impedir
e/ou punir a instituicdo e/ou profissional que praticou tal ato, quer seja pela quebra de sigilo,
quer seja por invasao inoportuna da sua intimidade, podendo ser punido na esfera civil e junto
ao seu conselho profissional (VENTURA, 1993).

Na vertente da AIDS, enfatizar o sigilo é fazer mencdo ao respeito pelo individuo
infectado que, numa fase da vida em que pode se apresentar fisica e psicologicamente
abalado, merece um atendimento digno, respeitando-se o0s seus direitos e imperando,

sobretudo, a empatia e a solidariedade.

Por outro lado, cumpre assinalar que a quebra do sigilo podera ocorrer quando houver
expressa autorizacdo do paciente ou de seus responsaveis legais: por dever legal, nos casos de
notificagdo compulséria a autoridade sanitaria ou em preenchimento de atestado de 6bito de
portadores de AIDS; por justa causa, nas situacdes de protecdo da vida e da salde de
terceiros, quando membros de grupos de uso de drogas injetaveis ou comunicantes sexuais, ou
0 préprio paciente, recusarem-se a lhe fornecer informac6es sobre a sua condicao de infectado
(UNIMEDE, 2007).

Dentre atitudes éticas em falta, mencionadas no DSC, o respeito é visualizado
conforme a maneira de alguns profissionais da Salde confirmarem, aos pacientes, a
soropositividade para o HIV, desrespeitando, desta maneira, o principio da Bioética
conhecido como ndo-maleficéncia. Muitas vezes, cobertos de julgamentos e preconceitos
formados, ndo possuem a sensibilidade nem habilidade para transmitir a informagéo sobre a
confirmacdo diagnostica do HIV, de maneira respeitosa e humana, diminuindo o impacto que

causa.
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Evidentemente, o processo de comunicacdo é de suma importancia no cuidado da
salde dos portadores de HIV/AIDS. A palavra Comunicagdo vem do latim communicatione e
significa “p6r em comum”. (MICHAELIS, 1998).

“Uma vez que a comunicagdo permeia toda a acdo da enfermagem, além
de ter consciéncia do fato, ela tem de conhecer como se da o processo e
todos os elementos a ele pertinentes, como utiliza-los na sua pratica para
gue o paciente a considere um elemento de ajuda, um outro ser humano,
capaz e eficiente, com quem ele pode interagir, partilhar suas idéias, seus
anseios, seu sofrimento e necessidade de ajuda.”(STEFANELLI, 1993, p.
29).

Para Stefanelli (2005), a comunicacdo é entendida como um processo de compreender,
compartilhar mensagens enviadas e recebidas. Todavia, as proprias mensagens € 0 modo
como se da seu intercambio, exercem influéncia no comportamento das pessoas nele

envolvidas, a curto, médio ou longo prazo.

O cuidar eticamente do outro é uma atitude que leva a reflexdo, principalmente quando
isto se reporta ao paciente com HIV/AIDS, pelo fato de serem pessoas estigmatizadas e
discriminadas pela sociedade. A forma de transmitir o diagndstico, ou mesmo o modo de
repassar informacdes aos pacientes HIV positivo, devem ser repensados para que ndo venham

incumbidas de pré-conceitos.
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Questao 5 — Quais os direitos que vocé acha que ndo sao respeitados nos servigos de saude?

IDEIA CENTRAL II

Direito de ser bem assistido em todos 0s servi¢os de saude, com ética profissional, sem
ser discriminado por médicos e enfermeiros

DISCURSO DO SUJEITO COLETIVO

Em alguns servicos, é o direito de ser atendido sem que haja preconceito por parte dos
médicos e enfermeiros; [...] gostaria que existisse ética profissional em todos os
Servigos; por receio, eu acho, eles ndo examinam a gente direito, e algumas doengas
acabam passando despercebidas; se o profissional chegasse e te apalpasse dos pés a
cabeca, as doencas seriam detectadas no inicio e teriamos uma melhor qualidade de
vida; agente gostaria de ser tratada, em todos os servigos de salde, como uma pessoa
normal; pois, nem todos os hospitais querem atender a gente, porque, Se souberem que
agente tem AIDS ou o HIV, ave Maria!; nos PSFs, eles ndo vao a casa da pessoa e ndo
atendem porque sabem que a gente tem a doenga; [...] quando eu estava apresentando
um problema de pele, fui procurar um médico, [...] ficaram me jogando para um lado e
para 0 outro, e ninguém resolvia nada sé porque eu tinha AIDS; se 0s prdprios
profissionais de salde tém preconceito com a gente imagine as outras pessoas; falta
muita ética em muito profissional; gostaria de ser tratada sempre pelo nome e ndo por
aidética ou por “aquela menina que tem AIDS”.

Quadro 06 — Idéia central 11 e discurso do sujeito coletivo dos participantes da pesquisa 2007,

em resposta ao quinto questionamento.
FONTE: Dados empiricos da pesquisa, Jodo Pessoa, 2007.

Na andlise do DSC, observamos o desejo dos pacientes com HIV/AIDS, no tocante a
uma digna assisténcia a satde, com profissionalismo e sem preconceito, em todos os servigos
de salde, pois, independente de sua condicdo clinica, por trds daquela doenca existe uma pessoa

clamando por seus direitos.

Tendo em vista que o cuidar de pessoas com o virus da AIDS passa a fazer parte do dia-a-dia
de muitos profissionais da area da Salde, é preciso resgatar a verdadeira esséncia desse cuidado, para
possibilitar maior amorosidade entre os seres humanos e, com isso, desvelar um mundo com mais
valor. Valor este presente aos preceitos éticos necessarios para se viver em comunidade. Nessa vida
em comunidade, é preciso que exista a solidariedade, qualidade essencial para se enxergarem
as necessidades do outro, principalmente se esse € portador de uma doenca estigmatizada
como a AIDS.

Para OLIVEIRA (2001, p.104), humanizar a assisténcia caracteriza-se em colocar a
cabeca e 0 coracgdo na tarefa a ser desenvolvida, entregar-se de maneira sincera e leal ao outro
e saber ouvir com sabedoria e paciéncia as palavras e os siléncios. O relacionamento e o

contato direto fazem crescer.
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A assisténcia humanizada é um direito exigido por todos, independente de raca, cor,
condicéo social ou da Salde. O respeito a este direito traz beneficios para toda a humanidade.
E fundamental, principalmente para os trabalhadores da area da salde, perceber o cuidado na
sua dimensdo mais ampla, que tem como principio uma forma de viver plenamente e ndo
apenas como uma execuc¢do de tarefas para promover o conforto de alguém (BENJUMEA,
2004).

De acordo com o Cddigo de Etica que rege a Medicina, em seus artigos 1°, 2° e 3°, 0
médico é um profissional a servico da Saude do ser humano e da coletividade e a Medicina,
uma profissdo que deve ser exercida sem discriminagdo de qualquer natureza e que ndo pode,
em qualquer circunstancia ou de qualquer forma, ser exercida como comércio. Com efeito, o
alvo de toda a atencdo do médico é a satde do ser humano, em beneficio da qual deve ele agir

com o0 maximo zelo e o melhor de sua capacidade profissional (CONSELHO..., 2006).

O referido codigo ressalta no Art. 6 que é dever do médico guardar absoluto respeito
pela vida humana, atuando sempre em beneficio do paciente. O médico jamais podera utilizar
seus conhecimentos para gerar sofrimento fisico ou moral, para o exterminio do ser humano

ou para permitir acobertar tentativa contra sua dignidade e integridade.

Desta forma, o médico ou qualquer outro profissional da area de Saude ndo pode
abster-se de prestar assisténcia a uma pessoa pelo fato de ela ser portadora do virus da AIDS.
Neste sentido, o Codigo de Etica do Profissional de Enfermagem deixa bem claro na

Resolugédo 240, em seu artigos 1° e 3°, 0 seguinte:

“A enfermagem é uma profissdo comprometida com a salde do ser
humano e da coletividade. Atua na promogdo, protecdo, recuperagdo da
salde e reabilitacdo das pessoas, respeitando os preceitos éticos e legais. O
profissional de enfermagem respeita a vida, a dignidade e os direitos da
pessoa humana em todo o seu ciclo vital, sem discriminagdo de qualquer
natureza” (LIMA, 20001, p. 60).

Ao cuidar de um paciente, é preciso que o profissional da Salde o veja como um ser
humano, com suas necessidades basicas afetadas, encontrando-se fragilizado, portanto,

merecendo mais respeito e atencdo (BAGGIO, 2006).
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A atitude ética do profissional para com o paciente esta presente cada vez que ele
reconhece o ser cuidado como pessoa igual a ele, que precisa ser ouvida e compreendida para

que exista a interacdo e, por conseguinte, o cuidado efetivo (LUNARDI, 1999).

O DSC deixa transparecer, também, que os participantes da investigacdo
compreendem a importancia da ética profissional como fio condutor para um cuidado
fundamentado no respeito as pessoas com virus da AIDS. Nesse aspecto, é oportuno destacar
que os profissionais da Salde sdo responsdveis por um cuidar qualificado e ético, com
compromisso, respeito e solidariedade. Esse cuidar envolve o rompimento de atitudes
preconceituosas e discriminatérias, reconhecendo e respeitando a singularidade de cada ser
com HIV/AIDS.

E necessario observar o soropositivo em sua singularidade, compreendendo suas
crencas, valores e necessidades especificas, com a finalidade de proporcionar condi¢fes para

que ele [pOSSa eXercer a sua autonomia.

Além de compreende-lo em sua singularidade, para Oliveira (2005, p. 90), o
tratamento dispensado ao paciente “deve ser justo, solidario, com carinho, destituido de
autoritarismo e preconceito, conforme reflete o principio da justica no campo da Bioética.”
Para Costa e Valle (2000), o tratamento justo estd pautado na nao-discriminagdo de qualquer

natureza, no respeito a privacidade e na promog¢do do bem-estar do paciente.
Neste sentido, Oliveira (2005, p. 90) esclarece:

Essa € uma forma de respeitar os principios da autonomia, beneficéncia e
da justica. O principio da autonomia retrata o ideal de liberdade e de
autodeterminagdo do ser humano. O principio da beneficéncia ¢é
desenvolvido, no &mbito da Salde, pela acdo feita em beneficio do
paciente, estabelecida em uma obrigagcdo moral e na promog&o do bem. Do
principio da beneficéncia decorre a avaliacdo de risco/beneficio. O
principio da justica € uma busca continua da equidade, de forma que da
plena liberdade de escolha, igualdade, respeito, autonomia do paciente,

além de disponibilidade de recursos técnicos e humanos a todos.
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Por outro lado, ndo respeitar o paciente na sua singularidade é infringir o principio da
beneficéncia, ja que este faz mencédo ao dever de agir em prol do paciente, atingindo seu bem-

estar, na medida do possivel, evitando quaisquer danos (DINIZ, 2002).

Um outro direito que clamam os participantes do estudo diz respeito ao direito de ser
chamado pelo nome e ndo por “aidético ou por aquela menina que tem AIDS”. A este
respeito, o Sistema Unico de Saude deixa claro que “o paciente tem direito a ser identificado
pelo nome e sobrenome, e ndo deve ser chamado por forma impropria, desrespeitosa ou
preconceituosa.” (INSTITUTO..., 2006, p. 8).

De acordo com Waldow (1999), portadores do HIV/AIDS passam por situagdes de
despersonalizagdo que os levam a se sentirem desvalorizados, fato que infringe os preceitos
éticos que norteiam a pratica do cuidado. Tendo em vista ser o cuidar um valor profissional e
pessoal, € extremamente necessario que existam padrdes normativos para nortear as agdes e as

atitudes em relacdo aqueles de quem se cuida.

Essa preocupagdo com a qualidade da relagdo profissional-portador de HIV/AIDS
torna-se tanto um meio quanto um fim a ser alcangado. Sendo "meio", apresenta-se Como uma
prerrogativa indispensavel no processo de efetivacdo da garantia dos direitos estabelecidos no
plano legal pelo SUS; porém ndo correspondidos no cotidiano das praticas de atendimento.
Como "fim", justifica-se também porque a participacdo, na exigéncia de seus direitos, ndo €
ainda uma caracteristica visivelmente marcante na conduta dos usuéarios, apesar de ser uma

das principais diretrizes do atual sistema de satde (PINHEIRO et al., 2005).

Cabe também a pessoa com HIV/AIDS fazer cumprir os seus direitos, exigindo uma
assisténcia de qualidade e denunciando profissionais e instituicbes que infringirem esses

direitos.

Portanto, cabe aos profissionais da Saude assistir o paciente da melhor forma possivel,
ajudando-o no que for possivel para minimizar o seu sofrimento, agindo de maneira coerente,
com responsabilidade e profissionalismo, resgatando-se a qualidade de vida que, de acordo
com Oliveira (2005), s6 sera alcancada, de forma real e igualitaria quando todas as pessoas
tiverem suas necessidades de saude atendidas nos seus aspectos bioldgicos psicolégico e

social, uma vez que a satde é um direito essencial do ser humano.
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Questdo 6: Na sua opinido, quais s@o os direitos da pessoa com HIV/AIDS no campo do

trabalho?

IDEIA CENTRAL |

Direito de trabalhar normalmente como qualquer pessoa

DISCURSO DO SUJEITO COLETIVO

Direitos de uma pessoa normal, porque a doenca ndo faz de vocé um invalido; eu acho
que deveria ser tudo normal; eu posso trabalhar como qualquer pessoa, entéo eu acho
que eu tenho todos os direitos no campo do trabalho como qualquer pessoa; sem
descriminacéo; nem ter tratamento diferenciado das demais pessoas, porque, se fosse
assim, irfamos tratar mal um diabético, um hipertenso, e ndo é assim; os direitos sdo
iguais aos de quem ndo é portador; se as pessoas soubessem, eu gostaria de ser tratada
como uma pessoa qualquer, mas devido ao preconceito eu tenho certeza de que nédo
seria tratada; ter todos os direitos de ir e vir como uma pessoa normal; porque ela ndo
esta morta; pois, se sou uma pessoa sadia, eu tenho o direito de trabalhar normalmente,
ndo é porgue tenho o virus que eu vou deixar de ser cidadéo.

Quadro 07 — Idéia central | e discurso do sujeito coletivo dos participantes da pesquisa 2007,

em resposta ao sexto questionamento.
FONTE: Dados empiricos da pesquisa, Jodo Pessoa, 2007.

ODSC revela que o fato de ser portador do virus HIV gera atitudes discriminatdrias no
trabalho e que o direito de trabalhar deve ser igual para todos. Santiago (2006) afirma que 0s
direitos trabalhistas de uma pessoa que tem HIV/AIDS sdo iguais ao de qualquer pessoa, uma
vez que a soropositividade ndo o exime do trabalho, nem tampouco de seus direitos e deveres

de cidaddo.

O fato de a pessoa ser vitima do virus da AIDS ndo a impossibilita de exercer
inimeras atividades no ambito do Trabalho, O que o impossibilita € o estigma e o

preconceito, embora a legislagdo ndo o permita.

A este respeito, Santiago (2006) ressalta que o direito ao trabalho do portador de HIV,
assim como todos os outros direitos individuais, ndo sdo especiais; sd&0 0S mesmos de
qualquer cidad&o, por forca do principio da igualdade. A AIDS ndo acarreta ao individuo a

perda dos direitos da personalidade.

O principio da igualdade, estabelecido pela Constituicdo Nacional, ndo exclui o
soropositivo dos direitos trabalhistas; entretanto, por ser a mais estigmatizante das doencas e
envolver muito preconceito, os direitos individuais da pessoa com HIV/AIDS séo
desrespeitados com frequéncia (DIRIETOS..., 2006).
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A pessoa com HIV e AIDS, além de enfrentar as dificuldades de ordem médica, tem
comprometidas sua vida privada, sua imagem publica, sua auto-estima, sua honra, suas
relacBes de trabalho (VENTURA, 1993). Este fato vai de encontro a declaracéo universal dos
direitos humanos, que em seu Artigo 23 menciona, claramente: “Toda pessoa tem direito ao
trabalho, a livre escolha do trabalho, & condicdo equitativa e satisfatdria de trabalho e a
protecdo contra o desemprego.” (DECLARAGCAO..., 20086, p. 3).

Desde a Constituicdo de 1824, esta expressamente consagrado o direito ao trabalho e,
atualmente, na Constituicdo Federal em vigor, esta regulado como direito individual do
homem, no Art. 5° inc. XIII, que diz: “é livre o exercicio de qualquer trabalho, oficio ou
profissdo, observadas as qualificacfes profissionais que a Lei estabelecer” (BRASIL, 2006b,
p. 16).

De acordo com a referida lei, é inadmissivel que um portador do HIV, com
possibilidade de trabalhar, ndo tenha seus direitos no trabalho preservados como qualquer

outro pessoa.

Quando o texto constitucional dispde que “E livre”, coloca o direito ao trabalho como
um desdobramento do direito a liberdade em geral, que d& a cada homem o livre-arbitrio
sobre suas agdes, desde que ndo incida em proibicdes legais, estabelecidas no beneficio da
ordem publica. Assim, a liberdade de trabalhar e de ter uma profissdo €é garantida
constitucionalmente, o que implica dizer que um desrespeito ao direito ao trabalho é,

conseqlientemente, um desrespeito ao proprio direito a liberdade (SANTIAGO, 2006).

E oportuno destacar que, mesmo esse doente ndo tendo condicBes de trabalhar, a Lei
garante direitos como o auxilio-doenga ou mesmo a aposentadoria. Entretanto, estes direitos
sdo de todos os cidad&os brasileiros que se encontram impossibilitados de trabalhar, por
motivo de doenga crbénica que os impossibilita de executar tarefas relacionadas com a sua

profissdo.

Desta forma, respeitar estes direitos é fazer uso do principio da justica, o qual diz
respeito a “obrigacdo ética de tratar cada pessoa de acordo com o que é moralmente certo e
adequado” (OLIVEIRA, 1997, p.43). Com base nesse principio, busca-se propiciar um

tratamento justo ao individuo, de modo que ele possa exercer, plenamente, a sua cidadania.
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Ser cidaddo é ter seus direitos respeitados pela sociedade, é ser visto como gente com desejo,

sonho, e vontade de viver e trabalhar como qualquer pessoa.

Questdo 6 — Na sua opinido, quais sdo os direitos da pessoa com HIV/AIDS no campo do

trabalho?

IDEIA CENTRAL II

Direito de conseguir emprego, auxilio-doenca e aposentadoria

DISCURSO DO SUJEITO COLETIVO

Direito de conseguir um emprego, mesmo sendo soropositivo; muita gente que tem o
virus pode e quer trabalhar, entretanto ndo consegue trabalho por causa da doenca;
ninguém quer dar emprego a um soropositivo; e, por isso, deveriam ter direito a, pelo
menos, o auxilio-doenca; somos obrigados a pedir atestados para ver se conseguimos o
beneficio; agora, se for uma pessoa enferma, ter o direito de se aposentar; porque, com
a doencga, ele ndo vai conseguir trabalhar e tem que se encostar; direito de ndo ser
descartado da sua fungdo no trabalho, pois nos temos condi¢bes de trabalhar
normalmente; se for necessario um desvio de funcdo, a pessoa deve ter o direito de ser
capacitado para outra funcgéo; direito de se afastar do trabalho sempre que precisar,
devido problema de salde e por um periodo de tempo que for necessario; a minha
médica pediu para eu me afastar por trés meses até minha imunidade aumentar; quem
tem esta doenca também € isento do IPTU; tem direito ao fundo de garantia (FGTS);
em algumas cidades as pessoas tém direito ao passe livre nos transportes coletivos.

Quadro 8 — Idéia central 1l e discurso do sujeito coletivo dos participantes da pesquisa 2007,

em resposta ao sexto questionamento.
FONTE: Dados empiricos da pesquisa, Jodo Pessoa, 2007.

O DSC dos participantes inseridos no estudo destaca como direitos da pessoa com
HIV/AIDS, o auxilio-doenca e a aposentadoria para aqueles que estdo impossibilitados de
trabalhar. Todavia, de acordo com os relatos dos participantes do estudo, eles tém condicdes e
querem trabalhar, mas encontram dificuldade de conseguir emprego em virtude da patologia

que possuem.

Este fato contribui para que muitas pessoas com o virus da AIDS sejam afastadas dos
seus trabalhos em virtude do preconceito social. No Brasil, ndo ha legislacdo especifica sobre
a tematica em destaque; entretanto, 0 empregado ndo pode ser demitido, pelo fato de ter HIV
positivo. O juiz ndo pode se abster de julgar nem tampouco prejudicar o ofendido, deixando-o
a margem da protecdo do direito (SANTIAGO, 2006).
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A necessidade de trabalhar e ter um salario é de fundamental importancia para o a
pessoa com HIV/AIDS como para qualquer trabalhador. Na nossa sociedade, o salario é
essencial para a subsisténcia do ser humano, mas, no caso da AIDS, essa importancia ganha
um peso maior porque tem relacdo imediata com a vida do paciente que, para viver, deve
fazer uso de remédios muito caros, sem os quais 0s seus dias de vida inevitavelmente
diminuirdo devido ao avango da doenga (SANTIAGO, 2006).

Dai, a necessidade de emprego tem um peso ainda maior, em virtude da importancia
que o salario tem para suprir as necessidades, principalmente de alimentacdo, uma vez que
uma boa alimentacdo combate as infeccbes e deixa o organismo do soropositivo mais

resistente contra as doengas oportunistas.

Para a pessoa com HIV/AIDS, a necessidade do emprego esta atrelada as condigdes
econdmicas para ele ter uma melhor qualidade de vida para combater a doenga e assim viver

por mais tempo.

Entretanto, o soropositivo tem dificuldade de conseguir emprego em virtude da
doenca. Sendo assim, muitas vezes se faz necessario que ela fique no anonimato. Isto, quando

nao é necessario o teste do HIV para se conseguir o emprego. A este respeito

a Portaria Interministerial n® 869/92, dos Ministérios da Salde e da
Educacdo, proibe, no ambito do Servico Publico Federal, a exigéncia de
teste de deteccdo do virus HIV em exames pré-admissionais e em
exames periodicos de saude; e afirma que a sorologia positiva para 0
virus HIV ndo acarreta prejuizo da capacidade laborativa de seu
portador, e que o convivio social e profissional com os portadores do
virus ndo configuram situacdes de risco de contagio, que pode ser
evitado por meio da correta informacdo e dos procedimentos
preventivos pertinentes (SANTIAGO, 2006, p. 5).

O individuo soropositivo ndo deve ser discriminado nem na admissdo nem no
exercicio da atividade laborativa, pois ndo perde os direitos da personalidade em virtude da
doenca. O que pode ocorrer € que o trabalho ndo seja recomendavel, se, pelo estagio da
doenca, o individuo ndo apresentar mais capacidade técnica de exercer a funcdo, caso em que,

se for empregado, Ihe competem os beneficios previdenciarios (SANTIAGO, 2006).

Neste contexto, de acordo com a Organizacdo Internacional do Trabalho em sua
Recomendacdo de n° 166, Art. 4° fica estabelecido que seriam apenas trés os fatores

autorizadores da dispensa do trabalho: “incapacidade do empregado para cumprir o trabalho;
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conduta inadequada por parte do empregado; motivos econdmicos, técnicos, estruturais ou
analogos da empresa.” ( VENTURA, 1993 p.30).

Fazer jus ao trabalho é fazer jus ao principio da justica, o qual compreende a eqliidade
como um direito de todos os seres humanos, devendo ser respeitada de maneira que todos

sejam tratados de forma justa e igual.

Dentro desta Otica, € inaceitavel a discriminacdo de trabalhadores soropositivos quer
por razdes de ordem social, racial, religiosa ou de qualquer outra natureza. A AIDS é uma
doenca peculiar, pelo real risco de discriminacdo que oferece aos seus portadores. Entéo, faz-
se necessario valorizar os principios da confidencialidade e privacidade, porquanto, uma vez

quebrados, expdem os pacientes a sérios riscos de discriminagao.

Além dos direitos aqui mencionados, os participantes do estudo também fizeram
mengéo a direitos relacionados com o afastamento de sua funcdo no trabalho, ou de se
ausentarem por motivo de doenga, como também direitos relacionados com o FGTS, PIS e

passe livre.

Nesse contexto, a Lei n°® 7.670/88 estendeu as pessoas com AIDS uma série de
beneficios ja atribuidos a outras doengas graves, assegurando em seu Art. 1° inciso Il, o
FGTS e de qualquer outro tipo de peculio a que o individuo tiver direito, independentemente
da rescisdo do contrato de trabalho (VENTURA, 1993).

Existem ouras leis de movimentacdo do FGTS: séo a Lei n® 2208/96, que permite seu
saque, na hipétese de o trabalhador e seus dependentes serem soropositivos e a Lei 3310/00
permite a movimentacdo do FGTS para tratamento de salde de parentes em primeiro grau,
acometido da AIDS. J4 a Lei 3334/00 amplia este beneficio para tratamento de salde de seus
descendentes, ascendentes e colaterais, até terceiro grau, acometidos de AIDS (DIREITOS...,
2006).

Algumas leis beneficiam a pessoa com HIV/AIDS, no tocante a aposentadoria ou
concessdo de beneficios, destacando-se, dentre elas: a Lei de n° 7.713/88, que isenta do
pagamento do imposto de renda sobre seus proventos de aposentadoria, e a Lei n® 8.213/91,
que lhe concede a inexigéncia de caréncia para a concessdo de beneficios previdenciarios
(VALENTIM, 2003).
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A Lei de nimero 2.839/00 permite o saque do Programa de Integracdo Social (PIS) e
Programa de Formacdo do Patriménio do Servidor Publico (PASEP) pelos titulares e quando
dependentes apresentarem AIDS (DIREITOS..., 2006).

Outros direitos que também merecem destaque sdo direito a alimentos, podendo ser
requerida pensdo ndo s6 aos pais, como também a qualquer parente que tenha condigdes para
suprir as necessidades da pessoa com HIV/AIDS. Este direito é conhecido como Direito
Sucessorio, que tem jurisprudéncia também consolidada, no que diz respeito a sucessao de

companheiros, independentemente da opcao sexual (BRASIL, 2001).

Além destes beneficios, foi concedido aos soropositivos, em escala municipal ou
estadual, em alguns lugares do Brasil, o direito de utilizacdo de transporte publico gratuito,
conhecido como passe livre (DIREITOS..., 2006).

A integracdo social da pessoa com HIV/AIDS, o seu convivio num ambiente de
trabalho sadio, onde se sinta produtivo, Gtil, amado e respeitado, onde ndo se sinta
discriminado ou humilhado, sdo fatores de grande relevancia no tratamento da AIDS, pois
contribuem para a manutencdo da auto-estima da pessoa, fundamental para o equilibrio

psicologico.

Fazer respeitar estes direitos é fazer uso do principio da beneficéncia, para que, desta
forma, tenha um minimo conforto aquele que ja é tdo estigmatizado pela sociedade. Sendo
assim, Selli (2002) diz que o principio da beneficéncia constitui uma base do modelo
hipocratico, que consiste em fazer o bem e ndo causar dano. Diniz (2002), a este respeito, diz
que este principio significa maximinizar os beneficios, compreendendo que a salde e 0 bem-

estar estdo relacionados com os elementos psiquico, social, espiritual e fisico.

Em contrapartida, caso se trate de um trabalho exaustivo, muito penoso, em que a
pessoa é obrigada a prestar uma série de horas extras, além de ser constantemente fiscalizado,
como também ser discriminado e humilhado em virtude da doenca. O doente pode ser
acometido de um quadro grave de estresse ou depresséo, que pode agravar o estado da doenca
ou até estimular o suicidio. Cabe ao empregador, neste caso, assegurar a integridade moral e
fisica de seu empregado, mudando-o de fun¢do, afastando-o do trabalho sempre que preciso
for e combatendo a discriminacdo (SANTIAGO, 2006).
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O empregador devera dar condi¢des de trabalho, suporte social e psicologico, além de
assegurar o direito a assisténcia médica ao seu empregado, caso ele precise (CONSELHO...,
2006).

Desta forma, sob o prisma da Bioética, podemos visualizar a relacdo trabalhador —
colega baseada nos principios da ndo-maleficéncia. Para Monte (2002, p.32), ndo prejudicar
significa que “ndo se deve deixar de beneficiar pelo risco de vir a prejudicar, mas sim evitar
tomar como absoluta a predominancia do prejudicar sobre o beneficiar.” Para Oliveira (2005,
p.97), “a questdo da eqliidade sé deixard de ser problema ético quando houver apenas uma

forma de assisténcia e uma sociedade sem desigualdades sociais.”

Por conseguinte, fazer cumprir os direitos trabalhistas da pessoa que tem o virus da

AIDS é fazer mencdo do respeito e da dignidade do ser humano.

Questdo 07: Quais os direitos que vocé acha que ndo séo respeitados no trabalho?

IDEIA CENTRAL |

Direito de permanecer no trabalho ap6s a descoberta da doencga, de ndo ser
descriminado e excluido por se tratar de uma pessoa com o0 HIV

DISCURSO DO SUJEITO COLETIVO

Em qualquer lugar que eu viria a trabalhar, se o pessoal soubesse que eu tenho o HIV,
iriam querer era distancia; mesmo se a pessoa estiver trabalhando normal, se eles
souberem, eles demitem, mesmo a lei ndo permitindo este tipo de demisséo, mas eles
demitem, alegando redug¢do no quadro, no nuimero de funcionarios, para ndo dar
problema com a justica; imediatamente, colocam a pessoa para fora do trabalho,
alegando mil coisas, menos que foi porque a pessoa tem AIDS; eles podem alegar
qualquer coisa para te colocar para fora, vocé nunca vai provar que voceé esta saindo do
trabalho porque tem o virus, eu acho isso uma covardia sem limite; o preconceito é pior
do que a doenca; quando uma pessoa esta trabalhando e descobre que tem o virus, se
algum colega souber e espalhar para os demais, € terrivel, Ihe excluem de imediato; eu
tenho certeza de que, se alguém descobrisse, eu seria afastada do trabalho; nenhum
direito € respeitado na prética; se a gente trabalha na casa de familia, e eles ficam
sabendo, demitem a gente, eles ndo querem nem encostar; o preconceito é mais
respeitado do que os direitos; ndo é porque queremos gue pegamos esta doenca.

Quadro 9 — Idéia central | e discurso do sujeito coletivo dos participantes da pesquisa 2007,

em resposta ao sétimo questionamento.
FONTE: Dados empiricos da pesquisa, Jodo Pessoa, 2007.

Como se observa no quadro 09, o DSC dos participantes da investigacdo afirma que é
notoria a dispensa do emprego quando se descobre que o funcionario € portador do HIV. Por

isso, eles preferem permanecer no anonimato, apesar de ter conhecimento da proibicdo de
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demissdes por este motivo. De acordo com os participantes, os empregadores usam mil
artimanhas para justificar a demissao e ndo ter problemas com a Justica. Além disso, para 0s
que se encontravam desempregados, era muito dificil de conseguir emprego, sendo eles

soropositivo.

Entretanto, constituem objetivos fundamentais da Constituicdo Federal, observaveis
em seus art. 3° insc. Ill e IV, e art. 5° inc. XLLL, entre outros pontos, reduzir as
desigualdades sociais e regionais e promover o bem de todos, sem preconceitos de origem,
raca, sexo, cor, idade nem quaisquer outras formas de discriminacdo. E livre o exercicio de
qualquer trabalho, oficio ou profissdo, atendidas as qualifica¢Bes profissionais que a Lei
estabelecer (BRASIL, 2006b).

Além disso, existem consideraveis evidéncias clinicas e epidemioldgicas, mostrando
que o HIV ndo se transmite pelo trato respiratério nem por contato casual qualquer que seja
(em escolas, no ambiente familiar ou no trabalho). Como em outras tantas doencas, 0
trabalhador devera continuar trabalhando enquanto sua condicao fisica o permitir (LUNARDI,
1999).

Portanto, a pessoa com o virus da AIDS que firmar um contrato de trabalho ndo
podera ser prejudicado em seus direitos trabalhistas, previdenciarios e acidentarios. Em vigor
0 contrato, pode ser reintegrado em caso de despedida motivada pela doenca e a entidade
autarquica federal e seguradora obrigatoria devera ampara-lo tanto no campo previdenciario
como acidentario, dependendo da origem da moléstia. Ndo ha qualquer norma que proiba o
soropositivo de trabalhar. O que deve ser observado € sua possibilidade e os cuidados para
que ndo transmita a doenga (VENTURA, 1993).

Logo, despedir o soropositivo sem justo motivo, quando o empregador tiver
conhecimento da doenca do trabalhador, é presumidamente discriminatéria e constitui-se um
atentado contra o direito ao trabalho do individuo, garantido no Art. 5° inc. XIII, da
Constituicdo Federal, afrontando também o Art. 7°, inc. I, CF/88, que veda a despedida
arbitraria ou sem justa causa (SANTIAGO, 2006).

Além disso, a Lei 2319/00 dispde sobre a estabilidade do emprego do portador do
HIV/AIDS, sendo considerada discriminagdo a sua demissdo em virtude da doenga. Todavia,

cabe ao empregado apresentar provas dessa atitude discriminatéria. O trabalhador podera
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propor acéo trabalhista, com pedido de liminar, para ser imediatamente reconduzido ao cargo
ou funcdo originaria, com o pagamento de todos os salarios referentes ao periodo de seu
afastamento, corrigidos monetariamente, cumulando estes pedidos com o pedido de
ressarcimento moral e a anulagdo em definitivo do ato rescisério do contrato de trabalho.
Porém, se a demissao estiver relacionada com outros motivos, tais como, reducao do quadro,
faltas seguidas injustificadas, cargo extinto, problemas de operacionalidade, ndo ha nenhuma
salvaguarda ao portador do virus (DIREITOS..., 2006).

O Tribunal Superior do Trabalho (TST) garante estabilidade no emprego a portadores
do HIV, enquanto ele ndo for afastado pelo Instituto Nacional do Seguro Social (INSS). Desta

maneira,

durante o periodo de estabilidade, esses empregados ndo poderdo ter seus
contratos de trabalho rescindidos pelo empregador, a ndo ser em razdo de
pratica de falta grave, em mituo acordo entre o empregado e 0
empregador, com assisténcia do sindicato da categoria profissional, ou por
motivo econdmico, disciplinar, técnico ou financeiro. A Secdo
Especializada em Dissidios Coletivos (SDC) [..] tem mantido
reiteradamente a garantia de emprego ao portador do HIV, por entendé-la
justa, evitando a despedida motivada pelo preconceito, assegurando o
emprego daquele que corre o risco de ser marginalizado pela sociedade,
permite-lhe manter suas condi¢c6es de vida até que eventualmente ocorra o
afastamento determinado pelo sistema previdenciario (DIREITOS..., 2006,

p. 2).

Com base nesse entendimento, vale salientar que ndo existe estabilidade no emprego
pelo fato de ser portador do virus da AIDS. Entretanto, a pessoa com HIV/AIDS ndo pode ser
demitida em virtude de sua patologia. De fato, isto diz respeito a qualquer trabalhador, pois o
tratamento € o mesmo para qualquer servidor, independente de sua sorologia, condigao social,
raca etc. No entanto, a Lei proibe demissdo arbitraria ou sem justa causa ao soropositivo, pois
podera caracterizar discriminagdo. A garantia ao emprego e aos direitos de uma pessoa o virus
da AIDS s&o, eminentemente, 0s mesmos das pessoas negativas para o HIV. Assim, ndo
poderd ser demitido simplesmente por portar o HIV, mas por outro motivo que seja
justificavel (DIREITOS..., 2006).

A respeito disso, o Projeto de Lei, de nimero 145/06, da Senadora Roseane Sarney
(PFL-MA), foi aprovado pela Comissdo de Assuntos Sociais (CAS), no Senado e se encontra

em espera para apreciacdo em Plenario, com o intuito de garantir o salario aos empregados
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portadores do virus da imunodeficiéncia adquirida (HIV) e a permanéncia no emprego até a

concessdo definitiva de beneficio previdenciario (AGENCIA..., 2006).

No que se refere a contratacdo, no Capitulo de Seguranca e Medicina do Trabalho Art.
168, tornam-se obrigatérios, entre outras medidas preventivas da Medicina do Trabalho, os
exames médicos por conta do empregador na admissdo, na demissao e periodicamente.
Entretanto, o exame para deteccdo do HIV ndo pode ser uma exigéncia da empresa, por

caracterizar discriminagdo. (ABDR, 2005),

O Ministério da Saude, de acordo com conduta técnica e ética, baseado em resolucoes
do Conselho Federal de Medicina, decide que cabe ao empregador avaliar quem ele deve
empregar; entretanto, ndo é permitido exigir o teste sorolégico como condicao de admisséo ou
manutencdo do emprego, por caracterizar interferéncia indevida na intimidade dos

trabalhadores e restrigdo ou discriminacio (CODIGO..., 2006).

Em 1992, o Ministério da Salde expediu a Portaria Interministerial n° 796,
recomendando, dentre outros procedimentos, a ndo-exigéncia de teste soroldgico prévio a
contratagdo e manutencdo do emprego de professores e funcionarios por parte de
estabelecimentos de ensino. Ja a Portaria Ministerial de n® 869/92 expande este direito para
todo Servico Publico Federal, no tocante aos exames pré-admicionais e demicionais e no
tocante aos exames periodicos de satude (VENTURA, 1993).

E vedada a obrigatoriedade do teste anti-HIV na admissdo do emprego e durante o
contrato de trabalho, pela interpretacdo sistematica dos dispositivos constitucionais,
trabalhistas, administrativos e éticos profissionais (VENTURA, 1993). Se o teste sorolégico
for exigido como pré-requisito admicional, o empregador estara infringindo a Lei, agindo com
discriminacdo e falta de ética profissional e, consequentimente, o principio da justica, uma
vez que sua esséncia € a obrigacdo ética de tratar cada pessoa de acordo com o que é

moralmente certo e adequado.

Nos diversos ramos do Direito, foram adotadas normas que permitem a pessoa com
HIV/AIDS ser tratado de forma igualitaria, sem discriminac6es. No Direito Civil, destacam-se
as acdes por danos morais, ndo podendo em nenhuma instancia, sofrer nenhum tipo de
descriminacdo a pessoa portadora do virus da AIDS (BRASIL, 2006a).
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Desses fatos podemos deduzir a importancia do meio social para, além de ajudar na
estabilizacdo da doenca, tornar melhor a vida da pessoa que tem o virus HIV. A contribuicdo
da familia, dos amigos e colegas de trabalho é fundamental, respeitando-se e amando-se o
doente. E toda a sociedade, pode contribuir, tratando o soropositivo como uma pessoa normal,

sem o preconceito nem discriminagéo que surgem quase sempre da falta de informacao.

Portanto, cabe a pessoa que tem o HIV/AIDS decidir se conta ou ndo sobre sua
sorologia, respeitando o principio da autonomia e cabe as demais pessoas ndo agir com
maleficéncia, mas sempre através da beneficéncia, fazendo cumprir, com justica, os direitos e
deveres do individuo com HIV/AIDS.

Diante do que foi exposto, apresentam-se, a seguir, as considerac@es finais sobre o

estudo.
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Este estudo teve como premissa as seguintes questdes norteadoras: qual a compreenséo
de pessoas com HIV/AIDS, no que diz respeito aos seus direitos e deveres? Quais os direitos
e deveres das pessoas com HIV/AIDS, no contexto da assisténcia a saude e do trabalho,
segundo os relatos dos participantes do estudo? Para analise destas questdes foi realizado um

estudo exploratério com abordagem qualitativa, buscando-se um enfoque bioético.

A partir da analise qualitativa do discurso do sujeito coletivo dos participantes do
estudo, foi possivel evidenciar o fendmeno investigado a partir das seguintes idéias centrais:
direito de ser respeitado como qualquer cidaddo e ndo sofrer discriminagdo; dever de se
cuidar, tomando a medicacéo e fazendo 0s exames regularmente, e de proteger outras pessoas
do HIV, usando preservativo; direito a uma assisténcia médica de qualidade e sem
discriminagcdo, como também a garantia de medicacdo e exames oferecidos pelo SUS; dever
de fazer um pré-natal corretamente, tomando a medicacdo durante a gravidez para prevengao
da doenca no filho e cuidando dos filhos com HIV positivo; direito ao sigilo por parte dos
profissionais da Salde; direito de ser bem assistido em todos os servigos de salide, com ética
profissional, sem ser discriminado por médicos e enfermeiros; direito de trabalhar
normalmente como qualquer pessoa; direito de conseguir emprego, auxilio-doenga e
aposentadoria; direito de permanecer no trabalho ap6s a descoberta da doenca, de ndo ser

discriminado e excluido por se tratar de uma pessoa com o HIV.

Através do discurso dos participantes do estudo, no tocante ao questionamento sobre
seus direitos, eles referiram o direito de ndo sofrer discriminagdo em virtude de ser HIV

positivo ou ter AIDS e direito de ser respeitado como cidad&o.

No tocante aos deveres, todos foram enfaticos em seus discursos, no que se refere ao
dever de realizar um tratamento correto de acordo com as recomendagdes da equipe de salde.
Elencaram, também, o dever de proteger outras pessoas, da infeccdo do HIV e de ndo

prejudica-las nas relagfes sexuais inseguras, portanto, deveriam usar o preservativo.

No campo da saude, no tocante aos direitos os entrevistados mencionaram como
essencial a vida da pessoa com HIV/AIDS o direito a uma assisténcia médica de qualidade e
sem discriminagdo, como também a garantia de medicacdo e exames oferecidos pelo SUS; no

tocante aos deveres, s6 obtivemos respostas das mulheres. Elas referiram o dever de realizar



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

75

um pré-natal corretamente, seguir rigorosamente o tratamento, com o objetivo de diminuir os
riscos de o filho nascer infectado pelo HIV. Além disso, mencionaram o dever de cuidar da
satde dos filhos com HIV positivo. Desta forma, evidenciou-se que a satde dos filhos ainda é

pensada como um dever do universo feminino.

Quando foram questionados sobre os direitos que ndo eram respeitados, o DSC
revelou ser violado o direito ao sigilo sobre sua patologia por parte dos profissionais da Satde
que os assistiram. Desta forma, a quebra do sigilo é ilegal, constituindo-se um ato que causa
danos ao paciente, desrespeitando-se o direito de ter sua privacidade preservada. Isto fere o

principio da Bioética conhecido como a ndo-maleficéncia.

Outro item destacado pelos participantes do estudo, no tocante aos direitos que néo sao
respeitados nos servigos de saude, foi o direito de ser assistido com ética profissional, em
todos os servigos de salde, ndo sendo os pacientes discriminados por médicos e enfermeiros.
Muitos dos entrevistados ja passaram por episodios em que sofreram algum tipo de
discriminagdo, por profissionais da Saude, em virtude de sua patologia. Diante destas atitudes
preconceituosas, 0s profissionais estavam infringindo seus cddigos de ética, no que concerne

ao respeito com o paciente.

No tocante ao trabalho os participantes do estudo, referiram que seus direitos sdo
iguais aos de qualquer trabalhador, uma vez que sua patologia ndo o impede de trabalhar
normalmente. Entretanto, pelo fato de ser a AIDS tdo estigmatizante, 0 que se observa, na
pratica, € a dificuldade da pessoa com HIV/AIDS para conseguir emprego ou permanecer no

trabalho, ap6s a descoberta dessa doenga, por parte dos empregadores.

Apesar de a Constituicdo da Republica proibir a demissdo apenas pelo fato de ser uma
pessoa com HIV/AIDS, na pratica, 0 DSC revelou que as demissdes sem justa causa sdo uma

realidade presente a vida de quem tem o HIV.

Outros itens elencados pelos entrevistados, no tocante aos direitos no trabalho, foi o de
conseguir emprego como também receber o auxilio-doenca e aposentadoria. De acordo com
os relatos, é muito dificil de uma pessoa que declara sua sorologia para o HIV conseguir
emprego, mesmo tendo plenas condi¢des de trabalhar. Entretanto, a legislacdo proibe tal ato
discriminatério. Além disso, é direito, consagrado na Constituicdo Brasileira, o auxilio-

doenca e a aposentadoria, quando a pessoa com HIV/AIDS estiver impossibilitada de
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trabalhar por motivo de doenca. Desta maneira, 0s beneficios previdenciarios sao

imprescindiveis & continuidade da vida do individuo acometido pelo virus da AIDS.

No tocante ao trabalho, cabe ainda ressaltar que cumpre a sociedade e ao governo
desenvolver programas que facilitem o trabalho do doente de AIDS, pois, além de o trabalho
ser um direito e uma liberdade individual com repercussées no proprio direito a vida e na
dignidade do ser humano, o trabalho da pessoa com HIV/AIDS também é importante para o
desenvolvimento socioecondmico do pais, uma vez que sua capacidade laborativa ndo é
reduzida pela doenga (SANTIAGO, 2006).

Diante do que foi exposto, concluimos que a doenga ndo € o principal problema para a
pessoa que tem o HIV/AIDS ndo é a doenca, mas o preconceito e a discriminacdo, que a

impedem de ser pessoa com plenos direitos e deveres de cidad&o.

E importante salientar que o estudo, ao se fundamentar nos postulados éticos, permitiu
a pesquisadora identificar falhas na assisténcia a salde dos portadores do HIV/AIDS em
relacdo a conduta ética adotada pelos profissionais, bem como o desrespeitado a varios

principios da Bioética.

O enfoque bioético contribui para guiar as a¢fes das pessoas, no tocante ao respeito
dos direitos e deveres dos individuos com HIV/AIDS, para que, desta maneira, possamos ter

uma sociedade mais autdbnoma, benevolente e justa.

Os esforgos para superar o HIV devem se concentrar em formas criativas para
responder a epidemia segundo o contexto em que se apresenta, no reforco dos compromissos
assumidos por cada ator, no fortalecimento dos lagos de cooperagdo para a resposta, na
participacdo dos diversos atores sociais, no enfrentamento da discriminagdo e do estigma
vivenciado pelas pessoas com HIV/AIDS. Para tanto, é necessario que se implante uma
programacdo de acgdes para a prevencdo do HIV/AIDS e de conscientizagcdo sobre os perigos
da discriminagdo e do preconceito sobre a epidemia de AIDS. A sociedade deve ficar
consciente da inexisténcia de grupos de risco e do fato de a AIDS poder fazer-se presente a

vida de qualquer um.

Por conseguinte, a Bioética contribui “para a constru¢cdo de um conjunto de novos

valores, principios e inspiragdes que se materializam num cuidado com um novo ethos que
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a0s poucos comeca a emergir, apesar da urgéncia de sua consolidacdo.”(FERNANDES, 2002,
p.189).

Com as informag0es corretas, deve-se conscientizar a sociedade de que a AIDS néo é
um castigo nem um enigma, mas uma doenca. Mesmo incuravel, com os avangos da Medicina
é possivel uma vida normal, por tempo indefinido, para as pessoas com o HIV/AIDS. Com
isso, serd mais facil trata-los. Conseqlientemente, a prevencdo sera mais eficaz. Assim, as
vitimas da doenca ndo terdo medo de procurar ajuda, nem de ser rotuladas como promiscuas
ou marginais. Adotando esse comportamento, 0s soropositivos terdo mais chances de levar

uma vida normal, com o apoio incondicional de toda a sociedade.

Como responsavel pela satde e pela vida dos individuos, o Estado deve intensificar as
campanhas sobre as formas de contagio e sobre a prevencdo do HIV. Deve, além disso,
enfatizar o perigo da discriminagdo para a pandemia da AIDS. Para esse fim, pode e deve
utilizar os meios necessarios, priorizando a informacdo em massa pelas cadeias de televisao e
radio e pelas acdes direcionadas, principalmente em empresas, hospitais, clinicas, escolas e

universidades.

Diante disto, espera-se que este estudo possa contribuir para o trabalho dos
profissionais da Salde e para o respeito da sociedade com a pessoa HIV positiva,
possibilitando-lhes uma visdo de assisténcia a salde dos portadores do HIV/AIDS, centradas
em valores éticos, na solidariedade e, principalmente, na sensibilidade e singularidade de cada

Ser.

Esta pesquisa pode ir além dos servicos de salde, alcancando cada casa e cada
empresa que possua um trabalhador soropositivo ou ndo, para que as pessoas Se
conscientizem sobre a importancia do agir ético, com humanismo, sem preconceito e
discriminagdo, respeitando todos os direitos da pessoa com HIV/AIDS. Espera-se também
que ela sirva de referéncia para pacientes com HIV positivo e para estudantes interessados
nesta tematica, a fim de que estes conhecimentos possam se expandir e, desta maneira,
minimizar o sofrimento e evitar o desrespeito as pessoas com HIV/AIDS, a partir da ética da

Bioética.
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APENDICES

APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado (a) senhor (a)

Esta pesquisa intitulada Direitos e deveres da pessoa com HIV/AIDS no a&mbito da
assisténcia e do trabalho: um enfoque bioético sera desenvolvida por Hérica Paiva
Felismino, mestranda de enfermagem, da Universidade Federal da Paraiba, tendo como
objetivos: investigar o discurso dos seus participantes, no que concerne aos direitos e deveres
das pessoas com HIV/AIDS; identificar os direitos e deveres do individuo com HIV/AIDS no
campo da Saude e do trabalho; analisar os depoimentos dos participantes a luz da Bioética.

A finalidade desta pesquisa é contribuir para uma reflexdo dos portadores de
HIV/AIDS sobre seus direitos e deveres. Portanto solicito a sua valiosa contribuicdo para
participar deste trabalho.

Gostaria de esclarecer que a sua participagao é voluntaria e que sera respeitada a sua
deciséo de participar ou ndo da pesquisa, bem como desistir em qualguer momento da mesma,
e que ndo havera nenhum prejuizo na assisténcia que vem recebendo na instituigao.

Informamos também que seu nome ndo sera revelado. Solicito a sua autorizagdo para
apresentar os dados deste trabalho em eventos cientificos e em revistas da area de salde.

Estou a sua disposicdo para qualquer esclarecimento.

Atenciosamente,

Assinatura da Pesquisadora
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Telefone para contato: 3216.7109

Diante das informages recebidas, aceito participar da pesquisa.

Assinatura do Participante

APENDICE B

ROTEIRO DE ENTREVISTA

| — dados pessoais e sdcio-demograficos:

Sexo: () Masc. () Fem.

Idade:

Escolaridade:

Estado Civil:

Renda Familiar: ( ) 0-1SM ( )1-2SM ( )2-3SM ( )3-4SM ( )>4SM ( )

Ignorado

Il — Dados referentes aos direitos e deveres do portador de HIV/AIDS no campo da saide e
do trabalho

Para vocé, quais séo os direitos da pessoa com HIV/AIDS?

Na sua opinido, quais sdo os deveres do individuo com HIV/AIDS?

Quais sdo os direitos da pessoa com HIV/AIDS no campo da Saude?

Para voceé, quais sdo os deveres do individuo com HIV/AIDS no campo da Satde?

Quais os direitos que vocé acha que ndo sdo respeitados nos servigos de Saude?

© a0 k~ WD

Na sua opinido, quais sdo os direitos da pessoa com HIV/AIDS no campo do
Trabalho?

7. Quais os direitos que vocé acha que néo séo respeitados no Trabalho?
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ANEXO

ANEXO A

PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

N

UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA
HOSPITAL UNI\{ERSI:I'ARIO LAURO WANDERLEY
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

CERTIDAO

Com base na Resolucdo 196/96 do CNS/MS que regulamenta a ética da pesquisa em
Seres Humanos, o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario Lauro Wanderley
da Universidade Federal da Paraiba, em sua sesséo realizada em 21/02/06 ap6s analise do
parecer do relator, resolveu considerar, APROVADO, o0 projeto de pesquisa intitulado
Direitos e deveres de pessoas com HIV/AIDS no ambito da saide: um enfogue bioético,
protocolo numero: 018/06, do pesquisador (a): Hérica Paiva Felismino.

Esta certiddo ndo tem validade para fins de publicagdo do trabalho, certid&o para este
fim sera emitida ap6s apresentacdo do relatério final de conclusdo da pesquisa, nos termos das
atribuicGes conferidas ao CEP pela resolucdo ja citada.
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Jodo Pessoa, 04 de margo de 2006.

Solange Fatima Geraldo da Costa
Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa - HULW

F 315d Felismino, Hérica Paiva
Direitos e deveres de pessoas com HIV/AIDS no ambito da
salde e do trabalho: um enfoque bioético/ Hérica Paiva
Felismino. — Jodo Pessoa, 2007.
89p.il.

Orientadoras: Solange Fatima Geraldo da Costa e Maria Jalia
Guimardes Oliveira Soares

Dissertacdo (Mestrado) — UFPB/CCS

1.HIV/AIDS 2. Bioética

UFPB/BC CDU: 616.97 (043)
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Baixar livros de Literatura

Baixar livros de Literatura de Cordel
Baixar livros de Literatura Infantil
Baixar livros de Matematica

Baixar livros de Medicina

Baixar livros de Medicina Veterinaria
Baixar livros de Meio Ambiente
Baixar livros de Meteorologia
Baixar Monografias e TCC

Baixar livros Multidisciplinar

Baixar livros de Musica

Baixar livros de Psicologia

Baixar livros de Quimica

Baixar livros de Saude Coletiva
Baixar livros de Servico Social
Baixar livros de Sociologia

Baixar livros de Teologia

Baixar livros de Trabalho

Baixar livros de Turismo
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