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Sumario Executivo

Introdugdo: O estigma e a discriminac3o de que sdo alvo as pessoas que vivem com VIH
(PVVIH) tém sido identificados como importantes obstdculos para a eliminagdo da
epidemia, sendo que, para melhor intervir nestes fenédmenos é essencial conhecé-los. O
indice do Estigma das Pessoas que Vivem com VIH (Stigma Index), é um projeto
internacional desenvolvido por quatro entidades (GNP+, ICW, IPPF e UNAIDS), tendo sido
aplicado em Portugal em 2013 e replicado em 2021/22 com a sua vers3do mais atual (Stigma
Index 2.0). A sua implementagdo permitiu medir o estigma e a discriminagdo
experienciados pelas PVVIH neste pais, em diversos contextos da sua vida e avaliar a
tendéncia evolutiva destes fendmenos, pela comparacao com os resultados de 2013, com
o objetivo ultimo de advogar pela defesa e promogao dos direitos destas pessoas.

Metodologia: O questiondrio Stigma Index 2.0 (instrumento padronizado) foi realizado
através de entrevistas estruturadas, aplicadas por pares (outras PVVIH) formados para o
efeito. A recolha de dados ocorreu entre outubro de 2021 e marg¢o 2022, maioritariamente
em hospitais com consulta de especialidade para o VIH, e organiza¢des de base comunitaria
que acompanham PVVIH, das areas metropolitanas de Lisboa e do Porto, regido de Coimbra
e Algarve. Foram aplicados 1 095 questiondrios a PVVIH, diagnosticadas ha pelo menos 1
ano, maiores de 18 anos e residentes em Portugal, tendo sido estabelecidas quotas por
regioes de modo a assegurar a representatividade da amostra. Houve ainda preocupacao
em chegar as populagdes vulneraveis (HSH, TS, PUD, Trans e imigrantes/minorias étnicas),
que representam 73% da amostra.

Resultados: Sdo apresentados os resultados do estudo atual e seguidamente comparados
com os resultados de 2013, apesar de, para muitos dos itens nao ser possivel realizar esta
comparacao devido a profunda reestruturacdo de que o questionario foi alvo. Os principais
resultados sdo os seguintes:

= Caracteristicas sociodemograficas: Os inquiridos eram predominantemente
homens (62%), com mais de 50 anos (49%), com diagndstico da infecdo hd mais de
10 anos (60%), com o ensino basico (40%) ou secundario (36%).

= Revelagao do estatuto seroldgico: A maioria dos inquiridos (88%) revelou o seu
estatuto seroldgico a alguém, essencialmente a pessoas préximas. 16% ja se
depararam com a partilha desta informacdao sem o seu consentimento. A partilha
do estatuto seroldgico é, usualmente, sentida como uma experiéncia positiva com
pessoas proximas (72%), o mesmo ndo acontecendo com pessoas que ndo se
conhece bem (33%).

= Experiéncias de estigma e discriminag¢do: 38% dos inquiridos foram alvo de algum
tipo de discriminacdo social (8,5% nos ultimos 12 meses), sendo as pessoas
pertencentes a alguma populacdo vulneravel, e as mulheres, especialmente
afetadas. As situagcdes mais relatadas sdo ser alvo de comentarios discriminatdrios
e ser agredido verbalmente. Tendo em conta os itens do estudo de 2013 que
permitem comparacgao, verifica-se um decréscimo das pessoas que referem
alguma situagdo de discriminagdo nos ultimos 12 meses (de 29% para 8,5%).



= Estigma interno e auto-discriminac¢ao: 90,5% dos participantes identificam pelo
menos uma manifestacdo de estigma interno e 30% referem algum
comportamento de auto-discriminacdo nos ultimos 12 meses. Estas questdes
estdo mais presentes em algumas populacdes vulneraveis (imigrantes, TS, e
pessoas trans) e nas mulheres. Analisando apenas os itens compardveis entre 2013
e o estudo atual verifica-se uma diminui¢do tanto ao nivel do estigma interno (de
68% para 40%) como na auto-discriminagdo (de 49% para 30%).

= Interagdao com os servigos de saude: A maioria dos inquiridos fez o teste ao VIH
de forma voluntdria (54%), mas aumentaram aqueles em que o teste foi feito sem
o seu conhecimento (de 22% para 30%). 33% adiaram ou evitaram receber
tratamento, por razdes relacionadas com estigma e discriminacdo. 22% reportam
alguma situacao de discriminacdo nos ultimos 12 meses por parte de profissionais
de saude, sendo mais frequente a sua ocorréncia em servicos de saude ndo
relacionados com o VIH (16%) e a sua vivéncia por TS, PUD e mulheres. Quando
analisados apenas os itens comparaveis entre 2013 e 2021 verifica-se que houve
uma diminuicdo nas pessoas que experienciaram essas situa¢des nos ultimos 12
meses (de 11% para 7%). Por outro lado, a confidencialidade parece ter piorado,
aumentando de 5,3% para 9,5% os inquiridos que referem que os seus registos
médicos ndo sdao mantidos confidenciais.

= Direitos Humanos e mudanga efetiva: 15% dos inquiridos referem ja ter sofrido
alguma situacao de violagdo dos seus direitos, por viverem com VIH (3,5% nos
ultimos 12 meses), sendo mais frequente nos TS, PUD, HSH e nas mulheres.
Analisando apenas os itens comparaveis entre ambos os estudos, a percentagem
diminuiu de 6,2% para 1%. No entanto, diminuiram também aquelas que, tendo
vivenciado alguma destas situacdes, tomaram algum procedimento (de 32% para
19%), bem como as que referem que a questao foi resolvida.

= Estigma e discriminagdo por motivos nao relacionados com o VIH: as pessoas
Trans, PUD e HSH sdo as que mais referem ser alvo de discriminacao, com 88%,
77% e 65% (respetivamente) a afirmarem ja ter sido alvo de alguma das situagdes
de discriminacdo nomeadas, por pertencerem as respetivas populagdes
vulneraveis. No entanto, sdo também as que relatam mais frequentemente que
outras pessoas sabem que pertencem aquela populacdo vulneravel.

Discussdo e Conclusao: Apesar de os resultados deste estudo parecerem indiciar uma
evolucdo favoravel ao nivel do estigma e da discriminagao sofridos pelas PVVIH nos varios
contextos da sua vida, verifica-se que esta continua a ser uma questdo bastante relevante
em Portugal, especialmente nos servicos de saude, atingindo desproporcionalmente
pessoas pertencentes a uma ou mais populagdes vulnerdveis, bem como mulheres. De
realcar que os dados agora recolhidos poderao estar enviesados pela pandemia COVID-19,
gue provocou uma diminuicdo das interacdes sociais nos 12 meses anteriores a aplicacdo
do questiondrio, podendo ter originado um decréscimo artificial das situacdes de
discriminacdo. Como aspetos que parecem ter piorado desde 2013, realca-se a
confidencialidade dos registos médicos e a atuacdo perante situacdes de discriminagao.



Recomendagdes: Perante os resultados obtidos, elabora-se uma listagem de
recomendacdes, a diferentes niveis:

Recomendagdes ao Parlamento:

1.

Rever a Lei 46/2006, de 28 de agosto, sobre direitos e discriminagdo, substituindo “risco
agravado de saude” por “condicdo de saude” e incluindo a discriminacdo sofrida em
ambiente familiar e social;

. Reforcar o mandato do INR — Instituto Nacional para a Reabilitacdo, para a

monitorizagao e atuagdo perante situagdes de discriminagao em razao da condi¢ao de
saude.

Recomendagdes ao Governo, DGS e PNISTVIH:

3.
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Regulamentar a Lei n.2 75/2021, de 18 de novembro, que proibe praticas
discriminatdrias e consagra o direito ao esquecimento no acesso ao crédito e contratos
de seguros;

. Definir o combate ao estigma e a discrimina¢do como area prioritdria de intervengao no

proximo Plano de A¢do do PNISTVIH e incluir dotagcdo orcamental para esta drea;

. Promover a divulgacdo da Lei 46/2006, de 28 de agosto, dos direitos das PVVIH e

mecanismos de defesa desses direitos;

. Monitorizar, acompanhar e atuar perante situacdes de estigma e discriminacdo no

ambito da infegao VIH;

. Assegurar o direito a saude sexual e reprodutiva sem discriminacao;

Reativar a Plataforma Laboral contra a Sida;
Definir uma periodicidade para a replicagdao do Stigma Index ou outros estudos na area
do estigma e da discriminagao das PVVIH;

. Rever e alterar as tabelas de inaptiddao das For¢cas Armadas.

Recomendagdes as Organizagdes da Sociedade Civil

11.

12.
13.

14.

Divulgar informacdo aos seus utentes e beneficidrios sobre direitos das PVVIH,
capacitando-os para atuar perante situacdes de discriminacdo;

Formar os seus colaboradores na area do estigma, discriminacao e direitos das PVVIH;
Recolher informacdo e reportar os incidentes de discriminagdo de que tenham
conhecimento;

Trabalhar o estigma interno e a auto-discriminacdo com os seus utentes e
beneficiarios.

Recomendagdes aos Servicos de Saude
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. Formar os profissionais de saude na area do estigma, discriminacdo e direitos das

PVVIH;

. Assegurar a confidencialidade e a protecdao dos dados pessoais dos utentes.



1. Introducao

Estima-se que vivam atualmente no mundo cerca de 38 milhdes de pessoas com infecao
VIH!, sendo o numero estimado em Portugal, de 41 889, a 31 de dezembro de 20192
Apesar de apresentar uma tendéncia decrescente, a taxa nacional de novas infe¢Ges (8,7
casos por 10° habitantes no biénio 2020/20213) continua a ser quase o dobro da taxa da Unido
Europeia, mantendo-se assim o VIH integrado num dos programas de saude prioritdrios da
Direcdo-Geral da Saude (DGS)*.

O numero de mortes por SIDA tem também diminuido, tanto em Portugal, como a nivel
mundial, gracas a elevada eficicia da atual medica¢dao. Mas nem todos tém igual facilidade
de acesso ao tratamento, bem como a servicos de prevengao e apoio, o que levou a UNAIDS
a estabelecer como estratégia global para 2021-2026, “Acabar com as Desigualdades.
Acabar com a SIDA”?, numa tentativa de diminuir as lacunas que impedem a eliminac¢3o
desta epidemia. A discriminacdo de que sdo alvo as pessoas que vivem com VIH (PVVIH)
tem sido identificada como um importante obstdculo para a concretizacdao deste objetivo,
estando, deste modo, explanada no Resultado 5 da referida Estratégia (“As pessoas que
vivem com VIH, popula¢des-chave e pessoas em risco gozam de direitos Humanos,
igualdade e dignidade, estando livres de estigma e discriminagcdo”®), e num dos objetivos e
compromissos para 2025 (“Menos de 10% das pessoas que vivem com VIH e popula¢cdes
chave experienciam estigma e discrimina¢éo”), dando continuidade a visdo de “Zero
Discriminacdo” lancada pela UNAIDS em 2011”.

Também a nivel nacional, é estabelecido como um dos eixos essenciais na estratégia para
combate a epidemia em 2018, o Eixo E, referente ao Estigma e Discriminacdo, onde é
assumida como estratégia “Promover a realiza¢éo da seqgunda edigéo do Stigma Index, com
0 objetivo de medir os fendmenos do estigma e da discriminac@o experienciados pelas
pessoas que vivem com VIH em Portugal, procurando avaliar tendéncias que perpetuam
esses fenomenos e acentuam as barreiras ao acesso a prevencdo, diagndstico, tratamento
e cuidados”®.

Note-se que a prioridade no combate a discriminacao alinha-se ainda com os Objetivos de
Desenvolvimento Sustentdvel (ODS), e com o seu principio base de “ndo deixar ninguém para
trds”. As PVVIH vivem muitas vezes em comunidades frageis e sdo frequentemente discriminadas,
marginalizadas e afetadas pela desigualdade e instabilidade. Enquanto as suas necessidades e
vulnerabilidades ndo forem colmatadas, a epidemia VIH nao serd eliminada e ndo serdo atingidos
os ODS°.

! https://www.unaids.org/en/resources/fact-sheet

2 Dados fornecidos pela DGS/INSA

3 https://www.insa.min-saude.pt/relatorio-infecao-por-vih-em-portugal-2022/

4 https://www.dgs.pt/programa-nacionaistvih.aspx

5> https://www.unaids.org/en/Global-AIDS-Strategy-2021-2026

6 https://www.unaids.org/sites/default/files/media_asset/global-AlDS-strategy-2021-2026-
summary_en.pdf

7 https://www.unaids.org/en/resources/documents/2010/20101221 JC2034 UNAIDS Strategy

8 https://www.arsnorte.min-saude.pt/wp-content/uploads/sites/3/2019/05/4.-RelatorioVIH SIDA2018.pdf
% https://www.unaids.org/en/AIDS SDGs
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1.1.  STIGMA INDEX: Indice do Estigma das Pessoas que Vivem com VIH

O indice do Estigma das Pessoas que Vivem com VIH (Stigma Index) é um projeto
internacional desenvolvido pela Rede Global de Pessoas que Vivem com VIH (GNP+, Global
Network of People Living with HIV), a Comunidade Internacional de Mulheres que Vivem
com VIH/SIDA (ICW, International Community of Women Living with HIV/AIDS), a
Federacdo Internacional de Planeamento Familiar (/PPF, International Planned Parenthood
Federation), e o Programa Conjunto das Na¢Ges Unidas sobre o VIH/SIDA (UNAIDS).

Consiste numa ferramenta padronizada, lancada pela primeira vez em 2008, com o objetivo
de medir o estigma e a discriminagao experienciados pelas PVVIH e reunir evidéncias sobre
como estas questdes afetam as suas vidas, permitindo advogar pela defesa e promogao
dos seus direitos. Em 2018, foi iniciado um processo de revisao desta ferramenta, de modo
a refletir as mudancgas na epidemia e na resposta ao VIH, resultando na cria¢ao do Stigma
Index 2.0, tendo em 2020 sido introduzida uma metodologia estandardizada, de modo a
aumentar a comparabilidade de resultados entre paises. No presente estudo € ja utilizado
o Stigma Index 2.0, bem como a nova metodologia.

O Stigma Index foi criado para ser usado por e para PVVIH, baseando-se no principio GIPA
(Greater Involvement of People living with HIV and AIDS)'° e apostando na capacitacdo das
redes e pessoas que vivem com a infecdo. Até a data ja foi realizado em mais de 100 paises,
tendo abrangido mais de 100.000 PVVIH,

Portugal desenvolveu a primeira edicdo do Stigma Index em 2013, pretendendo-se com
esta nova edicdo do estudo:

e Documentar as experiéncias nacionais no que diz respeito aos fenédmenos do
estigma e da discriminacdo atualmente experienciados pelas pessoas que
vivem com VIH em Portugal, em diversos contextos de vida;

e Avaliar as tendéncias, no sentido de perceber que alteragdes se verificaram
desde 2013 e que aspetos perpetuam esses fendmenos;

e Criar evidéncia para apoiar o desenvolvimento de programas e projetos no
ambito da discriminagcado e destacar as areas negligenciadas que exijam ac¢ao
futura, orientando politicas e intervencbes programaticas.

O Stigma Index permite ainda promover a capacitacao de PVVIH para o reconhecimento e
defesa dos seus direitos, ganho secundario importante no combate ao estigma e a
discriminacgdo associados a esta infecdo.

Esta edicdo do estudo em Portugal foi financiada pela Direcdo-Geral da Saude, sendo (a
semelhanca do de 2013) desenvolvida pelo CAD - Centro Anti-Discriminacdo VIH, um
projeto conjunto de duas organizacGes da sociedade civil (Ser+, Associacdo Portuguesa
para Prevencdo e Desafio a Sida, e GAT- Grupo de Ativistas em Tratamentos). O CAD é um
projeto de ambito nacional que tem como objetivo garantir, promover e implementar os

10 https://data.unaids.org/pub/briefingnote/2007/jc1299 policy brief gipa.pdf
1 https://www.stigmaindex.org/about-the-stigma-index/
12 https://cad.vih.pt/
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direitos fundamentais das pessoas com infecdo VIH, hepatites viricas, e popula¢cées mais
vulneraveis, promovendo o combate ao estigma e a discriminacao.

A Comissao Executiva deste estudo foi composta por:

e Ana Duarte, Ser+, Associagao Portuguesa para a Prevengdo e Desafio a Sida
(Investigadora principal)

e Joana Bettencourt, Direcdo-Geral da Saude / Programa Nacional para as
InfecBes Sexualmente Transmissiveis e infecdo pelo VIH (PNISTVIH)

e Jodo Brito, GAT — Grupo de Ativistas em Tratamentos

e Sobnia Dias, Escola Nacional de Saude Publica, Universidade Nova de Lisboa

2. Metodologia

O Stigma Index é implementado através da aplicacdo de um questionario dirigido por e
para PVVIH, sobre o impacto da infecdo por VIH nas diferentes dimensdes da vida do
individuo, avaliando a sua percecdo relativamente ao niumero, tipo e grau de situacoes de
estigma e discriminagao vivenciadas.

Seguindo a metodologia internacional, o questiondrio é aplicado em forma de entrevista
presencial, por outras pessoas que vivem com a infecdo. Para tal, foram recrutadas 19
pessoas que vivem com infecdo VIH ha mais de um ano, que demonstraram vontade,
disponibilidade e competéncias para exercer a fungcao de entrevistadores e que residiam
nas regides abrangidas pelo projeto. Os entrevistadores participaram num programa de
dois dias de formacao, que decorreu em setembro de 2021 e que incluiu tematicas como:
a compreensdo dos conceitos de estigma e discriminacdo; métodos de entrevista;
conducdo do inquérito e preenchimento dos formuldrios; confidencialidade e ética.

Esta metodologia vai ao encontro do principio GIPA, permitindo criar um ambiente de
confianca entre entrevistador e entrevistado, encaminhar para servicos de apoio os
entrevistados que necessitassem, fomentar contactos e redes entre PVVIH quebrando o
isolamento e a auto-discriminacdo, e dotar de novas competéncias as PVVIH que
exerceram o papel de entrevistadores, atribuindo-lhes um papel central em todo o
processo de planeamento e implementagao do estudo.

2.1. Ambito geografico do estudo

Seguindo a metodologia internacional do estudo, foram selecionadas as regides do pais
(segundo a classificagdo das NUTS Ill) que globalmente perfazem mais de 50% da populagdo
de Portugal®®. As quatro regides selecionadas incluem areas rurais e urbanas, e coincidem
também com as zonas de maior incidéncia da infecdo VIH em Portugal, perfazendo, em

13 Segundo classificagdo do INE, Estimativas anuais da populagdo residente, por local de residéncia (NUTS-
2013); Informagdo extraida em http://www.ine.pt, a 02/07/2020
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conjunto 78,4% dos casos de infe¢do por VIH notificados entre 1983 e 2019 (dados mais
recentes disponiveis aquando da definicdo da metodologia de amostragem), tendo em
conta a residéncia a data da notificacdo do estadio inicial4.

As regiOes selecionadas para implementagdo do estudo foram as seguintes:

e Area Metropolitana de Lisboa (27,7% da populagdo nacional; 52,0% dos casos
VIH notificados);

e Area Metropolitana do Porto (16,8% da popula¢do nacional; 18,7% dos casos
VIH notificados);

e Algarve (4,3% da populacdo nacional; 5,2% dos casos VIH notificados);

e Regido de Coimbra (4,2% da populagdo nacional; 2,5% dos casos VIH
notificados)

A selecdo destas regides permite ainda a comparabilidade de resultados com o estudo de
2013, onde foram abrangidos os distritos de Lisboa, Porto, Setubal e Faro.

2.2. Participantes e estratégia de amostragem
Eram elegiveis a participar no estudo todas as pessoas que vivem com infecdo VIH,
diagnosticadas ha pelo menos 1 ano, maiores de 18 anos e residentes em Portugal.

Tendo em conta o numero de diagndsticos VIH a nivel nacional, e seguindo a férmula de
calculo do projeto internacional, foi recolhida uma amostra de 1 095 questionarios,
assumindo uma margem de erro de 4% e um intervalo de confianca de 95%.

De modo a assegurar a representatividade da amostra, foram estabelecidas quotas por
regides, de acordo com a area de residéncia a data do diagndstico dos casos de VIH
notificados em Portugal, até a data.'? (ver Figura 2.1).

B AM Lisboa mAM Porto Algarve M Coimbra mOutro B Missing

Fig. 2.1 Distribui¢do da amostra pelas varias zonas geograficas, considerando o concelho de residéncia, %

Como se pode observar pelo grafico (Figura 2.1) ha uma ligeira sobre-representagao da
area metropolitana de Lisboa (N=753) e do Algarve (N=99), em detrimento da area
metropolitana do Porto (N=167) e da regidao de Coimbra (N=25), face as quotas definidas

14 Casos acumulados entre 1983 e 2019, segundo o Relatdrio “Infec3o VIH e Sida em Portugal — 2020”, DGS
& INSA, disponivel em http://repositorio.insa.pt/handle/10400.18/7243
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com base nos casos VIH notificados em Portugal. No entanto, note-se que, 45 inquiridos,
apesar de terem sido entrevistados em hospitais ou ONG das areas geograficas
selecionadas, tém residéncia fora destas areas, sendo que 25 sdo de concelhos limitrofes a
AM Porto e 12 residem na zona Centro, nos arredores da regido de Coimbra (os restantes
8 residem no Alentejo). Juntando estes as respetivas regiées, sobem para 18% os inquiridos
residentes na regido Norte e para 3% os da regido Centro, valores ja mais préoximos do
pretendido.

Apesar de ndo terem sido estabelecidas quotas para pessoas pertencentes a populag¢des
vulnerdveis (HSH - Homens que tém sexo com homens; TS - Trabalhadores do sexo; PUD -
Pessoas que usam drogas; Trans - pessoas transgénero / que ndo se identificam com o
género atribuido ao nascimento; e imigrantes e minorias étnicas) houve um esfor¢o no
recrutamento para que estas estivessem representadas, constituindo 73% do total da
amostra (ou seja, 799 dos inquiridos pertencem a pelo menos uma destas populacdes
vulneraveis). Mesmo retirando as pessoas imigrantes ou pertencentes a minorias étnicas
(que ndo sdo consideradas populacao vulnerdvel em todos os paises), 667 participantes
(61%) pertencem a pelo menos uma das outras populagdes (HSH, TS, PUD, trans).

O numero de pessoas participantes no estudo pertencentes a cada populacdo vulneravel
estd representado na Figura 2.2, sendo que varias pessoas pertencem a mais de uma
populagao.

240

177

EPUD mHSH Mig ®mTS mTrans

Fig. 2.2 Numero de participantes no estudo pertencentes a cada populagao vulneravel

Relativamente ao processo de constituicdo da amostra, foram adotadas duas estratégias,
seguindo a metodologia internacional do estudo:

e Amostragem por local: recrutamento dos participantes nos hospitais com consulta
de especialidade de VIH e em organizacdes da sociedade civil (OSC) com servicos de
apoio e acompanhamento de PVVIH (amostra pretendida por esta via: 75%;
amostra recolhida por esta via: 82%, sendo 50% em Hospitais e 32% em OSC)

e Amostragem por snowball: A todos os entrevistados eram entregues 3 a 6 folhetos
do estudo para que pudessem convidar conhecidos seus a participar (amostra
pretendida por esta via: 25%; amostra recolhida por esta via: 18%).

Na Figura 2.3 estd representado o numero de participantes recrutados segundo as
estratégias e locais acima referidos.



Fig. 2.3 NUmero de participantes do estudo recrutados segundo cada estratégia/local

A identificacdo e selecdo dos locais a considerar para recrutamento dos participantes em

cada regido foi realizada com o auxilio de algumas pessoas-chave (Key Informants).

2.3. Instrumento do estudo

O Caderno do Questionadrio era constituido por documentos de apoio (destacdveis) e pelo
questionario propriamente dito. De entre os documentos de apoio encontram-se:

. Ficha de procedimentos (para o entrevistador);

U Ficha de informacdo para os participantes (com a informagdo mais relevante
sobre o estudo);

J Formulario de Consentimento Livre e Esclarecido (exemplar para o
entrevistado e para o entrevistador);

. Ficha de verificacdo e controlo da qualidade do preenchimento (para o
entrevistador e coordenador);

. Ficha para apoio e encaminhamento (para os casos em que era detetada a

necessidade de encaminhar o entrevistado para algum servico de apoio);

O Questionario propriamente dito era composto por 78 questdes, divididas por 8 seccbes:

. Informacdo sobre si

. Revelacdo do estatuto serolégico

. A sua experiéncia com o estigma e a discriminacao

J Estigma interno e resiliéncia

o Interagao com os servigos de saude

J Direitos Humanos e mudanca efetiva

o Estigma e discriminagdo sofridos por motivos nao relacionados com o
estatuto serolégico

. Experiéncia pessoal de estigma e/ou discriminagdo

A estas sec¢Ges (constantes no instrumento internacional estandardizado) foi acrescentada
uma ultima questdo (Q. 79) de modo a conhecer a realidade sobre algumas praticas
discriminatodrias em Portugal, como o acesso a seguros de saude e a carreira das forgas
armadas.



2.4. Aprovacao ética do estudo

Em agosto de 2020, foi feito o convite para participar no estudo as administracdes e chefes
de servico dos centros hospitalares com consulta de especialidade de VIH que se
encontram nas zonas geograficas selecionadas, seguindo-se a submissdao do estudo as
respetivas comissoes de ética. Este processo mostrou-se complexo e moroso, uma vez que
cada centro hospitalar tem diferentes procedimentos e formularios para submissao de
estudos, sendo, muitas vezes, informacgdes de dificil acesso. A situacdao da pandemia, com
a suspensdo da atividade hospitalar ndo urgente e os médicos redirecionados para o
combate a COVID-19, veio dificultar ainda mais este processo, que se prolongou por quase
1 ano, tendo o ultimo parecer sido recebido em junho de 2021. Na Tabela 2.1. sao
apresentados os 10 centros hospitalares em que o estudo foi aprovado, englobando um
total de 15 hospitais.

Tabela 2.1. Centros hospitalares em que o estudo foi aplicado, apds
aprovacdo pelo chefe de servico, administrago e respetiva Comiss3o de Etica

C. Hosp. Univ. do Algarve - H. Faro/ H. Portimdo

Hospital Garcia da Orta

C. Hospitalar Barreiro Montijo, E.P.E.

C.H.U. Lisboa Central EPE - H. Curry Cabral/ H. Capuchos/ H. S. José
C.H.U. Lisboa Norte E.P.E. - H. Santa Maria/H. Pulido Valente
Hospital Professor Doutor Fernando Fonseca, EPE

Hospital Beatriz Angelo

Hospital de Cascais Dr. José de Almeida

Unid. Local de Saude de Matosinhos, EPE — Hosp. Pedro Hispano

Centro Hospitalar Sao Joao

2.5. Implementagdo

O estudo estava inicialmente previsto para ser desenvolvido durante o ano de 2020. No
entanto, o impacto da pandemia COVID-19, principalmente nos hospitais, tornaram
impossivel o cumprimento da calendarizacao prevista. Como ja referido, a aprovacao do
estudo pelas comissdes de ética dos hospitais apenas foi concluida em meados de junho
de 2021, altura em que foram contactadas as OSC para aferir do seu interesse e
disponibilidade em colaborar no estudo através da sugestdo de pessoas que pudessem
assumir o papel de entrevistadores, da divulgacdo do estudo pelos seus utentes/membros,
recrutamento ativo de participantes e/ou cedéncia de local para a realizagdo das
entrevistas. A somar aos 15 hospitais referidos na Tabela 2.1, o estudo foi aplicado em 18
OSC (divididas em 24 locais de aplicacdo), identificadas na Tabela 2.2.



Tabela 2.2. Organizag¢Oes da Sociedade Civil (OSC) onde foi aplicado o estudo

MAPS — Movimento de Apoio a Problematica da Sida

GAT - Grupo de Ativistas em Tratamentos (GAT Afrik, GAT Checkpoint LX, GAT IN Mouraria,
GAT Intendente e GAT Par a Par)

Abrago - Associa¢do de Apoio a Pessoas com VIH/SIDA (Lisboa)

Associagao Positivo

Médicos do Mundo (Equipa técnica de Rua de Lisboa)

Ser+, Associagdo Portuguesa para a Prevengao e Desafio a Sida

Centro Comunitario e Paroquial de Carcavelos - Casa Jubileu

A Barragem - Fundagao Portuguesa para o Estudo, Preven¢ao e Tratamento das Dependéncias
AHSeAS - Associagdo Humanitaria de Saude e Apoio Social

AJPAS - Associacao de Intervengdo Comunitaria, Desenvolvimento Social e de Saude

Passo a Passo - Associacdo de Ajuda Psicossocial

Cdritas Diocesana de Setubal

Associagdo Existéncias
Caritas Diocesana de Coimbra

Fundacgdo Portuguesa a Comunidade Contra a Sida — Coimbra

Associagdo para o Planeamento da Familia - Norte (Espago Pessoa)
Abrago - Associa¢do de Apoio a Pessoas com VIH/SIDA (Porto)
Norte Vida - Associagdo para a Promogao da Saude

APDES - Agéncia Piaget para o Desenvolvimento (GIRUGaia)

Com cada entidade, foi definido o melhor horario e metodologia para divulgar o estudo e
convidar eventuais participantes, contando com o auxilio de folhetos produzidos para este
fim. Foi ainda decidido o melhor local para o desenvolvimento das entrevistas
salvaguardando as condicGes de conforto, privacidade e confidencialidade.

Todas as entrevistas foram desenvolvidas presencialmente, com o preenchimento do
guestionario em papel, iniciando com a apresentacdo do estudo auxiliado pela Ficha de
informagdo para os participantes, seguida da leitura e preenchimento do Formuldrio de
consentimento livre e esclarecido. No final da entrevista (que tinha a duragdo média de 45m
a 1h) e seguindo a metodologia utilizada a nivel internacional, era atribuida uma
compensacdo simbodlica (10€ em vale de compras) a cada entrevistado, pelo tempo
dispensado.

Durante a implementacao das entrevistas, que decorreu entre outubro 2021 e margo 2022,
a equipa de coordenacdo manteve-se em estreita articulacdo com os entrevistadores,
apoiando, monitorizando e assegurando o controlo de qualidade do trabalho realizado.



2.6. Andlise de dados

Os questionarios preenchidos foram sendo enviados para a equipa do estudo na ENSP-
NOVA responsavel pela sua informatizagdo e posterior tratamento estatistico dos dados.

O tratamento de dados foi feito com recurso ao software IBM® SPSS® que permitiu a andlise
a diferentes niveis:

e Analise descritiva das varias questées do questionario, incluindo a analise por
género, numero de anos com VIH, grupo etario e pertenca as populacdes
vulneraveis;

e Anadlise comparativa de questdes mais relevantes com as questdes equivalentes do
estudo de 2013, com recurso a testes de hipdteses (teste qui-quadrado e teste exato
de Fisher, considerando o nivel de significancia de 5%).

3. Resultados

3.1. Secgdo A: Caracteristicas sociodemograficas

O racio entre homens e mulheres (considerando o sexo atribuido ao nascimento) dos
participantes é de 1,6 (61,8% de homens vs 38,2% de mulheres), inferior ao que se verifica
nos casos notificados das PVVIH em Portugal que é de 2,6 (72,1% de homens vs 27,9% de
mulheres)®®. Cruzando esta informac¢do com a identidade de género, e considerando como
pessoas Cis as que se identificam com o sexo atribuido ao nascimento, e como pessoas
Trans, as que ndo se identificam com o sexo atribuido ao nascimento, pode-se observar
que 59,8% sdo homens Cis, 37,8% sdao mulheres Cis, e 2,4% sdo pessoas trans (Figura 3.1).
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Fig. 3.1 Identidade de género dos participantes Fig. 3.2 Idade dos participantes

15 Casos acumulados entre 1983 e 2021, segundo o Relatdrio “Infecdo por VIH em Portugal — 2022”, DGS &
INSA, disponivel em https://www.insa.min-saude.pt/relatorio-infecao-por-vih-em-portugal-2022/



https://www.insa.min-saude.pt/relatorio-infecao-por-vih-em-portugal-2022/

Relativamente a idade, cerca de metade dos participantes (49,2%) tem 50 anos ou mais,
sendo que, se considerarmos os com idade igual ou superior a 40 anos, perfazem 78% da
amostra (Figura 3.2), o que podera ser espelho do progressivo envelhecimento das pessoas
gue vivem com VIH em Portugal. A maioria sabe que vive com a infecdo ha mais de 10 anos
(60%) (Figura 3.3), e 52,8% ndo tém atualmente uma relagdo sexual e/ou afetiva com
ninguém. Dos restantes, 56% referem que o/a atual parceiro(a) ndo tem VIH, sendo que
37% tém um(a)parceiro(a) seropositivo (Figura 3.4).
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Fig. 3.3 Numero de anos que vive com VIH, % Fig. 3.4 Seropositividade dos parceiros, %

Verifica-se que 80% dos inquiridos ndo tém criangas a seu cargo, o que podera estar
relacionado com o facto de a maioria ter mais de 50 anos. Dos restantes, 47% tém uma
crianca a cargo, 32% tém duas e 21% tém trés ou mais.

Relativamente ao nivel de escolaridade, a maioria completou o ensino basico (40%), ou
secundario (36%), sendo que, apenas 13% tém um curso superior (Figura 3.5), uma
percentagem bastante inferior & da populacdo geral (24%)%. Note-se que a data da
entrevista, 7,3% dos participantes frequentavam algum tipo de educacao formal.

Um terco dos inquiridos referiu estar desempregado (Figura 3.6), percentagem esta
também bastante superior a da populacdo geral (6,6%)'. Isto poderd estar associado a
elevada percentagem (47,9%) que referiu ndo ter conseguido satisfazer as necessidades
basicas (ex. alimentacdo, habitacdo, vestuario) nos ultimos 12 meses, quer de forma
sistematica (13,5%), quer de forma pontual (34,4%).

16 populagdo com mais 16 anos com ensino superior, em 2001, segundo inf. da PORDATA, disponivel em
https://www.pordata.pt/Portugal/Popula%c3%a7%c3%a3o+residente+com+idade+entre+16+e+89+anos+t
otal+e+por+n%c3%advel+de+escolaridade+completo+mais+elevado-2101-169770

7 Taxa de desemprego 2021, segundo informagdo da PORDATA, disponivel em
https://www.pordata.pt/Portugal/Taxa+de+desemprego+total+e+por+sexo+(percentagem)-550
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Fig. 3.5 Nivel de escolaridade que concluiu, % Fig. 3.6 Situacdo atual face ao emprego, %

Como se observa na Figura 3.7, 20,9% dos inquiridos sdao imigrantes, sendo que destes,
17,5% encontram-se em situagao irregular. Assumem-se como portadores de algum tipo
de deficiéncia (fisica ou intelectual) 12,9% dos participantes, e 8,3% como ja tendo estado
em situacao de reclusdo. Do total de inquiridos, 40,2% pertencem ou ja pertenceram a pelo
menos um dos grupos referidos na Figura 3.7, todos eles podendo implicar
vulnerabilidades sociais acrescidas, nomeadamente em relacdio ao estigma e a
discriminacdo.

A grande maioria dos inquiridos (86,6%) ndo é membro de qualquer rede ou grupo de apoio
a pessoas que vivem com VIH.

90 m Recluso

M Portugués deslocado

|
IS

B Refugiado ou req. asilo

M Imig. Sit. irregular

189 Imig. sit. regular

B Minoria étnica

[e2]
‘#

140 B Port. deficiéncia

Fig. 3.7 Numero de participantes que se identifica como pertencendo ou tendo pertencido a cada grupo

3.2. Secgdo B: Revelagdo do estatuto seroldgico

11,8% dos inquiridos revelam que ninguém da sua rede social tem conhecimento do seu
estatuto seroldgico para o VIH, referindo a grande maioria (88,2%) que pelo menos alguém
sabe deste facto, nomeadamente o/a parceiro/a (67,7% dos que tém parceiro/a), outros
membros da familia (62,0%), amigos (53,2%), e filhos (42,4% dos que tém filhos) (Figura
3.8). Esta questdo é ilustrada com alguns comentarios deixados na questao aberta:



“Ndo conto a ninguém que tenho VIH porque tenho a certeza que a
discriminagdo é gigante!”

“Nunca senti muita discriminag¢do, porque sé a familia mais proxima e alguns
amigos sabem do meu estatuto.”

Forgas segurancga
Lideres comunitarios B Com consentimento

Colegas escola B Sem consentimento
Professores
Colegas trabalho

Ent. patronal

w W

Vizinhos
Amigos
Outra familia

Filho (a)

Parceiro(a)

Fig. 3.8 NUmero de inquiridos cujo estatuto serolégico é conhecido por outros (com e sem consentimento)

Apesar de na maioria das situacOes, esta informacdo ter sido partilhada com o
consentimento da pessoa, 16,1% dos inquiridos ja se depararam com a partilha desta
informacdo sem o seu consentimento (Figura 3.8). Isto aconteceu essencialmente com
familiares (7,6%), amigos (5,3%) e filhos (4,9% dos que tém filhos), como exemplificado no
comentario seguinte:

“No hospital, um funciondrio disse que tenho VIH a um amigo meu, sem o meu
consentimento”.

72,2% dos inquiridos concordam (total ou parcialmente) que a revelagdo do estatuto
serolégico as pessoas proximas (ex. parceiro, familia, amigos) foi uma experiéncia positiva,
sendo que 75,2% referem ter recebido apoio por parte destas pessoas, como exemplificado
pelo relato de um dos inquiridos:

“Tenho pessoas em quem confiar e isso faz-me sentir melhor comigo mesma.”

J4 com pessoas que ndo conhecem bem, a experiéncia é a oposta, pois apenas um terco
concorda que foi uma experiéncia positiva e que recebeu apoio por esta via (Figura 3.9).



Pessoas que sao proximas: a revelagao do
estatuto seroldgico foi uma experiéncia positiva
(72,2%); Estas pessoas deram apoio (75,2%)

Pessoas que nao conhece bem: a revelagao do
estatuto seroldgico foi uma experiéncia positiva
(33,7%); Estas pessoas deram apoio (34,1%)

Fig. 3.9 Experiéncia na revelagdo do estatuto seroldgico a pessoas proximas e a quem nao se conhece bem

Anteriores experiéncias negativas e o medo da discriminagdo estdao possivelmente
associados a pouca revelagdo do estatuto serolégico a pessoas menos préximas, como
revelam alguns comentdrios deixados pelos inquiridos:

“Algumas pessoas apds saberem que sou seropositiva, deixaram de se
relacionar comigo ou alteram seu comportamento”.

“Trabalho na drea social e oico as minhas colegas, que ndo sabem que tenho
VIH, a dizerem que as pessoas com VIH néo deveriam fazer certos trabalhos
devido a sua infe¢éo.”

E importante referir que para dois tergos dos participantes no estudo (66,6%), a revela¢do
do estatuto seroldgico tem-se tornado mais facil com o passar do tempo.

3.3. Seccdo C: Experiéncias de estigma e discriminagao

Quando questionados acerca das experiéncias de estigma e discriminagao, 37,7% dos
inquiridos referem que ja foram alvo de algum tipo de discriminacgao por ter VIH, sendo que
para 8,5% isso aconteceu nos ultimos 12 meses. E de reforgar que estes dados podem estar
condicionados pelo periodo de recolha das entrevistas que decorreu entre finais de
outubro 2021 e margo 2022, pelo que os 12 meses anteriores foram passados em pandemia
(COVID 19), o que naturalmente restringiu os contactos e as possibilidades de ocorréncia
de situacoes de discriminacao.

As situacGes de discriminacdo mais reportadas referem-se a ser alvo de comentarios
discriminatorios, quer por pessoas da familia (18,3% ha mais de 12 meses; 3,1% nos ultimos
12 meses), quer por outras pessoas (19,0% ha mais de 12 meses; 4,2% nos ultimos 12
meses), ser agredido verbalmente (11,4% ha mais de 12 meses; 2,7% nos uUltimos 12 meses)
e ser excluido de atividades familiares (9,6% ha mais de 12 meses; 2,2% nos ultimos 12
meses). Importa ainda salientar a elevada percentagem de participantes que refere ter
perdido o emprego ou ter-lhe sido negada uma proposta de trabalho devido ao VIH (8,4%
ha mais de 12 meses; 0,9% nos ultimos 12 meses), e as que foram alvo de agressao fisica
2,8% ha mais de 12 meses; 0,8% nos ultimos 12 meses) (Figura 3.10).
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Fig. 3.10 Nimero de inquiridos que reportam experiéncias de estigma e discriminagdo por viver com VIH, nos
ultimos 12 meses, e ha mais de 12 meses

A titulo exemplificativo sdo referidos alguns dos comentarios deixados pelos inquiridos a
este respeito:

“Em reunides familiares, festas colocam-me sempre a parte. Sinto-me também
excluida por parte dos habitantes do bairro.”

“Ainda hoje os meus familiares ndo partilham pratos, talheres ou copos comigo,
nem se sentam no mesmo banco, cadeira, etc.”

Fui discriminada e agredida verbalmente pelo meu ex-parceiro. A minha ex-
patroa divulgou o meu estatuto seroldgico aos meus colegas de trabalho sem o
meu consentimento.”

“Perdi muitos empregos e fui excluido de vdrias candidaturas ao saberem que
sou seropositivo. Deixei de poder exercer a minha profissdo (cozinheiro).”

Analisando segundo o grupo de pertenca, pode verificar-se que as pessoas pertencentes a
populacdes vulneraveis relatam mais frequentemente que as ndo pertencentes a nenhuma
das populacdes vulneraveis consideradas (aqui classificadas como populacdo geral), ter
sido alvo de situacGes de estigma e discriminagdo por viverem com VIH (41,7% das que
pertencem a pelo menos uma populacdo vulneravel vs 27% das pertencentes a populagao
geral). As pessoas que fazem ou fizeram trabalho sexual, as pessoas trans e as que usam
ou ja usaram drogas, parecem ser as mais afetadas, com metade ou mais dos inquiridos
pertencentes a estas populacdes a relatarem episddios de discriminacdo, sendo esta
situagao ilustrada por alguns comentarios deixados pelos participantes:

“Os utilizadores de drogas sGo muito discriminados por usarem drogas e os que
tém HIV mais ainda.”

“Sobretudo quando era consumidora de drogas, quando tinha hepatite C, e
souberam que era seropositiva, fui muito discriminada e rejeitada.”



Seguem-se os HSH (com 37,8%) e as pessoas migrantes ou pertencentes a minorias étnicas
(32,9%) (Figura 3.11).
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Fig. 3.11 Percentagem de inquiridos de cada populagdo, que reportam experiéncias de estigma e
discriminagdo por viver com VIH, alguma vez, e nos ultimos 12 meses

Analisando as quatro situacdes de estigma e discriminacdo mais assinaladas, e tendo em
conta as situacdes ocorridas ha mais de 12 meses (uma vez que o numero escasso das
situacdes ocorridas nos ultimos 12 meses ndo permite a sua desagregacdo), pode-se
observar que as pessoas trans sdo as que relatam mais frequentemente qualquer das
situagdes, chegando a 44% as que referem comentarios discriminatdrios por parte dos
familiares, 33,3% por parte de outras pessoas, e 32% situacdes de agressdo verbal*®. O
grupo seguinte a reportar mais situag¢des de discriminagdao sao os trabalhadores do sexo
(com 29,3% a relatarem comentdrios discriminatdrios por parte de familiares, 26,8% por
parte de outras pessoas, e 19,5% a referirem exclusdo de atividades familiares), seguindo-
se as pessoas que usam drogas (Figura 3.12).
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Fig. 3.12 Percentagem de inquiridos de cada populagdo vulneravel que reportam experiéncias de estigma e
discriminacdo por viver com VIH, vividas ha mais de 12 meses, para as situa¢Ges mais frequentes

18 Apesar das percentagens elevadas é importante referir que o niUmero absoluto de pessoas trans na
amostra é baixo (N=26) pelo que pode haver algum enviesamento dos resultados.



A percentagem de mulheres Cis que referem ja ter sofrido alguma situacdo de
discriminacdo (39,8%) é ligeiramente superior a dos homens Cis (35,1%), verificando-se o
mesmo se considerarmos apenas os ultimos 12 meses (9,6% das mulheres vs 7,6% dos
homens). Esta diferenca torna-se mais notdria em trés das quatro situacdes de estigma e
discriminacdo mais frequentes (tendo em conta as situacdes ocorridas ha mais de 12
meses), podendo observar-se que, a seguir as pessoas trans, as mulheres Cis relatam mais
frequentemente ter sido alvo de comentdrios discriminatérios por parte dos familiares
(21% das mulheres vs 15,1% dos homens), ter sofrido agressdo verbal (13% das mulheres
vs 8,9% dos homens), e ser excluidas de atividades familiares (12,3% das mulheres vs 7,3%
dos homens), por viver com VIH (Figura 3.13). Esta questdo é referida por algumas
inquiridas, podendo ser agravada em determinadas culturas:

“Enquanto mulher, sinto que tenho um risco acrescido de estigma e
discriminag¢do. Ja confiei e revelei o meu estatuto a uma pessoa em quem
confiava, que me chantageou e ameacgou denunciar-me publicamente. Senti-me
indefesa, apavorada.”

“As mulheres africanas sdo duplamente discriminadas ao terem VIH; o VIH/SIDA
é muito mal-aceite dentro da comunidade, principalmente quando é a mulher
que tem.”

“Como sou cigana néo posso dizer a ninguém que sou seropositiva sendo sou
morta. Fui expulsa da comunidade cigana por usar drogas.”
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Fig. 3.13 Percentagem de inquiridos que reportam experiéncias de estigma e discriminagao por viver com
VIH, vivenciadas ha mais de 12 meses, para as situa¢des mais frequentes, por género

Sdo ainda identificadas diferencas segundo o nimero de anos de infecdao, sendo que as
pessoas diagnosticadas ha mais tempo referem com maior frequéncia ter sido alvo de
algum tipo de discriminacdo, tendo em conta as situacOes apresentadas (Figura 3.14).
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Fig. 3.14 Percentagem de inquiridos que reportam experiéncias de estigma e discriminagdo por viver com
VIH, segundo o numero de anos de infe¢do

Para além das questdes de discriminacdo englobadas no Stigma Index 2.0, acrescentamos,
no final do questionario, 5 itens extra referentes a situacdes de discriminacao estrutural
(ou seja, situacdes de discriminacdo perpetuadas por leis e regulamentos), nomeadamente
no acesso a seguros de vida ou saude, e no acesso ou progressao na carreira das Forgas
Armadas. Dos 837 inquiridos que responderam a estas questdes, 78 (9,3%) assinalaram
pelo menos uma das situacoes.

Ter sido negado um seguro de vida ou saude por ter infe¢cdo VIH é a situacdo mais referida
(tanto nos ultimos 12 meses, como hd mais de um ano), sendo descrita por 7% dos
inquiridos que responderam a esta questdo ou em que ela era aplicavel. 3,6% referem ter
tido um seguro negado por terem recusado fazer o teste ao VIH, e 1,3% terem visto o
prémio agravado devido ao VIH (Figura 3.15). Note-se que muitas pessoas com VIH
poderdo optar por omitir esta informacdo agquando da contratacdo do seguro, pelo que é
dificil ter nocdo do numero efetivo de pessoas afetadas por esta questao.

Ja em relagao as Forgas Armadas, 1,7% dos inquiridos que responderam a esta questdo ou
em que ela era aplicdvel referem ter sido impedidos de ingressar nesta drea, e 1,4% terem
sido impedidos de progredir na carreira (Figura 3.15).

Negado seguro de satde/vida por viver com
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fazer teste VIH
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por ter VIH m Ultimos 12M
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Armadas por ter VIH

Fig. 3.15 Numero de inquiridos que reportam situa¢Ges de discriminagdo no ambito dos seguros e forgas
armadas, por viver com VIH, nos uUltimos 12 meses, e ha mais de 12 meses



3.4. Seccao D: Estigma Interno e Auto-Discriminagao

O impacto que a infecdo VIH pode ter na forma como a pessoa se sente consigo prépria é
bem conhecido. No entanto, no presente inquérito, a maioria dos participantes nao
identificou alteragGes nos ultimos 12 meses nos varios aspetos questionados, por viver com
VIH. Ainda assim, cerca de um quarto (24,7%) referem que a sua capacidade de lidar com
o stress piorou, bem como a sua capacidade de se apaixonar (20,7%), de ter relagdes
proximas (18,5%) e o desejo de ter filhos (16,6%), mostrando as implica¢des da infe¢cdo no
estabelecimento de relagbes intimas. Por outro lado, varios inquiridos identificaram
melhorias no Ultimo ano em vdrios aspetos da sua vida, por viverem com VIH, sendo os
mais frequentes a capacidade de contribuir para a comunidade (27,4%), o respeito pelos
outros (24,8%), a autoconfianca (24,4%), a autoestima (23,7%) e a capacidade de alcangar
objetivos pessoais ou profissionais (23,7%) (Figura 3.16), como exemplificado por alguns
dos comentarios deixados:

“Sinto que sou um agente de transformacgdo na vida das pessoas com quem
trabalho”

“Fagco um esfor¢co para manter a minha auto-estima em alta e continuar a
minha vida.”

“O 12 passo foi aceitar a doenca e deixar de ter pena de mim mesmo. Depois
criei metas e objetivos para mim e isso foi muito libertador, até mesmo para
ajudar outras pessoas que vivem com VIH.”
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Fig. 3.16 Numero de inquiridos que reportam uma melhoria, pioria ou ndo alteragdo em diferentes aspetos
da sua vida, por viver com VIH, nos ultimos 12 meses



Considerando o impacto da infegao VIH nestes mesmos aspetos, mas no periodo anterior
aos ultimos 12 meses, a maioria continua a referir que ndo houve alteracdo (65,6%), 22,8%
afirmam que, em geral, as questdes referidas melhoraram, e 11,6% que pioraram.

O estigma social que existe em relacdao ao VIH (percecao negativa face a infecdo e as
pessoas que com ela vivem) é muitas vezes internalizado pelos préprios, gerando
sentimentos negativos face a si (estigma interno), e levando a que as pessoas se isolem ou
se excluam de determinadas atividades (auto-discriminagdo). No presente inquérito, 90,5%
dos participantes referiram pelo menos uma manifestacao de estigma interno, e 30% pelo
menos um comportamento de auto-discrimina¢do nos ultimos 12 meses, mostrando que
estas questOes estdo longe de estar ultrapassadas.

Analisando por grupo de pertenga, os imigrantes sdao os que mais referem alguma
manifestacdo de estigma interno (95,4%), seguido dos trabalhadores do sexo (92%). Estes
Ultimos sdao também uma das populagdes que mais assume ter tido algum comportamento
de auto-discriminacdo nos Gltimos 12 meses (40,1%), junto com as pessoas trans (40,0%)*°
(Figura 3.17)

95,4%
92,0% 89,2% 88,5% ’ 90,1%

87,9%

40,1% 40,0%
33,9%
I I 24,6% I 24,8%
PUD TS HSH Trans Pop. geral

M Estigma Int B Auto-disc.

Fig. 3.17 Percentagem de inquiridos que refere alguma manifesta¢do de estigma interno ou comportamento
de auto-discriminagdo nos ultimos 12 meses, por viver com VIH, por grupo de pertenca

A auto-discriminacdo (referente aos ultimos 12 meses) manifesta-se essencialmente na
decisdo de ndo ter relagdes sexuais (referido por 16,8% dos inquiridos), e no isolamento
face a familia e aos amigos (14,8%) (Figura 3.18), como exemplificado pelo comentario de
um dos inquiridos:

“Sinto-me muito sozinho e isolado desde que sei do meu estatuto seroldgico.
Afastei-me dos meus amigos com receio de que descobrissem.”

19 Apesar das percentagens elevadas é importante referir que o niUmero absoluto de pessoas trans na
amostra é baixo (N=26) pelo que pode haver algum enviesamento dos resultados.



Decidi ndo ter relagdes sexuais [IIIINNENGEGNNNNNNNNE 16,8%
Isolei-me da minha familia/amigos [N 14,8%
Decidi ndo procurar apoio social [N 5,1%
Decidi ndo me candidatar a um emprego NN 3,1%
Evitei ir a servigos de saude |GG 3,0%
Decidi ndo participar em eventos |GGG 3,7%

Fig. 3.18 Percentagem de inquiridos que tiveram os comportamentos referidos (de auto-discriminagdo) por
viver com VIH, nos ultimos 12 meses

Analisando por género, a seguir as pessoas trans (40%)*¢, sdo as mulheres Cis que mais
frequentemente referem ter tido pelo menos um comportamento de auto-discriminagao
nos ultimos 12 meses (33,7% das mulheres vs 26,7% dos homens), sendo esta diferenca
mais notdéria na decisdo de ndo ter relagdes sexuais (19% das mulheres vs 14,8% dos
homens).

A percentagem de participantes que refere ter-se isolado da familia ou amigos nos ultimos
12 meses, devido ao VIH, diminui com a idade (37,5% nos participantes com faixa etaria
dos 20 aos 24 anos vs 12,8% nos participantes com mais de 50 anos). O inverso acontece
relativamente a decisdo de ndo ter relacdes sexuais (0% nos participantes com faixa etdria
dos 20 aos 24 anos vs 22,1% nos participantes com mais de 50 anos).

No que diz respeito ao estigma interno, pode-se observar pelas respostas dadas, que
revelar o estatuto serolégico a outros continua a ser sentido como dificil pela grande
maioria (82,1%), optando 81,4% por esconder este facto de outras pessoas. Continuam a
persistir sentimentos negativos associados a infecdo, nomeadamente a culpa (referida por
30,5% dos inquiridos), e a vergonha (27,2%) (Figura 3.19). Estes nimeros sdo reforcados
por alguns comentarios deixados pelos inquiridos:

“Sei do diagndstico hd 2 anos e ainda ndo consegui revelar a ninguém. Acho que
é por isso que ndo passei por muitas situa¢des discriminatorias. O maior
estigma que ainda sofro é o meu proprio.”

“Escondo o meu estatuto. Ndo conto a ninguém, por isso julgo nunca ter vivido
uma situagdo de discriminagéo.”

Escondo que tenho VIH NS 31,4%
Sinto-me inutil por ter VIH I 15,5%
Sinto vergonha por ter VIH [N 27,2%
Sinto culpa por ter VIH [N 30,5%
Ter VIH faz-me sentir "sujo" [ 15,7%

E dificil dizer que tenho VIH I 82,1%

Fig. 3.19 Percentagem de inquiridos que refere algumas manifestagcdes (associadas ao estigma interno).



Os imigrantes sao os que mostram maior dificuldade na revelagao do estatuto seroldgico a
outros (88,3% acham dificil e 87,9% escondem). Sentimentos de culpa e vergonha sdo mais
referidos pelas pessoas trans (46,2%). Os trabalhadores do sexo sdo o grupo seguinte a
assumir sentir culpa (42,9%), e os imigrantes a referir sentimentos de vergonha (37,7%).

Analisando por género, as mulheres Cis apresentam percentagens superiores as dos
homens Cis em todos os itens associados ao estigma interno, tanto na dificuldade em
revelar o estatuto seroldgico (85,5% das mulheres vs 80,1% dos homens), como nos
sentimentos de vergonha (36,1% das mulheres vs 20,9% dos homens), de culpa (33,7% das
mulheres vs 28,1% dos homens) e de inutilidade (19,2% das mulheres vs 13,5% dos
homens).

O numero de anos com infecdo também parece influenciar na revelagdo do estatuto
serolégico, sendo este item assinalado menos vezes pelas pessoas que vivem com VIH ha
mais anos (92% dos que vivem com VIH hd menos de 2 anos vs 79% dos que vivem com VIH
ha mais de 10 anos). O mesmo acontece com a idade, tendo os individuos mais velhos um
pouco menos de dificuldade em revelar o estatuto seroldgico (87,5% dos participantes
entre 20 a 24 anos vs 81,2% dos participantes com mais de 50 anos). Ainda assim, a
percentagem mantém-se bastante elevada, mesmo com o aumento da idade e dos anos
de infecdo. Nos sentimentos negativos (culpa, vergonha, inutilidade) associados a infecdo,
nao se nota qualquer tendéncia decrescente com os anos de infecdo nem com a idade.

3.5. Seccgdo E: Interagao com os servigos de salide

3.5.1. Teste, Cuidados e Tratamento para o VIH

A maioria dos inquiridos (54%) fez o teste ao VIH voluntariamente, mas é ainda muito
significativa a percentagem de participantes que refere que o teste foi feito sem o seu
conhecimento (30%) (Figura 3.20), em diferentes situacdes, sendo uma delas a situacdo de
reclusdo, como mencionado por um dos inquiridos:

“Ndo percebo qual a razdo de fazerem teste ao VIH a entrada na prisdo e ainda
por cima, sem dizerem nada.”

n=1092 n=705
= Recom. prof.
luntari 2% saude
= Voluntario 3ty\ m Sentia-se em
risco
= Sob pressdo \ Estava doente
S/ conhecim. = Fazia parte de
um projecto
m Obrigado m Requisito
obrigatorio

. - :
m Contraiu VIH na Queria saber
infancia Outras razbes

Fig. 3.20 Decisdo de fazer o teste VIH, % Fig. 3.21 Motivo para fazer o teste VIH, %



O principal motivo elencado para a realizacdo do teste foi achar que estava em risco de ter
contraido VIH (32%), seguido do estar doente (25%%°), e ter sido recomendado por um
profissional de saude (23%) (Figura 3.21).

Para a grande maioria dos participantes (84,5%) decorreram menos de 6 meses entre o
momento em que pensou pela primeira vez que deveria fazer o teste e o momento em que
efetivamente o fez, sendo que 12,2% referem ter evitado fazer o teste por medo da reacao
de outras pessoas face a um teste positivo.

A quase totalidade dos inquiridos (97,8%) referiu fazer ou ja ter feito tratamento
antirretroviral, sendo que 33,1% adiaram ou evitaram receber cuidados ou tratamentos
para o VIH. O motivo referido com mais frequéncia foi ndo estar preparado para lidar com
o facto de ser seropositivo (25,8%), seguido do receio de que outros (pessoas ndo préximas)
descobrissem a sua seropositividade (12,9%), e de que os profissionais de saude o/a
tratassem mal ou revelassem o estatuto seroldgico sem o seu consentimento (12,6%)
(Figura 3.22). De referir que 15% dos inquiridos assumem ter falhado alguma dose do seu
tratamento antirretroviral nos Ultimos 12 meses por medo de que alguém descobrisse o
seu estatuto seroldgico.

Nao estava preparado para lidar com ser
o I 2s,8%
seropositivo
Preocupado que outros descobrissem _ 12,9%
Medo que prof. salide tratassem mal ou
DN 12,6%
revelassem a outros
Preocupado que parceiro, familia, amigos
: N o,5%
descobrissem

M3 experiéncia anterior com prof. saide _ 9,0%

Fig. 3.22 Inquiridos que responderam “sim” a cada um dos motivos elencados para adiar ou evitar receber
cuidados ou tratamentos para o VIH, %.

A grande maioria dos participantes (89,1%) refere ter decido comegar o tratamento assim
que este foi disponibilizado, por conhecer os seus beneficios, sendo que 5,4% dizem que
decidiram esperar e comegar mais tarde, e 5,2% mencionam ter sido pressionados /
forcados por um profissional de salde para iniciar tratamento.

Cerca de 30% dos inquiridos iniciaram tratamento antirretroviral no mesmo dia em que foi
diagnosticado, 22,4% até 30 dias, e 21,3% entre 1 e 6 meses apos o diagndstico (Figura
3.23).

20 Compativel com o elevado numero de diagndsticos tardios ainda registado em Portugal (55,4% em
2020/21), segundo o Relatdrio “Infegdo por VIH em Portugal —2022”, DGS & INSA, disponivel em
https://www.insa.min-saude.pt/relatorio-infecao-por-vih-em-portugal-2022/



https://www.insa.min-saude.pt/relatorio-infecao-por-vih-em-portugal-2022/

Imediatamente |GG 29,8%
ldiaalmes |GGG 22,4%
1mésaemeses [N 21,3%
6 mesesa2anos [N 12,0%
Mais de 2 anos [ o.6%
Nio me lembro [ 5,1% N=1068

Fig. 3.23 Tempo entre o diagndstico e o inicio do tratamento antirretroviral, %

Atualmente, a grande maioria (90,3%) refere ter carga viral indetetavel, sendo que 5,7%
mencionam que o virus era detetdvel nas ultimas andlises que fizeram (referentes aos
ultimos 12 meses).

27,8% dos inquiridos ja interromperam ou pararam o tratamento antirretroviral, sendo que
destes, quase metade (47%) foi nos ultimos 12 meses, referindo a maioria que a razao da
interrupcdo ndo estava relacionada com estigma (56%). Ainda assim, 17,3% assumem ter
parado o tratamento nos uUltimos 12 meses por receio de alguém descobrir o seu estatuto
seroldgico, e 11,5% por nao se sentirem preparados para lidar com o diagndstico (Figura
3.24).

Medo que descobrissem [N 17,3% N=139
N3o estou preparado para lidar [ 11,5%
Recusei porque consumo drogas [ 8,6%
Receio que os p. salide me tratem mal [l 2,2%
Recusaram-me tratamento por consumir I 1,4%

Outras razdes relacionadas com estigma [l 2,9%

Outras razdes - no relac. ¢/ estigma | s6,1%

Fig. 3.24 Razdes relacionadas com o estigma para ter interrompido ou parado o tratamento antirretroviral,
nos ultimos 12 meses, %

A razdo evocada mais frequentemente para evitar retomar o tratamento apds o ter
interrompido é nado estar preparado para lidar com a doenga (32,5%), seguido de ter tido
uma ma experiéncia anterior com um profissional de saude (13,8%) (Figura 3.25). Esta
situacdo é ilustrada com o comentdrio deixado por um dos inquiridos:

“Ja fui desrespeitada num hospital publico, quando num guiché me disseram ‘A
consulta dos infetados ndo é aqui!’ Depois disso, durante muito tempo, ndo quis
saber de mais consultas, pois tinha receio de ser humilhada.”



N&o estava preparado para lidar com a doenca [N 325%
Mé experiéncia anterior com prof. saude [ NGQ2G 13,8%

Preocupado que parceiro, familia, amigos
pacoare batee 8° I 104%
descobrissem

Preocupado que outros descobrissem [ 10,4%

Procupado que prof. satde tratassem mal ou o
revelassem a outros _ 9,3% N=289

Fig. 3.25 RazOes para evitar retomar o tratamento, apds o ter interrompido, %

Relativamente a razbes ndo relacionadas com o estigma para parar ou interromper o
tratamento nos ultimos 12 meses (situacdo que abrange 152 inquiridos), as referidas com
maior frequéncia sdo ndo conseguir tolerar os efeitos secundarios da medicagdo e razoes
relacionadas com consumo de alcool ou drogas (15,1% para ambos), seguindo-se a
dificuldade em levantar a medicagao (11,2%) (Figura 3.26).

Efeitos secundarios [N 15,1%
Dificuldade em levantar a medicacdo NG 11,2%
O tratamento n3o é necessario [N 9,2%
Medicacdo indisponivel nos hospitais [N 6,6%
Sem indicacdo médica I 4,6%
Tratamento indisponivel na prisio [l 2,0%
Preco da medicacdo W 0,7%
Outras razdes NS 20,4%
Outras razdes - consumo drogas/alcool NG 15,1%
Outras razdes - problemas psicoldgicos NG 8,6%

Outras razdes - relacionadas com estigma [N 6,6% N=152

Fig. 3.26 RazOes ndo relacionadas com o estigma para ter interrompido ou parado o tratamento
antirretroviral, nos ultimos 12 meses, %

3.5.2. Estado geral de saude

A maioria dos participantes descreve a sua saude atual como boa (53,9%) ou razoavel
(39,9%), havendo 6,2% que a classificam como m4a. Os problemas de saude diagnosticados
nos ultimos 12 meses referidos com maior frequéncia sdo os problemas de saude mental
(28,9%), doencas nao transmissiveis (14,9%) e sindroma de dependéncia relacionado com
consumo de alcool ou drogas (12,8%) (Figura 3.27).



28% ndo receberam tratamento para estes problemas de saude nos ultimos 12 meses.

Problemas de saide mental [N 28,9%
Doengas ndo transmissiveis [NNEIEGGGNNNNNN 14,9%
Sindrome de dependéncia (alcool/drogas) [IIIENEGEGGN 12,8%
Doengas oportunistas [ 7,8%
Hepatites virais [ 6,7%
Infecdes sexualmente transmissiveis [ 6,7%

Tuberculose Ml 2,6% N=1092

Fig. 3.27 Problemas de saude diagnosticados aos participantes, nos ultimos 12 meses, %

3.5.3. Experiéncias com os servigos de salide

96,6% dos inquiridos recebem os cuidados de saude e tratamentos relativos ao VIH no
hospital publico, havendo 10 pessoas que referem o hospital particular, 9 pessoas as ONG
ou organizacdes de base comunitaria, e 8 participantes afirmam receber tratamento em
varios locais. Apenas 1% (10 participantes) afirmam ndo estar atualmente a receber
cuidados de saude ou tratamento para o VIH.

52,1% sabem da existéncia de centros de base comunitaria com servicos relacionados com
a infecdo VIH onde podem recorrer, mas apenas 3,8% recebem cuidados de saude
referentes a infecdo num destes centros. Os servicos que sdo mais identificados como
sendo disponibilizados pelos centros sdo a prestagdo de informagdes sobre VIH (95,9%),
servicos e materiais de prevencao (86,7%), rastreio (85,9%) e apoio psicossocial (84,1%)
(Figura 3.28). E importante referir que estes centros se encontram essencialmente nas
grandes metropoles, sendo escassos no resto do pais, como mencionado neste comentario:

“Gostaria de sugerir que se fizessem associagées de apoio para pessoas com
VIH fora de Lisboa. Eu vivo numa zona do pais em que ndo hd nenhum servico
relacionado com o VIH.”

Informacdo sobre VIH [N 95,9%
Servigos e materiais de prevencdo [IIIINEGNGNNNNNNNNNNNNNN 36,7%
Rastreio parao VIH [N 85,9%
Apoio psicossocial [IIININGNNNNNNN 34,1%
Aconselhamento na adesdo terapéutica [N 70,8%
Grupos de apoio [N 65,0%
Servicos de tratamento parao VIH [N 43,8% N=540

Fig. 3.28 Conhecimento dos servigos relacionados com VIH disponibilizados nos centros de base comunitaria, %



Verifica-se que 22% dos inquiridos reportam alguma situacao de discriminacdo nos ultimos
12 meses por parte de profissionais de saude, seja nos servicos especificos de VIH, em
servicos de saude sexual e reprodutiva, ou noutros servicos de saude (os itens avaliados
em cada area sdo especificados mais a frente).

A semelhanca do observado ao nivel da discriminagdo social, as pessoas que fazem ou
fizeram trabalho sexual, parecem ser as mais afetadas por esta questdao, com 41% dos
inquiridos pertencentes a esta populacdo a relatarem pelo menos um episddio de
discriminagdo no ambito dos servigos de saude, nos ultimos 12 meses. Seguem-se as
pessoas que usam ou ja usaram drogas (27,5%) e as pessoas migrantes ou pertencentes a
uma minoria étnica (20,4%) (Figura 3.29).

41,2%
27,5%
20,4% 19,5%
I 15,4% 13,8%
TS PUD Mig Trans HSH Pop. geral

Fig. 3.29 Percentagem de inquiridos que reportam situagGes de discriminagdo por viver com VIH, nos
servicos de saude (geral, servicos de VIH e salde sexual e reprodutiva), nos ultimos 12 meses,
segundo o grupo de pertenga

Analisando por género, pode-se observar que 33,7% das mulheres Cis relatam situagGes de
discriminacdo no ambito dos servicos de saude, nos ultimos 12 meses, percentagem
bastante superior a dos homens Cis (14,2%) e das pessoas trans (15,4%). Esta discrepancia
podera ter a ver com o facto de vdrias das questées colocadas serem respeitantes a drea
da saude sexual e reprodutiva, usualmente mais abordada com as mulheres.

27,1%

23,9% 24% 23%
19,0% 19%
14,3%
12,5% 13%
I I . I
50 + 2-5 6-10 >10

20-24 25-29 30-39 40-49 <2 N3o sabe
Fig. 3.30 Inquiridos que reportam situacdes de Fig. 3.31 Inquiridos que reportam situagdes de
discriminagdo por viver com VIH, nos servigos de discriminagdo por viver com VIH, nos servicos de
salide, nos Ultimos 12 meses, segundo a faixa saude, nos Ultimos 12 meses, segundo o nimero

etaria, % de anos que vivem com VIH, %



Nota-se uma tendéncia para as pessoas com mais idade e mais anos de infecdo relatarem
mais frequentemente situacGes de discrimina¢do nos servicos de saude (com excec¢do dos
inquiridos com mais de 50 anos em que a percentagem diminui) (Figuras 3.30 e 3.31). Isto
poderd ser indicativo de que alguns inquiridos elencaram situacdes vivenciadas ha mais
anos e ndo obrigatoriamente nos ultimos 12 meses, como estava formulado nas questdes.

No ambito de consultas e exames relacionados com o VIH, 11% dos participantes referem
alguma forma de discriminagdo nos ultimos 12 meses, sendo a mais frequente os
profissionais de saude evitarem o contacto fisico ou tomarem precaugdes extremas (como
o uso de dois pares de luvas) (5,9%), seguido de terem aconselhado a nao ter relagdes
sexuais (4,2%), e de terem revelado o seu estatuto seroldgico a outros sem o seu
consentimento (3,8%) (Figura 3.32). Nos comentarios deixados na questdo aberta, sao
também referidos julgamentos morais e juizos de valor:

“A médica do VIH, ndo acreditava que eu parasse de consumir e que alguma
medica¢do resultasse comigo. Enfermeiros e auxiliares, olhavam-me de lado,
como se fosse um bicho. Sempre a julgarem-me. Senti-me sempre rejeitada.”

Evitaram o contato fisico /precau¢des extremas [N 5,9%
Aconselharam a ndo ter relagdes sexuais [INIIEGGNNN 4,2%
Revelaram estatuto seroldgico s/ consentimento N 3,3%
Fizeram comentarios negativos sobre si NN 3,3%
Agrediram-no verbalmente [N 2,5%
Recusaram a prestagdo de servicos de saude [N 2,0%

Agrediram-no fisicamente [l 0,6% N=1084
Fig. 3.32 Situag¢des de discriminagdo nos servicos de saude relacionados com o VIH, nos ultimos 12 meses, %

Cerca de metade dos inquiridos (564) procuraram outros servicos de saude nao
relacionados com o VIH, nos ultimos 12 meses. Destes, 16% relatam algum tipo de
discriminacdo por parte dos profissionais de saude destes servicos, sendo novamente o
mais frequente a adogdo de precaug¢des extremas (10,9%), seguindo-se o terem feito
comentarios negativos sobre si (5,0%) e revelarem o estatuto serolégico a outros sem o seu
consentimento (4,1%) (Figura 3.33).

Evitaram o contato fisico /precaucdes extremas [N 10,9%
Fizeram comentdrios negativos sobre si [N 5,0%
Revelaram estatuto seroldgico s/ consentimento I 4,1%
Agrediram-no verbalmente [N 3,3%
Aconselharam a ndo ter relagdes sexuais [N 3,6%
Recusaram a prestagdo de servigos de satide [ 2,1%
Recusaram tratamento dentario [ 2,0%

Agrediram-no fisicamente [l 1,3% N=560

Fig. 3.33 Situag¢des de discriminagdo nos servigos de satide ndo relacionados com VIH, nos ultimos 12 meses, %



A titulo exemplificativo, seguem-se alguns comentarios deixados pelos inquiridos na
questdo aberta, muitos referentes a situagdes recentes:

“Numa cirurgia aos pés a enfermeira disse que eu ndo poderia ser operado ali
porque ndo era a ala de tratamento de Sida”.

“Em 2017, aquando da limpeza de um cateter, no hospital de dia oncoldgico, a
enfermeira que me tratava vestia um fato protetor completo, referindo que
todo o cuidado era pouco.”

“Hd poucos meses, fui a uma clinica dentaria e fui informada que devido ao meu
estatuto soroldgico so poderia ser atendida depois de todos os utentes.”

“Ontem na consulta de oncologista a medica tratou-me mal verbalmente e néo
me prestou os cuidados, enviando-me para o infeciologista.”

Note-se que 49% dos participantes referem que usualmente ndo revelam o seu estatuto
serolégico em servicos de saude ndo relacionados com o VIH, pelo que o nimero de
situagdes de discriminacdo ocorridas neste contexto podera estar subestimado. Por outro
lado, de todos os contextos de vida, é provavelmente nos servicos de saude que os
individuos mais revelam o seu estatuto seroldgico, estando, por isso, mais sujeitos a
situagdes de discriminagdo, como referido por um dos inquiridos:

“Os servicos de saude, por serem os locais onde as pessoas expbem o seu
estatuto com maior frequéncia, sGo aqueles onde mais sinto discriminagéo; seja
ao nivel de tratamentos ou persuasGo a determinados atos médicos,
esterilizac@o de material, questdes relativas a maternidade, entre outros.”

A confidencialidade continua a ser uma preocupacéao identificada por muitos participantes,
com 46,7% a referirem ndo ter a certeza de que os seus registos médicos sao mantidos
confidenciais e ndo sdo divulgados sem o seu consentimento, e 9,5% a afirmarem que a
confidencialidade ndo é assegurada. Esta questdo é também referida em varios
comentarios:

“Numa consulta, a minha médica de familia pediu para informar a enfermeira
que era portador de VIH. Senti-me muito mal. Se tivesse um buraco, tinha-me
escondido.”

“Num relatdrio pds-consulta de urgéncia, escreveram que era portador de VIH
sem o meu consentimento.”

“Uma médica especialista que fez a minha inscri¢éo para uma cirurgia colocou
a informacgdo sobre a minha serologia na proposta cirurgica com caneta
vermelha.”

No que diz respeito ao planeamento familiar, 7% dos inquiridos identificaram situagdes de
discriminacdo nesta area, nos ultimos 12 meses. As situacdes mais relatadas foram o
sujeitar a prescricdo do tratamento antirretroviral ao uso de um método contracetivo
especifico, e aconselhar a ndo ter filhos (4,4% e 4,2% respetivamente, referente aos



participantes a quem esta questdo é aplicavel) (tabela 3.1). Refira-se o comentario deixado
por uma das inquiridas

"Quando estava grdvida do meu filho, a médica disse-me que eu ndo deveria
de ter filhos por ter VIH. Perguntou-me vdrias vezes como era possivel.”

Os municipios em que estas situacdes ocorreram com maior frequéncia foram Lisboa (16
situagdes) e Almada (12 situacdes). E importante referir que apenas em 6 situagdes (das 94
relatadas) a pessoa partilhou o ocorrido com alguém, o que pode ser indicador do
isolamento e sensac¢do de impoténcia com que as situagdes de discriminagdo sdo muitas
vezes vivenciadas.

Tabela 3.1. Situagdes de discriminacdo experienciadas ao nivel da saude sexual e reprodutiva

Atitudes de prof. saide no ambito do Atitudes de prof. satide em
planeamento familiar, nos ultimos 12 meses relagdo a gravidez, parto e Ult. 12
(todos os participantes) amamentagao (s6 mulheres) meses
Aconselhou a ndo ter filhos 37 Acor?selhou ainterromper a 3 30
gravidez
Pressionou a fazer esterilizagdo 9 Prsassmnou para u'sar um tipo de 7 41
método contracetivo
Esterilizou-a(o) sem seu consentimento 6 Pre55|lo.nou a fazer um tipo 0 46
especifico de parto
Recusou-lhe anticoncecionais ou plan. 5 Pressionou para fazer trat. 1 52
Familiar antirretroviral na gravidez
Disse-lhe que para ter tratamento VIH Pressionou para usar uma
teria de usar um determinado método 40 determinada pratica de 1 49
contracetivo amamentagao

Em relagdo a gravidez, parto e amamentagao, 27% das mulheres que responderam a esta
guestdo (N=364) referem algum tipo de pratica discriminatéria, a maioria ocorrida had mais
de 12 meses. Destas, a mais frequente é a pressdo para fazer tratamento antirretroviral
durante a gravidez e para usar determinada pratica de amamentag¢do (16,5% e 15,7%
respetivamente, referente as mulheres a quem esta quest3o se aplica). E ainda importante
salientar as 7 situa¢des ocorridas nos ultimos 12 meses, de pressdao para usar um
determinado tipo de método contracetivo, e as 3 situacGes em que as mulheres foram
aconselhadas a interromper a gravidez. Note-se que 9% das mulheres referem ja ter sido
aconselhadas a interromper a gravidez devido ao seu estatuto seroldgico, situacdo
dificilmente justificavel clinicamente (tabela 3.1).

3.6. Seccgdo F: Direitos Humanos e mudanca efetiva

15% dos inquiridos referiram ja ter sofrido pelo menos uma situagao de violagdao dos seus
direitos (das mencionadas no questiondrio, identificadas na Figura 3.34), sendo que 3,5%
(38 pessoas) referem que essa situacdo ocorreu nos ultimos 12 meses.




Revelar est.serol. para obter um visto/AR/nacionalidade 0_ 6

Revelar est.serol. p/ emprego/pensdo | e —— 29

Revelar est.serol. p/ frequentar inst. ENSine ey 8

Revelar est.serol. p/ ter acesso a cuidados de salide | 25

Revelar est.serol. p/ seguro de satde/vida & 28

Preso ou julgado por acusagdo relacionada com VIH g 4

Detida(o) ou colocada(o) em quarentena por ter VIH O_ 6
m Ult. 12M
Negado visto de entrada num pais por ter VIH 0_ 12
m +12M
Negada autorizagdo de residéncia num pais por ter VIH -O 3

; ; I
Forcado a divulgar estat. serol. / divulgaram-no s/ consent. * 29

FOrGado a ter relagtes SexUals o —— 35

Negado acesso a casa abrigo p/ vitimas violéncia dom. 0_ 6

O parceiro impediu o acesso a cuidados de satude .-1 3

Fig. 3.34 Nimero de inquiridos que relata situagdes de desrespeito dos seus direitos, vividas nos ultimos 12
meses, e no periodo anterior

A situacdo mais relatada, anterior ao ultimo ano, é ter sido forcado a ter relacdes sexuais
(3,2%). Esta questdo é também mencionada num comentario:

“Ja fui forcado a fazer sexo sem o meu consentimento. Jd fui violado na rua e
na cadeia. Sinto-me muito desprotegido.”

As restantes situagOes, referem-se a questdes relacionadas com a revelagdo do estatuto
serolégico de forma ndo voluntaria, nomeadamente ter sido forcado a fazer teste de VIH
ou revelar o seu estatuto seroldgico para se candidatar a um emprego ou obter uma pensao
(2,7%), para aderir a um seguro de saude/vida (2,6%) ou para ter acesso a cuidados de
saude (2,3%), e ter sido forcado a divulgar publicamente o seu estatuto seroldgico ou este
ter sido divulgado sem o seu consentimento (2,7%). Estas sdo também as situacGes mais
identificadas no periodo referente aos ultimos 12 meses (Figura 3.34).

Nas pessoas pertencentes a (pelo menos) uma populacdo vulneravel, as situacdes de
violacdo dos direitos parecem ser mais frequentes, comparando com as que ndo
pertencem a qualquer destas populacdes, com especial relevancia para quem faz ou fez
trabalho sexual (30% dos TS reportam pelo menos uma situacao de desrespeito pelos seus
direitos), seguido das pessoas que usam ou ja usaram drogas (19%) e dos homens que tém
sexo com homens (19%) (Figura 3.35).
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Fig. 3.35 Inquiridos que reportam situagcGes de desrespeito dos direitos, segundo grupo de pertenca, %

No que respeita ao género, as mulheres parecem ser mais propensas a viver estas situacdes
de desrespeito dos seus diretos do que os homens (17% das mulheres vs 13% dos homens
referem pelo menos uma destas situacdes). Analisando por faixa etdria e nimero de anos
de vida com VIH, as situacdes de violacdo de direitos sdo mais reportadas pelos inquiridos
entre os 30 e 0s 49 anos e por quem tem mais anos de infecao (Figuras 3.36 € 3.37).

20,9% 0
16,2% 15,8%

17,6%
0,
12.5% e 11,3%
10,2% e
6,3%
50 + <2 2-5 6-10 > 10

20-24 25-29 30-39 40-49 Ndo sabe
Fig. 3.36 Inquiridos que reportam pelo menos Fig. 3.37 Inquiridos que reportam pelo menos
uma situacdo de desrespeito pelos seus direitos, uma situagdo de desrespeito pelos seus direitos,
segundo a faixa etaria, % segundo o numero de anos com VIH, %

Apenas 7 das 38 pessoas que referiram alguma situacdo de violacdo dos direitos nos
ultimos 12 meses, adotaram algum tipo de procedimento face ao sucedido,
nomeadamente, duas apresentaram queixa, duas publicitaram a situacdo, uma contactou
uma entidade governamental, e uma contactou uma organizagao de apoio a pessoas com
VIH. Ainda assim, em apenas um caso o inquirido refere que a questao ficou resolvida apds
o procedimento que tomou, havendo 5 que referem que ndo aconteceu nada ou que a
guestdo nao foi resolvida.

81% das pessoas que vivenciaram situagdes de violagao dos direitos nos ultimos 12 meses
ndo adotaram nenhum tipo de procedimento. A principal razdo apontada foi nao saber
onde recorrer ou o que fazer (9 em 26), seguido de ter pouca convic¢do de que o processo
tivesse um desfecho positivo (4 em 26), sentir-se intimidado ou com medo de agir (3 em
26), e ndo querer correr o risco de o seu estatuto seroldgico ser revelado (3 em 26).



Na verdade, a maioria dos inquiridos parece ndo sé desconhecer onde pode recorrer face
a uma situacao de violacdo dos seus direitos, mas desconhece inclusivamente a existéncia
de leis nacionais para proteger as pessoas com VIH da discriminacdo (57%), havendo
apenas 43% que referem saber da existéncia destas leis.

Para combater o estigma e a discriminacao, as acées mais referidas pelos inquiridos sdo de
apoio a outras PVVIH, quer dando-lhes apoio emocional, financeiro ou outro para as ajudar
a lidar com uma situacdo de estigma e discriminacdo (8,3% nos ultimos 12 meses e 19% ha
mais de 12 meses), quer confrontando ou informando quem as discriminou (8,2% nos
ultimos 12 meses e 19,1% ha mais de 12 meses). Curiosamente o nimero diminui quando
a situacdo de discriminagdo é com o préprio (4,7% confrontaram ou informaram quem
os/as discriminou, nos ultimos 12 meses e 11,4% ha mais de 12 meses). As outras agoes,
que implicam uma exposi¢gdo maior e mais publica, sdéo menos referidas (Figura 3.38).

Confrontou quem o discriminou _é 123

Confrontou quem discriminou outras pessoas ¢/ VIH * 206

Deu apoio emocional, financeiro, ou outro, a uma PVVIH | 39
para a ajudar, perante uma situa¢do de discriminacio [N 205

Participou numa organizagdo ou campanha de combate [ 28

ao estigma e discrimina¢do das PVVIH . 78
Encorajou um lider comunitdrio a agir contra o estigmae [l 25
discriminag3o das PVVIH e 38
Encorajou um politico / agente governamental a agir Jll 13 m Ult. 12M
contra o estigma / discriminacdo das PVVIH M 17 m +12M

Falou com os media sobre o estigma e discriminagdode [l 14
que s3o alvo as PVVIH 238

Fig. 3.38 Numero de inquiridos que relata ter realizado a¢des de combate ao estigma e discriminagdo, nos
ultimos 12 meses, e no periodo anterior

3.7. Seccdo G: Estigma e discriminacdo por motivos ndo relacionados com VIH

Muitas pessoas que vivem com VIH pertencem a populacdes vulnerdveis, também elas
estigmatizadas. O acumular de fatores de vulnerabilidade pode, deste modo, expor estas
pessoas a situacoes acrescidas de discriminacdo, pelo que importa explorar as experiéncias
de estigma e discriminacdo vivenciadas n3ao pela infecdo VIH, mas por pertenca a
determinada populacdo vulneravel. As populacdes vulneraveis consideradas nesta seccado
sdo:

e Trans: Apesar de 26 pessoas se identificarem como transgénero, ou terem
discordancia entre o sexo atribuido ao nascimento e a sua identidade de género,
apenas 8 inquiridos responderam a esta sub-secg¢ao. Destes, 7 reportam pelo menos
uma situacdo de discriminacdo devido a sua identidade de género, sendo que 2
identificam alguma situacdo de discriminacdo nos ultimos 12 meses.



e HSH/Gay: 53 inquiridos (do género masculino) identificam-se como HSH (homens
que tém sexo com homens) e 162 como gay/homossexual, havendo, para além
destes, 22 que apesar de ndo se identificarem com as categorias descritas (nem com
bissexual) ja fizeram sexo com outros homens. Deste modo, responderam a esta
sub-secg¢ao 237 inquiridos. Destes, 64,6% reportam pelo menos uma situagao de
discriminagdo por ser gay/HSH, sendo que 12,7% identificam alguma situagdo de
discriminagao nos ultimos 12 meses.

e MSM/Lésbica: 6 participantes (do género feminino) identificam-se como MSM
(mulheres que fazem sexo com mulheres) e 3 como lésbicas, havendo, para além
destas, 18 que apesar de ndo se identificarem com as categorias descritas (nem com
bissexual) ja fizeram sexo com outras mulheres. Deste modo, seriam elegiveis para
responder a esta sub-seccdo 27 inquiridas, apesar de apenas 25 terem respondido
as questdes referentes as situagdes de discriminagdo. Destas, 6 (24%) reportam
pelo menos uma situacdo de discriminagdo por ser lésbica/MSM, sendo que uma
participante identifica alguma situacdo de discriminag¢do nos ultimos 12 meses.

e Bissexual: 31 participantes do género masculino, e 18 do género feminino
identificam-se como sendo bissexuais. Destes, 28,6% reportam pelo menos uma
situacdao de discriminagao por ser bissexual, sendo que 2 participantes (4,1%)
identificam alguma situacdo de discriminacdo nos ultimos 12 meses.

e Trabalhadores do sexo (TS): 177 inquiridos referem ja ter feito sexo em troca de
dinheiro ou outros bens, sendo que, destes, 43 identificam-se como sendo
trabalhadores do sexo. No entanto, apenas 129 pessoas respondem as questdes
referentes as situacdes de discriminacdo. Destas, 45,7% reportam pelo menos uma
situagdo de discriminagdo por ser/ter sido trabalhador(a) do sexo, sendo que 9,3%
identificam alguma situacdo de discriminacdo nos ultimos 12 meses.

e Pessoas que usam drogas (PUD): 405 inquiridos referem ja se terem injetado, ou
consumido drogas como heroina, cocaina ou metanfetaminas de forma regular,
sendo que, destes, 356 identificam-se como consumidores de drogas. No entanto,
apenas 391 pessoas respondem as questGes referentes as situacdes de
discriminacdo. Destas, 76,7% reportam pelo menos uma situacdo de discriminacao
por usar/ter usado drogas, sendo que 10% identificam alguma situagdo de
discriminac¢do nos ultimos 12 meses.

Tendo em conta o acima descrito, as pessoas Trans, as PUD, os HSH, seguidos dos TS sao
os inquiridos que referem com maior frequéncia ter sido alvo de alguma situacdo de
discriminacdo, tanto em geral, como nos ultimos 12 meses, por pertencerem a essa
populacido vulnerdvel?l.

Analisando as varias situagcGes de discriminacdo questionadas, a mais referida pelos
inquiridos pertencentes a todas as popula¢des (exceto as pessoas trans) foi a de ser alvo
de comentdrios negativos ou discriminatdrios por parte de membros da sua familia (tendo

21 Note-se que o nUmero de pessoas trans que respondeu a esta sec¢do foi muito baixo, pelo que as
percentagens devem ser interpretadas com cautela, bem como eventuais inferéncias. O mesmo acontece
com as MSM/Iésbicas e Bissexuais.



em conta o periodo anterior ao ultimo ano, Tabela 3.2). De realgar que 60% das PUD, 42%
dos HSH, e 31% dos TS que responderam a esta questdo, mencionam esta situacdo. Ser
agredido/a verbalmente e ser excluido/a de atividades familiares sdo também situacGes
referidas com frequéncia. De facto, 71% das pessoas Trans e 36% dos HSH que
responderam a esta questdo afirmam ter sido agredidos verbalmente (hd mais de um ano),
sendo que 51% dos PUD sentiram-se excluidos de atividades familiares (Tabela 3.2).

Tabela 3.2. Situacdes de discriminagdo experienciadas ha mais de 12 meses por pertencer a cada uma das
populacdes vulneraveis??

Trans HSH/ Msm/ Bissex. TS {V]»}
Gay Lésbica
Sentiu-se excluido de atividades

0, 0, [o) 0, 0, 0,
familiares por ser... 3(38%) 39(17%) 0 (0%) 3(6%) 31(24%) 197 (51%)

Membros da familia fizeram

‘o . 2(25%) 100 (42%) 4(16%) 8(16%) 39(31%) 232 (60%)
comentdrios negativos por ser ...

Sentiu medo de se dirigir aos

[ 0, 0, 0, 0, 0,
servicos de saude por ser... 2 (29%) 15 (6%) 1(4%) 1(2%) 3 (7%) 80 (21%)

Evitou procurar serv. saude por

0, 0, 0, 0, 0, 0,
receio que descobrissem que é ... 1(14%) 9 (4%) 0 (0%) 0 (0%) 3 (7%) 80 (21%)

Foi agredido(a) verbalmente por

cer 5(71%) 85(36%) 4(16%) 4(8%) 30(23%) 147 (38%)

Foi chantageado(a) por ser... 2 (29%) 20 (8%) 2 (8%) 1(2%) 12 (9%) 47 (12%)

Foi agredido(a) fisicamente por ser... 2(29%) 40 (17%) 1 (4%) 1(2%) 24 (19%) 67 (17%)

A mesma tendéncia aparece quando considerados os ultimos 12 meses, havendo 25% das
pessoas Trans e 6% das PUD, que referem ter sido alvo de comentdrios negativos ou
discriminatdrios por parte de membros da sua familia. Também 8% dos HSH e 7% dos TS
afirmam ter sido alvo de agressdes verbais (Tabela 3.3).

Tabela 3.3. SituagGes de discriminagdo experienciadas nos ultimos 12 meses por pertencer a cada uma das
populagdes vulneraveis??

Trans HSH/ MSM/ Bissex. TS PUD
Gay Lésbica

Sentiu-se excluido de atividades 1(13%) 10 (4%) 0 (0%) 0 (0%) 2 (2%) 21 (5%)
familiares por ser...

Membros da familia fizeram 5 550 11(5%) 0(0%)  2(4%)  1(1%)  23(6%)
comentarios negativos por ser ...

Sentiu medo de se dirigir aos 0 (0%) 2 (1%) 0 (0%) 0 (0%) 1(1%) 12 (3%)
servicos de saude por ser...

Evitt?u procurar srerv. sat’:d’e PoOr 5 (0%) 3 (1%) 0 (0%) 0 (0%) 1(1%) 7 (2%)
receio que descobrissem que é ...

Foi agredido(a) verbalmente por 1 (14%) 18 (8%) 1 (4%) 1 (2%) 9 (7%) 21 (5%)
ser...

22 para o calculo das percentagens foram apenas contabilizados os individuos que responderam a cada item.



Foi chantageado(a) por ser... 1(14%) 2 (1%) 0 (0%) 1(2%) 2 (2%) 6 (2%)

Foi agredido(a) fisicamente por ser... 1 (14%) 2 (1%) 0 (0%) 1(2%) 5 (4%) 8 (2%)

Os inquiridos Trans, HSH, Bissexuais e PUD referiram que, em geral, outras pessoas da
mesma populagdo vulneravel, e familiares ou amigos, sabem que eles pertencem a essa
populacdo vulnerdvel (com percentagens que variam entre 74% e 92%, ver Tabela 3.4).
Estas percentagens sdo mais baixas para o/a(s) TS e MSM. Ja o conhecimento por parte de
outras pessoas da comunidade é mais elevado no caso das pessoas trans e PUD (em que
75% dos primeiros e 72% dos segundos, referem que outras pessoas da sua comunidade
sabem que eles pertencem a essa populagao vulneravel, Tabela 3.4).

Tabela 3.4. Pessoas que sabem que o inquirido(a) pertence a cada uma das popula¢des vulnerdveis 2

Trans HSH/ mMsm/ Bissex. TS PUD
Gay Lésbica

Outras pessoas dessa pop. vulneravel 6(75%) 208 (89%) 12 (46%) 37(77%) 79(59%) 362 (92%)

Familiares ou amigos 7 (88%) 204 (87%) 11 (42%) 36 (74%) 58 (43%) 352 (90%)

Outras pessoas da comunidade 6(75%) 132(57%) 5(19%) 23(49%) 37(28%) 283 (72%)

As PUD sdo os inquiridos que mais referem pertencer a uma rede ou grupo de apoio para
a respetiva populacdo vulneravel, neste caso, para pessoas que usam drogas (32% dos que
responderam a este item). A Unica populacdo em que nenhuma participante referiu
pertencer a uma rede ou grupo de apoio sdo as MSM (Tabela 3.5).

Tabela 3.5. Inquiridos que pertencem a uma rede ou grupo de apoio, para cada uma das populagdes
vulneraveis 2

HSH/ mMsm/ Bissex.

Gay Lésbica
Pertence a uma rede ou grupo

0, 0, 0, 0, 0, 0,
de apoio para .. 1(11%) 30 (13%) 0 (0%) 4(8%) 13 (10%) 131 (32%)

4. Analise comparativa de resultados entre 2013 e 2021

Tal como referido na introdugao, um dos objetivos da atual replicacdo do estudo Stigma Index em
Portugal é avaliar as tendéncias evolutivas do estigma e da discriminagao no nosso pais.
Para tal, ird proceder-se a uma comparacao de alguns resultados obtidos no Stigma Index
desenvolvido em 2013, com o que foi implementado em 2021/22. No entanto, ha que ter
em atencdo que, como ja referido anteriormente, entre 2018 e 2020 foram introduzidas
varias alterag¢des ao estudo, pelos promotores internacionais, tanto no questionario em si,
como na metodologia de recolha de dados, limitando a andlise comparativa de resultados
entre os dois estudos realizados.



4.1. Comparabilidade das amostras

O numero de inquéritos validos nos dois periodos temporais é relativamente semelhante,
sendo de 1062 em 2013 e de 1 095 em 2021.

Também as zonas geograficas abrangidas foram sensivelmente as mesmas, apesar de os
critérios de selegdo terem sido distintos, sendo mais de 90% dos inquiridos em qualquer
dos estudos, residentes na drea metropolitana de Lisboa, do Porto e no Algarve. As
principais diferencas verificadas sdao a ndo abrangéncia da regido de Coimbra em 2013, e a
sobre-representatividade da area metropolitana do Porto (41% em 2013 vs 15% em 2021),
face a Lisboa (52% em 2013 vs 69% em 2021) e Algarve (2% em 2013 vs 9% em 2021) (ver
Figura 4.1).
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B AM Lisboa ® AM Porto Algarve ™ Coimbra mOutros

Fig. 4.1 Distribuicdo geografica das amostras dos estudos Stigma Index 2013 e Stigma Index 2021, segundo
o concelho de residéncia dos inquiridos

No que diz respeito ao género, ha que ter em consideracdo que esta questdo foi colocada
de forma diferente nos dois estudos, comprometendo assim a sua comparabilidade.
Enquanto que em 2013 havia apenas uma questdo correspondente ao sexo/género, com
trés possibilidades de resposta (Masculino, Feminino e Transgénero), no questiondrio de
2021 havia a questdo relativa ao sexo atribuido ao nascimento, e outra relativa a identidade
de género (onde para além de Masculino, Feminino e Transgénero havia ainda a categoria
Ndo me identifico como homem, mulher ou transgénero). Segundo indicacdes dos
promotores internacionais do estudo, na edicdo de 2021, foram considerados como
transgénero ndo so os individuos que se identificaram como tal, mas todos aqueles em que
aidentidade de género diferia do sexo atribuido ao nascimento, o que poderd estar na base
do diferencial que se pode observar entre 2013 (com 7 inquiridos - 0,7% - que se
identificaram como transgénero) e 2021 (com 26 inquiridos - 2,4% - nesta categoria, mas
em que apenas 8 - 0,7% - se identificam como tal) (ver Figura 4.2).

Quanto ao racio entre homens e mulheres, difere pouco entre ambas as amostras, sendo
ligeiramente superior em 2013 (1,9, com 65% de homens e 34% de mulheres) que em 2021
(1,6, com 60% de homens e 38% de mulheres) (ver Figura 4.2).
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Fig. 4.2 Distribuigdo das amostras dos estudos Stigma Index 2013 e Stigma Index 2021, segundo o género
dos inquiridos

Relativamente a idade dos inquiridos, esta é, em geral, inferior no estudo de 2013, face ao
de 2021, em que cerca de metade dos inquiridos tem idade igual ou superior a 50 anos
(comparando com 26% no estudo de 2013) (Figura 4.3). Este facto pode estar relacionado
com o progressivo envelhecimento das pessoas que vivem com VIH em Portugal.

2013 253

2021 184

H20-24 m25-29 m30-39 m40-49 m50+

Fig. 4.3 Distribuicdo das amostras dos estudos Stigma Index 2013 e Stigma Index 2021, segundo a idade
dos inquiridos

A idade mais avangada dos inquiridos de 2021 parece refletir-se também no ndmero de
anos com que vivem com VIH, sendo que, no estudo mais recente 45% adquiriram a infegdo
ha 15 ou mais anos (vs 23% no estudo de 2013), e 13% ha menos de 4 anos (vs 29% em
2013) (ver Figura 4.4).

2013 239

2021 218

Em0-lano M®1-4anos 5-9anos M10-14anos M15o0u+anos M N&osabe

Fig. 4.4 Distribuicdo das amostras dos estudos Stigma Index 2013 e Stigma Index 2021, segundo o nimero
de anos com que os inquiridos vivem com VIH



Analisando o nivel de escolaridade ndo se consegue identificar um padrao entre a amostra
de 2013 e a de 2021, uma vez que no estudo mais recente, apesar de a percentagem de
inquiridos com ensino superior ser maior (8% em 2013 vs 13% em 2021), sdo também mais
0s que apenas tém o ensino primario/basico (33% em 2013 vs 40% em 2021) (ver Figura
4.5). No entanto, é importante referir que também nesta questdo, havia algumas
diferencas nas categorias de resposta, nomeadamente, onde em 2013 aparecia “ensino
primdrio”, foi em 2021 substituido por “ensino bdsico ou equivalente”, e onde constava
“ensino técnico”, passou a estar “ensino técnico ou profissional”, categorias que podem nao
ser consideradas equivalentes pelos participantes, originando diferencas nas respostas.

2013 517

B Nenhum M Ens. primario/bdasico ™ Ens. secundario M Ens. técnico/profiss. B Ens. superior

2021

Fig. 4.5 Distribuicdo das amostras dos estudos Stigma Index 2013 e Stigma Index 2021, segundo o nivel de
escolaridade dos inquiridos

Por fim, é importante referir que na amostra de 2021 foram abrangidas mais pessoas
pertencentes a (pelo menos) uma populagdo vulnerdvel (73,0%), comparando com a
amostra de 2013 (60,5%). Isto reflete-se nas varias populagdes vulneraveis (com menor
expressao nas pessoas que usam drogas), estando todas elas mais representadas na
amostra de 2021 (ver Figura 4.6).

36,5% 37/4%
2013 m2021

25,7%
22,2%
16,2%
13,8%
9,2% 8,7%

2,4%
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—

PUD HSH Mig. T
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Fig. 4.6 Percentagem de individuos pertencentes a cada populagdo vulneravel, nas amostras dos
estudos de 2013 e 2021.



4.2. Experiéncias de estigma e discriminagao

Como ja referido, as diferencas entre o questionario aplicado em 2013 e o de 2021 s3o
substanciais, sendo alguns itens desta seccdo diferentes, (e, portanto, ndo comparaveis).
Mesmo os que sdo semelhantes e serdo alvo de comparacao, foram questionados de forma
distinta, tanto no formato das perguntas e possibilidades de resposta, como na formulagao
das questdes, pelo que a sua comparabilidade é relativa e deve ser interpretada com
cautela.

Com as referidas ressalvas, nota-se uma diminuigdo significativa entre 2013 e 2021 nas
experiéncias de discriminagao vivenciadas nos ultimos 12 meses referentes ao trabalho
(tanto na negacdo de trabalho ou despedimento, como na alteracdo de funcdes),
diminuindo a percentagem de inquiridos que relata estas situacdes de 7% para 0,9% e de
21,3% para 0,6%, respetivamente (ver Figura 4.7).

Outro item em que hd uma diminuicdo significativa é o referente a discriminagcdo de
familiares préximos, que desce de 7,1% para 1,1%.

Nos restantes itens as diferencas sdo muito baixas, ndo sendo estatisticamente
significativas. Note-se, no entanto, que em alguns é observavel um ligeiro aumento na
percentagem de inquiridos que refere ter vivido aquela situacdo nos ultimos 12 meses,
nomeadamente terem falado mal de si ou feito comentarios discriminatérios por ter VIH
(sobe de 4,5% em 2013 para 5,7% em 2021), e ser agredido verbalmente (sobe de 2,2%
para 2,7%) (ver Figura 4.7)
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Fig. 4.7 Inquiridos que relatam experiéncias de estigma e discriminagdo nos ultimos 12 meses, nos estudos
de 2013 e 2021, %.

No geral, e tendo em conta a percentagem de inquiridos que relata ter sido alvo de pelo
menos uma destas situacdes de discriminacdo nos ultimos 12 meses, esta sofre uma
descida grande e estatisticamente significativa de 29,1% (em 2013) para 8,5% (em 2021).



4.3. Estigma interno e auto-discriminacao

Também nas questdes colocadas referentes ao estigma interno e auto-discriminacao, as
diferencas entre os questionarios de 2013 e de 2021 sdo acentuadas, principalmente no
gue respeita aos sentimentos associados ao estigma interno, em que apenas dois itens sdo
comparaveis.

No que respeita a auto-discriminagdo, verifica-se um decréscimo substancial e
estatisticamente significativo em quase todos os itens (compardveis), realcando-se a
decisdo de ndo participar em eventos sociais (diminuiu de 19,3% em 2013 para 8,7% em
2021), evitar ir a servigos de saude (passou de 16,5% em 2013 para 8,0% em 2021) e isolar-
se da familia e amigos (desceu de 25,0% para 14,8%). O item em que a diferenga foi menor
(pouco mais de 1%, sem diferencas significativas em termos estatisticos) diz respeito a
decisdo de nao ter relagdes sexuais, passando este a ser o principal comportamento de
auto-discriminagao assinalado em 2021 (sendo que em 2013 aparecia em 32 lugar) (ver
Figura 4.8).

De referir que a percentagem de inquiridos que assinalou pelo menos um destes
comportamentos de auto-discriminacdo também diminuiu significativamente, passando de
48,7% em 2013, para 29,4% em 2021.

. 19,3%

Decidi ndo participar em eventos

I s7%
L . .. I 16,5%
Evitei ir a servigos de saude ’
. s 0%
Decidi & did s 12,6% m 2013
ecidi nao me candidatar a um emprego
PTEEY D =% = 2021

A— 25,0%
I 14,8%

I 18,0%
I 16,8%

Isolei-me da minha familia/amigos

Decidi ndo ter relagGes sexuais

Fig. 4.8 Inquiridos que relatam algum dos comportamentos referidos de auto-discriminac¢do, nos ultimos 12
meses, nos estudos de 2013 e 2021, %.

Ao nivel dos dois itens relacionados com o estigma interno em que é possivel fazer uma
comparacdo entre o estudo de 2013 e o de 2021, verifica-se a mesma tendéncia
decrescente, passando de 55,5% para 30,5% a percentagem de participantes que referem
sentir culpa por ter VIH, e de 40,4% para 27,2% os que mencionam vergonha por terem a
infecdo (diferencas estatisticamente significativas) (ver Figura 4.9).

Verifica-se também uma diminuicdo significativa na percentagem de inquiridos que
assinalou pelo menos um destes itens, passando de 67,5% (2013) para 40,4% (2021).
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Fig. 4.9 Inquiridos que relatam sentimentos de culpa ou vergonha (estigma interno), nos estudos de 2013 e
2021, %.

4.4. Interagdo com os servigos de saude

No que diz respeito a decisdo de fazer o teste, pode-se observar um pequeno aumento na
percentagem de inquiridos que o faz de forma totalmente voluntdria, sem qualquer
pressdo de outros (passa de 51,3% em 2013 para 53,9% em 2021). No entanto, o aumento
nos que referem que lhes foi feito teste sem o seu conhecimento é ainda mais substancial
(subindo de 21,9% em 2013 para 29,7% em 2021) (ver Figura 4.10).
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Fig. 4.10 Decisdo de fazer o teste VIH, nos estudos de 2013 e 2021, %.

Relativamente as situa¢des de discriminagdo vividas nos servigos de saude nos ultimos 12
meses (incluindo saude sexual e reprodutiva), verifica-se uma diminuicdo em todos os itens
(comparaveis), salientando-se as questdes relativamente a gravidez, parto e amamentacao
que assumem, em 2021, valores inferiores a 1%. Também a negac¢ao de cuidados de saude
baixa de 8,6% (em 2013) para 3,4% (em 2021). A excecdo é o condicionamento do
tratamento antirretroviral ao uso de determinada forma de contracecao, que sobe de 2,9%
para 4,4%, nao sendo, no entanto, esta diferenc¢a considerada estatisticamente significativa
(ver Figura 4.11).
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Fig. 4.11 Situagdes de discriminagao vividas nos servicos de saude, nos ultimos 12 meses, nos estudos de
2013 e 2021, %.

Analisando em conjunto os 5 itens, a percentagem de pessoas que referem ter sido alvo
de, pelo menos, uma das situagdes referidas, apresenta também um decréscimo, sendo de
11,3% em 2013 e de 7% em 2021. No entanto, ao nivel da confidencialidade, aumentam os
inquiridos que referem que os seus registos médicos ndo sdo mantidos confidenciais (de
5,3% em 2013 para 9,5% em 2021), diminuindo os que afirmam que a confidencialidade é
assegurada (de 64,1% em 2013 para 43,8% em 2021).

4.5. Direitos Humanos e mudanca efetiva

A semelhanca das sec¢des anteriores, também ao nivel das situacdes de violagdo de
direitos que sdao comparaveis entre o estudo de 2013 e 2021 ocorreu um decréscimo das
situagdes vividas nos ultimos 12 meses (devido ao VIH). Apesar de estas questdes ja em
2013 apresentarem percentagens relativamente baixas, em 2021, o valor de todos os itens
é igual ou inferior a 1% (ver Figura 4.12). Ainda assim, é importante referir que o item mais
assinalado, tando em 2013, como em 2021 é o referente a negacdo de seguro de saude ou
vida devido ao estatuto serolégico. Analisando de forma global, a percentagem de pessoas
que identificaram pelo menos uma destas situa¢cdes de violagdo dos seus direitos nos
ultimos 12 meses, baixou de 6,2% [n=66] em 2013 para 1% [n=11] em 2021.
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Fig. 4.12 Situagdes de violagdo dos direitos, nos ultimos 12 meses, nos estudos de 2013 e 2021, %.



Por outro lado, das pessoas que viveram situacdes de desrespeito pelos seus direitos nos
ultimos 12 meses, diminuiu a percentagem das que tomaram algum tipo de procedimento
(de 32,1% [n=18] em 2013 para 19,4% [n=7] em 2021), tendo também diminuido as que
assumem que a questao foi resolvida (17,6% [n=3] em 2013 para 14,3% [n=1] em 2021), e
aumentado as que afirmam que nada aconteceu (17,6% [n=3] em 2013 para 71,4% [n=5]
em 2021).

Relativamente a ag¢des realizadas para lidar com situagdes de estigma e discriminag¢ao, sao
comparaveis trés itens entre o estudo de 2013 e de 2021, e todos eles foram menos
referidos no estudo atual, como pode ser observado na Figura 4.13.
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Fig. 4.13 Ac¢Ges efetuadas referentes ao estigma e discriminagdo, nos ultimos 12 meses, nos estudos de
2013 e 2021, %.

5. Discussao e Conclusao

A aplicacdo do Stigma Index 2.0 em 2021/22, em Portugal, permitiu medir o estigma e a
discriminacao experienciados pelas PVVIH neste pais e avaliar a tendéncia evolutiva destes
fenédmenos, com o objetivo Ultimo de advogar pela defesa e promocao dos direitos destas
pessoas.

A amostra recolhida de 1 095 questionarios, aproxima-se da distribuicao dos casos VIH
notificados em Portugal ao nivel da distribuicdo geografica e do sexo (apesar de haver
alguma sub-representacdo da drea metropolitana do Porto e do sexo masculino),
procurando assegurar a representatividade relativamente as PVVIH, maiores de 18 anos e
residentes neste pais. As populagdes mais vulneraveis, e que sdo muitas vezes sujeitas a
fatores extra de discriminacdo (HSH; TS; PUD; Trans; e imigrantes/minorias étnicas), estdo
representadas na amostra, perfazendo 73% dos inquiridos, acumulando muitos deles
varios fatores de vulnerabilidade. Esta vulnerabilidade reflete-se também nalguns
indicadores que parecem indicar um nivel socioecondmico mais baixo que o da média da
populacdo portuguesa, com niveis de escolaridade, de desemprego e de dificuldades
financeiras, mais desfavordveis. De referir ainda o elevado nivel etario dos inquiridos
(metade com 50 ou mais anos, e 60% com mais de 10 anos de infecdo) que podera ser
reflexo do progressivo envelhecimento das pessoas que vivem com VIH em Portugal.



A revela¢ao do estatuto seroldgico continua a ser uma questdo delicada (12% ndo contou
a ninguém), usualmente apenas partilhada com pessoas do circulo mais préximo, sendo a
reacdo das pessoas menos préximas raramente sentida como positiva (34%). As situacdes
em que a informagao foi partilhada sem o consentimento do préprio subsistem, sendo
relatadas por 16% dos inquiridos.

Relativamente as experiéncias de estigma e discriminagdo social, parece ter havido um
decréscimo de 2013 para 2021, verificando-se uma descida significativa (de 29% para 8,5%)
no numero de pessoas que relatam ter sido alvo de alguma das situagGes descritas (e
comparaveis entre ambos os estudos), nos ultimos 12 meses. H4, no entanto, que ter em
consideragao, que esta descida pode ter sido influenciada pela diminuigao nas interagdes
sociais nos ultimos 2 anos, derivada da pandemia COVID-19. N3o se pode negar que a
discriminacdo social continua a ser uma questdo relevante, ja tendo sido sentida por 38%
dos inquiridos, manifestando-se essencialmente em comentarios discriminatdrios e
agressao verbal. Atinge desproporcionalmente pessoas pertencentes as populacgdes
vulneraveis (especialmente TS, trans e PUD) e mulheres. Relativamente as questdes extra,
verifica-se que 7% dos inquiridos ja viram negado um seguro de vida ou saude devido ao
seu estatuto seroldgico, sendo que muitos poderdo nunca se ter confrontado com esta
situacdo por optarem por omitir este dado. Refira-se que em 2021 foi aprovada a Lei n.2
75/2021, de 18 de novembro?3, que proibe praticas discriminatdrias e consagra o direito
ao esquecimento no acesso ao crédito e contratos de seguros por pessoas que tenham
superado ou mitigado situa¢des de risco agravado de salde, pelo que se espera que esta
pratica discriminatdria cesse nos préximos anos, sendo importante continuar a seguir esta
questao.

Apesar dos muitos anos de infecdo que a maioria dos inquiridos tem, o impacto do VIH
continua a ser sentido, quer de forma positiva (homeadamente na capacidade de contribuir
para a comunidade [27,4%]), quer negativa (essencialmente na capacidade para lidar com
o stress [25%] e de se apaixonar [20,7%]). Apesar de parecer apresentar uma tendéncia
decrescente, pela comparacdo com alguns itens do estudo de 2013, o estigma interno
continua muito presente (90,5% dos participantes identificaram pelo menos uma
manifestacao de estigma interno, nomeadamente a dificuldade na revela¢ao do estatuto
seroldgico a outros, e/ou sentimentos de culpa e vergonha), levando com frequéncia a
comportamentos de auto-discriminag¢ao (30% referiram algum comportamento de auto-
discriminagdo nos ultimos 12 meses, nomeadamente n3o ter relaces sexuais e/ou isolar-
se da familia e amigos). Estes sentimentos estdo mais presentes em algumas populac¢des
vulneraveis (imigrantes, TS e pessoas trans) e nas mulheres. De realcar as importantes
consequéncias que o estigma interno e a auto-discriminacdo podem ter, ndo so
relativamente ao sofrimento que causam no préprio (note-se que 29% dos inquiridos
relatam ter-lhe sido diagnosticado um problema de sadude mental nos ultimos 12 meses,
situacdo que podera estar relacionado com o estigma e discriminacdo a que estdo sujeitos
e com a internalizacdo destes sentimentos), mas também na interrupcao do continuo
prevencao-tratamento, sendo uma importante barreira no combate a epidemia.

2 Disponivel em
https://www.pgdlisboa.pt/leis/lei mostra articulado.php?nid=3478&tabela=leis&so miolo=
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Veja-se o impacto que estas questdes tém na realizacdo do teste e no tratamento para o
VIH. De facto, para quase metade dos inquiridos (46%), o teste ndo foi feito de forma
totalmente voluntdria (sendo que, de 2013 para 2021 aumentou de 22% para 30% aqueles
a quem o teste foi feito sem o seu conhecimento) e 12% referem ter evitado fazé-lo por
medo da reacdo de outras pessoas, o que podera ser uma das causas subjacentes ao
elevado nimero de diagndsticos tardios que existe em Portugal®*. Também ao nivel do
tratamento, 33% adiaram ou evitaram recebé-lo, por razées relacionadas com o estigma e
discriminagdo, e 15% falharam alguma dose da medicagdo nos ultimos 12 meses por medo
de que alguém descobrisse o seu estatuto seroldgico.

A discriminag¢ao nos servigos de satde parece ter diminuido desde 2013, baixando de 11%
para 7% os inquiridos que referem ter sido alvo de alguma das situacGes referidas (e
comparaveis entre os dois estudos) nos ultimos 12 meses. No entanto, analisando a
totalidade dos itens do estudo de 2021 referentes a esta questdo (e ndo apenas os
comparaveis), 22% dos inquiridos reportam alguma situagao de discriminagdo nos ultimos
12 meses por parte de profissionais de saude, seja nos servicos especificos de VIH, em
servicos de saude sexual e reprodutiva, ou noutros servi¢os de saude, o que é um valor
bastante expressivo. Tal como acontecia com a discriminagdo social, a discriminagao nos
servicos de saude parece afetar desproporcionalmente algumas populag¢des vulnerdveis
(TS e PUD) e as mulheres. Sdo reportadas com mais frequéncia situacoes de discriminacdo
em servicos de salde ndo relacionados com VIH (16%) que no ambito de consultas e
exames relacionados com o VIH (11%), podendo, ainda assim este numero estar
subestimado, uma vez que 49% dos participantes referem que usualmente ndo revelam o
seu estatuto seroldgico em servigos de saude nao relacionados com o VIH. A situacdao mais
referida é os profissionais de saude evitarem o contacto fisico ou tomarem precaugdes
extremas (6% nos servigos relacionados com VIH e 11% nos nao relacionados), sendo que
4% dos inquiridos referem que o seu estatuto seroldgico foi revelado a outros sem o seu
consentimento. De facto, a questdo da confidencialidade parece ter piorado de 2013 para
2021, tendo aumentado os inquiridos que referem que os seus registos médicos ndo sdo
mantidos confidenciais (de 5,3% em 2013 para 9,5% em 2021). No que diz respeito a area
da saude sexual e reprodutiva, 7% dos inquiridos referem alguma situagdo de
discriminagdao no ambito do planeamento familiar, nos ultimos 12 meses, e 27% das
mulheres afirmam ja ter sofrido pressdo em relacdo a gravidez, parto e amamentacdo. A
este respeito é de realcar que, nos ultimos 12 meses, 4% dos inquiridos referem ter sido
aconselhados (por profissionais de saude da area do VIH) a ndo ter relacdes sexuais, 4% a
ndo ter filhos, e 3 mulheres foram aconselhadas a interromper a gravidez, o que pode
indicar que a mensagem I=12> e o atual estado da arte no acompanhamento da gravidez,
ndo estdo ainda suficientemente divulgados e interiorizados ao nivel dos profissionais de
salde, mesmo os que trabalham na area do VIH.

As situagOes de violagao dos direitos parecem ser mais raras que as de discriminagao,
sendo referidas por 15% dos inquiridos, com especial incidéncia nas populagdes

24 55,4% de diagndsticos tardios em 2020/21, segundo o Relatério “Infecdo por VIH em Portugal — 2022,
DGS & INSA, disponivel em https://www.insa.min-saude.pt/relatorio-infecao-por-vih-em-portugal-2022/

%5 Indetetdvel=Intransmissivel; mensagem que reflete a evidéncia cientifica que alguém com VIH com carga
viral indetetdvel ha pelo menos 6 meses, ndo transmite a infegcdo por contacto sexual. Para mais informacdo
consultar https://unaids.org.br/2018/07/indetectavel-intransmissivel/
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vulneraveis (nomeadamente TS, PUD e HSH) e nas mulheres, sendo a situacdo mais
relatada a de ter sido forcado/a a ter relagBes sexuais (3,2%). Tendo em conta os ultimos
12 meses, a percentagem de inquiridos que afirmam que os seus direitos ndo foram
respeitados é de 3,5%, referindo-se essencialmente a obrigatoriedade de revelacdo do
estatuto serolégico em diversos contextos, sendo visivel um decréscimo para os itens
comparaveis entre 2013 e 2021 (de 6,2% para 1%). A assertividade das pessoas para a
defesa dos seus direitos é baixa (tendo diminuido entre 2013 e 2021), sendo que a grande
maioria dos inquiridos que vivenciaram situa¢des de violagao dos direitos nos ultimos 12
meses nao tomou nenhum tipo de procedimento (81%), essencialmente por ndo saberem
onde recorrer ou o que fazer. Podendo este ser um dos principais veiculos de mudanca ao
nivel do estigma e da discriminacdo, torna-se urgente capacitar as pessoas que vivem com
VIH para a defesa dos seus direitos, bem como divulgar e facilitar as formas para
apresentacdo de queixa e tornar mais eficientes os mecanismos de controlo da aplicagdo
da lei e de sangdo, nos casos em que esta nao é respeitada.

Este questiondrio permitiu ainda avaliar a questdao da interseccionalidade, uma vez que
muitas pessoas que vivem com VIH, por pertencerem a uma ou mais populagdes
vulnerdveis, acumulam fatores de vulnerabilidade, podendo, deste modo, estar expostas a
situagcOes acrescidas de discriminagdo. Esta questao, sendo visivel na andlise de alguns itens
do questionario, torna-se mais clara na ultima secg¢do, que pretende avaliar o estigma e a
discriminagao sofridos por motivos nao relacionados com o estatuto seroldgico e onde
fica visivel que as pessoas Trans, PUD e HSH s3ao as que mais referem ser alvo de
discriminacdo, por pertencerem a essa populacdo vulnerdvel. Note-se, no entanto, que sdo
também estas as populagbes que mais frequentemente relatam que as pessoas (da mesma
populacdo vulnerdvel, familiares ou amigos, e outras pessoas da comunidade) sabem que
eles pertencem a essa populagao vulneravel. Ou seja, pode acontecer que as pessoas que
fazem trabalho sexual ndo sejam tao discriminadas por a maioria das pessoas da sua rede
social ndo saberem que o fazem.

Note-se que esta sec¢do ndo tinha questdes para pessoas migrantes ou pertencentes a uma
minoria étnica, pelo que ndo ha informacao sobre este fator especifico de vulnerabilidade.
Por outro lado, o numero reduzido de pessoas trans abrangidas no estudo torna dificil a
desagregacdo dos dados e a generalizacdo de resultados, pelo que poderia ser interessante
investir futuramente em estudos especificos para estas duas sub-populacdes. Também as
pessoas com VIH que ndo estdo em tratamento sdo escassas na amostra, o que pode estar
relacionado com o facto de a grande maioria ter sido recrutada em hospitais e em OSC (em
que um dos principais objetivos é ligar as pessoas aos cuidados de saude). Seria, por isso
interessante que estudos futuros se centrassem nesta sub-populacdo e tentassem
perceber o papel do estigma e da discrimina¢do no afastamento dos cuidados de saude.

Por outro lado, como pontos fortes deste estudo, é de referir a utilizacdo de uma
metodologia e de um instrumento de ambito internacional, e, portanto, ja testados e
validados, bem como o elevado nimero de pessoas da amostra e a boa representatividade
da grande maioria das populagdes vulneraveis.



6. Recomendacdes

Como referido anteriormente, um dos objetivos do desenvolvimento do Stigma Index 2.0
é criar evidéncia para apoiar o desenvolvimento de programas e projetos no ambito da
discriminagdo, orientando politicas e interveng¢des programaticas. Deste modo, deixamos
algumas recomendacgdes a atores chave, cuja atuagdo pode ter grande influéncia para
eliminar o estigma e a discriminagdo que ainda hoje existe face a infecao VIH. De referir
gue muitas destas recomendacdes foram ja deixadas aquando da execug¢do da primeira
edi¢ao do Stigma Index em 2013, mas nunca foram postas em pratica.

Recomendagdes ao Parlamento

1. Rever a Lei 46/2006, de 28 de agosto, sobre direitos e discriminagdo, substituindo
“risco agravado de sautde” por “condicdo de satide” e incluindo a discriminagdo sofrida
em ambiente familiar e social.

A nomenclatura usada na atual lei de “risco agravado de saude” da azo a interpretacao de
que as pessoas com VIH tém um risco acrescido de morte e problemas de saude, o que
acaba por legitimar situagdes de discriminagdao em alguns contextos, nomeadamente no
ambito dos seguros de vida e saude. Deste modo, seria mais correto a alteracdo desta
nomenclatura, ficando expressa a proibicdo da discriminacdo em funcdo da “condicdo de
saude” da pessoa, sendo este termo abrangente e incluindo qualquer patologia. Por outro
lado, as situacdes de discriminacdo ocorridas no dambito familiar e social, sendo das mais
frequentes, como se pode observar pelos resultados deste estudo, ndao sao identificadas
na lei enquanto praticas discriminatdrias, o que acaba por as legitimar e perpetuar. A sua
inclusdo nesta lei constituiria um importante instrumento para a defesa dos direitos das
pessoas com VIH nestas situacgoes.

2. Reforcar o mandato do INR - Instituto Nacional para a Reabilitagdo, para a
monitorizagdo e atuacdo perante situagoes de discriminagcdo em razao da condi¢ao de
saude.

A Lei 46/2006, de 28 de agosto, foi criada para punir a discriminacdo em razdo da
deficiéncia, pelo que a sua monitorizacao esta a cargo do INR. No entanto, este organismo
estd essencialmente vocacionado para questdes relacionadas com a deficiéncia, acabando
a discriminacdo ocorrida por outras razées de saude por ser negligenciada. Seria
importante reforcar o mandato do INR para estes casos, incluindo o combate a
discriminacdo nos seus objetivos primordiais (e até no seu nome), e definindo nas suas
competéncias a abertura de inquéritos e emissdo de pareceres perante situacbes de
discriminacdo. Neste sentido, seria util reforcar a obrigatoriedade de informar o INR
perante a existéncia de situagdes de discriminagdo, incluindo no decreto-lei 34/2007, de
15 de fevereiro, sancbes para quem nao o faz. Por outro lado, para uma melhor vigilancia
e monitorizacdo da situacao, sugere-se, no Relatdrio Anual do INR, a desagregacao das
gueixas de discriminacdo, segundo a causa e o tipo de discriminagdo sofrida.



Recomendagdes ao Governo, DGS e PNISTVIH

3. Regulamentar a Lei n.2 75/2021, de 18 de novembro, que proibe praticas
discriminatdrias e consagra o direito ao esquecimento no acesso ao crédito e contratos
de seguros.

Em novembro de 2021 foi aprovada a Lei n.2 75/2021, que proibe praticas discriminatdrias
e consagra o direito ao esquecimento no acesso ao crédito e contratos de seguros por
pessoas que tenham superado ou mitigado situagdes de risco agravado de saude, onde se
poderdo incluir muitas das pessoas que vivem com VIH. No entanto, e apesar da aprovagao
da lei, estas situa¢Oes persistem, sendo alegado pelas Seguradoras que, tratando-se de
uma situacao clinica diferenciada, a recusa ou o agravamento do seguro assente no facto
de a pessoa ter infecdo VIH, ndo é considerada uma pratica discriminatéria. A
regulamentacdo desta lei e a elaboracdo do Acordo Nacional de Acesso ao Crédito e a
Seguros nela previsto, podera clarificar as situagdes abrangidas pela lei através de uma
grelha de referéncia que defina os termos e prazos para cada patologia ou incapacidade,
em linha com o progresso terapéutico e os dados cientificos existentes.

4. Definir o combate ao estigma e discrimina¢ao como area prioritaria de intervengdo no
préximo Plano de Ag¢do do PNISTVIH e incluir dotagdo orgcamental para esta area

A criacdo do Programa Prioritdrio para as Infecdes Sexualmente Transmissiveis e Infecdao
VIH, que veio substituir o anterior Programa Nacional para a Infegdao VIH e SIDA, implicou
a definicdo das atribuicdes do novo Programa, onde consta (alinea j) “Defender os direitos
das pessoas que vivem com a infe¢do pelo VIH e eliminar as barreiras e a discrimina¢do nas
instituicbes e servigos publicos”. O combate ao estigma e a discriminacdo esta também
previsto na visdo, metas e ac¢des prioritarias do novo Plano de Ac¢do do PNISTVIH?, o que
indicia que serd dada mais relevancia a estas questdes num futuro préximo. Importa
assegurar que sdo definidas acdes concretas de combate ao estigma e a discriminacao, que
priorizem os contextos em que as situacdes de discriminacdo ou violacdo dos direitos das
PVVIH ocorrem com mais frequéncia (nomeadamente servigos de saude) e especialmente
dirigidas as pessoas mais afetadas por estas questdes (pessoas pertencentes as populacdes
vulnerdveis, e mulheres). Por outro lado, para além do reconhecimento da importancia
desta drea, devera ser prevista dotacdo orcamental para que possam efetivamente ser
desenvolvidos e financiados projetos, em parceria com as OSC, no combate ao estigma e a
discriminacdo das pessoas que vivem com infecdo VIH.

5. Promover a divulgacdo da Lei 46/2006, de 28 de agosto, dos direitos das PVVIH e
mecanismos de defesa desses direitos

Como foi notdrio neste estudo, a grande maioria das pessoas que vivem situacdes de
discriminacdo acabam por ndao tomar qualquer procedimento para defender os seus
direitos, em grande parte por ndo conhecerem a lei e ndo saberem o que fazer ou onde
recorrer. Deste modo, é de grande importdncia criar mecanismos que permitam a

26 Descritas no Relatdrio “Infe¢do por VIH em Portugal — 2022”, DGS & INSA, disponivel em
https://www.insa.min-saude.pt/relatorio-infecao-por-vih-em-portugal-2022/
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divulgacdo em larga escala da legislacdo existente, dos direitos das PVVIH e dos recursos
disponiveis para as apoiar na defesa desses direitos.

6. Monitorizar, acompanhar e atuar perante situa¢ées de estigma e discriminagdao no
ambito da infe¢ao VIH

O PNISTVIH acompanha e inclui no seu relatério anual os principais dados referentes as
atividades e resultados alcangados, a nivel nacional no ambito do VIH (ex. rastreios
realizados, materiais preventivos distribuidos, etc.). Seria importante acompanhar também
(e integrar no referido relatério) informacao referente as situacdes de estigma e
discriminacdo ocorridas a nivel nacional, em cada ano. Para além da monitorizacdo destas
situagdes, seria ainda util, em determinados casos mais extremos ou que implicam
questdes estruturais (leis, regulamentos, etc.) poder haver uma intervencdo direta,
nomeadamente ao nivel da emissdao de pareceres adequados a cada situacao.

7. Assegurar o direito a saude sexual e reprodutiva sem discriminagao.

Como se pode ler neste relatério, as situagdes experienciadas e reportadas ao nivel da
saude sexual e reprodutiva demonstram uma necessidade de formacao dos profissionais
de saude para assegurar o cumprimento do cédigo deontolégico para o direito a saude
sexual e reprodutiva, sem discriminacdo. Esta é uma componente essencial do direito
universal ao mais alto padrao de saude fisica e mental, consagrado na Declaracao Universal
dos Direitos do Homem e noutras convengdes, declara¢des e acordos internacionais. A
salde sexual e reprodutiva diz respeito tanto a homens como a mulheres.

8. Reativar a Plataforma Laboral contra a Sida

A iniciativa da Plataforma Laboral contra a Sida?’ mobilizou, pela primeira vez em Portugal,
importantes atores da drea do trabalho que assumiram compromissos ao nivel da
prevencao, informacdo, tratamento e ndo discriminacdo dos trabalhadores (ou candidatos)
com infecdo VIH (expressos no Codigo de Conduta “Empresas e VIH”?2), tendo desenvolvido
diversas acdes de formacdao aos seus membros e trabalhadores. Apesar deste estudo
mostrar alguma melhoria no estigma e discriminagao no contexto laboral, estas situa¢des
continuam a existir, podendo ter um grande impacto na vida das PVVIH. Deste modo, seria
de grande relevancia a reativacdo da Plataforma Laboral contra a Sida, motivando a
reafirmacdo de compromisso dos antigos membros e subscritores do Cédigo de Conduta e
procurando o envolvimento de novos membros.

9. Definir uma periodicidade para a replicagdo do Stigma Index, ou outros estudos na
area do estigma e da discriminag¢ao das PVVIH

N3do sendo a maioria das situa¢des de discriminacao ou violagdao dos direitos reportadas
pelos prdéprios, a Unica forma de perceber a evolugcdao do estigma e da discriminacdo das
pessoas que vivem com VIH é pela implementacdo de estudos de ambito nacional que

27 Mais informacgdes em https://www.ilo.org/lisbon/publica%C3%A7%C3%B5es/WCMS 723256/lang--
pt/index.htm

28 Mais informac3o em https://www.ilo.org/lisbon/oit-e-portugal/WCMS 651171/lang--pt/index.htm
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avaliem esta questdo. Tendo ja o Stigma Index sido desenvolvido em 2013 e 2021/22, seria
de todo o interesse definir uma periodicidade (sugere-se cerca de 5 anos) para que volte a
ser implementado, de modo a analisar a evolucdo desta questao em Portugal, permitindo
o redireccionamento de politicas e praticas e o desenho de intervencdes direcionadas as
areas em que a evolugdo se mostre menos favoravel.

10. Rever e alterar as tabelas de inaptidao das For¢cas Armadas

Os regulamentos de acesso as Forgas Armadas e Policia Maritima (dependentes do
Ministério da Defesa Nacional), continuam a exigir a realiza¢do de testes de rastreio ao VIH
e hepatites virais, excluindo tacitamente os portadores destas infecdes. O Provedor de
Justica jd repetidas vezes se pronunciou sobre o carater discriminatdrio destes
regulamentos, apelando a adoc¢do de solu¢des baseadas na avaliacdo casuistica das
situacdes?®. Na base desta disposicdo discriminatdria estdo Tabelas gerais de inaptid3o e
de incapacidade para o servico nas Forcas Armadas3, elaboradas em 1999, que urge rever
e atualizar consoante os avan¢os médicos e o conhecimento cientifico atual,
nomeadamente ao nivel do tratamento.

Recomendagdes as Organizagdes da Sociedade Civil

11. Divulgar informagao aos seus utentes e beneficidrios sobre os direitos das PVVIH,
capacitando-os para atuar perante situagoes de discriminagao

Pela proximidade com as PVVIH, nomeadamente com popula¢cdes mais desfavorecidas e
com menor literacia e capacidade de defesa dos seus direitos, as OSC estdao numa posicdo
privilegiada para fazer chegar a estas pessoas, informacao clara e acessivel sobre estigma
e discriminag¢do, apoiando-as, incentivando-as, e capacitando-as para a defesa dos seus
direitos.

12. Formar os seus colaboradores na area do estigma, discriminagao e direitos das PVVIH

A formacdo na drea dos direitos das PVVIH, estigma e discriminacdo é essencial para que
os colaboradores das OSC que apoiam estas pessoas orientem a sua conduta profissional
seguindo as melhores praticas a nivel ético e deontolégico, bem como para que saibam
reconhecer e atuar perante situacdes de discriminacdo das pessoas que acompanham.

13. Recolher informacao e reportar os incidentes de discriminagao de que tenham
conhecimento

Para além de atuar perante as situagcées de discriminacdo de que tenham conhecimento,
seria importante as OSC reportarem a ocorréncia destas situacdes a uma estrutura central
(seja o CAD, o PNISTVIH, ou o INR). Apenas com este reporte mais generalizado serd
possivel ir monitorizando anualmente a frequéncia e ambito das situagcbes de
discriminacao.

2% Recomendac3o n2 32/B/1999 e Recomendacdo n? 7/B/2012 da Provedoria de Justica
30 Constantes na Portaria n2. 790/99 de 7 de Setembro, disponivel em
https://dre.pt/dre/detalhe/portaria/790-1999-581048
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14. Trabalhar o estigma interno e auto-discriminagdo com os seus utentes e beneficiarios

Como pode ser observado pelos resultados do estudo, o estigma interno continua muito
presente, sendo causa de grande sofrimento e isolamento das PVVIH e constituindo um
importante obstaculo no combate a esta epidemia. Deste modo, recomenda-se que as OSC
desenvolvam mecanismos e estratégias para diminuir o estigma interno e a auto-
discriminagdo das pessoas que acompanham, seja através de apoio psicoldgico, grupos de
auto-ajuda, apoio de pares, ou outros programas desenhados para o efeito.

Recomendagdes aos Servicos de Saude

15. Formar os profissionais de saiide na area do estigma, discriminagao e direitos das
PVVIH

Sendo os contextos de saude aqueles onde as PVVIH mais revelam o seu estatuto
seroldgico, e tendo em conta que foi 0 ambito em que mais inquiridos referem ter sofrido
discriminagdo nos ultimos 12 meses (22%), é essencial apostar na formagdo dos
profissionais de saude (de todas as areas, servigos e niveis de prestacao de cuidados) para
que orientem a sua conduta profissional seguindo as melhores praticas a nivel ético e
deontolégico e de acordo com a evidéncia cientifica atual. Esta formacdo, pode e deve ser
parte integrante da sua formacao inicial, mas deve também ser disponibilizada ao longo do
percurso profissional.

16. Assegurar a confidencialidade e a prote¢ao dos dados pessoais dos utentes

Apesar do principio ético da confidencialidade constar em todos os cédigos deontoldgicos
das ordens profissionais na drea da saude e da protecdo de dados pessoais estar
claramente explicita na legislacdo, esta questdo continua a n3o ser respeitada. E essencial
sensibilizar os profissionais de salude para o cumprimento destas questdes e criar
mecanismos que facilitem e fiscalizem a sua aplicacao.
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