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RESUMO

Atualmente, a epidemia do HIV/AIDS ultrapassa o campo bioldgico e destaca-
se por afetar individuos que se encontram vulnerabilizados nos diversos
aspectos sociais, econdmicos e culturais. As pessoas que vivem com a
doenca, sofrem diferentes processos de exclusdo que ocorrem muitas vezes
nos diferentes espacos sociais, convivendo com severas restricbes em sua
rede de sociabilidade. Além de tais questdes, cabe destacar dentre os desafios
enfrentados por tais individuos, a dificuldade de garantir efetivamente os seus
direitos sociais de cidadania. Nesta perspectiva, o presente artigo pretende
analisar as dificuldades enfrentadas pelos usuérios do Servico de Assisténcia
Especializada (SAE) de Campina Grande — PB, para efetivacdo dos seus
direitos sociais de cidadania. A pesquisa ora apresentada parte de uma
perspectiva analitico critico, caracterizando-se como um estudo exploratério e
descritivo. Tal estudo apresenta uma abordagem quantiqualitativa dos dados
coletados, e foi realizada a partir de um estudo bibliografico e da pesquisa de
campo. O estudo se deu junto ao Servigco de Assisténcia Especializada em
DST/AIDS e Hepatites Virais do municipio de Campina Grande- PB, no periodo
de Julho de 2013 a Julho de 2014, tendo como sujeitos os usudrios de tal
instituicdo. Foram utilizados como instrumentos de coleta de dados a
observacéo participante, o diario de campo e a entrevista semiestruturada. A
analise dos dados coletados se deu utilizando-se a técnica de andlise de
contelido a partir da percepc¢ao dos usuarios que utilizam os servigos. A analise
dos dados revelou que os usuarios enfrentam grandes dificuldades para a
garantia de seus direitos sociais de cidadania a exemplo da dificuldade do
acesso ao mercado de trabalho, a concessdo do Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC), do mau atendimento prestado pelos profissionais de salude
em funcdo do estigma e do preconceito em torno da doenca, enfim sdo muitos
os desafios enfrentados no que se refere a efetividade de seus direitos.

Palavras-Chave: HIV/AIDS. Direitos sociais. Cidadania.
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ABSTRACT

Currently, the HIV/AIDS goes beyond the biological field and stands to affect
individuals who are disenfranchised in various social, economic and cultural
aspects. People living with the disease undergo different processes of exclusion
that often occur in different social spaces, living with severe restrictions on their
network of sociability. Besides these issues, it is worth mentioning among the
challenges faced by such individuals, the difficulty of effectively ensure their
social citizenship rights. In this perspective, this article analyzes the difficulties
faced by users of the Servico de Assisténcia Especializada (SAE) of Campina
Grande - PB, to realization of their social citizenship rights. The research
presented part of a critical analytical perspective, characterized as an
exploratory and descriptive study. This study presents a statistic analysis of the
data collected, and was carried from a literature study and field research. The
study took place at the SAE for DST/AIDS and Viral Hepatitis of the city of
Campina Grande-PB, from July 2013 to July 2014, having as subject the users
of such institution. Were used as instruments to collect data on participant
observation, field diary and a semi structured interview. The analysis of the
collected data was done using the technique of content analysis from the
perception of the users who use the services. Data analysis revealed that users
face major difficulties regarding their social citizenship rights, such as the
question of prejudice, the difficulty of access to the labor market, the granting of
the Continuous Cash Benefit (BPC), the bad care health professionals to people
with HIV/AIDS, among other things. Laws aimed at people with HIV/AIDS exist,
the problem lies in its implementation.

Key-words: HIV/AIDS. Social rights. Citizenship.
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INTRODUCAO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) é uma doenca
causada pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV), responséavel pela
destruicdo do sistema imunoldgico. Teve 0s seus primeiros casos identificados
nos Estados Unidos em 1980, em seguida se propaga pelos demais paises. Os
primeiros casos identificados no Brasil ocorreram por volta da década de 1980,
nas cidades de Sao Paulo e Rio de Janeiro e logo se espalharam para as

demais regides.

A AIDS se expandiu com grande velocidade. Segundo Boletim
Epidemiol6gico do Ministério da Saude, em 1982, foram notificados dez casos
de AIDS, em 1985 esse numero aumentou para quinhentos e setenta e trés
casos, sendo vinte e dois em mulheres; no ano seguinte, 0 nimero ja havia
dobrado (GALVAO, 2002).

A doenga primeiramente atingiu homossexuais, usuarios de drogas e
profissionais do sexo, mas com o0 passar dos anos, seu perfil mudou e
atualmente a epidemia apresenta caracteristicas como a pauperizacao,

interiorizacdo, feminizacéo, juvenizacdo e envelhecimento da doenca.

Segundo o0 Boletim Epidemiolégico de 2013, estima-se que
aproximadamente 718 mil pessoas vivam com HIV/AIDS no Brasil, destacando
que essa epidemia continua a ser um grande problema de saude publica. As
pessoas que vivem com HIV/AIDS enfrentam muitos desafios no seu cotidiano,
como por exemplo, o preconceito, a discriminacdo, a ma qualidade do
atendimento prestado nos servicos de saude, a negacdo de beneficios, a
violacdo dos seus direitos béasicos, enfim, observa-se que s&o muitas as
dificuldades vivenciadas por tal segmento, caracterizando-se pela negacéo de
um direito basico e fundamental as pessoas vivendo com HIV/AIDS: o direito

de ter direitos.

Nessa perspectiva, a presente pesquisa visou analisar os desafios

enfrentados pelos usuarios do Servico de Assisténcia Especializada em



12

HIV/AIDS e Hepatites Virais (SAE) de Campina Grande-PB na efetivacdo dos

seus direitos sociais de cidadania.

Como objetivos especificos do presente estudo, constituiram-se,
identificar as dificuldades vivenciadas pelas pessoas vivendo com HIV/AIDS
para garantia de seus direitos de cidadania; analisar a concepcéo dos usuarios
do SAE acerca dos direitos sociais de cidadania; tracar o perfil socioeconémico
dos usuarios pesquisados; e analisar as dificuldades encontradas pelas
pessoas vivendo com HIV/AIDS ao procurar as politicas de atendimento a tal

segmento.

A motivacdo para investigar tal temética, se deu através da nossa
insercdo em campo de estagio no SAE, no periodo de Julho/2013 a
Julho/2014, momento em que identificamos a importancia e a necessidade de

um estudo sobre o referido tema, pouco abordado.

O SAE foi fundado em Campina Grande em agosto de 2003. E uma
unidade responsavel pela assisténcia ambulatorial as pessoas vivendo com
HIV/AIDS e outras DSTs, e tem como objetivo prestar atendimento integral e de
qualidade aos usuarios, através de uma equipe multidisciplinar, formada por
médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicologos, odontdlogos,
farmacéuticos, dentre outros. Além de a instituicAo encaminhar os usuarios a
outros servicos e fornecer alguns beneficios, orienta as pessoas vivendo com

HIV/AIDS sobre os seus direitos sociais e deveres enquanto cidadaos.

Acreditamos que tal tematica traz sua relevancia na medida em que ira
contribuir para o aprofundamento dos estudos ja existentes em torno do tema,
trazendo algumas reflexdes importantes acerca das dificuldades enfrentadas
pelas pessoas vivendo com HIV/AIDS para a efetividade de seus direitos de

cidadao.

O referido estudo caracterizou-se do tipo exploratério e descritivo,
partindo de uma perspectiva analitico-critica da realidade, com abordagem
quanti-qualitativa dos dados coletados. No que se refere aos instrumentos de
coleta dos dados, utilizamos o roteiro de entrevista semiestruturada, a

observacéo participante e o diario de campo. Durante o periodo de coleta de
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dados, qual seja de Junho/2014 a Julho/2014, o SAE possuia 642 pessoas
vivendo com HIV/AIDS cadastradas. Considerando que durante nossa insergcéo
em campo de estagio tivemos uma maior aproximacdo com alguns dos
usuarios do servico, através de atividades como sala de espera e ficha
cadastral destes, optamos por entrevistar 10 usuarios, através da amostra

intencional.

A pesquisa foi realizada apOs aprovacido pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual da Paraiba. Destacamos que a coleta de
dados foi feita mediante prévias informacfes aos sujeitos a respeito dos
objetivos da pesquisa e a expressa autorizacdo das mesmas para participarem
desta, com base na assinatura do termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
conforme recomenda a resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude
(CNS).

No que se refere a analise dos depoimentos, utilizou-se da analise de
contetdo, com uma abordagem critica quanto a compreensédo das falas dos
sujeitos envolvidos na pesquisa.

Visando um maior entendimento sobre a historia da epidemia da AIDS,
suas formas de enfrentamento e os direitos sociais voltados as pessoas com
HIV/AIDS, o presente Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC) se estrutura em
trés capitulos.

No primeiro capitulo, fizemos uma abordagem sobre a historia da AIDS
no Brasil e suas formas de enfrentamento.

No segundo capitulo, apresentamos uma contextualizacdo histérica do
Direito, como surgiu, sua evolucao; os tipos de Direito; e os direitos sociais
voltados as pessoas com a doenca.

No terceiro capitulo, trazemos a caracterizacdo do Servico de
Assisténcia Especializada em HIV/AIDS e Hepatites virais do municipio de
Campina Grande-PB, espaco onde foram coletadas as informacdes,
apresentamos o perfil dos usuarios entrevistados, e os resultados da pesquisa

de campo.



CAPITULO |
A Epidemia da AIDS

no Brasil
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CAPITULO | - A EPIDEMIA DA AIDS NO BRASIL

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) é descrita como
sendo uma sindrome, ou seja, um conjunto de sinais e sintomas, que se
caracteriza pela progressiva destruicdo do sistema imunolégico humano
(PINEL; INGLESI, 1996; MARINS, 2000). A disseminacao desta infeccéo pelo
Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV), seja pela via sanguinea, vertical
(quando é passado de mée para o filho) ou sexual, atinge criancas, homens e

mulheres, em todo o mundo.

As formas de resposta ao contagio podem variar de uma infeccéo
assintomatica, ao desenvolvimento da doenca propriamente dita. O
soropositivo apresenta sintomas que ocorrem, em média, sessenta dias apds o
contato e, por suas caracteristicas inespecificas, podem ser indevidamente
relacionados a outras infe¢des, tais como mononucleose ou resfriado. Pode,
ainda, em alguns casos, manifestar-se como uma meningite, encefalite ou
mesmo como neuropatia periférica e outras infec¢bes graves (RODRIGUES,
1998).

A AIDS manifesta-se como um estado clinico severo caracterizado por
um conjunto de moléstias (canceres e infe¢cdes oportunistas), cujas condicdes
morbidas originam todo aspecto da prépria doenca. Em qualquer uma das
formas de manifestacbes da infeccdo, o individuo infectado representa um
transmissor em potencial (RODRIGUES, 1998).

A AIDS é causada pelo HIV, e teve os seus primeiros casos identificados
nos Estados Unidos, em 1980, e, quando do seu surgimento, ficou conhecida
como a nova e misteriosa doenca. Destaca-se que 0s primeiros casos foram
identificados em homossexuais masculinos com o diagnéstico de doencas
raras, como pneumonia por Pneumocystis Carinii, que geralmente afeta
pacientes com depressdo do sistema imunolégico e de Sarcoma de Kaposi que
€ um cancer raro. Nao demorou muito para que a AIDS se tornasse uma

epidemia’, assim se espalhando pelos diferentes paises.

! E a ocorréncia em uma comunidade ou regido de casos de natureza semelhante, claramente
excessiva em relacdo ao esperado. O conceito operativo usado na epidemiologia é: uma
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No Brasil, os primeiros casos identificados datam da década de 1980. O
primeiro caso identificado foi em 1982, num paciente homossexual
diagnosticado com Sarcoma de Kaposi. Destaca-se que 0s primeiros casos da
doenca foram notificados nas metropoles Sao Paulo e Rio de Janeiro, mas a
partir do final da década de 1980, houve a sua propagacao para as demais
regides. Com a ampliacdo da doencga, basicamente nas cidades de médio porte
e nas regidbes metropolitanas, a epidemia se expandiu para todos os Estados

do Brasil e os numeros de casos notificados aumentaram com grande rapidez.

E possivel distinguir trés momentos distintos na evolucédo da epidemia
no Brasil. Um primeiro momento que vai da sua origem até 1986, periodo que
se caracterizou, predominantemente, pela infecgéo via relacdes homossexuais,
com nivel alto de escolaridade; o segundo ocorreu entre 1987 e 1990 e as
caracteristicas principais do periodo foram o aumento dos niumeros de casos
pelo uso de drogas injetaveis, diminuicdo da faixa etaria e uma maior
disseminagcdo em pessoas com praticas heterossexuais; a terceira fase ocorre
a partir de 1991 até os dias atuais, acentua-se a disseminacdo em casais
heterossexuais em varios niveis de escolaridade e classes sociais, em especial
as mulheres (BRASIL, 2011).

As primeiras noticias da doenca no Brasil foram, em grande parte,
divulgadas com base nas publicacbes americanas e anunciavam a doenca
como “cancer gay”. Por ser uma doenca que incidia categoricamente em
homossexuais, usuérios de drogas e profissionais do sexo, foi utilizado o termo
“grupos de risco” para se referir as pessoas pertencentes a estes grupos
(ANGELICA, 2003 apud MORAES, 2008, p. 9).

Passados 30 anos desde o inicio do surgimento da AIDS no Brasil, a
doenca assume como principais caracteristicas: heterossexualizacéo,
interiorizagéo, pauperizagéo e o envelhecimento da epidemia. Isso significa que
o perfil da AIDS foi se modificando ao longo dos anos, através do grande

aumento de casos em heterossexuais, por meio de relagdes sexuais sem

alteracdo, espacial e cronologicamente delimitada, do estado de salde-doenca de uma
populacdo, caracterizada por uma elevacédo inesperada e descontrolada dos coeficientes de
incidéncia de determinada doenca, ultrapassando valores do limiar epidémico preestabelecido
para aquela circunstancia e doenga (PEREIRA, 2007).
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protecdo, que caracteriza a heterossexualizacdo. Outra tendéncia foi a da
interiorizacdo, ou seja, a expansao da doenca para um nuamero crescente de
municipios distantes das principais areas metropolitanas, atingindo fortemente
os individuos que moram em comunidades menos assistidas. Observou-se
também a pauperizacdo, que significa a presenca da doenca entre pessoas
com baixo nivel de escolaridade. Em relagdo ao envelhecimento da epidemia,
segundo a Organizacéo das NacBes Unidas no Brasil (ONUBR)?, se deve ao
sucesso da terapia antirretroviral em prolongar a vida das pessoas que vivem
com o virus; a diminuicdo da incidéncia de HIV entre jovens adultos; e o
envolvimento de pessoas com mais de 50 anos em atividades de risco, como

sexo desprotegido e uso de drogas injetaveis.

Garcia et al (2010) e Bravo et al (2006) apontam que as desigualdades
socioeconbmicas do pais se apresentam como um dos determinantes desta
dindmica de expansédo da epidemia, pois o0 aumento na incidéncia de casos

se encontra hoje na populacdo de menor nivel socioeconémico.

A AIDS é uma doenca que ndo tem cura e milhares de pessoas
infectadas no Brasil sofrem até hoje com essa epidemia. No Brasil, estima-se
que mais de 718 mil pessoas entre 15 e 49 anos vivam com HIV e

aproximadamente 150 mil ndo saibam que estéo infectadas (UNAIDS, 2013).

Considerando os dados acumulados de 1980 a junho de 2013, no Brasil
foram notificados 686.478 casos de AIDS, dos quais 445.197 (64,9%) séo do
sexo masculino e 241.223 (35,1%) do sexo feminino. Do total destes casos
registrados, 379.045 (55,2%) sdo da Regido Sudeste; 137.126 (20,0%) da
Regido Sul; 95.516 (13,9%) da Regido Nordeste; 39.691 (5,8%) da Regido
Centro-Oeste; e 35.100 (5,1%) da Regidao Norte (BRASIL, 2013).

Nos ultimos 10 anos, de 2003 a 2012, foram notificados, em média,
37.446 casos de AIDS por ano, com tendéncia de aumento de casos no Brasil
como um todo. Contudo, no mesmo periodo, o numero absoluto de casos de
AIDS por ano de diagnostico manteve-se estabilizado na Regido Sudeste, no
Sul e Centro-Oeste e aumentou no Norte e Nordeste (BRASIL, 2013).

% <www.onu.org.br>
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Dados do ultimo Boletim Epidemiolégico (BRASIL, 2013) mostram que
nos ultimos 10 anos, o perfil etario dos casos de AIDS mudou para individuos
mais jovens, tanto entre os homens quanto entre as mulheres. No mesmo
periodo as maiores taxas de deteccdo de AIDS foram observadas entre
agueles com 30 a 49 anos. Entretanto, observa-se uma tendéncia de queda na
faixa entre 30 a 39 anos e uma leve estabilizacdo entre aqueles com 40 a 49
anos. Além disso, observa-se uma tendéncia de aumento nas taxas de
deteccado entre os jovens de 15 a 24 anos e entre os adultos com 50 anos ou

mais.

Com relagcdo aos grupos populacionais com mais de 18 anos em
situacdo de maior vulnerabilidade, estudos realizados em 10 municipios
brasileiros entre 2008 e 2009 estimaram taxas de prevaléncia de HIV de 5,9%
entre UD (usuarios de drogas), de 10,5% entre HSH (homens que fazem sexo
com homens) e de 4,9% entre PS (mulheres profissionais do sexo). Com base
nesses dados, podemos dizer que a epidemia do HIV no Brasil esta
concentrada em populacdes em situacdo de maior risco e vulnerabilidade, pois
estas apresentam maiores prevaléncias de infeccdo pelo HIV quando

comparadas a populacdo geral (BRASIL, 2013).

Desde os seus primordios, o HIV/AIDS tem se configurado em um
grande desafio. Podemos destacar que no Brasil, durante o periodo do
surgimento da doenca, houve grandes dificuldades em relagdo ao
enfrentamento da epidemia do HIV/AIDS, que exigia respostas politicas por
parte do Estado. Segundo Parker (1997), que analisa as respostas politicas em
relacdo ao HIV/AIDS no periodo de 1982 a 1997, existiu quatro fases neste

enfrentamento politico da epidemia.

A primeira fase da resposta politica ao HIV/AIDS aconteceu entre 1982 a
1985 e foi marcada pelas primeiras notificacbes de casos da doenca e pelas
mobilizacbes de grupos sociais organizados que reivindicavam por um
programa direcionado as pessoas com HIV/AIDS. Em decorréncia das
mobilizacbes dos referidos grupos, compostos inclusive por pessoas afetadas

pela doengca, foram criadas as primeiras ONGSs/AIDS voltadas para
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enfrentamento desta doenca. Nessa fase podemos destacar também a visivel

omisséao por parte dos Governantes em relacéo a este problema.

O ano de 1985 foi decisivo para o enfrentamento da AIDS no Brasil.
Com as mobilizacbes e a cobranca da sociedade civil, surgem Varios
programas municipais e estaduais de HIV/AIDS, que tinham como objetivo
trazer respostas ao elevado numero de infectados pelo virus HIV, que crescia
com grande velocidade e de dé& resposta também aos programas de atencao a
AIDS que se desenvolvia no pais, mas que ndo eram suficientes para o
controle da disseminacédo da doenca. Segundo Marques (2003), a organizacéo
dos movimentos sociais que se mobilizavam ante a questdo e as denuncias de
omissdo na imprensa foram alguns dos elementos chave para que o Ministério
da Saude reconhecesse a AIDS como um problema de saude publica, e para
gue as primeiras acdes que norteiam o Programa Nacional fossem tomadas.

Assim, em 1986, foi criado o Programa Nacional de DST e AIDS.

Segundo Parker (1997), a segunda fase da resposta politica ao HIV/
AIDS, se da no periodo de 1986 a 1990, e foi marcada por abordagens
relativamente pragmaticas e bastante tecnicistas da doenca. Esse foi um
momento em que:

(...) varias iniciativas por parte da sociedade civil comegaram a
superar, em parte, a negacdo que havia caracterizado o
periodo anterior. Um numero crescente de organizagdes nao-
governamentais surgiu em todo o pais, representando um
papel muito importante ao chamar a atencao da midia para a

epidemia, além de pressionar os 6rgdos governamentais para
uma resposta mais rapida e agressiva. (PARKER 1997, p.10).

Podemos destacar que as ONGs/AIDS tiveram um papel fundamental
para o enfrentamento dessa epidemia e que deram importantes respostas no
que diz respeito a luta pela cidadania dos usuarios e seus familiares, tentando
proporcionar uma melhor qualidade de vida para estas pessoas vivendo e
convivendo com HIV/AIDS. Dentre as principais ONGs/AIDS que se
desenvolvem no contexto do surgimento da epidemia podemos destacar o
Grupo de Apoio a Prevencdo a AIDS (GAPA), fundada em S&o Paulo, em
1985; no Rio de Janeiro é criada a da Associacdo Brasileira Interdisciplinar de
AIDS (ABIA), em 1987; em 1989, no Rio de Janeiro, o Grupo Pela VIDDA (Pela
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Valorizacdo, Integracdo e Dignidade do Doente de AIDS); e em 1995 a Rede
Nacional de Pessoas HIV+ (RNP+), que se caracteriza como um movimento
social criado no Rio de Janeiro.

A terceira fase da resposta a AIDS vai de 1990 a 1992 e tal periodo foi
marcado pela mudanca no perfil da politica de enfrentamento a AIDS. Este
periodo € marcado pela presenca de certo otimismo por parte da populacéo,
sobretudo pelo fato de ter ocorrido em 1989 a eleicao direta para presidente da
republica. Contudo diante da elei¢cdo de Collor, a primeira direta no pais apés o
fim da ditadura, “todos os elementos-chave do Programa Nacional de AIDS
foram suspensos [...] numa completa falta de dialogo entre a sociedade civil e 0
governo federal” (PARKER,1997, p. 10). A Politica Nacional contra a AIDS
desestruturou-se quase completamente e fragilizou o préprio Programa

Nacional e a implementacdo de medidas de combate a AIDS no pais.

A quarta fase identificada por Parker (1997), comeca em 1992 e vai até
1997. Nesse periodo podemos destacar o incentivo ao envolvimento de
programas governamentais, organizagdes nao-governamentais e
universidades, procurando dar uma resposta nacional ao enfrentamento da
AIDS, sendo reforgado por meio de parceria com o Ministério da Saude. Este
periodo € caracterizado pelo investimento do Banco Mundial, que contribuiu no
que se refere a investimentos ao Estado e as ONGs voltadas ao debate da
AIDS.

Em 1993, o governo Federal assinou um convénio com o Banco Mundial
com intuito de fortalecer as acdes de vigilancia, pesquisa, assisténcia e
prevencdo as DSTs e a AIDS. Com o apoio do Banco Mundial ocorreu um
aumento radical de dispéndio em programas de AIDS. No entanto, problemas
sérios continuaram a ocorrer, como a inconstancia na distribuicdo de
medicamentos e a incapacidade de respostas aos riscos enfrentados pela
populacdo vulneravel (PARKER, 1997).

Apesar dos avancos evidenciados na assisténcia a epidemia da AIDS, a
exemplo do acesso universal e gratuito aos medicamentos antirretrovirais, a
partir de 1996, a criacdo de Servicos de Assisténcia Especializada (SAESs),

Centro de Testagens e Aconselhamentos (CTAS), entre outros, a AIDS ainda
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vém se apresentando como um dos maiores desafios no ambito da saude

publica.

O cenéario da mortalidade por AIDS no Brasil mostra que, desde a
descoberta dos primeiros casos de AIDS (1980) até o ano de 2012, foram
declarados 265.698 Obitos classificados como causa basica “doengas pelo
virus do HIV”. Desses 0Obitos, mais da metade ocorreram na Regido Sudeste
(62,6%), percentual este justificado pelo elevado volume de casos existentes
na regido. A Regido Sul representa 17,1%, o Nordeste 11,6%, o Centro-Oeste
4,9% e o Norte 3,8% (BRASIL, 2013).

De acordo com o Boletim Epidemioldgico de 2013, do ano de 1980 até
2013 foram registrados 95.516 casos ha regidao Nordeste. No que se refere as
especificidades da epidemia de HIV/AIDS nos estados nordestinos, € possivel
perceber que Pernambuco é o estado com maior incidéncia de notificagdes da
regido, ao registrar de 1980 a 2013, 23.024 casos de HIV/AIDS, seguido da
Bahia com 22.770 casos e o Ceara com 15.064 casos. A Paraiba registrou de
1980 até 2013, 5.725 casos de HIV/AIDS.

Embora a Paraiba, esteja passando pelo processo de interiorizacdo da
epidemia, seguindo um padrdo nacional, identificou-se que a maior incidéncia
de contagio por HIV/AIDS ainda se concentra nas grandes cidades, assim
distribuidas: os cinco municipios da Paraiba que apresentaram o maior nimero
de casos de AIDS acumulados, até junho de 2010, foram Jodo Pessoa (2.091),
Campina Grande (692), Santa Rita (189), Bayeux (170) e Cabedelo (137)
(BRASIL, 2011). No que se refere as mortes por AIDS, a Paraiba registrou até
2009, um total de 1.369 o6bitos.

O surgimento da AIDS e o aumento da incidéncia da infec¢éo pelo HIV
continuam a se configurar como um dos grandes desafios mundiais para o
século XXI. A maneira como esse enfrentamento vem se dando e como se
dard nos préximos anos sera de importancia fundamental para a discussédo no
ambito da saude publica, da ética e, sobretudo, dos direitos, cabendo as
pessoas que vivem com HIV/AIDS, aos profissionais comprometidos com a

causa e a sociedade civil, organizar-se no sentido de efetivar os direitos ja
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estabelecidos em lei, bem como, conquistar novos direitos, conforme veremos

a sequir.



CAPITULO I
AIDS e Direitos

Socilais: um desafio para

a efetivacao
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CAPITULO Il - AIDS E DIREITOS SOCIAIS: DESAFIOS PARA EFETIVACAO

2.1 O Direito

Segundo Bobbio (2004), as Constituicbes modernas baseiam-se na
protecdo dos direitos do homem, considerando que “sem direitos do homem
reconhecidos e protegidos, ndo ha democracia; sem democracia ndo existem
as condicbes minimas para a solugéo pacifica dos conflitos” ( p. 7). De acordo
com o referido autor, o Estado Moderno, trouxe uma mudanca no modo de
encarar a relacdo politica, passando a dar importancia ao cidadao e seus

direitos e ndo mais na figura do soberano.

Com a Revolucédo Francesa e a Declaracdo dos Direitos Fundamentais
do Homem, o cidaddo passa a existir, houve uma inversao de perspectiva. O
autor ressalta que os direitos do homem surgiram através dessa inversdo. Que
a relacao politica deixou de ser entre suditos e soberanos e passou a ser entre
o Estado e os cidadéos. Dessa forma, a causa dessa inversdo dar-se com o
reconhecimento de direitos naturais ao homem (naturais segundo Bobbio, por
que cabem a homem enquanto tal e ndo dependem do soberano), ou seja,
fundamentais a sua propria natureza, como, por exemplo, o direito da liberdade

religiosa.

Coutinho (2005), destaca que John Locke, por exemplo, que viveu no
século XVII, baseou seu pensamento politico na afirmacdo de que existiam
direitos naturais. Os individuos, enquanto individuos, enquanto seres humanos
(e ndo mais enquanto membros da polis), possuiriam direitos. Para garanti-los,
deveriam contratar entre si a criacdo de um governo, de um Estado, ja que
esses direitos naturais estariam ameacados no pré-politico estado de natureza.
A tarefa fundamental do governo, para Locke, seria precisamente a garantia

desses direitos naturais, que ele considerava inalienaveis.

Conforme ressalta Coutinho (2005), esse conceito de "direito natural” --

de direitos que pertencem aos individuos independentemente do status que
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ocupam na sociedade em que vivem -- teve um importante papel revolucionario
em dado momento da histéria, na medida em que afirmava a liberdade

individual contra as pretensdes despéticas do absolutismo.

Com a evolucéo de tal perspectiva, os direitos do cidaddo de um Estado
cederdo espaco para o reconhecimento dos direitos do cidaddo do mundo,

como na Declaracao Universal dos direitos do homem (BOBBIO, 2004).

O referido autor ressalta que, “os direitos do homem, por mais
fundamentais que sejam, sdo direitos histéricos, ou seja, nascidos em certas
circunstancias, caracterizadas por lutas em defesa de novas liberdades contra
velhos poderes, e nascidos de modo gradual, ndo todos de uma vez e nem de
uma vez por todas” (BOBBIO, 2004, p. 9).

Cabe destacar também no que se refere a tal questdo que Coutinho
(2005), chama atencgao para o fato que, "os individuos ndo nascem com direitos
(uma nocdo, alias, reafirmada em 1948 na Declaracdo dos Direitos da ONU).

Os direitos s&o fenbmenos sociais, sé&o resultado da historia” (p.04).

O referido autor ressalta que Hegel tem plena razdo quando diz que s6
ha direitos efetivos, ou liberdades concretas, no quadro da vida social, do
Estado. Enfatiza ainda que, as demandas sociais, que prefiguram os direitos,
s6 sao satisfeitas quando assumidas nas e pelas instituicbes que asseguram

uma legalidade positiva.

Coutinho (2005), no entanto reconhece que ha uma verdade parcial no
pensamento dos jusnaturalistas, ou seja, a afirmacdo de que o direito é, de
certo modo, algo que antecede -- e € mais amplo -- do que o direito positivo, ou
seja, do que o direito estatuido nas Constituicdes, nos cédigos, etc. Os direitos
tém sempre sua primeira expressao na forma de expectativas de direito, ou
seja, de demandas que sdo formuladas, em dado momento histérico

determinado, por classes ou grupos sociais.
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2.2 Os Direitos Humanos

Os Direitos Humanos, segundo Benevides (2009), sao universais,
naturais e histéricos; estdo diretamente ligados a natureza humana e
ultrapassam as fronteiras juridicas.

Os Direitos Humanos s&o universais no sentido de que aquilo
que é considerado um direito humano no Brasil, também
devera sé-lo com o mesmo nivel de exigéncia, de
respeitabilidade e de garantia em qualquer pais do mundo,
porque eles ndo se referem a um membro de uma sociedade

politica; a um membro de um Estado; eles se referem a pessoa
humana na sua universalidade. Por isso sdao chamados de

by

direitos naturais, porque dizem respeito a dignidade da
natureza humana. Sao naturais, também, porque existem antes
de qualquer lei, e ndo precisam estar especificados numa lei,
para serem exigidos, reconhecidos, protegidos e promovidos
(BENEVIDES, 2009, p. 5).

Os Direitos Humanos universais sdo aqueles direitos comuns a todos os
seres humanos, sem distincdo de raca, sexo, classe social, religido, etnia,
cidadania politica ou julgamento moral. Sado aqueles que decorrem do
reconhecimento da dignidade intrinseca a todo ser humano. Independem do
reconhecimento formal dos poderes publicos — por isso sdo considerados
naturais ou acima e antes da lei -, embora devam ser garantidos por esses
mesmos poderes (BENEVIDES, 2009).

Quando falamos que os Direitos Humanos séo historicos, isso significa
que eles evoluiram ao longo do tempo, mudaram num mesmo pais e que seu

reconhecimento é diferente em variados paises, num mesmo tempo.

Conforme destaca Emerique (2005), o reconhecimento e a protecao dos
Direitos Humanos estdo na base das Constituicdes democraticas modernas.
Contudo, nem sempre foi assim, os Direitos Humanos séo historicos, isto é,
nascidos em determinadas circunstancias caracterizadas por lutas em defesa

de novas liberdades contra velhos poderes, e originados gradualmente.

Para compreendermos melhor, o conjunto dos Direitos Humanos é

classificado em trés geracdes no sentido da evolugdo historica. A primeira
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geracdo abrange direitos civis e politicos, conquistas liberais do século XVIII -
direitos individuais contra a opressao do Estado, perseguicdes religiosas, etc; e
liberdades individuais (de seguranca, opinido, acesso a justica, entre outras.)
também chamadas direitos civis - consagradas e firmadas nas Constituicoes de
diversos paises. A segunda € a dos direitos sociais, efetiva-se nos séculos XIX
e XX, ligando-se ao mundo do trabalho (direito ao salério, férias, previdéncia...)
e a outros setores, de abrangéncia mais geral, como o direito a educacao, a
salde, a habitacdo. E a terceira tem carater mais contemporaneo, referindo-se
ao direito coletivo da humanidade, incluindo o meio ambiente, como a defesa
da ecologia, propondo a efetivagdo de um direito sem fronteira, denominado
“solidariedade planetaria” (BENEVIDES, 2009).

Cabe destacar de acordo com Coutinho (2005), no que se refere aos
direitos sociais que, tal designacdo pode levar a equivocos, ja que todos os
direitos, inclusive os civis e os politicos, sdo sociais por sua origem e vigéncia.
Esse nivel da cidadania - embora tenha sido reivindicado pelos trabalhadores
ao longo de todo o século XIX -- s6 foi assimilado (e mesmo assim
parcialmente) como momento do direito positivo em nosso século. Os direitos
sociais sdo os que permitem ao cidaddo uma participacdo minima na riqueza

material e espiritual criada pela coletividade.

Tal como no caso dos direitos civis e politicos, mas de modo ainda mais
intenso, o que se coloca como tarefa fundamental no que se refere aos direitos
sociais ndo é, muitas vezes, o simples reconhecimento legal-positivo dos
mesmos, mas a luta para torna-los efetivos. A presenca de tais direitos nas
Constituicdes, seu reconhecimento legal, ndo garante automaticamente a
efetiva materializacdo dos mesmos. Esse €, particularmente, o caso do Brasil.
Mas, embora a conversdo desses direitos sociais em direitos positivos nao
garanta sua plena materializacdo, € muito importante assegurar seu
reconhecimento legal, ja que isso facilita a luta para torna-los efetivamente um

dever do Estado.
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2.3 Os Direitos Sociais

Os direitos sociais, assim como o0s demais, sdo constituidos
historicamente e visam assegurar uma vida digna para os cidadaos,
relacionada as suas necessidades basicas. O seu surgimento remonta ao
século XX, em decorréncia das duas grandes guerras mundiais que resultaram
em grande desemprego, miséria e doencas, resultando numa notoria
desigualdade social, pressionando a intervencdo do Estado, diante da
necessidade de protecdo ao trabalho e direitos como saude, moradia,
educacao, lazer, entre outros. Tais Direitos passam a ser consagrados atravées
da declarac&o Universal dos direitos dos Homens (em 1948) pela ONU, quando
a compreensdo deste perpassa 0 acesso universal a educacdo, saude,
habitacdo, previdéncia publica, assisténcia etc.(GONCALVES, 2006).

Na realidade brasileira vimos que somente com a Constituicdo Federal
de 1988 se institui o Brasil como um Estado Democrético, que tem como
pressuposto assegurar o exercicio dos direitos politicos, civis e sociais. Nao por

acaso, tal Constituicéo, foi tida como Constituicdo Cidada.

Segundo Frota (2011), na década de 1980, a sociedade realizou
intensas mobilizacbes objetivando o fim da ditadura militar e lutando por
direitos, liberdade e democracia. Esse processo resultou assim na Constituicéo
Federal de 1988 que introduziu novos direitos de cidadania.

A Republica Federativa do Brasil, sob a Constituicdo Federal de 1988,
institui o Estado Democratico de Direito destinado a garantir direitos sociais e
individuais, a igualdade e a justica, a seguranca, a liberdade, enfim, direitos

democraticos destinados para todos os cidadaos.

Segundo a Constituicdo Federal de 1988, sao direitos sociais: "a
educagéo, a saude, o trabalho, a moradia, o lazer, a segurancga, a previdéncia
social, a protecdo a maternidade e a infancia, a assisténcia aos desamparados,

na forma desta Constituicdo”. *

* BRASIL. Constituicdo (1988). Constituicdo da Republica Federativa do Brasil, Artigo 6°.
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Assim, a Constituicdo Federal de 1988, resultado do processo de
mobilizacdo dos setores progressistas da sociedade, inaugura uma importante
fase de democratizagéo das ac¢bes e das fungdes do Estado brasileiro. Dentre
0s avancos democraticos garantidos a partir desta no ambito da saude esta a
criacdo do Sistema Unico de Salde — SUS, regulamentado através da lei
8080/90, que versa sobre as condicbes para a promocgao, protecdo e
recuperacdo da saude. Com Constituicdo de 1988, a salude passou a ser
reconhecida como direito social, ou seja, inerente a condicdo de cidadao,
cabendo ao poder publico a obrigacdo de garanti-lo. Cabe destacar que nesse

ambito insere-se as pessoas portadoras do virus HIV/AIDS.

Segundo Dérea (2012), passadas décadas da promulgacdo da
Constituicdo de 1988, o Estado Democratico de Direito ainda enfrenta muitos
obstaculos para que efetivamente venha a se concretizar. Cabe destacar que
diante da atual conjuntura, caracterizada pela ofensiva neoliberal, que traz
como consequéncias a reducao do papel do Estado e o retrocesso dos direitos
sociais, sdo muitos os desafios enfrentados pelos setores populares e
particularmente pelas pessoas vivendo com HIV/AIDS, para a efetivacdo de

seus direitos de cidadania.

2.4 AIDS e Direitos

Conforme destaca Miranda (2008), a epidemia da AIDS chega ao Brasil
no periodo de transicdo democratica. Esse momento historico do nosso pais é
marcado pela reorganizacdo e o fortalecimento da sociedade civil, que havia
sido duramente perseguida e oprimida durante os anos de ditadura militar,
quando muitas liderancas politicas foram assassinadas ou exiladas por

reivindicarem liberdade, igualdade e justica social.

De acordo com a referida autora, o cenario politico nacional da década
de 1980, o crescente niumero de pessoas infectadas pelo HIV, as constantes
violagbes de direitos de pessoas com AIDS e a inércia do estado em

apresentar respostas contra a AIDS favorecem e impulsionam a articulacéo de
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ativistas politicos, profissionais de diferentes areas e setores variados da

sociedade em torno da luta contra a epidemia.

Galvdo (2000), destaca que de um modo geral, os integrantes das
organizagOes da sociedade civil provinham das universidades, igrejas, partidos
e/ou organizacdes de militancia politica de esquerda. Duas personalidades,
gue possuem em comum a longa militdncia politica contra a ditadura militar,
séo determinantes para o inicio dessas mobilizagbes: Hebert Daniel e Hebert
de Sousa (Betinho). A militancia politica de esquerda de alguns fundadores de
instituicbes de luta contra a AIDS influenciou a atuacdo desses grupos,
posteriormente denominadas de ONGs/AIDS, marcada por uma postura
politica mais aguerrida e propositiva em relacdo ao Estado, exigindo acdes
concretas de combate a epidemia e assisténcia as pessoas vivendo com
HIV/AIDS.

As ONGSs/AIDS brasileiras criam um movimento préprio de reivindicacéo
qgue influenciam o surgimento, principalmente a partir de 1985, das discussfes
governamentais de enfrentamento a epidemia (SILVA, 1998). Passou-se a
observar a necessidade de inserir as acdes de enfrentamento a epidemia de
AIDS na agenda governamental, como forma de visualizar esta como questao
de salde pdublica, influenciando a criacdo de politicas publicas que
respondessem as demandas postas nesta realidade da saude nacional
(PASSARELLI; JUNIOR, 2003).

No que se refere aos direitos sociais das pessoas vivendo com
HIV/AIDS, segundo Ventura (2003), podemos destacar grandes conquistas
obtidas por estes a partir das mobilizacdes de entidades vinculadas a area da
saude e ONG’s. Estas mobilizagdes que se deram no admbito dos poderes
legislativos, culminaram na Lei 7.670/88, que concederam as pessoas vivendo
com HIV/AIDS beneficios como licenca para tratamentos de saude,
aposentadoria ou auxilio-doenca, reforma militar, penséo especial e FGTS; e
na Lei 7.649/88, referente a obrigacdo da realizacdo de testes para deteccdo

de anticorpos anti-HIV no sangue a ser utilizado nas transfusdes.

Como avanco significativo deste periodo apontamos ainda a criacdo em

1989, da “Declaracao dos Direitos Fundamentais das Pessoas Portadoras do
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Virus da AIDS”, na qual sao elencados dez pontos violados
constitucionalmente em relacdo aos portadores do HIV como: sigilo,
privacidade e intimidade; liberdade; informag&o; assisténcia e tratamento;
participacdo social (educacdo, trabalho, lazer); controle do sangue
hemoderivados e tecidos; proibicdo de testagem compulsoria; direitos
reprodutivos; e direito a familia (BRASIL, 2008).

Vale destacar no contexto dos anos 1990, a criagdo da Lei 9.313, de
1996, que declarou a obrigatoriedade do Sistema Unico de Salde — SUS,

fornecer a medicacdo necesséria ao tratamento da doenca.

Cabe também destacar ainda no que se refere aos direitos voltados para
as pessoas vivendo com HIV/AIDS, a: realizacdo de exames de alta
complexidade; a obrigatoriedade das escolas e creches receberem criancas e
adolescentes com HIV/AIDS; sigilo médico sobre o diagnéstico destas pessoas
vivendo com HIV/AIDS; direito ao levantamento do Fundo de Garantia por
Tempo de Servico (FGTS), possibilitando a estes o tratamento de sua saude; o
auxilio-doenca, concedido também as pessoas que vivem com a doenca e que
nao tem condicbes de trabalhar (exemplo, o Beneficio de Prestacao
Continuada — BPC); reintegracao do trabalhador demitido por discriminacéo, e
condenacdo da empresa ao pagamento de indenizacdo por danos morais e

materiais a pessoa; etc.

Entretanto, é importante ressaltar que apesar dos avancos juridicos na
garantia dos direitos sociais de cidadania voltados as pessoas vivendo com
HIV/AIDS, existem varios entraves impossibilitando a efetividade de tais

direitos, como:

[...] Morosidade da maquina judicial, que provoca um acumulo
de processos nessas assessorias; as constantes alteracdes no
guadro de profissionais envolvidos, na maioria voluntarios ou
com baixissima remuneracgdo; a morosidade do sistema legal e
a urgéncia que determinadas demandas impdem; a limitagcdo
da prépria deciséo judicial, que apesar de regular determinadas
relacbes, ndo conseguem interferir na logica de algumas
politicas, resolvendo-se as questdes no “varejo” ([...] o critério
utilizado pelas pericias médicas previdenciarias para conceder
auxilio-doenca, aposentadoria, renda mensal vitalicia, entre
outras...). (VENTURA, 2003 p. 114).
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Cabe ainda destacar, conforme ressalta Miranda (2008), que a
discriminagéo e o preconceito que acompanharam o HIV desde a descoberta
do primeiro caso “eram e ainda sao os grandes responsaveis pela negagao de
um direito basico e fundamental as pessoas vivendo com HIV/AIDS: o direito

de ter direitos” (p.17).

Ainda de acordo com Miranda (2008), reconquistar a cidadania negada
significa resgatar os lagos sociais, garantir o cumprimento da lei, reivindicar a
criacdo de leis e instrumentos de protecdo aos direitos das pessoas
soropositivas e exigir a efetivacao dos direitos ja assegurados nos instrumentos

legais.



CAPITULO Il

A Pesquisa de Campo
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CAPITULO Il - A PESQUISA DE CAMPO

3.1 O Lécus da Pesquisa: Caracterizando o Campo de Estagio

O Servico de Assisténcia Especializada (SAE) situado na cidade de
Campina Grande — PB, foi fundado em 19 de agosto de 2003. Quando
iniciamos nosso estagio supervisionado em servigo social na instituicdo, esta
localizava-se dentro do Servico Municipal de Saude, no bairro da Prata, na

Zona Oeste da cidade, estando subordinado a Secretaria Municipal de Saude.

Cabe destacar que, no més de abril do corrente ano, devido a um pedido
judicial, solicitado pelos donos do prédio aonde funcionava, o Servico Municipal
de Saude, (Prédio de propriedade privada) foi retirado daquela estrutura, todos
0s servicos de salde que funcionavam em tal espaco, foram sendo deslocados
para varios enderecos distintos espalhados dentro da cidade. Em relagdo ao
SAE, ficou definido inicialmente que iria funcionar no prédio Centro de Saude
Francisco Pinto, localizado no centro da cidade, entretanto, isso ndo ocorreu,
passando a funcionar alguns dias na estrutura fisica da Rede Nacional de
Pessoas Vivendo e Convivendo com HIV/AIDS - RNP+/CG, que € uma
Organizacdo Nao Governamental (ONG) sem fins lucrativos, localizada no
bairro do Sdo José, Rua Pedro I, 159 ( CLEMENTINO, 2014).

Tal servico vem funcionando provisoriamente em uma casa alugada,
localizada na Avenida Floriano Peixoto, bairro Centenario n°. 1204. A estrutura
fisica do SAE atualmente € composta por: dois consultérios médicos; a
recepcdo; a sala da coordenacdo (funciona neste espaco o almoxarifado
também); farmacia; uma cozinha e trés banheiros. A instituicdo, sendo um
servico que presta assisténcia as pessoas vivendo e convivendo com
HIV/AIDS, tem dentre os seus objetivos prestar atendimento integral e de
qualidade aos usuarios por meio de uma equipe multiprofissional, atualmente
formada por: cinco médicos, trés assistentes sociais, duas psicologas, duas
secretarias, uma dispensadora de medicamentos, uma farmacéutica, trés

técnicas de enfermagem e um dentista.
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Algumas das suas principais atividades sdo: atendimentos em
infectologia, ginecologia, pediatria, odontologia; apoio psicoldgico, social e
nutricional; dispensagcdo de medicamentos; distribuicdo de insumos e
preservativos; atividades educativas para adesao ao tratamento e prevencao e
controle das Doencas Sexualmente Transmissiveis (DSTS).

Cabe destacar, algumas atribuicdes especificas do servico*:

e Realizacdo de atividades educativas para prevencdo e promocao da
saude;

e Abertura de prontuérios com notificacdes através do SINAN>;

e Acompanhamento de pré-natal com encaminhamento de gestantes
soropositivas do SAE ao Instituto de Saude Elpidio de Almeida (ISEA) e
demais servicos de atendimento as gestantes em parceria com o projeto
“‘Nascer e Rede Cegonha’;

e Aconselhamento para ades&o a terapia instituida, evitando o abandono
ao tratamento;

e Operacionalizacdo de um projeto politico de assisténcia voltada para o
bem estar, humanizacéo e qualidade de vida do usuério visando garantir
a resolutividade, equidade e integralidade dos servicos, facilitando
assim, o acesso do usuario ao SAE e a outros servicos de referéncia,
em busca de tratamento em outras especialidades médicas como:
oftalmologia, dermatologia, proctologia, cardiologia, urologia, neurologia,
entre outros;

e Realizagdo de busca consentida, quando necessario;

e Valorizacdo dos profissionais integrantes da equipe multiprofissional,
com a realizacéo de reunides mensais e estudos de casos;

e Capacitacdo dos profissionais da equipe;

e Realizacéo de atividades inerentes ao servico e acdées em DST/AIDS;

¢ Realizacdo de Atendimento Domiciliar Terapéutico (ADT);

e Participacdo em Congressos e eventos alusivos a tematica da AIDS e

DSTs, para aperfeicoar e trocar experiéncias acerca do servigo.

4Atribui(;(”)es destacadas a partir de documentos internos do servico.

® Sistema de Informacao de Agravos de Notificac&o.
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Vale enfatizar, que apesar de um amplo espaco fisico que a casa
onde atualmente funciona o SAE dispde, quando comparada com a outra
estrutura do prédio do Servico Municipal de Saude, observamos que o atual
espaco, ainda € insuficiente para a demanda posta aos profissionais, o que

pode comprometer a qualidade dos servigos prestados aos usuarios.

3.2 Perfil Socioecondmico dos Usuarios Entrevistados

A realizacdo da pesquisa possibilitou a sistematizacdo dos resultados
gue apresentamos a seguir, fundamentados na coleta de dados empiricos junto
aos dez usuérios do SAE que participaram de nossa investigacdo, bem como
fundamentados na pesquisa bibliografica feito acerca do tema, o que contribuiu
para o aprofundamento deste. Com base nos dados coletados, dividimos os
resultados da pesquisa em duas partes. Elaboramos inicialmente o perfil
socioeconémico dos usuarios entrevistados e posteriormente apresentaremos
a concepcao destes sobre o referido tema.

Apresentamos nos graficos a seguir as seguintes variaveis: sexo, idade,
escolaridade, estado civil, situacdo ocupacional, moradia, se possui filhos e a
guantidade, renda individual e origem da renda. Vejamos os resultados de tal
perfil:

Grafico 01: Faixa etaria dos usuarios entrevistados

Idade

m20a 29 anos
m 30a39anos
40 a 49 anos

m50a59anos

m 60 a 69 anos

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no SAE-CG, 2014.



37

No que se refere a idade dos usuarios entrevistados, verificamos
(Grafico 1) que 10% estédo na faixa etaria de 20 a 29 anos, 30% na de 30 a 39
anos e 30% na de 40 a 49 anos, 20% na de 50 a 59 anos, e 10% na de 60 a 69
anos. Cabe destacar que, no que se refere aos sujeitos pesquisados, que a
faixa etaria de 30 a 49 anos € a que apresenta maior incidéncia da doenca.
Nos ultimos 10 anos (2003 a 2012) as maiores taxas de deteccdo de AIDS
foram observadas entre aqueles com idade de 15 a 49 anos (BRASIL, 2013).
Tais dados, demonstram que a epidemia da Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida (AIDS) se caracteriza como um dos mais graves problemas de saude
publica. Os numeros de casos de AIDS continuam a crescer em ambito
mundial, afetando individuos que se encontram vulnerabilizados nos diversos

aspectos social, econémicos e culturalmente.

Grafico 02: Distribuicdo dos usuarios entrevistados por Sexo

Sexo

H Masculino

M Feminino

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no SAE-CG, 2014.

Quanto ao sexo dos usuarios (Grafico 2), 70% dos entrevistados foram
do sexo masculino e 30% do sexo feminino. Cabe destacar que apesar dos
resultados da pesquisa apontarem uma maior incidéncia da doenca, no sexo

masculino, vale enfatizar que, a epidemia da AIDS vem crescendo de forma
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consideravel entre mulheres em consequéncia da transmisséo heterossexual,
apresentando dentre uma de suas caracteristicas atuais, a feminizacao.
Saldanha (2003), chama atencdo para o fato que, a grande maioria das
mulheres ndo se percebe vulneravel ao HIV, principalmente aquelas que se
encontram em relacionamento estavel. Destaca que, a AIDS tem adentrado e
contaminado as mulheres consideradas do “lar’, que se sentem em uma

relacdo segura e de confianga no parceiro.

Gréfico 03: Distribuicdo dos usuarios entrevistados pelo tipo de

Escolaridade

Escolaridade

B Sem instrugao

B Alfabetzada

0% 0%

M Ensino Fundamental
Incompleto

M Ensino Fundamental
Completo

H Ensino médio incompleto
H Ensino Médio completo
Ensino superior

incompleto

Ensino Superior completo

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no SAE-CG, 2014.

Quanto ao grau de escolaridade dos wusuarios entrevistados,
percebemos que 50% possuem o ensino fundamental incompleto, 40% ensino
médio completo e 10% ensino superior completo (Gréfico 3).

Segundo Fonseca (2000), no periodo de surgimento da AIDS no Brasil,
a maioria das pessoas notificadas com a doenca tinha um grau de escolaridade
alto e atualmente esse perfil mudou, atinge mais pessoas com baixo grau de
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escolaridade, causado pela falta de informacéo sobre a doenca e as formas de
prevengao.

Grafico 04: Estado civil dos usuarios entrevistados

Estado Civil

10%

M Casado (a)
M Solteiro (a)
Separado (a)

H Vigvo (a)

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no SAE-CG, 2014.

Com relagao ao estado civil, 40% dos entrevistados sao casados, 30%
sao solteiros, 20% separados, 10% viavos (Grafico 4). A partir dos resultados
apresentados é possivel identificar um percentual maior de incidéncia da
doenca em pessoas casados. O “estar casado”, para muitos casais, representa
“seguranga” e protecdo para este tipo de doencga, o que vem acarretando um
crescimento de casais heterossexuais infectados pelo HIV.
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Gréfico 05: Situacao ocupacional dos usuarios entrevistados

Trabalha atualmente?

H Sim

m Ndo

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no SAE-CG, 2014.

No que se refere a situacdo ocupacional, 50% dos usuarios
entrevistados estéo trabalhando e 50% néo estao trabalhando (Gréfico 5).

E importante enfatizar que, negar trabalho, ou demitir sem justa causa,
uma pessoa pelo fato de ser soropositiva, constitui uma forma de preconceito e
discriminagéo contra as PVHA. Dentre os direitos conquistados pelas pessoas
que vivem com AIDS, estd a reintegracdo do trabalhador demitido por
discriminacédo, e condenacdo da empresa ao pagamento de indenizacdo por
danos morais e materiais & pessoa. No entanto muitos preferem nao revelar
sua condicdo de soropositivo, por temer perder o emprego, ser discriminado
por colegas dentro do seu ambiente de trabalho, ser transferido de cargo ou

funcéo, dentre outras formas de estigmatizagéo.
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Grafico 06: Renda Individual dos usuarios entrevistados

Renda (individual)

M N3o recebe saldrio

10%
M Menos de 1 saldrio

minimo

70% 1 saldrio minimo

M 2 2 3 saldrio minimos

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no SAE-CG, 2014.

Quanto a renda individual dos usuarios entrevistados, podemos afirmar
que 10% n&o recebe salario, 10% ganha menos de 1 salario minimo, 70% dos
entrevistados tem a renda de 1 salario minimo e 10% ganha de 2 a 3 salarios
minimos (Grafico 6).

A pauperizagéo da epidemia do HIV/AIDS, vem se apresentando como
um dado importante, dentro do novo perfil que a doengca vem assumindo no
contexto nacional, caracterizado pela expansédo da epidemia nos setores mais

pauperizados da populacéo.
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Gréfico 07: Origem da Renda dos usuarios entrevistados

Origem da Renda

M Beneficio
m Salario
Aposentadoria

H Autébnomo

m Outros

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no SAE-CG, 2014.

Com relacdo a origem da renda, 40% recebe beneficio (LOAS), 30%

salério, 10% aposentadoria, 10% auténomo e 10% outros (Grafico 7).

A partir dos resultados da pesquisa, foi possivel identificar que a
maioria dos entrevistados possuem renda originaria de Beneficio Social. Com o
aumento da infeccéo pelo HIV e consequentemente da AIDS nas camadas de
baixa renda, que em sua maioria ndo contribuem com a previdéncia, e devido
os portadores de HIV/AIDS serem muitas vezes incapacitados para o trabalho,
eles tém o direito de solicitar a assisténcia social o Beneficio de Prestacao

Continuada.

Uma das particularidades da LOAS de n°® 8.742/93, sdo os direitos
assistenciais, e dentre eles esta o Beneficio de Prestacdo Continuada ( BPC),
destinado a idosos acima de 65 anos e a portadores de deficiéncia - categoria
a qual se insere os portadores de HIV/AIDS — que comprovem incapacidade
para o trabalho. Sabe-se que a concessdo do Beneficio de Prestacdo
Continuada € de grande importancia para os setores pobres da populacdo que
sdo portadores do virus HIV/AIDS. No entanto, os critérios de incluséo a tal
beneficio sdo extremamente seletivos, excluindo boa parte da populagéo pobre
ao acesso a este, considerando que, além do critério da renda per capita
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inferior a ¥ do salario minimo, em sua grande maioria, tal beneficio vem sendo
assegurado apenas para aqueles portadores que apresentam alta carga viral,

ou seja, em fase terminal da doenca.

Gréfico 08: Tipo de moradia dos usuérios entrevistados

Moradia

M Propria

M Alugada

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no SAE-CG, 2014.

Em relacdo a moradia, 60% possuem casa propria e 40% casa alugada
(Gréafico 8). Cabe destacar que um numero significativo dos pesquisados,
representados pela maioria, afirmaram possuir casa propria. Tal fato pode estar
associado ao fato que, a partir do ano de 2002, no governo do Presidente Luis
Inéacio Lula da silva, no ambito do governo federal, € criado o Ministério das
Cidades, que traz entre suas principais iniciativas, a criacdo do Programa
Minha Casa Minha Vida PMCMV, diminuindo consideravelmente o déficit
habitacional em nosso pais. No entanto cabe enfatizar que, apesar de alguns
avangos no que se refere a questdo da moradia, como um maior acesso da
populacdo de baixa renda a casa propria, ainda existe a necessidade de um
maior investimento do governo na area habitacional, considerando o baixo nivel

de renda da maioria da populacéo Brasileira.
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Grafico 09: Usuarios entrevistados que possuem filhos ou néo.

Possui filhos

B Sim

® Nao

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no SAE-CG, 2014.

Quando indagamos aos entrevistados se possuiam filhos, 90%
responderam que sim, e 10% que néo (Gréfico 9).

Gréfico 10: Quantidade de usuarios entrevistados que afirmaram

possuir filhos.

Quantidade de filhos

m 1 filho

m 2 filhos
m 3 filhos
m 5 filhos

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no SAE-CG, 2014.
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Em relacdo aos entrevistados 90% possuem filhos, distribuidos da
seguinte forma: 50%, ou seja, a maioria, possuem dois filhos, 20% trés filhos,
10% 01 filho e os outros 10% 05 filhos. Cabe destacar, a possibilidade de
transmissao vertical para o feto durante a gestacéao.

Apesar das medidas que diminuem os riscos de contaminacao do HIV
para o feto durante a gestacdo, pesquisas tem mostrado que muitas mulheres
passam a ter conhecimento da sua sorologia, quando fazem o pré-natal ou
apos o nascimento da crianca. No Brasil, a transmissao vertical quando a mée
na gestacao transmite o virus HIV para o feto, durante o trabalho de parto ou o
parto propriamente dito, tem sido responsavel por cerca de 90% dos casos
notificados de AIDS em menores de 13 anos (MOURA; PRACA, 2006). Como
tentativa para modificar a situacdo de transmissibilidade vertical do HIV, tem-se
utilizado a terapia antiretroviral com Zidovudina (AZT). Seu uso reduziu o risco
de transmissao vertical de 14% a 30% para 8,3%, oferecendo esperanca em
relacdo a reducdo do numero de criancas infectadas (IDEM, IBIDEM).

3.3 Andlise das Falas

As violagdes dos direitos humanos, praticadas durante toda a histéria da
humanidade, repetem-se com o surgimento da AIDS. Essa violacdo ocorreu,
principalmente, contra aqueles que possuem menos condi¢cdes de reivindicar e
proteger seus direitos. Essas pessoas tornaram-se 0 alvo de medidas
restritivas e compulsérias de controle da AIDS, gerando uma urgente
necessidade de associar a AIDS a um amplo trabalho sobre direitos humanos
(MANN; TARANTOLA; NETTER, 1993).

Durante a nossa insercdo no SAE, no periodo de estagio que foi de
junho/2013 a julho/2014, podemos conhecer melhor sobre a realidade dos
usuarios, suas historias, experiéncias, dificuldades e limites, e percebemos
através de suas falas que muito do que eles vivenciam, se caracteriza com

uma negacao de sua cidadania.
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Na perspectiva, de apreender o significado da doenca para as pessoas
vivendo com HIV/AIDS, indagamos inicialmente para os pesquisados o que é
AIDS. Destacamos assim 0 seguinte depoimento:

Foi a pior coisa que eu arrumei na vida. Nunca imaginei que
teria essa doenca. Faz dez anos que tenho. A doenca

7

atrapalha para conseguir trabalho e o preconceito € muito
grande. E uma doenca maligna, que causa depresséo, revolta
e me deixou arrasado (Entrevista n° 7).

Descobrir ter sido contaminado com o virus HIV e que estd com Aids,
uma doenca carregada de estigma e preconceito traz sofrimento e dor,
causando depressao, revolta, tristeza, considerando o estigma e o preconceito
que envolvem tal doenca.

Em relacdo ao preconceito, citado na fala do entrevistado, este é uma das
maiores dificuldades enfrentadas pelas pessoas que vivem com a doenca
Conforme destaca Miranda (2008), a epidemia da AIDS trouxe diversos
desafios no campo das ciéncias, ndo s6 médicas, mas também sociais. E, sem
sombra de duavidas, enfrentar o preconceito que acompanha a AIDS ainda €, o
grande desafio social da luta contra a doenca. De acordo com a referida autora,
a “morte antes da morte”, ou “morte em vida” ficou também conhecida como
“morte civil” desde o surgimento da doenga. E sua causa nao era atribuida a
fatores biol6gicos, mas sim sociais, culturais, econdmicos e juridicos. Sdo as
reiteradas violacdes aos direitos das pessoas com AIDS e a negacao dos

direitos de cidadania as causas deste tipo de morte.

Indagamos ainda aos usuarios entrevistados, se eles conheciam as
formas de transmissdo da doenca, 100% responderam gque sim. Quanto as
formas de prevencédo, 100% afirmaram conhecé-las, destacando o preservativo

como a forma mais importante de se prevenir contra a doenca.

A vulnerabilidade social em contrair o HIV/AIDS esté associada a uma
série de fatores que podem ampliar ou diminuir as situacdes de risco. Dentre
estes estdo: a falta de acesso a informacges e baixo nivel de escolaridade
traduzidos na dificuldade em se adotar praticas seguras. Parte-se do
pressuposto que todas as pessoas sao vulneraveis a infeccdo pelo HIV,

estando o aumento ou diminuicdo dos riscos diretamente relacionados aos
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aspectos socioculturais e econbmicos. Vilela (1997) considera que a
associacao da masculinidade com poder, traz consequéncias para a adocao de
comportamentos preventivos por parte dos homens, uma vez que, ao se
considerarem “fortes”, acreditam estar imunes a doencas, ndo precisando
proteger-se; preocupando-se mais com trabalho, dinheiro e familia, ndo se
percebendo vulneriveis a doenca; o medo de falhar ou ndo manter a erecao
numa relacdo sexual, também impede o uso de preservativo pois, segundo

alguns homens, ha perda da sensibilidade com o uso da camisinha.

Alonso (1995), em estudo com mulheres, relaciona 0 aumento de casos
de AIDS em mulheres com o fato de que elas se envolvem em relacbes
sexuais porque se acreditam apaixonadas, e, por estarem apaixonadas,

desistem dos cuidados preventivos, pois confiam no parceiro.

Conforme destaca Paim (2008), a particularidade da AIDS enquanto
doenca, faz com que ela ndo seja apenas um assunto médico e cientifico, mas
também social e cultural, com grandes implicacbes em termos de educacao.
Mesmo entre aqueles individuos que possuem informacdes a respeito da AIDS
nao ocorrem necessariamente mudancas de comportamento e atitudes. De
acordo com a referida autora, ndo basta informar, & preciso criar e ampliar uma

“cultura de prevengao” entre a maioria das pessoas.

Grafico 11 — Forma de acesso as informacdes sobre as DSTS/AIDS

10%

10%
B SAE

10% m Televisdo
Internet

M Livros/revistas

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no SAE-CG, 2014.
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Questionados sobre como tiveram acesso as informacdes sobre
DST/AIDS, 70% dos entrevistados responderam que tiveram acesso através do
SAE, 10% através da televisdo; 10% através da internet e os outros 10%,

afirmaram que através de livros/revistas (Grafico 11).

Considerando que o SAE caracteriza-se como um servico especializado
em DSTs/AIDS e que, a grande maioria dos entrevistados respondeu que teve
acesso a tais informacdes através do servico, ou seja, apds contrair a doenga,
percebe-se a necessidade de um maior investimento por parte do Estado, em
acOes de promocdo e educacdo em saude, voltadas aos segmentos mais
vulnerabilizados em contrair doencas sexualmente transmissiveis, a exemplo
da AIDS. Particularmente no que se refere ao SAE, cabe ressaltar seu papel
importante na vida das pessoas que contrairam o HIV/Aids, uma vez que
acompanha o tratamento dos usuarios, tem funcdo de suporte ambulatorial, dar
apoio psicossocial, fornece os medicamentos necessarios e preservativos,
enfim busca contribuir com a garantia de seus direitos e possibilitar uma melhor

qualidade de vida aos usuarios de tal servico.

Indagamos ainda aos usuarios entrevistados, como se sentiram ao
descobrir sua sorologia. Obtivemos as seguintes respostas:

Angustiado, porque eu ndo esperava. Pensava que iria ser o

fim. Mas quando o tempo foi passando, eu vi que ndo era

assim, que nao era pra eu ficar desesperado pensando que o

mundo acabou. Gracas a Deus, eu tenho Deus no coracédo e
estou seguindo em frente (Entrevista n° 2).

Desesperada, fiquei sem acreditar (Entrevista n° 3).

Quase me acabo. Ndo me conformei de jeito nhenhum. Ainda
hoje choro. E as pessoas sentem muito preconceito. Sem falar
também da minha salde que néo tenho mais (Entrevista n° 5).

Me senti muito mal, sem apoio, abandonado. As pessoas se
afastaram de mim, eram preconceituosas (Entrevista n° 7).

Percebemos através das falas, o desespero dos usuarios ao
descobrirem que estavam com a doenga. O HIV/AIDS é uma doencga que ainda
transmite medo para as pessoas, afetando o estado emocional destas. E traz
consigo a discriminacdo e o preconceito, atingindo a rede de sociabilidade.

Conforme destaca Miranda (2008), a AIDS trouxe ao mundo ndo somente mais
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uma doenca considerada sem cura que ainda causa medo e panico na
populacdo, mas principalmente um fator de total rediscussdo de conceitos,
preconceitos e comportamentos individuais e coletivos. A AIDS nos obrigou a
olhar para tudo aquilo que a sociedade brasileira insistentemente recusava ver:

a desigualdade, o preconceito.

Quando indagados se desde que descobriram sua sorologia, precisaram
utilizar algum servico publico, 100% dos entrevistados afirmaram que sim.
Questionamos posteriormente qual o servigo precisaram utilizar. Vejamos o

gréafico abaixo:

Gréfico 12: Qual o servigo publico que utilizou?

W SAE
= HU
PSF

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no SAE-CG, 2014.

Conforme é possivel observar a partir do grafico, 50% colocaram que
utilizou apenas o SAE, 40% citaram o HU (Hospital Universitario) e 10% o PSF

(Programa Saude da Familia).

Quanto a qualidade do atendimento prestado, 100% afirmaram ter
gostado. Apesar de todos os usuarios entrevistados terem afirmado que foram
bem atendidos nos servicos publicos, sabemos que boa parte das pessoas
vivendo com tal doenca, ao buscarem os servi¢os de saude, acabam passando
por situacdes de discriminacdo e preconceito por parte dos profissionais de

saude. Assim, como destaca Carvalho (2009, p.32), tais situacdes ocorrem
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devido a falhas na formacdo/capacitacdo para lidar com
HIV/AIDS, gerando, em consequéncias, sentimentos de
inseguranca e medo do contagio, o que leva a necessidade de
refletir sobre as competéncias que se espera dos profissionais
de salde em cuidar e relacionar-se com pessoas com
HIV/AIDS, assim como sobre o impacto dessa formacdo na
eficacia do programa de assisténcia e prevencédo da doenga.”

Questionados se ja enfrentaram dificuldades ao buscar seus direitos de
cidadania, destacamos os seguintes depoimentos:

Sim, eu acho um absurdo a prefeitura de minha cidade ndo d&a

transporte pra gente. Eu tenho que tirar do meu bolso. Eu

tenho que ir para Patos, pra poder pegar a pirua e vim para

Campina. De Patos pra ca, a prefeitura ajuda, mas da minha

cidade, lgaracy, para Patos eu tenho que pagar. Eu faco

tratamento em Patos, mas eu venho pra ca4 também
(Entrevistan®1).

Sim, para conseguir o beneficio do BPC. Estava muito ruim de
saude e negaram o beneficio. Isso € um absurdo (Entrevista
ne 7).

Nota-se a partir do depoimento do entrevistado n° 1, a dificuldade do
mesmo se locomover de uma regido para outra, em busca de centros de
tratamento, assim dificultando mais ainda a continuacdo do acompanhamento
médico do usuario. Quanto ao relato do entrevistado n® 7, destacam-se 0s
entraves na concessao do Beneficio de Prestagdo Continuada- BPC. Conforme
afirmamos anteriormente, para a concessao de tal beneficio, é necessario
apresentar uma renda per/capita menor que Y do salario minimo e
particularmente no que se refere as pessoas que contrairam o HIV/AIDS,
precisam apresentar alta carga viral, ou seja, estar em fase terminal. O
depoimento que se segue reforca tal questao:

Sim, o beneficio foi bloqueado, porque alegam que eu tinha

condi¢bes de trabalhar. E qual é a pessoa que vai me d&
trabalho sabendo que eu tenho AIDS? (Entrevista n° 3)

Questionados ainda sobre as dificuldades enfrentadas ao buscar seus

direitos de cidadania, nos chamou atencdo o seguinte depoimento:
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Existe a questdo do preconceito nos servicos ambulatoriais e a
falta de compromisso dos gestores para com o portador
(Entrevista n° 10).

Os depoimentos acima destacam mais uma vez a questdo do
preconceito que as pessoas com HIV/AIDS sofrem, dificultando o acesso ao
mercado de trabalho e aos servi¢cos de saude. No que se refere ao atendimento
prestado pelos profissionais de saude, cabe enfatizar a necessidade de uma
formacao/capacitacdo desses profissionais no sentido de garantir o respeito
aos direitos de cidadania de tal segmento.

Em relacdo ao mercado de trabalho, conforme destaca Cunha (2014), foi
sancionada pela presidente Dilma a lei 12.984/14, que criminaliza a
discriminacédo de portadores de HIV e doentes de AIDS. Constitui puni¢do de
reclusdo de um a quatro anos e multa. Entre as atitudes consideradas
discriminatérias destacam-se: negar emprego, segregar em ambiente de

trabalho ou escolar, recusar atendimento a saude, entre outras.

Questionados se haviam sido desrespeitados nos seus direitos de
cidadania e o que fizeram para enfrentar tal situacdo, responderam:

Sim, ja sofri preconceito, mas eu ndao dou muita bola ndo. La

em Patos eu sou mototaxista e no tempo de S&o Jodo o

pessoal vem e bota na gente. A AIDS é um bicho que o povo

ainda tem aquela desconfianga, preconceito e acha que vai

pegar atrds na moto. Existe, as vezes, preconceito até dentro
da propria familia (Entrevista n° 2).

Sim, sofri preconceito e me fiz de desentendida, fingindo que
nao escutei (Entrevista n° 3).

Sim, sofri preconceito, mas deixei pra la, ndo quis confusao
(Entrevista n° 8).

Sim, procurei um advogado. E tem casos que é bom a gente ir
até na imprensa relatar o caso (Entrevista n° 10).

Portanto, como € possivel identificar em todos os depoimentos, o
preconceito que as pessoas com HIV/AIDS ainda sofrem é um dos maiores
desafios enfrentados por estes. Miranda (2008) chama atencéo para o fato que

o surgimento da AIDS nos faz perceber que a desigualdade, o preconceito, a
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discriminacéo, o racismo também sdo doencas graves, que acometem grande
parcela da sociedade brasileira. A referida autora entende que “garantir,
assegurar e promover saude significa combater tanto os males causados por
virus, bactérias e afins como aqueles provenientes de valores morais

conservadores, segregacionistas e reacionarios” (p.17).

Cabe destacar na fala do entrevistado 10, que este acabou por recorrer
a justica na perspectiva de garantir seus direitos de cidaddo. A autora acima
citada, destaca que grande parte dos problemas suscitados pela epidemia esta
relacionada ao preconceito em diferentes esferas do convivio social. Tais
problemas dificilmente sdo solucionados satisfatoriamente com acdes judiciais,
considerando: a morosidade do poder Judiciario, o despreparo dos seus
integrantes para responder as questées morais, éticas e sociais relacionadas a

epidemia.

Gréfico 13: Qualidade do servico prestado pelo SAE

m Otima

m Insatisfeitos

Fonte: Pesquisa de Campo realizada no SAE-CG, 2014.

Quando indagamos sobre a qualidade do servico prestado pelo SAE,
80% dos entrevistados acham o servigco 6timo e 20% estdo insatisfeitos. Com
base nesse resultado, podemos destacar que o SAE/CG € um servigo publico

que atende o municipio de Campina Grande e cidades circunvizinhas, sendo
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uma instituicdo de referéncia ndo s6 na Paraiba, mas também no Brasil, tendo
como objetivo prestar assisténcia as pessoas vivendo com HIV/AIDS, bem
como aos seus familiares, na medida em que oferece informacdes, apoio,
tratamento adequado no combate a doenca, contribuindo significativamente no
enfrentamento do HIV/AIDS e possibilitando aos usuarios que buscam tal

servi¢co a diminui¢cdo da dor que a doenca causa.

Quando indagados se as acoes realizadas pelo Servico Social tinham
contribuido no esclarecimento dos direitos de cidadania e de que forma,
podemos destacar as seguintes respostas:

Sim, explicando para a gente sobre os direitos (Entrevista n°
1).
Sim, através de palestras (Entrevista n° 2).

Sim, através de palestras, salas de espera e conversa pessoal
(Entrevista n° 3).

N&o. E eu nunca me interessei também pra saber mais sobre
esse tema. Mas agora eu vou procurar saber mais (Entrevista
ne 4)

Sim, através de varias palestras e do advogado do SAE
(Entrevista n° 8).

Sim, através de salas de espera (Entrevista n° 9).

A partir das falas acima, é possivel perceber que o trabalho
desenvolvido pelo SAE, através do atendimento prestado pelos profissionais
gue atuam em tal espaco, e nesse ambito destaca-se o trabalho desenvolvido
pelo servico social, vem contribuindo significativamente para a efetivacdo dos
direitos de cidadania de seus usuérios. Destacamos o trabalho desenvolvido
pelo servico social que através de palestras, salas de espera, orientacao,
encaminhamentos e informacéo sobre os direitos de cidadania das pessoas
vivendo com HIV/AIDS vém contribuindo para que tais individuos busquem
reconquistar a cidadania negada, na perspectiva de resgatar os lagos sociais, e

exigir a efetivacdo dos direitos ja assegurados nos instrumentos legais.



APROXIMACOES
CONCLUSIVAS
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APROXIMACOES CONCLUSIVAS

O objetivo central deste trabalho foi analisar os desafios enfrentados

pelas pessoas com HIV/AIDS para efetivacdo dos direitos sociais de cidadania.

Conforme destaca Miranda (2008), lutar contra a AIDS implica combater
todas as formas de desigualdade, preconceito e discriminagédo, que acabam
levando aos individuos que contraem tal doenca a morte civil. A discriminacdo
e 0 preconceito que acompanham o HIV desde a descoberta do primeiro caso,
eram e ainda séo os grandes responsaveis pela negacdo de um direito basico

e fundamental as pessoas vivendo com HIV/AIDS: o direito de ter direitos.

De acordo com o que discutimos no decorrer deste trabalho, apesar de
todas as garantias juridicas-formais no que se refere aos direitos das pessoas
vivendo com HIV/AIDS, ainda sdo muitas e diversificadas as formas de
negacdo de direitos aos soropositivos que os condenam a morte em vida:
recusa de atendimento médico-hospitalar e odontolégico; demissdes
arbitrarias; transferéncia arbitraria de cargo ou funcéo; restricdes a participacao
em concursos publicos; recusa de matricula escolar; inacessibilidade ao
tratamento, informacdo e medicamentos; maus tratos familiares; proibicdo ou
restricdo ao casamento; confinamento; aborto e esterilizacdo compulsoria;
segregacao social, caracterizando-se por um processo intenso de exclusdo da

rede de sociabilidade.

Podemos perceber a partir dos resultados da pesquisa que sdo muitas as
dificuldades que as pessoas vivendo com HIV/AIDS enfrentam em seu
cotidiano de vida, caracterizado por uma realidade de constante negacdo de

seus direitos de cidadania.

Concordamos com Bauman (2003 apud Miranda, 2008), quando esta
afirma que, o mais precioso dos valores humanos, o atributo sine qua non de
humanidade, € uma vida de dignidade, ndo a sobrevivéncia a qualquer custo.
Ressalta ainda que, a AIDS nos convidou a refletir sobre a vida e sobre a

morte: “fez-nos entender que sobreviver ndo é sinbnimo de viver, e que apenas
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0 resgate da dignidade € capaz de trazer vida para quem acredita soO ter a
morte” (p.17).

A partir dos dados coletados durante o processo investigativo,
percebemos o sofrimento e a angustia das pessoas que contrairam a doenca,
uma vez que ainda é uma doenca sem cura e que sempre esteve carregada de

estigma, preconceito e de excluséo social.

Percebemos, ainda, a importancia do SAE enquanto espaco que busca
prestar esclarecimentos sobre os direitos sociais das pessoas vivendo com
HIV/AIDS, caracterizando-se enquanto servigo que contribui para o resgate da

cidadania de seus usuarios.
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APENDICE |
ROTEIRO DE ENTREVISTA COM USUARIOS
PARTE I- Perfil s6cio- econémico dos usuarios
Numero da entrevista:
Data:

Pesquisador(a):

Dados s6cio-econdmicos

1. Idade:

2. Sexo:

( ) Masculino Feminino ( )

3. Escolaridade

( ) Sem instrugéo

( ) Alfabetizado

( ) Ensino Fundamental Incompleto
( )Ensino Fundamental completo

( ) Ensino médio incompleto

( )Ensino Médio completo

( ) Ensino Superior incompleto

( ) Ensino Superior completo

4. Estado civil

() Solteiro(a) ( )Casado(a) () Separado(a) () Outros

5. Situacao ocupacional, atualmente esta trabalhando?

() Sim ( ) N&o

62
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6. Moradia.
( ) Prépria
( ) Alugada
( ) Cedida
( ) Invadida

7. Possui Filhos?

() Sim ( ) Nao

Se sim, quantos?

( ) 1filho ( )2filhos ( )3filhos ( )4 ou mais filhos

8. Renda Individual:

) N&o recebe salario

) Menos de 1 salario minimo
) 1 salario minimo

) 2 a 3 salario minimos

~ AN A~~~

) Mais de 3 salarios minimos
9. Origem da Renda
) Beneficio, qual?

) Penséao

(

(

() Aposentadoria
( ) salario

(

) outros



10.

11.
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PARTE Il - QUESTOES ESPECIFICAS

O que é AIDS para vocé?
Conhece as formas de transmisséo da AIDS? ( ) Sim ( ) Nao

Se sim, cite

Conhece as formas de prevencdo? ( )Sim ( ) Nao

Se sim, cite algumas

De que forma teve acesso as informacdes sobre DST/AIDS?
Como vocé se sentiu ao descobrir sua sorologia?

Desde que descobriu sua sorologia, ja precisou utilizar algum servico

Publico ? Se sim, o que achou da qualidade do atendimento prestado?

Ja enfrentou alguma dificuldade ao buscar os seus direitos de cidadania?

Se, sim relate.

Existiu algum momento em que vocé se sentiu desrespeitado nos seus

direitos de cidadania? Se sim, o que fez para enfrentar tal situacao?
O que acha da qualidade do servico prestado pelo SAE?

As acdes realizadas pelo servi¢o social neste servico tém contribuido para

0 esclarecimento dos seus direitos de cidadania? Se sim, de que forma?

Gostaria de acrescentar alguma situagéo a esta entrevista?
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ANEXO |

Universidad p

ade
ESTADUAL DA PARAIBA

Universidade Estadual da Paraiba

Comité de Etica em Pesquisa

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO-TCLE
Informacdes sobre a pesquisa

1. A pesquisa que irei participar tem como tema: “OS DESAFIOS
ENFRENTADOS PELAS PESSOAS VIVENDO COM HIV/AIDS PARA
EFETIVAQAO DOS DIREITOS SOCIAIS DE CIDADANIA: Um estudo
junto ao Servico de Assisténcia Especializada em HIV/AIDS e hepatites
virais (SAE) no Municipio de Campina Grande — PB”, coordenada pela
professora do Departamento de Servico Social Maria do Socorro Pontes
de Souza e pela aluna do curso de Servico Social Jéssica Carvalho
Brandao.

2. O estudo tem por objetivo Analisar os desafios enfrentados pelos
usuarios do SAE na efetivacdo dos seus direitos sociais de cidadania.

3. A coleta de dados sera feita através de entrevistas semi-estruturadas e
utilizar-se-a para anélise dos dados a técnica de analise de conteudo.

4. Se desejar, para maiores esclarecimentos, ou outra necessidade durante
ou apos a coleta de dados, procurar os responsaveis ou o Departamento
de Servico social da UEPB.

5. Os resultados da pesquisa estardo ao alcance dos interessados no
Servico de Assisténcia especializada (SAE) e no Departamento de

Servigco Social da UEPB logo apos a sua concluséo.
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Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido eu,
, em pleno exercicio dos meus direitos
me disponho a participar da Pesquisa “OS DESAFIOS ENFRENTADOS
PELAS PESSOAS VIVENDO COM HIV/AIDS PARA EFETIVACAO DOS
DIREITOS SOCIAIS DE CIDADANIA: Um estudo junto ao Servico de
Assisténcia Especializada em HIV/AIDS e Hepatites Virais (SAE) no

Municipio de Campina Grande - PB”, apo0s ter sido informado pelo

pesquisador que:

¢ A minha participacéo € voluntaria, podendo me retirar do estudo,
se assim desejar, em qualquer momento durante a realizagéo da
entrevista, sem sofrer nenhum dano ou prejuizo pessoal ou
profissional.

e Estd assegurado o meu anonimato quando da divulgacdo dos
resultados da pesquisa e resguardando o sigilo de dados
confidenciais.

e Autorizo a gravacao da entrevista e a divulgacao dos resultados

Ass. Do entrevistado (a) Ass. Do pesquisador (a)

Assinatura Dactiloscépica

Participante da pesquisa

CAMPINA GRANDE- PB
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Parecer de Aprovacao do Comité CEP/UEPB

UNIVERSIDADE ESTADUAL DA PARAIBA
COMITE DE ETICA EM PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS - CEP/UEPB
COMISSAO NACIONAL DE ETICA EM PESQUISA.

GNIVERSIDADE ESTADUAL D& PARAIR:
PROREMORIA OF POS-GRADUACAD E RESAUIS

GOMITE DE ET FESIEA

Prof® Diva. Dioralicla Pedrosa da Araii
Coondanadera do Comid de Blica am Pasquisa

PARECER DO RELATOR 18.

Nuamero do Protocolo: 30851014.7.0000.5187

Data da 1° relatoria PARECER DO AVALIADOR:15/05/2014

Pesquisador{a) Responsavel: Maria do Socorro Pontes de Souza

Situagdo do parecer: Aprovado

Apresentagdo do Projeto: O projeto & intitulado: OS5 DESAFIOS ENFRENTADOS
PELAS PESSOAS VIVENDO COM HIV/AIDS PARA EFETIVAGAD DOS DIREITOS
SOCIAIS DE CIDADAMIA: Um estudo junto ao Servigo de Assisténcia Especializada em
HIV/AIDS e hepatites virais (SAE) no Municipio de Campina Grande-PB. O presente
projeto pretende analisar as dificuldades enfrentadas pelos usuarios do Servigo de
Assisténcia Especializada (SAE) de Campina Grande — PB, para efetivagio dos seus
direitos sociais de cidadania. A pesquisa ora apresentada parte de uma perspectiva
analitico critico, devendo ser realizada a partir de um estudo bibliografico e da pesquisa
de campo. O estudo se dara junto ao Servigo de Assisténcia Especializada em DST/aids e
hepatites Virais do municipic de Campina Grande- PB, tendo como sujeitos os usuarios
de tal instituicao.

Objetivo da Pesquisa: Analisar os desafios enfrentados pelos usuarios do Servigo do
Servigo de Assisténcia Especializada em HIV/AIDS - SAE na efetivacao dos seus

direitos sociais de cidadania.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios: O presente Projeto de Pesguisa e estudo importa
riscos de média significdncia, notadamente no que diz respeito aos aspectos psicologicos
de natureza direta as participantes, uma vez que tratar de tema relativo aos direitos
sociais, sorologia & passivel de (rejvivencéncias dolorosas a4 mente de gquem combate
todas os dias a indiferenga e o desafio em garantir os seus direitos sociais e cidadania.
Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa: A presente proposta de Projeto de
Pesquisa € de suma importancia quanto papel e atribuicdes das Instituigdes de Ensino
Superior (IES), mormente de pesquisa com fins de produgdo para cursos de graduacao,
realizada no dmbito da Universidade Estadual da Paraiba — UEPB, estando dentro do
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