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Exmo. Senhor Presidente da Comissdo Parlamentar de Trabalho e Seguranga Socia!_

Exmo. Senhor Presidente da Comissio Parlamentar de Satuide

Tenho a honra de remeter 3 Comissdo a que V.2 Ex.2 preside o documento em anexo, atenta a
matéria de que é objeto.

Com os melhores cumprimentos
Bacelar de Vasconcelos

ncnuul‘lliilutnuoo .
LTI T
AASSEMBLEIA DA REPOBLICA

Comissdo de Assuntos Constitucionais,
Direitos, Liberdades e Garantias
1249-068 LISBOA

Telefone: 21 391 9291 /96 67

Fax: 21 393 69 41

E-mail: 1CACDLG a ar.parlamento.pt

Portal da Comissao

o @







LQ/ //é

Exmo. Sr. Presidente da Comissdo de Assuntos
Constitucionais, Direitos, Liberdades e Garantias
Deputado Bacelar Vasconcelos

Assembleia da Republica

Palécio de Sdo Bento, 1249-068 Lisboa

1CACDLG@ar.parlamento.pt

S/Referéncia Sua Comunicacdo N/Referéncla Data
021/2016/CAD 15/02/2016

Exmo. Senhor,

A Coordenadora Executiva da SER+ e a Diregéo do GAT vém por este meijo solicitar a Vexa
uma audiéncia a realizar com a brevidade possivel.

Esta audléncla tem por objetlvo apresentar os nossos comentérios e propostas em relacio
a Lel 46/2006 e respetiva regulamentacgo.

Entendemos, com a ONUSIDA, que sem almejar atingir zero casos de discriminac8o ndo é
possivel controlar a infegdo pelo VIH e reconhecemos que os limites de a¢do, de regulagdo
e de averiguagéio definidos na Lel 46/2006 constituem um sério obstaculo & concretizagio
daquele objetivo.

Este reconhecimento bem como os comentérios e propostas que apresentamos resultam
da nossa experiéncia no terreno e fundamentam-se nos resuitados do estudo indice do
Estigma em Portugal 2013, levado a cabo pelo Centro Anti discriminagdo VIH e SIDA, um
projeto conjunto das nossas duas associacbes em funcionamento desde 2010.

Esses resuitados foram apresentados a e na Assemblela da Repulblica na Conferéncia
“Acabar com o Estigma” realizada no dia 3 de dezembro de 2013.

Os comentdrios e propostas de alteragdo legisiativa entSio apresentados e que visavam,
essencialmente, dar a discriminagdo por deficiéncia ou risco agravado de salde,
tratamento legal e regulamentar Igual ao estatuido para outras causas de discriminac8o,
foram ainda endossados, como um Apelo a Agéo, pelo Férum Nacional da Sociedade Civil
em 27 de janeiro de 2014.

No entanto, e mau grado o apoio publicamente manifestado pelos representantes de todas
as bancadas, pelo anterior presidente da 12 Comissdo e pelos membros do Grupo de
Trabalho Interparlamentar para o VIH e SIDA, n&o foi possivel concretizar, na anterior
legislatura, qualquer iniciativa sobre esta matéria.
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Juntamos para conhecimento de Vexa a documentagdo referida e aguardamos com
elevada expetativa a possibilidade de lhe apresentar pessoal e mais desenvolvidamente as
nossas razdes e argumentos a favor da retoma deste tema na presente legislatura.

Deste pedido damos conhecimento ao presidente da Comiss&o Permanente para a Salde e
aos lideres dos grupos parlamentares, cujo apolo para a iniciativa solicitamos.

Com os nossos melhores cumprimentos,
Clu ¢/ 4rA P\w [ ) fm_.._x'\‘;’}

Andreia Pinto Ferreira
Coordenadora Executiva da SER+

Lufs Mend&o
Presidente da Direcéo do GAT

cc
Presidente da Comissdo Permanente de Satde
Lideres de todos os Grupos Parlamentares

Anexos

Relatério do Estudo Stigmalndex

Apelo a Agdo do FNSC de 27 de janeiro de 2014
Proposta de alteragdo da Lei 46/2006

Proposta de alteragdo do decreto regulamentar



Acabar com o Estigma
Apelo a Acfio das Organizagdes da Sociedade Civil

Na sequéncia da Conferéncia Acabar com o Estigma, realizada na Assembleia da
Republica, no dia 3 de Dezembro de 2013, as organiza¢Ses abaixo assinadas vém

apresentar um apelo a ag8o das seguintes entidades:

Ao Parlamento, que diligencie relativamente a aprovagéo das altera¢des legislativas e
das propostas apresentadas na conferéncia, exercendo proativamente as suas

competéncias fiscalizadoras nesta érea.

i) Alterar a designagdo da Lei de:

* Lei que proibe e pune a discriminagdo em razdo da deficiéncia e da
existéncia de risco agravado de saude para Lei que proibe e pune a
discriminagdo em razdo de deficiéncia fisica, mental e do estado de saude.

ii) Rever o articulado (art. 1° a 7° e art. 15°) de forma a substituir sempre a express&éo
Em razdo da deficiéncia por Razdo da deficiéncia fisica, mental e do estado de
savde.

iii) Incluir na alinea a) do art.° 3° para além de “objeto de um tratamento menos
Javordvel” a referéncia & expressdio “Seja ameagado, insultado ou aviltado por
motivos de deficiéncia fisica, mental e do estado de saiide”.

iv) Incluir art.® 4°, para além das alineas h), i) e j) a referéncia & discriminagfio em
Ambiente familiar ou social.

v) Atualizar a entidade responsdvel (nimero 1 do Art.° 8°) que ainda refere ser o
extinto Secretariado Nacional para a Reabilitagdo e Integraciio das Pessoas com
deficiéncia (SNRIPD)

vi) Incluir na designagéo do atual INR o termo Discriminagdo.
vii) Explicitar nos nimeros 2 e 3 do Art.° 8° os seguintes pontos:
» 1. Publicagéo e publicitagiio do “parecer obrigatério ndo vinculativo”

* 2. Extensfio da obrigatoriedade de parecer a todos os processos de inquérito,
disciplinares e sindicincias, sejam instaurados pela Administragdo Publica
ou por entidades privadas.

* 3. Relatério anual incluindo, obrigatoriamente, apresentagio dos dados de
queixas por discriminagéio por:

— A. Causas de Discriminagéo — deficiéncia fisica; deficiéncia mental;
estado de saide.

— B. Tipos de Discriminag#o, subdividindo a tipificagio dos art.° 4.° ¢
5.° nas suas vérias componentes — servigos ou bens que foram



recusados ou impedidos de ser fruidos; atividade econémica que
foram impedidos de exercer; recusa de compra ou arrendamento de
habitagiio; recusa de crédito, recusa de contratualizagio de um
seguro, etc.

— C. Entidade visada na queixa; entidade que instruiu o processo;
entidade reguladora ou fiscalizadora competente.

— D. Sentido dos pareceres do instrutor do processo; do regulador e do
préprio INR e decisgo final (favorével ou desfavoravel) e razdes para
0 seu arquivamento.

Ao Governo, que reforce a fiscalizagéio e os mecanismos que permitam tornar efetivas e
eficazes as atividades inspectivas e/ou reguladoras e introduza conteado ttil e
significativo no Relatério anual do INR (ou da entidade que o substitua),

nomeadamente:

—Causas de Discriminagio — deficiéncia fisica; deficiéncia mental; estado de
saide,

~Tipos de Discriminaggo, subdividindo a tipificagio dos art.° 4.° e 5.° nas suas
vérias componentes — servigos ou bens que foram recusados ou impedidos de ser
fruidos; atividade econémica que foram impedidos de exercer; recusa de compra
ou arrendamento de habitag8o; recusa de crédito, recusa de contratualizagio de
um seguro, etc.

—Entidade visada na queixa; entidade que instruiu o processo; entidade
reguladora ou fiscalizadora competente.

—Publicagio e publicitagio do “parecer obrigatério ndo vinculativo” e do
sentido dos pareceres do instrutor do processo; do regulador e do préprio INR e
decisgo final (favorével ou desfavoravel) e razées para o seu arquivamento.

Que reveja os procedimentos e exigéncias para a realizagio de estudos sociais
multicéntricos que envolvam as unidades de saiide, no sentido da centralizagéo das
decisdes, simplificagiio dos processos, uniformizagio dos critérios ¢ das entidades

envolvidas e imposig8o de prazos méximos para a tomada de decis#o.

Ao Programa, que efetive as agSes de formagdio especifica dirigida as &reas

profissionais onde os incidentes de discriminagio sdo mais salientes;
Que reforce e reprograme a atividade formativa da Plataforma Laboral;

Que promova e divulgue, ampla e eficazmente, a Lei, os direitos nela reconhecidos, a

caracterizagdo das situagdes de discriminagéo € meios de as combater.



Que se comprometa a realizar periodicamente — num minimo de 3 € no méximo de 5 em

5 anos — o estudo do estigma ligado ao VIH e & Sida em Portugal.

As Organizagdes da SC subscritoras deste apelo & agéio por sua vez, comprometem-se

Sistematizar, com uma estrutura ¢ contetido uniformes, as informagdes sobre as
situagbes de discriminag@o que lhes forem sinalizadas, referenciadas ou encaminhadas e
consolidé-las em relatério anual, de ampla divulgaggio, que permita o acompanhamento

consistente da evolug#o dos casos.

Contribuir para o desenvolvimento e concretizagdo das ag¢des solicitadas aos

parlamentares membros do governo e da administra¢gio ptiblica.

Lisboa, 24 de janeiro de 2014
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REGULAMENTACAO DA LEI QUE PROIBE E PUNE A DISCRIMINACAO
EM RAZAO DA DEFICIENCIA (...) E DO ESTADO DE SAUDE

Decreto-Lei n./2016,

A Lei n.°, tem por objecto prevenir e proibir a discriminago (...) por motivos
baseados na deficiéncia ou estado de saiide, apresentando o elenco de praticas
discriminatérias que, a verificarem-se, constituem contra-ordenagdes puniveis
com coimas adequadas e sang8es correspondentes.

O presente decreto-lei regulamenta a Lei n.°, importando estabelecer,
designadamente, as entidades administrativas competentes para procederem a
instruglio dos processos de contra-ordenagdes, bem como a autoridade
administrativa que aplicara as coimas e as sangdes acessdrias correspondentes
pela prética de actos discriminatdrios.

Assim:

Ao abrigo do disposto no artigo 16.° da Lei n.°, e nos termos da alinea a) do
n.° 1 do artigo 198.° da Constituigéio, o Governo decreta o seguinte:

CAPITULOI
Disposig¢des gerais

Artigo 1.°
Objecto

O presente decreto-lei regulamenta a Lei n.°, que tem por objecto prevenir e
proibir as discriminagSes em razo da deficiéncia e do estado de saiide.

Artigo 2.°
Principios aplicdveis

Os orgdos administrativos competentes por via do regime do presente decreto-
lei agem de acordo com os principios da igualdade, proporcionalidade, justica,
imparcialidade e boa-fé.

CAPITULO IT
Do procedimento contra-erdenacional

Artigo 3.°
Instrucfo

1 - A instrug@o dos procedimentos de contra-ordenagdo que tenham por objeto
as praticas discriminatérias descritas nos artigos 4.° € 5.° da Lei n.° 46/2006,
de 28 de Agosto, incumbem 2 inspegfio-geral, entidade reguladora, ou outra



entidade com competéncias de natureza inspetiva ou sancionatéria, cujas
atribui¢Ses incidam sobre a matéria objeto da infraggo.

2 - Instruido o procedimento, é enviada cépia do mesmo ao Instituto Nacional
para a Né@o Discriminagdo e Reabilitaggo, I. P. (?) Comissdo Nacional para a
Cidadania e algualdade (?), acompanhado do respetivo relatério final.

Artigo 4.°
Competéncia sancionatéria

1 - A definicéio da medida e a aplicagdo das coimas e sangbes acessérias, no
dmbito dos procedimentos contra-ordenacionais referidos no artigo anterior,
incumbem a inspegfo-geral, entidade reguladora, ou outra entidade com
competéncias de natureza inspetivaou sancionatéria, cujas atribuigSes
incidam sobre a matéria objeto da infragdo.

2 - A determinag@o da medida da coima e das sangdes acessérias faz-se de
acordo com os critérios constantes do regime geral das contra-ordenagdes.

Artigo 5.°
Dever de informagdo

1 - Qualquer pessoa singular ou coletiva que tenha conhecimento de situago
suscetivel de ser considerada contra-ordenagéo deve comunicé-la a uma das
seguintes entidades:

a) Membro do Governo que tenha a seu cargo a area da deficiéncia;

b) Instituto Nacional para a Nio Discriminagdio e Reabilitagso, I. P. (?)
Comisséo Nacional para a Cidadania e a Igualdade (?);

c) Entidade competente para a instrugio do processo de contra-ordenaggo.
2 - As entidades mencionadas nas alineas a), b) e ¢) do mimero anterior, que
tomem conhecimento de factos suscetiveis de constituirem contra-ordenago,
enviam o processo & entidade competente para a sua instrugfio nos termos dos
artigos anteriores.
3 - Incumbe as entidades referidas no nimero anterior informar o queixoso
sobre todas as diligéncias procedimentais efetuadas.

Artigo 6.°
Produto das coimas

O produto das coimas é afeto nos seguintes termos:

a) 60% para o Estado;

b) 20% para olnstituto Nacional para a Ndo Discriminaggo e Reabilitagsio,
L. P. (?) Comiss&o Nacijonal para a Cidadania e a Igualdade (?);

c) 20% para a entidade administrativa que instruiu o processo de contra-
ordenagéo.

Artigo 7.°



Conflitos de competéncia

Os conflitos positivos ou negativos de competéncia sdo decididos pelos
ministros sob cujo poder de dire¢fo, superintendéncia ou tutela se encontrem
as entidades envolvidas na situagéio geradora do conflito de competéncia.

CAPITULO 1
Das consultas, avalia¢fio ¢ acompanhamento

Artigo 8.°
Discriminagfio no trabalho e no emprego

1 - As medidas a que se refere o n.° 5 do artigo 5.° da Lei n.°, consistem nas
técnicas adequadas 4 supressdo das situa¢Ses discriminatérias e nas boas
préticas realizadas a nivel nacional e internacional.

2 - O parecer referido no n.° 7 do artigo 5.° da Lei, é obrigatdrio e vinculativo,
devendo ser emitido no prazo de 20 dias tteis contados a partir do envio da
informagdo necesséria por parte da entidade empregadora.

Artigo 9.°

Processos de inquérito, disciplinares e sindicincias

O parecer a que se refere o n.° 2 do artigo 8.° da Lei n. é emitido no prazo de
10 dias tteis contados a partir do envio do processo pela entidade competente
e publicado e publicitado no prazo de 30 dias apés a conclusdo do respetivo
processo.

Artigo 10.°
Relatorio anual

1 - O relatério referido no n.° 3 do artigo 8.° da Lei n.°(...), é apresentado ao
membro do Governo responsivel pela drea da Cidadania, Discriminagéio e
Igualdade até ao dia 30 de Margo de cada ano, tendo por base os dados
recolhidos no ano transato.

2 - O relatério € divulgado no sitio oficial do Instituto Nacional para a No
Discriminagdo e Reabilitaggo, I. P. (?) Comissio Nacional para a Cidadania e
a Igualdade (?)

3 - A divulgagdo referida no niimero anterior nfio abrange os dados pessoais
incluidos no relatério anual.

CAPITULO IV
Disposigoes finais

Artigo 11.°
Norma transitoria



O diploma orgénico do Instituto Nacional para a Reabilitagdo, I. P.(...) sera
alterados no prazo méximo de 90 dias apds a entrada em vigor do presente
decreto-lei de modo a contemplarem novas as competéncias que lhe sédo
atribuidas no presente decreto-lei.

Artigo 12.°
Norma subsidiaria

Em tudo o que nfo estiver regulado no presente decreto-lei € aplicavel o

Decreto-Lei n.° 433/82, de 27 de Outubro, que estabelece o regime geral do
ilicito de mera ordenagéo social.

Artigo 13.°
Entrada em vigor

O presente decreto-lei entra em vigor 30 dias apds a sua publicagdo.



Projeto de Lei n.° /XIII

ALTERA A LEI QUE PROIBE E PUNE A DISCRIMINAGCAO EM RAZAO DA
DEFICIENCIA E DO ESTADO DE SAUDE E O DECRETO-LEI QUE REGULAMENTA A
MESMA

Artigo 1.°
Objeto

1 - A presente lei procede & primeira alteragio & Lei n.° 46/2006, de 28 de agosto, que profbe e
pune a discriminagio em razdo da deficiéncia e da existéncia de risco agravado de saide,

2 — A presente lei procede igualmente  primeira alterago ao Decreto-Lei n.° 34/2007, de 15 de
fevereiro, que regulamenta a lei mencionada no niimero anterior.

Artigo 2.°
Alteragiio & Lei n.° 46/2006, de 28 de agosto

Os artigos 1.5, 2.% 3.9, 4.5,5.%,6.°, 7.2, 8°, 12.° ¢ 15.° da Lei n.° 14/2000, de 8 de agosto, passam
a ter a seguinte redacdo:

“Artigo 1.°
[...]

1 - A presente lei tem por objeto prevenir e proibir a discriminagéo, direta ou indireta, sob todas
as suas formas, em razéio da deficiéncia ou do estado de saiide, e sancionar a prética, com base
nas mesmas razes, de atos que se traduzam na violagdo, por quaisquer pessoas, de quaisquer
direitos fundamentais, ou na recusa ou condicionamento do exercicio de quaisquer direitos
econdmicos, sociais, culturais ou outros.

2 -[Revogado).

Artigo 2.°
[...]

1-[...].

2 - O disposto na presente lei ndo prejudica a vigéncia e a aplicagio das disposi¢des de natureza
legislativa, regulamentar ou administrativa que beneficiem as pessoas em fungéo da deficiéncia
ou do estado de sailide com o objetivo de garantir o exercicio, em condigdes de igualdade, dos
direitos nela previstos.

Artigo 3.°
[...]

Para efeitos da presente lei, entende-se por:

a) «Discriminagio direta» a que ocorre sempre que, com base na sua deficiéncia ou no seu
estado de saide, uma pessoaseja objeto de um tratamento menos favordvel que aquele que €,
tenha sido ou venha a ser dado a outra pessoa em situagéio comparavel;

b) «Discriminagéo indireta» a que ocorre sempre que uma disposigio, critério ou prética
aparentemente neutra seja suscetivel de colocar uma pessoa, em razio da sua deficiéncia ou do
seu estado de salide, numa posigio de desvantagem comparativamente com outras pessoas, a



ndo ser que essa disposigdo, critério ou prética seja objetivamente justificado por um fim
legitimo e que os meios utilizados para o alcancar sejam adequados e necessirios;

c) [Eliminado];

d) «Discriminagio positiva» medidas destinadas a garantira qualquer pessoa, em razéo dasua
deficiéncia ou do seu estado de saiide,o exercicio ou o gozo, em condigSes de igualdade, dos
seus direitos.

Artigo 4.°
[...]

Consideram-se praticas discriminatérias as agdes ou omissdes, dolosas ou negligentes, que, em
razdo da deficiéncia ou do estado de satide, violem o principio da igualdade, designadamente:
a)[...1;
b)[...1;
¢) A recusa ou o condicionamento de venda, arrendamento ou subarrendamento de imdveis;
d) A recusa ou condicionamento do acesso ao crédito bancério, independentemente do seu fim;
e) A recusa, condicionamento ou penalizagio na celebragéo de contratos de seguros;
1) [Anterior alinea d)];
g) [Anterior alinea e)];
h) [Anterior alinea f)1;
i) [Anterior alinea g)];
J) A recusa ou a limitagdo de acesso dos alunos a estabelecimentos de ensino, piiblicos ou
privados, assim como a qualquer meio de compensagéo/apoio adequado as suas necessidades;
k) A constituigio de turmas ou a adogsio de outras medidas de organizagdio interna nos
estabelecimentos de ensino piblico ou privado, segundo critérios de discriminagéo em razfio da
deficiéncia ou estado de saiide, salvo se tais critérios forem justificados pelos objetivos referidos
no n.° 2 do artigo 2.%
1) [anterior alinea j];
m) A adoglio de pritica ou medida por parte de qualquer cidadgo, agregado familiar, grupo
social organizado ou n#io organizado, ou associag#o livre de cidaddos que condicione ou limite a
prética do exercicio de qualquer direito;
n) A adogfio de ato em que, publicamente ou com intengéio de ampla divulgag#o, pessoa singular
ou coletiva, publica ou privada, emita uma declaragéio ou transmita uma informagéo em virtude
da qual um grupo de pessoas seja ameagado, insultado ou aviltado (...);
0) A ameaca, o insuito ou o aviltamento por parte de pessoa singular, coletiva, piblica ou
privada (...);
p) [Anterior alinea m)).

Artigo 5.°
[...]

1 - Consideram-se préticas discriminatérias, para além do disposto no Cédigo do Trabalho:
a) A adogéio de procedimento, medida ou critério, diretamente pelo empregador ou através de
instrugGes dadas aos seus trabalhadores ou a agéncia de emprego, que subordine a fatores de
natureza fisica, sensorial, mental ou de saide a oferta de emprego, a cessaglio de contrato de
trabalho ou a recusa de contratagéo;
b) A produgéio ou difusfio de anincios de ofertas de emprego, ou outras formas de publicidade
ligada & pré-selegdo ou ao recrutamento, que contenham, direta ou indiretamente, qualquer
especificagio ou preferéncia baseada em fatores de discriminagéio em razio da deficiéncia ou do
estado de saide;
c) A adopgdio pelo empregador de pratica ou medida que no &mbito da relagéio laboral
discrimine um trabathador ao seu servico em raziio da sua deficiéncia ou do seu estado de saude.
2 - E proibido despedir, aplicar sangGes ou prejudicar por qualquer outro meio o trabalhador por
motivo do exercicio de direito ou de agio judicial contra prética discriminatdria.
3 - As préticas discriminatdrias definidas no n.° 1 néio constituirfo discriminagéo se, em virtude
da natureza da atividade profissional em causa ou do contexto da sua execugéo, a situagéo do
trabalhador afete niveis e areas de funcionalidade que constituam requisitos essenciais e



determinantes para o exercicio dessa atividade, na condicfio de o seu objetivoser legitimo e da
afetacio desses requisitosser devidamente justificada e fundamentada, atento o principio da
proporcionalidade.

4 — O disposto no nimero anterior nfio afasta o necessério respeito pela privacidade dos
cidaddos, a observagéo dos deveres de confidencialidade e sigilo profissional e a adogéo das
adequadas medidas de protegio de dados, de acordo com a lei.

5 - Para efeitos de aplicag@o do disposto no n.°3 devers ser analisada a viabilidade de a entidade
empregadora levar a cabo as medidas adequadas, em fung#io das necessidades de uma situagéo
concreta, para que o trabalhador em causa tenha acesso a um emprego, ou que possa nele
progredir, ou para que lhe seja ministrada formag#o, exceto se essas medidas implicarem
encargos desproporcionados para a entidade empregadora.

6 - Os encargos ndio sdo considerados desproporcionados quando forem suficientemente
compensados por medidas promovidas pelo Estado em matéria de integragio profissional de
cidad#ios.

7 - A decisdo da entidade empregadora relativa & alinea a) do n.° 1 e a aferigéo do disposto nos
n.* 4 e 5 do presente artigo carecem sempre de parecer prévio daentidade prevista no n.° 1 do
artigo 8.°.

Artigo 6.°
[...]

1 - Cabe a quem alegar a discriminagiio em razéo da deficiéncia ou do estado de saiide
fundamenti-la, apresentando elementos de facto suscetiveis de a indiciarem, incumbindo a outra
parte provar que as diferengas de tratamento néo assentam em nenhum dos fatores indicados nos
artigos 4.°e 5.°

2.1

Artigo 7.°
Indemnizagéo

1 - A pritica de qualquer ato discriminatério contra uma pessoa, em razéio da sua deficiéncia ou
do seu estado de satide, confere-lhe o direito a uma indemnizagéio, por danos patrimoniais e ndo
patrimoniais, nos termos gerais.

2-[...].
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Artigo 8.°
Extensdo de competéncias

1 - A aplicagéio da presente lei serd acompanhada pela Comisséio Nacional para a Cidadania e a
Igualdade OU por uma Comiss&o Especializada a criar no &mbito da Presidéncia do Conselho
de Ministros OU por uma Comiss&o Especializada a definir em diploma préprio.

2 - Para além das atribuigSes e competéncias previstas na legislagdo propria e na presente lei,
compete a entidade referida no n.° anterior:

a)Emitir parecer obrigatério néo vinculativo em todos os processos de inquérito, disciplinares e
sindicéncias, quer instaurados pela Administragéio Publica por atos proibidos pela presente lei e
praticados por titulares de érgdos, funciondrios e agentes da Administragio Piblica, quer
instaurados a entidades privadas ou pessoas singulares;

b) Proceder & publicagéo e publicitagiio do parecer referido na alinea anterior no prazo de 30
dias apés a conclusdio do processo. (melhor incluido no decreto-lei que regulamenta a lei?)

3 - Compete ainda & entidade referida no n.° 1 apresentar ao Governo um relatério anual que
incluird obrigatoriamente a seguinte informagéo relativa aos processos por queixa de pratica de
atos discriminatorios:



a) Causa de discriminag&io, designadamentedeficiéncia fisica, deficiéncia mental ou estado de
saude;

b) Tipo de discriminagdo de acordo com a tipificagiio constante dos art.°4.° ¢ 5.°%

c) (...) Entidade visada na queixa, entidade que instruiu o processo e entidade reguladora ou
fiscalizadora competente;

d) Sentido dos pareceres do instrutor do processo,da entidade reguladora ou fiscalizadora
competente, (...) da entidade prevista no n.° 1 e da decisgo final (...), incluindo eventuais sangdes
aplicadas, bem como a fundamentagdo de decisdo de arquivamento, se for o caso.

Artigo 12.°
Registo

1 - As entidades administrativas com competéncia para aplicar coimas no ambito da presente lei
e os tribunais comunicam todas as decisdes comprovativas de prética discriminatéria a entidade
prevista no n.° 1 do artigo 8.°, que organiza um registo das mesmas.

2 - As entidades referidas no niimero anterior podem solicitar, no decurso de qualquer processo
baseado na violagio do direito & igualdade de tratamento, informagéo a entidade prevista no n.°
1 do artigo 8.° sobre a existéncia de qualquer decisto j4 transitada em julgado relativa a entidade
em causa.

3-[...].

Artigo 15.°
Direitos processuais das organizagdes de doentes e depessoas com deficiéncia

1 ..) Todas as organizagGes, incluindo as associagdes, cujo escopo principal seja a
representagdo, a defesa e a promogéo dos direitos e interesses das pessoas com deficiéncia ou
com uma qualquer patologia, bem como a prestagdo de servigos as mesmas e suas familias, t&m
legitimidade para intervir, em representagio ou em apoio do interessado e com a aprovagéo
deste, nos respetivos processos jurisdicionais.

2-[...]

3 - Em caso de crime cometido (...) em razo de deficiéncia ou estado de satide da vitima, as
entidades referidas no n.° 1 gozam do direito de se constituirem como assistentes nos respetivos
processos-crime.

Artigo 16.°
Regulamentaciio
O Govemno procede 2 alteragio da regulamentagéo da presente lei(...) no prazo de 120 dias ap6s
a sua publicag@o.

Artigo 17.°
Norma transitéria
Até 4 entrada em vigor da regulamentagfo referida no artigo anterior, mantém-se em vigor as
atuais competéncias do Instituto Nacional para a Reabilitagdo, I. P., previstas na anterior versio
dapresente lei e no Decreto-Lei n.° 34/2007, de 15 de fevereiro.

()

Artigo 18.°
. Republicagiio
E republicado, em anexo & presente lei, a Lei n.° 46/2006, de 28 de agosto, com a redag#o atual.

Artigo 19.°



Entrada em vigor
A presente lei entra em vigor no dia seguinte ao da sua publicagdo.
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Sumario Executivo

O estigma e a discriminagdo relacionados com o VIH constituem importantes barreiras ao
acesso a prevencdo, cuidados, tratamento e servigos de apoio. O objetivo deste estudo é o
de recolher informag¢des sobre o estigma e a discriminagdo sentidos pelas pessoas que
vivem com VIH (PVV), em Portugal, e contribuir com base nesta evidéncia para a defesa, a
mudanga e intervengdo programatica na resposta ao estigma e a discriminagdo relacionados
com o VIH.

O relatdrio quantifica o numero, tipo e grau de situagoes de estigma e discriminagdo
vivenciadas pelas PVV em Portugal nos varios ambientes em que vivem - familiar, social,
emprego, educacdo, assisténcia social e na saude e acesso a servigos publicos e privados -
assim como o nivel de conhecimento sobre os seus direitos e sua defesa.

Metodologia

Este estudo usa o Questiondrio sobre o Indice de Estigma das Pessoas que Vivem com VIH (no
original: People Living with HIV Stigma Index Questionnaire) desenvolvido pela GNP+, ICW,
IPPF e ONUSIDA, para conduzir as entrevistas segundo a sua metodologia padronizada.

Os entrevistados foram recrutados através de varias organizagdes da sociedade civil (OSC),
organizagdes nio-governamentais (ONGs), e dos Hospitais com unidade de Infeciologia. Os
entrevistadores sio pessoas que vivem com VIH. O estudo foi realizado no primeiro semestre
de 2013. Foram realizadas aproximadamente 1.060 entrevistas em varios locais a nivel
nacional.

Principais conclusdes

Estigma interno e auto discriminagao

A grande maioria dos entrevistados acusam-se a si proprios ou sentem-se responsaveis pelo
seu estado seroldgico positivo para o VIH. As mulheres expressam uma tendéncia para o
suicidio duas vezes superior relativamente aos homens (31% as mulheres e 16% os homens).
Devido ao seu estado seroldgico, a maioria dos entrevistados decidiram nao ter filhos. Em
conjunc¢do com o isolamento social e familiar, estes fatores tiveram um impacto negativo no
trabalho e no estado de saude.



Autoavaliagdo do estado de saiude e da comunicagiio com os

profissionais de satide

Quase dois tergos dos entrevistados consideram o seu estado de saide positivo (33% muito
bom e 30% bom). Mais de um terco (36%) dos que ndo sofrem de estigma interno, avaliaram
a sua saide como excelente ou muito boa, enquanto, nos que revelaram ter mais estigma
interno, essa percentagem foi de 27%.

A comunicagdo com os profissionais de sadde também apresenta resultados positivos, como
comprova o decréscimo do nimero de necessidades de contatos 3 medida gque aumentam o
nimero de anos com a infe¢3o.

Acesso a TARV e outros tratamentos

Observa-se uma relagdo direta entre o acesso 3 terapia antirretroviral (TARV) e o aumento
do nivel etirio, sendo quase unanime o reconhecimento do facil acesso 3 TARV (99%),
apesar de 16% relatarem a falta de acesso a medicamentos para as infe¢bGes oportunistas. A
maioria das mulheres que desejavam ter filhos (82%) revelaram ter tido acesso 3 TARV como
meio de prevencdo da transmiss3o vertical (PVT), e quase todas (95%) afirmaram ter acesso
a informagdes sobre gravidez saudével e maternidade.

Queixas com base na discriminagio

A maioria das PVV desconhece os seus direitos, a legislagdo e os mecanismos de defesa.
Muito poucas OSC recolhem dados de forma sistematica e comparativa e quase todas
carecem de procedimentos padronizados e eficientes para defender os direitos dos seus
clientes. O INR regista, meramente, queixas de discriminagdo, sem nenhuma acgdo proactiva
na sua avaliagdo ou nos procedimentos de investigacdo.

Discriminagdo na educacgdo

Embora os casos relatados de discriminagio ao nivel da educagdo tenham sido
relativamente reduzidos, ndo deixam de ser preocupantes, pelo cariz universal e protetor
que o contexto educacional deveria proporcionar. De salientar que na maioria dos casos os
professores e/ou instituicdes desconheciam o estado de sadde do inquirido (apenas
conhecido em 38 casos). No entanto, durante o ano anterior, 16 entrevistados referiram ter
sido proibidos de frequentar uma instituigio de ensino, devido ao seu estado seroldgico
relativo ao VIH. Dois casos referem que o acesso a uma instituicdo de ensino foi negado aos
seus filhos.
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Discriminag¢ao no local de trabalho

Dos 97 entrevistados que foram demitidos dos seus empregos, um terco considerou que
resultou do seu estado seroldgico relativo ao VIH. Pelo mesmo motivo foi recusado emprego
a mais 56 entrevistados e 197 viram as suas fung¢des alteradas.

Confidencialidade no local de trabalho

Entre 74 e 94% dos entrevistados afirmam que nem os colegas de trabalho, os
empregadores nem os clientes conhecem o seu estado seroldgico relativo ao VIH. No
entanto, 36% acredita que uma empresa pode exigir que os seus funciondrios realizem o
teste VIH, e 12% que uma empresa pode realizar o teste de VIH aos seus trabalhadores sem
o seu conhecimento.

Reacdes no local de trabalho

De entre aqueles cuja seropositividade se tornou conhecida no seu local de trabalho, a
maioria sentiu-se apoiado pelos seus colegas, empregadores e clientes. No entanto 20% dos
entrevistados relatam atitudes discriminatdrias ou muito discriminatérias por parte dos seus
empregadores, 18% por cento pelos colegas de trabalho e 13% pelos clientes.

Razoes e decisOes para realizar o teste ao VIH

Ligeiramente mais de um quarto dos entrevistados (26%) afirmou que o motivo para a
realizagdo do teste ao VIH, foi o desejo de conhecer o seu estado serolégico, enquanto mais
de um quinto (22%) foram testados devido a presenga de sintomas relacionados com a
doenca.

Um pouco mais da metade dos entrevistados (51%) fizeram o teste voluntariamente, mas
quase 4 em cada 10 (39%) ndo receberam aconselhamento nem prévio nem posterior.
Parece existir uma relagdo direta entre o aumento do nivel etdrio e o ser-se obrigado a fazer
o teste ou este ser realizado sem conhecimento do préprio. Mais de 70% dos homens que
fazem sexo com homens (HSH) relatou ter realizado o teste voluntariamente. Por outro lado,
os migrantes ilegais foram testados sem o seu conhecimento em cerca de um tergo das
vezes (38%), tendo 33% sido pressionados para a realizagao do teste.

Discriminagdo nos servicos de satide

Os cuidados de satide foram negados a 79 entrevistados, os devido ao seu estado serolégico
relativo ao VIH. Os utilizadores de drogas injetaveis (UDI) apresentam a maior taxa de recusa
dos servicos de saude (13%), seguidos pelos homens que fazem sexo com homens (HSH),



pessoas transgénero e profissionais do sexo. 147 entrevistadas afirmam ter sido

aconselhadas a ndo ter filhos (25% das mulheres e 28% das profissionais do sexo), e 69
relataram ser pressionadas a submeter-se a uma esterilizagdo. Ao contrdrio dos contextos
laboral e escolar, o estado relativo ao VIH é conhecido pelos profissionais em 98% das
interacbes com os servicos de salde, maioritariamente, por iniciativa e/fou com o
consentimento do préprio.

Ainda assim, 3% dos entrevistados relatam atitudes discriminatérias por parte dos
profissionais de sadde. Além disso, 11% referiram que a confidencialidade da sua
informagdo de sadde foi quebrada sem o seu consentimento, e 30% ndo tem a certeza se
isso aconteceu. Esta situagdo é particularmente prevalente entre os reclusos (18%).

Recomendagodes

Este estudo culmina com uma lista detalhada de recomendagbes ao Parlamento, ao
Governo, ao Programa Nacional para a Infecio VIH/SIDA (PNVS) e as Organizacdes da
Sociedade Civil (OSC). A listagem integral destas recomendagdes encontra-se no capitulo
Recomendactes a partir da pagina 37 deste relatério.

Sintese das recomendacdes ao Parlamento e Governo:

Alargar o dmbito da legislagdo anti discriminagdo existente.

Aumentar a transparéncia, equidade e divulgagio dos inquéritos relativos a
situagOes de discriminacg3o.

Melhorar a desagregacio e a qualidade dos dados sobre queixas relativas a
discriminag3o.

Melhorar os mecanismos de execugio e impor penalizagbes por incumprimento dos
deveres de investigagdo e comunicacio impostos pela legislagdo e regulamentos.

® Promover uma ampla divulgacio da lei, dos direitos das PVV, dos tipos de
discriminagdo e das formas de a combater.

Aumentar a eficdcia, eficiéncia e supervisio da inspecdo e/ou das entidades
reguladoras.

Remover os obstdculos e barreiras a realizagio de estudos socioldgicos ou
comportamentais multicéntricos em unidades de satde.

Resumo das recomendagBes para o Programa Nacional para a Infe¢do VIH/ SIDA {PNVIH):
* Implementar a¢des de formagdo anti discriminag3o.

® Promover a ampla divulgacdo da lei, dos direitos das PVV, dos tipos de
discriminagdo e formas de a combater.

Incentivar e financiar a realizagdo de estudos e investigagbes regulares sobre



estigma e discriminagdo das PVV.

Resumo das recomendacdes para Organizacbes da Sociedade Civil (OSC):

Recolha de dados sobre discriminacio de uma forma sistematizada e uniforme para
facilitar a consolidagiio das informagdes e permitir a monitorizagdo consistente de
casos de discriminagao.

* Defesa, junto dos decisores politicos e administra¢do publica dos programas de luta
contra a discriminacio mais eficazes e eficientes e de politicas dirigidas a PVV.
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Capitulo 01 - Introducgdo

O indice de Estigma

O Indice de Estigma das Pessoas que Vivem com VIH (PVV) é um projeto internacional
desenvolvido pela Rede Global da Pessoas que Vivem com VIH/Global Network of People
Living with HIV (GNP+), a Comunidade Internacional de Mulheres que Vivem com
VIH/SIDA/International Community of Women Living with HIV/AIDS (ICW), a Federacdo
Internacional de Planeamento Familiar/International Planned Parenthood Federation (IPPF),
e o Programa Conjunto das Nag¢Ses Unidas sobre o VIH/sida (ONUSIDA).

Estas organizagdes, através de um trabalho conjunto iniciado em 2005, desenvolveram a
metodologia e o contetido de um questionério para medir, avaliar e comparar os niveis de
estigma e discriminacdo das Pessoas que Vivem com VIH (PVV), em diferentes paises ou
regides.

O [ndice de Estigma permite o estudo sistematico do estigma, da discriminacio e dos
direitos das PVV — na diversidade das suas formas e grau nos diferentes paises. O [ndice de
Estigma contribui para a promogdo desses direitos e para a resposta 2 discriminagdo e deve
ser usado como instrumento de defesa para uma melhor legislacio e regulamentacdo na
protegdo dos direitos e no combate a discriminag3o.

O Centro Anti Discriminagdo, uma iniciativa conjunta da SER+ e do GAT, apoiado pelo
programa de financiamento ADIS/SIDA do Programa Nacional para a Infegdo VIH/SIDA
(PNVIH), aborda as questdes do estigma e discriminagdo relacionados com o VIH/SIDA em
Portugal, e apoia as PVV sujeitas a discriminagdo. Dada a lacuna de dados quantitativos
fidveis sobre este assunto em Portugal, o Centro candidatou-se a aplicar o Indice de Estigma
organizando a recolha levantamento e tratamento dos dados de acordo com as
especificagbes do estudo. Este relatério reflete o processo e os resultados do estudo.

A realizagdo deste estudo, através de uma metodologia participativa e liderada por pessoas
que vivem com o VIH, veio permitir, pela primeira vez, determinar o nivel de estigma em
Portugal, suprir as insuficiéncias e lacunas da informagio oficial avaliando, diretamente
junto do publico-alvo de discriminagdo, quer o numero, tipo e grau, quer as consequéncias
pessoais e sociais, quer o nivel de informacdo sobre direitos e meios de proteg3o.

O estudo foi coordenado por uma Comissdo Executiva, constituido pelo Dr. Anténio Diniz,
Diretor do Programa Nacional de VIH/SIDA; pela Dra. Diana Vicente, investigadora da
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Faculdade de Direito da Universidade Nova de Lisboa; e pelo Dr. Pedro Silvério Marques,
coordenador do Centro Anti Discriminagdo.

Para a orienta¢do cientifica e metodoldgica constituiu-se um Conselho Consultivo, composto
por Andreia Pinto Ferreira, Coordenadora Geral da SER+, Luis Menddo, presidente de
Dire¢io do GAT, Ricardo Baptista Leite, Deputado da Comissdo de Salde da Assembleia da
Republica e Coordenador do Grupo de Trabalho para o VIH/SIDA, e Maria do Céu Rueff, do
Centro de Direito Biomédico da Universidade de Coimbra e membro da Comissdo de Etica da
Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa.

Contexto Nacional

O Programa da ONUSIDA para 2010/2014 defende que para o controlo efetivo da pandemia
do VIH é necessario alcancgar os 3 ZEROS:

® ZERO novas infegoes
° ZERO mortes por SIDA e

® ZERO casos de discriminagao.

As conhecidas limitagdes e insuficiéncias do atual sistema de vigilancia epidemiolégica, a
subnotificacio e os atrasos das notificagdes tornam dificil medir a evolugédo da incidéncia e
prevaléncia dos casos. Contudo, padrdes gerais podem ser detetados.

Novas Infe¢oes

De acordo com os nimeros publicados, pelo Departamento de Doengas Infeciosas-Unidade
de Referéncia e Vigilancia Epidemiolégica (DDI-URVE) do Instituto Nacional de Saude (INSA),
o numero de casos notificados e diagnosticados por ano encontra-se representado no
gréfico seguinte. Este revela uma estabiliza¢gdo dos novos diagndsticos, na ultima década, em
cerca de 2.000 por ano e também das notificagoes em cerca de 2.400 por ano.



Gréfico 1 — Notificagbes e diagnésticos por ano*
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*Os dados dos ditimos dois anos devem ser considerados com algum cuidado dado os atrasos nas
notificacdes.

Mortes por SIDA

Duas séries de dados relativos a mortes por SIDA encontram-se disponiveis em Portugal: no
Instituto Nacional de Estatistica (INE) os dados baseiam-se nas certiddes de 6bito, e os dados
do INSA/DDI-URVE referem-se apenas aos 6bitos de casos anteriormente notificados.

Nos anos em que ambas as séries existem, de 1994 a 2010, as divergéncias entre ambas s3o
muito significativas, tendo aumentado para uma propor¢io de 1 para 3 (um caso de dbito

notificado para trés ébitos certificados).

As duas séries encontram-se representadas no grafico seguinte.
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Gréfico 2 — Obitos por SIDA*
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*(De acordo com certificados de 6bito do INE e casos de 6bitos por VIH notificados pelo INSA)
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Casos de discrimina¢ao

Apesar da legislagdo anti discriminag¢iio impor ao Instituto Nacional para a Reabilitagdo (INR)
a publicacBo de relatérios anuais sobre os tipos de discriminagdo ~ incluindo por
incapacidade fisica ou mental, a origem da dentncia, a drea da discriminagdo e o quadro
legal - nos cinco relatdrios publicados até a data, o INR cita a falta de cooperagdo das
diferentes organizaces governamentais e agéncias que deveriam reportar os casos assim
como o reduzido nimero de casos reportados.

Desde seu inicio em 2010, que o Centro Anti discriminacdo VIH/SIDA (CAD) tem recebido
uma média de 25 queixas por ano relativas apenas a discriminag¢ao relacionada com o ViH.
Para além da falta de confianca da populagdo em geral no sistema, enquanto ndo for usada
uma metodologia consistente e confidvel serd dificil medir com precisdo o nivel de estigma e

discriminagdo.




Gréfico 3 — Queixas por discriminagéio por ano —INR e CAD
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Com este estudo, foi possivel identificar as &reas onde s3o reportados mais casos e
quantificar a incidéncia e prevaléncia dos mesmos, avaliar os efeitos das politicas, leis e
regulamentos anti discriminagdo assim como justificar reformas e mudangas.

Quadro legal

A discriminagdo é proibida em Portugal em concordancia com Tratados, Convencgdes,
Declarages e Compromissos, internacionais e europeus, ratificados pelo pafs, assim como
no dmbito do Art.2 13 da Constituigio da Republica de Portugal. No entanto uma legislacdio
especifica e operacional que identifica o que deve ser considerado como ato discriminatério,
classificando esses atos como contraordenagdes, e ndo como crimes, sé foi aprovada em
2006, durante o Ano Europeu das Pessoas com Deficiéncia (Lei 46/2006, 28 de agosto).

Apesar da primeira reda¢do desta Lei restringir o seu ambito essencialmente 3 discriminacdo
por razdes de deficiéncia fisica ou mental, foi possivel pela agdo e esforgos das PVV incluir a
discriminagdo das pessoas com “risco agravado de satide".

Sete anos ap6s a sua aprovagio pelo Parlamento, as suas principais insuficiéncias e razges
das suas limitag8es podem ser enumeradas:
® O uso da expressio "risco agravado de saude", que na altura foi considerada
aceitdvel e cuja inclusio na lej representou um avango significativo para o
reconhecimento e prote¢do dos direitos das PVV, acabou por ter consequéncias
negativas, perversas e nio desejadas.
* Anéo inclusdo da discriminagdo familiar ou social no elenco de atos discriminatérios,
(artigos 42 e 59) e a auséncia de andlise das causas da discriminagio.
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A inexisténcia de 6rgdos e mecanismos de controlo independentes das estruturas
onde os casos de discriminagdo foram denunciados. N3o é, portanto, de estranhar
que 90% dos processos de averiguacdo sejam arquivados quando os juizes ou
investigadores pertencem a organiza¢do em causa.

A inexisténcia de sangdo aplicavel aos Servigos Publicos no caso de incumprimento
das suas obrigacdes de envio da informacdo referente a atos de discriminagido
denunciados.

Sobre a aplica¢do e uso de competéncias imputadas pela lei, outras insuficiéncias podem ser
listadas:
®* O Instituto Nacional para a Reabilitagdo (INR) nunca fez uso das suas competéncias
legais para emitir parecer obrigatdrio ndo vinculativo em todos os processos de
inquérito, disciplinares e sindicancias instaurados pela Administragdo Publica por
atos praticados por funciondrios publicos, agentes ou titulares da Fungdo Publica.
Os relatérios anuais do INR analisam a informagdo meramente nos termos da
tipificagdo legal dos casos de discrimina¢do e drea de origem da queixa - i.e.
trabalho, sadde, sistema educativo, etc.. Tal andlise ndo permite identificar as
causas da discriminagdo — risco agravado de saude, deficiéncia fisica ou mental.
Auséncia de politicas e estratégias de informacdo, educacdo e comunicagdo para
divulgar e implementar a lei. Apenas foi produzida uma quantidade minima de
materiais, que devido a falta de fundos, nao foram repostos quando se esgotaram.
As PVV desconhecem os seus direitos e ndo confiam nos meios legais de protecdo e
defesa existentes e, frequentemente, nem sequer formalizam uma queixa.

Objetivos deste estudo

Os dados e informagdes recolhidas irdo permitir:
®* Documentar e registar a situagdo nacional e as experiéncias de vida reais relativas ao
estigma e discriminacdo.
® Estabelecer evidéncia quantitativa para apoiar:
o a proposta de medidas e programas direcionados para a discriminagdo
o asrecomendagdes para mudangas de medidas e politicas
o odesenho de intervengdes especificas e direcionadas
Medir e avaliar as futuras mudancas e a evolugio das situagoes discriminatérias. Os
resultados deste estudo constituir-se-do como o ponto de comparacdo de futuros

estudos relacionados com o estigma e a discriminagdo em Portugal.

Adicionalmente a participagdo, quase exclusiva, de PVV como entrevistadores, e
entrevistados, formadores, voluntarios e coordenador cumpriu o objetivo da sua
capacitagdo nomeadamente ao:

Aumentar o seu nivel de conhecimentos gerais e as suas capacidades sociais e



profissionais.

Ampliar o seu conhecimento sobre os seus direitos assim como meios de os
defender e proteger.

Aumentar a sua capacidade de reconhecer e lidar com casos e situacbes de
discriminag3o.

Ampliar a sua capacidade de intervengio e mobilizagdo através da criagio de novas
redes informais de PVV, quer entre os entrevistadores ou entre estes e os
entrevistados.

Metodologia
Principios GIPA & MIPA

(Principios do Maior Envolvimento das Pessoas que Vivem com VIH/Greater Involvement of
People Living with HIV (GIPA) e do Envolvimento Significativo das Pessoas que Vivem com
VIH/Meaningful Involvement of People Living with HIV (MIPA)).

Com excecdo do processamento de dados e de dois dos quatro formadores, todas as outras
25 pessoas ativamente envolvidas no estudo eram PVV. Para a maioria dos entrevistadores
esta foi a primeira vez que a) foram considerados como pares peritos no desenvolvimento
de um trabalho profissional relacionado com a sua experiéncia e conhecimento sobre o VIH;
b) tiveram a possibilidade de desenvolver uma relagdo nova, mais equilibrada e igualitaria
com os profissionais de saude; c) receberam uma compensagdo financeira pelo seu
envolvimento num trabalho relacionado com VIH/SIDA; d) quebraram o isolamento e auto
discriminagdo assim como desenvolveram contatos e redes com outras PVV.

Sele¢do e formacdo dos entrevistadores

A SER+ e o GAT anunciaram e divulgaram este estudo e as condi¢des de contratagio entre
Organizagbes Nao-governamentais (ONGs) e Organizagdes da Sociedade Civil (OSC) por meio
de panfletos e cartazes. Dos 25 candidatos foram selecionados 17 PVV para receberem
formagdo de modo a poderem colaborar como entrevistadores no estudo.

Estes 17 formandos distribuiam-se geograficamente da seguinte forma: regido
metropolitana de Lisboa (10) do Porto (4), Setubal (2) e Faro (1).

Com base no Guia do Utilizador do Projeto, a formagio teve como objetivo criar um
ambiente seguro e de confianga para os formandos de modo a permitir uma dindmica de
reflexdo sobre as suas proprias experiéncias de discriminagdo e de aprendizagem com os
seus colegas através de uma metodologia interativa e participativa.



Metas do programa formativo

®* Conhecer a histéria e estrutura do Sitgma Index;

Consolidar a nogdo de alguns conceitos relacionados com estigma e discriminagdo,
refletindo sobre as suas préprias experiéncias;

Compreender detalnadamente o conteddo do questionario, bem como todos os
procedimentos relacionados com o mesmo;

Desenvolver competéncias para conducdo e registo das entrevistas com pessoas que
vivem com infecdo VIH;

Sensibilizar para a utilidade e utilizagdo futura dos dados recolhidos através do
Stigma Index.

Os trés dias e meio de formagado (5 — 8 fevereiro 2013) — centraram-se na analise e discussdo
de alguns conceitos e ferramentas deste estudo (Conceito GIPA; estigma vs. discriminagdo;
confidencialidade e consentimento informado); assim como no desenvolvimento e formacgdo
de competéncias praticas necessarias para a condugdo das entrevistas.

No ultimo meio-dia de formacdo o esbogo inicial do questionario foi aplicado entre os
formandos simulando as condigbes reais de campo. Deste modo constituiu-se como pré-
teste do questionario tornando-se (til para a corregdo de algumas falhas e erros assim como
para torna-lo mais facil para o utilizador.

Das 17 PVV formadas para serem entrevistadores do [ndice de Estigma, 16 demonstraram
vontade, disponibilidade e competéncias para aplicar o estudo.

Selecao dos locais

Hospitais e Centros Hospitalares

Simultaneamente 3 selegdo e formagdo dos entrevistadores, e com base nos dados
nacionais disponiveis sobre a distribuigdo geografica dos casos notificados (dezembro de
2011), foram selecionados os Distritos com prevaléncia superior a 5% - Lisboa com 38%,
Porto com 19,7%, Setibal com 12,7% e Faro com 5,4%.

Dentro destes distritos foram selecionados os Hospitais e/ou Centros Hospitalares que, de
acordo com o levantamento realizado em 2009, seguiam mais de 5% do total dos doentes.
Outros hospitais que ndo cumpriam este critério devido a dados incompletos ou ndo
disponiveis (HPV, HC, HEM e HSB) foram incluidos por ser do conhecimento do publico o
elevado nimero de doentes que neles sdo seguidos. Dois outros hospitais (HUC e HF) foram
também incluidos devido as caracteristicas sociodemogréficas da populagdo que servem
apesar de ndo atingirem o limiar dos 5%.



Os quinze hospitais selecionados est3o indicados no quadro seguinte.

Quadro 1 — Hospitais e Centros Hospitalares Selecionados

Distritos Centros
Haspitalares

Hospitais N@de % de
consultas consultas
externas VIH externas VIH

N2 de PVV % de PVV
atendidas atendidas
em consulta em consulta
externa externa

Amadora/

Sintra

Cascais HPP-HC | 3,565 4.4% 1,124 4.9%
HSM 5,826 7.2% 1,362 6.0%
HPV n.a. n.a.
HCC 6,947 8.6% 3,000 13.2%
HSJ 5,024 6.2% 2,155 9.5%
HC n.a. n.a.
HEM 8,080 10.0% n.a.
HJU 10,657 13.2% 2,058 9.0%
HPH 3,301 4.1% 1,200 5.3%
HSJ 9,000 11.1% 1,814 8.0%
HUC 3,725 4.6% 1,088 4.8%
HSB n.a. n.a.
HGO n.a. n.a.
HF 3,827 4.7% 1,242 5.5%

Dos quinze hospitais selecionados apenas oito finalizaram o processo de autorizagio. O
tempo médio para aprovagio do estudo foi de 91 dias, tendo variado entre 38 e 134 dias,
sendo a previsdo inicial, constante na candidatura, de um maximo de 100 dias.

Organiza¢des Nao Governamentais e da Sociedade Civil

O projeto foi apresentado a todas as ONGs e OSC localizadas nos distritos selecionados, quer
diretamente quer através do FNSC, organismo consultor do PNVIH, solicitando a divulgacdo
da informacdo, de folhetos cartazes, da abertura de candidaturas para entrevistadores, a
promocgdo da adesdo ao estudo e, quando possivel, a cedéncia de instalagcdes para realizagdo
do mesmo.
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Responderam positivamente 10 OSC - algumas com mais de um local de trabalho - mas quer

por falta de utentes ou por falta de interesse destes ou de uma divulgacio menos eficaz,
apenas 6 participaram efetivamente. Nestas 6 OSC o projeto foi conduzido em 10 locais
diferentes, 7 em Lisboa e 1 respetivamente no Porto, Setlbal e Faro.

As respostas obtidas nas OSCs em Lisboa compensaram a pouca adesdo dos hospitais locais.

Dimensdao da Amostra

Com referéncia aos 39.347 casos diagnosticados e visando um nivel de confianca de 95%
(intervalo de confianga +- a 5%), a impossibilidade de randomizac¢io e de conhecer, com
antecedéncia, a distribui¢do - geografica, etdria, socioecondmica, género e forma de
transmissdo - dos entrevistados relativamente aos mesmos pardmetros no nimero total de
casos, foi definida a dimensdo da amostra estabelecendo o intervalo aceitdvel de erro da
amostra.

A melhor estimativa para a dimens3do da amostra de acordo com a margem de erro varidvel
é apresentada no Quadro 2.

Quadro 2 — Margem de erro e dimens3o da amostra

margem de erro dimensao da amostra

+1%

£2.5%

3.0 %

+5%

Tanto os constrangimentos temporais como financeiros foram considerados aquando da
definicdo de uma margem de erro e dimensdo da amostra aceitdveis para o estudo. A
proposta do projeto especificava uma margem de erro entre 2.5% to 3%, e por conseguinte
uma dimensdo de amostra de 1,000 a 1,500 entrevistas. Apesar dos constrangimentos
temporais e do longo processo de aprovacdao em diversos hospitais foram efetuadas mais de
1,060 entrevistas, excedendo 0 minimo aceitavel para a dimens3o da amostra.

Andlise Estatistica e Processamento de Dados

O Manual do Projeto Estigma para registo e processamento de dados define que tanto a
andlise estatistica assim como todas as varidveis e correlagbes a analisar devem permitir
comparagoes a nivel internacional e entre paises. Para o registo de dados e a respetiva
andlise foi utilizado o sistema SPSS™ (Pacote Estatistico para as Ciéncias Sociais/Statistical



Package for Social Sciences), pela empresa portuguesa Key Point, uma CRO (Organizagdes de

Pesquisa Clinica, no original Clinical Research Organization, é uma organiza¢do que apoia,

entre outras, as industrias farmacéuticas através de servigos de pesquisa tendo por base um
contrato externo) estabelecida em Portugal com reconhecidas competéncias na area do
processamento, andlise e interpretacdo estatistica.

LimitacOes e desafios do Estudo

Autorizagdes hospitalares

Geralmente o processo de aprovagdo engloba quatro etapas (com variagdes decorrentes das
especificidades dos procedimentos internos ~ por vezes a segunda etapa requeria duas
aprovagdes e/ou as duas Ultimas etapas eram conjugadas):

® Aprovagdo pela/o diretor/a do servigo de infeciologia (VIH) ou clinico.

* Aprovagdo pela/o diretor/a Clinico ou do Departamento de Investigacdo do hospital

ou centro hospitalar.

* Aprovacdo pela Comissio de Etica do hospital ou centro hospitalar.

Aprovacdo pelo Conselho de Administragdo do hospital ou centro hospitalar.

O projeto de estudo foi formalmente apresentado, aos diretores dos servigos de infeciologia
ou clinicos durante as duas primeiras semanas de janeiro 2013, por comunicagdo escrita, e
nos hospitais de Lisboa, quando possivel, através de reunido presencial. A primeira etapa de
aprovacdo decorreu entre 11 e 39 dias. O Hospital Garcia de Orta (HGO) divulgou o estudo
entre os seus utentes mas declinou a sua participagdo por ndo ter condigbes para a
realizagdo de entrevistas “nem para as consultas”.

O projeto foi, depois, submetido aos Diretores Clinicos, obtendo-se resposta de 10 dos 14
Diretores, com um tempo médio de resposta de 57 dias, variando entre um minimo de 5 e
um maximo de 112 dias. Embora a autorizagdo da Diregiio Clinica dos Hospitais da
Universidade de Coimbra (HUC) tivesse sido obtida, desistimos de continuar o processo de
autorizacdo pela impossibilidade de recrutar um/a entrevistador/a desta area.

Por fim, as ComissBes de Etica e os Conselhos de Administragio de 8 Hospitais ou Centros
Hospitalares aprovaram o estudo (HEM-CHLO, HF, HPH-ULSM, HPP-HC, HPV-CHLN, HSJ-CHSJ,
HSM-CHLN e HSB-CHS). O tempo médio de resposta foi de 78 dias, variando entre um
minimo de 14 e um maximo de 112 dias — no ultimo caso (HSB-CHS) a comiss3o de ética e
conselho de administragdo coincidiram com a aprova¢3o pelo Diretor Clinico.

Um nono Centro Hospitalar (HJU-CHP) apresentou uma “condi¢io para aprovag¢do”
afirmando o seguinte:
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“Todos os doentes recrutados, tém de o ser pelo médico responsavel no CHP, sendo

os termos de responsabilidade, folhetos informativos e de consentimento, ser
reformulados e onde conste a assinatura do responsdvel no CHP.”

Esta condicdo ndo era necesséria, e de facto entra em conflito com a norma da ética de
pesquisa. A proposta de estudo submetida delimitava claramente o papel dos médicos
clinicos no referente & promocgdo do estudo e a referenciagdo de utentes interessados em
realizar entrevistas, ndo devendo nem recrutar nem ter qualquer papel no recrutamento.

Para além do mais, fomos informados desta condigdo apenas a 8 de maio, dois meses depois
do estudo ter iniciado, nio sendo vidvel, quer em termos de custo-beneficio e quer
materiais, reformular os documentos ja impressos e em utilizagdo.

Variabilidade do processo e dos critérios de aprovacido

Contrariamente aos ensaios clinicos multicéntricos, ndo existe uma entidade de
homologacdo unica, central ou delegada, para estudos e pesquisas observacionais
multicéntricos. E como resultado, tornou-se moroso e oneroso, lidar com o longo e
diversificado processo, requisitos, especificagdes e condigdes administrativas e burocraticas
dos diferentes hospitais.

O periodo em que o estudo foi efetuado coincidiu, infelizmente, com a integragdo de vdrios
hospitais nos recentemente criados centros hospitalares. Durante este extenso processo de
reorganizacdo, novos departamentos especificos para coordenar e aprovar projetos de
investiga¢do, foram implementados. Os diferentes entendimentos em relagdo as linhas de
responsabilidades e, portanto, a confusdo sobre que departamento deveria rever e avaliar o
projeto foi a principal razdo para que um terco dos hospitais ndo respondesse a proposta.
Este fator contribuiu, também, para o tempo excessivo de aprovagdo de alguns hospitais.

Estes atrasos exigiam uma extensdo do trabalho de campo em um més, a fim de obter um
numero suficiente de entrevistas. E, subsequentemente tiveram um impacto no restante
calendario do projeto.

Reteng¢do dos entrevistadores

0 longo processo de aprovacdo hospitalar foi, também, um desafio a nossa capacidade no
sentido de reter os entrevistadores e manter a sua confianga no projeto assim como a sua
vontade e entusiasmo para iniciar o trabalho dois e as vezes trés meses apds a sua
formagao.

Os entrevistadores e entrevistadoras da area do Porto e de Cascais puderam iniciar as
entrevistas nos hospitais e OSC em meados de Margo mas os que viviam em Lisboa iniciaram



em finais de Abril e os de Setubal e Faro comegaram, somente, nos finais de Maio. Dois
entrevistadores perderam o interesse neste processo. Um entrevistador com experiéncia foi
admitido e participou numa formagdo individualizada. Por fim, o estudo contou com 15
entrevistadores.

Enviesamento da amostra

Os hospitais que aprovaram o estudo mais cedo (HPP-HC e HPH-ULSM) apresentam,
tendencialmente, um peso na amostra desproporcionalmente elevado em rela¢io ao
ndmero de, das PVV que seguem. Contrariamente, os hospitais que demoraram mais tempo
a aprovar o estudo (HF, HSB-CHS e HEM-CHLO) apresentaram um peso na amostra
desproporcionalmente baixo.

A distribuicdo geografica foi também afetada pelo nivel de envolvimento, entusiasmo e
proatividade que as equipas do hospital, as equipas das OSC e diretores e entrevistadores
colocaram na promogdo e desenvolvimento do estudo. A aprovagdo tardia nos mesmos
hospitais pode ser superada pelos seus esforgos e uma rapida aprovagio n3o significou
sempre uma atitude facilitadora da equipa hospitalar, dos enfermeiros e médicos, nem um
melhor desempenho dos entrevistadores.

Embora o nimero de entrevistas realizadas em Lisboa e Settbal, através das OSC, permitisse
minimizar este enviesamento, as PVV de Lisboa encontram-se sub-representadas.
Idealmente a distribui¢do geografica, estddio da infegdo, género e estrato etdrio da amostra
deveria aproximar-se da distribui¢do nacional de casos notificados, apresentada no grafico
seguinte.
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Foi recolhida informagdo sobre o nlmero, tipo e grau das situa¢bes de estigma e
discriminagdo vividas/sentidas pelas PVV em Portugal nos diversos ambientes em que vivem
— familiar, social, emprego, educagdo, assisténcia social e na saldde e acesso a servigos
publicos e privados - assim como o nivel de conhecimento sobre os seus direitos e respetiva
defesa.

As experiéncias individuais de estigma e discriminagdo em relagdo ao teste ao VIH, revelagido
da seropositividade ao VIH, tratamentos e ter filhos encontram-se quantificadas. Estas
situacbes sdo analisadas globalmente e cruzadas por género e idade; tempo de vida com o
VIH; estado civil ou relacional; nivel de atividade sexual; populagbes chave; nivel de
escolaridade; situagdo profissional; niveis de rendimento; dimensdo do agregado familiar;
distribuicdo geogréfica e grau de seguranga alimentar.

Com base na anélise da informagdo, sdo retiradas conclusdes sobre o impacto e vivéncia do
estigma e discriminagdo, em Portugal. Assim como s3o propostas recomendag¢des para
melhorar, reforgar e disseminar os mecanismos de defesa dos direitos humanos e agir
preventivamente em dreas onde se verifica o estigma e a discriminagao.

')



Capitulo 02 — Composicdo e
caracteristicas da amostra

A informacdo recolhida incluiu:
® Género
°® ldade/Estrato etério
® Escolaridade
®  Estado civil
* Atividade sexual
® Categoria de autoidentificagdo ou de pertenca
A andlise foi cruzada essencialmente por categoria de autoidentificacio ou de pertenca, a

caracteristica que revelou variagdes mais significativas dos dados obtidos.

Género

A distribuicdo por género consistiu em 66% de homens e 34% de mulheres, sendo que
quatro entrevistadas/os se identificaram como transgénero. Embora sejam valores
aproximados aos da distribuicio dos casos notificados entre 1983 e 2010 0 numero de
mulheres apresenta-se 30% superior as notificagdes o que podera, pelo menos em parte,
resultar da crescente feminizagdo da infegso.

Gréfico 5 - Distribui¢do por género
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Idade

A distribuicdo por género e idades apresenta um peso maior do que o previsto para os
grupos mais velhos, 40 a 49 anos ou mais, e uma percentagem de cobertura do estrato mais
jovem muito baixa.

Grafico 6 — Distribuicdo etaria da amostra
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Nivel de escolaridade

De salientar a preponderancia do ‘ensino secundario’ na escolaridade dos homens, assim
como o significativo nimero de mulheres ‘sem escolaridade’ ou apenas com o ‘ensino
primario’ (a categoria mais importante para as mulheres).
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Estado civil

A maioria dos homens vive sozinho e n3o se encontra numa relagdo (solteiro, divorciado ou
vilivo}. A maioria das mulheres encontra-se num relacionamento, vivam ou ndo juntos.

Os anos de relacionamento distribuem-se de forma semelhante por género, notando-se, no
entanto uma tendéncia para existirem mais homens com relagbes mais duradoras

(particularmente com mais de cinco anos).

Gréfico 8 — Estado civil por género
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Grafico 9 — Anos de relacionamento, por género
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Atividade sexual

Mais de 80% dos homens, aproximadamente 70% das mulheres, e todos os participantes
transgénero se descreveram como sexualmente ativos.

Grafico 10 — Atividade sexual por género— considera-se sexualmente ativo?
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Situac¢do face ao emprego

Menos de um quarto dos entrevistados encontra-se a trabalhar por conta de outrem a
tempo completo. Adicionalmente 4.2% sdo empregados por conta propria a tempo

completo. Mais de 42% encontra-se desempregado. Conjuntamente com os que trabalham




a tempo parcial ou em trabalho pontual, a maioria dos entrevistados considera a sua
situacdo laboral precdria. Um quinto dos entrevistados encontra-se reformado (17.8%) ou
como estudante a tempo inteiro (2.1%).

Quase 23% dos entrevistados revelou n3o ter a certeza dos rendimentos auferidos no ano
passado. Metade dos restantes entrevistados auferiu menos de €600 de rendimento médio
mensal.

Grafico 11 -~ Situagéo face ao emprego
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Capitulo 03 — Experiéncias de
estigma e discriminagao

Estigma Interno e auto discriminacao

A grande maioria dos entrevistados acusa-se ou sente-se responsavel pelo seu estado
positivo ao VIH e a sua situa¢do de vida. Na analise por género é de salientar que as
mulheres apresentam o dobro da tendéncia para o suicidio relativamente aos homens (31%
das mulheres para 16% dos homens). As PVV que se descrevem como utilizadores de drogas
intravenosas (UDI) demonstram uma maior propensdo para assinalar as categorias “Sinto
vontade de me suicidar”, “Sinto pouca autoestima” e “Sinto que deveria ser punido” —
revelando um maior predisposi¢do depressiva.

Grafico 12 —Estigma Interno e auto discriminacgéo
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Como resultado da situagdo soroldgica relativa ao VIH, a principal medida de auto
discriminagdo adotada, pela maioria dos entrevistados, foi a decisdo de ndo terem filhos.
Conjuntamente com o isolamento social e familiar, estes fatores t€m um impacto negativo
nos resultados nas dreas da satide e laborais. A preocupacdo em relagdo a censura social e a
opinido alheia sobre o seu estado serolégico foi manifestada pelos entrevistados. Estas
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preocupacbes superaram o medo de agressio fisica. A maioria (60%) ndo foi capaz de
confrontar quem os discriminou.

Relativamente ao apoio consagrado a outras PVV, a amostra-se divide-se em 50/50 (50.9%
deu apoio para 49.1% que n3o prestou apoio). Ao analisar os resultados de acordo com o
tempo com que vivem com o VIH, observa-se uma relacdo direta entre o nivel de
solidariedade e o tempo de infegdo: os que vivem com o VIH hi mais de 15 anos tém duas
vezes mais probabilidade de receber apoio do que aqueles com 1-4 anos de infe¢do (64,7%
em comparag¢ido com 30,6%).

Autoavaliacdo do estado de satide e da comunicagio
com os profissionais de saide

A grande maioria dos entrevistados considera o seu estado de salide positivo (33% muito
bom e 30% bom) — sendo referida como excelente ou muito boa entre os que n3o sofreram
estigma interno (36%) comparativamente com os que sofreram (27%). Uma boa
comunicagdo com os profissionais de salide também esta relacionada com resultados
positivos, como é demonstrado pelo aumento do nimero de anos de infecdo e o
correspondente decréscimo do nimero de contatos.

Acesso a TARV e outros tratamentos

Observa-se uma relagdo direta entre o acesso a terapia antirretroviral (TARV) e o aumento
do nivel etério, revelando quase uma unanimidade na facilidade de acesso a TARV (99%),
contudo {16%) relatam n3o ter acesso a medicacdo para infe¢des oportunistas. A maioria
das mulheres em idade fértil e que desejaram procriar (82%) manifestaram ter tido acesso 3
TARV como meio de prevengdo da transmissio vertical (PTV), e a grande maioria (94,7%)
afirmou ter tido acesso a informaco sobre gravidez e maternidade saudavel.

Queixas com base na discriminagio

A maioria das PVV desconhece os seus direitos, a legislagdo que os protege e os mecanismos
existentes para defesa dos seus direitos. Enquanto algumas OSCs e ONGs compilam
evidéncia empirica sobre a discriminago, sio poucas as que recolhem os dados de forma
sistemdtica e comparativa. Estas organizagbes carecem também de procedimentos
padronizados e eficientes para defender os direitos dos seus clientes.

A informacgdo oficial disponivel ndo é trabalhada estatisticamente de modo a permitir analises
mais aprofundadas. As entidades administrativas que recolhem informacgio sobre
discriminacdo dispdem de varios métodos e propdsitos para a mesma, e portanto a
informac&o ndo é passivel de comparacio. O INR regista meramente queixas de discriminago,
sem agir proactivamente em relagdo 2 avaliagiio da queixa ou procedimentos de investigacio.
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Discriminacao na educag¢ao

Apesar dos relativamente poucos casos de discriminagédo relatados na educagdo, estes ainda
sdo preocupantes devido a natureza universal e protetiva que o contexto educacional deve
providenciar. De notar que na maioria dos casos os professores ndo tinham conhecimento
do estado de saude do inquirido (sendo conhecido em apenas 38 casos). No entanto,
durante o ano anterior, 16 entrevistados relataram ter sido proibidos de frequentar um
estabelecimento de ensino, devido a serem VIH positivos. Em outros dois casos acesso a um
estabelecimento de ensino foi negado a filhos dos entrevistados.

Discriminag¢ao no local de trabalho

Dos 97 entrevistadas que foram despedidos, um terco considera que se deveu ao seu estado
seroldgico relativo ao VIH. Adicionalmente 56 entrevistados acreditam que lhes foi recusada
uma oportunidade de trabalho e 197 viram as suas fungdes alteradas pela mesma razdo. Em
nenhuma destas situagbes foi encontrada uma correlagdo significativa com outras
caracteristicas (género, idade, etc.).

Confidencialidade em meio laboral

Entre 74% e 94% dos entrevistados declaram que a seu estado seroldgico ndo é conhecido
nem pelas/os colegas, patrées ou clientes. Contudo, 36% dos entrevistados acreditam que
uma empresa pode exigir que os seus funciondrios realizem o teste ao VIH e 12% que a
empresa pode efetuar o teste ao VIH aos seus empregados sem o seu conhecimento.

Reacdes no local de trabalho

Para aqueles cuja seropositividade ao VIH ficou conhecida no local de trabalho, a maioria
sentiu-se apoiada pelos seus colegas, empregadores e clientes. No entanto,20% relataram
atitudes discriminatdrias ou muito discriminatorias por parte dos seus empregadores, 18%
dos seus colegas e 13% dos seus clientes.



Capitulo 04 - Experiéncias
relacionadas com a realizacdo do
teste, revelacao da
seropositividade, tratamentos e
ter filhos

Razoes e decisOes para realizar o teste ao VIH

Ligeiramente mais do que um quarto das/os entrevistados (26.1%) afirmou que o desejo de
saber foi a principal motivo para realizar o teste ao VIH, enquanto mais de um quinto
(22.4%) foi testada devido a suspeita de sintomas relacionados com a doenga.

Pouco mais da metade dos entrevistados (51,3%) realizaram o teste voluntariamente, mas
quase 4 em cada 10 (39%) ndo receberam aconselhamento antes ou depois do teste. Parece
existir uma relagdo direta entre o aumento da idade e o ser-se obrigado a fazer o teste ou
este ser realizado sem conhecimento do préprio. Quando relacionado com outras variaveis,
mais de 70% dos HSH relatam ter decidido realizar o teste voluntariamente. Por outro lado,
os imigrantes ilegais foram testados sem o seu conhecimento em cerca de um tergo das
vezes respetivamente, (35%), tendo 33%).sido pressionados para a realizagdo do teste.

Discriminag¢ao nos servicos de satide

De acordo com 79 entrevistados, os cuidados de satude foram-lhes recusados por viverem com
VIH. As pessoas que usam drogas injetdveis (UDI) sdo as que referem a maior percentagem de
recusa dos servicos de satide (13%), seguidos pelos homens que fazem sexo com homens (HSH),
pessoas transgénero e profissionais do sexo (10%). 147 entrevistados foram aconselhadas a ndo
ter filhos (25% das mulheres e 28% das profissionais do sexo), e 69 relataram ter sido
pressionadas para que se submetessem a um procedimento de esterilizagdo. Contrariamente ao
que acontece nos contextos laboral ou escolar, a seropositividade ao VIH é conhecida pelos
profissionais de saide em 98% das interagdes em cuidados de satide, a maioria das vezes por
iniciativa e/ou com o consentimento da PVV. No entanto, s3o ainda relatadas situacdes de
discriminagdo por 3% dos inquiridos (n = 30), outros 11% referem que a confidencialidade da sua
informacdo de saude foi violada sem o seu consentimento e 30% n3o t&m a certeza se tal
aconteceu. Esta situagdo é relatada em especial pelos reclusos (18%).



Gréfico 13 —Recusa de prestacdo de cuidados devido ao estado serolégico ao VIH
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Conclusoes

Os 1,062 inquiridos relataram 1,403 incidentes de discriminagdo durante os ultimos doze
meses. Mais de 60% destes incidentes tiveram a natureza de difamacdo, insulto ou coacio,
22% (312) de agress3o fisica e verbal e 17% (234) de exclusdo familiar, religiosa e social.

Em trés quartos dos casos de exclusdo familiar, religiosa e social (73 %), a principal causa era
0 estatuto positivo para o VIH. A seropositividade para o VIH era a causa de 39% dos casos
de difamagdo, insulto ou coagio e de um terco (33%) dos casos de agress3o fisica e verbal. A
estes casos devem ainda ser acrescentados 87 situacdes de manipula¢do ou pressio por
parte de parceiro e 82 de rejeicdo sexual, todos devidos ao estatuto positivo para o VIH

As principais razbes para os casos de discriminag3o citadas s30 o medo de contagio por um
contato casual ou por um contato social {aproximadamente 27% e 20% respectivamente).
Cerca de 7% referem como causa os julgamentos religiosos ou morais e 6% que a causa é
aparentarem estar fracos ou doentes.

Grafico 14 — Casos de discriminagdo reportados
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A maioria dos incidentes de discriminagdo (44%) ocorreu no local de trabalho. O elevado
namero de incidentes no local de trabalho é ainda mais impressionante considerando que
mais de 60%, das/os entrevistados se encontra no desemprego, reformada ou a estudar
(41%, 18% e 2%, respetivamente).
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Um quarto dos incidentes (26%) ocorreu dentro da familia ou da comunidade, e 12% dos
casos de discriminagdo ocorreram na prestagdo de servigos de saude. A maioria dos casos
restantes ocorreu na escola. Em 15% dos casos, o autor da discriminacdo foi outra PVV.

NZo existe relacdo significativa entre as variaveis género, idade, tempo de infe¢ao, nivel de
escolaridade, residéncia, inseguranga alimentar e grupo de identificagio com os casos de
discrimina¢do ou a partilha do resultado do teste - exceto que as mulheres tendem a
divulgar mais a sua seropositividade aos seus parceiros do que os homens. Em 10% dos
casos, a informagao sobre a seropositividade ao VIH nédo foi compartilhada com o parceiro.

A idade e o tempo de infegdo revelaram uma correlagdo positiva com a decisdo de partilhar
a informagdo sobre a seropositividade ao VIH. Estas duas variaveis, combinadas com o nivel
de educa¢dao, demonstraram uma correlagdo positiva com o apoio recebido pela familia e
meio social, pelos empregadores e colegas de trabalho.

Apenas uma minoria dos entrevistados demonstrou ter conhecimento relativamente aos seus
direitos como PVV e das leis que garantem e protegem esses direitos. Embora alguns
entrevistados tenham confrontado verbalmente a pessoa que violou os seus direitos, apenas
uma pequena percentagem iniciou um procedimento administrativo ou judicial para os defender
ou agiu contra o abuso dos direitos das PVV por parte de uma autoridade politica ou publica.

O artigo 132 da Constituigdo da Replblica Portuguesa estabelece o seguinte:

Todos os cidaddos tém a mesma dignidade social e sdo iguais perante a lei.
* Ninguém pode ser privilegiado, beneficiado, prejudicado, privado de qualquer
direito ou isento de qualquer dever em razdo de ascendéncia, sexo, raga, lingua,
territorio de origem, religido, convicgdes politicas ou ideolégicas, instrucdo, situagio

economica, condigdo social ou orientagdo sexual.

A histéria da democratizacdo e descentralizacio em Portugal contribuiu para o
desenvolvimento de uma rede de instituigdes do topo para a base (vertical) e sectorial
(horizontal) na promogdo e salvaguarda dos direitos em Portugal.

As principais entidades governamentais para a promogdo e defesa dos direitos sdo:
* Alto Comissariado para as Migracdes (ACM)

®* Comissdo para a Cidadania e a Igualdade de Género (CIG)
® Instituto Nacional para a Reabilitagdo (INR)

Estas entidades lidam, nitidamente, de forma diferente com os direitos e a protegio contra
a discriminagdo - na filosofia, nas politicas prosseguidas, no reconhecimento, defesa e
implementacdo pratica dos direitos das pessoas e na monitorizagio e penalizagdo de agdes
discriminatorias.



Nos sectores sociais onde a discriminagdo ocorre - local de trabalho, banca e seguros,

sistemas de ensino, satide e de seguranca social, etc. - cada ministério ou sector possui ainda
as suas préprias politicas internas, organismos inspetivos e mecanismos de execugdo, bem
como praticas préprias de lidar com outros érgios governamentais e os sistemas policiais e
judiciais.

Acresce que a inclusdo das "pessoas com risco agravado de satde” no dmbito do regime
juridico revelou, devido & terminologia utilizada, consequéncias negativas e perversas. Estio
agora suficientemente demonstradas as varias insuficiéncias legais que requerem urgente
alteragido:
* Deficiente e incompleta tipificagio dos casos de discriminagio.
* Inexisténcia de sangdo aplicavel aos servigos publicos no caso de ndo cumprimento
® Inexisténcia de mecanismos de controlo da aplicagdo da lei independentes das
estruturas e locais onde atos discriminatérios s3o denunciados.
* Auséncia de orientagdes que garantam uniformidade de critérios e de transparéncia
e imparcialidade nos processos de investigagio.
® Auséncia de mecanismos de divulgagio, continuada, consistente e focada na
populacdo relacionada, dos direitos de igualdade reconhecidos na Lei.
* As pessoas que vivem com VIH desconhecem, frequentemente, os direitos que Ihes
assistem e os mecanismos existentes para a sua defesa assim como n3o acreditam
no sistema.



Indice de Esti

Recomendacoes

RecomendacOes ao Parlamento

Rever a Lei 46/2006 sobre direitos e discriminagio:

[¢]

Alterar “lei que proibe e pune a discriminagdo em razdo da deficiéncia e da
existéncia de risco agravado de saude” para “lei que proibe e pune a
discriminagdo em razdo de deficiéncia fisica, mental e do estado de saude”.

Substituir a frase “em razio da deficiéncia” por “razio de deficiéncia fisica,
mental e do estado de satide” (Artigos 12 — 72 e 159).
No Artigo 39, alinea a, para além da frase " objeto de um tratamento menos

favoravel" acrescentar “seja ameacado, insultado ou aviltado por motivos
de deficiéncia fisica, mental e do estado de saude”.
Inciuir no Artigo 42 a referéncia a discriminacdo em ambiente familiar e/ou
social.
Atualizar o Artigo 82 e substituir o extinto Conselho Nacional para a
Reabilitacdo e Integragdo das Pessoas com Deficiéncia (SNRIPD) por Instituto
Nacional para a Reabilitagdo (INR).
No Artigo 82, alineas 2 e 3, explicitar e reforgcar os seguintes pontos para
melhorar o mandato anti discriminagdo do INR:
= Exigir a publicagdo de "parecer obrigatério ndo vinculativo" nos
incidentes de discriminagdo.
=  Exigir a avaliacdo de processos de investigagdo e/ou inquéritos
disciplinares iniciados por autoridades publicas ou entidades
privadas.

Incluir o termo “discriminag@o” na designacdo oficial do INR para salientar que inclui

no seu mandato o combate a discriminag&o

Exigir a categoriza¢do das queixas por discriminagdo, no Relatério Anual do INR, por:

(o]

causas da discriminagdo - deficiéncia fisica, deficiéncia mental, estado de
saude, etc..
tipos de discriminagdo, subdividindo a diversa tipificagdo da discriminaggo
proibida mencionada nos art.2 42 e 52 nas suas varias componentes
incluindo:

®  servigcos ou bens que foram recusados ou impedidos de ser fruidos.

= atividade econdémica recusada ou impedida de exercer.

= recusa de compra ou arrendamento de habitagdo.

= recusa de crédito.

= recusa de contratualizacdo de um seguro, etc. .

Identificar a entidade visada na queixa, a entidade que instruiu o processo e a



entidade reguladora ou fiscalizadora competente.

Incluir os pareceres do instrutor do processo, da entidade reguladora e a decisdo
final do INR, incluindo as suas razées.

No capitulo IV definir o regime de aplicac3o e as sancdes para quern n3o cumpra os
seus deveres de notifica¢do ao INR e/ou de instauracd@o do processo de averiguagdes
Rever o decreto 34/2007 que regulamenta a atual lei em conformidade com as
alteracGes sugeridas.

Promover ampla e eficaz divulgagdo da lei, informando os cidad3os e cidadds sobre
os seus direitos, proibindo a discriminagdo e sobre como iniciar uma queixa no
ambito da lei.

Recomendacgbes ao Governo

Reforcar a supervisdo para aumentar a eficicia e eficiéncia das atividades de
fiscalizagdo e/ou de regulagdo do INR.
Exigir a categorizagdo das queixas de discriminagio no Relatério Anual do INR por:
© Causas de Discriminagdo — deficiéncia fisica; deficiéncia mental; estado de
salde, etc..
© Tipos de Discriminagdo, subdividindo a diversa tipificacdo da discriminagio
proibida mencionada nos art.? 4.2 e 5.2 nas suas varias componentes
incluindo:
"  servicos ou bens que foram recusados ou impedidos de ser fruidos.
® atividade econdmica recusada ou impedida de exercer.
" recusa de compra ou arrendamento de habita¢o.
" recusa de crédito.
® recusa de contratualizagio de um seguro, etc..
© lIdentificar a entidade visada na queixa, a entidade que instruiu o processo e
a entidade reguladora ou fiscalizadora competente.
© Inciuir os pareceres do instrutor do processo, da entidade reguladora e a
decisdo final do INR, incluindo as suas razdes.
Rever os procedimentos e requisitos para a realizacdo de estudos multicéntricos
envolvendo unidades de satde social no sentido da centralizagdo das decistes, da
simplificagdo dos processos, da uniformizagdo de critérios e a imposicio de prazos
maximos para a tomada de decisdes e processos de aprovagio.

Recomendacg6es ao Programa Nacional para a
Infecdo VIH/SIDA (PNVIH)

Implementar uma formacdo anti discriminagdo concreta e especifica para os
profissionais dos setores onde os incidentes de discriminac¢do ocorrem.
Reforcar e rever a Plataforma Laboral contra a SIDA no sentido de priorizar os



programas anti discriminagdo.

Promover e disseminar a lei anti discriminagdo, os direitos das PVV, os tipos de
discriminagdo e formas de responder a mesma.

Iniciar estudos de pesquisa sobre o VIH e estigma associado, em Portugal,
regularmente — 3 a 5 estudos em 5 anos.

Recomendacoes as Organizagcoes da Sociedade
Civil (OSC)

Recolher informagdo sobre os incidentes de discriminacdo de forma sistematizada e
uniformizada.

Facilitar a consolidagdo dessas informagdes num relatério anual, com ampla
circulagdo, permitindo o acompanhamento consistente do grau de discriminac¢do e a
evolugdo dos processos de anti discriminagdo.

Exercer pressdo sobre os membros do parlamento, governo e administra¢io publica
defendendo programas e politicas anti discriminatérias mais eficazes e eficientes

para as PVV,
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Aviso:

O indice de Estigma nas Pessaas que Vivem com ViH fai concebido como
instrumento de pesquisa através do quat as pessoas com VIH capturam
informagGes sobre as suas experléncias e percecdes relativas ao estigma e
discriminagio.

Neste sentido, os resuitados podem ser referidos para apresentar um retrato
do nivel de estigma e discriminagdo associados aa VIH num determinado
espaco e tempa. Por meio de sua implementagio, o instrumento também
serve para educar e capacitar as pessoas que vivem com a VIH sobre os
direitas humanos relacionados com o VIH.

As perguntas de pesqulsa focam partanto as experiénclas e percecdes e nio
representam investigagdes factuais, com perguntas complementares
especialmente sobre as alegagdes, incidentes ou acontecimentos nem sdo as
respostas as questdes objeto de verificacdo independente. Como
participantes da pesquisa as/os entrevistados tém o direito ao anonimato e
confidencialidade das suas respostas.

Para além da fungio de capacitagdo, a adequada utilizagdo da informagio
serve para defesa e informagdo de programas e politicas de redugdo do
estigma/discriminagdo na resposta nacional ao VIH.

Alinformagdo ndo estd disponivel como fonte de dentincia de casos isolados
de md orética.
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