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Rivania Selma de Campos Ferreira

De: Marcelo de Almeida Frota

Enviado em: sexta-feira, 11 de junho de 2021 08:57

Para: Rivania Selma de Campos Ferreira

Assunto: ENC: Oficio FOAESP/FOARS 030/2021
Anexos: Foaesp_Foars 030-2021-Rodrigo Pacheco.pdf

De: Sen. Rodrigo Pacheco

Enviada em: sexta-feira, 11 de junho de 2021 00:20

Para: Marcelo de Almeida Frota <MFROTA@senado.leg.br>
Assunto: ENC: Oficio FOAESP/FOARS 030/2021

De: Alisson Barreto [mailto:alisson@forumaidssp.org.br]

Enviada em: quinta-feira, 10 de junho de 2021 16:25

Para: Sen. Rodrigo Pacheco <sen.rodrigopacheco@senado.leg.br>

Cc: Assessoria de Imprensa - Gab. da Presidéncia do Senado Federal <ASIMPRE@senado.leg.br>
Assunto: Oficio FOAESP/FOARS 030/2021

Prezado Senador,

Encaminhamos, anexo, Oficio FOAESP/FOARS 030/2021 REF.: IMPORTANCIA DO SIGILO DO
DIAGNOSTICO MEDICO NO COTIDIANO DAS PESSOAS AFETADAS

Favor acusar o recebimento.
Cordialmente;

Alisson Barreto

FORUM ONG/AIDS DO ESTADO DE SAO PAULO

AV. SAO JOAO, 324 - 79 ANDAR - SALA 701 — CENTRO
CEP 01036-000 — SAO PAULO — SP

Fone: (11) 3334-0704 e Fax: (11)3331-1284
https://www.forumaidssp.org.br/
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FOAESP ForRUMon:
Forum das ONG-AIDS AI DSRS ‘

do Estado de Sdo Paulo

FOAESP/FOARS 030/2021
S3o Paulo / Porto Alegre, 10 de junho de 2021.

Exmo. Sr.

Senador da Republica
Rodrigo Pacheco
Senado Federal
BRASILIA — DF

REF.: IMPORTANCIA DO SIGILO DO DIAGNOSTICO MEDICO NO COTIDIANO DAS PESSOAS AFETADAS

Senhor Senador,

O Férum das ONG/Aids do Estado de Sdo Paulo (FOAESP), iniciativa pioneira criada em 1996 e
juridicamente constituida em 1997, atualmente com 96 ONG/aids em luta pela cidadania e direitos das
pessoas vivendo com HIV/aids e hepatites virais associadas no estado de Sdo Paulo, e o FORUM ONG AIDS
RS (FOARS), associagdo que reline 59 ONGs, redes e movimentos sociais de luta, no combate e na
prevencdo ao HIV, aids, tuberculose, hepatites virais e pela saude, qualidade de vida e direitos das pessoas
afetadas, desde 1999, no Rio Grande do Sul, vém apresentar pontos de fundamental importancia para o
cotidiano e para a qualidade de vida das pessoas afetadas pelo HIV/aids, pelas hepatites virais dos tipos
B e C, tuberculose e hanseniase, que é a preservacao do sigilo de seu diagndstico nestes agravos.

As pessoas que vivem com HIV/aids (PVHA), as diagnosticadas pelas hepatites virais dos tipos B
e C, e as com tuberculose sdo historicamente estigmatizadas; ja o estigma que acomete aquelas afetadas
pela hanseniase é milenar. No entanto, pessoas acometidas por um ou mais destes agravos a saude
sofrem preconceito cotidianamente, seja na escola, no trabalho, no ambito da saude, principalmente, e
mesmo no seio familiar. Embora o sigilo do diagndstico de infecgdes de notificagdo compulsoria esteja
preservado e sua divulgacdo seja criminalizada, na esfera publica, esta ndo é a realidade do Pais.

Pesquisa desenvolvida na pds-graduacao da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de
Minas Gerais!, com o objetivo de identificar o conhecimento e a percepcdo sobre a doencga entre
estudantes de escolas municipais localizadas na regido de uma ex-col6nia de hanseniase, no bairro de
Citrolandia, Betim, encontrou 30,2% dos alunos do quinto ao nono ano escolar, de 10 a 19 anos de idade
gue jamais tinham ouvido o nome da doenga nem seus correlatos, como “mal de Lazaro” e “lepra”,
denominagdes que apareceram entre os 69,8% que ja tinham ouvido falar da doenca. Destes, 43,6%
mostraram sentimentos de indiferenca e 33% apontaram sentimentos ligados a angustia e ao medo e,
destes, 18,9% relataram sentimentos de pena, dé e tristeza com aquela realidade e 14,1% mostraram
indiferenga ao ver uma pessoa com hanseniase. No entanto, 41,7% ndo responderam a questao.

Uma das conclusdes do estudo foi que quanto menor o nivel de informag¢do do aluno sobre a
doenga, maior a intensidade desses sentimentos em suas falas. Por outro lado, quanto maior o
conhecimento, maior a possibilidade de aparecerem sentimentos como altruismo, importante no

! Disponivel em <https://www.medicina.ufmg.br/desconhecimento-e-preconceito-sao-sintomas-de-uma-sociedade-que-ainda-
silencia-a-hanseniase/> acesso em 13 maio 2021.
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trabalho contra o estigma. Outra, é de que o estigma é muito forte e pode provocar mais sequelas do que
a doenca, curavel, e cujos diagndstico e tratamento sdo oferecidos pelo Sistema Unico de Saude (SUS).

Afora os frequentes relatos de violagdo do sigilo do diagndstico que recebemos, recente pesquisa
do Programa Conjunto das Nag¢des Unidas sobre HIV/AIDS (UNAIDS), realizada em mais de cem paises e
aplicada no Brasil em 2019, PVHA em Brasilia, Manaus, Porto Alegre, Recife, Rio de Janeiro, Salvador e
Sao Paulo, traz dados estarrecedores de estigma relacionados a estas pessoas.

Sobre a revelacdo do diagndstico, 24,5% afirmaram que vizinhos, 18,2% que colegas de escola,
15,3% que professores e outros profissionais da escola, e 13,4%, que outros membros da familia tém
conhecimento de sua sorologia sem o seu consentimento. Entre as PVHA pesquisadas, 46,3% souberam
gue pessoas fora do circulo familiar fizeram comentarios discriminatérios sobre elas; no ambito familiar,
foram 41% os que teceram comentarios discriminatérios. Foram 25,3% as PVHA que afirmaram ter sido
assediadas verbalmente por viverem com HIV/aids, 20,3% afirmaram que esposa/marido ou parceiro(a)
sexual foram estigmatizados ou discriminados em razdo de ele(a) mesmo(a) viver com HIV/aids.

Conforme o sumario executivo do “indice de Estigma em relacdo as pessoas vivendo com
HIV/AIDS no Brasil”?, 19,6% afirmaram ja ter perdido fonte de renda ou emprego por viver com HIV/aids.
No ambito da saude, o estigma, preconceito e discriminacdo foram responsdveis por 41,1% de pessoas
gue retardaram o inicio do prdprio tratamento porque ndo estavam preparadas para lidar com o fato;
outras 31,3% adiaram o tratamento por estarem preocupadas que amigos ou familiares soubessem da
sorologia, 26,5% por medo de serem maltratadas por terem HIV/aids ou revelassem seu diagndstico sem
seu conhecimento; mais 26,5% estavam preocupadas que parceiro(a), amigos ou familiares descobrissem
a sorologia e 20% adiaram o tratamento porque tiveram uma experiéncia ruim com um(a) profissional de
saude.

Pesquisa financiada pelo Ministério da Saude e apresentada no Congresso Internacional do
Figado, em 2015, em Viena, mostrou o impacto devastador da infecgao pelos virus das hepatites virais
dos tipos B e C sobre a vida didria dessas pessoas®. O objetivo do estudo online foi descobrir, entre as
pessoas infectadas, quando e com que intensidade o estigma e a discriminagao afetaram sua qualidade
de vida. Quase metade (49,6%) das pessoas infectadas sofreu algum tipo de discriminagdo. Das 94,1% que
contaram as suas familias que estavam infectadas, 24,6% disseram que seus parentes comegaram a evitar
contato fisico. Além disso, dos 73,7% que contaram aos seus amigos a respeito da sua condi¢do, quase
metade (46,9%) disse que sofreu discriminagdo e 23,8% disseram que ndo eram mais convidados para
eventos sociais.

Em outro estudo, desenvolvido no Ambito da Casa de Oswaldo Cruz?®, da Fiocruz, o estigma e o
preconceito sociais podem causar fortes impactos na vida de uma pessoa acometida pela tuberculose e a
sua familia, acarretando-lhes o isolamento social e grandes dificuldades no controle da doenca. Isso,
segundo o estudo, seria tdo nocivo a ponto de que estas pessoas jamais queiram tratar-se ou abandonem
o tratamento por se sentirem discriminadas e envergonhadas. O problema atravessa séculos, tem
peculiaridades relacionadas a determinadas épocas, passam pelo mito, exaltacdo da doenga por
intelectuais no Romantismo, tabu, refinamento das pessoas afetadas por meio de licbes de moral,

2 Disponivel em <https://unaids.org.br/wp-content/uploads/2019/12/2019 12 06 Exec sum Stigma Index-2.pdf>, acesso em 12
maio 2021.

3 Disponivel em <http://www.blog.saude.gov.br/index.php/35447-nova-pesquisa-mostra-que-metade-das-pessoas-com-hepatite-
sofre-discriminacao>, acesso em 13 maio 2021.

4 Disponivel em <https://www.fundacaoataulphodepaiva.com.br/blog/o-estigma-da-
tuberculose/#:~:text=0%20estigma%20e%20preconceito%20sociais,dificuldades%20no%20controle%20da%20doen%C3%A7a >,
acesso em 13 maio 2021.
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experiéncias naturalistas, higienismo e desmistificacdo, o que acumula secular e verdadeiro desafio a
saude publica.

Isto posto, esperamos que este documento possa auxiliar na reflexdo de V. Sa. pela aprovacdo
do Projeto de Lei 315/2021, que, sancionado, pode contribuir para maior aceita¢do da sociedade das
pessoas afetadas pelos agravos em tela, minimizando os efeitos do estigma, da discriminagdo e do
preconceito sobre a saude e a qualidade de vida destes cidaddos e destas cidadas.

Nesta expectativa, firmamo-nos,

Cordialmente,

Rodrigo de Souza Pinheiro Mgdrcia de Avila Berni Ledo
Presidente do FOAESP Coordenadora Executiva do FOARS
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SENADO FEDERAL
Secretaria-Geral da Mesa

DESPACHO 26/2021

Juntem-se a pégina oficial da tramitacdo das proposicdes
legislativas as copias eletronicas de manifestacdes externas, conforme

listagem a seguir exposta:

1.  MSF n°92 de 2020. Documento SIGAD n° 00100.009774/2021-19

2. PLn°5919 de 2019. Documento SIGAD n° 00100.041180/2021-94

3. PLCn°13de 2013. Documento SIGAD n° 00100.054914/2021-03

4. PLCn°13de 2013. Documento SIGAD n° 00100.054968/2021-61

5. PL n°827 de 2020. Documento SIGAD n° 00100.054964/2021-82

6. VET n°21 de 2021. Documento SIGAD n° 00100.055028/2021-99

7.  PLCn°13 de 2013. Documento SIGAD n° 00100.055036/2021-55

8.  VET n°21 de 2021. Documento SIGAD n° 00100.055010/2021-97

9. PL n°4728 de 2020. Documento SIGAD n° 00100.054336/2021-05
10.  PLC n°80 de 2018. Documento SIGAD n° 00100.055685/2021-36
11. PLC n°80 de 2018. Documento SIGAD n° 00100.055158/2021-21
12.  MPV n° 1031 de 2021. Documento SIGAD n° 00100.057780/2021-74
13.  PLC n°80 de 2018. Documento SIGAD n° 00100.057928/2021-71
14.  MPV n° 1031 de 2021. Documento SIGAD n° 00100.059161/2021-14
15.  PLC n°80 de 2018. Documento SIGAD n° 00100.058196/2021-36
16. PEC n° 186 de 2019. Documento SIGAD n° 00100.058873/2021-16
17.  PEC n° 187 de 2019. Documento SIGAD n° 00100.058831/2021-85
18.  PEC n° 186 de 2019. Documento SIGAD n° 00100.058862/2021-36
19.  PLC n°13de 2013. Documento SIGAD n° 00100.058856/2021-89
20. MPV n°1031 de 2021. Documento SIGAD n° 00100.058853/2021-45
21.  PL n°5595 de 2020. Documento SIGAD n° 00100.058721/2021-13
22.  PLN n° 28 de 2020. Documento SIGAD n° 00100.058156/2021-94
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PLP n°®53 de 2021. Documento SIGAD n° 00100.058107/2021-51
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24.  PLn°1561 de 2020. Documento SIGAD n° 00100.058110/2021-75
25.  PLn°315 de 2021. Documento SIGAD n° 00100.058484/2021-91
26.  PL n°1498 de 2021. Documento SIGAD n° 00100.058478/2021-33
27.  PEC n° 186 de 2019. Documento SIGAD n° 00100.060083/2021-09
28.  PLC n°80 de 2018. Documento SIGAD n° 00100.060066/2021-63
29. PLn°12de 2021. Documento SIGAD n° 00100.060054/2021-39
30. MPV n°1031 de 2021. Documento SIGAD n° 00100.060063/2021-20
31. PL n°827 de 2020. Documento SIGAD n° 00100.059978/2021-92
32.  PLn°2159 de 2021. Documento SIGAD n° 00100.059935/2021-15
33. MPV n° 1031 de 2021. Documento SIGAD n° 00100.059704/2021-01
34.  PLC n°80 de 2018. Documento SIGAD n° 00100.060173/2021-91
35.  PLC n°80 de 2018. Documento SIGAD n° 00100.059365/2021-55
36.  PL n° 1498 de 2021. Documento SIGAD n° 00100.058478/2021-33
37.  PLn°3204 de 2019. Documento SIGAD n° 00100.060294/2021-33
38.  PL n°4728 de 2020. Documento SIGAD n° 00100.060276/2021-51
39. PLCn°80 de 2018. Documento SIGAD n° 00100.060265/2021-71
40. PLn°12 de 2021. Documento SIGAD n° 00100.057383/2021-01
41.  PLn°1731 de 2021. Documento SIGAD n° 00100.057448/2021-18
42.  PLN n° 28 de 2020. Documento SIGAD n° 00100.056810/2021-25
43.  PLC n° 13 de 2013. Documento SIGAD n° 00100.055445/2021-31
44,  PLn°1731 de 2021. Documento SIGAD n° 00100.056178/2021-10
45.  PLC n°80 de 2018. Documento SIGAD n° 00100.060265/2021-71
46. PEC n° 38 de 2016. Documento SIGAD n° 00100.036462/2021-70
47.  PLC n° 13 de 2013. Documento SIGAD n° 00100.038241/2021-36
48.  PLS n° 32 de 2016. Documento SIGAD n° 00100.035184/2021-33
49.  PLC n°80 de 2018. Documento SIGAD n° 00100.035145/2021-36
50. VET n° 12 de 2021. Documento SIGAD n° 00100.043864/2021-21

Secretaria-Geral da Mesa, 28 de junho de 2021.

_ (assinado digitalmente)
JOSE ROBERTO LEITE DE MATOS
Secretario-Geral da Mesa Adjunto
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