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RESPOSTA AO HIV E SIDA

Trabalho com Comunidades

Com mais de 28 milhdes de pessoas estimadas a viverem com o HIV apenas na Africa Sub-
sahariana, o impacto do HIV e SIDA sobre as comunidades tem sido devastador. Durante a
dltima década, a ACORD, uma organizacdo liderada por uma agenda de Africa que trabalha com
18 paises na regido, apoiou os esfor¢os de pessoas vivendo em comunidades marginalizadas e
pobres para compreender as raizes do problema e encontrar formas de prevenir a disseminagao
adicional do virus e a mitigagdo do seu impacto. A ACORD reconhece que os homens, mulheres
e criangas vivendo a realidade do dia-a-dia do HIV e SIDA tém muito a nos ensinar e procura
contribuir para uma resposta global a crise do HIV assegurando que as suas vozes sejam
ouvidas e escutadas pelos politicos a todos os niveis.

O HIV/SIDA na ACORD

A ACORD vé o HIV/SIDA como uma questdo que afecta todos os aspectos do seu trabalho de
desenvolvimento, que visa a promog¢do dos direitos dos pobres e dos sectores mais
marginalizados da sociedade na Africa Sub-sahariana. A ACORD visa a prevencdo da
disseminacdo e mitiga¢do adicional do impacto do HIV/SIDA através de pesquisa e advocacia
liderada pela comunidade e trabalho em parceria e aliangca com outros.

O HASAP - o Programa de Apoio e Advocacia do HIV e SIDA da ACORD- que foi langado em
2002, existe para apoiar o trabalho do HIV/SIDA da ACORD nos seus programas. Além do apoio
técnico e da formagao, ela facilita a partilha e troca de informagao, tanto internamente como
externamente, e fornece uma orientagdo e coordenacdo estratégica do trabalho de pesquisa e
advocacia relacionado com o HIV/SIDA.

Esta publicacdo constitui uma iniciativa do HASAP e visa a documentagao e disseminacdo de
licdes a partir de pesquisa realizada pela ACORD no Norte do Uganda e no Burundi. Esperamos
que outros, tanto dentro como fora da ACORD, benefeciem da partilha destas experiéncias.

Escrito por Angela Hadjipateras

Pesquisado e analisado no Norte do Uganda: por Sunday Abwola, Harriet Akullu, Florence Okio e Simon
Taban (ACORD Norte do Uganda); e no Burundi: por Marie-josée Kandanga (ACORD Burundi) e Anicet
Havyarimana.

Traduzido por Jose Ivo Correia




Prefacio

0O HIV estd na cena global desde ha sensivelmente trés décadas e ja atingiu propor¢des epidémicas,
especialmente na Africa Sub-Sahariana, abrigo de mais de 70% da populacdo mundial estimada
actualmente a viver com o virus. A devastacao e o sofrimento causado pelo HIV/SIDA para as
pessoas, familias, comunidades e nagdes inteiras estao para além das palavras.

Uma vasta gama de actores se juntaram para tomar o desafio de confrontar a crise do HIV/SIDA de
pronto. No entanto, o maior desafio que fica por ser ultrapassado é aquele do estigma e
discriminagdo relacionada com o HIV/SIDA. Apesar dos esfor¢os concertados para desmistificar e
aumentar a sensibilizacgdo e compreensdo, muitas pessoas ainda associam o HIV/SIDA a
decadéncia moral e promiscuidade, por Gltimo passando por um julgamento moral em relacdo aos
infectados. Como consequéncia, as pessoas vivendo com o virus (PVHS) enfrentam o rancor,
isolamento, ridicularizacdo e, muitas vezes, é-lhes renegado o acesso aos seus direitos e aos
servicos basicos. Essas atitudes e comportamentos nao apenas infrigem o direito das PVHSs ao
respeito e dignidade, mas elas também actuam com um forte desincentivo para elas fazerem uso
de quaisquer servigos existentes por medo de serem ‘rotulados’.

A ACORD, uma ONG internacional orientada para Africa e que luta pela justica social para as
pessoas pobres e marginalizadas em Africa, esta desde os (ltimos 15 anos na vanguarda da
integracdo do HIV/SIDA nos programas de desenvolvimento em Africa. O desafio do estigma e
discriminagdo relacionado com o HIV/SIDA foi identificado como uma das principais prioridades
estratégicas a ser abordada, como uma estratégia chave para o fortalecimento da eficacia de
intervengdes do HIV/SIDA da ACORD. Com esse propésito, 0 HASAP, o Programa de Advocacia e
Apoio ao HIV e SIDA da ACORD, ajudou a facilitar e documentar a pesquisa sobre estigma e
discriminacdo levada a cabo pelos programas da ACORD no Norte do Uganda e no Burundi,
principalmente para fins de aprendizagem e partilha de aprendizagens. Espera-se que o0s
resultados desta pesquisa contribuam para a aprendizagemn e debate em relacdo ao estigma e
discriminagao e para a identificacdo de politicas e estratégias apropriadas para aborda-la.

Nao ha mais qualquer disputa em relagao ao facto de que o desafio do estigma e da discriminagao
constitui uma parte fundamental da equagao na luta contra o HIV/SIDA. Isto é ainda mais verdade
a luz dos dltimos desenvolvimentos que ajudaram a reduzir o pre¢o dos medicamentos, dai
fortalecendo o potencial dos ARVs serem acedidos por algumas das pessoas mais necessitadas e
pobres que vivem na Africa Sub-sahariana. No entanto, a ndo ser que o estigma e a discriminacéo
sejam desafiados, eles ndo sdo susceptiveis de aceder a estes medicamentos que prolongam a
vida. Esperamos que esta pesquisa inspire todos os actores, a todos os niveis, para juntarem as
maos na luta contra o estigma e a discriminacdo para assegurar que as PVHS e as suas familias e
prestadores de cuidados sejam capazes de viver uma vida dignificada e prolongada em pleno gozo
dos seus direitos.

Dennis Nduhura
Gestor do Programa HASAP
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Sumario Executivo

“Depois de duas décadas...a epidemia global do SIDA ndo mostra sinais de diminuir...Entre as principais
razées ...estd a persisténcia do estigma e discriminagdo contra os infectados. Esta violagdo flagrante dos
direitos humanos bdsicos conduz a doenga ao anonimato enfraquecendo os esforcos de prevengdo e
cuidados.”’

Como é reconhecido pelo ONUSIDA e outros, a propria experiéncia da ACORD durante muitos anos a
trabalhar estreitamente com comunidades na Africa sub-sahariana para apoiar os seus esforcos para fazer
face as consequéncias a longo prazo do HIV/SIDA, tem demonstrado que, a ndo ser que o estigma que ainda
envolve a doenca seja abordado, esses esforcos estdo condenados ao fracasso. E esta sensibilizacdo que
fornece o principal impeto para os dois estudos de caso dos dois paises que constitui o tema desta
publicacdo.

Objectivos do estudo

Em sintonia com a missao da ACORD baseada na crenga fundamental de que as comunidades devem ser os
actores principais na luta pela equidade e justica social, a premissa basica subjacente a estas iniciativas esta
navisao de que as respostas e estratégias para enfrentar o estigma e a discriminacao devem ser construidas
com base na prépria compreensdo dos problemas da comunidade e serem guiadas por solug¢des que elas
propdem. Assim, além da identificacdo das manifestagdes e consequéncias do estigma e discriminagao
relacionados com o HIV/SIDA em relagdo as pessoas, familias e comunidades em paises largamente
afectados pela epidemia, igualmente, se ndo o objectivo mais importante da pesquisa foi de envolver as
comunidades num processo de reflexdo e andlise critica levando a advocacia e accdo liderada pela
comunidade para a mudanga.

Os estudos de caso dos dois paises foram realizados no Norte do Uganda e no Burundi como parte do
trabalho da ACORD visando, mais amplamente, a promo¢do de uma paz e desenvolvimento sustentavel
através do apoio as iniciativas de resolucao de conflito e construgdo da paz, bem como trabalhando para
aliviar a pobreza e melhorar os modos de vida sustentaveis dos grupos mais vulneraveis na sociedade. A
resposta ao HIV/SIDA constitui uma parte fundamental do trabalho da ACORD nos dois paises. Assim, esta
pesquisa tinha como propésito o fortalecimento do trabalho da ACORD bem como o apoio dos esforcos
nacionais para abordar os efeitos da epidemia do HIV/SIDA.

Resultados do estudo

Os resultados da pesquisa levada a cabo em ambos os paises possuem muitas similaridades. As atitudes
estigmatizadoras e comportamento discriminatério foram encontrados embuidos em todas as esferas de
vida desde a casa, a familia, o local de trabalho, a escola, centros de salide e na comunidade em geral. Por
causa do HIV estar associado a um ‘comportamento imoral’ e a promiscuidade sexual, as pessoas com HIV
sdo muitas vezes culpabilizadas pela sua condicdo e recusa-se-lhes a simpatia e apoio dado as pessoas com
outras doencgas que ame¢am a vida. As raparigas e mulheres sao disproporcionalmente afectadas por essas
formas de vitimizagdo que sdo agravadas pela discriminagdo baseada no género. As pessoas com HIV
também enfrentam o abandono e auséncia de cuidados, mesmo no seio das suas préprias casas. Elas sao
também frequentemente excluidas das festas e encontros comunitarios. Os filhos de pessoas vivendo com
o HIV/SIDA estdo sujeitos a provocagdes cruéis na escola e sao exluidos da interagdo social e de jogos com

0s seus colegas. Estas atituides de estigmatizacdo tendem a ser internalizadas pelas pessoas vivendo com
HIV e podem ter consequéncias adversas graves sobre a sua salide emocional, bem como fisica. O estigma
também impede as pessoas de serem testadas ou mesmo usarem o preservativo com o receio de serem
‘rotuladas’ de seropositivas.

Além de serem socialmente excluidas e marginalizadas, ambos os estudos revelaram que a muitas pessoas
vivendo com o HIV sistematicamente se recusa os seus direitos humanos basicos, tais como o direito a
salde, habitacdo, educacao e proteccdo do emprego. Por exemplo, houve casos de pessoas serem
rejeitadas nos hospitais ou centros de salde e recusado tratamento com base no facto de que ndo valia a
pena “disperdicar medicamentos e camas escassas” em pessoas “condenadas a morrer”. Houve também
casos reportados de trabalhadores sumariamente despedidos ou recusados o acesso as oportunidades de
formacgdo e emprego uma vez que fosse descoberto a sua condi¢ao em relagao ao HIV. As vilvas, devido ao
SIDA, sdo particularmente vulneraveis a violacao do seu direito de propriedade e heranca. Os 6rfaos sao
também frequentemente recusados o seu direito a educagdo e a sua heranga é algumas vezes ilegalmente
apropriada pelos pais adoptivos.

A pesquisa identificou os seguintes factores chave que contribuem para a incidéncia e perpetuacdo do
estigma e da discriminagdo: ignorancia e medo; normas e valores culturais; alguns ensinamentos religiosos;
a auséncia de sansoes juridicas; falta de sensibilizacdo dos direitos; a estrutura do governo e os programas
de ONGs; e cobertura da comunicagdo social irresponsavel e/ou inadequada.

Respostas comunitdrias

Em ambos os paises, o processo de pesquisa instigou fortes respostas ao nivel das comunidades onde a
pesquisa foi realizada, mas também no seio das estruturas de lideranga locais e de outros grupos e
organizagdes envolvidas na resposta ao HIV/SIDA ao nivel nacional e local. Em primeiro lugar, a pesquisa
ajudou a aumentar a sensibilizagao sobre o problema e fortaleceu um amplo empenho de descobrir formas
de abordé-lo. Isso, por si s6, constitui um primeiro passo fundamental. Em termos de estratégias
identificadas, a necessidade de acesso a informagao e sensibilidade acrescida foi enfatizada, como também
a necessidade de legislagdo e mecanismos de cumprimento para promover e defender os direitos de
pessoas vivendo com HIV/SIDA (PVHS). A pesquisa também destacou a necessidade de repensar o
estabelecimento e concretizacdo dos programas visando apoiar as PVHS e suas familias e prestadores de
cuidados. Constatou-se que a assisténcia dirigida a estes grupos suscita o ressentimento, agravando,
muitas vezes, o problema de estigma e discriminacdo e minando os esforcos para apoié-los. Assim, o
aumento da sensibilizagdo e a construgdo de capacidade deviam também ser dirigidos aos politicos e
gestores de programa com o propdsito de fortalecer a eficécia e inicio tanto dos servigos de preven¢do como
de cuidados fornecidos. Por (ltimo, a importancia de desafiar o esteriétipo de género e a discriminagdo que
agrava os efeitos do estigma enfrentado pelas mulheres e raparigas foi também enfatizado.

Principais licoes

-3 A importancia do envolvimento das comunidades na anilise do problema e na elaboragdo de
respostas: O envolvimento da comunidade ndo s6 assegura que as experiéncias e perspectivas da

comunidade sejam reflectidas na anélise dos problemas, mas também fortalece o sentido de

Declaracdo do Director Executivo do FNUAP por ocasido do Dia Mundial do SIDA de 2003



propriedade e portanto, o empenhamento de ver através das respostas desenvolvidas. O uso de
metodologias participativas sensiveis em matéria de género para garantir que todos 0s grupos no seio
das comunidades estejam representados, em particular, aqueles directamente afectados - PVHS e seus
prestadores de cuidados e 0s membros da familia - constitui uma pre-condi¢ao fundamental.

-3 0 uso de pesquisa como uma ferramenta de aumento da sensibiliza¢ao: O préprio processo de
pesquisa ajuda a elevar a sensibilidade do estigma e da discriminagao, que constitui o ponto de partida
para a mudanca de atitude e comportamento.

-3 O papel da pesquisa na ac¢ao de mobilizagao: Dando seguimento a pesquisa, um nimero de inciativas
concretas foi desenvolvido para abordar os problemas. No Uganda, foram dados passos para criar um
regulamento banindo a discriminagao e no Burundi, foi criada uma rede que retine as ONGs nacionais
e locais e os representantes das Associacdes de PVHS para promover e defender os direitos daqueles
infectados e afectados. Estas iniciativas por sua vez ajudarao a gerar uma sensibilizagdo acrescida,

desse modo criando um ciclo auto- sustentavel de reflexao - sensibilizacao -+ ac¢do.

Conclusdo

Como foi enfatizado por estes estudos de caso, uma resposta exaustiva é necessaria para abordar as causas
complexas e as consequéncias multi-dimensionais do estigma e da discriminagdo. Sdo necessarias leis que
protejam os direitos de pessoas vivendo com HIV/SIDA, mas estas devem ser apoiadas por outras medidas,
tais como o fornecimento de informagdo ndo viciada e fidedigna para dissipar muitos mitos e esteriétipos
ligados ao HIV e SIDA; o maior envolvimento de pessoas vivendo com o virus na elaboracdo e
implementa¢do de respostas a todos os niveis; apoio para as associa¢des de pessoas vivendo com o
HIV/SIDA para promover a solidariedade e ajuda mditua; formacdo para os conselheiros baseados na
comunidade para fornecer conselho e cuidados domicilidrios para os pacientes e suas familias; aumento do
acesso ao tratamento, testagem e outros servigos; aumento de sensibilizagdo ao HIV para os professores,
trabalhadores de salide e outros fornecedores de servicos, bem como a comunicacdo social, a igreja e
funcionarios governamentais locais; aumento da colaboragdo e rede de articulacdo entre as organiza¢des
de base comunitéria, agénciais nacionais e internacionais para desenvolver estratégias integradas e
complementares para combater o estigma e discriminacao relacionados com o HIV/SIDA.

Introducao

“Estigma e discriminagcdo impedem os esfor¢os para controlar a epidemia global e criar um clima ideal para
promover o crescimento. Em conjunto, eles constituem uma das maiores barreiras para a preven¢ado de mais
infecgdes, fornecimento de cuidados, apoio e tratamento adequado e alivio do impacto da epidemia” (AIDS
Epidemic Update, UNAIDS, December, 2003)

Aimportancia critica de abordar o estigma e discriminagdo relacionados com o HIV/SIDA com vista a limitar
a disseminagdo adicional e mitigar o impacto devastador da epidemia é agora amplamente reconhecido
pelos governos, organiza¢des internacionais do desenvolvimento e todos aqueles envolvidos na elaboracao
de estratégias para abordar o HIV/SIDA no mundo de hoje. O falhango de ter um impacto significativo em
relagdo a disseminacdo da epidemia apesar da crescente aten¢do e aumento de recursos canalizados para
a resposta global ao HIV/SIDA constitui um dos principais factores que provocaram uma reavaliagdo das
actuais respostas e destacou os efeitos do estigma e discriminacdo amplamente disseminado como
barreiras chave a serem ultrapassadas.

Sob a Declaragdo de Compromisso sobre o HIV/SIDA, emitida na Sessao Especial sobre o HIV/SIDA da
Assembleia Geral das Na¢des Unidas em Junho de 2001, todos os Estados Membros se comprometeram a
“desenvolver estratégias para combater o estigma e a exclusdo social ligada a epidemia.” (para 58). No
entanto, na avaliagao do seu progresso, um dos paises reportou que o estigma e discriminagao continua um
dos principais desafios que eles enfrentam na implementagdo dos compromissos feitos em relacdo a
Declaragdo.” Assim, existe claramente uma necessidade de mais trabalho a ser feito na compreensao das
origens e natureza do estigma e discriminacdo e os factores que contribuem para a sua prevaléncia e
perpetuacao em muitas sociedades com o propésito de elaborar estratégias eficazes para aborda-las.
Espera-se que esta publicacdo, que descreve a pesquisa realizada pela ACORD no Norte do Uganda e
Burundi contribuira para uma compreensao mais ampla do problema e fornecera algumas li¢des (teis para
os actores envolvidos na elaboragdo das estratégias para enfrenta-lo.

Defini¢do de estigma

Existe um grande e crescente corpo de literatura que procura definir e analisar a natureza do estigma, nao
s6 em relagdo ao HIV, mas também em relacdo a outras condi¢des estigmatizadas, tais como a lepra,
epilepsia, TB e diversas formas de deformacao fisica e doenga mental. Um estudo de referéncia que data
dos principios dos anos sessenta, destaca o papel do estigma em sociedades para confirmar a
“normalidade” da maioria através da desvalorizagao do “outro”.’ Esta analise é mais elaborada num estudo
recente que descreve como o estigma pode ser usado por grupos dominantes nas comunidades para
legitimizar e perpetuar desigualdades, tais como aquelas baseadas no género, idade, orientagdao sexual,
classe, raca ou etnicidade. *

Uma definicdo elaborada que melhor envolve a compreensao da ACORD do problema e que informou a
abordagem para a pesquisa documentada neste relatério é a seguinte:

“O estigma relacionado com o HIV/SIDA € uma resposta negativa real ou percebida para uma pessoa ou
pessoas, por pessoas, comunidades ou sociedade.
Ele € caracterizado por rejei¢do,recusa, descrédito,
desconsideragdo, sub-valorizacGo e distdncia
social. Ele leva frequentemente a discriminagdo e
violagdo dos direitos humanos.”®

Como é destacado por esta definicdo, o estigma
esta enraizado em atitudes individuais e sociais e
esta reflectido nos comportamentos que perigam
sériamente tanto os direitos como a dignidade dos
afectados. Como é demonstrado em estudos de
pesquisa anteriores e confirmado pela prépria
pesquisa da ACORD, o estigma constitui um
fenémeno altamente complexo e é manifestado

‘Conquistando o SIDA’ ao Workshop de ‘Teatro para
a Mudanga’ com grupos de jovens locais e artistas
do Burundi, Abril de 2004




em todas as esferas da sociedade desde casa, comunidade, local de trabalho, centros de sadde, bem como
sendo muitas vezes internalizado no seio do individuo. Este estudo estd preocupado com todas estas
diferentes esferas, as quais tém um impacto na realizagdo da principal missdao da ACORD para promover a
justica social e a equidade, particularmente para os grupos mais marginalizados e pobres dai que o
HIV/SIDA tenha sido identificado como um dos quatro temas prioritarios para a ACORD como um todo e
num encontro de planificagdo estratégica, realizado em 2002, o estigma e discriminacao relacionados com
o HIV/SIDA foram identificados como uma area de foco chave para o HASAP.

Propésitos e antecedentes do estudo

Os dois casos de pesquisa, que constituem o foco principal deste relatério, foram levados a cabo pelos
programas da ACORD no Norte do Uganda e no Burundi como parte do trabalho em curso da ACORD nesses
paises.

--% Colhendo li¢des a partir do Uganda
No caso do Uganda, a pesquisa desenvolveu-se a partir de uma longa relagao com as comunidades onde a
ACORD tem estado a implementar intervencdes do HIV/SIDA por mais de uma década. A necessidade de
explorar as questdes de estigma e discriminagao foi discutida e acordada com as préprias comunidades e
com os parceiros locais da ACORD, incluindo as associa¢des de PVHS (pessoas vivendo com HIV/SIDA).

--% Colhendo li¢des a partir do Burundi
No caso do Burundi, a pesquisa fazia parte de um projecto conjunto ACORD/ActionAid visando a elaboragao
de respostas ao HIV/SIDA sensiveis em matéria de género que abordem também o estigma e outras formas
de exclusao social financiado pelo DFID como parte de uma iniciativa de 3 anos do SIPAA®. A ACORD foi
seleccionada para realizar esta pesquisa no Burundi com base na capacidade das suas liga¢des fortes com
as comunidades e a sua reputacdo bem enraizada no uso de metodologias participativas sensiveis em
matéria de género.

--% Partilha de licoes: foco na comunidade
0 HASAP, o Programa de Apoio e Advocacia do HIV e SIDA da ACORD, decidiu documentar as experiéncias
do Uganda e do Burundi com vista a identificar as licdes aprendidas e partilha-las, ndo s6 no seio da ACORD,
mas também com uma audiéncia internacional mais ampla. Além de fornecer insumos nas formas e
manifestagdes do estigma e da discriminacdo nos dois paises em causa, o HASAP estava também
interessado em colher licdes relacionadas com as metodologias adoptadas para abordar o estigma e
discriminag@o e em destacar o importante papel das comunidades na procura de respostas.

-3 Comparag¢do de experiencias
0 estudo também apresentou uma oportunidade valiosa para comparar a natureza e as manifestagdes de
estigma e as abordagens para lidar com esta nos dois paises: Um- o Uganda — com uma longa histéria de
trabalho sobre as questdes do HIV/SIDA e muitas vezes tida como um ‘modelo’ para outros paises em

Africa; 0 outro — o Burundi- onde os esforcos nacionais de resposta ao HIV/SIDA s3o relativamente recentes.

--% Elaborag¢do de estratégias de redugdo do estigma
Um objectivo principal da pesquisa foi de usa-la como um veiculo para envolver as comunidades e outros
parceiros num dialogo e reflexdo sobre as causas do estigma e da discriminacdo e as formas de as reduzir

ou de ultrapassa-las.

% Mainstreaming interno: promogcdo de um ambiente livre de estigma

A ACORD adoptou recentemente uma Politica do HIV/SIDA no Local de Trabalho que inclui, como um dos
seus principais objectivos, a criagdo de um ambiente de trabalho livre de estigma para o seu pessoal.
Esperava-se que as licdes dos processos de pesquisa envolvendo as comunidades no Burundi e Uganda
produzissem algumas licdes valiosas que pudessem ser aplicadas no processo de implementagdo da
prépria Politica do HIV/SIDA no Local de Trabalho da ACORD e directrizes que acompanhassem o apoio e
capacitagao.

-3 Advocacia em relagdo ds questoes de Acesso

Como foi anteriomente observado, o estigma constitui uma das principais barreiras ao acesso aos servigos
e ao tratamento. Se a meta global é assegurar que 3 milhdes de pessoas venham a ter acesso ao tratamento
ARV até ao ano 2005 (a entdo designada — Iniciativa ‘3 por 5’) esta para ser realizada, estratégias eficazes
para abordar o estigma e discriminacao devem ser elaboradas como um assunto de grande urgéncia. O
envolvimento inadequado das comunidades no processo de anélise e elaboragdo de respostas tem minado
a eficacia das respostas até a data. Um dos objectivos deste estudo foi de fornecer evidéncia em primeira
mao que apoie o caso de um envolvimento mais forte da comunidade neste processo.

Esboco do livro

Capitulo Um

Centra-se na pesquisa no Norte do Uganda. Ele fornece alguns antecedentes de informagao sobre o Norte
do Uganda, incluindo a resposta ao HIV/SIDA e o trabalho da ACORD na regido durante as duas dltimas
décadas até ao presente. Ele depois discute os objectivos da pesquisa, as metodologias, principais
resultados e destaca algumas das ac¢des de avaliagdo empreendidas até a data.

Capitulo Dois

Este capitulo focaliza centra-se na pesquisa no Burundi. Como no primeiro capitulo, ele fornece alguns
antecedentes de informagdo sobre o Burundi, incluindo a resposta ao HIV/SIDA e o trabalho anterior e
actual da ACORD no Burundi. Ele depois discute os objectivos, metodologias, principais constatacoes e
recomendacdes resultantes da pesquisa. A Gltima seccdo fornece informacdo sobre as ac¢des chave de
seguimento empreendidas até a data e os planos adicionais desenvolvidos.

Capitulo Trés
O terceiro capitulo destaca as principais constata¢des tanto de estudos de pesquisa como sumariza as
principais recomendagdes abordando o estigma e discriminagdo a varios niveis.

Conclusdo
A conclus@o destaca as principais licdes apreendidas a partir do processo de pesquisa e os resultados.
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Capitulo Um : Estudo de Caso do Norte do Uganda
Antecedentes da Pesquisa

Panorama do Norte do Uganda

Desde a independéncia, os conflitos e divisdo entre as pessoas do Uganda continuaram baseadas nas
diferencas étnicas, politicas e religiosas ou regionais. No entanto, desde 1986, quando Sua Excélencia
Yoweri Museveni chegou ao poder, a maior parte do pais goza de estabilidade politica e econémica. Ao
contrario, o Norte continuou a ser assediado pelos efeitos dos conflitos armados empreendido por grupos
rebeldes, em particular o Exército de Resisténcia do Senhor (LRA), tanto dentro do Uganda como a partir da
fronteira do Sul do Sudado. Estes conflitos tém-se centrado nos distritos de Gulu, Kitgum e Pader.

0 impacto do conflito

Durante os (ltimos 20 anos, o Norte do Uganda enfrentou uma teia complexa de conflito e inseguranca
ligando todas as trés sub-regides de Acholi, West Nile e Karamoja.

0 conflito em curso desintegrou as infra-estruturas econémicas e sociais, especialmente na sub-regido de
Acholi. O impacto nas comunidades tem sido massivo com mais de 800.000 pessoas deslocadas
internamente e forcadas a viver nos designados aldeiamentos “protegidos”. Além da perda de vida e de
propriedade, o declinio econdémico generalizado, raptos, violagdes e violéncia sexual tornaram-se comuns,
agravando assim a vulnerabilidade ao HIV/SIDA. A governagao local tem sido enfraquecida resultando na
desintegragdo dos servigos sociais basicos. Os servi¢os sociais também sofreram como resultado do desvio
de uma larga propor¢ao do rendimento nacional para satisfazer o custo crescente do conflito no Norte. Com
0 aumento de mortes pelo conflito e por doengas relacionadas com o HIV/SIDA, sdo as familias e as
mulheres em particular, que tém que suportar todo o fardo dos cuidados.

Algumas areas sofreram de seca intermitente enquanto as zonas frontericas com o Sudao foram afectadas
pelas actividades dos rebeldes do Exército de Resisténcia do Senhor (LRA). Em Karamoja, ladrdes de gado
e outros ladrdes armados tém estado a operar com impunidade. Conflitos violentos baseados em recursos
em relagdo a agua, terra e gado entre Karamajong e os seus vizinhos sdo comuns. Todos estes conflitos
levaram a proliferagdo de armas de pequena dimensao e ligeiras que se tornaram nas principais ameacas a
vida e seguranca da populagao civil. A bandidagem e a inseguranca em geral caracterizada por roubos,
emboscadas e roubo de gado, estdo a ameagar o principal tecido das sociedades, agravado por outros
problemas sociais como infra-estruturas basicas, pobres estradas, servicos de transporte inadequado,
educacdo, salde e instalacdes de saneamento.

0 conflito armado prolongado também resultou na destrui¢ao de infra-estruturas como escolas e centros de
salide, que tém sido os principais alvos dos rebeldes. A inseguranga nas zonas rurais afectou os servicos de
extensdo. Trabalhadores de salde e professores foram deslocados para as cidades por questdes de
seguranca deixando as comunidades com um acesso limitado aos servicos sociais basicos. Isto esta
reflectido nos fracos indicadores para os servicos de salde,” educacdo, dgua e saneamento com um
impacto directo sobre a qualidade de vida para os pobres. Na sub-regidao do Nilo Ocidental, o influxo de
refugiados do Sul do Sud@o esté a colocar um grande peso sobre as infra-estruturas, ambiente, servicos
sociais e economia ja enfraquecidas pelos conflitos internos do passado. Além disso, as zonas afectadas

pelo conflito ndo podem atrair qualquer investimento privado e alguns doadores estdo hesitantes em
financiar programas de desenvolvimento de longo prazo devido a inseguranca, desse modo ampliando as
disparidades econémicas.

0 impacto doHIV/SIDA

Quase todas as casas no Norte do Uganda ja provaram a amargura da perda de um membro do agregado
devido ao HIV/SIDA. A taxa de prevaléncia do HIV em Gulu subiu para 11.9% em 2002 dos 11,3% em 2001.
Em Kitgum e Pader, a taxa é de 9% comparada com a taxa nacional de 6,1%°.

A pobreza e 0 acesso limitado a educagao e servigos nas pessoas deslocadas internamente (IDPs), resulta
no aumento significativo da vulnerabilidade ao HIV/SIDA para a populagdo do campo de deslocados. As
fortes ligaces entre pobreza, conflito e HIV/SIDA foram destacadas na pesquisa realizada pela ACORD em
1999, que destacou a intensificagdo dos comportamentos (em particular dentre os militares) relacionada
com o aumento a vulnerabilidade ao HIV/SIDA. Estes incluem: violagdo generalizada, maior incidéncia de
sexo ndo protegido, especialmente no caso de soldados méveis; um aumento no nimero de trabalhadoras
do sexo articulando com os soldados, que sao as Gnicas pessoas com uma fonte segura de rendimento; e
casamentos precoces devido ao medo de rapto.

0 impacto combinado do HIV/SIDA e o conflito sobre as familias e comunidades na regido tém sido
devastadores: redugdes profundas no rendimento familiar; aumentos verticais nas despesas médicas e de
cuidados de salide; e produgdo agricola, uso da terra e cultivo de culturas em declinio, resultando na
inseguranga alimentar e dependéncia em relagao a distribuicdo de alimentos pelo Programa Mundial de
Alimentagdo. Ndo obstante, o niimero crescente de criangas 6rfas devido ao HIV/SIDA e/ou o conflito esta
a colocar um imenso fardo sobre as comunidades que estao a encontrar crescentes dificuldades em cuidar
deles.

A Resposta Governamental a Crise do HIV/SIDA

0 HIV/SIDA tem estado no cenario ugandés desde 1982 quando o primeiro caso de SIDA foi identificado no
Distrito de Rakai. Desde entdo, o HIV continuou a propagar-se sem diminuicao, atingindo niveis epidémicos.
Estima-se que até hoje, mais de 1 milhdo de ugandeses tenham morrido de doengas relacionadas com o
HIV/SIDA. Mais de 1,5 milhGes estdo actualmente a viver com o HIV/SIDA e o niimero de criangas 6rfas
devido ao HIV/SIDA é estimado em mais de 2,3 milhdes.

Apesar da triste situacao acima apresentada, o Governo do Uganda tem estado na vanguarda da luta contra
a praga do HIV/AIDS desde 1986 quando o programa nacional de controlo do HIV/SIDA foi criado sob os
auspicios do Ministério da Salide. Mais tarde, em 1990, o Governo constatou que o HIV/SIDA era uma
questdo mais ampla de desenvolvimento, com miiltiplas dimensdes, exigindo uma resposta multisectorial .
Foi com base nesta premissa que o Uganda adoptou a estratégia multi-sectorial contra o HIV/SIDA, langada
em 1991. A abordagem multi-sectorial encoraja a contribuicdo activa dos parceiros nos sectores piblicos e
privado bem como a sociedade civil, para o esfor¢o nacional de combate ao HIV/SIDA. Para operacionalizar
esta estratégia, foi criada a Comissdo de SIDA do Uganda através de uma Lei do Parlamento em 1992. A
Comissdo elaborou um quadro estratégico de 5 anos que fornece directrizes visando garantir consisténcia
e qualidade das respostas.
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Por exemplo, a taxa de mortalidade no Distrito Gulu é a mais elevada no Uganda em 172/1000

Fonte: Lacor Hospital Sentinel Report December 2003 for Gulu and St Josephs Hospital for Kitgum,and DDHS report 2003 for Pader.
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Para assegurar uma resposta coordenada, a Comissao de SIDA do Uganda facilitou a formagdo de um Férum
de Parcerias do HIV/SIDA em todos os distritos para as organiza¢des da sociedade civil, bem como uma
For¢a de Choque Distrital do HIV/SIDA para os lideres politicos e os ministérios correspondentes. O Governo
abriu postos de vigilancia em 30 distritos, dos 55 onde 0 exame do sangue é feito gratuitamente.

Em termos de progresso, o Uganda é largamente aclamado como um caso de histéria de sucesso na redu¢ao
da taxa de prevaléncia do HIV durante a Gltima década, de mais de 30% para aproximadamente 6% até a
data. Este sucesso &, em grande medida, atribuido ao alto nivel de engajamento politico e lideranga,
abertura em relagao ao problema, e encorajamento a um multiplicidade de actores a resposta. Vale a pena
mencionar que as PVHS foram centrais em todo o processo, jogando um papel activo nas actividades de
prevencdo e mitigacao do HIV/SIDA e, até um certo ponto, na formulagdo de politicas. Em termos de
cuidados e apoio, 0 Governo formulou recentemente uma politica de provisao de ARVs e os planos estdo em
curso para comegar a fornecer ARVs para PVHS. O papel jogado pelos doadores nao pode ser sobrestimado
em termos de recursos empenhados na abordagem do HIV/SIDA.

A pesar das realizagbes acima, o HIV/SIDA continua um grande desafio para enfrentar no Uganda, nao
deixando espaco para complacéncia. Apesar da tendéncia de declino na prevaléncia do HIV ao nivel
nacional, algumas zonas geograficas afectadas pelo conflito, especialmente o Norte do Uganda, ainda
enfrentam niveis elevados de prevaléncia e incidéncia do HIV, dai que exijam mais esfor¢os. As necessidades
de cuidados e apoio para as PVHS continuam largamente insatisfeitas. O estigma e discriminagdo contra
PVHS, ainda prevalecem e minam seriamente a qualidade de vida das PVHS. O problema dos 6rfaos cresceu
até um ponto que o sistema tradicional da

familia alargada cuidar dos 6rfaos esta a atingir ou, em muitos casos, ja atingiu o ponto de ruptura.

Tendo dito isso, ha muitas licdes que o Uganda tem a dar e existe uma necessidade nitida para a
documentagdo e disseminagdo de boas praticas a serem partilhadas tdo amplamente quanto possivel,
especialmente com aqueles que mais recentemente comegaram uma longa viagem de elaboragdao de
respostas eficazes ao HIV/SIDA.

Trabalho da ACORD no Norte do Uganda

A ACORD tem estado activamente envolvida nos esforcos de reduc¢do da pobreza massiva no Norte do
Uganda durante as dltimas duas décadas. As interven¢des da ACORD em trés distritos (Gulu, Nebbi e
Moyou/Adjumani) visavam o aumento do acesso das comunidades pobres e marginalizadas aos cuidados
basicos de salide, dgua potavel e educagdo, bem como a seguranga alimentar e o rendimento disponivel. O
trabalho da ACORD também incluiu o aumento da sensibilizacdo do HIV/SIDA e fornecimento de cuidados,
aconselhamento e apoio para aqueles infectados e afectados. As estratégias chave empregues pela ACORD
para a realizagdo dos seus principais objectivos incluem a constru¢do de capacidades das organizagoes
locais e trabalho em parceria com as comunidades envolvidas e outros. Durante anos, o trabalho da ACORD,
nesta regido foi apoiado pela NOVIB, a Uniao Européia, Comic Relief e DFID.

Programa da ACORD na Area Norte do Uganda (NUP)
Em 2002, as diferentes filiais da ACORD no Norte foram fundidas para constituir um Gnico Programa do

Norte do Uganda com um novo foco na promogdo da paz duradoira na regido, bem como a continuagdo do
seu anterior trabalho na reducdo da pobreza. O novo programa abarca os distritos de Adjumani e Moyo na
sub-regido do Nilo Ocidental; Gulu, Kitgum e Pader na sub-regido de Acholi; e Nakapiripirit e Kotido na sub-
regido de Karamoja. As principais actividades incluem: apoio as iniciativas de construcao de paz baseada na
comunidade e de resolucdo de conflitos que mantém os valores locais; 0

fortalecimento de parceirias entre os governos locais e a sociedade civil para a prestacgao eficaz de servigos;
aumento do envolvimento comunitério na influéncia das decisdes; elaboragdo de prioridades e politicas ao
nivel local; promogao da participagao da juventude na planificacdo local e em iniciativas de paz; reforgo das
estratégias de sobrevivéncia dos grupos vulneraveis; e promoc¢ao do envolvimento comunitario na reducao
da propagacao do HIV/SIDA e na mitigacdo do seu impacto ao nivel do agregado familiar e da comunidade.
0 trabalho da ACORD centra-se, principalmente, nos grupos mais vulneraveis, incluindo: jovens dentro e
fora da escola, jovens deslocados, jovens némadas, vitimas de guerra, especialmente mulheres abusadas
sexualmente, vitimas de minas terrestres, jovens retornadas anteriormente raptadas, mutilados de guerra,
pessoas vivendo com HIV/SIDA (PVHS) e os seus prestadores imediatos de cuidados; e maes menores,
particularmente aquelas que se tornaram maes devido a casamentos forcados, ao rapto e violagdo. A
promogao e a facilitagdo de pesquisa centrada na comunidade e a advocacia constituem elementos
integrais da estratégia geral da ACORD.

Espera-se que o programa, como um todo, contribua para a realizagdo do Plano de Ac¢do do Governo do
Uganda para a Erradicacdo da Pobreza (PEAP), em particular o fortalecimento da boa governagao e
segurancga, um dos quatro objectivos de politica geral identificados no plano. Ao todo, estima-se que mais
de um milhdo de pessoas no Norte do Uganda terdo acesso a educagdo, cuidados, apoio ao HIV/SIDA e
usufruirdo os beneficios de uma economia local vibrante quando a paz longamente esperada chegar.

Os Resultados da Pesquisa

Em 2003, 0 NUP isolou o estigma relacionado com o HIV/SIDA como um foco chave para a sua pesquisa do
HIV/SIDA para aquele ano. Foi acordado que a pesquisa deste tema seria primeiro levado a cabo no
Municipio de Gulu e que uma pesquisa posterior seguir-se-ia mais tarde durante o ano ou nos principios de
2004 nos outros distritos de Kitgum e Moyo/Adjumani, que partiriam das licdes aprendidas a partir da
experiéncia de Gulu.

Objectivos da pesquisa

Os seguintes objectivos da pesquisa foram identificados:

e |dentificar o grau do estigma e discrimina¢do relacionados com o HIV na comunidade e explorar os
sentimentos e rea¢des das PVHS e os seus prestadores de cuidados e membros da familia préximos.

e Analisar os factores sécio-culturais que contribuem para essas atitudes e comportamentos no sentido do
HIV, incluindo o impacto das relagdes de género.

e Explorar como as familias infectadas e afectadas fazem face ao estigma e discriminacao.

¢ |dentificar as oportunidades para ac¢ao contra o estigma e discriminacao.

Metodologias de pesquisa
A pesquisa foi levada a cabo em 2003/4 usando uma combinacdo das seguintes trés metodologias:
e Entrevistas aprofundadas com os respondentes
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e Discussdes de grupo focal com os entrevistados chave
e Observagdo directa.

A pesquisa de Gulu foi realizada por 2 pesquisadores da ACORD que trabalharam com dois pesquisadores
dos parceiros da ACORD, the Redeemed Bible Way. Os outros facilitadores da pesquisa incluiam: 4
conselheiros da comunidade dos sub-distritos; 4 PVHS de 2 associa¢des de PVHS (Dyeretek e Dii Cwinyi).
Em Kitgum, a pesquisa foi conduzida por 3 pesquisadores da ACORD, 3 da Unidade de St. Joseph’s
Counselling Unit e 2 dos Voluntarios da Cruz Vermelha do Uganda e 3 do Meeting Point, uma ONG local
implementando ATV e cuidados domiciliarios.

Amostra do inquérito

Em Gulu : Entrevistados

¢ Pessoas Vivendo com HIV/SIDA (PVHS)- go.

¢ Familias afectadas/Prestadores de cuidados —57.

e Lideres tradicionais/de opinido, Professores, Lideres Locais - 27
Total: 46 homens, 127 Mulheres= 173

Em Kitgum:

® 40 PVHS (20 Homens e 20 Mulheres)

¢ 40 prestadores de cuidados (20 Homens e 20 Mulheres)
e 20 membros do conselho local e lideres tradicionais

Em Moyo:

e 32 PVHS (16 homens, 16 mulheres)

¢ 17 Prestadores de Cuidados (12 homens, 5 mulheres)

® 5 Grupos de Discussao Focal com cada 10 membros (30 homens, 20 mulheres)

¢ 10 grupos de entrevistados chave com 6 pessoas por grupo (30 homens, 30 mulheres)

Resultados do inquérito
Respostas das Pessoas Vivendo com HIV/SIDA(PVHS)

-3 Reagdes a descoberta do seu proprio estado em relacdo ao HIV/SIDA
70% dos entrevistados pelo inquérito tinham estado cientes do seu estado serolégico durante 5 anos ou
mais tempo. 80% tinham sido testados no hospital regional e os restantes descobriram depois de perder
um parceiro ou filho devido ao HIV/SIDA. Num caso, a pessoa tinha estado a viver com o virus durante 15
anos. Ao ouvirem do seu estado serologico, a maioria das PVHS sentiu-se frustrada, aborrecida, chocada e

perturbada.

“Senti que a vida era muito inditil. Senti-me perdida e atribui a culpa a mim prépria.” (Mulher PVHS de 33
anos de idade)

Apenas 10 das 90 pessoas entrevistadas em Gulu disseram que a sua reacgdo foi de aceitagdo. Poucas (2)
tentaram suicidar-se e uma pessoa disse que ele queria envenenar toda a familia. Uma PVHS (um homem)
disse que, ao descobrir 0 seu estado em relagdo ao HIV, a primeira coisa que fez foi mandar embora a sua
esposa. A maioria dos entrevistados disse que eles eventualmente eram capazes de enfrentar a idéia,
contudo, a maior parte chorou durante as entrevistas quando se lembravam do que eles tinham sentido ao
descobrir o seu estado.

Eis alguns dos comentarios feitos durante as entrevistas:

»

.......... Senti-me aborrecida, decidi ficar calada desde a sala de aconselhamento, pensei nos meus filhos...
“...Eu estava frustrada, fiquei deprimida e ficava com dores de cabega constantes...........

- Reacgoes dos pareceiros e de outros
As reaccdes dos parceiros divergiam, mas parece haver evidéncia de que os maridos culparam e rejeitaram
as suas esposas mais frequentemente do que o contrario. Por exemplo:

“... Eu propria fiz o teste, e disse ao meu marido. Ele recusou. Mais tarde nés os dois fomos juntos e
testaram o meu marido. Descrobiu-se que ele era positivo. O meu marido ficou aborrecido e, sendo um ex-
soldado, voltou para o exército e desde entdo ndo o vi mais ...”

“..Eu prépria fiz o teste e descobri que era positiva, meu marido, mais tarde, fez o teste ele préprio e era
também positivo, portanto ele decidiu ir matar quem ele julgou que o tinha infectado. Eu consegui
convencé-lo e ele ndo fez isso”

Ao todo, 80% das PVHS do sexo feminino estavam ainda a cuidar dos seus maridos e filhos, comparado com
apenas 20% das PVHS do sexo masculino. Outras PVHS disseram que os seus esposos apenas lhes
perguntaram onde elas tinham adquirido a doenga, e na maioria dos casos eles as acusaram, as suas
esposas, por terem trazido a doenga . Apenas uma mulher entrevistada disse que a reac¢do do seu esposo
demonstrava aceitacdo e compreensao. Ele disse:

“Vamos ficar calmos e enfrentar a morte”.

No caso dos filhos, muitos reagiram mal com base na falta de informagdo e conhecimentos em relagdo as
implicagdes do HIV. Por exemplo, os filhos fizeram comentdrios como:

“..Mas Mama tu ainda estds gorda...”

“..Mamad tu és uma tola. O Paizinho morreu de feiticaria...”

Alguns simplesmente ficaram em desespero. Por exemplo, uma filha de 13 anos de idade fugiu de casa e
casou-se e um rapaz de 14 anos de idade tentou cometer suicidio, usando veneno de rato (com sorte, ele foi
achado num pantano e foi salvo a horas).

Algumas criangas tiveram uma reac¢do pragmdtica. Um rapaz de dez anos de idade pediu para ser testado
depois da sua mae morrer devido ao HIV. Uma outra fez o seguinte comentdrio:
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“..Mde se tu morreres eu garantirei que mantenho o resto. Eu préprio ndo sairei de casa...” (um rapaz dei12
anos)

Em geral, foi constatado que quando a doenga progride; a reac¢do dos membros da familia piora.

-3 Mecanismos para fazer face

Muitas PVHS desenvolveram mecanismos positivos para fazer face, tais como os seguintes exemplos
citados durante as entrevista com os inquiridos:

Comer bem e ir para os exames médicos regulares

Evitar sexo, alcool e demasiado trabalho

Voltar-se para Deus para cura espiritual

Tornarem-se activistas e educadores no seio das suas comunidades

‘Revelar’ aos familiares e parentes

Juntar-se a grupos de PVHS

Abrir uma conta bancaria em nome dos seus filhos

-3 Experiéncias de estigma
80% das PVHS disseram que estdao assombrados, principalmente devido ao auto-estigma. Os inquiridos
reportaram exemplos de estigma enfrentado em praticamente todas as esferas da vida desde casa,

comunidade, local de trabalho, escola e centros de salide.

Em casa: 70% disseram que eles enfrentaram menos estigma em casa do que na comunidade. No entanto,
em muitos casos, as PVHS sdo impedidas de partilhar a casa de banho, bacias, chavenas ou pratos, com
outros membros da familia.

Na comunidade em geral (escola, instituicées sanitdrias, mercados, etc): O estigma contra PVHS, mesmo
contra adolescentes com o virus, estd generalizado e, em alguns casos, quase extremo. Por exemplo,
algumas PVHS reportaram casos de vizinhos batendo em criangas e insultando-os com comentéarios como...
“vai-te embora, tu paresces um paciente do SIDA.” Uma percentagem elevada de PVHS entrevistada
mencionou que a percep¢ao das pessoas ha comunidade é que todas as PVHS “fingem” de modo a obter
coisas gratuitas das organiza¢des de apoio como a Visdo Mundial.

Os testemunhos de PVHS do sexo feminino também destacam a discriminagdo sofrida por PVHS que tentam
vender os seus bens no mercado:

“Fui expulsa da minha banca no Mercado onde costumava vender peixe mitido.”(PVHS do sexo feminino em
Kitgum)

“As pessoas ndo querem comprar a bebida local que fabrico, dai que tenho que levd-la para casa de um
familiar onde as pessoas ndo conhecem o meu estado serolégico.” (PVHS do sexo feminino em Kitgum)

A atitude e rudeza dos trabalhadores de satide constituiram um preocupag@o chave para muitas das PVHS
entrevistadas. Muitas PVHS também reportaram casos de néo

manuseamento e recusa de atendé-los pelo pessoal médico. Diversos exemplos foram dados de
trabalhadores de satide que, depois de constatarem o estado seroldgico do paciente, baixam a sua caneta
e afastam-se e/ou recusam atendé-los.

“Quando chegamos ao Centro de Satide Bobi, o trabalhador da salide disse que eu estava para morrer e
porque € que me levaram para o hospital...”

Mesmo as PVHS activistas que trabalham com comunidades para prevenir a futura propagagao do virus,
enfrentam o estigma e discriminagdo de dentro das suas comunidades, segundo ilustrado por este exemplo:

“Por causa da minha condi¢@o jd ndo posso me misturar com os meus colegas jovens. Os seus pais 0s
impediram-os vir ao meu centro de ensino” (educador de pares jovem)

As paginas de opinido dos jornais e dos programas da radio sdo também responsaveis pela disseminacdo
de atitudes negativas e discriminatérias.

Estigma enfrentado por amigos e membros da familia das PVHS

90% dos entrevistados testemunharam que as comunidades regularmente insultam as familias de PVHS e
as acusam de sobreviverem de coisas gratuitas. Foi indicado que as vilvas e 6rfaos de pessoas que
morreram de SIDA muitas vezes enfrentam uma discriminacdo pesada, especialmente no funeral dos seus
entes queridos. Na tradigao de Acholi, num funeral ha um periodo de tempo para apresentacao, durante
aquele momento, as sogras e sogros podem langar um tipo especifico de olhar, que pode sugerir algo como:

“Entao tu és o/a que matou a minha filha/ffilho eh”

Esses olhares podem deixar as vilivas e os 6rfdos a sentirem-se muito traumatizados e estigmatizados. Os
entrevistados também indicaram a forma como os padres podem reforcar o estigma e a discriminagao. Por
exemplo, nos funerais, os pastores frequentemente tornam o assunto da imoralidade no centro do seu
sermdo e usam este como uma oportunidade para pregar sobre comportamento ‘imoral’ de uma maneira
que é obviamente com inten¢do de soar como uma critica e julgamento da familia enlutada. Além disso, os
familiares muitas vezes comegam a discutir coisas como o futuro dos filhos e a divisao dos bens pessoais
da pessoa falecida enquanto ainda decorre o funeral !

Os prestadores de cuidados afirmaram que o problema de “ma lingua e apontar do dedo” constitui um dos
maiores desafios nos cuidados. Os insultos dos vizinhos e dos senhorios sao terriveis. Um entrevistado
tinha isto para dizer:

“Eu mesmo e o paciente somos sempre discriminados. O nosso vizinho ndo quer lavar-se depois de nds na
mesma casa de banho...”

Os prestadores de cuidados forneceram os seguintes exemplos dos tipos de coisas ditas em relagao as

PVHS pelos outros na comunidade:

e QOlha para eles, se aquele paciente morre; duvidamos que a tua familia coma, uma vez que tu és usado
para ter comida gratuita da VisGo Mundial.
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® Por favor apresse-se e tome banho rapidamente antes que eles coloquem toda a sua ‘magreza’® na casa
de banho.

e Ndo obtenha fogo da sua casa; eles podem te ferrar com o virus.

e Quem te mandou adquirir o virus; € a tua prostituigdo que te deu o virus.

* Aquele é um caddver vivo.

--% Resposta ao estigma
Quando perguntados o que eles estao a fazer para ajudar a ultrapassar o estigma e as preocupagdes dos
clientes, os entrevistados disseram:

e Demonstragao de amor

e Ficar proximo dos pacientes especialmente quando eles estdo em condigdes criticas

e Encoraja-los a ir para o aconselhamento

e Manté-los activos, criativos e envolvé-los em trabalhos como crochet.

e Fazé-los voltarem-se para Deus

e Ajuda-los com os seus trabalhos.

Diferencas de género

A pesquisa confirma que ha diferengas na forma como homens e mulheres com HIV/SIDA sdo vistos,
respectivamente pelo sexo oposto. Estas diferencas reflectem as normas culturais patriarcais prevalecentes
na cultura Acholi. As constatagdes revelam que existe uma tendéncia para os homens culparem as mulheres
e vice versa.

0 que os homens dizem acerca das mulheres:

e Ela procurou por isso, agora ela obteve o que queria.

Pelo menos as mulheres ficam mais tempo quando elas tém o HIV.

As mulheres vao acabar com os homens.

Sao elas que trazem a doenca.

A mulher deve ser mandada embora uma vez que é ela que trouxe o virus.

O que as mulheres dizem acerca dos homens

® 0Os homens querem herdar as vilivas cujos maridos morrem de SIDA.

e A bebedeira faz com que os homens tenham relagdes sexuais com mulheres de todas as maneiras que
eles gostam

e Se ele tivesse morrido, eu teria descansado. Ele importuna-me muito.

e Os homens sdo mulherengos, é por isso que eles contraem o virus.

e Eles ndao devem continuar a disseminar o virus.

-3 Diferengas de género na forma de lidar com o estigma
Para a maior parte, as PVHS sentem-se sem poder e incapazes de se defenderem perante tal abuso e
discriminagdo. A maioria disse que eles lidam com isso como se segue:

¢ Ficando quietos

® Rezando a Deus

e Suprimindo os seus sentimentos de ira

¢ |gnorando os outros e tornando-se activistas

Algumas diferencas foram encontradas nas formas que os homens e mulheres responderem ao estigma,
com as mulheres a serem mais provaveis de passarem a sua magoa e ang(stia para dentro, enquanto 0s
homens sao mais passiveis de exterioriza-lo. 70% das mulheres entrevistadas disseram que se elas se
apercebem que as pessoas estdo a falar delas, elas simplesmente encolhem os ombros e provavelmente
dizem que elas ndo sdo as primeiras nem as (ltimas pessoas a morrer. Outras dizem que elas ficaram muito
deprimidas, e queriam morrer, e que elas se sentiam muito isoladas e frustradas.

Em contraste, os entrevistados do sexo masculino exprimiram sentimentos de raiva e vinganga. Em poucos
casos, as PVHS do sexo masculino decidiram fazer vinganga disseminando deliberadamente o virus. Os
outros sentem ansia de matar ou violar.

Historia de Caso Pessoal: dupla discriminacdo

A Esther é uma senhora de idade média, com 2 filhos vivendo num campo de deslocados internos
da IDP no distrito de Kitgum. Ela foi para um teste pré-natal no St Joseph’s hospital em Kitgum onde
o governo introduziu servicos de PTMF. Ela aceitou ser registada naquele servico por que a sua
gravidez jd tinha seis meses.

Ela voltou e disse ao seu marido acerca do servico no Hospital, mas o marido sem fazer alguma
pergunta saiu e regressou com uma porca grdvida e bateu-a na cabeca usando um machado. A
porca morreu logo. Ele disse: “o que aconteceu com a porca acontecerd com ela se o resultado do
HIV/SIDA for positivo™.

A Esther ganhou coragem depois de duas semanas e foi para o teste. Quando ela descobriu que era
seropositiva, ela desmaiou e ficou hospitalizada e posta a soro por trés dias. Depois ela foi directo
para a casa dos seus pais onde ela se encontra ainda a viver com medo de arranjar alguém. O
conselheiro da comunidade visitou-a e soube desta histéria. Ela estd a planear o divorcio e os pais
encorajaram-na a inicar os procedimentos legais por medo que ela possa ser morta como a porca.

Ela perdeu muito peso , estd anémica e parece muito confusa

Houve, no entanto, algumas excep¢des onde as mulheres recusaram-se a ficar passivas perante a
estigmatizacdo injusta. Por exemplo, uma mulher cujo marido estava constantemente a dizé-la para deixar
sua casa “porque ndo havia espago para uma campa para mim no seu quintal” ficou tdo zangada com ele
que, eventualmente, ela deixou a sua casa e agora vive com 0s seus pais.

Andlise das causas

Nas discussdes de grupo focal e nas entrevistas individuais, os entrevistados discutiram os seus pontos de
vista sobre factores que contribuem para o estigma e discriminacao em relagao as PVHS e aqueles
associados com estes. Um nimero de questdes foi levantado:
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-3 Factores culturais:
Tradicionalmente, na terra de Acholi, as doengas cujas causas nao eram claramente compreendidas, tais
como a lepra, eram consideradas como Gemo (espirito do diabo) e como tal, uma pessoa sofrendo de tais
doencas seria isolada e forcada a viver préximo da cova de lixo. Muitas vezes a sua comida ser-lhe-ia atirada

e ninguém beberia da mesma chavena ou comeria no mesmo prato que ela.

As atitudes dos Acholi para com a sexualidade masculina e feminina também entram em jogo. Embora os
homens possam ter quantas mulheres eles queiram, as mulheres que tém mais de um parceiro sexual sao
vistas com prostitutas. Uma vez que o HIV/SIDA é associado a promiscuidade sexual, as mulheres sero-
positivas sao fortemente estigmatizadas e elas sao sempre culpadas mesmo se os seus maridos morrem
primeiro. As attitudes para com as mulheres também dependem da sua reputacdo antes de ficarem
doentes.:

“Se a comunidade sente que tu eras uma mulher de dignidade, é considerado como um inforttnio ter
adiquirido o HIV. Mas se tu foste uma rapariga aventureira, as pessoas abusar-te-do!” (Comentario de um
idoso durante a Discussao de Grupo Focal)

Muitas dessas tradigdes sobrevivem hoje em dia. Por exemplo, na cultura Acholi, & importante perguntar a
causa de morte mesmo depois da causa ser examinada por um médico. Os mais velhos identificaram isto
como um dos factores que pode causar discriminagao.

-3 |gnordncia
Um dos principais motivos identificados para o estigma e discriminacdo é a ignorancia. Em particular, a
ignorancia em relagao aos modos de transmissao do virus. Muitas pessoas acreditam que ele sé pode ser
transmitido sexualmente. Esta ligacdo entre HIV e sexo faz suscitar fortes pontos de vistas moralistas e uma
cultura de ‘culpar’ aqueles que ficam doentes. Por exemplo, quando solicitados a falar sobre os seus pontos

de vista em relagdo aos insultos lancados contra PVHS, alguns ancidos responderam:

“..aquelas ndo s@o palavras injuriosas, nds gostariamos apenas de lembrar os seus actos para que eles
possam reflectir sobre isso a medida que eles morrem...”

A ignorancia sobre os direitos, tais como os direitos de heranca das mulheres e das criangas constituem
também um factor. Por exemplo, ‘apropriacdo de propriedade’ das mulheres e criangas onde a casa e a
propriedade do morto sdo apoderadas pelos familiares.

“..Tu constatas que mesmo antes da sepultura, as irmds do esposo e as outras esposas mais velhas estdo
a lutar para o livro de cheques, enquanto a vitiva e os drfdos estdo sentados a observar, isso é muito mau,
tais incidentes ndo se podem esquecer...” (Conselheiro)

Em relagdo a questao de heranca da viliva, os mais velhos disseram que isso ja ndo constitui mais um
grande problema, excepto em situagdes onde as pessoas sdo ignorantes e ndo estdo completamente
cientes e também no caso de heranga forgada pelo cla. Eles acrescentam que o que esta a acontecer agora
é que as pessoas estdo a voltar ao anterior costume tradiconal Acholi de herdar as criancas e ndo as
esposas.

--% Falta de formagdo e de recursos

Existe também ignorancia generalizada em relagdo a como tratar e cuidar das PVHS. A falta de formagao e
de recursos constitui também um factor chave que afecta os comportamentos e atitudes dos professores e
trabalhadores de satide.

--% Elaborag¢do dos programas de ONG

A forma como as agéncias doadoras orientam e entregam os bens e prestam servigos pode também agravar
o problema do estigma. Como foi acima observado, um dos insultos mais comuns lancados aqueles
infectados e/ou afectados é que eles estdo a viver de coisas ‘gratuitas’. Isto é uma referéncia aos varios
tipos de apoio material fornecido pela Visao Mundial, nomeadamente: milho, aglcar, feijao, cobertores, sal;
leite hospitalar (especialmente para as criangas mal-nutridas); vestuario para as sepulturas; e um pouco de
dinheiro. Quando muitas familias e criangas estao desesperadamente necessitadas desse apoio devido ao
conflito de longa duragdo e ao seu impacto devastador em relagdo ao rendimento familiar e a seguranca
alimentar, é surpreendente que os outros fiquem ressentidos por esse apoio ser reservado estritamente
para aqueles padecendo do HIV/SIDA. Além disso, o facto de a distribui¢do de alimentos ser levada a cabo
livremente e ser amplamente divulgada para todos verem e ouvirem sobre isso, agrava mais a
estigmatizacao de PVHS e suas familias.

- A comunicagdo social

A comunicagado social &, em particular, a cobertura jornalistica de questdes de HIV/SIDA é muitas vez
indiscriminada, sem preocupagdo em relag¢do a fidelidade e deliberadamente ou inadvertidamente ajuda a
disseminar a desinformagao e o preconceito entre os leitores como ilustrado no exemplo de um artigo que
apareceu num dos principais jornais nacional do Uganda no ano passado.

O Exército planeia o teste do HIV

O comandante da Escola Politécnica de Kadogos(Kadogos polytechnic school) na segunda divisdo
do exército em Mbarara, Major Ndema, planeia ter em breve todos os estudantes testados ao
HIV/AIDS. Ele foi o principal Convidado na demonstragdo contra o SIDA realizada na escola. “Eu ndo
estou preparado para educar as pessoas que vdo morrer em breve....Eu farei a triagem e ensinarei
aqueles que nédo vao morrer de HIV/SIDA por que o SIDA constitui morte certa para as pessoas que
sdo ignorantes”

Ele acrescentou: “Mesmo cdes e gatos e elefantes sdo sexualmente disciplinados, eles tém
parceiros no periodo certo com parceiras certas, diferentemente dos homens’

Ele acrescentou: “alguns de vocés quando véem saias a volta, comegam a ficar apaixonados, por
favor digam-me o nimero de Ugandeses que foram sepultados por ndo ter relacdes sexuais™
Por dltimo, disse ele, que os soldados devem apenas morrer na guerra

(The Monitor 24 de Fevereiro de 2003 )
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Recomendacoes e ac¢oes de seguimento

As constatagdes da pesquisa foram discutidas e analisadas em diversos contextos por diversos actores.
Essas discussdes centraram-se nas implicacdes politicas e de programagdo da pesquisa e nas formas em
que o interesse e momentum ganho através do processo de pesquisa pode ser efectivamente sustentavel e
canalizado para acgdes concretas que irao contribuir para a redugao do estigma e discriminacdao na
sociedade.

Recomendagées da comunidade:

Uma das primeiras ac¢oes tomadas pela ACORD depois da pesquisa de Gulu estar terminada foi a de

organizar encontros nos locais de pesquisa e convidar os membros da comunidade, ONGs, professores,

trabalhadores de salide, representantes do governo distrital e conselho local e lideres tradicionais para

participar numa discussdo dos resultados. O encontro gerou muita discussdao e um nimero de

recomendacoes foi avangado:

¢ Qs directores das escolas secundarias concordaram que os debates sobre questdes do HIV/SIDA deviam
ser organizados em escolas.

¢ Devia haver também capacitacdo em HIV/SIDA para os conselheiros de divisdo — tanto para fortalecer a
sua prépria sensibilidade e formar os outros na comunidade.

¢ O presidente da Pece Division passou uma moc¢do para que os vereadores criassem regulamentos contra
0 estigma e discriminagdo e também censurar e banir exibicdes de video com actos/filmes sexuais no seio
das suas divisoes.

e As comunidades devem ser encorajadas a demonstrar amor para com as PVHS e apoia-las, tanto
materialmente como moralmente.

® Os conselheiros devem introduzir e ajudar a fazer cumprir as leis para punir aqueles que sao culpados
pelo apontar do dedo e aqueles que usam uma ma linguagem.

* Ha uma necessidade de treinar e ajudar mais conselheiros ao nivel de aldeia.

® As ONGs devem ajudar e encorajar mais utentes a revelarem-se e a viver positivamente.

® 0 aconselhamento intensivo deve ser proporcionado as PVHS para fortalecer a sua auto-estima,
reduzindo assim o impacto do estigma na comunidade.

Em Moyo/Adjumani, os resultados da pesquisa foram disseminados e discutidos durante o encontro do
Forum Distrital de parceria do HIV/SIDA. Neste workshop de 3 dias participaram os Lideres Distritais, o
Chefe do Gabinete do Administrador, o Secretéario Politico para a Salde e representantes de todas as ONGs
que implementam o HIV/SIDA. Uma das principais ac¢des chave decidida foi de reunir todos os lideres
culturais tradicionais no distrito para avaliar a questdo de cultura. Esta resolu¢do surgiu das preocupagdes
discutidas durante o decurso do encontro sobre o impacto do influxo de refugiados sudaneses na area e
sobre normas culturais tradicionais na regido do Nilo Ocidental. Sentiu-se que essas questdes deviam ser
revistas e as ligagdes entre o estigma e discriminacao do HIV/SIDA deviam ser explicitamente abordadas e
as recomendacdes elaboradas para a redu¢do do impacto negativo e fortalecendo o impacto positivo da
cultura nesta esfera.

Recomendacaes do pessoal
O pessoal do Programa da ACORD no Norte do Uganda também se reuniu para partilhar e discutir os

resultados. Como parte deste exercicio, eles reflectiram sobre os problemas e discutiram uma gama de
solugdes para enfrentar esses problemas. Estes estao abaixo sumarizados.

1. ISOLAMENTO/EXCLUSAO SOCIAL E AUTO-ESTIGMA

Problema:

As PVHS estdo isoladas e socialmente excluidas, muitas vezes levando a internalizacao do estigma e da baixa auto-

imagem

Solugdes:

-3 Encorajar as PVHS a juntarem-se a associagdes e grupos de solidariedade

-3 Usar estratégias apropriadas de IEC (Informagao, Educagdo e Comunicagdo) para alcangar os outros (teatro, radio,
mensagens)

-3 Encorajar as PVHS num area a partilhar as suas experiéncias com as pessoas vivendo naquela zona

-3 Encorajar as visitas domiciliarias por conselheiros formados para aconselhar as PVHS

-3 Usar metodologias, como dramatizagao

-3 Visar professores

-3 Cuidados domiciliarios

-3 Usar a comunicagdo social orientada para os jovens, tais como Straight Talk e Young Talk (conversa directa e
conversa jovem)

-3 Criar clubes sociais em escolas, por ex. Clubes contra o SIDA

-3 Usar debates para discutir as questdes

-3 Referir as PVHS aos servigos existentes, por ex. ARVs e ATV

2. PRATICAS CULTURAIS

Problema:

-3 Muitas praticas e normas culturais contribuem para a disseminag¢do do estigma e discriminagao

Solugdes:

-3 Orientar as institui¢des culturais para o aumento de sensibilizacao

-3 Ligar as comunidades infectadas e afectadas as instituicdes legais para defender os seus direitos

-3 Encorajar os mecanismos culturais positivos para fazer face (por ex. Construir palhotas para as vidvas, rotagao de
culturas, etc)

-3 Usar |IEC apropriado para aumentar a sensibilizacdo nas escolas e nas comunidades

-3 Fornecer educagdo sobre HIV/SIDA para as comunidades

-3 Potenciar as comunidades para escreverem testamentos

-3 Sensibilizar as comunidades e as mulheres em relagao aos direitos das mulheres

-3 Usar cangdes culturais para passar mensagens positivas

-3 Discutir os resultados da pesquisa e ac¢des de seguimento no seio do forum de ONGs

-3 Envolver os lideres locais na abordagem do HIV/SIDA

3. CRENCAS/ENSINAMENTOS RELIGIOSOS

Problema:

-3 Ensinamentos e pregacodes reforcam o estigma

Solugdes:

-3 Apoiar a cura espiritual

-3 Trabalhar com organiza¢des de base Crista (como CHAPS)

-3 Promover o aconselhamento através da igreja para as familias de luto

-3 Trabalhar com organizagdes Mugulmanas (por ex, Grupos de Mulheres Mugulmanas) para alcangar a comunidade
Mugulmana

-3 Usar padres reformados (por ex. Padres Anglicanos) para alcancar outros
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4. DESIGUALDADE DE GENERO

Problema:

-3 Aos homens é permitido ter mais parceiras

-3 As mulheres sdo vistas como subordinadas/propriedade dos homens
-3 As mulheres sdo vistas como prostitutas

-3 As mulheres n@o se permite exprimir os seus pontos de vista

-3 As mulheres ndo tém poder de tomada de decisdes

Solucao:
-3 Educacdo da comunidade em relagdo ao género e HIV/SIDA usando metodologias sensiveis em matéria de género,
tais como Stepping Stones *

5. PROGRAMAS DE APOIO DAS ONGs

Problema:
-3 A comunidade fica com inveja do apoio prestado as familias infectadas /afectadas

Solucao:

-3 Estratégias/intervengdes coordenadas entre os parceiros que tém como alvo as PVHS, incluindo os prestradores de
cuidados

-3 Grupos alvo, ao invés de individuos

6. COBERTURA DA COMUNICACAO SOCIAL

Problema:
-3 Mensagens inapropriadas sobre o HIV/SIDA, prevencao e cuidados, por ex., “SIDA mata” ou “SIDA ndo tem cura”

Solucao:

-3 As mensagens do HIV/SIDA devem sempre ser pré-testadas para assegurar que elas sao apropriadas antes de ser
transmitidas

-3 As mensagens devem abordar os mitos, bem como os factos sobre o HIV/SIDA

-3 A maioria dos matériais de IEC deve ser traduzida para as linguas locais

7. LIDERES LOCAIS

Problema:
-3 Eles ndo possuem informagdo adequada sobre questdes do HIV/SIDA

Solucao:

-3 0s |ideres devem ser alvo de informagao sobre o HIV/SIDA

-3 Eles devem ser encorajados a levar a cabo mais iniciativas em apoio das PVHS
-3 Encorajar mensagens positivas dos lideres

Encontro do pessoal realizado em Gulu, Abril, 2004

Regulamentos para prevenir a discriminacao

Numa das divisoes locais onde a pesquisa foi discutida, os conselheiros resolveram introduzir um
regulamento para condenar e punir o estigma e discriminacdo no municipio. Este é um processo burocratico
e duradoiro e, no periodo de escrita, ainda ndo tinha sido terminado. No entanto, espera-se que se esta
iniciativa provar ser bem sucedida, outras seguirdo o processo. Embora possa ndo acabar com todas as
formas de estigma e discriminacdao desta maneira, esta iniciativa enviou uma mensagem forte para as
comunidades a de que essas atitudes ndo serdo toleradas e isso ajudara também a aumentar a seguranca
das PVHS e encoraja-las a falar abertamente contra os abusos da sua dignidade e direitos.

Uso de Teatro e dramatizacdo

O teatro constitui uma ferramenta poderosa e eficaz para abordar as questoes relacionadas com o HIV/SIDA
e a ACORD trabalha estreitamente com muitos grupos de teatro e fornece-lhes capacitagao e outros tipos
de apoio para fortalecer o seu trabalho. Até a data, o foco da maioria dos grupos de teatro esta no aumento
de sensibilizacdo. No entanto, a seguir a esta pesquisa, a ACORD tem estado a explorar formas de
adaptacdo de métodos baseados em teatro, tais como a dramatizacdo para lidar especificamente com o
estigma e disrciminagdo relacionada com o HIV/SIDA. Um consultor com larga experiéncia de uso de
dramatizagdo numa variedade de contextos no Reino Unido (RU) para abordar questdes relacionadas, tais
como o assédio sexual, foi convidado a partilhar tais métodos com alguns dos parceiros da ACORD,
incluindo as associacdes de PVHS que trabalham no distrito. A ACORD encorajara a aplicagdo dessas
ferramentas e trabalhara com parceiros para monitorar a sua eficacia.

Lidando com estigma entre o pessoal da ACORD

Uma das ramificagdes da pesquisa em relagdo ao estigma nas comunidades é de elevar a sensibilidade do
estigma, ndo s6 nas comunidades onde isso funciona, mas também no seio da prépria organizagao.
Trabalhar no sentido de criacdo de um ambiente livre de estigma é fundamental para a Politica do HIV no
Local de Trabalho que foi recentemente aprovada para toda a ACORD. E também um objectivo chave da
Politica de Doengas Crénicas do Programa do Norte do Uganda (NUP). Contudo, um ano depois desta
politica ter sido introduzida, ndo existe alguém a usar os beneficios providenciados, tais como o acesso ao
ATV e ARVs. Um inquérito do ponto de vista e atitude do pessoal levado a cabo na altura revelou de forma
inesperada elevados niveis de estigma no seio do pessoal. Por exemplo, mais de 50% do pessoal inquirido
exprimiu o ponto de vista de que o HIV esta ligado a comportamentos imorais. Assim, ficou claro que, a ndo
ser que tais atitudes fossem abordadas, a politica falharia em alcangar os seus objectivos principais,
designadamente - para defender os direitos dos trabalhadores e assegurar que eles tém acesso a
informagdo ndo estereotipada e fidedigna. A questdo do estigma e discriminagdo esta actualmente a ser
abordado através de sessoes formais de aumento de sensibilizagdo do HIV/SIDA bem como em discussdes
e debates informais. Estes processos ja tiveram um impacto. Dois membros do pessoal se apresentaram
para exigir os beneficios. Os preservativos colocados nas casas de banho e nos gabinetes das pessoas
precisam de reabastecimento regular. Além disso, a atmosfera geral no local de trabalho mudou. Por
exemplo, sexo, preservativos, morte e outros assuntos ‘tabu’ sdo abertamente discutidos e partilhados
entre o pessoal.
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Accoes adicionais

As constatagdes da pesquisa tém implicagdes para muitos actores envolvidos no esfor¢o de resposta ao
HIV/SIDA no Norte do Uganda. A maioria dos principais actores esteve presente nos encontros de
disseminagao em Gulu e Moio/Adjumani e espera-se que eles levem as questdes discutidas de volta para o
seio dos seus proprios contextos organizacionais conduzindo a ac¢do visando abordar alguns dos
problemas suscitados. Em Kitgum, o processo de feedback tem sido mantido mediante a fusao do campo
de deslocados internos, mas espera-se um encontro de feedback a ser realizado em breve. Uma vasta gama
de parceiros serdo convidados a tomar parte nas discussoes e na elabora¢dao de recomendagdes para a
accdo. Os resultados da pesquisa em todos os trés distritos serdo também disseminados ao nivel nacional
e usados como uma ferramenta para influenciar a politica ao nivel nacional.

Capitulo Dois: Estudo de Caso do Burundi
Antecedentes a Pesquisa

0 Burundi & um dos paises mais sobrepovoado e pobre na Africa Sub-sahariana com uma area de superfice
de 27,834 km quadrados e uma populacdo estimada de mais de 7 milhdes que estd a aumentar a uma taxa
annual de 2.9%. Segundo o Relatério de Desenvolvimento Humano do PNUD de 2003, o Burundi classificou-
se na 173° entre 175 paises. Mais de 90% da populagdo vive no sector rural e a economia esta baseada
principalmente na agricultura de subsisténcia. Com um redimento médio per capita estimado em USD $14,
60% da populagdo estd a viver abaixo do limiar da pobreza no Burundi e mais de 80% em algumas zonas
rurais. Estes niveis de pobreza tém sido exacerbados pela guerra, que na década entre 1993 e 2003, resultou
em mais de 200,000 mortes e o deslocamento de mais de um milhao de pessoas.

O Trabalho da ACORD no Burundi

A ACORD comecou a trabalhar no Burundi numa altura de crise e desenvolveu um programa para a
reintegragdo econdémica e social das pessoas tornadas vulneraveis pelo conflito e pela guerra, inicialmente
na provincia de Cankuzo, em 1994 e mais tarde em
1999, na cidade de Bujumbura. No ano 2000, foi
desenvolvido um novo programa baseado no
desenvolvimento participativo da comunidade em
colaboragdao com o Governo do Burundi e o IFAD
(0o Fundo Internacional para o Desenvolvimento
Agricola) em quatro Provincias (Gitega, Karusi,
Kayanza e Cibitoke). 2002 também viu o
nascimento de um programa para a promogao de
igualdade de género e inclusdo social, seguido
logo depois pelo desenvolvimento de um
programa apoiando as iniciativas locais de
construcdo de paz. Todos estes diferentes

Membros do CARPP (Pessoas Comunitdrias de
Recursos sobre SIDA de Pabbo) no Campo de Pabbo
para os deslocados, Distrito de Gulu, April de 2004.

elementos fazem parte do programa quadro visando ‘criar um ambiente favoravel a participacdo e
reconciliagdo de comunidades divididas no Burund’. E através destes programas que a ACORD esta a
contribuir para a redugdo do HIV/SIDA no Burundi. O HIV/SIDA é sistematicamente integrado em todas as
suas actividades com as comunidades pobres e em todas as zonas onde ela opera.

Resposta Nacional ao HIV/SIDA

0Os muitos problemas politicos, econémicos e sociais enfrentados pelo pais, adicionados aos factores
culturais existentes proporcionam um terreno fértil para a disseminagdo do HIV/SIDA. A taxa média de sero-
prevaléncia para adultos dos 15 anos e em diante estima-se em 3.6%, tornando o Burundi no 15° na Africa
Sub-sahariana. Depois de muitos anos de adiamento, um grande ndmero de actores de base até ao topo da
hierarquia governamental agora se juntou para confrontar a epidemia. O Conselho Nacional de Combate ao
SIDA (CNLS) foi criado em 2002. O CNLS é uma estrutura descentralizada incubida de coordenar as
actividades do HIV/SIDA no pais inteiro. No mesmo ano, foi criado um Ministério para o HIV/SIDA na
Presidéncia. A maior parte dos esforgos nacionais do HIV/SIDA é financiada através da ajuda bilateral, do
Banco Mundial e de algumas ONGs estrangeiras.

0 sector da sociedade civil esta também muito activo e empenhado na luta contra o HIV/SIDA e os esfor¢os
do estado sao complementados por numerosas iniciativas da sociedade civil. No entanto, todos estes
esfor¢os ndo sdo suficientes perante a rapida disseminagdo da pandemia e a escala de sofrimento causado
no advento.

Resultados da Pesquisa

Objectivos da Pesquisa
0 objectivo geral do estudo foi de analisar o grau do problema de estigma e discriminacao relacionado com
0 HIV/SIDA no Burundi e, com base nos resultados, elaborar propostas para lidar com ele.

Os objectivos especificos incluem:

1. Identificar as causas subjacentes

2. Identificar as formas em que o estigma e discriminagao se manifestan na sociedade, centrando-se em
particular na questao dos direitos

3. Destacar as formas em que o problema é agravado pelas rela¢des e normas de género e as formas
especificas em que as mulheres sdo afectadas

4. ldentificar o impacto do estigma e discriminacao em relagdo aos sentimentos, comportamento e a
qualidade de vida das PVHS, seus prestadores de cuidados e os membros préximos da familia.

5. Avaliar as estratégias usadas pelas PVHS para fazer face ao estigma e discriminagao.

6. Analisar o impacto do estigma e discriminagdo sobre os programas governamentais relacionados com o
HIV/SIDA

7. ldentificar oportunidades para ac¢do e fazer recomendagdes para abordar o problema

A Metodologia de Pesquisa

A principal metodologia foi baseada no principio de ‘abordagem participativa’ visando tomar em
consideracdo os pontos de vista de um grupo cruzado amplo da populacdo e assegurando que os pontos
de vista de todos os actores relevantes sejam expressos aberta e livremente.
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Recrutamento e capacitacdo dos pesquisadores

A pesquisa foi realizada por ‘animadores/pesquisadores’ que compreendia as PVHS recrutadas a partir da
Associacdo Nacional de PVHS do Burundi, que tem assentos em todas as provincias e comunas,e o0 SWAA
(a Sociedade para Mulheres e SIDA em Africa) do Burundi. Sessdes de animacdo foram realizadas para
desenvolver guias de entrevistas para os ‘animadores/pesquisadores’ com base nos termos de referéncia
e sessoes de treinamento foram proporcionadas para cobrir 0s objectivos e metodologia da pesquisa.

Selecgdo dos locais de pesquisa

A seleccdo foi baseada em 5 critérios: localizacdo geografica; sero-prevaléncia; localizacdo em relagdo as
rotas de transporte e os rebeldes; localizagdo em relagdo as fronteiras com outros paises; grau de
urbanizagdo. O estudo abarcou 5 provincias no Norte, Sul, Centro, Este e Oeste (Muyinga, Gitega, Makamba,
Ruyigi e Cidade de Bujumbura). As trés primeiras provincias foram seleccionadas com base na sua
localizagdo no Norte, as mais afectadas em termos de sero-prevaléncia devido a sua proximidade com a
fronteira da Tanzania. As (ltimas duas foram seleccionadas por que elas estao na rota dos rebeldes e, como
tal, severamente afectadas por actos de violéncia sexual perpetrada pelos rebeldes. Os locais incluem tanto
zonas rurais como urbanas. Dentro de cada provincia, o inquérito foi realizado na capital provincial e nas
zonas circunvizinhas.

Recolha de dados

0 estudo foi baseado em dados primarios e secundarios.Os dados secundarios foram recolhidos através de
bibliotecas e centros de recursos visitados por acordo com os representantes dos departamentos, incluindo
0s ministérios governamentais, outras ONG, organiza¢des de base comunitaria, associagoes de PVHS e
congregacoes ou lideres religiosos.

Os dados primérios foram recolhidos por meio de um inquérito face-a-face. Um questionario e guia de
entrevista foi elaborado para esse efeito. As seguintes metodologias foram usadas:

a) Discussoes baseadas na comunidade: sessdes abertas na comunidade foram realizadas para discutir o
problema e recolher pontos de vista sobre a questao.

b) b) Discussdes de grupo focal: discussdes separadas com os grupos de PVHS, pessoas afectadas pelo HIV
- prestadores de cuidados, parceiros e criangas; e membros das estruturas governamentais relevantes
como segue:

PVHS 12
Orfaos do SIDA 3
Homens e mulheres 20
Deslocados 3
TOTAL 38

¢) Entrevistas individuais baseadas em questionario: Um total de 264 pessoas foi entrevistada usando um
método de amostragem grupal para incluir as seguintes categorias de pessoas na populagao:

e PVHS

e Membros da familia

Orfaos do SIDA

Lideres locais, tradicionais e religiosos

Membros de unidades do SIDA

Pessoas deslocadas

Ao todo, um total de 644 pessoas esteve envolvido como entrevistados na pesquisa.

Gestdo e andlise dos dados

Tanto dados quantitativos como qualitativos foram gerados. Os dados quantitativos foram introduzidos
usando ISSA (Sistema Integrado para Andlise de Inquéritos) e processados e analisados usando SPSS
(Pacote Estatistico para as Ciéncias Sociais).0s dados qualitativos foram organizados por tema e por
categoria do entrevistado.

Resultados da Pesquisa

Raizes historicas e culturais do preconceito e discriminagdo

0 estigma e discriminagao contra grupos especificos, em particular os pobres e deficientes fisicos, sempre
existiram na sociedade Burundesa. Por exemplo, era comum para os leprosos e pessoas com variola serem
isoladas e colocadas em quarentena. As nogdes de ‘bom’ e ‘bonito’ sdo promovidas através dos valores de
familia e do sistema de educacdo, bem como a nogdo de ‘respeitabilidade’ ligada as virtudes morais e a
beleza fisica. As raparigas que ficavam gravidas antes do casamento eram uma mancha em relagdo a honra
da familia e eram rejeitadas e expulsas. Assim, as ligagdes entre o HIV/SIDA e a imoralidade, por um lado,
e também a doenca e a morte podem ser vistas como contribuindo em larga medida para a desaprovagao e
falta de compaixao para com as PVHS e suas familias. Na sociedade contemporanea, essas atitudes sao
refor¢adas pelos sensacionalismos da comunicacado social e a énfase religiosa na moralidade e abstinéncia
sexual. A auséncia de legislacdo para proteger os direitos de PVHS significa que actos de discriminacdo
continuam impunes.

Atitudes para com as PVHS

0 estudo revelou elevados niveis de estigma associados com o HIV/SIDA. 54% dos entrevistados disseram
que eles pensam que alguém com HIV ndo é uma pessoa normal. A seguir estao alguns exemplos de formas
pejorativas em que as PVHS sdo vistas por muitas pessoas na sociedade:

“As pessoas dizem que as PVHS s@o podres e elas recusam até dar-lhes algo para beber.”
“E melhor ter um brago amputado ou ser um pedinte do que ter SIDA.”

As palavras usadas para descrever o HIV/SIDA incluem: “a praga” ou “epidemia obscena ” e as PVHS sao
chamadas de ‘insectos” “moscas” ou “animais”.

6

O HIV /SIDA e as PVHS sdo geralmente associados com a morte: “Ele estd acabado” “um cadaver
ambulante”, “na porta da morte”. Ligado a estas associagdes esta a idéia que as pessoas devem manter a
sua distancia e evitar contacto com as PVHS: “Alguém com HIV é um transportador de desgracas e deve ser

evitado a todo o custos”.
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As atitudes negativas para com as PVHS sdo também baseadas em associacdes feitas entre o HIV e
imoralidade sexual: “As PVHS sdo desasjustadas sexuais, prostitutas ou namoradeiras”. A prostituicdo é
vista como uma séria violacdo dos valores e normas sociais e as prostitutas sdo, por defini¢cao, consideradas
‘anti-modelos’na sociedade.

Essas atitudes sdao usadas para justificar a marginalizagao e exclusao social das PVHS da maior parte das
formas normais de interacdo social com os outros como demonstrado pelas respostas de muitos daqueles
entrevistados:

% 41% concordaram que ndo se devia permitir que as PVHS fossem a missa

14% disseram que ndo se devia permitir que elas participassem em festas publicas

5% disseram que elas deviam ser isoladas na escola

4% disseram que elas deviam ser isoladas no local de trabalho

As criancas e amigos e parentes das PVHS sdao também marginalizadas. Por exemplo, as criangas sao
proibidas de entrar em casa das PVHS ou brincar com os seus filhos. Mesmo na escola, as criangas sao
muitas vezes isoladas, tanto pelos seus professores como pelos seus colegas. Estas atitudes encontram-
se, ndo apenas entre a populacdo em geral, mas mesmo entre os membros da familia. As PVHS sao muitas
vezes mantidas isoladas dentro das suas proprias casas e ‘escondidas’ do mundo exterior.

0 ponto de vista de que ndo vale a pena dispender dinheiro em relagdo as PVHS foi também amplamente
partilhado pelos entrevistados:

+ 54% disseram que os bens da familia ndo deviam ser vendidos para pagar os anti-retrovirais (ARVs)

+ 27% disseram que ndo valia a pena dispender muito dinheiro a cuidar de PVHS

A principal justificacdo para estes pontos de vista foi que o custo do tratamento é proibitivo e pode levar a
familia a ruina porquanto ndo existe uma cura definitiva para o HIV/SIDA. No entanto, alguns entrevistados
estavam a favor de usar as poupancas da familia para enviar os pacientes para tratamento no estrangeiro.

Sensibilizacdo do estigma e discriminacdo

A existéncia do estigma e discriminacdao € amplamente reconhecida por todos os sectores da sociedade.
73% dos lideres de opinido e 58% dos entrevistados no inquérito atestaram o facto de que o estigma
relacionado com o HIV/SIDA esta generalizado. No entanto, embora 67% das PVHS reconhecam a sua
existéncia, apenas 37% declararam que elas proprias tinham enfrentado actos de estigma e discriminagao.
Isto é provavelmente devido o facto de muitas PVHS ndo serem abertas em relagao ao seu estado serolégico
e um outro factor é que as pessoas geralmente ndo falam mal das PVHS na sua presenca e/ou elas
empregam mensagens codificadas quando emitem um juizo ou discriminam as PVHS. Uma outra
constatacao foi que mais mulheres que homens (44% contra 29%) reportaram ter passado por
discriminagdo. Para além do facto de que a imoralidade sexual sentida seja mais desaprovada pela familia
e sociedade onde as mulheres sdo as visadas, isto pode também reflectir que as mulheres sdo mais
susceptiveis de admiti-lo e exprimir 0s seus sentimentos mais do que fazem os homens.

Auto-estigma

Muitas PVHS internalizaram estes comportamentos e atitudes negativas para com eles com o resultado que
muitos j& desenvolveram uma auto-imagem muito negativa e até praticam a discriminacdo contra elas
préprias:

24% das PVHS disseram que elas deviam ser isoladas dos outros
23% disseram que elas deviam ter a sua prépria roupa de cama, vestudrio e utensilios para comer.

Formas de discriminagao e rejeicao dos direitos fundamentais das PVHS

A vasta maioria dos entrevistados aprova os direitos basicos das PVHS a salde, educagdo, emprego, apoio,
proteccdo e acesso a propriedade. Apesar disto, o estudo constatou evidéncias perturbadoras de praticas
e comportamentos discriminatérios para com as PVHS a quem sao frequentemente recusados estes direitos
basicos.

Por exemplo, € comum para os senhorios imporem aumento exorbitantes de rendas com o propésito de
forcar as PVHS a sairem das suas casas. A muitas PVHS é-lhes recusado o acesso ao emprego e aqueles ja
empregues sao muitas vezes despedidos quando é descoberto o seu estado em relagdo ao HIV. No local de
trabalho, sdao também dados exemplos de PVHS sendo despromovidas, re-colocados sem consulta e
sujeitas a outras ocupagdes visando forca-los a despedirem-se. O isolamento e a marginalizacdo por
colegas é também comum e mesmo aqueles que ndo discriminam abertamente, implicitamente o fazem
fazendo-se de cegos em relacdo aqueles que o fazem.

Em relacdo aos cuidados de salide, a maioria das PVHS reporta serem tratadas friamente pelos
trabalhadores de salde e citam diversos exemplos de recusa de tratamento médico com base em “os
medicamentos estdo reservados para pessoas que podem ser curadas.”

Certos grupos sdo particularmente vulneraveis. Estes sdo:

: Vitvas do SIDA: a muitas vilivas recusa-se o seu direito de propriedade e heranga e, em muitos casos,
as vilvas sao forcadas a sair da casa do marido.

Orfios do SIDA: a forma mais generalizada de discriminagéo contra os 6rfaos do SIDA é o isolamento
da comunidade mais ampla. E dificil encontra abrigo para essas criancas, particularmente as mais novas
que se cré serem HIV- positivas, e muitas tém de ser colocadas em instituicdes. As criangas mais velhas,
particularmente as raparigas que podem ser usadas para executar tarefas domésticas e as criancas de
ambos sexos com bens herdados sao mais faceis de colocar em residéncias. No entanto, as familias que
as levam frequentemente expropriam a heranca e os bens deixados para estas criancas, rejeitam o seu
direito a educacdo e exploram-as. A situacdo é mais grave no caso dos 6rfaos da SIDA que sao
seropositivos por que 0s pais substitutos podem tomar as suas propriedades rapidamente. Os 6rfaos
da SIDA que sdo sero-positivos também enfrentam discriminagdo no seio da familia como foi
testemunhado por um dos 6rfaos que participou numa discussao de grupo focal:

“Mesmo quando eles concordam em adoptar-nos, somos geralmente servidos a partir de uma travessa
separada, temos a nossa propria chavena, o nosso vestuario é guardado separadamente e dormimos sés.”
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-3 Familiares das PVHS: a forma mais comum de discriminacdo é o isolamento e falta de respeito. Os pais
sao muitas vezes sujeitados a insultos e acusados de serem maus pais e eles préprios portadores do
virus. Os filhos sdo sujeitados ao apontar de dedo e insultados pelos colegas que dizem que eles estao
também condenados a morrer em breve. Todos os membros da familia sdo rotulados como pertencendo
auma ‘ma familia’.

--% Mulheres e raparigas: Em média, trés em cada quatro dos entrevistados afirmaram que as mulheres
com HIV sdo mais estigmatizadas que os homens. Aparentemente a discriminacdo de género esta
também presente com referéncia ao acesso aos cuidados médicos. Quando perguntados na familia se
elas devem ter prioridade para o tratamento, apenas 9.1% disseram que devia ser a mae comparado
com 28% que disseram que o pai e 36% que disseram os filhos (os restantes estavam indecisos). Havia
também uma preferéncia por rapazes, comparado com raparigas, na base de que o0s rapazes sao 0s
ganha pao e as raparigas eram mais susceptiveis de serem forgcadas para a prostituicao.

Andlise das Causas
0 estudo procurou obter os pontos de vista das pessoas em relacdo as principais causas ou 0s principais
motores do estigma e discriminagao na sociedade.

-3 Valores culturais: 46% dos entrevistados sentiram que a educagdo familiar e os valores culturais
constituem os principais factores motores. Estes valores colocam um elevado valor em relagdo a
fidelidade, modéstia, reserva e honestidade e, aos olhos de muitos, o comportamento de PVHS é
passivel de estar a violar esses atributos. Estas percep¢des das PVHS sdo também reforcadas pelo
educagdo sobre o HIV nas escolas.

-3 Religi@o: os ensinamentos religiosos foram também identificados como um vector chave do estigma
por 11% dos entrevistados. Os lideres religiosos e padres pregam abstinéncia e fidelidade como os
(inicos meios de evitar a infec¢do. Aqueles que ficam infectados sao vistos como ‘transgressores’ que ja
“comeram o fruto proibido”. Aos olhos da igreja “o castigo para o pecado é a morte”, portanto o SIDA
é equiparado a retribuicdo divina.

% Programas do HIV/SIDA: 16% dos entrevistados pensaram que os programas direccionados para as
PVHS também contribuem para o estigma. As pessoas vistas a irem para os servicos de ATV e outros
sao tidos comoHIV- positivos e sdao estigmatizados pelos outros. Dito isso, as PVHS censuram a
auséncia de programas governamentais, que os forcam a apelar a bondade dos outros para ajuda:

“O Governo abandonou-nos...a ajuda a nés destinadas é desviada para a compra de veiculos. Hd muitos

encontros, mas nos ndo vemos os resultados. A pouca ajuda que conseguimos é gracas a SWAA.”

-3 PVHS: 8% dos entrevistados disseram que as préprias PVHS contribuem para a estigmatizacdo com
base na sua baixa auto-estima e sua tendéncia para isolar-se e culparem-se pela sua condigao.

-3 A comunica¢do social: O papel da comunicacdo social foi apenas mencionado por 2% dos
entrevistados. Reportagem falsa e inadequada da doenga foram considerados por eles como sendo um
factor chave contribuindo para o estigma.

-3 Ausencia de legislacdo apoiando os direitos de PVHS: Como foi sucintamente colocado por uma das

PVHS entrevistada:

“Nés seremos sempre estigmatizados por que ndo temos recurso a lei.”

0 impacto do Estigma e Discriminacao sobre as PVHS e suas familias e prestadores de cuidados

Impacto sobre as PVHS

-% Impacto em relagdo aos sentimentos e comportamento

Segundo as PVHS, a forma mais comum em que eles respondem a atitudes estigmatizantes daqueles em
torno deles sdo: sentimentos de lamentagdo (27%); resignacao (27%); estar na defensiva (18%) e culpa
(11%).

Além disso, alguns entrevistados mencionaram que a rejei¢do esta quase generalizada. Por exemplo, as
vilivas do SIDA algumas vezes casam novamente e tém filhos com o propdsito de convencer aos outros de
que elas ndo sao sero-postivas. Também, exemplos foram dados de trabalhadores que tentaram provar que
eles estdo ainda aptos para o trabalho ao alargarem mais os préprios esforcos e trabalhando mais horas que
0s seus colegas. Algumas PVHS acusam os outros de serem HIV- positivos para que se sintam menos sés..
Outros escondem-se nas suas casas ou vao para uma outra localidade onde ndo sdo conhecidos. Alguns
deliberadamente pdem-se a infectar os outros como forma de de se vingarem da sociedade pelo seu préprio
azar.

Aqueles que se resignam com a sua situacao frequentemente voltam-se para Deus e constrdem a sua
prépria auto-estima vivendo positivamente e demonstrando compreensao para aqueles que demonstraram
desprezo para com eles:

“Quando os outros discriminam contra ti, mas tu na discriminas de volta , tu te sentes melhor contigo
proprio.”

Juntar-se as associa¢des de pessoas positivas constitui uma outra maneira na qual as PVHS sdo capazes de
desenvover a forca interna e os mecanismos de solidariedade.

Impacto sobre as familias e prestadores de cuidados

Segundo os entrevistados, o principal efeito do estigma sobre as familias & o desencorajamento e
desespero. Outros falaram do aumento de solidariedade que se desenvolve, tanto dentro do agregado como
com 0s outros na mesma situacao.

Impacto do Estigma e Discriminacdo em relagdo aos programas do HIV/SIDA
A pesquisa também procurou analisar o impacto do estigma e discriminacdo em relagdo aos programas
governamentais do HIV/SIDA no Burundi.

--% Programas visando a reducdo de ‘comportamentos de risco: Estes incluem a promocao do preservativo
e promocdo do ATV. O estigma mina esses programas porque as pessoas tém medo de serem tidas
como HIV positiva se eles usam o preservativo ou vao para o ATV. As pessoas podem também evitar
serem vistas em sessdes de educacdo e sensibilizacdo comunitaria para ndo serem tidas como HIV
positivas.. O medo do estigma também desencoraja as pessoas que acusaram positivo de declararem
a sua condicdo e no caso daqueles que sabem que eles sdo positivos, muitos continuam a
comportarem-se como se nao fossem.
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--% Promogdo social do preservativo: O consumo é muito limitado, em grande parte devido aos motivos
acima mencionados.

-3 ATV: como foi acima afirmado, as pessoas sao relutantes a serem testadas e preferem ndo conhecer os
seu estado serologico. Os beneficios do aconselhamento sdao também minados pelos mesmos motivos.

-3 Tratamento de DTS: Muitas pessoas estdo cientes de que as DTS podem ser um precursor do HIV e
consequentemente evitam a procura de tratamento para evitar o risco de se constatar que & positivo.

-3 Cuidados dos orfdos do SIDA: O estigma constitui um factor que contribui para a dificuldade de
encontrar familias interessadas em acolher os 6rfaos do SIDA. Do mesmo modo, 0 estigma tem impacto
sobre a qualidade de cuidados proporcionados e os drfaos do SIDA sdo muitas vezes discriminados no
seio dessas familias.

--% Prevengdo da Transmissdo de Mde para Filho: As mulheres muitas vezes recusam ir para o tratamento
ou tomar medidas para reduzir o risco de transmissao do virus para o seu bebé com vista a evitar serem
estigmatizadas pela comunidade.

% Programas de micro-crédito: O crédito para grupos de PVHS é muitas vezes usado para fins de

comércio milido. No entanto, é comum, as pessoas recusarem comprar bens vendidos por PVHS no

mercado ou nos outros lugares, portanto minando o sucesso dessas pequenas empresas.

De acordo com esta andlise, o fracasso de abordar o estigma e discriminagao parece estar seriamente a
minar a eficacia dos programas visando a prevencdo da propagacgao e mitigacdo do impacto do HIV/SIDA e
estes programas ndo estdo a alcangar uma elevada proprog¢ao daqueles que podiam possivelmente
beneficiar deles.

Pontos de vista em relagao ao que devia ser feito

Os entrevistados foram solicitados a classificar por ordem de prioridade as estratégias exigidas para reduzir
os niveis de estigmatizacdo e discriminacdo contra PVHS na comunidade. As suas respostas estdo
apresentadas na tabela abaixo:

Ponto de vista dos entrevistados em relacao as Estratégias necessarias para abordar o estigma e
discriminacao

Todos os PVHS

entrevistados
Aumento da sensibilizacdo do HIV/SIDA 78% 84%
Criagao de uma lei contra estigma e discriminagao 74% 92%
Introducdo de sang¢des contra aqueles que discriminam  71% 78%
Aumentar o acesso aos ARVs 9% 6,7%
Juntar-se as associa¢oes de PVHS 2% 0%
ATV 1,6% 0%

Em relagdo ao aumento de sensibilizacdo, foi enfatizado que isso deve abordar especificamente a questao
do estigma e discriminagdo do HIV/SIDA. Um programa de capacitacdo de educadores baseados na
comunidade devia ser criado para assegurar que as mensagens sejam claras, uniformes e livres de
estere6tipos e preconceitos.

; / =

Como a tabela abaixo demonstra, o apoio a uma lei banindo a discriminagdo foi fortemente apoiado pelas
PVHS entrevistadas:

Aqueles a favor de uma lei banindo a discriminag¢do contra pessoas com HIV/SIDA

Lideres de opinido 72%
Pessoas vivendo com HIV/SIDA  92%
QOutros 69%
TOTAL 74%

Em relacdo aos ARVs, foi observado que o acesso aos ARVs ajudara a melhorar a saiide de PVHS, daf
reduzindo o estigma e também fortalecendo os incentivos para as pessoas serem testadas. No entanto,
medidas para assegurar o acesso igualitario aos ARVs para mulheres e para grupos mais pobres da
comunidade sao necessarios para reduzir o risco de discriminagao contra aqueles grupos.

Outras sugestdes que surgiram através dos questionarios e através das discussdes em grupo focal,

incluem:-

- Apoio e cuidados da comunidade: os membros da comunidade devem ser encorajados a demonstrar
compreensdo e cuidados e apoio as PVHS e suas familias através de visitas domicilidrias e outras
formas. Isso ajudaria a reduzir o problema da baixa auto-estima e marginaliza¢do social das PVHS no
seio das comunidades.

-3 Visitas domicilidrias por médicos: um nimero de entrevistados exprimiu o ponto de vista de que os

médicos deviam visitar os pacientes em suas proprias casas com base em:

“Se as pessoas virem que os médicos estao preocupados, isso ajudaria a reduzir o estigma e discriminacao

contra os pacientes do SIDA e eles estarao interessados em partilhar as refei¢des com eles sem medo de

ficarem infectados.”

- Dar um bom exemplo: Os funcionarios governamentais devem ser abertos em relagao ao seu estado e
devem promover atitudes positivas e ndo-discriminatérias para com as PVHS dando assim um bom
exemplo para as comunidades.

Accoes de seguimento

Na altura da redac¢do a ACORD Burundi esta no processo de desenvolver um plano de ac¢do estratégica
para dar seguimento as constata¢des desta pesquisa. Este processo ainda esta na sua fase inicial, mas
alguns passos ja foram dados. Estes estao descritos abaixo.

Disseminacao preliminar dos resultados

Um relatério que reline as constatacdes da pesquisa foi elaborado e a ACORD Burundi organizou um
workshop para apresentar e discutir os resultados. Os participantes no workshop incluiam os
representantes de ONG locais e internacionais, associacdes de PVHS, ministérios governamentais,
membros da Assembléia Nacional e um representante da Presidéncia da Repdiblica. Os resultados do
relatério foram discutidos e os seguintes comentarios e propostas de seguimento foram feitas:
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Uma lei para garantir os direitos de PVHS ja devia ter sido aprovada

As PVHS tém deveres e responsabilidades bem como direitos

As PVHS que deliberadamente propagam o virus devem ser penalizadas?

+ A pesquisa focalizou principalmente sectores pobres da sociedade. Pesquisa semelhante é necessario
para analisar o estigma e discriminagdo no seio de classes abastadas (homens de negdcio, decisores, e
por ai em diante)

-3 A pesquisa deve também ser realizada em sectores especificos, tais como escolas, circulos
profissionais, prisoes

+ Deve ser levado a cabo um estudo separado avaliando as estratégias de resposta com mais detalhe

0 papel das PVHS na elaboragdo das estratégias de resposta deve ser destacado

» Esquemas de micro-crédito e de geracdo de rendimento devem ser mais amplamente direccionados
para abarcar os grupos vulneraveis afectados pelo HIV, para evitar a estigmatizagao das PVHS

--% A atencdo deve estar focalizada no contelido e no tom das mensagens e campanhas de sensibilizacdo

para evitar agravar o problema de estigma

-3 Anecessidade de enfatizar o acesso a outros tipos de cuidados e tratamento, incluindo o tratamento de

infec¢des oportunistas, ndo apenas os ARVs

Rede/‘Observatério’ de Direitos

Num workshop de feedback, uma das propostas discutidas foi o estabelcecimento de um ‘Observatério dos
Direitos de Pessoas Infectadas e Afectadas pelo HIV/SIDA’ cujas fungdes incluiriam a promog¢do da
sensibilizagdo dos direitos de PVHS e fornecer apoio para aqueles que tém sido vitimas de discriminagao.
Um ndmero de organizagdes, incluindo as ONG e associac¢des de PVHS voluntariaram-se a formar um ndicleo
que se reuniria novamente com vista a explorar esta idéia mais integralmente.

Até a data, este Ndcleo ja se reuniu duas vezes. O primeiro encontro centrou-se na missao e nos objectivos
chave do Observatério e o segundo centrar-se-a na sua estrutura e gestdao. Os seguintes acordos foram
alcancados:

* Missdo e objectivos especificos

A missdo de um Observatério dessa natureza é a promogao e proteccdo dos direitos das pessoas vivendo

com HIV/SIDA e o objectivo geral é de contribuir para a redugao de estigma e discriminagao contra as PVHS.

Objectivos especificos incluem:

3 Andlise sistematica de casos de violacdo dos direitos de pessoas infectadas e /ou afectadas pelo
HIV/SIDA

3 Apoio para as vitimas de estigma e diferentes formas de discriminacao relacionadas com o HIV

3 Aumento da sensibilizacdo publica e realizagdo de advocacia em torno dos direitos de PYHS

o Estrutura e Membros

3 A longo prazo, o Observatdrio deve ser transformado numa Rede de articulagdo com vista a permitir a
mais ampla participacdo possivel dos grupos e individuos interessados no pais. No entanto, a curto
prazo, ele sera constituido como um Projecto Comum financiado como um projecto de desenvolvimento
com actividades claramente definidas implementadas por um pequeno nimero de ONG dedicadas.

3 O Observatério deve ser independente do governo. No entanto, as relagdes e a cooperacdo com as
estruturas de estado serdo promovidas com o propésito de ter acesso a apoio matérial e fortalecer a
coordenacdo com as politicas e servigos governamentais.

3 A descentralizagao constitui uma caracteristica fundamental: estabelecimento de pontos de acesso nos
centros baseados na comunidade e/ou outros mecanismos serdo explorados para assegurar que todos
possam aceder a este servico, incluindo as pessoas vivendo nas zonas rurais remotas.

e Outras caracteristicas

3 Treinamento e constru¢do de capacidade do pessoal deve constituir uma elevada prioridade para
fortalecer a qualidade de servigos prestados, bem como o fortalecimento da credibilidade e eficacia do
Observatério

Até a data, 14 organizagdes, incluindo a principal associacdo de PVHS no Burundi, estdo por detras desta
proposta. Foi acordado que a ACORD Burundi devia servir de Agéncia Coordenadora na primeira fase do
Projecto antes da sua constituicdo como uma ampla rede de articulagdo.

Disseminacao posterior da pesquisa

A primeira fase da disseminagdo esteve centrada principalmente nos organismos governamentais e outras
ONG. A fase seguinte ird requerer a organiza¢do de sessdes de feedback da pesquisa ao nivel da
comunidade. As discussdoes ao nivel da comunidade serdo realizadas usando técnicas participativas
sensiveis em matéria de género para encorajar o nivel mais amplo possivel de participacdo nas discussdes.
Estas discussdes centrar-se-dao na analise tanto das causas como das consequéncias do estigma e
discriminacdo a partir da perspectiva dos membros da comunidade e da solicitagdo dos pontos de vista dos
diferentes grupos no seio das comunidades em relagdo ao que devia ser feito para abordar o problema
enfatizado.

Capacitacao em seguimento e advocacia

Os resultados destas discussoes serao formulados em recomendagdes e usados como base para levar a
cabo ac¢des de advocacia direcionadas para uma gama de actores, incluindo o governo central e local,
provedores de servicos (em particular escolas e os provedores de salide), a comunicagdo social, grupos
religiosos e outros. Como parte desta advocacia, a ACORD esta a planear a elabora¢do de um workshop de
capacitagdo que visara os funcionarios governamentais, pessoal das ONG e outros para fornecer-lhes as
ferramentas para a integracdo da sensibilizagdo do estigma e estratégias de reducdo em programas e as
respostas a todos os niveis.
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Capitulo Trés: Sumario das Constata¢oes e Recomendacdes Chave

Este capitulo reline as principais constata¢cdes da pesquisa e as recomendagdes baseadas na pesquisa
realizadas nos dois paises. Ele também retira algumas liccdes chave aprendidas a partir do préprio processo
de pesquisa e as formas em que estes podem contribuir para os esfor¢cos para melhorar a politica e
programagao relacionada com o HIV/SIDA no seio do sector de ONG e para além deste.

Principais constatacoes

Causas de estigma e discriminacao
Os entrevistados do estudo nos dois paises identificaram os seguintes factores como contribuintes chave
para a existéncia e perpetuamento do estigma na sociedade:

-3 lgnordncia e medo
A falta de informagdo e compreensdo das causas e dos sintomas do HIV/SIDA faz suscitar os mitos e
estere6tipos que envolvem a doenca e estes, por sua vez, incitam a ansiedades e receios irracionais ligados
ao contacto com pessoas que sao ou que se pensa que estejam infectadas. Em particular, a associacao do

HIV/SIDA com a promiscuidade e morte esta no centro da maioria das formas de estigma e discriminag3o.

-3 Valores e normas culturais

O HIV/SIDA é amplamente visto como transgressor dos valores e normas culturais que enfatizam fidelidade
no seio do casamento e abstinéncia para os jovens. As normas de género baseadas nas nogdes ideiais do
papel e comportamento da mulher na sociedade contribuem para um estigmatizagao desproporcionada das
PVHS do sexo feminino, que sdo muitas vezes acusadas de serem prostitutas e/ou suportando a maior
responsabilidade pela propagacao do virus.

-3 Ensinamentos religiosos

Embora a religido e a espiritualidade geralmente constituam uma fonte de conforto e e consolagdo para as
PVHS, os ensinamentos religiosos muitas vezes contribuem para a cultura de ‘culpar’as PVHS pela
associacao feita entre sexo e imoralidade.

-3 Auséncia de sancoes legais
A auséncia de legislagdo para promover e proteger os direitos das PVHS cria um ambiente em que formas
6bvias de preconceito e discriminagcdo podem ser praticadas com impunidade.

- Falta de sensibilizagdo dos direitos
Esta situagdo é exacerbada pela falta de sensibilizacdo dos direitos das PVHS, tais como o direito das vilivas
a herdar a propriedade do seu falecido esposo.

-3 QOrientacdo para a assisténcia especial das PVHS
Os programas que se orientam para as PVHS, tais como o micro-crédito e apoio as actividades geradoras de
rendimentos e apoio visando os 6rfaos do SIDA e suas familias sob a forma de cabaz alimentar, ajuda nas
propinas escolares, vestuario, e por ai em diante, muitas vezes alimentam o ressentimento entre os outros

membros da comunidade resultando no aumento da estigmatizacao.

- Cobertura da comunicagdo social

As reportagens estereotipadas e inadequadas da comunicagdo social sao muitas vezes responsaveis pelo
refor¢o dos mitos e esteredtipos em relagdo ao HIV/SIDA e disseminagdo de imagens negativas das PVHS.

Manifestacdes e consequéncias do estigma e discriminacao

-3 |solamento e exclusdo social

As PVHS e aqueles que lhes estao mais proximos sao rejeitadas, isoladas e excluidas da maioria das formas
de interacdo social, nos encontros comunitarios, local de trabalho, locais de culto, mercados e mesmo
dentro das suas préprias casas.

- Abuso e insultos

As PVHS e membros préximos da familia e os prestadores de cuidados sdo também frequentemente
sujeitos a insultos e comportamento abusivo, tais como o apontar de dedo.

-3 Internalizacdo do estigma

As atitudes e comportamento negativos dos que estdo préximos deles sdo internalizados pelas PVHS
resultando em sentimentos de inutilidade, desespero, falta de motivacdao e 6dio de si proprio. Estes
sentimentos podem algumas vezes levar a actos agressivos de vinganga e propagacdo delibrada da
infeccao.

- Rejeigdo de direitos

Os direitos de PVHS a educacdo, cuidados de sadde, habitagdo, emprego, rendimento e heranga e outros
direitos sao frequentemente violados, minando assim seriamente a sua capacidade de viver positivamente
e participar em iguais circunstancias na vida da sociedade.

-3 Minando as estratégias de vida sustentdvel

Arecusa de fazer comércio com as PVHS mina a sua capacidade de ajudarem a si préprios, resultando num
empobrecimento adicional e na crescente depedéncia em relacdo aos outros.

- Ndo utilizagdo dos servigos e do tratamento

0 medo da estigmatizagao e discriminacao funciona como um desincentivo forte para tomar medidas
preventivas (tais como o uso do preservativo), descobrir e/ou revelar o seu estado e aceder aos servigos e
tratamento existentes (tais como ATV, tratamento de DTS, beneficios no local de trabalho, ARVs e por ai em
diante). Como resultado, a eficacia dos programas do governo e das ONG na area tanto de cuidados como
de tratamento sdo seriamente minados.

Recomendag¢oes chave

A seguir estdo as principais recomendacdes para lidar com o estigma e discriminacao relacionados com o
HIV/SIDA que foram avangadas, tanto pelos entrevistados individuais do inquérito como nas discussodes de
grupo focal realizadas no contexto desta pesquisa. Elas também incluem recomendagdes avangadas pelo
pessoal da ACORD e outros envolvidos na compila¢do e analise das constatacdes da pesquisa.

40

41



Desafio as atitudes e percep¢des
Muitas das recomendacdes visavam abordar a questdo de atitudes negativas resultantes da falta de
informacao fidedigna e a influéncia de certas normas e praticas culturais.

- Aumento da consciencializagdo e sensibilizacdo
0 fornecimento de informagdo nao viciada e fidedigna sobre o HIV/SIDA foi geralmente aceite como o
primeiro passo mais importante na abordagem do estigma e discriminagdo. Os entrevistados nos dois
paises também enfatizaram a importancia da produc¢ao de informagao nas linguas locais e usando uma
gama de formas nao verbais de comunicacdo, incluindo radio, drama, cancao, danca e outras.

-3 Desafio @ discrimina¢do de género

Os entrevistados em ambos paises reportaram que na maioria dos casos, as mulheres com HIV sdo mais
estigmatizadas e mais vulneraveis a discriminagdo em relacdo aos homens. Isto foi associado aos
esteredptipos tradicionais e formas de condicionamento cultural onde a sexualidade da mulher é
equiparada a promiscuidade e as mulheres com o HIV/SIDA s3o condenadas como prostitutas. O uso de
metodologias, tais como Stepping Stones, que encorajam tanto os homens como as mulheres, jovens e
velhos, a desafiar esses esteredtipos foi avangada pelo pessoal da ACORD em Gulu como uma forma eficaz

de redugdo do nivel de discriminagdo enfrentada pelas raparigas e mulheres jovens.

-3 Sensibilizacdo dos lideres religiosos, comunicagcdo social, escolas e os demais

Os lideres religiosos, jornalistas e professores, todos exercem uma enorme influéncia sobre o que as
pessoas pensam. Tanto no Norte do Uganda como no Burundi, a pesquisa forneceu numerosos exemplos
de formas em que os ensinamentos religiosos, o curriculo escolar e os artigos dos jornais muitas vezes
agravam o problema de estigma e discriminagdo. Assim, a sensibilizagdo e a capacitacdo, incluindo a
orientacdo em relacdo aos termos aceites para se referir as PVHS, devem visar especificamente esses
grupos.

Promocao e defesa dos direitos de PVHS

Avasta maioria dos entrevistados, ndo apenas as préprias PVHS, seus prestadores de cuidados e membros
da familia, mas também os lideres ao nivel local, provedores de servi¢os e membros da comunidade em
geral sentiram fortemente que o estigma e discriminagdo relacionados com o HIV/SIDA constitui uma
questdo dos direitos humanos fundamentais e precisa de ser abordada a esse nivel. As seguintes
recomendacdes visam especificamente enfrentar o problema a partir de uma perspectiva de direitos.

-3 Introdugdo de legislacdo colocando a igualdade de direitos das PVHS no é@mbito do quadro juridico
Apesar das convengdes e declaragdes internacionais, tais como o UNGASS, que contem o principio de
igualdade de direitos para as PVHS e se opdem a todas as formas de discriminacdo na base da condicdo em
relagdo ao HIV/SIDA, na pratica em muito poucos lugares foram introduzidas leis ou mecanismos legais
para penalizar os prevaricadores. Assim, existe a necessidade dos governos nacionais introduzirem essa
legislacdo. Os regulamentos municipais e outras iniciativas locais devem ser encorajados com o propésito
de fortalecer e reforgar o direito interno, como no caso da iniciativa tomada por um das divisdes de sub-

condado no Norte do Uganda.

-3 Sensibilizacdo dos direitos legais

Mesmo onde os direitos ja foram estabelecidos por lei, tais como os direitos das vilvas a heranga de
propriedade, muitas pessoas ndo estdo cientes dos seus direitos e ndo estdo, portanto em posicdo de
defendé-los. Aumentar os conhecimentos das mulheres dos seus direitos e a sua capacidade de defendé-
los ajudara a aumentar o estatuto da mulher, reduzindo assim também o grau de estigma e discriminacao
que afecta desproporcinalmente as mulheres e raparigas na sociedade. Assim, os grupos que fornecem
assisténcia e apoio juridico as mulheres ao nivel local e nacional e outras iniciativas semelhantes, deviam
ser apoiados.

-3 Mecanismos de promogdo dos direitos e de monitoria baseados na comunidade

A legislacdo em si é limitada na sua capacidade de defender os direitos das PVHS. No Burundi, foi proposto
que uma rede efectivamente coordenada de ONG, OCB e associagoes de PVHS devia ser estabelecida para
monitorar as violagdes dos direitos e apoio as vitimas de abuso. A rede devia funcionar ao nivel local bem
como nacional, orientada para todos os grupos, incluindo aqueles vivendo nas zonas remotas e
marginalizadas. O papel da rede incluiria também a promocdo da sensibilizacdo e advocacia dos direitos
legais aos niveis locais e nacionais.

Aumento da voz e influéncia da comunidade de PVHS

Muitas das recomendagdes avancaram propostas visando a promog¢do do papel das préprias PVHS no
desenvolvimento e implementacdo de estratégias para a redugdo do estigma e discriminagdo, incluindo
auto-estigma das PVHS.

--% Encorajamento das PVHS se revelarem e darem testemunhos pessoais
No Uganda, como noutros lugares, as PVHS ja desempenharam um papel significativo na educagao do
plblico em relagdo ao que significa viver com o HIV/SIDA, e a necessidade das pessoas terem compaixao
para com as PVHS. Elas também ajudaram a dar uma face ao HIV/SIDA, trazendo-a mais préximo das
mentes das pessoas. Durante muitos anos, a ACORD trabalhou estreitamente com as PVHS e suas
associagdes no Uganda para proporcionar o aumento de sensibilidade para as comunidades e isso
contribuiu para a redu¢do dos niveis de estigma e discriminacdo. A comunicagdo social, escolas e outros

deviam também proporcionar uma plataforma para as PVHS fazerem com que as suas vozes sejam ouvidas.

-3 Trabalho e apoio as associacoes de PVHS

As associacdes e redes de PVHS constituem uma fonte importante de apoio e solidariedade mdtua, que
ajuda a aumentar a auto-confianca e fortalece a auto-imagem das PVHS, tanto como um grupo como
individuos. Muitas dessas associa¢des estdo também envolvidas na advocacia para promover os direitos
dos seus membros e das PVHS em geral. Trabalhar em parceria com e apoiando as associa¢des de PVHS foi
identificado como uma estratégia chave para abordar o estigma e discriminagdo tanto no Uganda como no
Burundi.

Integracao da sensibilizacao do estigma na programacao e prestac¢ao de servicos
A pesquisa destacou o facto de que o fracasso de ter em conta o estigma e discriminacdo ndo sé mina a
capacidade dos programas governamentais e de ONG de alcangar as suas metas, mas também podem
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mesmo agravar o problema em alguns casos. Esta questao exige um repensar de como nés elaboramos e
implementamos os programas visando apoiar as pessoas infectadas e ou afectadas pelo HIV/SIDA com o
propdsito de ndo aumentar o estigma e discriminagao.

--% Reelaboracdo dos programas para evitar a necessidade de direccionamento
Constatou-se que os programas dirigidos a grupos especificos, tais como aqueles fornecendo cabazes
alimentares para as familias afectadas pelo SIDA ou outras formas de apoio para os 6rfaos do SIDA,
aumentam a estigmatizacdao enfrentada por estas criangas e suas familias com base nos sentimentos de
ressentimento dos outros membros da comunidade. Além disso, o beneficio dos servigos, como ATV, € minado
devido ao medo de ser rotulado de HIV positivo. Os entrevistados no Uganda e Burundi propuseram varias
estratégias para abordar este problema, tais como a orientacdo para grupos, ao invés de individuos e
prestagdo de uma gama de servicos no mesmo local para que as pessoas que vdo para o teste e/ou
aconselhamento nao possam ser facilmente identificadas. Por dltimo, e apesar de tudo, este problema pode
ser somente efectivamente enfrentado através do fortalecimento dos niveis de sensibilizagdo e compreensao,
deste modo reduzindo o nivel de estigma associado com o HIV e SIDA.

--% Apoio baseado na comunidade
Os entrevistados nos dois paises sentiram que o fornecimento de servicos no seio das comunidades e/ou em
casa podiam ajudar a abordar o problema de estigma. No Uganda, foi sugerido que mais conselheiros
baseados na comunidade deviam ser capacitados para dar informagao e conselho porta-a-porta, deste modo
apoiando as comunidades e fornecendo um bom exemplo para os outros em termos de demonstracao de
amor e compreensao para as PVHS, seus prestadores de cuidados e familias. No Burundi, foi proposto que
os provedores de salide, em particular os médicos, deviam fazer visitas domiciliarias como um meio de ajudar
a reduzir os receios comunitarios baseados na ignorancia e informagao errada em relagdo as vias de

transmissao do virus.

-3 Capacitagdo dos politicos

H& também uma necessidade de capacitagdo para aqueles envolvidos no desenvolvimento de politicas a
todos os niveis, desde os ministérios governamentais até os gestores de programas das ONG, para aumentar
o0 seu nivel de sensibilizagdo ao problema do estigma e discriminagdo relacionados com o HIV/SIDA e
aumentar a a sua capacidade de integrar esta sensibilizacdo na elaboracdo de politicas e programas
elaboradas em resposta as necessidades daqueles infectados e/ou afectados pelo HIV/SIDA.
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Conclusao

A pesquisa destacou o facto que vencer o estigma e discriminagao relacionados com o HIV/SIDA continua um
dos principais desafios a ser abordado no desenvolvimento de respostas eficazes. Isto é verdade, nao apenas
no Burundi onde a sensibilizacdao popular e a resposta governamental apenas surgiram recentemente, mas
também no Uganda onde a questdo do HIV/SIDA tem estado em destaque na agenda hé quase duas décadas.
As constatagdes revelaram muitas semelhangas, tanto em relagdo as causas do problema como nas formas
em que ele é manifestado na sociedade: em ambos os lugares, o estigma e discriminacao sao alimentados
pelo medo e ignorancia, acentuado por valores e normas culturais e religiosas, e eles sao manifestados em
todas as esferas, desde o individuo e a familia, até nas instituicdes sociais e comunitarias, tais como igrejas,
escolas e hospitais. Nao surprendentemente, portanto, os entrevistados da pesquisa nos dois paises
identificaram estratégias similares para abordar o problema, indo do aumento de sensibilizacdo até a
promogao de direitos das PVHS através da lei e outros meios. Talvez mais importante, a prépria pesquisa nos
dois paises gerou um aumento da sensibilizacdo e da existéncia de estigma e discrimina¢do e estimulou
acgdes concretas visando abordar a situagao. As estratégias identificadas ndo abordam todos os problemas
e muito ainda continua por ser feito. No entanto, a coisa importante é que a pesquisa em curso a procura
respostas foi posta em movimento e é provavel que continue.

Em conclusdo, portanto, podia ser afirmado que uma das licdes mais importantes a ser tirada da
experiéncia da ACORD de facilitar estes processos de pesquisa nos dois paises, é que o valor dessa
pesquisa estd ndo apenas na contribuicdo para a nossa compreensao da dindmica do estigma e
discriminagdo relacionados com o HIV/SIDA, mas igualmente na sua capacidade de estimular um
processo de reflexao critica e anélise orientada para accao entre os actores chave — designadamente, as
PVHS que sdo as principais vitimas, politicos, provedores de servigos, lideres de opinido e a comunidade
em geral, todos que tém um interesse em abordar este problema e promover um espirito de compaixao
e responsabilidade colectiva no apoio dqueles vivendo com o virus e seus prestadores de cuidados.
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