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HIV/AIDS e Portadores de Deficiéncias

Levantamento mundial da Universidade Yale e do Banco Mundial sobre o HIV/Aids

e Deficiéncias

Histérico

Presume-se, fregiientemente, que portadores de deficiéncias fisicas, sensorias (surdez ou
cegueira), ou intelectuais, ndo compdem uma populacdo de alto risco para a
contaminacdo pelo HIV/Aids. Ha a nocdo errbnea de que estes individuos ndo séo
sexualmente ativos, ndo fazem uso de drogas ou alcool, e que sejam menos suscetiveis a
violéncia sexual e estupro que pessoas ndo-portadoras de deficiéncias. (1,2) Os fatores de
risco para individuos portadores de deficiéncias mentais tém recebido maior atencdo, mas
as pesquisas e os programas direcionado a esta populacéo ainda é muito inferior ao que se
encontram disponiveis para a populacdo em geral. (3-8) No entanto, 0 aumento do
numero de publicacdes indica que portadores de deficiéncias estdo em situacdo de igual
ou maior risco a todos os fatores de risco conhecidos. Defende-se aqui, a necessidade
crescente de pesquisa e de melhores servicos gerais e especificos para individuos
portadores de deficiéncias. Este estudo faz uma andlise critica dos riscos sociais,
econbmicos e médicos que sdo conhecidos e que estejam associados a vida dos
portadores de deficiéncias e faz referéncia as suas implicacdes ao HIV/Aids. Este estudo

propde, ainda, uma tipologia de intervengdo em trés niveis.

De acordo com a Organiza¢do Mundial de Saude (OMS), um em cada 10 individuos, ou
seja, 600 milhdes de pessoas, sdo portadoras de alguma deficiéncia significativa o
bastante para que faca uma diferenca no seu dia-a-dia. (9) Oitenta por cento destas
pessoas moram em paises em desenvolvimento, sendo que a maior parte delas mora em
areas rurais. (10) Estas pessoas estdo dentre as mais estigmatizadas, mais pobres, e que
tém os niveis mais baixos de escolaridade de todos os cidaddos mundiais. (11)



As deficiéncias sdo freqlientemente abordadas como uma questdo médica. Enquanto
alguns individuos portadores de deficiéncias tenham necessidades medicas e de
reabilitacdo, é cada vez mais notdrio que os maiores problemas enfrentados por eles é a
desigualdade social, pobreza e falta de direitos humanos. (12) E de fato que as Nacdes

Unidas deixou claro que um individuo pode ser portador de deficiéncia e saudavel. (9,12)

Muito pouco é conhecido sobre o HIV/Aids quanto as populacdes de portadores de
deficiéncias. Ha apenas alguns estudos que foram publicados — todos oriundos da
América do Norte. Por exemplo, um levantamento feito nos Estados Unidos relatou que o
indice de contaminacdo pelo HIV dentre pessoas surdas é o dobro que o indice para
membros da populacdo com audi¢do normal na mesma area. (13) No inicio da década de
90, o indice de contaminacdo entre mulheres esquizofrénicas internadas em dois hospitais
urbanos foi entre 5 e 9%. (14) Collins et al. relata que a Aids é, no momento, a principal
causa de morte de mulheres com doencas psiquiatricas na cidade de Nova lorque. (5) Ha
alguns poucos estudos comparativos sobre os indices de incidéncia do HIV nas
populacdes portadoras de deficiéncias no mundo em desenvolvimento. (15) Utilizando
DSTs como um PROXY para possivel exposicdo ao HIV, Mulindwa conduziu estudos
sobre a Uganda e constatou que 38% das mulheres e 35% dos homens portadores de

deficiéncias relatarem ter tido uma DST em algum dado momento.

N&o obstante, a epidemia da Aids pode elevar os indices de deficiéncias. Os efeitos
debilitantes que a Aids teve em portadores que anteriormente ndo eram portadores sao
claramente estabelecidos. No entanto, outras seqielas tém atraido menos atengdo. (17) A
exposicdo intra-uterina ao virus HIV, por exemplo, pode acarretar em retardamentos de
desenvolvimento. (18) Apesar de frequentemente inovadores, hd apenas um ndmero
limitado de artigos e pequenos relatorios que tratam da educacdo sobre a Aids e
estratégias de intervenc@es para portadores de deficiéncias. (19-22)



Enquanto ndo ha pesquisa em larga-escala, os relatos de grupos de fomento™' * aos

portadores de deficiéncias apontam para as taxas significativas e ndo-reportadas de
contaminacdo, infeccdo e morte pelo HIV. E notério que o problema na Africa Sub-
Sahara levou Johnson a afirmar categoricamente que os esfor¢os para propiciar servigos
de reabilitacdo para portadores de deficiéncias ndo serdo mais possiveis a ndo ser que a
problemética do HIV seja abordada. (23)

Em conformidade com as diretrizes da OMS e neste contexto, ‘deficiéncia’ é definida
como uma deficiéncia fisica, sensoria, intelectual ou mental que tenha impacto

significante e de longo-prazo na vida cotidiana e nas atividades de um individuo.

Uma breve analise da literatura confirmou que, enquanto atencdo consideravel era dada
aos efeitos debilitantes do HIVV/Aids em pessoas que até entdo eram saudaveis, quase nao
houve mengdo ao impacto da epidemia da Aids em pessoas com condi¢Oes de

deficiéncias prévias.

Objetivo

Este projeto de pesquisa, sediado na Faculdade de Salde Publica da Universidade de
Yale (Yale School of Public Health) através do Centro para Pesquisas Interdisciplinarias
sobre a Aids (Center for Interdisciplinary Research on AIDS), tem 0s seguintes objetivos:
1. Avaliar o estado atual de conhecimento acerca do impacto do HIV/Aids sobre
individuos portadores de deficiéncias e sobre populagdes de deficientes;
2. Documentar as atividades vigentes relacionadas ao HIV/Aids e deficiéncias em
todo 0 mundo;
3. Identificar modelos de intervencGes positivas que foram implementados ou que

estejam em faze de planejamento;

NT 1 A - . . R . L
NT - Em inglés, o termo utilizado é advocacy group. Tais grupos tém como objetivo a busca pelos direitos de

determinados grupos da populacdo, bem como a disseminagdo de informagdes a seu respeito.



4. ldentificar falhas no sistema atual que fazem com que portadores sejam
esquecidos ou sistematicamente excluidos dos esforgos de alcance ao portador do

HIV/Aids, do acesso a servicos, etc.

Metodologia

A coleta de dados incluiu as seguintes metodologias:

1) Foi feito um levantamento em todas as publicacGes relevantes em busca de artigos
cientificos sobre o HIV/Aids e como ele se relaciona com portadores de deficiéncias e
populacdes de deficientes;

2) Um levantamento sobre o HIV/Aids foi elaborado e distribuido por correio eletrdnico e

correio tradicional e os resultados iniciais do levantamento foram analisados.

Coleta de Dados

Em decorréncia da pouca atencdo que vem sido dado a ameaca do HIV/Aids a individuos e
populagdes portadores de deficiéncias, desde o inicio do estudo foi observado que um
levantamento largamente divulgado seria de grande ajuda para determinar se 0s grupos de
fomento a Aids, organizacGes de servigos e ministérios do governo estivessem cientes da ameaga

da Aids as populacdes portadoras de deficiéncias.

O levantamento também buscou descobrir se os esfor¢os estavam alcancando individuos ou
populacdes portadoras de deficiéncias como membros da populacdo em geral ou através de
medidas mais direcionadas a estas pessoas. O levantamento também foi elaborado de tal forma
gue determinasse se as pessoas portadoras de deficiéncias estavam sendo incluidas, e caso
contrario a razdo para tal. Onde as pessoas estavam sendo incluidas, a atencdo foi também focada
para que fossem descobertos quais eram os programas disponiveis e se havia sido realizado algum

tipo de avaliagdo da eficacia destes programas.

O levantamento foi realizado nos 6rgdos abaixo-relacionados:

1) Organizagbes e grupos que estejam trabalhando com individuos portadores de

deficiéncias;



2) OrganizacBes e grupos que estejam trabalhando com populacGes de portadores de
deficiéncias;

3) Organizacdes e grupos que estejam trabalhando junto a populagdo em geral com assuntos
relacionados ao HIV/Aids;

4) Ministérios da Salde e Educacdo, e outros programas governamentais.

O levantamento abordava uma série de questdes (ver Anexo B), mas concentrou nas respostas

para as duas questdes-chave:

1) As organizagdes que habitualmente trabalham com assuntos relacionados as deficiéncias
consideram o HIV/Aids como um problema significativo? Por qué ou por qué ndo?
2) As organizagOes de educacdo, prevencdo, intervencdo e oferta de servigos consideram

portadores de deficiéncias como sendo pessoas em risco? Por qué ou por qué nao?

Uma série de perguntas FOLLOWUP foram entéo perguntadas aos dois grupos —
1) Quiais tipos de politicas, programas e intervenc@es a organizacdo emprega para assegurar
a inclusdo de portadores de deficiéncias?
2) Quais grupos ou individuos dentre a populacdo de portadores de deficiéncias a
organizacdo considera estar alcangando através destas politicas, programas ou

intervencBes? Como a organizacao sabe se estas pessoas estdo sendo beneficiadas?

O levantamento foi escrito em inglés e traduzido para os seguintes idiomas: espanhol, francés,
chinés mandarim, arabico e swahili. Consultoria com profissionais altamente qualificados em
acessibilidade a computadores também asseguraram a formatac&o do questionério para que

permitisse facil acesso aos usuarios deficientes visuais.

Uma breve introducédo antecedia o levantamento propriamente dito, os quais foram enviados por
correio eletronico ou postados no correio tradicional para 2800 destinatarios. Os nomes da listserv
e listas de correio foram compilados a partir de uma série de listservs direcionados a organizacdes
especificas e gerais que lidam com deficiéncias e Aids. O levantamento também foi copiado e
amplamente disseminado através de sua publicacdo em jornais e em diversos sites de varias
organizagdes de fomento, tais como a Disabled Peoples’ International, World Federation of the
Deaf, the Gay Men’s Health Alliance, Rehabilitation International, Disability Awareness in

Action (Londres) e Handicap International (Paris), World Federation of Psychiatric Users, além



de cerca de vinte organizacfes de varios portes. A inclusdo do questionario de levantamento

nestes sites aumentou a disseminacdo do mesmo em aproximadamente 2500 a 3000 sites.

O questionario de levantamento foi enviado as organizac6es que incluiam;

1) Organizacgdes governamentais

2)

a. NacOes Unidas

b. Governos Nacionais e Ministérios da Saude

Organizagdes Ndo-Governamentais
a. OrganizacGes de fomento a deficiéncia (advocacy groups for the disabled)
b. Organizagdes de apoio a Aids
c. Organizagbes comunitérias de reabilitacdo (Community-based rehabilitation
organizations — CBR)

d. OrganizagGes médicas e de reabilitagdo

Os questionérios de levantamento devolvidos incluem:

1)

2)
3)

476 questionarios completamente preenchidos ou respostas de correio eletrbnico com
informac6es (quantificaveis) utilizaveis

678 mensagens eletrdnicas com informac6es adicionais

Informacdes sobre individuos com representatividade de todos os tipos de deficiéncias,

inclusive fisica, sensoria, intelectual, e mental.

As respostas obtidas sdo oriundas das seguintes organizacdes:

1)
2)
3)
4)

5)

34% dos governos locais, regionais e nacionais

37% de ONGs

22% de instituicbes médicas e/ou de reabilitacdo

5% de pesquisadores envolvidos com algum aspecto de deficiéncia e/ou com pesquisa
sobre HIV/Aids

2% de individuos soropositivos e portadores de deficiéncia



Os questionéarios foram recebidos de 57 paises, desde pequenos programas das Ilhas Faore até
grandes programas na india e em Bangladesh que englobam mais de 100.000 pessoas. Os

guestionarios recebidos até janeiro de 2004 foram recebidos dos seguintes locais:

1) 43% da Africa Sub-Sahara

2) 21%da Asia (india, Bangladesh, Paquistdo, Afeganistdo, Tailandia, Myanmar, Sri Lanka,
etc.)

3) 15% da Europa

4) 10% da América do Norte

5) 8% da América Latina

6) 3% das llhas do Pacifico

Apenas respostas limitadas foram recebidas da China continental.

A Linha de tempo do Projeto

As publicacbes cientificas foram analisadas entre janeiro e fevereiro de 2003, e esta tarefa é
continua. Cerca de 78 artigos foram localizados e analisados, € um resumo da situagdo foi
elaborado. Uma busca na Internet por informagfes, manuais de treinamento, ou relatdrios
relacionados ao HIV/Aids e deficiéncias também foi iniciada naquela época e continua sendo
feita. Aproximadamente 27 manuais de treinamento, videos e informativos foram identificados
até 0 momento, bem como materiais de informacdo que estdo sendo compilados para serem
incluidos no site (http://www.globalsurvey.med.yale.edu). A quantidade de respostas recebidas
para 0s questionarios de levantamento tém sido muitos maiores que o que esperado. O
levantamento em si foi escrito, editado e pilotado em abril e maio de 2003, ap6s a andlise de
levantamentos e recursos relacionados ao HIV/Aids daquela época, bem como a analise de
conhecimentos, politicas e praticas.

O relatério foi disseminado pela primeira vez no dia 1 de junho de 2003 através de correio
eletronico e nos locais onde ndo havia acesso a Internet, foram postados pelo correio tradicional.
O envio subsequiente dos questionarios de levantamento foi possibilitado pela descoberta de
novos sites em potencial. Conforme mencionado acima, houve uma tentativa de re-distribuicédo
dos questiondrios para a China. As respostas foram inicialmente rapidas e posteriormente, ao

longo do verdo, ficaram mais devagar. No principio do outono, em 15 de novembro de 2003, um



segundo apelo foi feito aos correspondentes que constavam em nosso listserv por meio de correio

eletrdnico, o que resultou numa nova série de respostas.

Descobertas até a presente data

Fatores de Risco

Portadores de deficiéncias estavam em risco de contaminacdo pelo HIV em todos os
paises pesquisados. Enquanto a analise de dados é um processo continuo, as conclusdes
podem ser feitas com base nos dados analisados. Todos os fatores de risco associados ao
HIV aumentam para os individuos portadores de deficiéncias.

1) Pobreza

a.

b.

d.

Mesmo entre os pobres, é geralmente reconhecido que portadores de
deficiéncias sdo 0os membros mais pobres das comunidades. (11)
Conforme James Wolfensohn observou, a ndo ser que as pessoas sejam
trazidas para a veia do desenvolvimento, sera impossivel reduzir a pobreza
mundial pela metade até 2015, ou dar a cada crianca a oportunidade de
concluir o ensino fundamental até a mesma data. (24)

Ha um ciclo de deficiéncia e pobreza: os pobres sao mais propensos a
sofrerem de deficiéncias em decorréncia da ma nutri¢do, falta de cuidados
médicos, moradias perigosas, acidentes de trabalho e violéncia.

A estimativa do Banco Mundial é que ha um portador de deficiéncia
dentre cada cinco das pessoas mais pobres do mundo. (11)

2) Falta de Escolaridade

a.

Criancas portadoras de deficiéncias sdo excluidas do processo de educacdo por
serem consideradas como pessoas que nao precisam daquela educacao, por serem
motivo de distracdo nas escolas, ou porque se acredita que ndo sdo capazes de
aprender.

As escolas sdo fisicamente inacessiveis.

Como resultado, o indice mundial de alfabetizacdo para todos os portadores de
deficiéncias pode ser tdo baixo como 3% podendo chegar a apenas 1% para as
mulheres portadoras de deficiéncias. (7)

Mesmo se freqlientando a escola, € menos provavel que criangas e adolescentes
recebam educacdo nas areas de ciéncias e saude e mais provavel que sejam
dispensadas de aulas de educacdo sexual. (5)

De acordo com a UNICEF, um terco de todas as criancas de rua sdo deficientes.

()



3) Falta de informac@es e recursos para assegurar a pratica do sexo seguro

a.

H& a presunc¢do incorreta do publico em geral, bem como da comunidade de
pesquisas sobre o HIV/Aids, que portadores de deficiéncias ndo sdo sexualmente
ativos.

A probabilidade de adolescentes e adultos portadores de deficiéncias serem
sexualmente ativos é a mesma que a de ndo-portadores.

Muitos dos adolescentes com varios tipos de deficiéncias atingem a puberdade
na mesma idade que adolescentes ndo-portadores.

Os indices de homossexualidade e bissexualide s&o iguais para os individuos
portadores de deficiéncias e para os ndo-portadores.

No entanto, € menos provavel que os portadores de deficiéncias recebam
mensagens sobre a Aids e que tenham acesso a preservativos e outros métodos

preventivos.

4) Risco elevado de violéncia e estupro, e falta de protecdo judicial nestes casos em

especifico.

a.

b.

C.

Esta area ndo tem sido alvo de muita pesquisa, mas os estudos que existem e as
respostas obtidas através dos questionarios de levantamento mostram que
portadores de deficiéncias sdo trés vezes mais propensos a serem vitimas de
abuso fisico e sexual e de estupro.

A maior parte dos portadores de deficiéncias tem pouco ou nenhum acesso a
policia, aconselhamento juridico ou tribunais de protecao.

Em caso de abuso sexual ou estupro, os portadores de deficiéncias tém menos
acesso que nao-portadores as intervencdes, inclusive ao aconselhamento

psicoldgico e tratamento profilatico.

5) Uso de drogas ilicitas

a.

b.

As respostas aos questionarios, bem como as informagdes limitadas oriundas de
publicacbes cientificas, relatam uso de drogas dentre grupos especificos que
foram estudados (deficientes auditivos e mulheres portadoras de deficiéncias
fisicas) em indices significativamente mais altos que os indices da populagdo em
geral.

A maior parte destas informacfes é de paises desenvolvidos. Quase nada €

conhecido sobre este assunto em se tratando de paises em desenvolvimento, a
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ndo ser as informacgdes que foram obtidas através do Levantamento Mundial.

Estes resultados indicam que o uso de drogas ilicitas existe e € um problema.

6) Orfaos da Aids deficientes

a.

Criancas portadoras de deficiéncias que ficaram 6rfas em decorréncia da morte
de seus pais em decorréncia da Aids, sendo estas soropositivos ou nao-

i. Requerem cuidados adicionais (para alimentacéo, e cuidados basicos)
por parte de pessoas que ja estdo sobrecarregadas com muitas outras
criangas para cuidar.

ii. S&o mais suscetiveis a ma-nutri¢do, negligéncia, internacdo e abandono

em instituicdes.

7) Acesso e custeio caso os portadores de deficiéncias sejam contaminados pelo HIV

a.

As instituicGes de salde sdo freqlentemente fisicamente inacessiveis (escadas,
falta de intérpretes para linguagem de sinais, etc.).

Portadores de deficiéncias que sejam pobres ndo tém condicfes financeiras para
arcar com os custos de tratamentos médicos.

Profissionais da saude ndo tém conhecimento das necessidades dos portadores de
deficiéncias e, conforme o levantamento mostra, rotineiramente negam o acesso
de portadores aos testes de HIV, tratamento para Aids e colocam menos
prioridade para o tratamento da Aids aos portadores quando ha necessidade de
racionar os medicamentos e Servigos.

Os locais onde servigcos como programas de prevencéo e tratamento para o uso de
drogas e é&lcool, programas de intervengdo contra violéncia doméstica e de
distribuicdo de preservativos e materiais informativos sobre a Aids sdo também

inacessiveis ou ndo-inclusivo.

8) Preconceito

a.
b.

Preconceito tem sido associado a Aids.

Preconceito também é freqlientemente associado a individuos que nasceram com
uma deficiéncia ou adquiriram-na em um dado momento.

Individuos portadores que se tornam soropositivo sdo duplamente

estigmatizados, principalmente dentro da estrutura de ‘modelos de caridade’.
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Razbes pelas quais os portadores de deficiéncias néo estdo sendo alcancados ou atendidos

1) A falta de educacéo limita a habilidade de obtencéo e processamento de
informacdes
2) A informacdo é disponibilizada em formatos inacessiveis
a) As campanhas de rédio excluem os portadores de deficiéncias auditivas;
b) Os outdoors excluem os portadores de deficiéncias visuais;
c) Mensagens complexas ou vagas excluem portadores de deficiéncias
intelectuais;

d) As clinicas e servigos de salde sdo inacessiveis.

Seja de maneira implicita ou explicita, os portadores de deficiéncias ndo estdo sendo
incluidos na maior parte dos esforcos relacionados ao HIV/Aids. A falta de conhecimento
e conscientizagcdo por parte de pessoas que trabalnem com a Aids, bem como de
autoridades governamentais e ONGs acerca de questes relacionadas as deficiéncias
constitui a principal barreira. Por ndo estarem familiarizados com as populacdes
portadoras, estas pessoas ndo estdo cientes que portadores de deficiéncias sdo
sexualmente ativos e, portanto, sujeitos ao risco da contaminacdo pelo HIV. A maioria
das pessoas vém os portadores de deficiéncias como pessoas clinicamente dependentes,

similares a populacéo infantil, e assim isoladas do mundo real.

Sub-grupos que estdo mais suscetiveis ao risco de contaminacéo pelo HIV

Quando comparadas aos homens, portadores ou ndo-portadores de deficiéncias, as mulheres
portadoras de deficiéncias sdo:

1) Mais propensas a terem niveis mais baixos de escolaridade;

2) Mais sujeitas a maior probabilidade de desemprego ou sub-emprego;

3) Menos propensas ao casamento;

4) Mais propensas a enfrentarem uma série de relacionamentos instaveis.

Membros de etnias e grupos de minoridades portadores de deficiéncias:

12



1) S&o marginalizados dentro de suas proprias sociedades, bem como dentro da sociedade
como um todo;

2) Tém mais baixos niveis de escolaridade, emprego e acesso aos programas para portadores
de deficiéncias;

3) Tém menores chances de serem atendidos pelos esforcos nacionais de educacédo acerca da
Aids;

4) Enfrentam a discriminagdo em proporg¢des ainda maiores se forem mulheres.

Resultados até a presente data

Ha& extrema necessidade de pesquisa em todos 0s niveis:
1) Epidemioldgico;
2) Meédico;
3) Ciéncias sociais;
4) Programas e servicgos

5) Averiguagéo e avaliacdo de intervencdes atuais e futuras.

Ha& necessidade eminente e imediata para educacao sobre o HIV/Aids, intervencdo, e servigos que

atendam individuos e grupos portadores de deficiéncias em todo o mundo.

Ha também a necessidade para:

1) O entendimento sobre quais programas funcionam e quais ndo funcionam com as
populagdes de portadores de deficiéncias e a razdo para isto.

2) Pesquisas sobre quais sdo as necessidades clinicas que possam existir para portadores
com relagdo a abordagem e tratamento para a Aids para com a populacdo em geral (por
exemplo, a associacdo de medicamentos psicotropicos com 0s antiretrovirais ainda
precisa ser abordada).

3) O acompanhamento e a avaliagdo dos poucos projetos pilotos que ja s&o disponibilizados.

Com base nas informagbes que foram coletadas através deste levantamento até o presente
momento, a tipologia de intervencdo (abordando um continuum de Tipo | a Tipo Il1) poderia ser

proposta da seguinte forma:

e Tipo I — Individuos portadores de deficiéncias incluidos como membros da populacédo

geral que requerem pouca ou nenhuma adaptacéo ou gasto adicional
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e Tipo Il — Individuos portadores de deficiéncias incluidos como membros da populacédo
em geral que requerem adaptagcdes pequenas ou moderadas e que facam parte dos
programas direcionados a popula¢do em geral para assegurar a incluséo de portadores

e Tipo Il - Intervengdes especificas para portadores que visam atender as necessidades de

individuos que de outra maneira ndo seriam alcangados.

A Tabela | descreve as tipologias de forma mais detalhada. Observem que a tipologia € ainda

bastante grosseira. As equipes de pesquisas refinardo as tipologias através da analise continuada
dos dados, criticas e empenho.

A Tabela | encontra-se a seguir.
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Portadores de deficiéncias

séo atendidos pelas

Assegurar que os esforgos
educacionais e servicos relacionados
a Aids disponibilizados para a
populacéo em geral incluam

portadores de deficiéncias.

Utilizar materiais que ja estdo

Disseminar a imagem de portadores de deficiéncias (como por exemplo,
usuarios de cadeiras de rodas e deficientes visuais) como parte dos grupos

que séo depictados em posteres e outdoors sobre a Aids.

Levar os programas de educacéo, testes, servicos do HIV/Aids, bem como

mesmas mensagens disponiveis para o pablico em geral, Nenhumou | programas sobre drogas, alcool e violéncia doméstica para pontos de
Tino | educativas acerca da Aids incorporando simples adaptaces baixo custo | encontro acessiveis.
1po . .
e pelos mesmos servigos para assegurar 0 acesso de todos. adicional.
oferecidos ao publico em Fazer adaptacdes simples como permitir que deficientes visuais tateiem um
geral. Treinar educadores da Aids, preservativo, ao invés de apenas falar sobre o mesmo.
disseminadores de informagoes e
servigos, funcionarios de clinicas e Transmitir mensagens simples sobre a Aids de forma a permitir que
do servico social sobre deficiéncias. portadores de deficiéncias intelectuais possam escutar mensagens, tantas
vezes quanto forem o bastante para que possam memoriza-las.
Treinar portadores de deficiéncias
para serem educadores da Aids.
Adaptar material existente sobre o
HIV para assegurar inclusao.
Fazer adaptagdes simples nas Legendagem de pronunciamentos de servigos pablicos sobre a Aids para
instalac0es fisicas para assegurar incluséo de deficientes auditivos
incluséo.
Adaptagdes séo feitas as Disponibilizar materiais sobre a Aids para deficientes visuais através da
campanhas da Aids para Treinar educadores do HIV/Aids e gravacdo de fitas cassete.
Tivo Il assegurar que portadores funcionarios de clinicas ndo apenas Custo baixo
1po L . . . -
de deficiéncias sejam sobre as generalidades das amoderado | Construir rampas de acesso em pontos de encontro e clinicas (as rampas
incluidos como membros deficiéncias, mas também para que podem ser feitas de terra, pedra, bambu, madeira, etc.).
do publico em geral. possam entender que ha uma
diferenca entre as necessidades de Assegurar a disseminagéo de informagdes sobre o HIV/Aids através de
individuos portadores de deficiéncias varias midias diferentes, tais como radio e outdoors para alcangar grupos
diferentes. especificos como deficientes visuais e auditivos.
Treinar portadores de deficiéncias
para serem educadores da Aids.
Elaboracéo de videos que utilizem linguagem de sinais para deficientes
Desenvolver esforgos de atuagdo auditivos.
. especificos para deficiéncias
Adaptacdes para . . o .
. o diferentes. Focar atengdes nas escolas e institui¢des que prestam servigos aos
deficiéncias especificas o .
L . portadores para programas especiais que assegurem que alunos e internos
sdo feitas aos materiais . . .
. Desenvolver materiais novos como recebam informacoes.
existentes e novos
L parte dos esforgos de alcance.
materiais sao o . . . o
. Redigir o material de treinamento em linguagem mais simples e com o
desenvolvidos para . . - . . o
Treinar ou contratar educadores e Custo formato mais amigavel e facil de ser compreendido por deficientes
. alcancar portadores de . . . . . o . . »
Tipo 11 L B profissionais da Aids especialmente moderado a | intelectuais, ou por deficientes que sejam analfabetos ou cujas habilidades
deficiéncias que ndo fagcam . . . . o
B para lidar com assuntos relacionados | alto de leitura sejam limitadas.
parte da populagdo em . . B
as necessidades das populagdes
geral, desta forma - . I _ . . o
. B portadoras especificas. Disponilizacdo de um intérprete de sinais em clinicas e hospitais para
assegurando a incluséo de ) . o .
L . explicar o regime complexo do uso de remédios para o tratamento da Aids
individuos e populagdes de . o .
o Treinar advocates de deficiéncias e seu monitoramento.
alcance mais dificil.
para atuarem como educadores da
15

Aids especificamente dentre as

comunidades de portadores.

Treinar educadores da Aids e provedores de servigos sobre questdes
relacionadas as deficiéncias.




Além dos resultados apontados pelo levantamento até 0 momento, das apresentacfes em
conferéncias internacionais e publicacbes que resultaram do estudo um resultado
inusitado do trabalho foi que um grande numero de organizacdes relatou que ao
preencherem o0s questionarios puderem reconhecer que ndo estdo abordando as
necessidades de individuos e comunidades de portadores de deficiéncias de suas
comunidades. Cinco organizagfes relataram que em breve dardo inicio aos programas
como resultado direto do preenchimento dos questionarios. Um ndmero de outras
organizagOes relatou que pretendem revisar 0s programas atuais como resultado do
questionario. Espera-se que outras organizacfes também sejam levadas a considerar a
inclusdo de portadores de deficiéncias com base na falta de incluséo que foi evidenciada
quando elas organizaram seus programas atuais de HIV/Aids para preencherem o0s

questionarios.

Conclusoes

Ao longo do ultimo ano, este estudo passou a estabelecer que o HIV/Aids representa uma ameaga
significativa aos individuos e as populacBes portadoras de deficiéncias em todo o mundo. Os
indices desta ameaca s&o, no minimo comparaveis, e muito provavelmente mais altos, que os
indices para o publico em geral. Nao obstante, os resultados do questionario documentam que 0s
portadores de deficiéncias ndo sdo incluidos na maioria dos esforgcos relacionados a Aids. A
disseminacdo destes resultados e a pesquisa continuada relacionada ao Levantamento Mundial,
bem como os esforcos de pesquisa associadas, deverdo ajudar a colocacdo da questdo HIV/Aids
nas agendas mundiais da Aids e das deficiéncias. Dado o tamanho da populacdo mundial de
deficientes (10% dos cidadaos de todo 0 mundo) e o grau de risco imposto pela epidemia da Aids,
parece ser evidente que a crise da Adis ndo possa ser abordada de maneira bem-sucedida a ndo

ser que a inclusdo de portadores seja uma parte rotineira de todos os esforcos despendidos.

Observagdo: resultados obtidos através da pesquisa de literatura, relatos de intervencoes
em locais onde foram disponibilizados, e avisos de eventos atuais e futuros relacionados ao
impacto do HIV/Aids sobre a populacdo mundial de portadores de deficiéncias estio
expostos no seguinte site para que pesquisadores e grupos de fomento possam ter acesso
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mais facil a estes materiais que foram identificados. O site é atualizado regularmente e

agradece quaisquer materiais adicionais que possam ser incluidos.

Site: http:cira.medl.yale.edu/globalsurvey
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ANEXO A

Material enviado aos participantes do levantamento

Universidade de Yale/Banco Mundial

Levantamento Mundial sobre o HIV/Aids e Deficiéncias

Por favor, ajudem -

O Gabinete do Advisor on Disability and Development e o Programa Global do Banco
Mundial para HIV/Aids estdo patrocinando este Levantamento Mundial sobre o
HIV/Aids e deficiéncias em conjunto com a Faculdade de Saude Publica da Universidade
de Yale.

Hoje em dia, pouco é conhecido sobre o HIV/Aids dentre os portadores de deficiéncias.
NOs gostariamos de saber como a epidemia estd afetando os individuos e grupos

portadores de deficiéncias em todo o0 mundo e, por isso, pedimos sua ajuda.

Enviamos este questionario com a solicitacdo de que vocé o preencha por parte da
organizacdo ou grupo de fomento com o qual vocé trabalha. (Caso vocé julgue que outra
pessoa de seu grupo ou organizagdo saiba mais a respeito destas questbes, muito
agradeceriamos se vocé entregasse este questionario a esta pessoa para que ela possa

respondé-lo).
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Estamos interessados em informacbes oriundas tanto das organizagbes que estdo
trabalhando com questdes relacionadas ao HIV/Aids quanto das organizagdes que néo

estdo atualmente envolvidas com esta quest&o.

Nos estamos buscando informacgdes sobre programas que oferecem educacdo sobre o
HIV/Aids, intervencdes e servicos para individuos e comunidades de portadores de
deficiéncias. Também serdo bem-vindos relatos sobre tentativas de fomento para obter
ajuda para assuntos relacionados ao HIV/Aids em suas comunidades, exemplos de
tentativas frustradas na obtencdo de ajuda para suas comunidades, relatos sobre
organizacBes governamentais e organiza¢fes voluntarias que tentaram atender as

necessidades dos portadores de deficiéncias.

Por favor, tenham em mente que ndo ha resposta correta ou errada para qualquer uma
destas perguntas. Além disso, esteja a vontade para deixar em branco qualquer pergunta
para a qual vocé ndo saiba a resposta ou com a qual vocé nédo se sinta confortavel. No
entanto, lembre-se que sabemos que ha pouca informacdo sobre esta area e que também
temos interesse em saber das idéias, impressfes, conhecimentos, praticas e atitudes das
pessoas para com as mesmas. Lembre-se, também, que ndo estamos solicitando (e nem
queremos) informacdes pessoais ou nomes de individuos que possam ser soropositivos —

nos achamos muito importante ndo invadirmos a privacidade de ninguém.

Muito agradeceriamos informag6es de sua propria organizacdo relacionadas ao HIV/Aids
que vocé queira compartilhar conosco, tais como materiais educativos, informagdes sobre
treinamentos, estudos, encontros e etc. Caso vocé conhega um programa ou projeto sobre
0 qual vocé acha que gostariamos de saber mais, por favor, informe-nos. Por fim, caso
vocé saiba de outras organizagdes ou grupos de fomento que trabalhem em prol dos
portadores de deficiéncias que poderiam ter informagdes sobre o HIV/Aids e deficiéncias,

pedimos-lhe a gentileza de repassar esta solicitacdo para eles.

Por favor, preencha o questionario no idioma com o qual vocé tiver mais facilidade para

escrever.
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Nossos sinceros agradecimentos,

Nora Groce, Ph.D

Professora Adjunta, Departamento de Saude Mundial
Yale School of Public Health, 60 College Street
New Haven, Connecticut 06520, USA

Telefone: + 203-785-2866/ FAX: + 203-785-6193

Correio eletronico: Nora.Groce@yale.edu

Site do Projeto: hppt://cira.med.yale.edu/globalsurvey
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Faculdade de Saude Publica da Universidade de Yale
&
OFFICE OF THE ADVISOR ON DISABILITY AND DEVELOPMENT do Banco
Mundial
&
Programa Global do Banco Mundial para HIV/Aids
Site do Projeto: http://cira.med.yale.edu/globalsurvey

Levantamento Mundial Sobre o HIV/Aids e Deficiéncias

Informacdes Preliminares

Nome da pessoa respondendo o questionario:

Nome da organizagéo:

Endereco de correspondéncia:

Correio eletronico:

NuUmero de telefone:

Tipo de Organizacéo:

_____ Organizacédo governamental ____ Organizacao ndo-governamental
___ Nacional ____ Nacgdes Unidas
__ Estadual ______Internacional
_____Municipal ou da Cidade ___ Nacional
_ Outra _ Local
____ Outra
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Ha portadores de deficiéncias trabalhando em sua organizacao?

Tipo de servicos oferecidos:

___ de defesa/politicas ______servigos de reabilitacdo

__ deeducacao _____desenvolvimento/ econdémico
servicos médicos / de ____ juridicos

aconselhamento _______outro

Tipo de deficiéncias com as quais a organizacéo trabalha:

deficiéncias fisicas
______ deficiéncias visuais
______deficiéncias auditivas
_____ deficiéncias intelectuais /
retardamento mental
______ deficiéncias mentais
_____ deficiéncias multiplas
____ epilepsia
doencas cronicas
hemofilia
todos os grupos de deficiéncias

outra
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Numero de portadores / familias atendidas
__1-100

____100-500

500 -1000

__1.000-10.000

___ Acimade 10.000

PARTE I: RISCO DE CONTAMINACAO PELO HIV/AIDS: Conscientizago

1. Vocé acha que portadores de deficiéncias estdo em risco de contaminagéo pelo
HIV/Aids?
___ Néo _ Néosei
Por qué néo?
____Sim

Por qué?

2. Vocé acha que portadores de deficiéncias estdo em maior risco de contaminacéo pelo
HIV/Aids que pessoas ndo-portadoras?
Nao ____ Naosei
Por qué nao?

Sim

Por qué?

3. Os portadores de deficiéncias se consideram em risco?
N&o _ Néosei
Por qué néo?
____Sim
Por qué?
____ Sexualmente ativos

Estupro / Abuso sexual
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_____ Drogasiilicitas
Procedimentos médicos
Falta de informacéo sobre o HIV/Aids
Falta de acesso aos programas de prevencao
_____As familias ndo permitem que eles participem dos programas
____ Anpolicia ndo atua caso a vitima seja portadora de deficiéncia
___Residem numa instituicéo

N&o entendem o idioma utilizado nos programas de
prevencédo
__ Qutro (Favor explicar)

Caso as pessoas com as quais vocé trabalha ja se sentiram em situacao de risco, quais

tipos de ajuda elas solicitaram?

Vocé tem alguma informacéo de quantas pessoas portadoras de deficiéncias na sua
area:

A). morreram em decorréncia da AIDS?

___Néo

____Sim

Caso a resposta seja afirmativa, por favor, explique:

B). vivem com o HIV ou Aids?
Né&o
Sim

Caso a resposta seja afirmativa, por favor, explique:
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6. Se ha portadores de deficiéncias em sua comunidade que morreram em decorréncia
do HIV/Aids, ou que séo soropositivo, como foi a reacdo dos outros membros da
comunidade?

______HIV/AIds néo € discutido
_____ Edito que morreram de outra causa
___ Estigma ou preconceito contra 0s soropositivos

Outra (Por favor explique)

PARTE Il: ENSINANDO OS PORTADORES DE DEFICIENCIAS SOBRE O HIV/AIDS
ATRAVES DE ORGANIZACOES QUE TRABALHAM EM PROL DOS PORTADORES DE
DEFICIENCIAS

7. A). A sua organizacdo esta envolvida com o ensino para portadores sobre:
______HIVIAIDS?

Sexo seguro?

Doencas sexualmente transmissiveis?

Uso de drogas ilicitas?

Outros assuntos de relevancia para o HIV/AIDS? (Por favor, explique)

B). Se a sua organizacao estiver envolvida com estas atividades, por favor, explique

sobre o(s) programa(s) de forma mais detalhada:

C). Se asua organizacgdo ndo estruturou um programa de HIV/Aids, quais foram as
razoes:
N&o € o tipo de coisa que sua organizacgdo faz
___ Outras organizacOes séo mais capacitadas para tratar disto
Se este for 0 caso, quais sdo as organizagdes?
Vocé ndo acha que este é um problema significativo para as popula¢des
com as quais vocé trabalha
____Vocé se preocupa em ndo fazer com que os portadores sejam ainda mais
estigmatizados

Falta de recursos e /ou dinheiro
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Outra (Por favor explique)

8. Ha alguma outra organizacdo que trabalha em prol de portadores de deficiéncias em
sua area que estdo alcancando ou tentando alcancar os jovens para oferecer

informagdes sobre a prevencgéo contra o HIVV/Aids? Por favor, descreva:

9. Voce solicitou a ajuda de especialistas em HIV/Aids e de outras pessoas do seu
governo, ministério da satde, ou agéncias locais de voluntarios para atender as
pessoas nas comunidades de portadores?

Né&o
____Sim

Caso a resposta seja afirmativa, a qual tipo de organizacao vocé solicitou

ajuda?

10. Caso vocé tenha solicitado a ajuda de outros grupos ou organizacdes, estes foram
solicitos?
Né&o
Caso a resposta seja negativa, quais foram as justificativas apresentadas?
____Sim
Caso a resposta seja afirmativa, o qué fez para os portadores que vocé

julga tenha sido proveitoso?

PARTE I1l: ENSINANDO OS PORTADORES DE DEFICIENCIAS SOBRE O
HIV/AIDS ATRAVES DE ORGANIZACOES QUE NAO SAO RELACIONADAS
AOS MESMOS
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11. Tem havido esforgos por parte de grupos para educar a populagédo com a qual vocé
trabalha sobre:
______ HIVIAIDS?
Sexo seguro?
Doencas sexualmente transmissiveis?
Uso de drogas ilicitas?
Outros assuntos de relevancia para o HIV/AIDS? (Por favor, explique)

12. A). Vocé ja viu algum dos portadores com os quais vocé trabalha ser alcangcado por

mensagens de prevengdo contra o HIV designadas para a populagéo em geral?

Caso a resposta seja afirmativa, quantas pessoas da sua comunidade vocé
presume terem sido alcancadas?
Poucas
_____Algumas
__ A maioria
____ Todas

Caso a resposta seja afirmativa, quais tipos de informac6es foram recebidos?

B). Vocé acha que a quantidade de informacéo sobre o HIV/Aids que chega a
comunidade de portadores €:
Menos que aquela a populacdo em geral?
Igual aquela & populacéo em geral?
____ Mais que aquela a populacdo em geral?

C). Vocé acha que as informacdes sobre o HIV/Aids que chegam a comunidade de

portadores sao:
Menos precisa que aquela a populacéo em geral?
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Igual aquela a populacdo em geral?
Mais precisa que aquela a populacdo em geral?

13. Tem havido grandes campanhas sobre o HIVV/Aids (realizadas por organizacdes de
ndo-portadores de deficiéncias) nos formatos abaixo relacionados que foram
inacessiveis pelas pessoas com as quais vocé trabalha:

Programas de radio
Programas de televisao
____Outdoors
Outros materiais impressos
Materiais complexos que ndo sdo adequados aos deficientes intelectuais
Sessoes de treinamento e educativas em localidades nédo acessiveis por
cadeiras de rodas
__ SessoOes de treinamento e educativas nas quais ndo havia linguagem de
sinais ou legendagem para os deficientes auditivos

Outros meios (Por favor, explique)

14. Tem havido alguma tentativa por parte de organizac¢des de ndo-portadores para
colocar as mensagens de prevencao ao HIV/Aids em formatos que seriam mais
acessiveis as pessoas com as quais voceé trabalha?

N&o _ Néosei
____Sim

Caso a resposta seja afirmativa, quais tipos de formatos?

Caso a resposta seja afirmativa, como vocé avaliaria a eficacia destes

programas?

PARTE IV - AJUDA E APOIO PARA PORTADORES DE DEFICIENCIAS QUE
SAO SOROPOSITIVOS

15. Os portadores de deficiéncias que vocé conhece tiveram acesso aos testes de HIV?
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Néao Nao sei

Sim

16. Vocé conhece algum portador de deficiéncia que ndo teve acesso ao teste de HIV ou

17.

18.

19.

20.

que teve dificuldade em fazer o exame em funcéo de:
______ Clinicas inacessiveis
_____Ninguém disposto a trata-los
Falta de intérprete de sinais

Outras dificuldades (Por favor, explique)

Vocé conhece algum portador de deficiéncia que ndo pode ter acesso aos programas
de salde para portadores do HIV/Aids ou ao tratamento do HIVV/Aids em funcéo de
sua deficiéncia?

___Néo

____Sim

Caso a resposta seja afirmativa, por favor, explique.

Frequentemente os portadores de deficiéncias séo diagnosticados como soropositivo
muito mais tarde que ndo-portadores. Isto ocorre ou porque ndo reconhecem 0s
sintomas ja que ninguém os informa sobre estes, ndo sao bem-vindos nas clinicas, ou
porque tém medo e ndo querem saber muito sobre o HIVV/Aids. VVocé conhece alguém

que ja teve esta experiéncia?

Algumas vezes os portadores de deficiéncias ndo obtém tratamento médico da mesma
qualidade que os ndo-portadores. Isto ocorre principalmente quando os portadores
precisam de medicamentos caros, cuidados adicionais ou internacdo hospitalar. Vocé

javiu isto ocorrendo quando um portador é diagnosticado como sendo soropositivo?
As comunidades de portadores de deficiéncias sdo freqlientemente pequenas e isto

acarreta em maior relutdncia para que busquem servigos diagnosticos e de tratamento.

As pessoas tém medo que a noticia se espalhe. VVocé ja ouviu falar disto?
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21. Algumas vezes os portadores de HIV/Aids precisam de assisténcia juridica ou de
auxilio de grupos de defesa, ou para obter o tratamento e servigcos ou para terem
direito de escolher como querem viver e quais servigos querem utilizar. Os portadores
de HIV/Aids com os quais vocé trabalha ja tentaram obter seus direitos de forma
judicial?

__ Néo _ Néosei

Sim

Caso a resposta seja afirmativa, eles conseguiram obter a assisténcia
juridica ou foram recusados?

PARTEV - COMENTARIOS E OBSERVACOES ADICIONAIS

33



ANEXO B

Artigo publicado em The Lancet
(Vol. 361, 26 de abril de 2003, pp. 1401-1402)

HIV/AIDS e pessoas portadoras de deficiéncias

Apesar de pesquisadores da Aids terem estudado os efeitos debilitantes do HIV/Aids em pessoas
anteriormente saudaveis, pouca atencdo tem sido data aos riscos do HIV/Aids para individuos que
tenham alguma deficiéncia fisica, sensoria, intelectual ou mental antes de serem infectados. E
frequentemente presumido que portadores de deficiéncias ndo estdo em risco de contaminacao
pelo HIV. E erroneamente presumido que os portadores de deficiéncias sdo sexualmente inativos,
ndo usam drogas ilicitas, e estdo em menor risco de serem violentados ou estuprados por nao-
portadores. No entanto, um volume crescente de pesquisas indica que, na realidade, eles se
encontram em situacdo de maior risco para todos os fatores de risco de contaminacdo pelo
HIV/Aids. Por exemplo, em artigo recente S Blumberg e W Dickey (1) analisaram resultados das
Entrevistas de Levantamento Nacional de Salde dos Estados Unidos de 1999 (1999 US National
Health Interview Survey) e mostram que adultos com distirbios mentais sdo mais propensos de
relatarem chances médias ou altas de serem infectados pelo HIV, sdo mais propensos a fazerem o
teste de HIV, e que sdo mais propensos a fazerem o teste nos proximos 12 meses que a populagéo

em geral.

Tais resultados ndo podem ser esperados de individuos portadores de deficiéncias. H& inimeros
fatores de riscos para a populacéo deficiente em todo o mundo. Por exemplo, apesar da presuncéo
de que os portadores de deficiéncias sejam sexualmente inativos, eles — principalmente as
mulheres, sd0 mais propensos a terem mais parceiros sexuais que 0s ndo-portadores. A pobreza
extrema e as sangdes sociais que coibem o casamento de portadores de deficiéncias fazem com
gue haja uma maior probabilidade dos portadores se envolverem em uma série de
relacionamentos instaveis. (2) Em todo o mundo h& uma maior probabilidade de portadores de
deficiéncias (tanto os homens quanto as mulheres) se tornarem vitimas de abuso sexual e estupro
por parte de ndo-portadores. Fatores tais como a maior vulnerabilidade fisica, a necessidade de

cuidados adicionais, necessidade de moradia em instituices, e a crenga quase universal que 0s
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portadores ndo sdo testemunhas confiaveis a sua propria defesa fazem dos portadores de
deficiéncias um alvo facil para os predadores (3,4). Nas culturas onde se acredita que pessoas
soropositivos podem se livrar do virus ao terem relagbes sexuais com virgens, tem havido um
aumento significativo de estupro de criangas e adultos portadores de deficiéncias. Por serem
presumidos como virgens, os portadores de deficiéncias sdo frequentemente alvos de agressdes.
(5) Em alguns paises, os pais de criancas deficientes relatam que o estupro é o seu principal
receio para com o bem estar atual e futuro de seus filhos. A bissexualidade e homossexualidade
sdo relatadas em grupos de adultos portadores de deficiéncias auditivas e intelectuais, enquanto o
conhecimento sobre o HIV/Aids e sua prevencdo é muito baixo nestes mesmos grupos.(6).
Portadores de deficiéncias estdo em situacdo de maior risco de uso de drogas ilicitas e menos
provaveis de receberem intervencdes neste sentido. E estimado que 30% de todas as criangas de
rua tenham algum tipo de deficiéncia e que estes jovens raramente sdo alcancados pelas

campanhas em prol do sexo seguro. (5).

N&o obstante, as taxas de alfabetizagdo de portadores de deficiéncias sdo extremamente baixas.
Uma estimativa cita uma taxa mundial de alfabetizagdo de adultos de 3% (7), fazendo entdo com
gue a comunicacdo de mensagens sobre o HIV/Aids seja ainda mais dificil. Sdo raros os
programas de educacdo sexual destinados aos portadores de deficiéncias (8-10), e quase ndo ha
campanhas sobre o HIV/Aids generalizadas que sejam direcionadas (ou que incluam) as
populacdes deficientes. (11). De fato, nos locais onde as campanhas de HIV/Aids séo realizadas
através do radio ou da televisdo, grupos como os de deficientes auditivos e visuais ficam em

extrema desvantagem.

O futuro dos portadores de deficiéncias que se tornem soropositivo € igualmente sombrio. Apesar
de pouco ser conhecido sobre o acesso ao tratamento para HIV/Aids, os cidaddos deficientes
recebem bem menos servigos gerais que o restante da populacdo. (12,13) De fato, cuidados
meédicos sdo ndo apenas freqlientemente caros demais para pessoas deficientes pobres, mas
também podem ser fisicamente inacessiveis — por exemplo, os degraus na entrada de uma clinica
inibem o caminho para uma cadeira de rodas, e uma consulta médica sem intérprete de sinais ndo

tem sentido para a maioria dos deficientes auditivos.
Atualmente, pouco se sabe sobre HIV/Aids e deficiéncias. Apenas alguns estudos fizeram uma

estimativa de incidéncia (14,15), e ndo hd nenhum dado sobre a ndo-incidéncia para as

populacdes da Africa Sub-Sahara, Asia, Europa, América Central, América do Sul ou Caribe. No
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entanto, um namero crescente de relatos de pessoas que defendem os direitos dos portadores em
todo mundo indica um namero significativo de taxas ndo-relatadas de contaminagdo, doenca e
morte pelo HIV/Aids (16). Ao longo da Gltima década tem aparecido uma pequena quantidade de
artigos sobre programas-piloto e intervencdes do HIV/Aids para os adultos deficientes ou de
servigos para adolescentes portadores de deficiéncias auditivas. (17,18) Muitos destes projetos
sdo inovadores, mas quase todos sdo pequenos e carentes de recursos financeiros. Ha a
necessidade real de entender a questdo do HIV/Aids em relagdo aos portadores de deficiéncias de
maneira global e de elaborar e implementar programas e politicas de forma mais coerente e
abrangente. Os aproximadamente 600 milhGes de individuos deficientes estdo dentre as pessoas
mais pobres, com menos escolaridade, e mais marginalizadas de toda a populagdo mundial. Eles
estdo em situacdo de extremo risco de contaminacdo pelo HIV/Aids e é necessario que atengdo
seja focada neles. Em janeiro de 2003, o Banco Mundial e a Universidade de Yale deram inicio a
um levantamento global sobre o HIV/Aids e deficiéncias. Tal levantamento busca entender as
varidveis da epidemia atual bem como definir as melhores praticas de intervencdo e esforgos de
base.

Nora Ellen Groce
Departamento de Satude Mundial, Faculdade de Salde Publica da Universidade de Yale
New Haven, CT 06520, USA

(correio eletrénico: nora.groce@yale.edu)
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