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Porque um Niimero sobre Bioética?

Questdes éticas acompanham a atencdo de pessoas com doen-
cas sexualmente transmissiveis hd muito tempo, mesmo antes do
advento da AIDS. Talvez um dos mais antigos e mais importan-
tes tenha sido o da responsabiliza¢do do outro pela ocorréncia
dessas doencas. A sifilis, por exemplo, recebeu inimeras deno-
minacdes, todas elas devido a sua pretensa origem. Morbus galli-
cus (Mal Francés) foi talvez a mais famosa. Os franceses, em re-
tribuicdo, a denominavam Doenca de Népoles. Os europeus, em
conjunto, provavelmente apoiavam a denominagdo de Doenca
Espanhola ou Espafiola — ilha que hoje abriga o Haiti e a
Repiiblica Dominicana.!

Com relagdo a AIDS, a histéria ndo se mostrou diferente. Na
Africa, casos inicialmente identificados como a Doenca de
Juliana, em 1983, em Lukunya, Tanzania, geraram uma nova
onda de culpabiliza¢cdo. Na Tanzénia, a doenca foi atribuida a
Uganda e, em Uganda, sem surpresas, a doenga foi atribuida a
Tanzénia. Em julho de 1992, uma nova denominagdo apareceu e,
além de inacuradas manifestacdes da imprensa leiga, surge em
publicacdes cientificas referéncia a Gay-Related
Immunodeficiency Disease.. A discriminacdo que acompanhou
essas manifestagdes em muito prejudicou o avango das medidas
para controle da doenga.?

A histdria da pesquisa clinica em DST/HIV/AIDS também
suscita reflexdo. O muito conhecido estudo de Tuskegee ¢é fre-
qlientemente utilizado como estudo de caso para procedimentos
eticamente inaceitaveis. No estudo, negros americanos com sifilis
foram privados do tratamento efetivo com penicilina com o intui-
to de conhecer-se a evolugdo natural da doenca.? Nio tio conhe-
cidos sdo os trabalhos franceses de Camille Gibert e Joseph
Auzias-Turenne datados de 1859.* Nesses, pessoas foram delibe-
radamente infectadas com Treponema pallidum. Outros tantos
exemplos poderiam ser mencionados. Muito mais recente e ndo
menos importante € a questdo dos estudos de regimes para pre-
vencdo da transmissdo vertical do HIV. Realizados em paises po-
bres, ditos em desenvolvimento, foram conduzidos estudos con-
trolados — fazendo uso de placebo , quando ja haviam evidéncias
inequivocas de redugfo da transmissdo vertical do HIV com es-
quemas de uso de Zidovudina.. Esses estudos foram abertamente
criticados em artigo em edi¢cdo do New England Journal of
Medicine por desrespeitarem a Declaracdo de Helsinque. A criti-
ca identifica a utilizacdo de um duplo padrdo de cuidado para
paises ricos e pobres, € a justificativa para o uso de placebo seria
a de que o tratamento nio estivesse disponivel localmente. 3

Nao bastassem os problemas na pesquisa, somos testemunhas
de iniqiiidades e situagdes inaceitdveis no acesso a assisténcia a
satde. Enquanto existem no Brasil padrdes de cuidado compara-
veis aos melhores centros internacionais — seja em instalacoes,
seja em recursos humanos e materiais — a populagdo menos favo-
recida segue exposta a problemas completamente evitaveis. E im-
possivel deixar de mencionar a sifilis congénita, cujos objetivos
de eliminac¢do ndo t€m sido alcancados por varias edi¢des de do-
cumentos de institui¢des de saide nacional e internacional.
Clotet, em seu livro “Bioética uma Aproximagao”, traz um im-
portante questionamento quando considera a atengdo aos enor-
mes problemas de saide como tarefa prioritdria da Bioética nos
paises pobres. Refere ainda, que pelo principio de justi¢a “podem
e devem ser exigidas maiores atencdes para a saide dos que inte-
gram o mundo da pobreza”. © Podemos afirmar categoricamente
que sem equidade nio hé Bioética.

A questdo da confidencialidade, muitas vezes quebrada por
deficiéncias na organizagdo de servigos de satide, deve também
ser mencionada. Dificuldades sdo identificadas no dilema que,
muitas vezes, se estabelece entre a manutencao do sigilo versus a
provisdo de informagdo a parceiros sexuais com o objetivo de
preservar sua saude.

Poderiamos continuar a listar outras situacdes dilematicas, fi-
cando evidente que poucas apresentam tamanha necessidade de
discussdo ética como as doencas sexualmente transmissiveis.
Sejam essas para o trato das questdes relacionadas ao cuidado
das pessoas acometidas, sejam para o das relacionadas a
pesquisa. Existem, no entanto, dreas da ci€ncia nas quais os as-
pectos éticos s@o mais fortemente associados. Entre elas, a satide
reprodutiva, a clonagem, a utilizagdo de células-tronco e o final
da vida.

A iniciativa do Jornal Brasileiro de Doencas Sexualmente
Transmissiveis visa intensificar o debate dos aspectos bioéticos
envolvidos com a pesquisa e na atencdo as pessoas com DST. Os
principios éticos de beneficéncia, de ndo-maleficéncia, de justica
e de respeito as pessoas devem ser conhecidos e respeitados por
todos os profissionais de saide. Os procedimentos de protegdo de
participantes humanos e animais ndo-humanos devem ser conhe-
cidos e garantidos. A idéia desse niimero tematico nasceu quando
da realizacdo de um simpdsio sobre Bioética com o apoio da
Wellcome Trust, no tltimo Congresso Brasileiro de DST em
Recife. No encontro, tivemos a grata oportunidade de um produ-
tivo debate com a efetiva participagdo de muitos profissionais
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com diversas origens e diferentes niveis de experiéncia nas ques-
toes de bioética. Ndo podemos deixar de mencionar o apoio da
Pontificia Universidade Catélica do Rio Grande do Sul. Essa ins-
tituicdo, sob a lideranca do Prof. Joaquim Clotet, foi pioneira no
estudo da Bioética em nosso meio (ver nesse nimero artigo sobre
a constitui¢io do Comité de Etica em Pesquisa).

Satisfacdo e desafio foram os sentimentos presentes quando
assumimos a tarefa como editores convidados deste nimero. Os
artigos aqui reunidos versam sobre dilemas enfrentados pelos
profissionais de sadde, sobre aspectos éticos ligados a investiga-
¢des e sobre necessidades e propostas de ensino em Bioética nas
dreas da saide. Nao temos, nem de longe, a pretensdo de esgotar
tao vasto assunto. Temos o desejo genuino de ter colaborado para
aumentar a visibilidade do assunto e colaborado para que nossa
prética se torne sempre mais humana e que a ciéncia seja aquilo a
que realmente deve se destinar — o bem-estar dessa e das futuras
geracoes.

DST — J bras Doengas Sex Transm 17(3): 175-176, 2005
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RESUMO

Introducdo: A Bioética tem propiciado reflexdes sobre aspectos éticos no ambito da satdde, principalmente com relagdo a pesquisas com seres
humanos. Entre as dreas de maior produc@o cientifica, atualmente, estdo os estudos em DST e HIV/AIDS. Objetivo: Investigar artigos cientificos sele-
cionados sobre DST e HIV/AIDS em periddicos brasileiros e as normas de publicac@o destas, analisando a relevancia dada aos procedimentos éticos
em pesquisa. Métodos: Revisdo bibliogrifica em banco de dados informatizado (SciELO) com as palavras-chave DST, HIV/AIDS, identificando
periédicos com publicagdes sobre o tema no periodo de janeiro de 2001 a novembro de 2004. As fontes bibliograficas disponiveis foram revistas e ava-
liadas nas seg¢des de instru¢des para autores e de metodologia de artigos selecionados. Resultados: Foram revisados 33 periédicos. Destes, 67% (22)
referiram nas normas de publicagio a necessidade de aprovagio por Comité de Etica em Pesquisa e em 39% dos artigos menciona este aspecto. Os
aspectos éticos de confidencialidade, privacidade e autonomia foram referidos em 15% dos artigos investigados e em 51% deles foi citado o consenti-
mento dos participantes. Conclusdo: A men¢ao de cuidados éticos em pesquisa nao tem tido a atengéio necessdria dos autores de publicagdes de artigos
cientificos na drea da satide com enfoque em DST e HIV/AIDS. No momento em que hd grandes avangos cientifico-tecnolégicos, faz-se necessdrio que
profissionais tenham igual preocupagdo aos aspectos éticos em pesquisa, mencionando em seus artigos os procedimentos desenvolvidos.

Palavras-chaves: ética em pesquisa, Bioética, DST, HIV, AIDS

ABSTRACT

Introduction: Bioethics in research with human participants has permitted to address ethical aspects of the health field. STD, HIV and AIDS
research is currently amongst the more productive research fields. Objective: To review scientific journals and selected papers in order to evaluate
the presence of ethical requirements and description of ethical procedures. Methods: Bibliographic review of an electronic database (SciELO) using
the key words STD, HIV and AIDS, identifying the journals that have published papers in the field from 2001 to the present date. Available journals
were reviewed, and the sections of instructions for authors and methodology of selected papers were evaluated. Results: Of the 33 journals reviewed,
67% (22) have mentioned the requirement of getting an approval of the research project by an ethical review board and 39% of the articles have men-
tioned this aspect. Ethical principles of confidenciality, privacy and autonomy were mentioned in 15% of the evaluated papers, and in 51% of them
informed consent had reference of the informed consent. Conclusion: Mentioning ethical procedures has not have the needed consideration by
researchers in the field of STD, HIV and AIDS, although it does not necessarily mean that ethical procedures have not been implemented. In the pre-
sence of significant scientific and technological achievements, it is necessary that researchers have equivalent concern on bioethics and on responsi-
ble behavior in research, including in mentioning the bioethics procedures implemented in their research projects.

Keywords: ethics in research, Bioethics, STD, HIV, AIDS
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INTRODUCAO

! Psic6loga. Sanitarista pela Escola de Satide Piblica/RS-FIOCRUZ — Mestranda em
Psicologia Clinica do Grupo de Pesquisa Psicologia da Saide pela Pontificia
Universidade Catélica do Rio Grande do Sul.

2 Médico de Familia — Doutor em Satide Piblica pela Universidade de Alicante
(Espanha). Coordenador Cientifico do CEARGS.

3 Bacharel em Biblioteconomia — Bibliotecirio do CEARGS.

4 Terapeuta Ocupacional. Pesquisadora Associada do CEARGS.

5 Doutor em Dermatologia pela Universidade Federal do Rio de Janeiro. Coordenador
Executivo do CEARGS.

Com o objetivo de diminuir a transmissdo das doengas sexual-
mente transmissiveis (DST) e do virus da imunodeficiéncia
humana (HIV) e de prover o cuidado adequado as pessoas com
estas doengas faz-se necessdrio o estabelecimento de politicas de
sadde eficientes e eficazes.! Para tanto, faz-se igualmente indis-
pensavel o estabelecimento de uma agenda de pesquisa adaptada
as necessidades locais. Neste contexto, para se exercer a fungdo
de pesquisador na drea das DST e HIV/AIDS € fundamental que,
além da habilidade técnica do profissional da satide e da corre¢do
metodoldgica em sentido mais estrito, haja equivaléncia no trato

DST — J bras Doengas Sex Transm 17(3) 177-180, 2005

—



1.gxd

3/6/2006 2:30 PM Page 178

178

CALVETTI PU et al

das questdes e cuidados éticos para execugdo dos estudos. Sem
esta preocupagdo, todo o esforco € em vao e o objetivo precipuo
da pesquisa, melhora da atencdo e da qualidade de vida, ndo é
encontrado.

As pesquisas em DST e HIV/AIDS requerem da comunidade
cientifica um grande esfor¢o no estabelecimento de projetos. No
caso especifico da pesquisa em HIV/AIDS, € provavel que em
nenhum momento da histéria da ciéncia se tenha publicado tanto
sobre uma tunica. Somente no banco de dados de Literatura
Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da Saide (LILACS),
fazendo uso das palavras-chave DST, HIV e/ou AIDS, sido recu-
perados 8.814 artigos, e no banco de dados MEDLINE da
Biblioteca Nacional de Sadde dos Estados Unidos, um total de
133.3942 artigos no periodo de 2001 a 2004.2 Este esforco de
pesquisa levou ao desenvolvimento de importantes avangos cien-
tificos, tanto no tratamento, quanto na prevenc¢do das DST,
incluindo a infeccdo pelo HIV.3

Os estudos relacionados com as DST, HIV/AIDS, tém pecu-
liaridades e faz-se necessdrio um questionamento ético mais pro-
fundo. Toda e qualquer intervenc¢do relacionada com o tema
aborda impreterivelmente aspectos privados dos individuos. Para
que se obtenha um resultado efetivo, deve-se estar atento as ques-
tdes éticas que envolvem o vinculo profissional-paciente que
busca o cuidado. Muitas doengas transmissiveis sdo freqiiente-
mente acompanhadas de estigmatizagcdo e aumento do sofrimen-
to. Isto € particularmente verdadeiro no caso da transmissdo por
via sexual ou por uso de drogas, e podem estar associadas a com-
portamentos nio aceitos socialmente. As populacdes mais forte-
mente atingidas pelas DST muitas vezes sofrem diversas formas
de discriminagdo e violéncia, sejam elas explicitas ou veladas.

O termo ética vem do grego e significa hibitos ou costumes
de uma determinada cultura. Etica, em um sentido amplo, € o
ramo da filosofia responsdvel pela investigagdo dos principios
que motivam ou orientam os comportamentos humanos, refletin-
do especialmente o respeito a esséncia das normas, valores, pres-
crigdes e exortagdes presentes em qualquer realidade social”.3 No
ambito da saide, a Bioética trata das questdes de valor de todas
as formas de vida, estuda, entre outras coisas, a relagdo profis-
sional-paciente em todas as profissdes da satide. Prové diretrizes
para esta relacdo em muitos aspectos, entre eles na investigacdo
cientifica em satide. Aborda, ainda, a ética das questdes sociais e
dos problemas ambientais.*

Existem quatro principios bdsicos cujo objetivo € nortear a
atividade dos profissionais de satide.® Originada na medicina
hipocrdtica, a beneficéncia entendida como o fazer do profissio-
nal de satide objetivando oferecer o melhor para o paciente do
ponto de vista técnico-assistencial e ético, prevenir, remover ou
mitigar o mal. Isto vale para a prética assistencial e para a
pesquisa. Devem-se avaliar vantagens, custos, riscos e benefi-
cios. O principio de ndo-maleficéncia define que os atos diagnés-
ticos ou terapéuticos nao devam objetivar o dano ou o mal e
devam, ainda, antever beneficios maiores que danos. O principio
de respeito a autonomia é compreendido como o respeito ao
direito do individuo e é prioritdrio a qualquer interesse.
Constitui-se no direito de decidir, livre de qualquer influéncia,
pressdo ou controle, sobre o consentimento ou a recusa dos pro-
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cedimentos ou tratamentos. Este principio pressupde a capacida-
de de entendimento e a provisdo por parte do profissional de
satde da informac¢do mais completa possivel. O quarto principio
¢ o da justi¢a, onde a populagdo estudada ndo assume riscos des-
proporcionados e, especialmente, tem também acesso aos benefi-
cios da pesquisa.®

Para Garrafa®, a dimenséo da ética na satdde publica € entendi-
da como a resultante moral do conjunto de decisdes e medidas
politicas e sanitdrias — individuais e coletivas — que proporcio-
nam aumento da cidadania e diminui¢do da exclusdo social.
Pavoni’ salienta que, quando pensamos em satide humana, nio se
tratam apenas das ameacas a sobrevivéncia e do efeito da incapa-
cidade, da doenca e da dor. A satde esta intimamente ligada aos
relacionamentos humanos e esta ampliacdo leva a incorporagdo
de diferentes campos do conhecimento na Bioética.”

Para tanto, cabe ao pesquisador na drea da saide observar ndao
apenas o saber cientifico, mas também o rigor, a prudéncia, a
integridade na apresentag@o e a utilizacdo das pesquisas e seus
resultados.® Neste dmbito, o tratamento 2 satide diversificou-se
em multiplas especialidades além da medicina, como psicologia,
enfermagem, servico social, nutri¢do, terapia ocupacional, entre
outras, destacando-se a necessidade de atendimento e desenvolvi-
mento de pesquisas no ambito interdisciplinar. Desta forma, os
profissionais necessitam de orientacdo ética para condutas e estu-
dos junto as populacdes em estudo.

Uma série de instrumentos normatizam as pesquisas com
seres humanos com o intuito de preservar seus participantes.
Dentre estes instrumentos estdo a Resolug¢do 196/96 do Conselho
Nacional de Satde de 14 de janeiro de 1987° que indica, entre
outros cuidados, o uso do Consentimento Livre e Esclarecido.
Este procedimento tem o intuito de garantir que os participantes
conhecam seus direitos, os procedimentos da pesquisa e 0s
potenciais riscos e beneficios advindos de sua participagao.
Elemento fundamental é também a aprovag@o por um Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) independente. Entretanto, a correta
aplicacdo das normas para pesquisa em seres humanos esbarra,
ainda, no fato de que em muitas instituicdes os CEP néo possuem
real autonomia e condigdes de fiscalizar e exigir correta aplica-
¢do das normas aprovadas no protocolo. !0

Conforme Clotet, Goldim e Franscisconi,® o consentimento
livre e esclarecido mostra-se pouco usado em pesquisas com
seres humanos. Muitas vezes tem sido utilizado apenas como um
instrumento comprobatdrio de que o paciente recebeu informa-
¢des sobre os procedimentos e condutas a serem realizadas®.
Porém, existem profissionais que consideram o processo de con-
sentimento livre e esclarecido como parte integrante e indispen-
savel na relagdo profissional-paciente ou pesquisador-partici-
pante. Refere-se a tomada de decisdo voluntdria, autdénoma,
informativa e deliberativa do processo do estudo.!!

8

OBJETIVO

Investigar a meng¢do de requisitos, cuidados e procedimentos
éticos na secdo de instru¢des para os autores e na se¢do de méto-
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dos em artigos sobre DST, HIV e AIDS recuperados em levanta-
mento bibliogrifico eletrdnico.

METODOS

Trata-se de um estudo bibliométrico de revisdo bibliografica
desenvolvido em novembro de 2004, através do acesso a base de
dados para a coleta dos dados. Foi realizado um levantamento
bibliografico na base de dados SCIELO (Scientific Eletronic
Library Online),'? escolhida por disponibilizar artigos cientificos
na integra e gratuitamente.

A base de dados foi acessada em indices de assunto na drea de
busca por artigos. Cada descritor foi digitado separadamente.
Foram incluidos periddicos nos quais constavam artigos com 0s
seguintes descritores: HIV, DST, AIDS, SIDA, doengas sexual-
mente transmissiveis, virus da imunodeficiéncia humana e sin-
drome da imunodeficiéncia adquirida. A seguir, a ferramenta de
refinamento de pesquisa (refinar) foi utilizada como forma de
incluir artigos com suas publica¢des datadas de 2001 a 2004.

De posse da listagem dos periddicos que apresentavam os cri-
térios de inclusdo, foi selecionado o dltimo nimero disponivel on
line. Nestes, foram revisadas as normas de publica¢do ou instru-
¢Oes para os autores, identificando recomendacdes com relagéo
aos aspectos éticos para o aceite de artigos originais. Para a cole-
ta de dados acerca dos aspectos de Bioética contemplados nos
artigos, foi realizada a leitura da se¢do de métodos e, na auséncia
de qualquer mengio, foi revisado o texto completo.

Para o desenvolvimento deste estudo foram preservados os
principios éticos de confidencialidade e privacidade dos autores
destes artigos. Uma vez que os dados sdo publicados e de conhe-
cimento publico e ndo ha participagdo de sujeitos humanos, esta

pesquisa nio foi submetida a0 Comité de Etica em Pesquisa.!3

RESULTADOS

A busca resultou em um total de 218 artigos, distribuidos da
seguinte forma: HIV (155); SIDA (24); Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (12); DST (4); Doencas

Tabela 1 — Nimero de periddicos investigados por semestre (2001-
2004)

Ano - semestre Namero
2001 — 1° semestre 3
2001 — 2° semestre -
2002 — 1° semestre 6
2002 — 2° semestre 1
2003 — 1° semestre 2
2003 — 2° semestre 6
2004 — 1° semestre 10
2004 — 2° semestre 5
Total 33

Sexualmente Transmissiveis (4); Virus da Imunodeficiéncia
Humana (3), distribuidos em 33 periddicos brasileiros. Os artigos
investigados datavam de 2001 a 2004, distribuidos por semestre
conforme Tabela 1.

As normas de publicacéo ou orientacdes para autores foram
revisadas e as que mencionavam aspectos €ticos em pesquisa se
referiam a estes como uma exigéncia a ser observada, porém nao
a ser referida na publicacdo. Nestas, conforme a Tabela 2, foram
encontradas as seguintes solicitagdes: a aprovacdo do projeto por
um Comité de Etica em Pesquisa (CEP) em 67% (22) dos 33
periédicos; o uso ou a obten¢do do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) ou Termo de Consentimento
Informado (TCI) dos participantes da pesquisa em 34% (11); e a
atencdo aos principios éticos, tais como a garantia de confiden-
cialidade e de privacidade dos participantes em 18% (6).

Na revisdo dos artigos, 39% (13) dos 33 fizeram referéncia a
aprovacdo por determinado CEP; 51% (17) a obtengdo de TCLE
ou TCI dos participantes; € 15% (5) a um ou mais principios éti-
cos como privacidade, confidencialidade e autonomia. No intuito
de aferir a propor¢do de autores que cumpriram as recomenda-
¢oes éticas dos periddicos em seus artigos, descrevemos as pro-
porcdes entre os diferentes itens sugeridos nas normas de publi-
cacdes para os autores e aqueles contemplados na secido de méto-
dos dos artigos. Os resultados sdo apresentados na Tabela 2.

Tabela 2 - Comparagdo das normas e recomendagdes éticas
para autores com relagdo aos aspectos contemplados na secdo de
método dos artigos publicados (n = 33)

Como visto na Tabela 2, ndo houve concordancia entre as
recomendagdes e o conteddo da se¢do de métodos. Observa-se
que a maioria dos artigos publicados ndo fazia meng¢do sobre
aprovacdo no CEP, TCLE e com relacdo aos aspectos éticos:
confidencialidade, privacidade e autonomia. Cabe salientar, no
entanto, que outros artigos faziam mencdo de procedimentos éti-
cos na se¢do de métodos, que ndo constava nas orientacdes.

DISCUSSAO

Os resultados deste trabalho apontam que a meng¢do dos cui-
dados éticos estd presente na minoria das normas para publicagdo
dos periddicos e na metodologia dos artigos pesquisados.
Consideramos que existe a necessidade de um reforco na atengéo
aos aspectos éticos e que a garantia da execucdo desses cuidados
€ uma atribuicdo das equipes de edi¢do dos periddicos cientifi-

Normas e Recomendagdes Periddicos (%) Artigos (%)

CEP* 67% (22) 39% (13)
TCLE/TCI** 34% (11) 51% (17)
CONF/PRIV/AUT#*#* 18% (6) 15% (5)
Total 100% (33) -

*Aprovagdo por Comité de Ftica em Pesquisa
*#*Termo de Consentimento Livre e Esclarecido/Termo de Consentimento Informado
*#% Aspectos éticos: Confidencialidade e/ou Privacidade e/ou Autonomia
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cos, fazendo parte da conduta responsdvel em pesquisa. A pro-
pria Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Satde determina
que o corpo editorial das revistas cientificas deve exigir docu-
mentacdo comprobatéria de aprovagao do projeto por um CEP e,
em situagdes especificas, pelo Conselho Nacional de Etica em
Pesquisa do Ministério de Sadde.

Uma limita¢do de nosso trabalho € que a auséncia de mengdo
de cuidados e procedimentos éticos ndao implica necessariamente
que estes ndo tenham sido realizados, sendo até mesmo provével
que em muitos casos o tenham sido. Consideramos, no entanto,
que o relato cuidadoso dos aspectos €ticos das pesquisas em
DST, HIV e AIDS deva, obrigatoriamente, fazer parte de todas as
recomendagdes para os autores e da se¢do de métodos de todos
os artigos originais. Este procedimento tornard claro aos leitores
que todas as precaucdes foram tomadas para que os principios
éticos sejam respeitados, minorando os riscos aos participantes e
melhorando a probabilidade de geracdo de dados de qualidade e
aplicabilidade clinica ou em saude publica.

A qualidade da relag@o e a conduta ética do profissional tor-
nam-se fundamentais para a geracdo de um clima de seguranca
com o individuo que € por ele atendido. Esta confianca deve ser
estendida também aos participantes de pesquisa em estudo.!4[17]

Os pesquisadores da drea da satde necessitam desenvolver
uma visao e escuta atenta aos aspectos éticos da dimensao huma-
na, extrapolando os aspectos referentes as doengas e consideran-
do o ser humano na sua integridade. A aplicacdo da Bioética na
pesquisa tem contribuido para a construgdo de principios etica-
mente adequados, priorizando o respeito a pessoa no avanco da
ciéncia.

CONCLUSAO

Este estudo demonstra que a ateng@o aos aspectos éticos em
pesquisa com seres humanos ainda nio tem recebido a adequada
consideracdo nas normas para publicacdo em determinados perié-
dicos e dos autores que publicam artigos referentes a DST, HIV e
AIDS. Neste ambito, os aspectos éticos em pesquisa com seres
humanos necessitam da atenc¢do dos estudiosos desde 0 momento
de planejamento do estudo até a sua publica¢do, prevalecendo em
todas as etapas do processo o respeito a pessoa.

Para tanto, cabe salientar que o cuidado aos principios éticos
em pesquisa deve ser considerado com o mesmo rigor que os
aspectos da metodologia cientifica. Os pesquisadores, atualmen-
te, necessitam integrar ao método a ética em pesquisa com seres
humanos.
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DoON’T ASK, DON’T TELL?
THE ETHICS OF DISCLOSURE OF HIV-STATUS TO
PERINATALLY-INFECTED CHILDREN

A EtIcA DA REVELACAO DA INFECCAO PELO HIV A CRIANCAS INFECTADAS
POR TRANSMISSAO PERINATAL

Joseph De Santis' & Jessie M Colin?

ABSTRACT

Introduction: The care of children with Human Immune Deficiency Virus (HIV) infection in the United States has become an area of concern for
pediatric health care providers. Perinatal, or mother to child infection accounts for about 90 percent of all HIV cases in children. Objective: The
care of children with Human Immune Deficiency Virus (HIV) infection in the United States has become an area of concern for pediatric health care
providers. The objectives of this paper is to identify some of the reasons why parents do not disclose HIV-status to children; to discuss the special
challenges for health care providers such as registered nurses (RNs) and pediatric nurse practitioners (PNPs) who provide care for HIV-infected chil-
dren; and to discuss the ethical challenges which must be addressed by health care professionals. Methods: This paper uses a case study approach to
present the complex ethical issue of disclosure of the diagnosis of perinatally-acquired HIV to a child against the wishes of the child’s parents.
Results: Based on the ethical principles, RNs and PNPs should adopt a stance that support disclosure at a certain point in the child/adolescent’s life.
Disclosure of HIV status is a stressful experience for the parent, child, and the healthcare provider who performs the disclosure. Disclosure, there-
fore, needs to occur as a process. Conclusion: Disclosure of diagnosis to an HIV-infected child is a difficult issue for healthcare providers and for
parents. Each institution that provides care for HIV-infected children should have a protocol in place for handling this complex issue. Although a
variety of other factors besides ethics need to be considered, ethics provide a starting point for grappling with this complex issue. As professionals
providing care for children, it is important that the best interest of the child is at the center of the decision-making process.
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RESUMO

Introducio: A assisténcia a criangas com infec¢do pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) se tornou uma drea de preocupag@o para os profis-
sionais de satide pedidtrica. A transmissdo perinatal, ou transmissdo da mde para o bebé, é responsdvel por aproximadamente 90% de todos os casos
de HIV em criancas. Objetivo: A assisténcia a criangas com infec¢do pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV) nos Estados Unidos tornou-se
uma drea de preocupacdo para profissionais de saide que trabalham com pacientes pedidtricos. Os objetivos desse artigo sdo identificar as razdes
pelas quais os pais ndo revelam a soropositividade a criangas; discutir os desafios para os profissionais de satiide, como enfermeiros e profissionais de
enfermagem que provém assisténcia a criangas HIV positivas; e discutir os desafios éticos enfrentados por profissionais de saide. Métodos: Esse
artigo utilizou um estudo de caso para apresentar os aspectos éticos complexos da revelagdo do diagndstico de infec¢do materno-infantil do HIV a
uma crianga contra a vontade de seus pais. Resultados: Com base nos principios éticos, profissionais de satide devem adotar uma postura que dé
suporte a revelacdo do diagndstico em algum momento da vida de uma crianga ou adolescente. A revelagdo do estado soroldgico é uma experiéncia
estressante para os pais, para a crianga e para o profissional de satide que faz a revelagéio. A revelagdo, desta forma, deve ocorrer como um processo.
Conclusao: A revelagdo do diagndstico a uma crianga infectada pelo HIV é um tema dificil para profissionais de saide e para pais. As institui¢des
que oferecem assisténcia a criangas infectadas pelo HIV devem dispor de protocolos, para manejar essa complexa situagdo. Embora muitos fatores,
além dos aspectos éticos devam ser considerados, a ética prové um ponto de partida para o enfrentamento desses assuntos. E fundamental que os
interesses da crianga sejam o centro do processo de tomada de decisdo por parte dos profissionais de satide que lhes prestam atendimento.
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CASE STUDY

Tommy is a 14 year old male who was just recently diagnosed
with HIV-infection during his recent hospitalization for pneumo-
nia. Tommy’s mother was HIV infected when he was born, but
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was not aware of her diagnosis as she was never tested for HIV
during her pregnancy. Tommy’s mother has a substance abuse
problem, so Tommy’s elderly grandparents provide care for
Tommy and his mother. Tommy has been relatively healthy
throughout his life, but was diagnosed with diabetes when he was
8 years old.

Highly active antiretroviral therapy (HAART) was initiated
during this hospitalization to control his HIV-infection. The
health care team wants to disclose Tommy’s diagnosis to him
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before discharge. Tommy’s mother is ambivalent about the dis-
closure, but Tommy’s grandparents are adamant that they do not
want him to know his diagnosis yet. Tommy’s grandparents feel
that if he knows his diagnosis, he will become depressed and will
no longer possess the will to live. Currently Tommy is not sexu-
ally active. Tommy is discharged home without knowing his
diagnosis, as per his grandparents’ wishes.

Tommy is a very introverted adolescent and never asks any
questions about his medication regimen or health care visits to
either his health care providers or his grandparents. When
Tommy becomes ill, the grandparents attribute the illness to his
diabetes. With every encounter in the pediatric HIV clinic, health
care providers approach Tommy’s grandparents in an attempt to
persuade them to disclose Tommy’s diagnosis to him. Tommy’s
grandparents continue to refuse to disclose his diagnosis to him.

INTRODUCTION

The care of children with Human Immune Deficiency Virus
(HIV) infection in the United States has become an area of con-
cern for pediatric health care providers. Perinatal, or mother to
child infection accounts for about 90 percent of all HIV cases in
children. Cumulatively, approximately 9,000 children in the
United States less than 13 years of age have been infected with
HIV, and with the advent of HAART in the 1990’s, the majority
of these children will live to reach adolescence!. These statistics
indicate that as children with HIV live longer, certain issues arise
that were not present when the life expectancy of a child with
HIV was less than 8 years. One of these issues is the disclosure
of HIV-status to perinatally-infected children. Parents and health
care providers will be faced with this issue more frequently in the
near future.

This issue is a significant issue in pediatric health care. It has
been noted that between 41%?2 and 50%7 of children with HIV
infection have not been informed or fully disclosed of their HIV-
status. Additionally, the American Academy of Pediatrics (AAP)
has developed a position paper on this issue. The AAP believes
that there are numerous reasons why parents do not disclose
HIV-status to their children. These include the fear that it will
impact the emotional well-being of the child; it will affect the
child’s will to live; the child may express anger at the parent for
infecting them; the parents possess guilt over transmission to the
child; fear that the child will disclose the diagnosis to others;
parental difficulty coping with their disease; and denial that the
parent and child are HIV-infected®.

PROBLEM STATEMENT

Since the beginning of the HIV epidemic in the early 1980’s,
HIV has been a unique disease. Besides fatal, contagious plagues
that have afflicted mankind throughout history, no other disease
has generated as much social stigma. Unfortunately, this stigma
continues as the disease enters the third decade of existence.
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Currently, HIV is viewed as a disease that affects those with
alternative lifestyles, minority groups, the poor, or citizens of
underdeveloped countries'. This fact only continues to strengthen
the HIV-associated stigma.

Those living with HIV often conceal their diagnosis to avoid
being ostracized from their families, partners, and communities.
A unique situation arises when an HIV-infected mother bears a
child who becomes perinatally-infected with HIV. This situation
provides special challenges for health care providers such as
pediatric nurse practitioners (PNP’s) and pediatric registered
nurses (RN’s) who care for HIV-infected children. As a member
of the health care team, the PNP is involved in encouraging par-
ents to disclose to the child his/her diagnosis at an appropriate
time.

Webster’s Dictionary’ defines disclosure as “the act of mak-
ing known or revealing what was secret”. Since a definition of
disclosure can not be located in the literature that is applicable to
this discussion, an operational definition was generated.
Disclosure is defined as a process whereby a parent is emotional-
ly-ready to inform the child of his/her HIV infection after the
child is determined to be developmentally-appropriate and devel-
opmentally-ready to receive this information. The disclosure
process involves developmentally-appropriate explanations, hon-
esty, open communication patterns, and support®. In cases where
the parents does not or can not disclose to the child, the PNP can
disclose to the child with the support of the health care team,
including the social worker and child psychologist.

Parents are often reluctant to disclose the diagnosis to their
child. This reluctance places the PNP in a difficult predicament,
as one of the PNP’s major role functions is to serve as an advo-
cate for both the child and family, ensuring that the best interests
of both are taken into consideration at all times. The parent’s
reluctance to disclose the diagnosis to the child may place the
PNP in direct conflict with the parent over this issue. This situa-
tion has led to the development of the ethical/philosophical ques-
tion of what action should the PNP take when the parent refuses
to disclose the diagnosis of HIV to a developmentally-appropri-
ate child? Should the PNP support the parents’ wishes in an
attempt to preserve the parent-PNP relationship, or should the
child be disclosed against the parents’ wishes in the best interest
of the child?

REVIEW OF THE RESEARCH LITERATURE

In reviewing the literature on disclosure in children, two
major categories of articles emerged, research based and non-
researched based. Since relatively little research has been written
on this topic, some research on parental disclosure of the parents’
HIV status to their children has been included. Although a wealth
of research literature exists on the disclosure of other illnesses to
children, such as cancer, these research studies are not included
because of the unique nature of HIV infection.

Armistead, Tannenbaum, Forehand, Morse & Morse’ con-
ducted a descriptive study of 87 African-American HIV-infected
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mothers with HIV-negative children. Using a variety of research
tools such as the Physical Symptom Inventory (PSI), the Child
Behavior Checklist (CBCL), and the Children’s Depression
Inventory (CDI) to measure internalized and externalized feel-
ings and behaviors, the researchers concluded that non-disclosure
seemed to be the norm for African-American families. Disclosure
was more likely to occur in lower income families, when the
mother is physically ill with symptoms, and when the child is
older or is a female. Disclosure was not related to the mother’s
age, educational level, martial status, or stage of mother’s illness
(HIV infection versus AIDS).

Caliandro and Hughes® interviewed grandmothers who were
primary caregivers of a grandchild who had HIV. Using phenom-
enological techniques, the researchers were interested in, among
other things, the disclosure process. One of the themes that
emerged from the study was living in the child-centered present.
A sub-theme involved the secrecy of HIV infection. The secrecy
involved not only keeping the diagnosis of HIV a secret from the
child, but from others as well. The disclosure process and the
secrecy surrounding HIV infection was a major source of stress
for the grandmothers in the study.

Funck-Brentano, Costagliola, Seibel, Straub, Tardieu and
Blanche® used both quantitative and qualitative techniques to
study 35 HIV-infected French children. The majority of the par-
ents in this study used secrecy to conceal the diagnosis from the
child. This resulted in about one-third of the children feeling
more healthy than they actually were. Almost 75% of the chil-
dren reported stress related to their disease process, disease regu-
lation, and the disclosure process.

Instone'® conducted a qualitative research study with projec-
tive drawing interpretation of the perceptions of school age chil-
dren with HIV about their illness. Twelve children and their
guardians were studied, and the study revealed that diagnosis was
concealed from children for a period of two to eight years. The
study noted that concealing, pretending, and revealing the diag-
nosis all affected the child’s psychosocial adjustment. Regardless
of the child’s knowledge of the diagnosis, interpretation of the
drawings revealed that these children experienced severe emo-
tional distress, disturbed self-image, and social isolation. Parents
were not aware that the children were experiencing these issues.

Ledlie!! conducted a grounded, substantive theory study of 18
families with children who were perinatally-infected with HIV.
Only eight families had children who were aware of their diagno-
sis. A central theme emerged from this study was when the time
comes, which means that families will disclose the child’s diag-
nosis when the family is emotionally-ready to disclose. This
theme consisted of intervening conditions (such as the child’s
age), the child’s understanding of the illness, the child’s growing
awareness of the illness, the child’s reaction to the diagnosis,
developmental issues, family secrets, medications, reactions of
others, and reactions of health care providers. This study is vital
in understanding this complex issue because it lays the ground-
work for nursing interventions to be developed from this theory.

Lee and Rotheram-Borus!? studied 307 families with HIV
with adolescents. Using a randomized, controlled intervention

study with a longitudinal design, the researchers concluded that
parents are more likely to disclose to older children; mothers dis-
closed more than fathers; parents disclosed more to boys than
girls; disclosure occurs more frequently in the presence of poor
health, increased stress, increased social support, and when stig-
ma and problematic coping is present. No differences were found
in disclosure in regard to ethnicity, socioeconomic status, self-
esteem or mental health.

Nehring, Lashly, and Kay!? conducted a descriptive, qualita-
tive nursing study to identify whom biological and foster mothers
disclose the diagnosis of HIV. Three themes emerged from the
study including telling for support, determining who should
know, and telling children. Telling children involved the child
with HIV, siblings, and foster siblings. This study revealed that a
continuum existed in disclosure of illness, ranging from no dis-
closure to partial to full disclosure. Included in the continuum
was deception, or lying to the child about his/her HIV status.
Deception included telling the child that he/she had a different,
more acceptable diagnosis. The majority of participants did dis-
close at the age-appropriate time, but the study points out that
further research is needed in the area involving the lack of disclo-
sure by dishonesty, as it has the potential for affecting the parent-
child relationship.

Pilowsky, Sohler and Susser!* studied 29 mothers with
HIV/AIDS residing in New York City. Using the Parent
Disclosure Interview (PDI), 17 of the 29 mothers did not tell any
of their children of the mother’s HIV infection. The study found
that disclosure is more common with older children. Of the moth-
ers who did disclose to their children, they did so because of the
child’s right to know or because of the mother’s declining health.
Of the mothers who did not disclose, the majority of these chose
not to disclose because of the age of the child.

Silver and Bauman!? studied 157 African-American and
Hispanic mother with HIV living in New York City. The mothers
all had at least one uninfected child. The researchers wanted to
find if the mother’s disclosure of her HIV status had an effect on
anxiety scores of the child. The researchers found that the chil-
dren in the study had lower anxiety scores than average anxiety
scores for children their age. Although over a third of the chil-
dren in the study did had no knowledge of their mother’s illness,
an analysis of variance (ANOVA) showed no differences in
scores for those who were disclosed, those who were partially-
disclosed, and those who had no knowledge of their mother’s ill-
ness. An analysis of covariance (ANCOVA) did reveal, however,
that children who were aware of the diagnosis were less anxious
when controlling for the health status of the mother.

From the available research knowledge base of this topic a
few summary assumptions about disclosure to perinatally-infect-
ed children can be noted. First, disclosure of the diagnosis of
HIV-infection is a stressful process for the child’s caregiver.
Second, the diagnosis of HIV is often concealed from the child in
an attempt to decrease the child’s anxiety. Concealing this diag-
nosis often creates stressors for the child. Third, there are distinct
time periods during the child’s life when caregivers are more
likely to disclosure HIV status to the child, and/or may be more
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likely to disclose to the child with encouragement and support by
healthcare professionals.

Two Sides of a Complex Issue

RESPECTING THE WISHES OF
THE PARENTS

Probably the strongest argument for respecting the wishes of
the parents involves the rights of children in general and the
rights of children in regard to health care. Legally, since children
less than 18 years of age can not make any decisions for them-
selves, children must depend upon their parents to make deci-
sions for them. When examining the concept of the rights of chil-
dren in regard to healthcare, four distinct arguments exist regard-
ing this issue. The first is that children have no rights as they are
the property of their parents, and must depend on their parents to
make decisions for them. Second, children only have the right to
have their psychological and physiological needs met, but have
no rights concerning decision-making in health care. Third, chil-
dren do have rights, but they are limited based on the child’s abil-
ity to make a competent decision regarding health care. Lastly,
children have full rights that are equal with the rights of adults'®.

Since children are under the care of their parents, it makes
sense that parents would have their best interests in mind, and
would make decisions for them based on this. Parents are given
autonomy by the legal system to make decisions for their chil-
dren. Since parents have been given this right by law, parents
should be the ones to decide when and how the child’s diagnosis
of HIV will be disclosed to them.

Dependency issues also are a factor that need to be considered
in this issue. As discussed previously with the concepts of chil-
dren’s rights, children are dependent on their parents in all
aspects of their lives. If children do not have a responsible adult
to make decisions for them, the legal system often appoints a
guardian ad litem to make decisions for the child. Intricately
involved in dependency is informed consent, as children can not
give permission for surgery, admissions to hospitals, etc.
Therefore, since the child is completely dependent on the parent
for decision-making and informed consent, the parents have the
final decision-making authority regarding their child.

Parents should have the right to decide when their children
find out about the child’s HIV diagnosis based on certain aspects
of rights-based ethics. Rights-based ethics states that individuals
have the right to minimum suffering and maximum freedom of
choice. Individuals should have the right to freely choose among
options and the right to exercise options. Allowing parents to
decide when to disclose to their child is consistent with rights-
based ethics.

Allowing parents to decide when to disclose to their children
is also consistent with duty-based ethics. Duty-based ethics states
that humans have the duty to promote good will at all times. The
intentions to do good is more important than actually doing good.
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Since the parents may conceal the diagnosis from the child to
prevent psychological harm to the child, as long as they have
intentions to do good, they are within the constraints of duty-
based ethics.

Certain aspects of virtue-based ethics are also important to
consider with this issue. Virtue-based ethics is supported by two
concepts, objectivism and paternalism. Objectivism is the belief
that those in power should not decide what is the best action for
another, as all individuals should be free to make their own deci-
sions. Paternalism is when those in power make decisions for
others because of the knowledge, wisdom, or rationality of the
person in power. When health care professionals disclose to a
child against the wishes of the parent, objectivism is violated and
the parent is subjected to a paternalistic decision of the health
care provider. This violates the concept of virtue-based ethics .
Paternalism has been the dominant model in medicine, as the
provider feels that the knowledge of health care that the provider
possesses surpasses that of the client. In an attempt to make the
best possible options for the client, the health care provider
makes the majority of decisions regarding health care for the
client. This model has been changing recently, however, as a
more educated consumer, insurance companies, and a change in
attitudes among health care providers have caused a paradigm
shift. Clients and families are now viewed as equal partners in
health care decision making (17), and should always be included
in the decision-making process. To disclose against the wishes of
the parents violates their ability to make decisions for their child.

DISCLOSING AGAINST THE WISHES OF
THE PARENT

Parents who are reluctant or who refuse to disclose the diag-
nosis of HIV to their HIV-infected child at an appropriate time
violate certain ethical principles, namely beneficence, autonomy,
and veracity. Beneficence is producing good and avoiding harm,
or maleficience. In Nursing care terms, good and harm include
social, psychological, economic, and religious aspects.
Promoting good and minimizing harm includes consideration of
the benefits to all involved in the issue, in this case, the parent
and the child. The parent who is unwilling to disclose may be
producing harm by choosing not to disclose the diagnosis to the
child in various ways (18). First, trust in the parent-child relation-
ship may be damaged if the child feels that the parent deliberate-
ly deceived him/her in concealing the diagnosis. Secondly, harm
can result to others if the child engages in unprotected sexual
intercourse and infects another because of the lack of knowledge
of the HIV diagnosis!®.

The principle of autonomy states that individuals should be
offered the freedom to participate in decision-making regarding
their lives based on personal choices regardless of the outcome of
the choices. Children who do not know their diagnosis can not be
fully autonomous, as they are not aware of their diagnosis. Being
unaware of the diagnosis does not allow the child to make fully-
informed decisions regarding health care!8. Since the child is not
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aware of the diagnosis, and may not understand why he/she is
required to adhere to a complex medication regimen, the child
may refuse to take the medications without understanding the
consequences of non-adherence to antiretroviral therapy. A child
who is disclosed at an age-appropriate time can participate in
decision-making as an equal partner with the parent and health
care provider. Participation in this decision-making is an impor-
tant developmental milestone that will eventually lead to the
child’s independence from the parent in the transition to adult-
hood.

Veracity, or truth-telling, is also violated when a parent con-
ceals the child’s diagnosis. Veracity is violated in not disclosing
the diagnosis to the child, lying to the child, or concealing from
the child his/her diagnosis. Those incompetent to make decisions
for themselves in the eyes of the law must have an appointed per-
son to make decisions for them. In the case of children, this is
their parent or guardian!®. The PNP could potentially encounter a
difficult, unique situation if the parent or guardian asks the PNP
to assist in concealing the diagnosis disclosure from the child.

A few philosophical considerations exist that impact the com-
plex issue of disclosure. The first is the topic of biological versus
biographical life. Biological life includes all living organisms,
including humans, and their anatomical and physiological
processes. What differentiates humans from merely existing as a
biological organism is the fact that humans possess a purposeful
consciousness that includes hopes, frustrations, and expectations
for the future. This purposeful consciousness constitutes a bio-
graphical existence. Although the concept of biological versus
biographical life has been used largely to determine which person
would receive scarce, or rationed medical services?0, it has utility
for use with the concept of disclosure. Since children with nor-
mal and even slightly subnormal intelligence can have hopes and
expectations for the future, children should be viewed as bio-
graphical organisms like adults. To deny a child the right to
know his/her diagnosis and to make choices and plan for the
future would indicate that the child is less than a biographical
organism, and not at the same level of development as adults.

Earlier it was discussed that parents are given the legal right
to make decisions on behalf of their children. One can not exam-
ine this issue unless legal implications are considered. A thor-
ough analysis of the legal aspects of HIV is beyond the scope of
this paper, however, it is important to briefly address this issue.
Laws regarding HIV/AIDS vary by state in the United States, and
by country internationally. In Florida, the AIDS Omnibus Act
protects the health care provider who upholds the family’s deci-
sion not to disclose the diagnosis to the child?!. The Florida
AIDS Omnibus act is currently in the process of being chal-
lenged in the Florida courts. The prosecution of this case is pur-
suing changes that will make health care providers more account-
able in disclosing the diagnosis to the child, despite the parent’s
desire not to disclose the diagnosis?2. In cases where there is a
subjected medical neglect on the part of the parents (such as par-
ents refusing to administer antiretroviral medications to the
child), health care providers must report this immediately to the
state’s child protective services division.

USING ETHICS TO DEVELOP A POSITION
STATEMENT ON THIS ISSUE

Ethical principles should be utilized to guide the PNP to
develop a position on disclosure of diagnosis to HIV-infected
children when parents are reluctant to or who refuse to disclose
the diagnosis to the child. In addition to the ethical principles dis-
cussed in the previous section, justice-based ethics, virtue-based
ethics, rights-based ethics, duty-based ethics, and virtue-based
ethics will be used to develop a position statement on this com-
plex issue.

Although justice-based ethics is not completely applicable to
this issue, a small portion of the concept is important to discuss.
Justice-based ethics is concerned with what services are due to
the client?3. In this case, the client is both the parent and the
child. The child is due an honest explanation of his/her condition
and required treatment. To conceal the diagnosis does not allow
the child to fully participate in care and to receive the full ser-
vices due. Most children/adolescents who know their diagnosis
can participate in support groups and network openly with other
children/adolescents with the same condition. In addition, if the
child is having difficulty in dealing with the diagnosis, the child
can be referred for psychological counseling. If the child does not
know the diagnosis, these services are not available to the child.

One of the PNP’s priorities in this difficult issue is the poten-
tial independence of the child. To develop this independence in
children, children should be encouraged to participate in their
health care when they are developmentally-ready to participate.
A child who is fully aware of his/her HIV status is free to partner
with the family and PNP in planning and implementing his/her
health care plan. This planning, implementation, and participa-
tion in care and decision-making can not occur unless the child is
fully disclosed of his/her HIV status.

Rights-based ethics involves the right to minimum suffering
with maximum freedom of choice, allowing the client to freely
choose among alternatives and to exercise options'®. Concealing
the diagnosis from the child violates his/her rights to minimum
suffering with maximum freedom of choice. Not knowing the
diagnosis could result in stress for the child® !% 15 in numerous
ways. One of these is fantasizing about the illness. A child who
does not know his/her diagnosis often fantasizes about the ill-
ness, which often results in increased anxiety for the child. Most
children report less anxiety after they are told of their
diagnosis'>. As mentioned previously, concealing the diagnosis
does not allow the child to choose among options, mainly
whether to become compliant with a medication regimen, which
will maintain his/her life.

Duty-based ethics promote good with good intentions and
truth-telling, and to promote the greatest good for the greatest
number. Concealing the diagnosis from a child or lying about the
diagnosis violates truth-telling. Concealing the diagnosis does
not promote the greatest good for the greatest number. Being
fully informed of the diagnosis not only benefits the child, but
the healthcare team as well. Once the child has been fully-dis-
closed, healthcare team members can engage in more open dia-
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logue with the child. Since disclosure will benefit both the child
and healthcare team, the only person who would not benefit
would be the parents. In this case, disclosure is the right choice
because it promotes good for the greatest number.

Another component of duty-based ethics is obligations. The
PNP has certain obligations to the client. Since the PNP is aware
of the child’s diagnosis and is aware of the positive aspects of
disclosure, the PNP has an obligation to ensure that the child is
aware of his/her diagnosis. The obligations of the child override
the obligations to the parent with this issue, as it is the child who
stands to be harmed by not knowing his/her diagnosis than the
parents.

Virtue-based ethics also need to be considered with this issue.
Virtue-base ethics has at its core the belief that people ought to
act in ways that produce good and reduce harm. This means that
altruism and objectivism need to be incorporated into this
process. Altruism is treating others the way that one would ideal-
ly like to be treated'®. Failure to disclose the diagnosis to the
child has the potential of producing more harm than good. In
addition to the reasons already discussed, a huge concern
involves the transmission of HIV infection. A child/adolescent
who is not aware of his/her infection status and who engages in
sexual activity has the potential of infecting others, and has the
potential of contracting sexually-transmitted diseases from sexual
partners. If the child/adolescent is fully aware of the diagnosis,
steps can be taken to reduce the risk of infecting others and con-
tracting a sexually-transmitted disease. Altruistically, the PNP
can argue that, put in a similar situation as the child, the PNP
would want to be treated a certain way. This includes being
informed of the diagnosis.

WHAT SHOULD WE DO?

Based on the ethical principles, PNP’s should adopt a stance
that support disclosure at a certain point in the child/adolescent’s
life. Disclosure of HIV status is a stressful experience for the par-
ent, child, and the healthcare provider who performs the disclo-
sure. Disclosure, therefore, needs to occur as a process. The
authors believe that this process begins at diagnosis. Many chil-
dren are diagnosed with HIV-infection during the first year of
life. Of course, at this point, the child can not understand his/her
diagnosis, but the process can begin with the PNP informing the
parents after diagnosis that at some point as the child approaches
adolescence, it will be important to inform the child of his/her
diagnosis. Yearly until the child reaches pre-adolescence, the
family should be reminded of their obligation to disclose the
diagnosis to the child.

As the HIV-infected child approaches age 10 or 11, an inten-
sive effort by the health care team should be in place to fully dis-
close to the child. The first step in this process is to review the
results of the neuro-developmental evaluation that is conducted
by child psychology. This evaluation will determine the child’s
developmental functioning and will note any neurological
deficits or emotional problems. Once the exam is determined
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age-appropriate, the psychologist and the PNP can meet with the
parents to discuss the exam results and to discuss the need for
disclosure.

If the parents are reluctant or refuse to disclose, a multidisci-
plinary ethics team should be convened immediately to discuss
the disclosure process. A team conference provides an excellent
opportunity for the team to informally assess the parents’ psycho-
logical functioning and thought processes. Perhaps the parents
are reluctant to disclose because of a mental health disorder or
cognitive decline of the parent. With these disorders, it may be
possible that the parent is unable to make a rational decision
regarding disclosure or any other aspect of the child’s care. If this
is suspected, an immediate referral to child protective services
would be essential to ensure that the child is residing in a safe
environment.

The team would be comprised of a social worker, child psy-
chologist, PNP, RN, and the child’s parents. The first interven-
tion of the team is to review with the parents the benefits and
harms of disclosure. It should be discussed at length in simple,
non-medical terminology why it would be more beneficial than
harmful for the child to know his/her diagnosis. Research studies
could be summarized and presented to the parents, along with
anecdotal evidence of past disclosures of other children and fami-
lies. Social benefits and harms of disclosure, normal adolescent
growth and development (including sexual exploration and other
risk-taking behaviors) should be discussed. State mandates on
disclosure of HIV-status to sex partners needs to be discussed
explicitly with the parents. The team should stress the importance
of the child knowing his/her diagnosis so that when he/she
becomes sexually-active, steps can be taken to prevent transmis-
sion of HIV to others. It should be stressed to parents that they
are the ultimate decision-maker for the child, but if the teams
feels that the child could be harmed or could harm others by not
knowing his/her diagnosis, a referral to child protective services
may be warranted.

A discussion of the family’s social situation and cultural
issues should also be addressed. Perhaps the parents are reluctant
to disclose because of an unstable social environment, and the
disclosure may aggravate the situation. The team can develop
interventions with the family that are culturally-sensitive and
acceptable to the family.

The team must also assess the parents’ beliefs and knowledge
of HIV. Even today, many deny that they are HIV-infected, and
deny that they have transmitted this illness to their children. If
parents are experiencing denial, this requires intensive psycho-
logical and educational intervention to help the parents overcome
this dysfunctional coping strategy.

Lastly, the team should make every effort to understand why
the parents are refusing to disclose to the child. An in-depth
assessment of their decision must be made to ensure that they
fully understand the issues and the consequences of their deci-
sion.

Despite the team approach, many family may still refuse to
disclose the child’s diagnosis. The team has two options at this
point: to support the family’s decision and continue to encourage
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disclosure, or to challenge the family’s decision via the legal sys-
tem with child protective services assistance?*. At this point in
the process, the hospital’s ethics committee should also be con-
sulted regarding this case.

At this point if the family refuses to disclose to the child
despite the intense education that was provided via the family
conference, this author recommends the child protective services
should be consulted to intercede on behalf of the child. Since the
child need to be disclosed overrides the need of the parent to con-
ceal the diagnosis, this author feels that the healthcare team has
the right to ensure that the child is fully informed and aware of
his/her condition. Consulting with child protective services is one
method to ensure that the healthcare team is compliant with legal
requirements, and it also provides an objective opinion of the
case. Perhaps the healthcare provider is too emotionally-tied to
the issue and can not appreciate the parents’ concern. Child pro-
tective services provides that objective view of the situation, and
child protective services will be the ultimate decision-maker in
the case.

In addition to the situations described previously, the team has
the option of referring the case to child protective services for a
variety of reasons. These include, but are not limited to, when a
child is asking his/her diagnosis but the family refuses to provide
the information or lies to the child; when there is evidence that
the child is sexually-active; or when the child has a behavior
change such as depression or anxiety; when the child and family
refuse to take antiretroviral therapy to control HIV infection!®.

In summary, the PNP has the obligation to protect the child at
all costs. By supporting the disclosure of the diagnosis to the
HIV-infected child, the PNP is advocating for the child and ulti-
mately what is in the best interest of the child.

OUTCOME OF THE CASE STUDY

Even though Tommy’s grandparents were reluctant to dis-
close the diagnosis, Tommy was notified of his HIV-status dur-
ing a hospitalization for diabetes. During the hospitalization, the
grandparents were again approached by the health care team. The
grandparents gave their consent for Tommy to be informed of his
diagnosis. Tommy was quiet during the disclosure, and when
asked how he felt upon hearing the news, he replied, “I knew
what I had. I looked my medicines up on the internet.” Tommy
probably maintained his silence to protect his grandparents.
Tommy continues to do well to date, and because of his grand-
parents’ devotion and attention to his medical needs, Tommy has
an undetectable viral load (less than 200 copies per millimeter of
blood) since diagnosis. Because Tommy’s grandparents were
continually encouraged to disclose his diagnosis, damage to the
relationship between the family and health care providers did not
occur.

SUMMARY

Disclosure of diagnosis to an HIV-infected child is a difficult
issue for health care providers and for parents. Not every disclo-
sure will occur as smoothly as Tommy’s. In fact, many times the
relationship and trust between the family and health care
providers may be strained or damaged because of this issue. Each
institution that provides care for HIV-infected children should
have a protocol in place for handling this complex issue.
Although a variety of other factors besides ethics need to be con-
sidered when tackling this complex issue, ethics provide a start-
ing point for grappling with the issue. As professionals providing
care to children, it is important that the best interest of the child
is the center of the decision-making process.
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SORODIFERENCA PARA O HIV/AIDS

THE VULNERABILITY OF THE PREGNANT WOMAN IN A CONJUGAL SITUATION IN
WHicH THERE Is AN HIV/AIDS SERUM DIFFERENCE

Anamaria F Azevedo! & Dirce Guilhem?

RESUMO

Introducio: a vulnerabilidade da mulher tornou-se ainda mais visivel no contexto da aids, especialmente durante a gestacdo. A conjugalidade, palco
de conflitos e negociagdes, espelha a diversidade moral e pode ser um fator de suporte para o enfrentamento da doenga. Objetivo: investigar as per-
cepedes sobre a vivéncia da conjugalidade de casais sorodiferentes para o HIV em que a mulher estd no curso da gestagdo. Métodos: pesquisa quali-
tativa com sete casais a partir de entrevistas abertas. Os resultados foram obtidos com a técnica de andlise de contetido e analisados sob a 6tica da
bioética critica feminista. Resultados: as mulheres apresentaram trajetéria de vida conturbada e criticaram os valores e posturas adotados por seus
pais. O relacionamento conjugal traz o desapontamento e a gravidez ¢ vivida com tensdo. Os homens tiveram uma vida dificil, na pobreza. Enfrentam
dificuldades em aceitar a doenga da companheira e sentem inseguranga sobre o futuro do relacionamento. Preocupam-se com a satide do bebé e rela-
cionam o papel da mulher & maternidade. Conclusao: a vulnerabilidade conjugal das gestantes ocorre em funcéo da desigualdade de género que ca-
racteriza suas trajetdrias e a situagdo de vida atual. Estdo presentes padrdes culturais como o amor romantico, o ideal da maternidade e a vivéncia do
projeto de vida do homem pela mulher. A gestacdo é marcada pela pressido, medo da transmissdo vertical e instabilidade conjugal, embora se consti-
tua em uma perspectiva de futuro. O homem oscila entre o julgamento moral e a solidariedade, e a mulher teme o abandono. O diagndstico é impac-
tante na vida do casal e o perfil da conjugalidade contribui pouco no enfrentamento da doenga.

Palavras-Chave: género, bioética feminista, HIV/Aids, aids na gestagdo, vulnerabilidade conjugal

ABSTRACT

Introduction: Gender inequality has become even more visible in the context of AIDS, especially for pregnant women. Matrimony, which can be
seen as a stage for conflicts and negotiations, mirrors moral diversity, but can also be a support factor for coping with illness. Objective: To investi-
gate the perceptions about living as an HIV serum different couple when the woman is pregnant. Methods: Qualitative research with seven couples
through open interviews. The results were obtained with the technique of content analysis, using a critical feminist bioethics perspective. Results:
The women presented a disturbed life history and criticized the values and postures that their parents had. The conjugal relationship brings disap-
pointment to them and the pregnancy is tense. The men had a difficult life due to poverty. They have to deal with the problem of accepting the wife’s
illness and they feel insecure about the future of the relationship. They worry about the health of the baby and associate the woman’s role with
maternity. Conclusion: Conjugal vulnerability for pregnant women is a function of gender inequality, which characterizes the trajectories of inequa-
lity as well as the current situation in their lives. Cultural patterns such as romantic love, the ideal of maternity, and the wife’s acceptance of the
man’s life project were present in the study. The pregnancy is marked by the fear of vertical transmission and by conjugal instability, even though it
also contains a perspective for the future. The man oscillates between moral judgment and solidarity and the woman is afraid of abandonment. The
diagnostic has an impact on the couple’s life and the profile of the couple contributes little toward coping with the disease.

Keywords: gender, feminist bioethics, HIV/AIDS, AIDS in pregnancy, conjugal vulnerability

ISSN: 0103-0465
DST —J bras Doengas Sex Transm 17(3): 189-196, 2005

INTRODUCAO

A infecgdo pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV)
entre as mulheres tornou visivel, de forma contundente, a desi-
gualdade de género presente na sociedade. Trouxe a tona ques-

! Enfermeira, Especialista em Sadde Coletiva, Mestre em Ciéncias da Satde (Bioética e
Género), Secretaria da Satdde do Distrito Federal (SES/DF).

2 Enfermeira, Mestre em Psicologia Social e do Trabalho, Doutora em Ciéncias da
Sauide (Bioética); Pés-Doutora em Bioética e Pesquisa com Seres Humanos, Professora
Adjunta da Universidade de Brasilia.

toes delicadas relacionadas com poder, exercicio da sexualida-
de, estigma e violéncia. Este contexto, permeado por fatores de
vulnerabilidade individual e coletiva, pode contribuir para au-
mentar ou diminuir as possibilidades de enfrentamento da
soropositividade.

O conceito de vulnerabilidade teve origem nos movimentos
pelos direitos humanos e o seu significado remete a individuos
fragilizados, inseridos em cendrios de desigualdade.! Entende-se
por vulnerabilidade o conjunto de fatores culturais, sociais, poli-
ticos (programaticos) ou bioldgicos que impossibilitam a prote-
¢do de interesses, no ambito individual ou coletivo, o que levard
a uma situaco de autonomia reduzida dessas pessoas.?
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Esta concepgdo tem sido amplamente utilizada no campo da
epidemiologia social e contribui para a compreensao e contextua-
lizacdo dos fatores envolvidos na disseminacdo do HIV, forne-
cendo subsidios para a formulagdo de politicas ptblicas relacio-
nadas com prevencdo e controle da epidemia. A dinamica cultu-
ral e os valores sociais que permeiam as teias de interagdo de me-
canismos individuais e coletivos podem gerir a protecdo a infec-
ciio pelo HIV e ao adoecimento pela aids.

Os aspectos relacionados com o conjunto de valores e cren-
cas subjacentes a vulnerabilidade foram pouco trabalhados por
estes autores. Desde os anos 1990, porém, as teorias de inspira-
¢do feminista da Bioética t€ém apontado que a construcio cultu-
ral das moralidades circunda a condi¢do feminina.*>:0 As vi-
véncias de subalternidade, de autonomia reduzida, pouco poder
de decisdo e assimetria de direitos da mulher podem ser enten-
didas como elementos constituintes do que denominamos vul-
nerabilidade moral; uma vez que se estabelecem de acordo com
os valores que compdem a estrutura social, sdo aceitos como
verdadeiros e contribuem para perpetuar a desigualdade a que
estdo submetidas.?

Uma abordagem antropoldgica sobre a questdo da vulnerabili-
dade feminina aponta que a histéria de vida das mulheres pode
resultar na infec¢do pelo HIV. Na grande maioria das vezes, elas
estdo submetidas a riscos constantes, que sdo determinados de
um lado, pela pobreza, desinformacio, falta de capacidade de ne-
gociagcdo com o parceiro, e de outro, por questdes morais, repre-
sentadas pelas crengas na protegdo que a relacio conjugal e a par-
ceria fixa forneceriam.’

Para a mulher, a vulnerabilidade tem conseqiiéncias que atra-
vessam geracdes quando se considera o direito a maternidade,
cuidado e manuteng@o dos filhos, educagdo, saide e cidadania. A
maioria das portadoras do HIV estd em idade fértil e seu desejo,
ou de seu parceiro, de ter filhos, € cultural e socialmente determi-
nado.® Mesmo no curso da infeccdo, este desejo é preservado e
imprime uma situagdo conflituosa que emerge através da possibi-
lidade de transmissdo do virus para o bebé ou de limitagdes fisi-
cas para o cuidado deste, frente as concepcdes sociais sobre
adoecimento e morte relacionadas a aids.

Nesta situacdo, a mulher vive entre limites que atemorizam o

960

ser humano: o medo da morte, o medo de perder o amor
medo de causar mal ao filho. Apds o diagnéstico, o espago con-
jugal é o campo de maior vulnerabilidade neste contexto e os
casais podem apresentar dificuldades em manter o relaciona-
mento, principalmente se houver sorodiferenca!®. No entanto,
também, € este espaco que pode proporcionar a reflexdo e a se-
guranga necessdria no periodo gestacional a partir de uma con-
vivéncia positiva.

Os servicos de saude tém papel fundamental no acompanha-
mento destes usudrios e a propria concepgdo de vulnerabilidade
leva-nos a pensar em intervengdes de natureza sociocultural, o
que s6 pode ser formulado a partir do conhecimento acerca desta
realidade.

DST — J bras Doengas Sex Transm 17(3): 189-196, 2005

OBJETIVO

Investigar a relac@o entre a desigualdade de género e a vulne-
rabilidade da gestante com o HIV em casais sorodiferentes.

METODOS

O estudo foi realizado a partir de investigacdo qualitativa. A
pesquisa foi desenvolvida em Brasilia — Distrito Federal, durante
o periodo de julho de 2003 a julho de 2004. O grupo selecionado
foi constituido por sete casais, totalizando quatorze sujeitos de
pesquisa. Para serem incluidas no estudo, as mulheres deveriam
estar gravidas, com diagndstico confirmado de infec¢cdo por HIV
ou aids segundo os critérios do Ministério da Satde!!, em atendi-
mento no Programa de Pré-Natal do Centro de Referéncia em
DST/AIDS da Regional Sul de Saide do DF, com pelo menos
duas consultas ja realizadas e ter parceria estdvel. O requisito
para inclusdo dos homens foi que estes deveriam ser parceiros es-
taveis das gestantes em acompanhamento no programa de pré-
natal e estar soronegativos para o HIV. O critério de exclusao,
tanto para os homens como para as mulheres, foi a resposta nega-
tiva frente ao convite para participar da pesquisa.

Utilizaram-se dois instrumentos para coleta de dados: um
questiondrio estruturado para acesso aos dados sociodemografi-
cos e um roteiro bédsico para entrevista aberta, em profundidade,
que foi gravada e transcrita posteriormente. As entrevistas foram
realizadas com homens e mulheres separadamente. A pesquisa
foi realizada em conformidade com as diretrizes éticas preconiza-
das pela Resolugdo 196/96, do Conselho Nacional de Saide e
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria de
Satde do Distrito Federal.!? Os resultados foram obtidos uti-
lizando-se a técnica de andlise de contetido, na vertente da moda-
lidade tematica, efetuada por trés juizes, o que possibilitou a
compreensdo da condi¢do feminina durante a gestacdo no espaco
da conjugalidade, identificando as vivéncias, crengas e valores do
casal. A andlise foi baseada na inferéncia sobre os significados
que emergiram da fala dos entrevistados. As verbaliza¢des foram
agrupadas conforme os temas em comum, organizadas em cate-
gorias!31% e discutidas a luz das teorias da Bioética Critica
Feminista.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Dados sociodemograficos dos casais

No Quadro 1, que apresenta os dados de acordo com as deno-
minagdes utilizadas no censo demogrifico brasileiro do ano
2000, pode-se observar que a maioria das mulheres (cinco)
encontrava-se na faixa etdria compreendida entre 23 e 30 anos e
os homens (quatro), na faixa de 40 a 48 anos. Interessante notar
que em quatro dos casais entrevistados a diferenca de idade era
pequena e nos outros trés, esta diferenca foi superior a 10 anos.
No que se refere ao estado civil, seis deles se encontravam em re-
lagdes conjugais estdveis e apenas um era casado. Com relagdo a
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Quadro 1 — Dados sociodemograficos dos entrevistados
Idade Residén-Ocupacao/ Estado N°

Casal Sexo! (anos) Raca Religido cia/UF Trabalho Escolaridade? Civil filhos Renda3® SM)

1 FM 30 44 Branca Parda  Catdlica Catdlica DF Servente Gerente FC MI Estavel 11 1-2

2 FM 2326 Parda Parda Evangélica DF DF Do lar Militar MIMC Estdvel 11 2-5
Evangélica

3 FM 46 48 Negra Parda Catolica Catdlica DF Diarista Sapateiro MI Casado 11 Até 1

4 FM 29 31 Parda Branca  Catdlica Catdlica DF Gargonete Balconista FI Estavel 20 2-5

5 FM 28 40 Negra Branca  Evangélica DF Servente Vigilante MCFI Estavel 511 2-5
Evangélica

6 FM 3740 Parda Branca  Nenhuma GO Desempregada Eletricista MC Estavel 32 2-5
Nenhuma

7 FM 2333 Parda Parda Espirita Espirita GO Do lar Pintor FI FC Estdvel 11 1-2

3 Sexo masculino: M Sexo feminino: F
2 Fundamental incompleto: FI
Fundamental completo: FC
Médio incompleto: MI Médio completo: MC

3 Renda em saldrios minimos (SM): R$240,00 no ano de 2003 ¢ R$ 260,00 a partir de maio de 2004.

constitui¢do familiar, quatro casais possuiam um filho, trés ti-
nham entre dois a cinco filhos e um dos homens, 11 filhos. Em
todos os casos os filhos provém de relacionamentos anteriores.

Quanto a raca, quatro mulheres eram pardas, duas negras e
uma branca. Entre os homens, quatro pardos e trés brancos. A re-
ligido adotada pelas mulheres era a mesma que a de seus compa-
nheiros em todos os casais entrevistados: trés catdlicos, dois
evangélicos, um espirita e apenas um casal mencionou nao pos-
suir nenhuma religido.

O local de residéncia de cinco dos casais era o Distrito
Federal e de dois deles procediam do estado de Goids, tendo sido
encaminhados para atendimento especializado. As ocupagdes
mencionadas pelas mulheres foram: servi¢os informais de limpe-
za, do lar, garconete e uma delas estava desempregada. Entre os
homens, cada um exercia uma ocupagao diferente: gerente, mili-
tar, sapateiro, balconista, vigilante, eletricista e pintor.

A escolaridade do grupo oscilou entre o ensino fundamental
incompleto, médio incompleto e médio completo, tanto para os
homens como para as mulheres com diferenca de poucos anos de
escolaridade entre os parceiros. A renda familiar situou-se entre
dois a cinco saldrios minimos (SM) para quatro casais, entre um
a dois SM para dois casais e um deles percebia menos de um sa-
l4rio minimo mensal.

A andlise dos dados, em geral, reflete o perfil sociodemografi-
co da epidemia do HIV e da aids no Brasil.!> H4 que se conside-
rar que no Distrito Federal a renda média no ano de 2002 girava
em torno de seis saldrios minimos para a populacdo ocupada ou
empregada, reafirmando a pauperizacdo da epidemia neste
grupo.!6

No que se refere ao momento do diagndstico para o HIV,
cinco das gestantes ficaram sabendo de sua condigdo soroldgica
durante a gravidez e duas delas ja tinham conhecimento de que
eram soropositivas. A forma de infeccdo de todas as mulheres
ocorreu através de transmissdo sexual com parceiros ou compa-
nheiros estdveis em relacionamentos anteriores. A soronegativi-

dade dos parceiros atuais foi comprovada pela realizacdo de
exame anti-HIV, imunofluorescéncia indireta ou Western Blot re-
petida com 30 e 90 dias a partir do primeiro exame.

Categorias que emergiram das entrevistas com as
mulheres

Categoria A — Trajetoria de vida conturbada

Em sua maioria, as entrevistadas vém de familia grande e
desagregada. O seu relacionamento familiar nuclear foi marcado
por brigas entre os pais, com violéncia, envolvendo uso abusivo
de bebidas alcodlicas e infidelidade por parte do pai, culminando
em separacdo dos pais e entre os irmaos. Uma parte delas tam-
bém relata que ndo conheceu o pai ou foi abandonada pela mae.
Nao se consideravam “muito namoradeiras” na adolescéncia e
suas primeiras relagdes sexuais foram com o namorado. A utili-
zagdo de preservativos ocorria de forma ocasional. Todas jd ha-
viam morado anteriormente com um companheiro e tido filhos.
Os relacionamentos anteriores foram rompidos em funcdo de in-
fidelidade, uso de drogas por parte do parceiro ou violéncia.
Relatam que ndo fazem uso de drogas, porém uma pequena parte
ja experimentou ou foi usudria de maconha ou cocaina inaldvel
ou o companheiro anterior usou drogas injetaveis.

Categoria B — Relacionamento conjugal: desilusio e insta-
bilidade

O tempo de convivéncia entre a maioria dos casais entrevista-
dos era de um a trés anos. Diversos aspectos caracterizam a rela-
¢do: qualidade insatisfatéria da sexualidade, uso pouco freqiiente
de preservativo, infidelidade, convivéncia conturbada com vio-
léncia moral, verbal ou fisica, expectativa de separagdo, pouco
apoio do companheiro e decepcdo. Entretanto, para dois casais
observaram-se cumplicidade e apoio. As mulheres consideram-se

DST — J bras Doengas Sex Transm 17(3): 189-196, 2005

—



3.gxd

3/6/2006 2:30 PM Page 192

192

AZEVEDO AF & GUILHEM D

responséveis pelas tarefas domésticas e pelo cuidado dos filhos e
referem que o companheiro as ajuda. Em sua maioria, quando re-
latam insatisfacdo na relagdo, apontam desejo de mudangas. A
decisdo sobre a possibilidade de um futuro em conjunto requer
mudangas da parte do parceiro. Hi questionamento sobre o papel
masculino em situagdes que a mulher se responsabiliza pela to-
mada de decisdes ou pelo sustento da casa. A mulher tem medo
do abandono pelo companheiro e pensa que se o filho for soropo-
sitivo certamente ele a deixard. Consideram “dificil alguém que-
rer ficar com uma mulher com filhos e aids”.

Categoria C — Valores e crencas sobre o papel feminino e
masculino

Os modelos de homem, mulher e casamento que as entrevista-
das t€m hoje sdo bastante diferentes daqueles de seus pais.
Analisam as atitudes de suas maes, caracterizando-as como sub-
missas e, em sua trajetéria de vida atual, apontam diferencas em
seus valores. Por outro lado, desejam ter uma filha mulher por ser
mais companheira ou por participar das tarefas domésticas.
Enquanto seus pais acreditavam que desde que o homem manti-
vesse a casa poderia fazer tudo o que quisesse, hoje pensam que a
mulher ndo depende mais do marido e, por isto, ndo precisam
manter um casamento caso nio se sintam felizes. Apontam que,
quando estdo em um relacionamento, homem e mulher devem
dedicar-se a relacdo e serem companheiros.

Categoria D — Tensoes na gestacao

Para a maioria das mulheres, a gestacdo ndo foi planejada e a
descoberta do HIV ocorreu conjuntamente. Uma planejou a gra-
videz para conseguir fazer laqueadura tubdria e outra para ter um
filho do atual companheiro. Referem preocupagdo com o parto,
em como explicar aos amigos que ndo irdo amamentar e se esta-
rdo bem para cuidar dos filhos. A preocupacio com a transmissao
do virus ao bebé é grande e as entrevistadas tomam os medica-
mentos prescritos, porém, irregularmente. A vivéncia da sexuali-
dade que ja estava comprometida fica pior neste periodo, pois
mencionam que “ninguém olha para uma grdvida com desejo”.
A maioria pensa que as mulheres com HIV nao devem ter filhos
e sentem-se culpadas pela possibilidade de o bebé& nascer com o
HIV.

Categorias que emergiram das entrevistas com os
homens

Categoria A — Vida dificil

A maioria dos entrevistados vem de familia grande. A infan-
cia foi marcada pela pobreza, trabalho, pouco estudo e dificulda-
des no relacionamento dos pais, com violéncia doméstica, infide-
lidade e uso abusivo de bebidas alcodlicas por parte do pai. Em
alguns casos a mae saiu de casa, levando consigo somente alguns
dos filhos, pela impossibilidade financeira de sustentd-los, e ou-
tros ndo conheceram o pai e foram criados pela mée ou avos.
Tiveram namoros longos, mas “ndo levavam muito a sério”.
Usaram preservativos ocasionalmente e relataram que ndo gos-
tam ou tém a percep¢do de “imunidade”. A primeira relagdo se-
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xual para alguns foi com uma mulher mais velha ou com prosti-
tutas e referem ter usado ou ainda estar usando drogas. H4 os que
consideram erradas algumas condutas das mulheres e tentam “co-
locar as pessoas no bom caminho”. A maioria ja fez ou faz uso
de bebidas alcodlicas. Consideram-se muito diferentes de seus
pais, principalmente quanto ao manejo dos negdcios. A maioria
ndo gosta do seu trabalho, entretanto esperam valorizagdo com
pagamento justo e cumprimento do contrato de trabalho.

Categoria B — Dificuldades no enfrentamento da doenca
da companheira

Os entrevistados relatam que a companheira descobriu a
doenca hé poucos meses e foi uma decepcio para o casal. A rea-
¢do ao diagndstico foi de incredulidade e culpabilizagdo da mu-
lher em muitos casos, pois eles ndo t€m o HIV. Ndo comunica-
ram este fato aos amigos, mas pretendem contar a suas familias
um dia e acham que a companheira serd discriminada por eles.
Agradecem a Deus por ndo terem contraido o virus e, relatam
que se tivessem conhecimento prévio do diagndstico, ndo teriam
se envolvido sexualmente com elas. Consideram isso como uma
traicdo. Em dois casais, as mulheres ja sabiam ser portadoras do
HIV e deixaram a situag@o clara desde o inicio do namoro, porém
os companheiros quiseram continuar a relacdo, pois gostavam
muito delas e foram motivados para a utilizacdo do preservativo.
Os outros relatam uma sensa¢do de inseguranca e que hoje “ndo
tem descanso mental”. Afirmam que ndo tém preconceito com
relacdo a doenga da companheira. Apds a descoberta do HIV da
parceira, alguns passaram a usar preservativo e outros ndo, para
demonstrar que estdo ao lado da mulher ou porque o casal ndo
gosta de usar.

Categoria C — Seguranca X inseguranca no relacionamento

Em geral, os entrevistados tiveram pouco tempo de convivén-
cia com a atual companheira e casaram ou foram morar juntos
em fun¢do de uma gravidez ou ainda, “sem querer”, pois nao
pensavam em se casar. Acreditam que o casamento é uma rotina
e causa problemas como a freqiiéncia menor nas relagdes sexuais
e brigas. Participam das tarefas domésticas, pois ela estd gravida
e tém que a ajudar. Sentem-se impotentes por ndo poderem ofere-
cer mais conforto a familia em funcdo de problemas financeiros.
Relacionam-se bem com os filhos e participam de sua educag@o.
A relacdo mudou apds o diagndstico e os entrevistados vivem
entre extremos: desconfiam da mulher, sentem pena, pensam em
separagdo, tém medo das relagdes sexuais e a culpam em funcio
do filho que ird nascer. Poucos relatam que gostam da compa-
nheira e querem cuidar dela.

Categoria D — Valores e crencas sobre o papel feminino

Uma parte dos entrevistados acredita que hé diferengas entre
“mulher para sair e mulher para namorar”. Definem a mulher
ideal como alguém que “ndo deve ser ciumenta e deve ser traba-
lhadeira, carinhosa, verdadeira e saber entendé-lo”. Emerge
também a percepgdo de que as mulheres “sdo mais fracas do que
os homens, por isso tém que se cuidar, ndo devem beber muito,
pois os homens percebem e se aproveitam”. E necessério “mol-
dar” a mulher quando esta ndo estd no bom caminho. Acreditam
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também que muitos homens néo t€ém o controle para usar preser-
vativo com outras parceiras e acabam transmitindo doencgas para
a esposa.

Categoria E — Preocupacdes com a satiide do bebé

Para os homens a gravidez aconteceu por acaso. Se soubes-
sem que a companheira estava com o HIV n@o teriam apoiado
uma gestacdo. Alguns dos entrevistados estdo insatisfeitos com a
gravidez por diversos motivos: ndo queriam ser pais, ndo que-
riam ser pais neste momento ou ja tém muitos filhos e nio se
consideram em condi¢des financeiras de sustentar mais um.
Preocupam-se com a satde do bebé€ e pedem a Deus para que o
filho ndo pegue o virus. Manifestam diversas percepgdes acerca
da gravidez: a mulher fica bonita, ndo gostam de pegar o bebé
recém-nascido, relagdes sexuais na gravidez podem machucar o
bebé e o homem deve ser compreensivo apds o parto e aguardar
um tempo para ter relacdes sexuais. Gostam de ter filhos e pre-
tendem cuidar do bebé que ird nascer, sauddvel ou ndo. Ha gran-
de preocupag@o com relagdo a amamentagdo do filho, uma vez
que sempre foram orientados sobre a sua importancia. Nao con-
versaram com médicos ou enfermeiros, sentem-se pouco infor-
mados e tém muitas didvidas sobre o tratamento na gravidez,
como serd o parto e os cuidados com o bebé.

A analise dos dados sociodemogrificos, em geral, reflete o
perfil da epidemia do HIV e da aids no Brasil.!> Ha que se consi-
derar que no Distrito Federal a renda média no ano de 2002 gira-
va em torno de seis saldrios minimos para a populagdo ocupada
ou empregada, reafirmando a pauperizagdo da epidemia neste
grupo.'6

O contexto social dos casais entrevistados é marcado pela po-
breza e por dificuldades. As barreiras estruturais de classe tém
estado presentes no contexto da aids e podem ser relacionadas ao
baixo acesso a politicas publicas de sadde, educacdo e trabalho,
configurando a vulnerabilidade social dos individuos!”.

A vulnerabilidade a que estdo submetidos os entrevistados,
aparece em fungdo da pobreza, da desestrutura¢ao familiar, da in-
justica social, da submissdo a padrdes morais aceitos como ver-
dadeiros pela sociedade e da escassa rede familiar e social de
apoio.

A pergunta que norteou a execugdo da investigacdo: “De que
maneira os fatores culturais de género podem influir no enfrenta-
mento da sorodiferenca ao HIV no periodo gestacional?”,
mostrou-se relevante e podemos responder que a desigualdade de
género se traduz no fator desencadeante da vulnerabilidade con-
jugal identificada nos relacionamentos afetivo-sexuais das ges-
tantes entrevistadas. Fica evidente, ainda, que esta situagdo € po-
tencializada no contexto de crise provocado pela descoberta da
infec¢do pelo HIV durante a gravidez.

No contexto da aids, os padrdes sexuais e conjugais estabele-
cidos para as mulheres sdo reafirmados quando esta adquire o
HIV por meio do atual companheiro, pois moralmente ela esta re-
presentando seu papel de esposa.!® No entanto, estes valores sdo
colocados em xeque quando esta vem de um relacionamento an-
terior com parceiro soropositivo para HIV e, agora, ji em uma
outra relacdo, descobre-se portadora do virus. Neste caso, muitas

vezes, ela estd tentando reconstruir sua vida com outra pessoa e
estd no curso de uma gestagao.

Dentre os casais entrevistados, a dinimica do relacionamento
mostrou-se instavel, uma vez que os homens tendiam a culpabili-
zacdo e ao julgamento moral das mulheres. Isso pode ser visuali-
zado nos fragmentos verbais abaixo:

CASAL 1

“... ela também ndo se cuidou, como sempre. Mas fumava
muito, bebia muito, fazia muitas besteiras, andava, transava. E
dali eu fui vendo: essa pessoa precisa de alguns cuidados, al-
guns conselhos. Ai fui moldando de um lado e de outro. Porque
eu sempre fui uma pessoa assim reservada. Eu sempre me cuidei,
sempre procurei me manter dentro do padrdo”. H — 1

“Pelas palavras dele, ele sempre me culpa”. M — 1

Nestes casos, a violéncia também se pode pronunciar levando
a mulher aos limites do que poderia suportar. O casal seis € um
exemplo desta possibilidade: ela sofreu agressdes fisicas repeti-
das por parte do companheiro e tentou o suicidio. Ele tem con-
vicg@o de que ndo quer continuar a relacdo, porém se sente mo-
ralmente limitado e questiona se, nesses casos (a mulher ter o
HIV), seria considerado realmente um abandono se ele fosse
embora.

CASAL 6

“Ele passava por mim e me empurrava assim... eu detesto,
odeio vocé. Vai embora, sai da minha vida. Vocé é assim... Como
é que ele falava... vocé azarou a minha vida. Vocé complicou a
minha vida toda... ele me dava tapa e eu caia no chdo. Ele nem
podia olhar para minha cara, ele me xingava... ele me pediu
para voltar, entendeu. Ai ele deu uma maneirada... ndo estd mais
agredindo. Ta me tratando com mais carinho agora...”. M -6

“Eu tomei um remédio desse, um monte, jd depois dessa con-
fusdo at, né. A foi que eu fui para o Hospital... e foi feita lava-
gem no meu estomago. Mas eu jd estava grdvida de quase trés
meses... Ah, porque do jeito que tava eu preferia morrer... Do
Jjeito que tava as coisas, marido...”. M — 6

“... eu falei que ela podia ficar até ela ganhar o menino e tal,
né. E depois a gente tomar uma decisdo da vida da gente, né, da
gente separar e pronto. Ela ndo quer a separacdo. Eu vou deixar
de viver a minha vida entdo, né. Eu ndo vou viver na base da ca-
misinha em relagcdo ao sexo... ndo té vendo vantagem nisso... a
tinica vantagem que eu t6 vendo nisso tudo ai é essa crianga nas-
cer sadia, é um filho que a gente vai criar”. H—- 6

“Ai veio primeiro: ta gravida; depois veio o HIV. Eu t6 na-
quela, ndo sei se eu abandono, se ndo abandono. Ndo sei se é um
abandono que eu faco de eu querer sair fora numa situacdo
dessa, né”. H-6

A violéncia pode surgir como uma forma de restituir o status
masculino afetado ou parte de seu poder!®. No caso do casal cita-
do, a mulher rompeu com a moral esperada quando descobriu
que estava com o HIV, ji que este é um agravo determinado so-
cialmente por regras morais da sexualidade dominadas pelo
homem. Outro aspecto de importincia para o homem € a sua sa-
tisfacdo sexual e, neste caso, ele ndo obtém retorno na relacéo,
pois ndo pode manter relagdes sexuais sem preservativo.
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Mesmo apds as agressdes, quando ele pede que a mulher re-
torne ao lar, ela aceita e o considera “um pouco mais carinhoso”.
Esta entrevistada, particularmente, ndo tem para onde ir se uma
separacdo se concretizar. Sua familia nuclear ja foi desfeita ha
muito tempo e, neste momento, buscava uma relagdo duradoura,
pois os relacionamentos anteriores lhe causaram magoas. Sao ca-
racterizados assim vdrios aspectos de vulnerabilidade que tornam
a situagdo da mulher desigual e dificil de ser enfrentada.

Quando as entrevistadas se véem em um relacionamento con-
turbado e sem apoio, geralmente permanecem na relagdo mesmo
manifestando desejo de mudancas. Apesar disso, algumas delas
programam uma separagdo para quando o bebé nascer, pois ndo
se sentem em condi¢des de assumir uma nova vida sozinha com
os filhos durante a gestac@o.

No que se refere a sexualidade, as entrevistadas a véem como
expressdo de amor, carinho e, também de prazer, uma vez que
expressam a sensagdo de perda quanto a baixa qualidade das rela-
¢oes sexuais, a exemplo das verbalizagdes do casal cinco. Alguns
parceiros incluem a sexualidade no tema da rotina no casamento
e ndo se esforcam por mudancas. Outros, ainda, pensam em es-
tratégias para manter o desejo do casal, conforme foi expresso
pelo homem do casal trés.

CASAL S

“Eu ndo sei se é em todas as mulheres. Mas sem estar na gra-
videz, se eu pudesse era todo dia. Entdo, ele fala assim: ah fica
meio dificil... a gente acha que tem até alguém fora, né. Mas ele
¢ assim, ndo é ld essa coisa, ndo. Ndo é muito bom... Eu acho
assim que um homem para ficar com a mulher, ele tem que ser
bastante carinhoso. Ele ndo é’. M —5

“No caso, ela queria estar fazendo relagdo o tempo todo. Eu
jd ndo sou assim. Eu prefiro uma, duas, trés vezes na semana,
estd bom demais. Agora esse negocio de o tempo todo assim
entra... Ai, quer dizer, pd, sGo muitos anos de casado. Jd pensou,
todo dia? Ndo dd ndo. Sem brincadeira. Ai é cair na rotina mais
rdpido”. H-5

CASAL 3

“... acho que fria sou eu (risos...) e brocha (risos)... eu procu-
rei um médico pra ver se eu era normal ou se tinha algum pro-
blema comigo, e ele disse que eu tinha um bloqueio, que eu ndo
me entregava total, que eu tinha medo de engravidar...”. M -3

“Muitas vezes para estimular melhor, para romper essa,
muito cedo com a parceira, ai tomava dois ou trés talagadas de
montilla... perde também um pouco da vergonha, o cara fica
mais safado mais sem vergonha, mais ousado e pode dar mais
prazer”. H-3

Para vdrios casais, o impacto do diagnéstico limita a vivéncia
da sexualidade em fun¢do da necessidade do uso do preservativo
e, também da instabilidade do relacionamento. As barreiras para a
utilizacdo do mesmo sdo maiores por parte dos homens. Porém,
incluem as barreiras das préprias mulheres. Os motivos relaciona-
dos com essa conduta estdo vinculados aos seguintes aspectos:
sentir mais prazer, risco por amor e esquecimento no momento da
relacdo.8 Estes resultados sdo compativeis com os identificados
em nosso estudo, mas emergiu outro fator, que diz respeito ao
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sentimento de medo de se infectar por parte do homem, tornando
a relacdo mecanizada e sem carinho, segundo a mulher do casal
um. Ja para a mulher do casal sete, esta considerava importante
dar um filho ao companheiro e pedia uma prova de amor ao refe-
rir que ele ndo gostava dela se utilizasse o preservativo. Talvez
essa postura represente uma forma de diminuir suas perdas.

CASAL 1

“E 0 medo dagquilo estourar. E algo que ndo dd para confiar.
Entdo, vocé tenta se ver de todo jeito, se precaver. Entdo, vocé jd
vai numa coisa mais mecanizada, ndo é uma coisa totalmente
prazerosa”. H -1

“Mudou muito. E talvez tenha mudado por causa da gravidez
também, né. Agora a gente transa com camisinha. Ele ndo gosta,
ele detesta. Ele ndo gosta de jeito nenhum, entendeu, ele fica su-
pernervoso por causa disso... ndo € igual, a mesma coisa como
era mais carinhoso, mais... Sei ld, parece que tinha alguma
coisa’. M -1

CASAL 7

“Sem camisinha. Olha, eu continuo com medo. Mas é mais
por causa dela, para ndo ver ela triste. Porque eu penso assim,
as vezes ela pensa: poxa, ele ndo me ama, ele ndo gosta de mim.
Por isso ele estd usando camisinha. A primeira vez que eu ndo
usei, foi através disso. Que ela falou que eu ndo gostava dela por
fazer sexo com camisinha. Ai fiz sem. Depois que terminou a re-
lagdo, ela comecou a chorar de arrependimento porque ela ndo
devia ter pedido aquilo. At foi acontecendo, foi indo e pronto. A
camisinha ficou de lado”. H -7

“Eu acho muito importante dar um filho pra ele. Apesar dele
jd ter uma filha”. M -7

Diversas pesquisas realizadas em paises industrializados mos-
tram tendéncia de interrupgdo da vida sexual do casal apds o
diagndstico, porém a maioria deles mantém a vida sexual apesar
da angtstia vivenciada e que se agrava para casais
sorodiferentes.®19 O caso do casal trés, que se apresenta na ver-
balizac@o a seguir, demonstra como aconteceu esta interrup¢ao,
embora tenha que se considerar que este casal ja vinha com pro-
blemas afetivos no relacionamento antes do diagnéstico.

CASAL 3

“Ndo, depois disso ai ndo teve relagdo mais ndo. Foi aquele
impacto... tem dias que a cabega fica... Ndo funciona. Tanto ela
como eu, os dois ficaram...”. H-3

“Péssimo. Agora que caiu de vez. Principalmente em sexo...
Assim, parece que quando ele lembrava, ai ele brochava. O que
mata a gente é a gente ficar do jeito que estd com a angiistia...
nervoso... porque vocé anda nervoso demais”. M — 3

Com base nesta andlise, podemos concluir que a vivéncia da
gestacdo como um fator de identidade feminina € tolhida pelo
impacto do diagndstico e pela situagdo de crise conjugal que se
instala neste processo. Descobrir a doenga e a0 mesmo tempo
romper com seus valores mais intimos sobre o amor e a sexuali-
dade torna visivel a vulnerabilidade da mulher e pode desenca-
dear um processo de desilusdo e desconstrucdo de suas morali-
dades.
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A construcdo cultural de género representada pelas categorias
identificadas nas entrevistas das mulheres, tais como: “Valores e
crengas sobre o papel feminino e masculino” e nas categorias dos
homens: “Valores e crengas sobre o papel feminino” apontam
que o relacionamento dos casais assume como pressuposto o mo-
delo naturalizado da maternidade, da esposa-mde e do cuidado
para com o outro no que se refere & mulher e, do controle e racio-
nalismo para o homem. A assuncdo desta idealizag¢do faz com
que as atitudes no contexto do relacionamento se polarizem entre
os anseios da mulher e os do homem, claramente divergentes.

Como o impacto da doenga € fortemente negativo na vida dos
casais, inicia-se um perfodo de questionamentos, reflexdes e dile-
mas a serem enfrentados. Para as mulheres, a gravidez neste mo-
mento gerou preocupacdo adicional e persistente, pois relembram
a todo instante que o filho podera nascer com o HIV. Para os ho-
mens, a gestagdo € pouco discutida e as preocupagdes ndo sao
com a companheira, mas se dirigem ao filho que ird nascer e,
prioritariamente, com a qualidade de sua nutrico.

As percepedes sobre o relacionamento conjugal sdo de decep-
¢do para as mulheres e de inseguranca para os homens. Os rela-
cionamentos que ja vinham apresentando problemas foram colo-
cados em xeque a partir do diagndstico e evidenciou-se a assime-
tria de género. Nesta situagdo, instalou-se para as mulheres um
clima de ansiedade e medo de que o companheiro a abandone,
mesmo com as manifestacdes agressivas e julgamentos morais
por parte dele. Assim, a vulnerabilidade conjugal da mulher é
definida de forma contundente.

Como resposta tedrica, as aproximagdes tradicionais das teo-
rias éticas ndo se ajustam as experiéncias morais das mulheres e
pouco contribuem para a reflexdo e para a transformacio em suas
vidas. Isso acontece porque as vivéncias femininas tradicional-
mente estdo centradas em situagdes de cuidado do outro e de
desilus@o. Neste caso, a bioética feminista propde mudangas na
estrutura e no contetido dos modelos éticos de forma que estes
passem a privilegiar a interacdo humana e as teias relacionais
presentes na sociedade.*

A consideracdo sobre os principios da autonomia e da justica
¢é fundamental para dirigir a¢cdes que se contraponham as assime-
trias de género. No entanto, devemos considerar que a universali-
dade dos principios éticos ndo abarca a diversidade de valores
que esta implicita na vida da mulher. Uma resposta possivel seria
o investimento politico em estratégias que se preocupem em di-
minuir sua vulnerabilidade e contribuam para o processo de
emancipacao.

O confronto com a realidade e a vivéncia de conflitos requer
do sujeito uma andlise constante que poderiamos chamar de in-
vestigacdo moral. Este processo, muitas vezes doloroso, propicia
o conhecimento requerido para transpor ténues limites, o que
ocasiona a aceitagdo ou rejei¢do de uma situacdo ou posicdo
colocada.?0

A partir desta reflexdo, um dos primeiros confrontos que se
instala € a constatacdo das diferengas que levam a desigualdade
seja ela social, moral ou hierdrquica. Consideramos que o concei-
to de diferenca ¢ importante no projeto filoséfico do pluralismo
moral e deve ser preservado. Porém, torna-se importante salientar
como o acesso diferenciado ao poder mantém a mulher em situa-

¢iio de opressio e com autonomia reduzida.? Podemos observar
nos resultados dessa investigacdo que a mulher € constantemente
questionada e alvo de julgamento moral, processo que ocorre a
partir de percep¢des que sdo eminentemente masculinas.

As mesmas teorias apontam que o dmago do feminismo enfa-
tiza a importancia da consideracdo igual de interesses entre ho-
mens e mulheres. Esta visdo requer que qualquer investigacao
moral esteja alerta as diferencas relacionadas com o género e que
o bem-estar das mulheres seja considerado tdo importante quanto

21 no sentido de conduzir ao desenvolvimento

o dos homens
humano.

Virios aspectos relatados pelos casais estiveram associados a
satisfac@o ou insatisfacdo com o relacionamento e as perspectivas
individuais e conjugais de seu desenvolvimento de vida, associa-
dos agora a situagdo da soropositividade para o HIV. Uma ques-
tdo igualmente importante se revelou e diz respeito a como cada
casal se articula e enfrenta suas dificuldades. Pode-se perceber
que esta dindmica estd centrada em recursos individuais, familia-
res e nas redes sociais de apoio, representada especialmente pelos
servicos de saude.

A maneira como cada casal enfrenta as dificuldades relativas
a situagdo que vive neste contexto € Unica e podemos esperar que
o conhecimento produzido possa participar da formulacdo de es-
tratégias para o seu enfrentamento constituindo informagdes im-
portantes para serem utilizadas em acdes preventivas que sejam
fontes de fortalecimento das pessoas para o enfrentamento da
epidemia.

Mas, para que isso se transforme em acdes efetivas, torna-se
necessdrio repensar a atengdo em saude de forma ampliada, de
maneira a transcender os limites da informacao acerca dos aspec-
tos clinicos, nas unidades bésicas e hospitais por onde circulam
os nossos usudrios. Neste sentido, a atencdo integral aos casais,
com uma perspectiva de género, é fundamental e certamente in-
clui a atuacdo de equipe multiprofissional como atores importan-
tes para minimizar a vulnerabilidade conjugal feminina no con-
texto da aids.
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ASPECTOS ETICOS DA INTERACAO
ENFERMEIRO-PUERPURA cOM HIV/AIDS

ETHICAL ASPECTS OF THE INTERACTION NURSE-POSTPARTUM WOMEN WiTH HIV/AIDS

Léa Maria M Barroso!, Carolina Maria L Carvalho!, Marli TG Galvéo?,
Neiva FC Vieira?, Maria Graziela T Barroso’

RESUMO

Introducio: A aids é uma doenca que trouxe consigo dilemas éticos, por suas caracteristicas epidemiolégicas, clinicas e sociais, necessitando desen-
volver interacdo profissional pautada na ética. Objetivo: descrever uma interacdo entre enfermeiro-puérpera com HIV sob a perspectiva ética e
profissional. Métodos: estudo descritivo, exploratério e qualitativo, desenvolvido em uma maternidade publica de Fortaleza-CE, em novembro de
2004. A coleta de dados foi realizada por meio de observagdo participante e didrio de campo. Utilizou-se um roteiro que permitia observar os critérios
de avaliac@o da assisténcia prestada as puérperas com HIV. Resultados: Segundo percebido, o enfermeiro deixa transparecer que a sobrecarga de tra-
balho dificulta a garantia da qualidade da assisténcia. Identificou-se auséncia de informacdes adequadas e ndo-cumprimento do respeito ao natural
pudor a privacidade e a intimidade do cliente. Conclusdo: ¢ necessdrio conhecer o codigo de ética e aplicd-lo com vistas ao fortalecimento dos princi-
pios éticos. As institui¢des de satde precisam se adequar, e exigir o cumprimento da ética profissional.

Palavras-chave: HIV; sindrome de imunodeficiéncia adquirida; ética; puerpério.

ABSTRACT

Introduction: AIDS is a disease that brought along ethical dilemmas, due to its epidemic, clinic and social characteristics, requiring development on
professional interaction applied in ethics. Objective: describing an interaction between nurse and postpartum women with HIV under ethical and pro-
fessional perspective. Methods: describing, exploring and qualifying study developed in a public maternity in Fortaleza, Ceara, on November, 2004.
The data collection was done by means of participating and daily observation in field. A schedule was used which allowed observing the criteria of
evaluation of the assistance provided to the postpartum women with HIV. Results: According to what was observed the nurse lets clear that the over-
load of work makes it difficult to guarantee the quality of assistance. The absence of proper information and the non-fullfillment of respect to natural
taboo and to privacy and intimacy of the patient were identified. Conclusion: it’s necessary to know the ethics code and make use of it in order to
straighten the ethical principles. The health care institutions need to adequate and demand the fullfillment of professional ethics.

Keywords: HIV; acquired immunodeficiency syndrome; ethics; puerperium.
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INTRODUCAO

Ha 24 anos, aproximadamente, convive-se com a epidemia de
aids, caracterizada mundialmente por ter sido a mais séria e devas-
tadora doenca do final do século XX. A cada dia esta doenga vai
transpondo barreiras e fronteiras, desenvolvendo-se de forma
assustadora entre individuos do mundo inteiro e em plena ativi-
dade reprodutiva, com acelerado ritmo entre os jovens e as mul-
heres. Verifica-se o crescimento da epidemia entre as mulheres e
conseqiientemente o aumento de criangas infectadas por transmis-
sdo vertical.

As intervencdes com o uso do AZT (zidovudina) t€m sido
atualmente o maior avango na prevengdo da transmissdo vertical
(TV). Segundo consta, o tratamento anti-retroviral na gestacio, no

ITrabalho desenvolvido na disciplina Métodos Qualitativos de Pesquisa do Programa de
Pés-Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal do Ceard — UFC.

2Mestranda do Curso de P6s-Graduagdo em Enfermagem do Departamento de
Enfermagem da UFC. Integrante do Grupo de Pesquisa Auto-Ajuda para o Cuidado -
CNPq. Bolsista da CAPES.

3Professora Doutora do Departamento de Enfermagem e do Curso de Pés-Graduagdo em
Enfermagem da UFC.

*Professora Emérita do Departamento de Enfermagem e do Curso de Pés-Graduagdo em
Enfermagem da UFC.

trabalho de parto e no parto e nos recém-nascidos que foram ali-
mentados exclusivamente com férmula infantil pode reduzir em
aproximadamente 70% o risco da TV,

Tratando-se de atendimento aos portadores de HIV/Aids, inde-
pendente de sexo e idade, a prevencio tem sido apontada como um
fator-chave na epidemia. No referente a prevencdo e promogao da
saude da crianga, segundo se orienta, para assegurar a protecio a
vida da crian¢a, devem-se diminuir as chances da TV. Neste intu-
ito, o teste anti-HIV deve ser oferecido durante a gestagdo, para
que se inicie o uso do AZT o mais precocemente possivel. No pds-
parto, a mulher deve ser orientada sobre o risco da transmissdo do
HIV por meio do aleitamento materno. Recomenda-se, portanto, a
supressdo do leite materno, e repassam-se informagdes sobre o
preparo do leite em p6 (férmula infantil) e de outros alimentos que
substituirio a alimentagio nos primeiros meses de vidaZ.

Para o enfermeiro cuidar da gestante portadora do HIV, € pre-
ciso desenvolver uma acdo assistencial fundamentada e pautada
em conhecimentos cientificos e técnicos, advindos de sua for-
macdo generalista, além de comportamento moral e ético, con-
sciéncia individual e coletiva, requisitos essenciais para o desem-
penho da fung@o.

O principal sentido programatico da assisténcia a pessoas
vivendo com HIV/Aids € representar a defesa de principios éticos

— o direito a cidadania e o acesso universal 2 assisténcia’.
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Dessa maneira, nossa pesquisa estd voltada a andlise qualitativa
do programa de reducio da transmissado vertical.

OBJETIVO

Descrever uma interacdo entre enfermeiro-puérpera com HIV
sob a perspectiva ética e profissional.

METODOS

Descreve-se o recorte de um estudo mais amplo apreciado e
aprovado por um Comité de Etica em Pesquisa que investiga a
transmissdo vertical em uma maternidade publica de Fortaleza-CE,
durante o segundo semestre de 2004. O estudo caracteriza-se como
descritivo e exploratério de natureza qualitativa. Teve-se como
cendrio uma unidade de alojamento conjunto, € como sujeitos uma
puérpera com HIV e um enfermeiro que prestava assisténcia a esta
paciente.

A coleta de dados ocorreu por meio de observagado participante.
Trata-se de uma investigacdo na qual o pesquisador, ao propor a
coleta de dados, efetivamente participa da situagdo, inclusive inter-
vindo, mudando, sugerindo. Requer um modo de registro minu-
cioso, tanto das informacdes objetivas como de suas impressdes
sobre o observado e suas reacdes?. Para a coleta e andlise de dados
seguiram-se as diferentes etapas:

1. identifica¢do dos sujeitos (puérpera e enfermeiro) da inter-
acdo e anuéncia de ambos para participarem do estudo. Foi
escolhida intencionalmente uma puérpera com diagndstico
de HIV/Aids em unidade de alojamento conjunto e um
enfermeiro que prestava assisténcia na unidade;

2. selecdo dos momentos de observacdo da interagdo puérpera
com diagnéstico de HIV/Aids. Foram escolhidos momentos
em que provavelmente ocorriam maiores intervengdes do
profissional com a paciente, tais como visita de enfermagem
no pds-parto e orientagdes para a alta hospitalar;

3. aplicacdo do roteiro de observagdo e uso de didrio de campo
que possibilitou captar as diversas cenas da interacdo enfer-
meiro-paciente. O roteiro de avaliacdo foi baseado nas
recomendacdes do Ministério da Saide (MS) para pre-
vengdo da TV e permitiu observar por meio de um check list
a assisténcia prestada as puérperas. Quanto ao momento da
visita de enfermagem, observava-se e checava-se a situagio
de aconselhamento, a realizacdo de enfaixamento das
mamas, a administracdo do inibidor de lactacdo, a orien-
tacdo do preparo da férmula infantil e a notificacdo compul-
séria do caso. Na ocasiao da alta, observava-se e conferia-se
a orientacdo sobre a consulta de seguimento no pés-parto, o
encaminhamento e a busca de servigo especializado em
HIV/Aids e a importancia da continuidade e a adesdo ao
tratamento da infecc@o. No didrio de campo eram descritas
as observagoes referentes as impressdes e percepgdes do
pesquisador. Este foi utilizado por ser um instrumento basi-
co de registro fiel e detalhado dos dados de cada visita de
campo do pesquisador, essencial para este estudo;

DST — J bras Doengas Sex Transm 17(3): 197-200, 2005

4. selec@o das cenas e andlise das interacdes. Apds exaustiva
leitura das observacdes, foram selecionadas quatro cenas
que mais bem representavam as interagdes que envolviam os
aspectos éticos: um cena relacionada com a interacao do
enfermeiro diante do pesquisador e trés cenas especificas
das interagdes entre o enfermeiro e a puérpera com HIV. A
andlise foi fundamentada sob o ponto de vista da con-
tribui¢@o para a reducdo da TV e do compromisso ético,
moral e profissional embasado na Lei do Exercicio
Profissional de Enfermagem e da Etica. Para isso, os dados
foram organizados em duas categorias que retrataram o con-
junto de todas as observagdes realizadas, a saber: compro-
misso do enfermeiro na assisténcia pds-parto de uma puér-
pera com HIV e interac@o entre o enfermeiro e a puérpera
com HIV.

ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

A seguir, descreve-se o conjunto de dados obtidos que permitiu
as distintas situacdes tematicas.

1. Compromisso do enfermeiro na assisténcia pos-
parto de uma puérpera com HIV

Segundo recomendado pelo MS, para reducdo da TV o enfer-
meiro deve proceder a inibi¢io mecanica, ou seja, faz-se um
enfaixamento das mamas com atadura crepe, ou administra-se
inibidor de lactagdo logo apds o parto. A puérpera também deve
ser orientada sobre os seguintes aspectos: o preparo da férmula
infantil, a consulta de seguimento puerperal e a procura de um
servigo especializado para portadores de HIV e a crianga exposta
ao virus, bem como sobre onde deverd receber as proximas latas de
leite em po até os seis meses de vida. Também nesta oportunidade
devera ser reforcada a necessidade de proporcionar a crianga o uso
didrio do AZT xarope, até completar quatro semanas de vida®.

Dos critérios observados sobre estas recomendagdes, somente
alguns deles foram atingidos, porém parcialmente, ou seja, o enfer-
meiro que prestava assisténcia a paciente realizou apenas duas
intervencdes que visavam, em parte, a redugdo da TV. As situ-
acdes foram relacionadas com a orientagdo a consulta sobre o
seguimento pds-parto e a0 acompanhamento da crianga em servico
especializado.

O profissional observado desempenha suas fungdes em servico
de sauide de referéncia e, para tal, assumiu o compromisso ético e
social da redugdo da TV por meio da implantacdo do Projeto
Nascer-Maternidades, implementando os procedimentos
necessarios a reducdo das chances da infec¢do da mée para o filho.
Entretanto, ao deixar de realizar um cuidado especifico, conduz a
uma assisténcia de baixa qualidade.

A existéncia de problemas relacionados com a atuacdo do
profissional enfermeiro evidencia que ndo basta levar em conta
apenas os aspectos técnicos para avaliar a qualidade da atengdo;
para acompanhar esta andlise, é indispensdvel observar o compor-
tamento moral do profissional de satde.

Quanto ao compromisso e a responsabilidade do enfermeiro
que prestou a assisténcia, também se observou dificuldade na con-
ducdo de orienta¢des adequadas para a redugdo da TV.
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A responsabilidade profissional inclui a orientacio sobre a reg-
ulamentacio ou legislagdo do exercicio profissional e do cédigo de
ética da respectiva profissdo. Portanto, os enfermeiros precisam
compreender a dimenséo do trabalho que executam e assumir con-
sciente e responsavelmente a competéncia profissional a eles out-
orgada pela formagZo universitdria e técnica®.

Segundo a legislacio de enfermagem’, entre os diversos atos de
responsabilidades inclui-se manter-se atualizado ampliando seus
conhecimentos técnicos, cientificos e culturais, em beneficio da
clientela, da coletividade e do desenvolvimento da profissdo. Ja
entre os deveres, destacam-se: prestar adequadas informagdes ao
cliente e a familia a respeito da assisténcia de enfermagem, pos-
siveis beneficios, riscos e conseqiiéncias que possam ocorrer; pro-
mulgar a responsabilidade pela atualizac@o profissional e pela
prestacdo de adequadas informacdes ao paciente.

Apesar do sujeito—enfermeiro ndo ter realizado todas as inter-
vengdes previstas no protocolo do MS, conforme se percebe, a
instituicdo pode ndo estar proporcionando condi¢gdes aos profis-
sionais para a garantia da qualidade da assisténcia a puérpera com
HIV, porque ha caréncia de recursos humanos para esta atencio,
como descrito na cena a seguir:

Cena 1 — O enfermeiro informa ao pesquisador que ndo teve
até o momento condigdes para ver a paciente, referindo que em
decorréncia do niimero de pacientes internados hd uma série de
intervengdes para nomear como prioridade, o que o impede de
prestar assisténcia de imediato a puérpera com HIV.

Nesta cena, o enfermeiro relata a falta de condi¢des de assumir
o devido compromisso de assisténcia de enfermagem mais human-
izada a todos os pacientes e, em particular, a puérpera com HIV.
Deixa, portanto, transparecer que a sobrecarga de trabalho dificulta
a garantia da qualidade da assisténcia. A puérpera nesta situagio
ndo receberd a assisténcia humanizada e o enfermeiro acaba
mecanizando a assisténcia, pois terd de dar conta das intervengdes
de intimeras puérperas e, ainda, dispensar atencio e cuidados mais
especificos a puérpera com HIV.

Humanizar é assumir uma postura ética de respeito ao outro,
acolhendo o desconhecido, sem, contudo negligenciar os aspectos
técnico-cientificos em detrimento do valor do ser humano. A nio-
qualidade do contato pessoal entre profissionais e usudrios nos
servicos vem a ser a principal responsavel por mal-entendidos e
inadequada interven¢do, propiciando condi¢des para o erro e assim
falhas éticas®.

Em face da existéncia do amplo nimero de leitos, hd um limite
de atividades exigidas, as quais sdo insuperdveis. Assim, quando o
préprio enfermeiro ndo puder prestar assisténcia direta ao paciente,
cabe-lhe prescrever e avaliar o cuidado executado pelos outros
profissionais de enfermagem.

Em estudo realizado em Las Vegas com 80 pacientes com
HIV/Aids, segundo declarado por 67% dos pacientes, o pessoal de
enfermagem ndo cumpre as fungdes referentes ao tratamento de
qualidade do portador de HIV/Aids porque ndo dispdem de tempo
para garantir as intervencdes recomendadas®. Diante do exposto,
questiona-se se a sobrecarga de atividades na equipe de enfer-
magem poderd levd-la a um desempenho deficiente.

2. Interacio entre o enfermeiro e a puérpera com
HIV

Existe uma série de aspectos e cuidados essenciais inerentes ao
relacionamento entre o enfermeiro e o cliente portador do HIV.

Com relagdo a intera¢do do enfermeiro com a puérpera com
HIV, conforme percebido, ainda hé visivel despreparo dos profis-
sionais para assistir estas clientes, por falta de conhecimento, quer
seja técnico na drea, quer seja referente a questao ética que envolve
esta assisténcia. Estas observagdes podem ser confirmadas na
descrigdo de trés cenas apresentadas a seguir:

Cena 2 — A puérpera estd sentada em uma cadeira na unidade
de alojamento conjunto. O enfermeiro dirige-se a paciente e em
suas primeiras palavras solicita que deixe ver suas mamas. O
enfermeiro auxilia a puérpera a descobrir seu colo diante do
pesquisador e da outra paciente, sem nenhuma justificativa, pri-
vacidade ou conforto. Dirige-se a ela solicitando-lhe massagear a
mama e ndo dar de mamar, mas sem oferecer nenhuma explicagdo
sobre o objetivo desta orientagdo, nem mesmo chance de a
paciente perguntar algo.

Pelo observado na cena, houve exposi¢do da puérpera ante a
outra paciente. Essa situagdo implica o constrangimento da
primeira, e evidencia o descumprimento, ou mesmo o desconheci-
mento, da legislacdo de enfermagem’, pois, como preconizado por
esta legislagdo, o enfermeiro deve prestar adequadas informacdes,
respeitando o natural pudor, a privacidade e a intimidade do
cliente.

A ética tem como principio fundamental o respeito ao ser
humano, o qual deve ser considerado como um individuo partici-
pativo e autonomo. Por conseguinte, os cédigos de ética dos
profissionais de saide pautam-se, de modo geral, nas mesmas
bases conceituais direcionadas ao respeito e a privacidade, a livre
opcdo do paciente em escolher o profissional, ao consentimento
informado, permeando todos os estatutos legais'©.

Cena 3 — O enfermeiro inicia um didlogo informal, presencia-
do pela outra paciente da unidade, sobre a historia pregressa da
paciente, inclusive como se deu a descoberta do virus, além de
inquirir sobre quem a contaminou, sobre o conhecimento do resul-
tado do exame do parceiro, sem garantir nenhuma confidenciali-
dade. A seguir, pergunta a idade da puérpera. Apos a resposta
desta, tece um comentdrio que a deixa com uma expressdo de con-
strangimento. ... tdo novinha vocé, ndo é?...

Na cena trés, percebe-se um comentdrio preconceituoso e
antiético do enfermeiro sobre a puérpera com HIV, relacionado
com a idade da paciente e ao fato de estar com o virus.
Evidenciou-se forte ameaca de ndo haver confidencialidade quan-
do o enfermeiro conversa informalmente com a puérpera sobre sua
histéria diagnéstica da descoberta do HIV e em nenhum momento
lhe garante a confidencialidade. Considerado um dos principios
éticos, a confidencialidade significa salvaguardar a informacio de
cardter pessoal obtida durante o exercicio de sua fungdo como
profissional®.

De acordo com o revelado pela declaragdo de pacientes com
HIV/Aids de um hospital de Las Vegas, 47% confiariam em par-
ticipar seus problemas com o profissional de enfermagem, basead-
os em trato amdavel, carinhoso e vinculo que se estabelece entre o
enfermeiro e o paciente, além de alta qualificacdo e profissionalis-
mo. No entanto, segundo 28% declararam, ndo confiariam,
admitindo que o trato ndo é igual para todos, mantém-se privilé-
gios, e ndo h4 confidencialidade e nem qualificagdo suficiente®.

Cena 4 — O enfermeiro estd fazendo a visita no dia da alta da
puérpera e pergunta se ela jd sabe onde ambos (mde-filho) vao ser
acompanhados ao sair da maternidade. A puérpera diz que sabe,
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porém o enfermeiro ndo confirma o nome do local, nem para
quando estd agendada sua consulta de seguimento.

Como observador, acredita-se que nesta cena ndo houve vali-
dac@o e orientacdo sobre o local e os agendamentos quanto a refer-
éncia dos servicos de atendimento especializado para a crianga e
para a mae, destinados a dar continuidade ao tratamento.

Nesta cena, segundo se percebeu, ndo foram transmitidas infor-
macdes quando da alta da puérpera sobre o local especializado
onde ela continuara a receber assisténcia. Outras orientagdes
necessdrias neste momento, e que também néo foram promovidas
a paciente, dizem respeito a sinais e sintomas que poderdo surgir
em decorréncia do parto cirtrgico, além de planejamento familiar,
exercicios pds-parto, revisdo de parto, bem como os cuidados com
as mamas, como evitar o aleitamento natural. Sdo enfatizados,
ainda, os cuidados especificos com o recém-nascido.

Ante as cenas dois e quatro, evidencia-se a existéncia de falha
na conduta ética, pois o enfermeiro parece ndo ter prestado infor-
magdes a puérpera de maneira adequada e como recomendado
pelo MS. Por exemplo, a orientacdo ndo foi pertinente aos cuida-
dos com a mama a fim de se evitar a TV do HIV para o bebé, nem
ao agendamento da consulta de retorno em local especializado para
o acompanhamento da infeccdo.

A falha de conduta caracteriza-se por falhas na atitude, no com-
portamento, na abordagem interpessoal ou interprofissionalll.
Conforme demonstrado por um estudo sobre ocorréncias éticas por
profissionais de enfermagem, a principal falha detectada nas con-
dutas éticas foi a falta de comunica¢do adequada, clara e honesta
entre 0s profissionais de enfermagem e o cliente/familia!?.

O Programa Nacional de DST/Aids enfatiza a questdo ética
traduzida nas normatizagdes acerca do sigilo profissional e do con-
sentimento para se realizar procedimentos, bem como na divul-
gacdo dos cddigos de linguagem politicamente correta no campo
da aids?.

Freqiientemente ocorrem dilemas éticos relacionados com o
HIV e estes requerem do profissional constante atualizag¢@o diante
das diversas inovacdes desta assisténcia. Além disso, exige-se do
enfermeiro ampla competéncia, pois ele sempre se depara com
questionamentos éticos e legais a respeito da sua atuacdo.

Diante da existéncia da dificuldade do profissional em seguir
seu cédigo de ética durante a assisténcia, parece-lhe mais dificil
ainda entender as questdes éticas que permeiam a assisténcia com
portadores de HIV. Tal dificuldade foi comprovada em estudo
realizado no Amapd, com profissionais de enfermagem de varios
hospitais, no qual 76,48% dos profissionais de enfermagem disser-

am desconhecer o teor da lei que rege sua profissio!?.

CONSIDERACOES FINAIS

Ante a grande responsabilidade ética exigida no cuidado de
puérperas portadoras de HIV, reforca-se a necessidade de consci-
entizacdo e de integragdo do pensamento ético na pratica profis-
sional cotidiana. O enfermeiro precisa conhecer e estudar o seu
c6digo de ética. Precisa também adquirir maturidade para a utiliza-
¢do de tais normas. A partir daf, poderd se fortalecer o pensamento
ético, resultando num profissional mais humanizado.
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Para prestar devidamente os cuidados exigidos, o enfermeiro
deveria permanecer mais tempo ao lado do paciente. Desse modo
poderia oferecer melhor assisténcia fundamentada no respeito a
dignidade, mediante atitude neutra e de maneira confidencial, e
assim detectar problemas fisicos, emocionais e familiares a serem
tratados por profissionais de outras dreas.

E tarefa da ética profissional exercitar uma reflexao critica,
questionadora, que tenha por finalidade ndo apenas limitar-se a
observancia e ao cumprimento de cédigos, mas, principalmente,
pautar-se no seu compromisso €tico com a qualidade de vida do
individuo, da familia e da comunidade.

Embora o presente estudo tenha oferecido reflexdes sobre as
questdes éticas acerca da interagdo do profissional com o paciente,
apresenta algumas limita¢des, pois além de ter sido realizado com
apenas um profissional e um paciente especifico, a presenca do
pesquisador pode ter influenciado nas condutas do enfermeiro.
Deve-se também considerar o fato de que em estudos com puér-
peras portadoras do HIV, o investigador necessita de maior cuida-
do acerca da sua conduta €tica, visto que sdo pessoas em situagdo
de maior fragilidade. Desta forma sugere-se o desenvolvimento de
investigagdes mais amplas para generalizar estas discussoes.
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BIOETICA NA PESQUISA COM CRIANCAS E

ADOLESCENTES EM SITUACAO DE RISCO: DILEMAS SOBRE

O CONSENTIMENTO E A CONFIDENCIALIDADE

BIOETHICS ON RESEARCH WITH CHILDREN AND ADOLESCENTS AT RISK:
DI1LEMMAS ABOUT INFORMED CONSENT AND CONFIDENTIALITY

Lucas Neiva-Silva!, Carolina Lisboa?, Silvia Helena Koller’

RESUMO

Este trabalho analisa os principios da Bioética aplicados aos dilemas encontrados nas pesquisas com criangas e adolescentes em situa¢ao de risco pes-
soal e social. E apresentada, primeiramente, uma discusso sobre principios gerais da Bioética aplicados as pesquisas na drea da satide com seres
humanos. Posteriormente, discute-se a pesquisa e interveng@o com criangas e adolescentes em situagio de risco, a fim de enfatizar dilemas e conflitos
que os profissionais podem enfrentar quando trabalham com estas populagdes. Sdo analisadas situagdes em que ndo se tem condigdes de obter o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido dos familiares de criangas e adolescentes em situagdo de risco e vulnerabilidade, como aqueles em
situagdo de rua ou vitimas de abuso fisico e sexual, em que os pais ou responsaveis nio cumprem efetivamente a fungo de protetores. E ainda discu-
tida a necessidade de manutencgio ou quebra da confidencialidade quando as informagdes obtidas durante a realizacdo da pesquisa desvelam o risco
aos quais estdo expostos os participantes. Assim, pretende-se que estas discussdes possibilitem a reflexdo sobre a prética do pesquisador diante de
novos dilemas e temas de pesquisa em satide. A Bioética é apresentada como uma drea capaz de oferecer simultaneamente prote¢do aos participantes
e seguranca aos pesquisadores que trabalham com populacdes em situagio de risco.

Palavras-chave: Bioética, pesquisa, criangas, risco, consentimento, confidencialidade

ABSTRACT

This paper analyzes the Bioethics principles applied to the dilemmas found in the researches with children and adolescents at personal and social risk.
Firstly, it is presented a discussion about the general Bioethics principles applied to health-related researches with human subjects. The discussion
specifies issues on research and intervention with children and adolescents at risk in order to emphasize dilemmas and conflicts faced by profession-
als. They are analyzed situations in which it is not possible to obtain the Informed Consent from participants’ relatives. It may occurs in cases of chil-
dren in street situation and children who are victims of physical and sexual abuse, whose parents do not accomplish the protective function. It is also
analyzed the need of maintaining or not the confidentiality when the research information reveals some risk to the participants. It is intended that
these questions raise new discussions on the researcher’s practice about new dilemmas and research themes in health. Bioethics is presented as an
area that offers protection to the participants as well as confidence to the researchers that work with at-risk populations.

Keywords: Bioethics, research, children, risk, informed consent, confidentiality

ISSN: 0103-0465
DST —J bras Doengas Sex Transm 17(3): 201-206, 2005

! Lucas Neiva-Silva é Psic6logo (UnB-DF), Mestre e Doutorando em Psicologia do
Desenvolvimento pela Universidade Federal do Rio Grande do Sul (Apoio CNPq),
Membro do Centro de Estudos Psicolégicos sobre Meninos e Meninas de Rua (CEP-
Rua/UFRGS), Professor do Curso de Especializacdo em Psicologia Clinica, com énfase
em Satiide Comunitdria e em Avalia¢do Psicolégica (UFRGS).

2 Carolina Lisboa é psicéloga (PUCRS), Mestre e Doutora em Psicologia do
Desenvolvimento Humano/UFRGS. Membro do Centro de Estudos Psicolégicos sobre
Meninos e Meninas de Rua (CEP-Rua/UFRGS), Professora do Centro Universitario
Feevale e do Curso de Especializacdo em Psicologia Clinica com énfase em Satide
Comunitaria (UFRGS).

3 Silvia Helena Koller é Psic6loga, Doutora em Educagio, Pesquisadora do CNPq,
Coordenadora do Centro de Estudos Psicolégicos sobre Meninos e Meninas de Rua
(CEP-RUA), Professora e Orientadora nos Cursos de Graduacdo e Pés-Graduacdo em
Psicologia do Desenvolvimento da Universidade Federal do Rio Grande do Sul.

INTRODUCAO

Nos estudos realizados com criangas e adolescentes em situacio
de risco, muitos sdo os dilemas éticos com os quais os pesquisadores
se deparam. Este artigo visa a discutir algumas questdes bioéticas na
pesquisa com criangas e adolescentes em situagd@o de risco pessoal e
social, podendo ter seu desenvolvimento saudavel prejudicado.
Inicialmente serdo apresentados os principios gerais que organizam
e embasam o campo da Bioética. Com base nesses principios, sdo
analisadas situa¢cdes em que nao ha condigdes de obter o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido dos familiares de criangas e ado-
lescentes em situacdo de risco e vulnerabilidade, como aqueles em
situacdo de rua ou vitimas de abuso fisico e sexual, em que os pais
ou responsdveis ndo cumprem efetivamente a funcdo de protetores.
Além disto, sdo analisadas situagdes em que o pesquisador deve
manter ou romper com os imperativos do sigilo e da confidencialida-
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de com relagdo as informacdes obtidas durante a realiza¢do do estu-
do, com o intuito de promover agdes protetivas relacionadas com as
criangas e os adolescentes participantes da pesquisa.

BIOETICA

Entende-se por Bioética o estudo sistemdtico da conduta humana
na area das ciéncias da vida e dos cuidados da satde, na medida em
que esta conduta é examinada a luz dos valores e principios morais.
A Bioética ndo tem a intengfo de introduzir novos principios éticos
fundamentais, mas de aplicar a ética filoséfica a um conjunto de
novas situagdes dentro do campo da saide. Ao analisar os dilemas
bioéticos, € preciso reconhecer que ndo ha normas tnicas para resol-
ver as diversas situagdes apresentadas, mas que para tal, € necessario
pautar-se em principios hierdrquicos gerais, tentando conciliar as
melhores solugdes. Com base nesses pressupostos, em 1978, nos
Estados Unidos, a National Commission for the Protection of
Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research estabele-
ceu principios gerais a fim de oferecer subsidios para deliberacoes
sobre os diferentes dilemas éticos encontrados nas pesquisas e que
ao mesmo tempo fossem aceitos pela grande parte dos seus inte-
grantes. Os principios da Bioética sdo: o principio da autonomia ou o
respeito as pessoas; o principio da beneficéncia e ndo-maleficéncia;
e o principio da justiga.

O principio da autonomia, também conhecido como o principio
do respeito as pessoas, pressupde que as pessoas t€m o direito de se
autogovernar, ou seja, de tomar suas proprias decisdes com relagdo
as suas escolhas e aos seus atos. Este principio reconhece o dominio
da pessoa sobre a propria vida e enfatiza o respeito a intimidade. Nas
pesquisas na drea da satide e humanas, o principio da autonomia
requer que o pesquisador respeite a vontade do(a) participante ou do
seu representante, bem como os valores morais e crengas do(a)
mesmo(a).

O principio da beneficéncia e ndo-maleficéncia pressupde que
sejam atendidos os interesses importantes e legitimos dos individuos
e que, sempre que possivel, sejam evitados danos aos implicados.
Especificamente na drea da sadde, o principio da beneficéncia tem
como regra norteadora a busca pelo bem-estar do paciente e seus
interesses, de acordo com os critérios do bem fornecidos por dreas
de satde, como medicina, psicologia, odontologia e enfermagem,
entre outras. Na pesquisa, este principio deve ser entendido como
uma dupla obrigacdo: primeiramente, a de ndo causar danos aos par-
ticipantes da pesquisa; e, em segundo lugar, a de maximizar o niime-
ro de possiveis beneficios, sempre minimizando os prejuizos.

O principio da justica requer a igualdade na distribuicdo de bens
e beneficios as pessoas atendidas na drea da saide. Uma pessoa
sofre injustica quando lhe é negado um bem ao qual tem direito e
que, portanto, lhe € devido. Durante a realizacdo de uma pesquisa,
esse principio se aplica ao afirmar, por exemplo, que ndo se pode
oferecer determinado tratamento ou medicamento a um s6 grupo,
deixando de fornecé-lo a outro. Isto significa que ndo se pode tratar
de maneira diferente aqueles que sdo iguais, deixando de oferecer
um beneficio a todos os participantes indistintamente.

Esses principios basicos da Bioética continuam sendo discutidos
em vdrias instancias, tanto na intervencdo do profissional de satde
€cOomo em suas pesquisas. E comum poder aplicar e refletir sobre dois
ou trés desses principios na andlise de uma mesma situacdo, gerando
novos dilemas. Em geral, o principio da autonomia € atribuido ao
paciente, o da beneficéncia, ao profissional de satide e o da justica, a
todas as pessoas envolvidas, sejam o profissional/pesquisador, o
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paciente/participante e/ou as demais institui¢des sociais ligadas a
preservagao dos direitos humanos.

A aplicacdo e o cuidado com o zelo por estes principios basicos
da Bioética merece especial atencdo quando se tratam de pesquisas
ou intervengdes na drea da satide com populagdo em situacdo de
risco. A seguir, é apresentada uma reflexdo sobre tais principios e
alguns dilemas bioéticos freqiientemente encontrados nas pesquisas
envolvendo criangas e adolescentes em situag@o de risco e vulnera-
bilidade.

Consentimento Livre e Esclarecido em pesquisas
envolvendo criancas e adolescentes em situacao de
risco

Historicamente, o conjunto de procedimentos éticos a serem ado-
tados na realizacdo de pesquisas com seres humanos foi constituido
quase inteiramente ao longo do século XX. Um dos primeiros docu-
mentos que estabeleceu regras claras para a realizacio de pesquisas
em seres humanos foi um projeto de lei norte-americano apresentado
em 1900. Apesar de ndo ter sido aprovado, tal projeto apresentava
pela primeira vez a necessidade de uma autoriza¢@o dos participan-
tes, previamente informados, com garantia de voluntariedade. De
acordo com este documento, ndo poderiam ser realizadas pesquisas
com bebés, criangas e adolescentes, pois 0s sujeitos de pesquisa
deveriam ter mais de vinte anos de idade e estar em plena capacida-
de para tomar decisdes.

Os primeiros c6digos que normatizavam as pesquisas surgiram
para conter a busca do poder e da dominagdo em tempos de guerra,
que vinham gerando abusos na prética cientifica. Posteriormente,
nas décadas de 1960 e 1970, observaram-se comportamentos inade-
quados nas atividades de investiga¢do cientifica em satide, principal-
mente porque muitos pesquisadores percebiam as pessoas apenas
como objetos passiveis de gerar conclusdes cientificas que os leva-
riam a adquirir prestigio social e profissional. Neste contexto, foram
criados os Comités de Etica em Pesquisa, sendo desenvolvidas dife-
rentes normas a fim de garantir a autonomia dos participantes.

O principio do respeito a autonomia da vontade é o fundamento
ético e juridico do consentimento informado. A obten¢do de termos
de consentimento livre e esclarecido das pessoas que sdo convidadas
a participar de uma pesquisa confirma a aceitagiio, consciéncia e
concordancia com os objetivos e procedimentos. A diretriz legal do
consentimento livre e esclarecido tenta garantir e fortalecer a autono-
mia do individuo, principalmente em situacdes controvertidas da
vida da pessoa. O processo de obtencdo do consentimento visa
garantir a voluntariedade dos participantes, através do compartilha-
mento de informacdes entre o pesquisador e o sujeito da pesquisa.
Considerando a auséncia de capacidade legal da crianga para forne-
cer o consentimento informado, este procedimento €, em geral, reali-
zado junto aos pais ou guardides legais.

A Resolucdo 196/96, do Conselho Nacional de Satide, que trata
das diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo
seres humanos, define o Consentimento Livre e Esclarecido como
sendo a “anuéncia do sujeito da pesquisa e/ou de seu representante
legal, livre de vicios (simulagdo, fraude ou erro), dependéncia,
subordinag@o ou intimidag@o, apds explicagdo completa € pormeno-
rizada sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, benefi-
cios previstos, potenciais riscos e o incomodo que esta possa acarre-
tar, formulada em um termo de consentimento, autorizando sua par-
ticipacdo voluntéria na pesquisa” (Item 2.11). Tal resoluc@o entende
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que a crianga e o adolescente, comparados com os adultos, apresen-
tam uma situagdo de substancial diminuicdo em sua capacidade de
consentir a participacdo, pois estas podem ndo entender os esclareci-
mentos sobre a pesquisa e suas caracteristicas. Por esta razdo, no
item 4.3 encontra-se que tais individuos necessitam ser apenas infor-
mados, no limite de suas capacidades, sobre a realizacdo da
pesquisa. Segundo as discussdes atuais sobre direitos humanos,
observa-se neste item a falta de uma exigéncia maior sobre a neces-
sidade de a crianca também expressar o seu consentimento.

A Resolug@o 41/1995, que trata dos direitos da crianga e do ado-
lescente hospitalizados, estabelecida pelo Conselho Nacional dos
Direitos da Crianga e do Adolescente, vinculado ao Ministério da
Justica, estabelece em seu artigo 12 que a crianga tem o “direito de
ndo ser objeto de ensaio clinico, provas diagnésticas e terapéuticas,
sem o consentimento informado de seus pais ou responsaveis e o seu
proprio, quando tiver discernimento para tal”. Neste caso, enfatiza-
se que, além do consentimento dos pais ou responsaveis, também a
crianca ou adolescente devem participar ativamente do processo,
apresentando o seu proprio consentimento sobre a realizacdo da
pesquisa. Tal posicionamento ¢ reafirmado pela Resolugdo 251/97,
do Conselho Nacional de Sadde, ao afirmar que quando se tratar de
sujeitos cuja capacidade de autodeterminagc@o ndo seja plena, além
do consentimento do responsavel legal, deve ser levada em conta a
manifestacdo do préprio sujeito, ainda que com capacidade ndo ple-
namente desenvolvida, como no caso das criangas. Sobre 0 mesmo
pressuposto, a Resolucdo 16/00, do Conselho Federal de Psicologia,
que trata da pesquisa com seres humanos, estabelece que, mesmo ja
se tendo consentimento dos pais ou responsdveis, as criangas e ado-
lescentes devem ser também informados, em linguagem apropriada,
sobre os objetivos e procedimentos da pesquisa e devem concordar
em participar voluntariamente da mesma, manifestando seu assenti-
mento (Art. 5, item 3). A participacdo de criancas e adolescentes na
obten¢do do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido deve ser
incentivada, considerando a adequacgdo do processo ao estigio de
desenvolvimento biopsicossocial dos mesmos.

A maioria dos cédigos legais transfere para a familia o poder de
decisdo sobre a participacdo ou ndo de seus filhos menores de idade
em projetos de pesquisa . Contudo, ninguém pode exercer plena-
mente o direito de consentir/decidir por outra pessoa, pois este € um
ato individual, indelegdvel. O representante legal poderia permitir,
isto €, ter uma delegacdo de autoridade para decidir no melhor inte-
resse desta pessoa, mas ndo substitui o assentimento da mesma. Em
vista destas colocagdes, reafirma-se que, além do consentimento dos
pais, € importante ter o assentimento da crianca em participar do
estudo, embora seja argumentado por profissionais que, as vezes, as
criangas ndo possuem todas as habilidades cognitivas desenvolvidas
para entender as possiveis conseqiiéncias e implica¢des desta partici-
pacdo. Todas as explicagdes sobre o estudo devem ser contextualiza-
das, considerando a fase de desenvolvimento da crianca e a cultura
da qual faz parte. A medida que os adultos entendem e aproximam-
se da perspectiva da crianga, tornam-se mais capazes de perceber o
quanto esta crianga estd atenta e € ator fundamental no seu processo
de comunicac@o.

Ao abordar a necessidade de obtencdo do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido em pesquisas com criangas e
adolescentes, estd presente a busca pelo respeito ao principio da
autonomia. Tal principio constitui-se na capacidade de uma pessoa
decidir fazer ou buscar aquilo que julga ser o melhor para si mesma.
Para atingir esta condi¢do de autodeterminagdo e autogerenciamen-
to, s@o necessdrios dois pressupostos: 1) a presenga de uma capaci-
dade intelectual suficiente para compreender e analisar, de forma

légica, uma determinada situacdo e ter a habilidade para deliberar e
escolher entre as vdrias opgdes disponiveis, com o objetivo de ele-
ger, intencionalmente, uma das alternativas apresentadas; e 2) a
capacidade de poder escolher voluntariamente, sem a influéncia ou
controle por parte de terceiros, para que tal decisdo possa ser consi-
derada o resultado auténtico de sua autodeterminaco.

Em geral, parte-se do principio de que a crianga ndo pode decidir
autonomamente sobre sua participacdo em pesquisa, pressupondo-se
que faltam as criangas os componentes essenciais da competéncia,
ou seja, racionalidade, compreensdo e, conseqiientemente, volun-
tariedade. Por essa razdo, usualmente se utiliza solicitar o consenti-
mento aos pais ou responsaveis, acreditando-se que estes tenham
condi¢des de analisar o que € melhor para a crianga que esta sob sua
responsabilidade.

Por outro lado, existem situagdes em que a familia ndo cumpre
efetivamente com a sua funcio cuidadora de oferecer protecio as
criangas e aos adolescentes sob sua guarda. Sdo os casos, por exem-
plo, de criangas e adolescentes que vivem em situagdo de rua, viti-
mas da exploragdo do trabalho infantil ou da exploracdo sexual. A
falta do caréter protetivo da familia também € observada nos casos
de violéncia doméstica, em suas formas variadas como abandono,
negligéncia ou abuso sexual intrafamiliar. Sdo nesses contextos que
o pesquisador se encontra diante de um dilema bioético, ao deparar-
se com a exigéncia da obtencdo do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido junto aos pais, tidos legalmente como responsaveis pelas
criangas, ou deixar de realizar a pesquisa em virtude da ndo-autoriza-
¢do dos pais.

Nas pesquisas com criangas e adolescentes em situagdo de rua,
em geral, existe a impossibilidade de se obter o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Observa-se que dentre os fato-
res que tornam invidvel a obtencdo do referido termo, estdo o reduzi-
do contato que as criangas possuem com suas familias e a dificulda-
de que o pesquisador tem em encontra-las. Considera-se ainda que,
em geral, tais familias t€m consciéncia de que sdo negligentes em
permitir que seus filhos permanecam nas ruas, o que as fazem temer
a participagdo nas pesquisas. Os pais sdo frequentemente informados
que a exploragdo sexual infantil ou a exploragdo do trabalho infantil
poderiam justificar legalmente a destituicdo do poder familiar. Tais
constatacdes seriam suficientes para que os familiares das criangas
em situacdo de rua ndo autorizassem a participacao de seus filhos em
pesquisas, com medo da revelagdo dos abusos e de suas conseqiién-
cias.

Situac@o semelhante ocorre nas familias de criangas vitimas de
abuso fisico e sexual intrafamiliar. A obten¢@o do consentimento de
ambos os pais implica, em geral, a existéncia de uma familia intacta,
com relacionamento coeso e sauddvel, que estd interessada nos
beneficios da participagdo da crianga na pesquisa. Definitivamente,
este ndo € o caso das familias nas quais existe violéncia doméstica, e
0 pai, a mie ou ambos sdo os proprios agentes desta violéncia. Nos
casos de abuso sexual, em geral, os abusadores sdo pessoas proxi-
mas, familiares de primeiro ou segundo grau, na qual a crianga acre-
ditava poder confiar. Além da situacdo de abuso sexual e/ou fisico, a
crianga pode ser obrigada a mentir sobre o ocorrido, por ameagcas de
degradacdo, chantagem, terrorismo e agressividade — que definiriam
0 abuso psicoldgico associado. Nestes casos, diante da possibilidade
de ver expostos os segredos em relac@o ao abuso, os familiares tam-
bém ndo autorizariam a participagdo de seus filhos com quaisquer
pesquisas sobre os referidos temas.

Diante dessas situagdes em que os familiares estdo associados a
situacdes de abandono, negligéncia ou abuso fisico e/ou sexual
(risco), ndo se pode partir do principio de que os mesmos tenham
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condi¢des de responder pelo bem-estar das criancas e adolescentes
sob sua guarda. Sera necessdrio confrontar e discordar da posi¢do
dos pais como parte do processo de garantir um adequado cuidado a
satde da crianga. Segundo o principio da beneficéncia e da nao-
maleficéncia, o pesquisador parte do pressuposto de que acatar o
“ndo-consentimento” dos pais da crianga em pesquisas sobre estas
tematicas € ser cumplice dos abusos e negligéncias que estardo
sendo acobertados no seio familiar. Agindo desta forma, o pesquisa-
dor estaria omitindo-se de pesquisar e intervir em dreas carentes de
politicas publicas e solu¢des emergenciais.

A realizagdo de pesquisas com criangas em situacdo de risco é
também um mecanismo para dar voz a estes individuos, para fala-
rem do qudo estdo expostos ao abuso fisico e a exploracdo sexual, as
doencas sexualmente transmissiveis que experienciaram no convivio
familiar ou nas ruas, a exploracdo da sua forca de trabalho ou ao
abandono que vivenciaram. A Resolu¢do 16/00, do Conselho
Federal de Psicologia, que trata da pesquisa com seres humanos,
afirma que o pesquisador ndo aceitard o consentimento informado de
pais que ndo tenham contato como os filhos ou guardides legais que,
efetivamente, ndo interajam sistematicamente e nem conhecam bem
a crianga ou adolescente (art. 7, item 2). Complementa-se afirmando
que ndo serd aceito o consentimento de pais ou guardides legais que
efetivamente abusaram ou negligenciaram as criangas/adolescentes,
ou foram coniventes com tais comportamentos (art. 7, item 3).
Diante dessas situa¢des, o pesquisador pode solicitar o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido de institui¢des que prestem
assisténcia ou que trabalhem no sentido de proteger e zelar pela
saude destas criangas, como escolas, abrigos, centros de satide e
Conselhos Tutelares. Entende-se que na auséncia de uma familia
protetiva, tais institui¢des agem continuamente no sentido de prote-
ger e buscar o bem-estar das criangas e adolescentes. Ressalta-se
ainda que tal ato ndo exclui a necessidade da obteng@o do assenti-
mento por parte da crianga ou adolescente para sua participagdo na
pesquisa.

Para assegurar a auséncia de qualquer dano a crianga/adolescente
e a tranqiiilidade em participar da coleta de dados, o pesquisador
deve atentar para seus procedimentos metodolégicos e o nivel de
desenvolvimento cognitivo (linguagem, pensamento, memoria, aten-
¢do etc.) do participante. A crianga pode compreender os objetivos e
as regras da pesquisa, através do que o pesquisador disser a ela e de
seus gestos, postura, expressdo facial e tom de voz. Faz parte da cria-
¢do de condicdes adequadas para a coleta de informacdes, a certeza
de que os participantes entendem o objetivo da investigacdo, deven-
do o pesquisador assegurar-se disto, antes de iniciar o procedimento.
As pesquisas devem proporcionar tempo suficiente para que as
criangas e adolescentes exponham suas opinides, anseios e idéias,
sem se sentirem ameagados e/ou meros “objetos” de pesquisa. O
participante pode também fazer perguntas e esclarecer suas dividas.

E fundamental que no primeiro contato se estabeleca vinculo e
confianca entre o pesquisador e a crianga/adolescente, o que sé
acontecerd se os objetivos do trabalho estiverem claros e se o pes-
quisador demonstrar interesse em escutar a crianca, compreendé-la e
ajudé-la, garantindo o seu bem-estar e protecdo. E necessério que o
“consentimento informado” deixe de ser apenas o registro concreto
de uma autorizagdo para evitar problemas legais posteriores. E preci-
so concebé-lo como um ““processo comunicativo que precede uma
decisdo autdnoma em se submeter a tratamento de saide ou pesqui-
sa”. Com esta postura, certamente poderao ser assegurados os princi-
pios da autonomia e da beneficéncia em quaisquer pesquisas,
incluindo aquelas realizadas com criangas e adolescentes em situa-
¢do de risco.
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Confidencialidade nas pesquisas com criancas e
adolescentes em situacio de risco

Outro dilema bioético enfrentado pelos pesquisadores que traba-
Iham com criangas e adolescentes em situacio de risco diz respeito a
confidencialidade sobre as informacdes obtidas do participante. A
garantia da preservagdo do segredo das informacdes, além de uma
obrigagdo legal, ¢ um dever de todos os profissionais e institui¢des.
Quando se obtém o Consentimento Livre e Esclarecido dos respon-
sdveis e também da crianga/adolescente, € explicitado que serd man-
tido sigilo sobre as informagdes fornecidas e que o participante ndo
serd identificado, preservando-se a privacidade dos sujeitos.
Contudo, € possivel que, a partir das informagdes obtidas na pesqui-
sa, seja identificado um alto nivel de risco ou sofrimento vivenciado
pela crianga/adolescente. Sobre este aspecto, ndo se questiona o
risco gerado pela pesquisa, mas o risco descoberto em funcdo da
pesquisa. Muitos sdo os exemplos a serem citados em que a crian-
ca/adolescente € vitima, como na identificacdo de indicadores ou a
confirmacdo de violéncia fisica ou sexual, o diagndstico de doengas
sexualmente transmissiveis ou HIV/AIDS em criancas/adolescentes
— suspeitando-se de que estas sejam oriundas de abuso sexual —,
exploracdo sexual infantil, explorag@o do trabalho infantil e até
mesmo a tentativa de suicidio por parte da crianga/adolescente.

Diante dessas situacdes, o pesquisador depara-se com o dilema
entre manter o sigilo acordado no inicio do processo de pesquisa ou
denunciar os riscos aos quais os participantes estdo expostos. Estes
profissionais se deparam com o imperativo imediato da dentincia,
segundo orienta o Estatuto da Crianca e do Adolescente - ECA (Art.
13). Tal conflito pode provocar significativo nivel de estresse no
pesquisador, que antecipa as conseqiiéncias negativas que poderao
ocorrer apés a dentincia. Em muitos casos, a revelagdo da violéncia
pode aumentar, ainda mais, estes atos agressivos contra a crianga
como forma de puni¢do, podendo levar também a separacdo da
crianca de seus pais, a institucionalizagd@o, ao envolvimento com a
policia, a prisdo e, conseqiientemente, a maior estigmatizacdo de
todo o grupo envolvido no contexto social mais amplo.

A Convengio Internacional dos Direitos da Crianga, bem como o
ECA, embora ndo mencionem ou normatizem a pesquisa, preconi-
zam a protecdo integral a crianga e ao adolescente como a atitude
bésica do profissional/pesquisador. Estes sdo considerados cidadios,
que podem gozar de todos os direitos fundamentais inerentes a pes-
soa humana, oportunidades que promovam o seu desenvolvimento
fisico, mental, moral, espiritual e social, com liberdade e dignida-
de(Art. 3). Na interpretacdo desta Lei, nenhuma crianga ou adoles-
cente serd objeto de negligéncia, discriminacdo, exploragdo, violén-
cia, crueldade e opressdo, sendo todos estes atos passiveis de puni-
¢do (Art. 5). O estatuto assegura, ainda, que os casos de suspeita ou
confirmagdo de maus-tratos contra a crianga ou adolescente devem
ser, obrigatoriamente, comunicados ao Conselho Tutelar (Art. 13)
para receber atendimento (Art. 87). O Artigo 17 aponta para o res-
peito a integridade fisica, psiquica e moral, abrangendo a preserva-
¢do da imagem, da identidade, da autonomia, dos valores, das idéias
e das crengas, dos espacos e dos objetos pessoais. E dever de todos
zelar pela dignidade da crianca e do adolescente, pondo-os a salvo
de qualquer tratamento desumano, violento, aterrorizante, vexatorio
ou constrangedor (Art. 18). O conhecimento destas regulamentacdes
protege a crianga e o adolescente, e € dever de todo cidaddo, traba-
lhar no sentido de fazé-las cumprir adequadamente.

A quebra da confidencialidade é admitida eticamente em trés cir-
cunstancias: 1) quando existir alta probabilidade de ocorrer um dano
grave — fisico ou psicolégico — a uma pessoa especifica e identifica-
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vel (baseado no principio da ndo-maleficéncia); 2) quando um bene-
ficio real resultar desta quebra de confidencialidade (segundo o prin-
cipio da beneficéncia); e 3) quando for o dltimo recurso, apds ter
sido utilizada a persuasdo ou outras abordagens (de acordo com o
principio da autonomia). Com base nestes principios, o pesquisador
deve analisar cuidadosamente se a situagdo em que se encontra
enquadra-se em alguma destas trés circunstncias em que seria
admitida a quebra da confidencialidade sobre dados obtidos.

Independente dos objetivos ou tema do estudo, um pesquisador
pode se encontrar diante da suspeita ou identificagdo de alguma das
situacdes exemplificadas. Além do contexto da pesquisa, inimeros
sdo os profissionais de satide que se deparam com a identificagdo ou
a suspeita de maus tratos ou abusos em seus pacientes. Assim, cabe
a todo pesquisador ou profissional estar atento para esta possibilida-
de e assumir um compromisso ético, considerando a possibilidade
da descoberta de abuso contra criangas e/ou adolescentes, e estando
preparado para intervir diante das possiveis conseqii€éncias negativas
desta revelag@o. Sua atitude deve ser objetiva e direta, reconhecendo
a importancia de seus julgamentos e de sua intervenc@o na vida da
crianga, do adolescente e da familia que participa de sua pesquisa.
Suas acgdes, no entanto, ndo podem ser violentas, mas ter base no
apoio socioemocional e aceitacdo incondicional, que garanta a prote-
¢do e a satde das criangas, e a manutenc¢do ou a estabilidade de
satde e coesdo que ainda for possivel manter naquela familia.

Durante o procedimento de coleta de dados, ao identificar uma
situac@o de risco como as descritas, o pesquisador deve procurar
trangqiiilizar-se e solicitar apenas as informagdes que a crianga ou o
adolescente vitimado esteja em condi¢des de fornecer e que sejam
extremamente necessarias e ndo fruto de curiosidades pessoais. O
pesquisador deve, também, estar consciente de seus proprios senti-
mentos e limitagdes e, em caso de duvidas, encaminhar o caso para
outro profissional mais especializado na drea ou ainda buscar super-
visdo. Deve estar preparado para tomar medidas interventivas
importantes sobre as vidas das criancas e adolescentes, como denun-
ciar a violagdo ao Conselho Tutelar, chamar a policia e/ou procurar
familiares para esclarecer o caso.

O dilema entre a promessa de sigilo realizada no processo inicial
da pesquisa e a necessidade de assumir, através da dentncia, as res-
ponsabilidades éticas como profissional e cidaddo € de grande rele-
vancia ética. Por um lado, o pesquisador poderia argumentar que
tem principios éticos profissionais que ndo o permitem quebrar o
sigilo. Poderia, ainda, afirmar que a dentincia infringiria o principio
ético de ndo causar dano a crianga com a pesquisa, pois poderia pro-
vocar a remocdo da crianga de sua casa, a institucionalizacdo, o
divércio na familia, a ocorréncia de problemas financeiros pelo afas-
tamento do abusador-provedor, entre tantas outras argumentagoes.
Por outro lado, ele deve considerar que o profissional que se omite
de denunciar, estard abandonando o principio da beneficéncia e, con-
seqiientemente, assumindo a postura de ctimplice da familia agresso-
ra ou negligente, devendo ser responsabilizado por isto.

O profissional pode encorajar a crianga, o adolescente ou a fami-
lia a procurar apoio e denunciar, eles mesmos, o abuso, em busca de
prote¢do e superagao do risco. Desta forma, a familia se compromete
diretamente com o enfrentamento desta violéncia e o pesquisador
ndo viola o contrato de sigilo com os participantes. Tal op¢do pode
ser positiva, mas convém salientar que ela ndo anula a cumplicidade
do pesquisador com a violéncia, e sua falha ética no momento em
que se exime da dentincia, caso a identifique. Além de denunciar o
abuso, a negligéncia ou a situagdo de risco, apds uma descoberta
e/ou revelagdo, o profissional deve se assegurar que algum encami-
nhamento foi efetivamente realizado no sentido de minimizar a

situagdo de risco e promover melhora do bem-estar para a crian-
ca/adolescente.

Existem situacdes em que o pesquisador tem o dever ético de
intervir de forma imediata como, por exemplo, diante do relato de
ideacgdo suicida ou de tentativa de suicidio recente. Para proteger a
crianga e o adolescente, é importante que o pesquisador possa fort-
alecé-los e melhorar as condi¢des de enfrentamento e ajustamento
diante da situacdo identificada. Uma forma que pode ser eficaz con-
siste em focalizar os recursos pessoais sadios e preservados de cada
pessoa envolvida e das suas relacdes, bem como os recursos ambien-
tais disponiveis na rede de apoio social e afetiva. Estes recursos e
vinculos protegem a pessoa quando esta se encontra em situacdes
adversas, proporcionando melhores condi¢des de desenvolvimento e
promocgao da resiliéncia.

Em outras situacdes avaliadas como de risco, o pesquisador tem
que ter conhecimento adequado da legislagdo para que o sigilo e a
confidencialidade sejam preservados, sendo respeitado o principio
da autonomia. E o caso, por exemplo, do pesquisador receber “em
segredo”, durante a entrevista, a informacgio de que o adolescente
recentemente recebeu o diagndstico de HIV e, apesar dos encami-
nhamentos indicados, este ndo iniciou nenhum tratamento. Existiria
a tendéncia de ndo ser respeitado o desejo de sigilo do adolescente
sobre o seu resultado soropositivo e buscar os familiares ou pessoas
responsaveis para compartilhar a informacio, partindo do pressupos-
to de que agir desta forma seria buscar o melhor para a satide do par-
ticipante. Entretanto, o0 manual com as Diretrizes dos Centros de
Testagem e Aconselhamento em HIV/AIDS, do Ministério da
Satde, orienta que, diferentemente da crianga, quando o paciente for
adolescente (12 a 18 anos), apds uma avaliacdo de suas condigdes de
discernimento, fica restrita a vontade do adolescente a realizacdo do
exame, bem como a participacdo do resultado a outras pessoas.
Neste sentido, € preservado o principio da autonomia e resguardada
a confidencialidade sobre a informagdo obtida. A Resolugdo 41/95
(itens 16 e 18), ao tratar dos direitos da crianca e do adolescente hos-
pitalizados, assevera que estes t&ém o direito a preservacdo de sua
imagem, identidade, autonomia de valores, e t€m ainda o direito a
confidencialidade dos seus dados clinicos e de tomar conhecimento
dos mesmos. Sugere-se que em casos como esse, o pesquisador/pro-
fissional busque construir com o adolescente a consciéncia sobre a
dimensao do problema e os possiveis caminhos a serem adotados de
maneira mais produtiva que a manutengéo do segredo.

Como conseqiiéncia desses dilemas, muitos pesquisadores, ante-
cipadamente, evitam a elaborag@o de pesquisas com populacdes que
vivem em situacd@o de risco pessoal e social. Tais estratégias distan-
ciam as pesquisas na area da saide do compromisso social com
questdes urgentes de intervengao.

O compromisso ético do pesquisador ndo é somente denunciar
em casos de revelagdo explicita do abuso ou negligéncia, mas, prin-
cipalmente, investigar, considerando a existéncia de indicadores que
possam levantar suspeitas, durante a execug@o de sua pesquisa.
Caracteristicas como ansiedade, depressdo, baixa auto-estima e desa-
juste social, por exemplo, sdo indicadores de baixa especificidade
para diagnéstico de violéncia, mas apontam para a necessidade de
maiores investigagdes. Mesmo que ndo esteja contemplado nos obje-
tivos da pesquisa, na presenca destes indicadores, o pesquisador/pro-
fissional deve interromper sua coleta de dados e proceder com inter-
vengdes adequadas de investigagdo. Outros indicadores de clara e
alta especificidade de ocorréncia de violéncia, como comportamento
agressivo da crianga, ferimentos ou queimaduras pelo corpo (abuso
fisico), comportamento sexualizado, desconforto anal e genital
(abuso sexual), falta de higiene e de supervisdo (negligéncia), relatos
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de humilhacdo, rejeicdo, degradagio (abuso psicoldgico) exigem o
comprometimento do pesquisador com a dentuncia e intervengao
adequada.

O comprometimento ético do pesquisador envolve ainda buscar,
na sua pratica, formas de eliminar o dano e garantir a proteco a si
mesmo, a crianca ou ao adolescente. Para se proteger, deve tragar
consideragdes especiais que mantenham os limites da confidenciali-
dade e da revelacdo de informagdes, mantendo e defendendo seus
compromissos éticos profissionais frente a solicitacdo de informa-
¢oes de advogados, juizes e instituicdes. Para tal, € fundamental que
profissionais que pesquisem nesta area estejam capacitados e instru-
mentalizados, de forma atualizada, no que se refere as legislacoes
vigentes e procedimentos juridicos, aos novos conhecimentos cienti-
ficos e técnicos sobre a tematica.

CONSIDERACOES FINAIS

O presente artigo apresentou uma reflexao bioética sobre os dile-
mas encontrados na realizagdo de pesquisas com criangas e adoles-
centes em situagdo de risco. Atualmente, faz-se necessaria uma dis-
cussdo sobre as regulamentacdes éticas vigentes nas pesquisas com
seres humanos em fun¢do das mudancgas sdcio-tecnoldgicas do
mundo e, conseqiientemente, modificacdes observadas nas relacoes
sociais. Este trabalho buscou apresentar uma visdo ampla sobre a
Bioética, salientando a importincia de se pensar a ética em pesquisas
e intervencdes nas dreas da saude e, especificamente, centrou a dis-
cussdo nas agdes voltadas para jovens em situagdo de risco pessoal e
social. Parte-se do pressuposto de que a pesquisa cientifica deve ser
sempre incentivada, desde que esteja adequada em relagdo aos crité-
rios éticos e metodoldgicos aceitos pela propria comunidade de pes-
quisadores e pela sociedade em geral.

Espera-se que essas discussdes fornecam subsidios a profissio-
nais e pesquisadores que trabalhem com estas populacdes, a fim de
que possam encontrar novos caminhos e possiveis solucdes para os
conflitos que vivenciam no cotidiano. E necessario que tais profis-
sionais, frente a seus dilemas, sintam-se apoiados por legislagdes e
discussdes estabelecidas anteriormente e, sobretudo, que ndo desis-
tam de pesquisar e intervir junto a estes jovens. A Bioética bem
como os cédigos de ética existentes ndo visam a restringir iniciativas
de estudos e de acdes envolvendo seres humanos. Estes documentos,
reflexdes e artigos visam a problematizar acdes na area da saude,
promovendo a formacdo de uma rede de servigos e estudos. A
Bioética alicercada as pesquisas com criangas e adolescentes em
situagdo de risco busca resguardar de maneira prioritdria o bem-estar
dos participantes da pesquisa. Paralelamente, é capaz de oferecer
seguranga aos pesquisadores que trabalham com populacdes em
situacdo de risco, incentivando a realizacdo de estudos cada vez mais
voltados a melhora da qualidade de vida dos seres humanos.
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EXPERIENCIA DO PRIMEIRO COMITE DE ETICA NO BRASIL

EXPERIENCE OF THE FIRST BRAZILIAN ETHICAL COMMITTEE

Délio Kipper!, Margareth S Oliveira®

RESUMO

Na década de 1990 a ética em pesquisa com seres humanos foi instituida em nosso pafs. A Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Satde
mudou significativamente os procedimentos éticos nas profissdes das Ciéncias da Satdde. O presente trabalho tem como objetivo relatar a experiéncia
de implantagdo e desenvolvimento do primeiro Comité de Etica em Pesquisa criado no Brasil. Neste artigo sdo apresentadas as circunstincias que
contribufram para a formacéo do Comité de Etica em Pesquisa na Pontificia Universidade Catélica do Rio Grande do Sul, os seus objetivos, as suas
atribuicdes e as composigdo do atual comité. Discute-se a atuagdo do Comité de Etica em Pesquisa, procedimentos de avaliagdo dos protocolos de
pesquisa baseados nos documentos sugeridos na Resolu¢do n°196/96 do Conselho Nacional de Satide. Além disso, sédo descritos o seu funcionamento
e as atividades realizadas no periodo entre 1990 e 2004. Também se pretende avaliar suas limitagdes e sua relevincia para a sociedade cientifica
brasileira.
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ABSTRACT

On the last decade the ethics on research with human being was establish in our contry. The Resolution n°196/96 of the National Health Council had
a significant change in ethics manage in the professions of Health Sciences. The objective of the present article to report the experience of the
implanting and the development of the first Ethics Research Committee created in Brazil. On this article will be exhibited the circuntances that pro-
moted on the structure of the Committee at Pontificia Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul, its goals, its attributions and composition of the
actual Committee. It is discussed scopes of the committee and procedures on the evaluation of research protocols, based on documents menssioned at
the Resolution n°196/96 of the National Health Council. It is described the activities developed during 1990 and 2004 are discribed. Its limitations
and relevance for of Brazilian scientific society will be further evaluated.
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INTRODUCAO

A criacdo do Comité de Etica em Pesquisa na Pontificia
Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul (CEP-PUCRS) for-
mou-se decorrente da necessidade de uma mudancga na cultura
cientifica dos profissionais que iniciavam o desenvolvimento de
pesquisas em seres humanos no inicio da década de 1990, essen-
cialmente no curso de Medicina. Com base no cumprimento a
resolugcdo n° 01/88 de 13.06.88 do Conselho Nacional da Saude
(CNS), foi criado, entdo, o Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital Sdo Lucas da PUCRS, vinculado ao Hospital
Universitdrio, em 17/05/1990, que teve como primeiro presidente
o Prof. Dr. Jaderson Costa da Costa.!

Ainda em 1990, o Comité recebeu a visita do Prof. Robert
Veatch, Professor de Georgetown University, abordando no
curso sobre Bioética o tema “formacgdo de comité de ética” con-
tribuindo de forma especial para a estruturagdo do comité, pro-
movendo uma sélida base tedrica aos profissionais que entdo
estavam sensibilizados no crescimento deste grupo de trabalho.

"Doutor em Medicina
2Doutora em Ciéncias da Satide
Pontificia Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul

Também contribuiu para a forma¢do do grupo o Prof. Dr.
Joaquim Clotet, hoje reitor da universidade, com relagdo as
questdes de Bioética, fortalecendo os objetivos do entdo Comité
de Etica.

Desde esta época, o comité foi se consolidando, tornando-se
hoje um Comité reconhecido como pioneiro no pais.
Contribuiram de forma decisiva para a consolidagdo do Comité
de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da PUCRS, as res-
olugdes n° 01/88 e n® 196/ 96 do CNS, o Cddigo de Nuremberg
(1947), a Declaragdo de Helsinki (I - 1964, II - 1975, III - 1983,
IV - 1989, V - 1996, VI - 2000), as Diretrizes Internacionais para
as Pesquisas Biomédicas Envolvendo Seres Humanos (Council
for International Organization of Medica Sciences - 1993) e os
Pesquisadores envolvidos em projetos multicéntricos coordena-
dos do exterior. A resolugdo CNS 196/96 (II.1) firma que toda
pesquisa envolvendo seres humanos devera ser submetida a apre-
ciagio de um Comité de Etica em Pesquisa?

O regulamento do Comité de Etica em Pesquisa na Area da
Satde (CEPAS) foi aprovado em 1992, pelo Conselho
Universitario da PUCRS, data oficial de sua criacdo.
Posteriormente, ele passa a ser denominado Comité de Etica em
Pesquisa (CEP-PUCRS) com o objetivo principal de “pronun-
ciar-se no aspecto ético sobre todos os trabalhos de pesquisa real-
izados em seres humanos na PUCRS, visando criar uma politica
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concreta sobre as investigagdes propostas na drea da
satde”(p.1)3.

A tradi¢do dos Comités de Etica em pesquisa esté inserida na
area da saide, mas de que drea da saide estamos falando? Uma
saide que prima pela qualidade de vida, respeito, dignidade da
pessoa, da complexidade do ser humano, dos direitos e deveres
de cidaddo.

Por sua vez, a pesquisa pode ser de natureza instrumental,
ambiental, nutricional, educacional, sociolégica, econdmica, fisi-
ca, psiquica ou bioldgica, sejam eles farmacoldgicos, clinicos ou
cirtirgicos e de finalidade preventiva, diagndstica ou terapéutica,
como nos aponta a resolucio196/96.4

A pesquisa é uma “Classe de atividades cujo objetivo é desen-
volver ou contribuir para o conhecimento generalizdvel. O con-
hecimento generalizdvel consiste em teorias, relacdes ou princi-
pios ou no acimulo de informacdes sobre as quais estdo basead-
0s, que possam ser corroborados por métodos cientificos aceitos
de observacio e inferéncia” (p.84).4

Lima> comenta que a ética na pesquisa, diante do progresso e
do dominio técnico-cientifico, exige uma prética de responsabili-
dade e competéncia moral que requer a existéncia de um sujeito
consciente e que os comités de ética sdo instincias de argumen-
tacdo critica fundadas na transversalidade de diversos saberes
sobre questdes relevantes a comunidade, a integridade e ao
desenvolvimento dos sujeitos envolvidos em pesquisa. Os
comités devem concentrar-se em questdes relacionadas com a
integridade da ciéncia e suas institui¢des, com a dignidade dos
sujeitos envolvidos no processo da pesquisa e com os efeitos dos
resultados da investigagio sobre a sociedade.’

Os membros dos CEP deverdo ter total independéncia na
tomada das decisdes no exercicio das suas fun¢des, mantendo
sob cardter confidencial as informacdes recebidas. Deste modo,
ndo podem sofrer qualquer tipo de pressdo por parte de superi-
ores hierdrquicos ou pelos interessados em determinada pesquisa,
devem isentar-se de envolvimento financeiro e ndo devem estar
submetidos a conflitos de interesse (Resolucio CNS 196/96,
VIIL.12)* Para Lima®, o comité de ética ndo é um lugar de negoci-
acdo de interesses corporativos, empresariais ou profissionais, e
essa € uma condic¢do fundamental para um pais como o Brasil.

Quanto a composicdo dos CEP, a Resolugdo CNS 196/96
salienta que deverd ser sempre de cardter multi e transdiscipli-
nar, ndo devendo haver mais que metade de seus membros per-
tencentes a mesma categoria profissional, participando pessoas
dos dois sexos. Podera ainda contar com consultores ad hoc, pes-
soas pertencentes ou ndo a instituicdo, com a finalidade de
fornecer subsidios técnicos.

A resolugdo salienta ainda que o CEP deverd ser constituido
por colegiado com nimero ndo inferior a sete membros. Sua con-
stitui¢do devera incluir a participagdo de profissionais da area de
sadde, das ciéncias exatas, sociais ¢ humanas, incluindo, por
exemplo, juristas, tedlogos, socidlogos, fildsofos, bioeticistas e,
pelo menos, um membro da sociedade representando os usudrios
da institui¢do. Podera variar na sua composi¢do, dependendo das
especificidades da instituicdo e das linhas de pesquisa a serem
analisadas.

DST — J bras Doengas Sex Transm 17(3):207-210, 2005

OBJETIVO

E objetivo do CEP-PUCRS difundir os principios éticos em
pesquisas com seres humanos, desenvolver um processo educati-
vo no meio académico e seguir as atribui¢des estabelecidas na
Resolucao CNS 196/96, VII. 13, dos quais sdo:

a) Revis@o de todos os protocolos de pesquisa envolvendo
seres humanos

b) Emissdo de parecer consubstanciado por escrito, no prazo
méximo de 30 dias. A_avaliacdo serd enquadrada nas
seguintes categorias: aprovado, com pendéncia, retirado,
nio aprovado e aprovado e encaminhado ao Conselho
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP).

¢) Manutencdo confidencial dos dados dos protocolos

d) Acompanhar o desenvolvimento dos projetos

e) Desempenho de papel consultivo e educativo

f) Acolher dentdncias de abusos ou fatos adversos das
pesquisas

g) Requerer instaurag@o de sindicancias (dentncia de irregu-
laridades)

h) Manter comunicacdo regular com a CONEP.3

A atuacdo dos CEP € muitas vezes questionada com relac@o a
emissao de pareceres ndo estritamente relacionados com aspectos
éticos. No entanto, € na resolu¢do do CNS 196/96, VII.14, que
encontramos uma justificativa, pois se entende que a revisao
ética de toda e qualquer proposta de pesquisa envolvendo seres
humanos nio poderi ser dissociada da sua andlise cientifica®.

“Recomenda-se sempre o encaminhamento dos projetos ao
CEP para uma avaliag¢do, em face de sua competéncia e respons-
abilidade. Cada situacdo deve ser analisada frente as disposicdes
bioéticas da resolugio 196/96 e complementares” (p.8)°. E com
este cuidadoso olhar que os protocolos sdo avaliados no CEP-
PUCRS.

METODOS

Cada CEP devera elaborar suas normas de funcionamento,
contendo metodologia de trabalho, a exemplo de: elaboragdo das
atas, planejamento anual de suas atividades, periodicidade de
reunides, nimero minimo de presentes para inicio das reunides,
prazos para emissdo de pareceres, critérios para solicitagdo de
consultas de especialistas na drea em que se desejam informacdes
técnicas, modelo de tomada de decisdes, entre outros.

O protocolo é encaminhado a um parecerista, membro do
CEP, para a avaliacdo da pesquisa, que procurard examinar sob
os principios da Bioética e também de metodologia cientifica,
com relag@o a riscos e beneficios, termo e processo de consenti-
mento, critérios de inclusdo e exclusdo dos sujeitos da pesquisa,
privacidade e confidencialidade, entre outros aspectos.

A vulnerabilidade do sujeito de pesquisa é um ponto bastante
delicado na avaliagdo de um protocolo, especialmente com
menores de 18 anos, gestantes, populagcdes pobres, populacdes
indigenas, presididrios, militares, religiosos, funciondrios, alunos,
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deficientes mentais e incapazes, exigindo um processo de con-
sentimento que envolve maiores cuidados.

Segundo Castro e Faria’ existe um abismo cultural estabeleci-
do entre o detentor do conhecimento e as pessoas envolvidas nos
experimentos, individuos da populagdo que, na maioria das vezes,
estdo em situacdo de vulnerabilidade econdmica e social. Ele ilus-
tra seu argumento com o seguinte exemplo, houve uma situacio
em que uma adolescente engravidou, pois o medicamento da
pesquisa a qual participava diminuia o efeito do contraceptivo oral
que tomava. A adolescente ndo foi informada deste fato, porque o
pesquisador ndo considerou que a adolescente poderia ter uma
vida sexual ativa.

Quanto a privacidade, o avaliador examinard a garantia da ndo
identificacdo dos participantes, baseado no principio da autono-
mia, que engloba a intimidade e a honra das pessoas nos protoco-
los de pesquisa. Quando o pesquisador utilizar imagens e sons,
registros de prontudrios, laudos e exames, todos estes deverdo ser
acompanhados de uma autorizacio especifica. O avaliador e o
pesquisador deverdo buscar a prote¢do do sujeito de pesquisa
quanto ao risco de acesso as informacdes pessoais por empre-
gadores, seguradoras, assim como o material da pesquisa serd de
uso apenas para o projeto.*

Para que o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido aten-
da as diretrizes e normas da Resolu¢cdo do CNS 196/96, o sujeito
da pesquisa ou seu representante legal deve receber uma expli-
cacdo clara e completa, de tal forma que possa compreender ao
que realmente vai ser submetido. O Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido deve ser redigido em linguagem simples e
compreensivel pelas pessoas pesquisadas.
Deve explicitar os procedimentos de forma clara, mencionando
desde o emprego de questiondrios, entrevistas, até outros procedi-
mentos clinicos e intervengdes.

Salienta-se a importancia de explicar para os sujeitos de
pesquisa os beneficios que se podem obter com a participagdo no
projeto e do mal-estar que este pode implicar, relatando os eventu-
ais desconfortos ou riscos provenientes da pesquisa. Além disso, o
termo deve prever a garantia de resposta a qualquer pergunta, bem
como informar que o participante tem a liberdade de se retirar da
pesquisa a qualquer momento sem nenhum prejuizo®. E consider-
ado como direito humano fundamental, o participante poder
decidir sobre questdes relacionadas 2 sua vida e a sua satide®.

acessivel,

O CEP-PUCRS

A composi¢do atual do CEP-PUCRS foi configurada, em
2004, com representantes do Instituto de Geriatria, da Faculdade
de Medicina, Faculdade de Teologia, Faculdade de Matematica,
Faculdade de Filosofia e Ciéncias Humanas, Faculdade de
Farmdcia, Faculdade de Odontologia; Faculdade de Psicologia,
Faculdade de Enfermagem e Fisioterapia, Faculdade de Servico
Social, Assessoria Juridica da PUCRS, Representante dos Cursos
de P6s-Graduagdo, Representante dos Usudrios da Instituigdo,
Consultor ad hoc permanente, Representante dos grupos vul-
neraveis, Representante do Campus da Vila Fiatima e da
Faculdade de Educacio Fisica.

Sdo 12 homens e 10 mulheres, dos quais quatro sdo bidlogos,
trés médicos, um tedlogo, dois advogados, uma odontdloga, duas
enfermeiras, um farmacéutico, um filésofo-bioeticista, dois
fisioterapeutas, uma psicéloga, uma assistente social, dois repre-
sentantes da comunidade e um representante da Faculdade de
Educac@o Fisica.

Todos os passos adotados no CEP-PUCRS estdo contemplados
através do exame do protocolo apresentado pelo pesquisador. Os
documentos solicitados s@o os mesmos sugeridos pela CONEP,
sendo indispensédvel a inscricdo do projeto no Sistema Nacional
de Informagio sobre Etica em Pesquisa envolvendo Seres
Humanos (SISNEP). Os documentos necessarios sao:

1. Carta de apresentac@o do projeto e confirmacao do conheci-
mento de seu contetido assinada por todos os
pesquisadores, além de identificacdo do responsédvel pelo
projeto.

2. Folha de rosto obtida através do SISNEP, no endereco
eletronico: .

3. Projeto de Pesquisa em duas copias, se o protocolo for em
lingua estrangeira, anexar copia em portugués.

4. Orgamento financeiro detalhado da pesquisa: recursos,
fontes e destinagdo, bem como a forma e o valor da remu-
neracdo do pesquisador.

5. Termo de Consentimento Informado ou justificativa com as
causas da  impossibilidade de obté-lo.

6. Curriculum vitae resumido do pesquisador principal e dos
demais participantes.

7. Termo de Responsabilidade em cumprir os termos da
Resolucdo 196/96 do CNS

8. Se pesquisa conduzida do exterior ou com cooperacio
estrangeira, documento de aprovacdo do protocolo de
pesquisa no pais de origem.

9. Carta de conhecimento do contetido do projeto e autoriza-
¢do do Chefe de Servigo.*

Uma vez que os protocolos estdo no CEP-PUCRS para avali-
acdo eles passam pelos passos exibidos no Fluxograma 1.

Os projetos sdo encaminhados para os pareceristas que sem-
analmente se retinem e discutem suas posi¢des; dependendo da
complexidade dos projetos estes sdo examinados por mais de um
consultor. Os percentuais referentes ao periodo de tramitacdo dos
projetos no CEP sdo apresentados na Tabela 1.

As atividades desenvolvidas no CEP-PUCRS no periodo de
1990 até agosto 2004 estdo sintetizadas em consultorias, reunides
com comissdes, cursos e foram totalizadas 194 reunides de exam-
es de projetos. A Tabela 2 sumariza o percentual de projetos
avaliados e pareceres realizados.

O atual presidente, Dr. Délio Kipper, tem desempenhado um
papel importante na manutengdo da qualidade do CEP-PUCRS, e
grande incentivador para a criagdo de comissdes cientificas dos
vérios cursos de nossa universidade. Sob sua orientagdo foram cri-
adas as comissdes cientificas das Faculdades de Psicologia,
Enfermagem, Nutri¢do e Fisioterapia. Encontra-se em tramitagdo
o processo de formacgdo de um comité na drea tecnoldgica e um
comité para as pesquisa com animais.
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Tabela 1. Percentual de dias de tramitacdo dos Projetos no CEP-
PUCRS

N° de dias Percentual

la5s
6al0
11al5
16 a20
21a25
26 a 30
Mais de 30

2o s

Tabela 2. Percentual de projetos avaliados no CEP desde 1990 até
agosto de 2004

Projetos N Percentual
Aprovados sem emendas 1.365 62
Aprovados ap6s retorno 726 33
Retirados 59 2,7
Pendentes 51 2,3
Total 2.201 100

Fluxograma dos Protocolos - CEP-PUCRS

-I Pesquisadores I‘

ANVISA
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v
. Se projeto I I
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CINAPE I' l CEP-PUCRS I: ar:;zj:::é:?;s
espedais
COMISSAO
CIENTIFICA

[ Projeto Projeto
inadequado adequado
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CONSIDERACOES FINAIS

As principais dificuldades apontadas pelo CEP-PUCRS refer-
em-se basicamente a falta de uniformidade no grau de exigéncia
dos CEP, a falta de uniformidade da avaliagdo dos relatores da
CONEP, ao grande nimero de projetos para avaliacdo, a dificul-
dade de acompanhar a execugdo dos projetos e os relatérios
finais, como também a dificuldade em detectar investigagdes
secunddrias oriundas do protocolo inicial e até mesmo os artifi-
cios metodolégicos de alguns protocolos.

Por outro lado, ressaltam-se os pontos positivos que o CEP-
PUCRS identificou, como o papel educativo do processo de
avaliacdo, o papel de parceiro e ndo de “perseguidor”, a quali-
dade cada vez mais acentuada dos projetos de pesquisa, o papel
de consultoria para outras institui¢des, a participacdo ativa na
CONEP, o reconhecimento pelos patrocinadores como modelo e
a credibilidade que o CEP adquiriu junto aos pesquisadores.

O CEP-PUCRS retine-se semanalmente as sextas-feiras, na
Pr6-Reitoria de Pesquisa e P6s Graduagdo. Sempre podem ser
solicitadas consultorias. A secretaria estd instalada no 2° andar,
sala 228, no Hospital Sdo Lucas, da PUCRS, telefone: (51).
3320. 3345; e-mail: cep@pucrs.br
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ENSINO A DISTANCIA: UMA PROPOSTA DE
AMPLIACAO DO ESTUDO EM BIOETICA
DISTANCE LEARNING: A PROPOSAL FOR IMPROVING BIOETHICAL EDUCATION
Fernanda T Carvalho!, Marisa C Muller?, Mauro C Ramos’

O ensino a distancia (EAD) vem-se mostrando como uma alternativa interessante de aprendizagem. Novas tecnologias permitem o ensino via internet
com alto grau de interatividade entre professores e alunos e bom aproveitamento dos cursos. Considerando a necessidade de amplia¢do do estudo em
Bioética, a modalidade EAD pode se transformar em uma ferramenta util para atingir um nimero expressivo de profissionais da satdde. Esse artigo,
desta forma, tem como objetivo apresentar um curso a distincia de fundamentos de Bioética. Dirigido a estudantes, profissionais e pesquisadores das
areas da satde, trata-se de um curso de acesso gratuito, de execugao relativamente rapida, destinado a sensibilizagdo ao estudo da Bioética. Pretende-
se que a realizagdio deste curso introdutério seja pré-requisito para outros cursos em satide. A principal vantagem serd prover maior autonomia e auto-
gerenciamento aos alunos. O EAD tem como caracteristica o enfoque nas habilidades de leitura e escrita, gerando um impacto importante na forma-
¢do de recursos humanos e nas pesquisas nas dreas da sadde.

Palavras-chave: bioética, ensino a distancia, ética biomédica

ABSTRACT

Distance learning (DL) has shown to be an interesting educational alternative. Current technologies grant the use of Internet for teaching and learn-
ing. Its interactivity made possible a very close relationship between teacher and student. Considering the great need of improving the knowledge of
Bioethics, DL can be a very useful tool to reach a large number of health professionals at low cost. This paper presents a proposal for a course on the
basics of Bioethics aimed at health students, professionals and researchers. It is a free of charge, short course that intends to stimulate the study of
Bioethics and will be considered a requisite in order to take other health courses on our institution. An advantage of such methodology is to provide
autonomy to students. DL focuses on writing and reading skills, which is very important on education of health students.

Keywords: bioethics, distance learning, biomedical ethics
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INTRODUCAO

Aprendizagem a distancia

O ensino a distancia (EAD), apesar de se ter popularizado sob
essa terminologia hd pouco tempo, nio configura, em si, uma novi-
dade. Cursos por correspondéncia foram desenvolvidos por univer-
sidades j4 em meados do século XIX e existem até hoje, tendo
sido, ainda, o rddio, um meio predominante para oferecer educagdo
a distancia na década de 1930. Atualmente, € bastante familiar o
desenvolvimento de canais de televisdo educativos'. O que se vem
apresentando como uma inovagao, segundo Heide e Stilborne!, é a
utilizagdo da internet como instrumento de viabiliza¢do de ensino
a distancia. A rede mundial de computadores, além de ser um vei-
culo fécil e barato de fornecer licdes, vem propiciando, cada vez
mais, um alto grau de interatividade. Criam-se comunidades de

! Psicéloga, Especialista em Satide Coletiva pela Escola de Satde Piblica/RS, Mestre e
Doutoranda em Psicologia pela Universidade Federal do Rio Grande do Sul.

2 Psic6loga, Professora da Faculdade de Psicologia e Ensino a Distincia (EAD) da
Pontificia Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul.

3 Dermatologista, Diretor Executivo do Centro de Estudos de AIDS/DST do Rio Grande
do Sul.

aprendizagem, em que os participantes podem interagir e discutir.
Além disso, o avanco tecnoldgico na drea das telecomunicagdes
vem produzindo ambientes que se aproximam muito da interag@o
face a face.

O ensino a distancia é uma proposta educativa desafiadora, que
envolve mudangas tanto nas concepg¢des quanto no papel do pro-
fessor, no que se refere ao entendimento que se tem a respeito da
produgio de conhecimento?. A educaciio a distincia gera proces-
sos de migracdo de uma cultura de ensino presencial para uma cul-
tura virtual, em que a aprendizagem é mediada por tecnologias da
informacfo e da comunicacio®. No que se refere & caracterizacio
do ensino a distincia, alguns fatores fazem-se presentes*. Dentre
eles, tem-se que: a) professor e aluno ficam separados fisicamente
ao longo do processo de ensino e aprendizagem; b) a transmissao
da informagdo, a unido entre o professor e o aluno, bem como a re-
lacdo dos alunos entre si ocorrem através do uso de recursos tecno-
l6gicos; c¢) com essa configuragdo, estd garantida a comunicag@o
entre ambas as partes — professor e aluno; e d) transfere-se o con-
trole do processo de aprendizagem basicamente para os proprios
alunos.

Essa proposta prioriza as relagdes horizontais, diminuindo a
distancia hierarquica entre professor e aluno, baseando-se na coop-
eracdo. O aluno ganha maior autonomia e € impulsionado a partici-
par na construcéo de sua propria aprendizagem. Assim, o papel do
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professor € redefinido, sendo sua posi¢do a de parceria com o
aluno’.

Uma possivel desvantagem no processo de EAD seria a estrutu-
racdo de cursos que ndo garantissem um bom suporte ao aluno.
Isso ocorreria, quando o professor ndo estivesse disponivel para a
interagdo com o aluno ou quando ndo houvesse um tutor bem qua-
lificado para isso, o que poderia gerar desisténcias. Maio e
Ferreira® fizeram um estudo em que propuseram e avaliaram um
curso da drea médica via internet. Os pesquisadores acreditam que
essa modalidade de ensino ¢ uma alternativa inovadora na drea da
saude, ja que disponibiliza um espago de acesso facil a informagao,
em que o aluno pode gerenciar seus hordrios da maneira que lhe
for conveniente. Os autores entendem que esse é um diferencial
importante, quando o publico-alvo sdo profissionais da area da
saude, que normalmente dispdem de um tempo livre reduzido.
Esse dado foi encontrado no estudo realizado com 69 estudantes
do curso a distincia na drea médica. O tnico ponto de dificuldade
indicado por alguns alunos foi a falta de contato direto com o pro-
fessor, o que sugere que se insista mais em estratégias de intera-
tividade.

Desta forma, a distancia entre professores e alunos serd definida
a partir do grau de suporte que os alunos receberem no transcorrer
do curso’. Se houver algum tipo de contato e se o material de estu-
do estiver bem estruturado, a distancia entre eles independerd da
distancia fisica. Um exemplo bastante consistente a ser citado € a
utilizag@o, na Escola Nacional de Satide Publica (ENSP), da moda-
lidade EAD. A ENSP vem se propondo a ir além da capacitagio de
administradores em satde, buscando a formacéo de liderangas para
ampliar as bases de inteligéncia do setor. As vantagens observadas
sdo a rapidez na transmissao da informacdo, além da possibilidade
de os profissionais permanecerem em seus locais de origem, cen-
tralizando a aprendizagem nos processos de trabalho. Atualmente,
sdo quatro dreas temdticas com cursos a distancia oferecidos pela
ENSP: gestdo de sistemas e servicos de sadde, vigilancia em
satide, modelos de pritica de satide e satide e ambiente®,

Esta e outras experiéncias reforcam o carater positivo das ini-
ciativas de utilizagdo do ensino a distancia. A partir disso, vem-se
considerando a aplicacdo dessa modalidade ao estudo da Bioética,
drea que merece grande prioridade, considerando-se a sua ampla
abrangéncia em saide. Um panorama atual do ensino em Bioética
serd apresentado a seguir.

PERSPECTIVAS ATUAIS DO ENSINO EM
BIOETICA

A Bioética é uma drea da ética que surgiu a partir de dilemas
originados no dmbito da sadde. O objetivo desse campo de conhe-
cimento € o de oferecer subsidios para decisdes de cardter moral
referente 2 vida, satide ou morte®!0. Foi, entdo, em funcdo da ne-
cessidade de humanizag@o do atendimento oferecido em satide que
surgiu o ensino da Bioética. Ela se constitui em um encontro de
campos de conhecimento que encontraram a necessidade de discu-
tir questdes éticas, legais e sociais advindas dos avangos na medi-
cina, ciéncia e biotecnologiall. Dessas discussdes resultaram con-
ceitos muito importantes como a confidencialidade, a autonomia, a
beneficéncia e a ndo maleficéncia, justica, entre outros!2
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No Brasil, o inicio do ensino da Bioética ocorreu tardiamente,
por volta do final da década de 1980. Desde entdo, vem sendo
lenta a introdugdo do ensino em Bioética nos bancos académicos.
Trata-se de um trabalho que exige muita persisténcia, tendo em
vista a caréncia de propostas que se tem nessa drea'4. D’Avila!3,
como representante do Conselho Federal de Medicina, afirmou que
falta um programa de ensino na formagdo médica. Os profissionais
sdo informados, geralmente, somente a respeito de condutas proi-
bitivas de sua profissdo, sendo muito dificilmente chamados a dis-
cussio e reflexio sobre sua postura. O ensino da Etica durante a
formacdo, entfo, ndo deve estar restrito ao ensino da Deontologia.
Seguramente, os profissionais devem ter conhecimento a respeito
dos c6digos de ética de suas profissdes. Porém, a Etica vai além
disso. Como bem aponta Siqueira'® “torna-se imprescindivel [ao
profissional] aprender a tomar decisdes em sintonia com a reali-
dade. Nao basta conhecer normas morais e legais, jA que 0 momen-
to exige respeito a autonomia do paciente, espirito de tolerancia,
prudéncia e humildade pra construir relacionamentos mais simétri-
cos com o ser humano enfermo” (p.35). Em resumo, entende-se
que o ensino da Deontologia e da Bioética sdo complementares, e
ndo excludentes.

O entendimento da Bioética exige que o processo de ensino-
aprendizagem esteja pautado na tomada de decisdes frente aos di-
lemas que se apresentam. Lenoir!® amplia a nocdo de que a
Bioética estaria restrita aos circulos profissionais, afirmando que
esta faz parte do cotidiano das pessoas. Com isso, justifica a neces-
sidade de ensino nessa drea. Além disso, reforca a natureza multi-
disciplinar inerente a Bioética, salientando que todos os cursos vol-
tados a drea da satide precisam oferecer reflexdes desse tipo.
Assim, o ensino da Bioética, ndo se restringe simplesmente a trans-
missdo cognitiva. Trata-se de uma drea de discussdo, reflexdo e in-
teracdlo entre pessoas que estejam interessadas em debater e estabe-
lecer hierarquias de valores. E a reflexdo a respeito de situacdes
pensadas e sentidas por pessoas com crengas e experiéncias dife-
rentes, em que, a partir do confronto de idéias, buscard encontrar
um consenso!”.

Nessa medida, o ensino da Bioética deve abandonar um modelo
tradicional, em que o conhecimento estd centralizado no professor,
o que faz com que os alunos nem sempre sejam estimulados a
refletir!>. Modificar os moldes tradicionais e deficitarios de ensino
em Bioética € uma tarefa que exige mobilidade e criatividade, atri-
butos que ainda sdo escassos a estrutura de algumas universidades.
Siqueira!> explica que é dificil encontrar na academia as condigdes
necessdrias para o estudo da Bioética, ressaltando fatores, tais
como: 1) em geral, turmas numerosas sao um entrave a participa-
¢do e a reflexdo; 2) as instituicdes ndo percebem esse ensino como
prioritério, j4 que tendem a formar em quantidade e ndo necessa-
riamente com qualidade; 3) conhecer o ser humano em partes e
ndo em sua totalidade representa uma dificuldade para o estabele-
cimento do raciocinio ético; e 4) todo o sistema de satde estd vol-
tado para os nimeros e para a técnica, em detrimento do entendi-
mento do ser humano integral.

Considerando-se as caracteristicas anteriormente apresentadas
da prética de ensino a distincia, percebe-se nessa modalidade a va-
lorizagdo de uma relacdo professor-aluno igualitaria e simétrica. O
aluno precisa engajar-se em seu processo de aprendizagem, exerci-
tando a autonomia e a reflexdo critica, aspectos de fundamental
importancia frente a questionamentos éticos. Esses aspectos refor-
cam a necessidade de criacdo de ferramentas que facilitem e apro-
ximem os estudantes e profissionais de tais reflexdes.
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A partir das consideragdes a respeito da aprendizagem de con-
teddos ligados a Bioética, nota-se que a proposta de ensino a dis-
tancia parece oferecer as condi¢des necessdrias para a aquisi¢do de
conhecimentos, os quais precisam ir além do dominio exclusivo de
conceitos. O ensino a distancia propicia a interdisciplinariedade,
caracteristica fundamental & Bioética. Além disso, prioriza a lin-
guagem escrita na comunicacdo, o que constitui um fator relevante
ao processo de producgdo/divulgacdo do conhecimento atual, que
também tem sua prioridade nas publicacdes escritas. Muitas das
caracteristicas presentes na modalidade EAD s@o também necessa-
rias nos meios de pesquisa e de reflexdo, como a autonomia, a dis-
ponibilidade para a leitura, a troca de idéias, o exercicio da escrita,
a partir do comprometimento com o que se registra.

Neste sentido, a constru¢do de uma ferramenta eletrOnica para
ensino em Bioética mostra-se ndao somente justificada, como ne-
cessdria e valiosa. Mais do que conhecer os aspectos tedricos da
Etica aplicada as dreas da saude, € importante o desenvolvimento
de habilidades e de consciéncia critica quanto as proprias posturas
como profissionais. Cabe ressaltar que, em nenhum momento,
busca-se a substitui¢do dos modelos vigentes de ensino. Explicita-
se aqui uma proposta adicional de ensino, tendo em vista o papel
fundamental dos preceitos bioéticos nos posicionamentos dos pro-
fissionais de sadde.

Desta forma, o objetivo do presente artigo € apresentar uma fer-
ramenta eletronica de ensino em Bioética, voltada a estudantes de
graduacdo, de pés-graduagdo, pesquisadores e profissionais da drea
da sadde. Essa é uma iniciativa do Centro de Estudos de
AIDS/DST do Rio Grande do Sul (CEARGS), em parceria com a
Pontificia Universidade Cat6lica/RS (PUCRS).

FERRAMENTA ELETRONI(;A PARA A
APRENDIZAGEM LIGADA A BIOETICA

A ferramenta eletronica de ensino em Bioética é uma iniciativa,
dentro de um projeto mais amplo, de constru¢do de um curso intro-
dutdrio que aborde preceitos bioéticos. Trata-se de uma ferramenta
de sensibilizacdo ao estudo da Bioética, de execugio relativamente
rdpida (tempo total aproximadamente de 3 horas), que introduza o
aluno em conceitos imprescindiveis para a execugdo de pesquisas e
o desempenho de atividades na drea da saude. Essa iniciativa € o
resultado de uma parceria estabelecida entre CEARGS e PUCRS e
encontra-se ainda em fase de implementagdo.

O CEARGS ¢ uma Organizagao Nao-Governamental, cuja mis-
sdo € contribuir para o enfrentamento das DST, infec¢io pelo HIV
e AIDS por meio do treinamento de recursos humanos, da educa-
¢do para a saide e do estabelecimento de linhas de pesquisa.
Atualmente filiado ao Center of AIDS Prevention Studies da
Universidade da Califérnia, Sdo Francisco, o CEARGS funciona
como centro treinador da Coordenagido de DST/AIDS do
Ministério da Sadde/Brasil. Diante da necessidade de ampliacdo do
ensino em Bioética, em fungdo da importancia desses conhecimen-
tos na formacao de recursos humanos em satide e na pesquisa, vem
se mostrando primordial a0 CEARGS a criacdo de uma frente de
atuacdo nesse sentido.

A PUCRS, em sua unidade virtual, vem se dedicando a projetos
inovadores de ensino a distincia, tendo como um de seus princi-
pais objetivos a socializa¢do do conhecimento. Unindo o potencial

humano e o potencial tecnolégico, vem levando o conhecimento as
pessoas que se encontram, por algum motivo, sem acesso aos gran-
des po6los universitdrios2. Além disso, foi nesta institui¢do, em
1988, que se deu o primeiro curso de Bioética do pais para alunos
de mestrado e doutorado em Medicina, o qual segue até os dias
atuais®.

A proposta do curso em implementacdo sobre fundamentos de
Bioética € ser oferecido de forma gratuita, pelo acesso a internet. O
aluno interessado faz seu registro no ambiente web e entrard em
contato com um conjunto de materiais didaticos. A estrutura do
curso serd formada por médulos, de maneira que o aluno, ao final
de cada mdédulo, tenha percorrido todo o material e acertado um
nimero minimo de exercicios. Conforme o aluno conclua um mé-
dulo, estard apto a realizar o0 médulo seguinte. Em cada etapa do
curso, ficardo disponiveis aos alunos fichas de avaliacdo, a fim de
que estes se posicionem. Ao final do curso, serd emitido um certifi-
cado de conclusdo. O ambiente web serd monitorado, de forma que
se poderd examinar o nimero de alunos que executou o curso na
primeira tentativa e, no caso dos demais, onde ocorreram as difi-
culdades ou onde o aluno desistiu.

Entrando, entdo no ambiente do curso, o aluno encontrara al-
guns links, que lhe possibilitardo realizar as etapas do curso:

0o Moddulos do Curso, com os respectivos modulos a serem se-
qiiencialmente realizados

o FAQ’s (Respostas as Perguntas mais Freqiientes) — com res-
postas as perguntas mais freqiientes

o Software para download, com acesso a programas de com-
putadores tteis aos alunos

0o Manual do Aluno, com instrugdes gerais sobre o curso

o Exercicio Avaliativo, cuja execugdo habilitard o aluno aos
modulos subseqiientes.

Entrando em Mddulos do Curso, aparecerdo links das discipli-
nas previstas. Em cada uma delas, serdo encontrados os seguintes
links:

o Plano de curso: composto por:

= Ementa

= Objetivos da disciplina

=  Programa da disciplina

= Bate-papo (chats): lista com a programacdo dos bate-papo.
Ex., 23/11/04 as 15h, com Profa. Marisa Muller.

= Bibliografia prevista para a disciplina

o Avaliagdo: instru¢des sobre exercicio de avaliagdo do médu-

lo

Material de apoio: com links para os textos a serem lidos

Forum: ambiente de discussao entre os alunos do médulo

Salas de bate-papo

Registro de bate-papo: links de bate-papo ja ocorridos, com

as respectivas datas

o Sala de entrega: local para submissdo dos exercicios avalia-
tivos

© © © ©

Os mddulos serdo compostos por temas centrais e seus desdo-
bramentos. O programa preliminar serd conforme apresentado a
seguir:
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O sentido filoséfico-moral da pessoa humana e sua dignidade
A evolugido da ética em pesquisa, com enfoque no estudo da
resolucdo CNS 196/96

e Comités de Etica em Pesquisa (CEP), em que se abordard o
papel desta institui¢do, bem como sua estrutura, funciona-
mento e abrangéncia

e As areas de conhecimento e Bioética, sendo estas, entre ou-
tras, Direito, Medicina, Enfermagem, Farméacia, Educacio
Fisica, Fisioterapia, Odontologia, Psicologia, Servico Social
e Educacio.

e Estudos epidemioldgicos

e Agpectos éticos em pesquisas com animais

O material de apoio de cada disciplina serd elaborado por um
professor responsavel e serd estruturado da forma mais atrativa
possivel. O professor serd a pessoa designada ao planejamento dos
materiais de apoio das disciplinas e entrard em contato com os alu-
nos através de salas de bate-papo em datas predeterminadas. Além
disso, construird e corrigird o exercicio de avaliacdo dos alunos,
sempre que possivel, em colaboracdo com outros professores. A
avaliacdo dos alunos serd realizada a partir de exercicios escritos
em que o aluno terd a oportunidade de expor o que aprendeu ao
longo dos médulos. Tratam-se de exercicios relativamente simples,
em que sdo eleitos os topicos centrais dos médulos para reflexao
dos alunos.

Além do professor, a equipe responsavel pelo ensino a distancia
em Bioética serd composta por um gerente geral, um coordenador
do curso, um tutor do curso, além de profissionais especialistas em
Informaética. Caberd ao tutor do curso o auxilio aos professores na
construgdo das disciplinas, além do contato com os alunos e a ope-
racionaliza¢@o do curso.

A proposta é que este curso introdutdrio seja um pré-requisito
no curriculo de diversas instituicdes da drea da saude. Para ingres-
sar em outros cursos ou atividades em saudde, o aluno seria solicita-
do a apresentar o certificado eletrdnico de conclusdo em funda-
mentos de Bioética, o que enriquecerd sua formacdo em saude.

CONSIDERACOES FINAIS

Como exposto pelo presente artigo, esta € uma proposta de
unido do ensino em Bioética as novas tecnologias da educagdo,
neste caso, o ensino a distancia. O curso que estd sendo construido
tem cardter introdutério e, como tal, ndo se propord a esgotar os
temas estudados em Bioética. Em se tratando de um curso de sen-
sibilizacdo, acredita-se que uma das fungdes dessa ferramenta serd
despertar ou aumentar o interesse dos alunos a respeito da relevan-
cia dos conteutidos discutidos pela Bioética. Conforme o andamento
deste projeto inicial em fundamentos de Bioética, novos cursos,
com niveis de aprofundamento maiores, poderdo ser futuramente
desenvolvidos.

Além disso, é possivel, e até mesmo provével, que sejam feitos
ajustes nesta ferramenta eletronica até que seja lancada. Apds seu
langamento, da mesma forma, esta serd submetida a aperfeicoa-
mento constante, ja que se sabe que serd a partir do contato com os
alunos que se desenvolverdo as melhores metodologias de ensino.
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Algumas de suas vantagens foram apresentadas na introducdo
deste trabalho, a partir do contato com as experiéncias de outros
autores. Cabe ressaltar o fato de o ensino a distancia ser uma pro-
posta inovadora, que se ajusta a realidade dos profissionais de
satde, conferindo-lhes autonomia e autogerenciamento. Ainda, es-
timula leitura e escrita criticas. O fato de se tratar de um curso de
acesso gratuito e execugdo simples também representa uma facili-
dade na captacdo de alunos, o que pode gerar um impacto impor-
tante na formacéao dos profissionais.
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ETHICAL ISSUES RELATED TO ACCESS TO TREATMENT FOR
HIV/AIDS IN LOW-RESOURCE COUNTRIES

ASPECTOS ETICOS RELACIONADOS A0 ACESSO AO TRATAMENTO DE PESSOAS COM
HIV/AIDS EM PAISES cOM RECURSOS LIMITADOS

Paul Ndebele & Edward Chigwedere

ABSTRACT

This paper examines ways that moral considerations come to bear on HIV/AIDS care and treatment in limited resource countries. We highlight vari-
ous ethical issues that relate to access to antiretroviral therapy within limited resource countries as well as some of the questions that HIV/AIDS treat-
ment programme managers have to think about when designing HIV/AIDS treatment programmes in limited resource countries in order to ensure
fairness in terms of access to treatment. The paper includes recommendations on how to increase access to antiretroviral therapy in limited resource
countries and how to overcome or minimise some of the ethical problems relating to access to care.

Keywords: access to treatment for HIV, antiretroviral therapy, limited resource countries

RESUMO
Esse artigo examina de que forma consideragdes morais estdo ligadas ao tratamento de pessoas com HIV/AIDS em paises com recursos limitados.
Nesse trabalho sdo ressaltados diversos aspectos éticos que se relacionam ao acesso a terapia anti-retroviral nesses paises, assim como questdes a
serem consideradas por gestores de programas de tratamento ao HIV/AIDS, a fim de garantir a justi¢a no acesso ao tratamento. O artigo também
inclui recomendagdes sobre formas de aumentar o acesso a terapia anti-retroviral e de resolver ou minimizar problemas éticos relativos ao acesso a
assisténcia.
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INTRODUCTION maceutical companies to reduce prices for antiretrovirals, for

countries to produce generics, and also for governments to pro-

Early in the history of the current HIV/AIDS epidemic, before vide funds for drug purchases. While impressive progress has

been made in the area of HIV/AIDS treatment, numerous chal-

lenges and questions relating to access still remain. We contend

that certain of such access considerations can be better informed
by casting them within a moral framework

antiretroviral therapy came onto the scene, HIV infection often
quickly progressed to a terminal illness and was exclusively
regarded as such . The subsequent availability of highly active
anti-retroviral therapy during the past decade has prolonged sur-
vival (for those who have such access), and the crucial issue of
access to treatment has gained prominence especially in low-
resource countries where treatments for HIV/AIDS are not readi-
ly available for those who need them. HIV/AIDS has, in the eyes

of many, now transitioned to become a manageable chronic dis- The antiretroviral landscape in developing countries is evolv-
ease2. To that end, there have been multiple efforts to push phar- ing quickly. People living with HIV/AIDS (PLHA) are finding
and using various creative routes to access treatment including
purchasing drugs through the private and often unregulated sec-
tor, participation in clinical trials, and through drug donations
and recycling programmes. The lack of regulation, information,
and relevant expertise is leading to problems of quality control
and adherence as well as to great inequities in terms of access. In
an ideal situation, appropriate drugs with few or no side effects
! Assistant Professor are accessible and affordable to all those who need them. Along
Center for Ethics in the Humanities and Life Sciences those same lines, those who use the drugs seek and adhere to

Michigan State University
treatment freely and do so without fear of stigmatization or dis-
2Fogarty Bioethics Fellow crimination3.
Center for Ethics in the Humanities and Life Sciences
Michigan State University

Ways of accessing treatment for HIV/AIDS
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An ethical framework for providing access to
treatment

Because of the controversies and complexities surrounding
HIV/AIDS, action on HIV/AIDS treatment needs to be carried
out within an ethical framework. There are widely recognized
principles in the area of bioethics that apply to the provision of
health care in general; these principles include respect for per-
sons, beneficence, justice and nonmaleficence. Respect for
persons entails respecting the decisions of autonomous persons
and protecting persons who lack decision-making capacity. This
principle also imposes an obligation to treat persons with respect
by maintaining confidentiality and keeping promises.
Beneficence imposes a positive obligation to “do good” and to
act in the best interests of the patient. The principle of nonmalefi-
cence is the exact opposite of the principle of beneficence and
imposes an obligation on health workers and providers to “do no
harm”. The principle of justice requires that people be treated
fairly*. In terms of access to treatment these moral teachings can
be summarized in the following guideline issued by one center
for excellence in HIV/AIDS:

“Health care providers have the obligation to provide care. It
is unethical for health care providers to refuse to treat any per-
son who is HIV positive or who has AIDS”.

According to the above statement, people living with
HIV/AIDS have the same right to both health care and respectful
treatment as any other person. Generally the duty to provide
treatment for HIV/AIDS could arguably be based on the under-
standing of medicine as a moral enterprise, hence the principles
“do not harm” and “do good”. In this regard, treating HIV consti-
tutes a virtuous act, which meets both the individual patient’s as
well as society’s health needs and moreover, such treatment
affirms the moral mission of health care®. Therefore, policy in
the area of health care should in this regard be scientifically ratio-
nal and should seek to protect the public from discrimination in
both access and treatment. While the moral imperative to pro-
vide the best possible treatment for people living with HIV is
widely recognized to lie with governments, it is unfortunate to
note that the governments are not always willing to commit
resources towards providing treatment for all their citizens.
Governments cite numerous reasons for their inability or unwill-
ingness to provide treatments for HIV/AIDS including the high
cost of antiretrovirals, the inability of the health delivery system
to provide such treatment, and the inability of patients to adhere
to treatment regimens. Some of these excuses are excessively
weak. The HIV/AIDS treatment Programmes that have been
implemented by Countries such as Brazil, Haiti, Thailand and
other countries provide convincing evidence that even in devel-
oping countries PLHA are capable of effectively adhering to
complicated treatment regimens, and health care institutions have
shown that they are capable of providing such treatments. It is
also relevant to note that the cost of antiretroviral therapy contin-
ues to decrease and antiretrovirals are now available through the
private sector and other means in many countries. Initiatives by

DST — J bras Doengas Sex Transm 17(3): 215-218, 2005

Governments of Countries such as Brazil, India and Thailand in
manufacturing generic drugs, have contributed significantly in
forcing the reduction in the prices of drugs.

The role of governments in ensuring access to
treatment

While governments of most countries continue to be unwill-
ing and unprepared to provide resources for HIV/AIDS treat-
ment, these governments and their Ministries of Health need to
be increasingly sensitized on their duty to provide treatment.
After all, governments commonly spend excessively on expen-
sive military hardware and on large governmental bureaucracies
and in so doing, ignore the fact that HIV/AIDS is inversely relat-
ed to economic growth. The incremental cost of not providing
anti-retroviral therapy can be expressed in terms of rising mor-
bidity and mortality, declining agricultural and industrial produc-
tivity, increasing numbers of orphans, and cumulative economic
hardships for affected families.

Notable exceptions in this regard are countries such as
Botswana, Thailand, Brazil and Senegal which alternatively have
made antiretrovirals available to PLHA through public sector
efforts. Other exceptions include those countries that have initi-
ated pilot antiretroviral treatment programs. Problematically,
within countries, differences in the capacities of district health
care systems also result in differential and unequal access to
treatment. Issues of equity therefore need to be addressed at all
levels if society is to fulfill the demands of the principle of jus-
tice. n accordance with the above principles, the values of our
society will be tested and judged by our ability or lack thereof to
care adequately for those living with HIV/AIDS.

People living with HIV/AIDS deserve to be treated in the
same way as any other people suffering from any other disease. t
is common for governments to be able to provide treatments for
other conditions such as diabetes which are also expensive and
require a lifelong commitment”.

The role of health care workers

A crucial element of a healthcare system is its staff. Concern
is expressed by PLWA and their support groups about the prob-
lems they face in trying to obtain access to quality health care
and treatment. Problems range from simple refusal of treatment
to ill-treatment and breaches of confidentiality by staff.
Frequently, health workers in limited resource countries are over-
worked and underpaid. They lack supplies, support and supervi-
sion. They suffer from low morale and poor motivation and not
surprisingly, some are concerned about the potential of occupa-
tional exposure to HIV infection. It is a challenge to our moral
sensibilities that care for PLHA is often seen as a waste of
resources because those patients are expected to die anyway.
Those care workers involved in HIV/AIDS treatment provision
need to have the appropriate knowledge, skills and attitudes to
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effectively deliver necessary aid. The attitude of health care
workers can have a profound difference on such care.

Attention should be paid to areas such as maintaining confi-
dentiality, seeking non-discrimination and ensuring the equitable
distribution of available resources. Comprehensive treatment
information is essential to ensure that PLHA seek such treatment.
Information is important in empowering the patient to forthright-
ly claim what is available and what is rightfully his/hers. To this
end, patients need to know about the costs of drugs, potential side
effects, drug resistance, and costs of laboratory tests. They
require a full disclosure explaining that antiretroviral therapy is
lifelong, and that antiretroviral therapy is not a cure for HIV as
well as the problem of drug resistance that may be caused by
poor adherence.

Focusing on marginalized or specific groups

Each person with HIV/AIDS leads a unique life with a unique
set of influences, needs and resources. Health care services need
therefore to respond to these respective differences in a timely
and efficient manner. This responsiveness also applies to specif-
ic groups or communities, especially those marginalized from
society because of their gender, behavior, profession, or status.
Members of such marginalized groups may experience further
barriers to treatment on top of those already experienced by other
PLHA. Paradoxically, it should however also be pointed out that
even with the best of intentions, providing HIV/AIDS treatment
for specific populations in a way that identifies them as members
of specific populations is not always appropriate and can poten-
tially expose them to even further stigma and isolation. Children
living with HIV also have specific challenges with regard to
accessing treatment. Services often tend not to be ‘child friend-
ly’ and in some cases, the only medicines that are available are
those that are meant for adults.

While this state of affairs is true for marginalized communi-
ties and groups, there are those who would argue that resources
should instead flow in the opposite direction. This line of argu-
ment suggests that HIV resources should first be for public bene-
fit with anti-retroviral therapy directed at select groups of impor-
tance to the public such as health care workers, teachers, uni-
formed forces sex, workers etc. Another group that finds itself
being given special consideration is that of women who are
found to be HIV —positive in programmes aimed at reducing ver-
tical transmission of HIV/AIDS and who play a crucial role as
caretakers in the family. Vertical transmission prevention pro-
grammes now commonly referred to as Prevention of Parent to
Child Transmission (PPTCT) have come under attack for focus-
ing on saving the children only and ignoring the women and their
partners and for increasing the orphan problem when the mothers
die later on and also for creating large female headed households
hence the call for PMTCT “plus” which now seek to also take
care of the women and their partners.

Human rights and access to treatment

Successful HIV/AIDS treatment programs demand careful
attention to human rights issues, especially the rights of people
living with HIV/AIDS. Some of these rights include the right to
know one’s status, the right to confidentiality, the right to refuse
participation in clinical trials, and ultimately, the right to be treat-
ed with dignity and respect. Such vital human rights are severely
compromised by stigma and discrimination, which still prevail in
many countries today. Fear of social stigma will limit the number
of people seeking voluntary counseling and testing (VCT) and
treatment for HIV in situations that might threaten their desired
confidentiality regarding their status. Pervasive discrimination by
health care workers and society in general also reduces access to
care and treatment for people living with HIV/AIDS. In many
settings, the availability of antiretrovirals may lead to a decrease
in stigma and discrimination as HIV is then viewed just like any
other disease such as malaria and diabetes which are manageable
. Equally, limited availability of treatment and care might poten-
tially have an inverse effect on stigma and discrimination.

Design of HIV/AIDS treatment programmes

In the design of HIV treatment programs, many questions
remain to be addressed about who has, or who will have, access
to treatment, and about which specific criteria should ideally be
applied to determine the eligibility for antiretroviral treatment.
The application of clinical criteria might seem at first blush to be
straightforward and largely uncontroversial, but problematically,
criteria regarding ability to pay, membership within a particular
community, expectations concerning drug regimen adherence,
and geographic location are all likely to result in considerable
inequity. Choices concerning the range of antiretrovirals avail-
able within a country or programme also raise ethical questions.
What are the implications of introducing a cheaper, but not nec-
essarily optimal combination of antiretrovirals?

Highly active antiretroviral therapy might offer the highest
success rates, but due to associated high costs, the government
might also preclude wider coverage of the program. Therapy
with somewhat cheaper drugs, while potentially less effective,
might instead be offered to a much larger proportion of the eligi-
ble population.

The role of clinical trials in promoting access to
care

Concerning research, a number of ethical issues also arise,
especially regarding clinical trials. A significant proportion of
PLHA gain access to treatment through participation in clinical
trials. A major ethical problem associated with clinical trials
relates to the uncertain obligation of researchers after the trial has
ended. Should the researchers continue to provide lifelong anti-
retroviral treatment to “former” study participants? Is there an
obligation to expand such treatment to others such as partners of
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people enrolled in the clinical trial — or perhaps even to all eligi-
ble persons in the community?

CONCLUSION

This paper has attempted to highlight some of the various eth-
ical issues relating to access to treatment for HIV/AIDS. It
should however be noted that while it strictly concentrated on
access to treatment, the authors openly acknowledge that treat-
ment of HIV /AIDS is but only one component of a morally
defensible comprehensive HIV/AIDS program that also includes
prevention and other support and care activities. These compo-
nents, whilst being complimentary to one another, also mutually
reinforce each other.

While universal access to cost-effective drugs for treatment of
HIV/AIDS is undeniably the ultimate goal, choices have to be
made in the meantime that will always result in inequities in
access. Collaborative partnerships are crucial in addressing
issues of access to treatment, as they can ensure that multifaceted
efforts are complementary and mutually reinforcing. Such part-
nerships also help to ensure that the relevant resources of all
those involved are put to best use. Partnerships need to be devel-
oped among a broad range of players including PLHA groups,
rural communities, church organizations, human rights bodies,
pharmaceutical giants, donor agencies, governments and others.

The voices of those with direct experience of the epidemic
need to be strategically raised. Effective strategies that include
the creation of structures and processes which actively promote
the involvement of PLHA need to be put in place. In addition to
creating this enabling social environment, society needs to con-
tinue with all efforts to counter stigma and discrimination. Broad
based advocacy for access to treatment, as happened in Brazil
and Thailand, may increase the demand for and availability of
treatment. As the most deeply affected by the many issues
described here, developing countries should have no room for

DST — J bras Doengas Sex Transm 17(3): 215-218, 2005

complacency. Any effort to increase the access of their popula-
tions to treatment for HIV/AIDS should be welcomed.
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REVELACAO DO DIAGNOSTICO DE DOENCAS
SEXUALMENTE TRANSMISSIVEIS A PARCEIROS (AS)
SEXUAIS: UM DILEMA BIOETICO?

REVEALING OF SEXUALLY TRANSMITTED DISEASES TO SEXUAL PARTNERS:
A BIOETHICAL DILEMMA?

Fernanda T Carvalho!, Kdtia B Rocha?, Paula D’Elid’,
Vaneza A Fontoura®

RESUMO

O presente artigo discute o posicionamento ético do profissional de satide quanto a revelagdo do diagndstico a parceiros sexuais de pacientes em tra-
tamento para doencas sexualmente transmissiveis (DST). O estudo tem cardter descritivo. Uma situagéo-problema, envolvendo uma possivel quebra
de confidencialidade, foi apresentada a trés usudrios em atendimento em um servigo publico de Satide Genital em Porto Alegre e a dois estudiosos de
Bioética. Em seguida, foram feitas questdes sobre a situagéio-problema apresentada, que foram gravadas e transcritas. Realizou-se andlise de contetido
dos depoimentos, os quais ofereceram subsidios para discussdo bioética. As colocagdes dos participantes foram muito enriquecedoras e, em alguns
momentos divergentes, demonstrando como a Bioética pode ser ferramenta no auxilio de profissionais que trabalham com DST. Propde-se o aconse-
lhamento individual como forma de habilitar o paciente, quando necessario, a revelar o diagnéstico.

Palavras-chave: DST, bioética, confidencialidade

ABSTRACT

This paper focuses on the ethical point of view of health professionals concerning to revealing diagnosis to sexual partners of patients with Sexually
Transmitted Infections (IST). This is a descriptive study in which a fictitious case involving confidentiality was presented to two Bioethics expertise
and three patients who searched for health care in a Genital Health Clinic. The participants were questioned on how a healthcare professional should
behave when facing this situation and the answers were recorded to further contend analysis. The participants interviews were very rich and, in some
points, divergent. This paper emphasizes that ethics and bioethics are important tools for helping health professionals who work with STI. The au-
thors reinforce individual counseling as an important intervention to help the patient to inform his diagnosis to his partner.

Keywords: IST, bioethics, confidentiality

ISSN: 0103-0465
DST —J bras Doengas Sex Transm 17(3):219-224, 2005

A BIOETICA E SEUS PRINCIPIOS

A Bioética pode ser considerada como a resposta da ética a
novos casos e situagdes originados pela ciéncia no ambito da
saide, tendo como tarefa fornecer os meios para fazer opcdes ra-
cionais de cardter moral referente a vida, saide ou morte!l.
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Historicamente, observa-se que a modernidade e a democracia
exerceram influéncia em diversas profissdes, modificando gra-
dualmente o relacionamento médico-paciente, antes verticaliza-
do, impositivo, tendendo atualmente para a horizontalidade, com
a participacio dos atendidos nas decisdes?. Na drea da satide, hd
temas complexos, cujas normativas algumas vezes ndo oferecem
solucdes vidveis. Estes temas originam-se no dia-a-dia, na pratica
dos profissionais da sadde.

A ética e a Bioética, assim, constituem-se como ferramentas
num espago de discussdo, para que as situagdes possam ser resol-
vidas da melhor maneira possivel (3). Isto posto, considera-se
que a Bioética pode ser uma ferramenta valida de auxilio a reso-
lugdo dos dilemas que se apresentam aos profissionais que traba-
lham com doengas sexualmente transmissiveis (DST).
Inicialmente, serdo apresentados os principios da Bioética, cons-
truidos com o propésito de orientar o posicionamento ético dos
profissionais. Em seguida, apresentam-se subsidios tedricos
sobre a quebra de sigilo e a confidencialidade.
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Sdo trés os principios que regem a Bioética, sendo estes a au-
tonomia, a beneficéncia e ndo-maleficéncia e a justica. A autono-
mia € a denominag¢ido mais comum pela qual € reconhecido o
principio de respeito as pessoas'. Exige que aceitemos que os in-
dividuos se autogovernem, que sejam autdnomos, quer em suas
escolhas, quer em seus atos*. Este principio requer o respeito a
valores morais e crencas, reconhecendo o dominio do paciente
sobre a propria vida e a sua concepgdo sobre o que considera
bom ou ainda sobre seu bem-estar’. Outro principio bioético é o
da beneficéncia e ndo-maleficéncia. O principio da beneficéncia
diz da obrigag¢do moral de fazer o bem aos outros, transpondo-se
a drea da saude como o dever de buscar o interesse do
paciente!-307 A ndo-maleficéncia, que para alguns autores seria
um principio implicito a beneficéncia, apdia-se na médxima hipo-
crética: socorrer ou, a0 menos, nio causar danos®3. Encontra-se,
ainda, o principio da justica, que exige eqiiidade na distribui¢io
de bens e beneficios, no que se refere ao exercicio na drea da
saide. Uma pessoa € vitima de injustica quando lhe é negado um
bem ao qual tem direito e que, portanto, Ihe é devido!.

Outros conceitos fundamentais em Bioética sdo o sigilo, a
confidencialidade e a privacidade. Sdo trés os aspectos que legiti-
mam a importancia do sigilo: 1) o moral, pelo direito a privacida-
de e a inviolabilidade do paciente; 2) o ético, pela sustentacdo de
informagoes de foro intimo das pessoas; e 3) o social, para que
uma profiss@o seja respeitada, faz-se necessdrio que os que a pra-
ticam sejam ética e moralmente cofidveis®. Quanto a_confidencia-
lidade, esta € a garantia do resguardo das informagdes dadas em
confianga e a protecéo contra a sua revelacdo ndo autorizada. Por
fim, tem-se a privacidade, que € a limitagdo do acesso de outros a
uma dada pessoa, a sua intimidade ou a informacdes a seu
respeito!?. A seguir, serdo ampliados os conceitos de sigilo, pri-
vacidade e confidencialidade, que compdem o tema do presente
estudo.

Quebra de sigilo, privacidade e confidencialidade

Conforme exposto, tem-se que as informagdes prestadas por
um paciente ao profissional de saide devem permanecer sob sigi-
lo profissional, cabendo ao paciente a decisdo autdnoma de trans-
miti-las a alguém. A quebra desse compromisso corresponde a
uma infracdo por parte do profissional, que deverd assumir as
conseqiiéncias pertinentes!!"13. Por outro lado, do ponto de vista
juridico, o sigilo deve ser rompido sempre que houver justa
causa, ja que esse rompimento ndo terd um fim em si mesmo,
mas serd um meio para um bem maior. Um exemplo disso € a no-
tificagdo compulséria de algumas doengas, que quebra o sigilo
para um beneficio considerado maior!4. A quebra da confidencia-
lidade somente serd admitida, a partir do exame de quatro aspec-
tos: quando um sério dano fisico a uma pessoa identificavel e es-
pecifica tiver a probabilidade de ocorrer (ndo-maleficéncia);
quando um beneficio real resultar desta quebra de confidenciali-
dade (beneficéncia); quando esta corresponder a tultimo recurso,
ap0s ter sido utilizada a persuasdo ou outras abordagens para que
0 paciente possa compreender a situacio e tomar suas decisdes
(autonomia); e, ainda, quando este principio for generalizavel, ou
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seja, serd novamente utilizado em outra situagdo com caracteristi-
cas idénticas, independentemente da posicdo social do paciente
envolvido (justica)'©.

A garantia de preservacgdo das informagdes, além de ser uma
obrigacdo legal contida no Cédigo Penal e na maioria dos
Cédigos de Etica Profissional, é um dever primordial de todos os
profissionais e também de todas as instituicdes'%. Os cédigos de
ética das profissdes sdo os principios que devem guiar a pratica
de cada édrea de atuagdo. Na Psicologia, na Enfermagem e na
Medicina, por exemplo, os cédigos de ética mencionam que o si-
gilo pode ser rompido pelos profissionais em determinadas situ-
acdes!!"13, Conforme o Manual de Direito Penal'®, “a violagio
do segredo profissional ndo é caracterizada como delito, caso
haja justa causa, uma vez que a protecdo ao sigilo profissional
dada pela lei é relativa” (p. 214).

Em alguns casos, o profissional ird se deparar com o conflito
entre o direito a privacidade de seu paciente e o dever de infor-
mar a terceiros sobre os riscos que a conduta do paciente pode
causar a si mesmo, a outros ou a sociedade. De qualquer forma, a
decisdo diante de um conflito moral no exercicio da profissao
ndo deve estar baseada unica e exclusivamente no referencial dos
cédigos de ética®. Em situagdes especiais, as determinacdes de-
verdo ser dialogadas, compartilhadas e decididas em conjunto por
pessoas com valores morais diferentes’.

No que se refere as doencgas sexualmente transmissiveis,
pode-se criar um impasse dessa ordem, quanto ao dever do pro-
fissional de revelar o diagnéstico de seu paciente a terceiros, em
se tratando de terceiros diretamente envolvidos, com sua saude
potencialmente sob risco. Carvalho'® aponta quatro pontos de
possiveis dificuldades bioéticas, na interface com as DST: o sigi-
lo com relacdo ao portador de uma DST; a informag@o ao pacien-
te de como contraiu a doenga; a informacdo e convocagdo de par-
ceiros(as); e a informacdo de possiveis complica¢des associadas
as DST. O que se percebe € uma escassez de estudos sobre a in-
terface entre DST e questdes éticas. A maior aproximagao, atual-
mente, se dd no estudo da bioética e suas implicacdes nos casos
de infecgdo pelo HIV. A epidemia introduziu novas questdes em
saude, tendo a revelagdo de diagndstico gerado polémica nos ulti-
mos anos. Levi & Barros!4, em suas consideracdes a respeito da
ética clinica no contexto da aids, afirmam que alguns pacientes se
recusam a revelar a seus parceiros sexuais sua condi¢@o soroldgi-
ca e ndo fazem uso de preservativo. Nessas situagdes, 0s autores
afirmam que o profissional que acompanha o caso podera revelar
o diagndstico de seu paciente a parceiros, desde que esgotados os
meios de persuasdo para que o proprio paciente aja corretamente.
O conflito, para os autores, estd na escolha entre proteger a satde
de uma pessoa ou proteger a privacidade de outra e, nesse caso,
consideram que a protecdo da vida e da satide, inegavelmente,
deve preponderar!4. Ao mesmo tempo, é importante considerar
que o profissional ndo tem o direito de revelar a outrem aquilo
que lhe € confiado por seu paciente, sob pena de comprometer ir-
remediavelmente a relagdo profissional. Vai caber ao profissional
a ponderagdo do equilibrio entre prejuizos e beneficios a que os
pacientes possam estar expostos.

Foi a partir da interlocucdo entre essa reflexdo tedrica e as si-
tuacdes praticas de atendimento que se idealizou esse estudo.
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Existe ampla literatura sobre as questdes bioéticas de maneira
geral, porém a falta de publicacdes relacionando os conceitos
bioéticos com a atividade especifica de atendimentos a pessoas
que tém DST justifica, também, essa iniciativa. Diante do risco
evidente do(a) parceiro(a) de um paciente contrair uma DST, do
direito a privacidade que todos os pacientes t€ém e da importan-
cia de manter um vinculo de confianga com as pessoas atendi-
das, deve o profissional quebrar o sigilo? Tendo em vista os
dados apresentados, o presente estudo buscou conhecer o posi-
cionamento de profissionais de renomado reconhecimento em
Bioética e também de usudrios de um servico de atendimento a
DST sobre a possivel revelagdo de diagnéstico de DST a parcei-
ros(as) sexuais.

METODOS

Esse é um estudo de carater descritivo sobre questdes bioéti-
cas envolvidas no atendimento em DST. Uma situagdo-problema,
construida a partir do atendimento de pacientes, foi apresentada a
dois profissionais especialistas em Bioética. Os profissionais
foram: José Roberto Goldim, biélogo, mestre em Educacio,
tendo realizado doutorado a respeito do consentimento informado
na pesquisa com seres humanos, e Livia Pithan, advogada, pro-
fessora de Direito da Pontificia Universidade Catdlica do Rio
Grande do Sul e Universidade do Vale do Rio dos Sinos, mestre
em Direito, tendo realizado sua dissertag@o a respeito dos aspec-
tos juridicos do tratamento de pacientes terminais. Ambos con-
sentiram em ter sua identidade revelada, ap6s terem revisado as
informagdes a serem veiculadas pelo artigo.

A mesma situagdo, adaptada, foi apresentada a trés pacientes
atendidos no Servico de Satde Genital do Ambulatério de
Dermatologia Sanitdria, em Porto Alegre/RS. Para a preservagio
da identidade dos pacientes, estes foram identificados através de
nimeros ao longo do texto.

Ap6s apresentada a situacdo, pediu-se que cada participante
expressasse seu posicionamento ético. As entrevistas foram gra-
vadas e posteriormente transcritas. Para andlise dos dados, utili-
zou-se 0 método de Anilise de Contetido!®, a fim de categorizar
os principais conteidos expressados. As categorias foram deter-
minadas a priori e sdo as que seguem: posicionamento diante da
atitude do paciente ficticio de ndo revelagdo do diagndstico; posi-
cionamento quanto a atitude do profissional, frente a revelacdo
ou ndo do diagndstico; e a questdo do vinculo entre profissional
de satude e paciente nessas situagdes. A partir da andlise das res-
postas obtidas, discutem-se questdes bioéticas envolvidas no
atendimento a DST.

Este estudo foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Grupo Hospitalar Conceicdo. Todos os participantes
foram informados a respeito dos objetivos e dos procedimentos
da pesquisa, tendo oferecido consentimento para a divulgagdo
dos dados.

Caso para discussao apresentado aos profissionais

A seguir, apresentaremos uma situacdo que elucida um dos
dilemas bioéticos que os profissionais que trabalham com doen-
cas sexualmente transmissiveis (DST) e infecgdo pelo virus da
imunodeficiéncia humana (HIV) se deparam.

Paciente, 26 anos, masculino, chega ao Servigo de Saiide
Genital para consulta por apresentar verrugas genitais (infeccdo
pelo HPV). Faz parte da rotina do servigo oferecer aos pacientes
os testes para HIV e sifilis (VDRL). No aconselhamento indivi-
dual, o paciente refere ter parceira fixa hd cerca de 5 anos,
sendo que mantém relagcées extraconjugais eventuais. Diz que
ndo usa preservativo, tanto com a esposa como com as demais
parceiras. O paciente ndo reconhece seus riscos com relagdo a
DST/HIV.

Na consulta de aconselhamento pds-teste, os exames apresen-
taram os seguintes resultados: Anti-HIV: Ndo Reagente; VDRL:
Reagente 1:64, que indicam que o paciente ndo apresentou HIV,
mas que tem sifilis. Como se sabe, a sifilis tem cura, porém, caso
a pessoa ndo seja adequadamente tratada, pode ter conseqiién-
cias graves no futuro. Como parte do aconselhamento, o aconse-
lhador enfatiza a importdncia de a parceira também ser testada
para a sifilis e receber o tratamento, se necessdrio. O paciente,
no decorrer do tratamento, nega-se a encaminhar a esposa para
a consulta, porque ndo quer que ela saiba de seu diagnostico, jd
que esta desconhece suas situagdes de risco extraconjugal.

Considerando seus conhecimentos bioéticos, qual o seu posi-
cionamento frente a decisdo do paciente? Quais os deveres do
profissional para com ele e sua parceira? Quais os direitos do

paciente e da parceira envolvida?

Caso para discussao apresentado aos pacientes

Um paciente descobre em uma consulta que tem sifilis. Essa
doenga é transmitida através de relacoes sexuais. Ele tem uma
companheira hd mais ou menos 5 anos e mantém relagoes extra-
conjugais de vez em quando, porém ndo usa camisinha. A sifilis
tem tratamento, mas, se a pessoa ndo trata, pode ter complica-
¢oes graves no futuro. O paciente ndo quer contar para a com-
panheira sobre o seu diagndstico e nem quer trazé-la para
atendimento. Nessa situagdo, sabe-se que hd uma chance grande
de a companheira ter contraido sifilis.

O que vocé acha sobre o fato de o paciente ndo querer contar
para a companheira que tem sifilis e que ela pode ter também?
Por qué?

Como vocé acha que o profissional de saiide deve agir nessa
situagdo? Por qué?

Como vocé acha que se sentiria, caso o profissional que esti-
vesse lhe atendendo contasse para sua companheira sobre o seu
diagnostico?

DST — J bras Doengas Sex Transm 17(3): 219-224, 2005
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APRESENTACAO DOS RESULTADOS
E DISCUSSAO

A seguir serdo apresentadas e discutidas as categorias que
foram definidas a priori no estudo, com ilustragdo de algumas
falas dos participantes.

Posicionamento diante da atitude do paciente ficticio de ndo
revelacdo do diagnéstico

Esta categoria refere-se ao posicionamento dos participantes
quanto a atitude do paciente ficticio, que ndo desejava contar a
sua parceira sobre o diagnéstico de sifilis. Em seu depoimento,
Goldim explicou que contar “seria um gesto de atengdo para ela
[a esposal, por parte dele [paciente], no sentido de trazé-la para
testar para poder se tratar”. Assim, refor¢a a importancia de o
paciente trazer sua esposa para o tratamento. Pithan refere o se-
guinte: “o paciente deveria informar a sua esposa, mas isto do
ponto de vista ético, numa ética particular, individual”.

Ao serem questionados se o paciente hipotético deveria con-
tar ou ndo para sua esposa, os pacientes responderam que sim.
Abaixo, encontram-se algumas das falas que ilustram este posi-
cionamento.

“Claro que sim. Se ndo, a mulher pode ficar com alguma
coisa também e morrer (I1)”.

“Eu acho a obrigagdo dele de contar. Ele pode ter pego dela
também. Ndo seria so ele ter pego e ter passado pra ela. Podia
também ser dela. De repente ele ndo conta e pegou dela? (11)”

“Deveria [contar]. Também pra ela ver se consegue prevenir
essa doenca at, fazer tratamento (111)”.

Os usudrios foram unanimes, acreditando que o diagndstico
deveria ser revelado, para que a parceira pudesse ter acesso ao
tratamento. O participante II também pontuou a possibilidade de
a parceira ser a transmissora. Com relagdo aos posicionamentos
dos profissionais que foram convidados para discutir o caso,
obtiveram-se as seguintes contribuicdes.

A partir do exposto, fica evidente que, em se tratando de uma
relac@o que envolve algum tipo de compromisso, seria eticamen-
te correto que o paciente atentasse para a satde de sua compa-
nheira e, revelando-lhe seu proprio diagndstico, possibilitasse a
essa sua prevencdo ou tratamento. Um exemplo disso evidencia-
se na fala do usudrio I: “Se realmente ele gosta dela e quer conti-
nuar com ela, tem que contar. A ndo ser que seja uma pessoa que
ele nunca conheceu, foi hoje ld e transou com ela e pronto. Ai é
outra historia”.

N

Posicionamento quanto a atitude do profissional, frente a re-

velacdo ou ndo do diagndstico
Conforme apresentado anteriormente, as decisdes quanto a re-

velacdo de informacdes confidenciais de pacientes por parte dos
profissionais passam por discussdes no dmbito da Bioética!-2-0-14
dos cédigos de ética profissional' 13 e das questdes juridicas>!7.

Nesse estudo, Pithan enriquece o debate apontando as ques-
tdes juridicas envolvidas nesta problematica. “Ndo existe um
consenso no Direito brasileiro em relacdo a justificativa da que-
bra de sigilo profissional nestes casos (...) Em relagdo a este
tema, existem alguns fundamentos juridicos para nos ajudar,
como, por exemplo, o Codigo Penal, que fala em violagdo do si-
gilo profissional. Entdo, é crime violar o sigilo profissional (...)
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entretanto este crime de violagdo de sigilo profissional ele ndo
vai ocorrer se estivermos frente a determinadas doengas. Esta
violagdo se justifica onde existem doengas infecto-contagiosas”.
Por outro lado, existem questdes do Direito de Familia que pode-
riam se contrapor a essa possivel quebra de sigilo profissional,
como bem aponta Pithan: “...este artigo é o 1.513 do Codigo
Civil, que vai falar que na comunhdo plena de vida, instituida
pela familia, é vedada a interferéncia do Estado ou de qualquer
pessoa particular. (...) E ndo podemos esquecer que esta mulher
é capaz, € maior de idade e, a principio, ela optou livremente por
se relacionar com esta pessoa”. Com essa contribuicdo, Pithan,
sem negar a possivel necessidade de quebra da confidencialidade
por questdes de satide, chama a atengéo para a autonomia que as
pessoas tém ao decidirem suas praticas sexuais preventivas, por
exemplo. Evidentemente, existem aspectos que tornam algumas
populagdes vulnerdveis quanto ao acesso a informacgdo e a pre-
vencdo, os quais devem ser levados em conta. De qualquer
forma, parece importante ressaltar que mesmo as iniciativas em
cuidados de saide devem resguardar a liberdade de escolha dos
individuos.

A partir da contribui¢do de Pithan e da literatura disponivel,
fica evidente que juridicamente ndo ha defini¢des claras que em-
basem decisdes como a de revelacdo de diagndstico que estamos
trabalhando aqui. Nesses casos, entdo, recorrer aos principios
bioéticos pode ser uma alternativa.

Goldim, em seu posicionamento, explicita o dilema bioético:
“O direito do paciente é privacidade, mas o direito da compa-
nheira dele é de protecdo a vida. Os dois sdo direitos individuais
equipardveis, mas se tu fores cotejar privacidade com vida, a
vida se sobrepde”. A escolha, nesse caso, seria, entdo, chamar a
companheira e revelar-lhe o diagnéstico do marido. Resgatando
os principios bioéticos, poderia se considerar que respeitar plena-
mente a autonomia do paciente representaria privar outra pessoa
de um bem para a sua satde, o que seria uma maleficéncia.

De certa forma, esses principios parecem estar internalizados
pelos pacientes, quando estes acreditam que o paciente hipotético
deveria revelar seu diagndstico a sua companheira. Além disso,
novamente os usudrios foram unanimes, referindo que o profis-
sional de saide deveria, frente a situa¢do apresentada, chamar a
companheira do paciente para informar-lhe de seus riscos refe-
rentes a sifilis. Exemplos de falas sdo apresentados a seguir:

“[O profissional deve] entrar em contato com a esposa dele e
convidar ela pra vir aqui fazer um exame rotineiro, sem precisar
falar a verdade. (...) Omitindo um pouco de coisa (I)”.

“[O profissional deve] procurar a companheira dele e infor-
mar ela que o companheiro dela se apresentou no posto de
satide, que foi identificada tal doenga nele e comunicar ela” (II).

“Fazer uma (...) convocagdo pros dois, né. Tipo assim, fazer
uma reunidozinha e explicar sobre, que nem vocés fazem aqui,
sobre o tratamento, que pode ser tratado assim, do jeito tal
().

De qualquer forma, mesmo atribuindo ao profissional o direi-
to de revelagdo, os participantes referiram a necessidade de, ini-
cialmente, tentar fazer com que o préprio paciente converse com
sua companheira. Isso leva a perceber que ndo se trata simples-
mente de revelar, mas que existe uma maneira mais adequada de
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fazé-lo, como explicitado nos depoimentos do paciente I e de
Goldim.

“Primeiro teria que conversar com o paciente: ‘Ah, tu tem
que conversar com ela’. Pra depois sim (...) Mas se o cara ndo
quiser dar consentimento, ai vocés sim, fazem” (I).

“O profissional tem que se colocar integralmente ao lado
dele [do paciente] para ajudd-lo no processo de revelagdo (...)
isso ndo vai ser em apenas uma unica conversa com ele. Acho
que isto vai ter que ser reiterado. Se pode chegar até a persua-
sdo forte e colocar um limite de tempo, dizendo: ‘olha nés vamos
chamar a tua esposa, e a gente gostaria muito que tu estivesses
Jjunto’”(Goldim).

E possivel que a atitude de tentar fazer com que o préprio pa-
ciente converse com sua companheira esteja revelando a expecta-
tiva de que todos os individuos tenham internalizado esse dever
ético. Seria indicado, entdo, inicialmente, tentar fazer com que
emerja no proprio paciente esse compromisso interno. Somente
quando ndo houver indicios de que ele ird tomar essa atitude, o
profissional poderd se interpor na relacdo conjugal e falar com a
companheira. Ainda assim, parece mais indicado, se a situacdo
chegar ao extremo de a revelacdo ter que ser feita pelo profissio-
nal, que estejam presentes os dois membros do casal. Isso se evi-
denciou a partir de algumas colocagdes: “Fazer uma (...) convo-
cagdo pros dois, né” (IlI). Ou: “Em primeiro lugar, tentar cha-
mar os dois pra vir conversar junto” (II). Ou, ainda, na alternati-
va apresentada por Goldim, que sugere que se aborde o paciente
“dizendo: ‘olha nds vamos chamar a tua esposa, e a gente gosta-
ria muito que tu estivesses junto”.

A questdo do vinculo entre profissional de saide e paciente

nessas situacdes
Outra questdo, expressa anteriormente na revisdo da

literatura®, refere-se & quebra do vinculo terapéutico, em funcio
da revelacdo a parceira. Mesmo afirmando que a companheira
deve ser avisada quanto ao seu risco de contrair ou j4 ter contrai-
do sifilis — seja esta revelagao feita por seu companheiro ou pelo
profissional que o atende —, um dos usudrios reforcou que a con-
fianca poderia ficar abalada. “[Caso o profissional falasse] eu
acho que a pessoa ia se sentir humilhada, no caso, e iria procu-
rar outro médico. Ndo iria voltar mais naquele local”. “Se o mé-
dico pula por cima [e revela), af ele é capaz de se sentir ‘por que
o médico tem que se envolver na minha vida?’” (1).

Essa afirmacgdo ressalta a importancia do vinculo entre o pro-
fissional e o paciente. Um paciente com dificuldades para convi-
dar sua companheira para vir ao servico de satide pode estar inse-
guro, com medo de perdé-la ou pode ndo estar habituado a falar
sobre sexualidade abertamente, mesmo com a esposa. Um profis-
sional que consegue estabelecer um bom vinculo, mais facilmen-
te encontrard espago para auxiliar seu paciente na tarefa de pro-
por uma conversa franca com sua companheira, em vez de se
sentir impelido a quebrar a confidencialidade e fazer a revelagdo.
Seguramente, existem situacdes mais complicadas, porém se
acredita que investir no vinculo de confianga pode ser a melhor
estratégia. Essa idéia fica refor¢ada a partir da afirmacdo do par-
ticipante I, que, ao ser questionado se haveria risco de o paciente

perder a confian¢a no profissional, disse: “Ndo. Nenhum. Ele
sabe o que ele td fazendo”.

Neste sentido, Goldim apresenta seus argumentos de quebra
de confidencialidade, porém sempre mencionando a importancia
do vinculo: “Qual é o melhor cendrio? E através do vinculo te-
rapéutico, trabalhar com esta questdo”.

CONSIDERACOES FINAIS

Por se tratar de uma problemadtica complexa, ndo serd possivel
apresentar respostas conclusivas as questdes aqui apresentadas.
Apesar dos argumentos juridicos, que pontuam que ndo hd uma
legislacdo especifica a qual se possa recorrer, observa-se que, no
dia-a-dia, ocorrem situagdes que impelem a um posicionamento e
tensionam a pratica dos profissionais que trabalham com as DST.

O reconhecimento desse dilema ético refor¢a ainda mais a im-
portancia do vinculo profissional-paciente. No servigo onde esse
estudo foi realizado, uma das formas que se encontrou para traba-
lhar essas questdes éticas foi a implementacido do aconselhamen-
to individual. Trata-se de uma consulta de aconselhamento, ofe-
recida a todos os pacientes posteriormente a consulta médica. Os
objetivos sdo o refor¢o do vinculo do paciente ao servigo, além
da abordagem de temas cruciais em situacdes de DST. O aconse-
lhamento € baseado em cinco temas: 1) continuidade (adesdo ao
tratamento); 2) camisinha (estratégias de prevencdo das DST); 3)
contatos (avaliacdo dos(as) parceiros(as) sexuais e das formas de
conversar com estes); 4) cuidados relativos ao HIV e sifilis e 5)
contracepe¢do (quando houver indicacio). Em linhas gerais, essas
sdo as abordagens realizadas no aconselhamento, além de propi-
ciar um espaco para que o usudrio avalie o servigo até entdo rece-
bido. Por ndo se tratar de objetivo deste artigo a apresentacdo de-
talhada do aconselhamento, este esta sendo mencionado de forma
resumida.

O importante para a discussdo bioética aqui desenvolvida é
que, na proposta do aconselhamento individual, estd previsto que
se fale com todos os usudrios do servigo a respeito de seus conta-
tos sexuais e da tomada de atitudes frente a isso. Esse tem sido o
espaco destinado a trabalhar as questdes de revelagao de diagnds-
ticos e para que se possa receber parceiras(os) para conversa con-
junta. A técnica de aconselhamento vem propiciando um ambien-
te acolhedor e de confianga, o que facilita que se trate de temas,
por vezes, complicados, como a situag@o proposta neste trabalho.

Reconhecem-se as limitagdes nesse estudo. Uma delas pode
ser o nimero reduzido de pessoas ouvidas. Apesar de o método
utilizado estar coerente com a realizacdo de poucas entrevistas,
em busca de uma andlise mais aprofundada, salienta-se que ou-
tros métodos podem ser também esclarecedores. E importante
destacar que o presente trabalho ndo se propde a generalizagdes.
De qualquer forma, ouvir pessoas diretamente envolvidas com a
temdtica, como os pacientes entrevistados e profissionais estudio-
sos no assunto, ofereceu importantes elementos para a discussdao
tedrica.

Dilemas como esse, apesar de serem relativamente freqiientes,
nio sdo de fAcil resolugdo. Cada caso traz suas particularidades e
precisa ser examinado de maneira singular. As entrevistas com 0s
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usudrios e com o Prof. Goldim e a Profa. Pithan foram esclarece-
doras para as reflexdes. Em virtude de se tratar de um dilema
ético, diversos posicionamentos podem emergir, 0 que sugere
que se facam discussdes de temas como esses, a fim de encontrar
solu¢des mais adequadas. Assim, abre-se a possibilidade para

que estas discussdes sejam realizadas em outros espacos e de
forma sistemadtica, ndo apenas entre os profissionais da sadde,

mas também no dmbito juridico, educacional e na sociedade
como um todo.
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ARTIGO ARTICLE

LA BIOETICA BAJO EL CONTEXTO DEL VIH/SIDA
A BI1oEgrica No ConTEcTO DE HIV/AIDS

César Augusto Ugarte-Gil 2

ABSTRACT

From the beginning of the epidemics, HIV/AIDS is showing to be a complex issue in individual and social aspects due to multiple factors: social,
economic and political. These factors lead to the implementation of discussion and research efforts, setting up a new action scenery. A field that has
been much discussed and studied, with the participation of scientists, activists and health authorities, is the field of Bioethics. Many aspects were con-
sidered. Among them therapeutic and epidemiologic research methods and care giver-patient relationship and treatment options. In this context, it is
important to apply all accumulated experiences, discuss them and integrate them in the development of new studies, provision of care, development
and implementation of public health policies as well as in the training of new healthcare providers.

Keywords: Bioethics, HIV/AIDS, human rights, research

RESUMEN

Desde sus inicios el VIH/SIDA se ha presentado como un problema complejo, a nivel individual y social, debido a la multiplicidad de factores en
juego: sociales, econémicos y politicos. Dichos factores han propiciado tanto discusiones como investigaciones, plantedndose nuevos escenarios de
accion. Uno de los campos en el que mds se ha discutido e investigado, con participacion de cientificos, activistas, pacientes y autoridades de salud,
es el de la Bioética; tanto en relacion a los métodos de investigacion terapéutica y epidemioldgica, como en la relacién y trato a los pacientes.

Dicho contexto hace pertinente que se aproveche el desarrollo de todas esas experiencias para que sean discutidas e incorporadas en la preparacién de
futuras investigaciones, en el manejo de los pacientes, en la preparacién de politicas de salud piblica y en el entrenamiento de los futuros profesion-
ales de la salud.

Palabras claves: Bioética, VIH/SIDA, derechos humanos, investigacion

RESUMO

Desde seu inicio, o HIV/AIDS vem se apresentando como um problema complexo nos ambitos individual e social devido a multiplicidade de fatores
em jogo: sociais, econdmicos e politicos. Esses fatores propiciaram a geragio de discussdes e investigagdes, estabelecendo-se novos cendrios de agdo.
Um dos campos em que mais se debateu e investigou, com a participagdo de cientistas, ativistas, pacientes e autoridades de satde, é o da Bioética, tanto
com relagao aos métodos de investigagdo terapéutica e epidemioldgica, quanto com as relagcdes com o0s pacientes e seu tratamento. Nesse contexto, faz-
se pertinente que se aproveite o desenvolvimento de todas essas experiéncias, para que sejam discutidas e incorporadas a preparagio de futuras investi-
gacoes, a0 manejo dos pacientes, a preparacdo de politicas de satide publica e ao treinamento dos futuros profissionais de satde.

Palavras-chave: Bioética, HIV/AIDS, direitos humanos, investigagao
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INTRODUCCION

El término de Bioética fue introducido por primera vez en la
década de los sesenta y se atribuye a Van Rensselaer Potter, bio-
quimico norteamericano de la Universidad de Wisconsin, quien
combiné el término bio, que representaba el conocimiento sobre
los sistemas vivos, con el término ética, que representaba el
conocimiento del sistema de valores humanos. A raiz de esta
definicién y las discusiones que comenzaron a realizarse a nivel
de los circulos académicos y cientificos, se concluye que el
proposito de la Bioética es analizar la conducta humana en el
campo de las ciencias de la vida y la salud, dentro del marco de
los valores y los principios morales!.

En la década de los sesentas, a raiz del informe Belmont? y la
definicién de los principios bdsicos como el de autonomia, benef-

Instituto de Medicina Tropical Alexander Von Humboldt — Universidad Peruana
Cayetano Heredia ; Asociacion Civil EDHUCASALUD (www.edhucasalud.org)

icencia y justicia, la Bioética comienza a consolidarse, aparecien-
do centros especializados para su estudio.

Cuando en la década de los ochentas se presenta el
VIH/SIDA, ya habia una corriente de opinién sobre la importan-
cia de la Bioética dentro de la Medicina; sin embargo, la fuerza
con la cual la enfermedad afect6 a la sociedad hizo necesaria una
mayor comprension de la Bioética de parte de todos los actores.
Al estudiar desde el punto de vista ético el caso del VIH/SIDA,
Mainetti postula que esta epidemia representa la enfermedad
bioética por antonomasia’, ya que encuentra una estrecha
relacidn entre los aspectos bioldgicos, sociales y culturales desde
los inicios de la pandemia.

La Bioética a la luz del VIH/SIDA

El contexto social y cultural en el cual el VIH/SIDA hace su
aparicion es peculiar: la llamada liberacién sexual correspondia a
un fendmeno reciente y los grupos tradicionalistas estaban en el
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poder (Ronald Reagan acababa de asumir la presidencia de los
EEUU). En relacién al comportamiento bioético, la sociedad
comenzaba a considerar anacroénico el paternalismo en la relacion
médico-paciente, por interpretarlo como una contradiccion al
principio de autonomia (la capacidad de poder tomar decisiones
propias®).

Tal vez por la confluencia de estos factores, la aparicién del
VIH/SIDA coincidi6 con sentimientos encontrados de libertad y
culpa en la sociedad que planteaban al personal médico la necesi-
dad de redefinir su comportamiento hacia el paciente. Hasta la
actualidad persisten controversias al respecto, siendo atribuibles
en algunos casos a la escasa identificacion de la actividad médica
con el tema de derechos humanos. Es conocido el hecho de las
diversas opiniones que suscita entre los médicos la pregunta de
si consideran como uno de sus deberes avisar a la pareja de un
paciente infectado con VIH no contando con el consentimiento
para ello. Bajo la légica que es su deber proteger a la pareja,
muchos se arriesgarian a vulnerar la confidencialidad del
paciente, desconociendo la posibilidad de otras intervenciones
que faciliten o propicien que el propio paciente por iniciativa
propia se hiciera participe de esta comunicacién a su pareja.

Este tipo de controversias, que en muchos casos obedecen a
enfoques distintos de la Bioética, ligada a la practica médica y a
la investigacion, han hecho del VIH/SIDA un tema central de
varias discusiones en dicho campo; por ejemplo, los cuestion-
amientos de si deben someterse o no bajo los mismos estindares
éticos las investigaciones en EEUU o en Africad. Estas discrep-
ancias han favorecido la adopcién de esfuerzos comunes para
disponer de pardmetros minimos universales.®

Derechos Humanos, Bioética y Activismo

Recientemente se ha insistido en la cercania conceptual entre
la Bioética y los Derechos Humanos. Si se compara la
Declaracion de Helsinki con la Declaraciéon de Derechos
Humanos de la ONU se encontrard que se basan casi en los mis-
mos valores. Estas similitudes pueden generar en algunos casos
cierta confusidén en los términos. Sin embargo, al analizar la apli-
cacion de cada una de ellas en la salud publica se observa que la
Bioética ayuda en la guia del comportamiento individual del per-
sonal de salud y los derechos humanos contribuyen a nivel del
trabajo con la sociedad, con lo cual puede entenderse que los
derechos humanos son la visién macro del comportamiento
ético’.

Esta relacion se hizo mds evidente durante la aparicion del
VIH/SIDA, la cual enfrent6 el rechazo provocado por el temor
a una enfermedad inicialmente incurable y la discriminacién
derivada de una enfermedad de transmisidn sexual. Las acti-
tudes de rechazo y conductas discriminatorias hacia los
pacientes con VIH/SIDA fueron inicialmente compartidas por
el personal médico, haciendo aun maés dificiles los primeros
afios de lucha contra la epidemia. Al lidiar con la ignorancia
ante el entonces nuevo y desconocido virus, el personal de
salud tuvo que enfrentarse al dilema de atender o estar en riesgo
de contagio.
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A raiz de estos problemas iniciales, se favorecieron las discu-
siones sobre los temas de Bioética y derechos humanos a nivel de
los circulos médicos. Uno de los pioneros en dicho campo fue
Jonathan Mann, quien argumentaba que el respeto a los derechos
humanos ayuda en la prevencion de la infecciéon por VIH porque
reduce la vulnerabilidad de los sujetos y controla el impacto del
VIH/SIDA en quienes ya estan infectados, al alentarlos a sobrell-
evar su enfermedad. Segin Mann, el enfoque de derechos
humanos proveia el marco ideal y ttil para el control del
VIH/SIDA, ya que el respeto de los mismos resulta fundamental
para salvaguardar la dignidad y para asegurar la existencia de los
individuos y las sociedades8.

A raiz de las numerosas discusiones sobre el enfoque de dere-
chos humanos, en 1988 la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) lo incorpora en las politicas de salud relacionadas al
VIH/SIDA, realizandose en 1989 la Primera Consulta
Internacional sobre SIDA y Derechos Humanos, con partici-
pacién de la Oficina del Alto Comisionado de la ONU para los
Derechos Humanos (OHCHR) y la OMS. Luego de varias
reuniones similares, encaminadas a uniformizar criterios entre los
paises participantes, en 1996, dentro del marco de la Segunda
Consulta Internacional sobre SIDA y Derechos Humanos, se pro-
mulgé las Directrices Internacionales sobre VIH/SIDA y
Derechos Humanos® .

La epidemia también ha favorecido que la sociedad participe
mads activamente de los avances cientificos. La presion social y
de los grupos afectados impulsé que se destinaran fondos cre-
cientes para la investigacion y el desarrollo de nuevas alternati-
vas terapéuticas, de una forma hasta entonces nunca vista.
Este modelo de presion social sobre la delimitacién de priori-
dades de investigacion ha sido luego ejercido por otros grupos
de pacientes (por ejemplo pacientes con cdncer)!?, llegando a
generar cambios de estrategias a nivel de las empresas farma-
céuticas y los Estados. Una consecuencia adicional, igualmente
importante de este movimiento de presidn social, ha sido
favorecer el acceso a la terapia en distintos paises, incluso en
algunos de bajos recursos que como en el caso de Brasil
hicieron del acceso universal al tratamiento una politica de
Estado a través de un programa de produccién de antiretrovi-
rales genéricos, lo cual ha permitido una reduccién en los cos-
tos cercana al 70% en los dltimos afios'!.

Como una epidemia que moviliza millones de ddlares, es
innegable que la situacion actual del VIH/SIDA no estd exenta de
suspicacias y cuestionamientos sobre el uso de fondos y la posi-
bilidad, cuando menos tedrica, que se destinen proporcional-
mente mds fondos para tareas burocrdticas que para la atencion
directa de los pacientes!2. El poder acumulado por los grupos de
activistas, que para algunos implica la transformacién de la
autonomia de los pacientes en una cierta dictadura, ha determina-
do en ciertos casos el alejamiento y en otras el enfrentamiento
con algunos circulos cientificos, situaciéon que impone desconfi-
anza y barreras entre ambas partes.

—
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En el campo de la investigacion, situaciones como los estu-
dios de profilaxis con Tenofovir!3 han generado nuevas discu-
siones sobre el aparente y potencial conflicto entre los intereses
cientifico y social. Frecuentemente, los activistas ejercen presién
sobre el desarrollo de investigaciones de forma que obtengan lo
que consideran una justa atencidn. Sin embargo estas presiones
pueden crear problemas éticos, sobre todo en paises en desarrol-
lo, donde el factor econémico constituye una gran limitacion.

La posibilidad de recibir tratamientos de por vida podria
inducir a los pacientes a participar de los estudios de investi-
gacion, hecho que restringe sus derechos. Por otra parte, estos
estudios son el unico mecanismo para continuar desarrollando
nuevos tratamientos que potencialmente mejoren la calidad de
vida de los pacientes, aspecto que promueve el derecho a la
salud.

Este contexto explica por qué ahora, como nunca antes en la
historia de la medicina, se ha escrito tanto sobre los factores éti-
cos en la investigacién clinica: revisando en MEDLINE con las
palabras claves “Bioethics” y “Research” se encuentran 89
abstractos de Enero a Setiembre del 2005, mientras que entre los
afios 1970 — 1979 la cantidad de abstractos fue 56.

El problema ético de la confidencialidad en investigacién fue
de los primeros en aparecer: la tnica forma de tener el
conocimiento sobre un tema nuevo (en este caso el VIH) es
desarrollando investigaciones en epidemiologia y terapéutica. Sin
embargo estas investigaciones podian poner en riesgo ciertos
datos de confidencialidad de los pacientes (orientacion sexual por
ejemplo), por lo que a pesar que la confidencialidad del paciente
ya estaba protegida mucho antes de 1981, se mejoré las maneras
de protegerla sin disminuir la calidad cientifica de los estudios.

Otro problema que se presentd en el campo de la investi-
gacion fue el acceso a los medicamentos nuevos en investi-
gacion: los pacientes y activistas han presionado sobre los entes
reguladores y los centros de investigacion para acelerar el acceso
a estas terapias. Esto ha contribuido a la falsa lectura sobre el
beneficio de participar en estos estudios y considerar que al hac-
erlo se obtiene la unica oportunidad de recibir la mejor terapia
posible, llegdndose a reportar casos en que médicos y pacientes
han modificado las historias clinicas para poder acceder a dichos
estudios!4.

CONCLUSION

Para poder realizar acciones efectivas contra el VIH/SIDA, se
ha demostrado que hay que prestar atencién tanto a sus aspectos
biolégicos como a los bioéticos, ya que las estrategias de salud
exitosas referentes a una enfermedad en particular son las que
tienen en cuenta desde el principio las dimensiones cientificas y
éticas de la enfermedad.

La epidemia de VIH/SIDA ha ayudado a mostrar la compleji-
dad creciente de la Bioética que participa en los diversos campos
que involucran la respuesta contra el VIH/SIDA: en investi-

gacion, relacion medico-paciente, prevencion y politicas de
salud.

Se hace necesario extrapolar estas ensefianzas a otras enfer-
medades como la tuberculosis o la malaria, aprovechando la
coyuntura para discutir en las escuelas de medicina y en los cir-
culos cientificos el papel de la Bioética en la labor médica,
entendiéndola como una herramienta bésica en el quehacer médi-
co y no como una disciplina “no cientifica”.
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Carta ao Editor

O “Compadrismo”, a Infec¢do pela Clamidia e a Etica Médica

Compadrismo pode ser definido como sendo o relacionamen-
to entre compadres, aqueles amigos, ou mais que amigos que
compartilham seus segredos e seus anseios... Como irmaos.

A infecgdo pela clamidia, bastante conhecida de nés médicos
e pouco conhecida pela populagdo trata-se de infeccdo das mais
terriveis, pois é pobre em manifestacdes clinicas (assintomaética)
e uma das principais causas de esterilidade e gravidez ectdpica,
além de estar associada com o abscesso tubo-ovariano. Alguns
estudos também demonstram o seu papel como agente facilitador
para a acéo oncogénica do HPV.

Etica Médica é propriedade, obrigatori de todos os médicos.
E, também, o controle da palavra, evitando que ela possa gerar
ansiedade e maleficio ao paciente E falar o necessdrio para que o
paciente entenda a doenca e o seu desenrolar e ndo mais que isto,
ou seja, evitar a chamada “iatrogenia da palavra”.

Pois bem, como o tema ética, mais do que nunca, é produto
muito valioso e sempre atual, penso que o caso que irei relatar
pode ilustrar este segmento importantissimo da boa préitica médi-
ca: que é o cuidado com o uso da palavra. Assim, podemos apro-
veitar a experiéncia alheia para nossa conduta didria:

Dr. X e Dr. Y sdo dois ginecologistas e amigos inseparaveis:
operam, freqlientam o mesmo happy hour, jogam futebol e vdo a
congressos juntos. Como ambos sdo muito competentes e confi-
dentes um € o ginecologista da esposa do outro, ja hd muitos
anos.

Ocorreu que um dia Dr. X atende a esposa de Dr. Y com um
corrimento genital e observa ao exame, colo do ttero edemacia-
do, fridvel e sangrante ao contato. Além disto, o muco se encon-
trava turvo, quase purulento, e repleto de células inflamatérias ao
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exame a fresco. Apesar de achar o quadro estranho para o padréo
da cliente, solicita exame laboratorial para pesquisa de clamidia.
Qual ndo € a sua surpresa, quando, uma semana depois, recebe o
resultado de positividade. S6 pensa em falar com o amigo sobre a
delicada situagdo. Entdo, marcou um encontro para conversar a
respeito, pois ndo imaginava que seu amigo tivesse se aventurado
“fora do casamento” e ainda sem usar preservativo.

Meu caro amigo Y, vocé deve ter mais cuidado “por onde tem
andado”, pois recentemente, atendi sua esposa com corrimento e
diagnostiquei infec¢@o por clamidia. Veja 1d vocé se usa camisi-
nha, heim!

Ao que prontamente seu amigo doutor Y responde:

- Mas X, ndo tenho tido nenhum tipo de contato extraconju-
gal, alids, como vocé deve saber pratico a monogamia.

Ops... e agora?

- Bem Y, na realidade vou verificar melhor. Creio que o labo-
ratério me enviou os resultados trocados, uma vez que no mesmo
dia atendi uma adolescente “da pesada” que ja tinha “transado”
com mais de trés em uma semana e enviei os dois exames juntos.
E o que é estranho, o exame da menina veio negativo. O corri-
mento da tua esposa deve ter sido apenas vaginose bacteriana,
pois melhorou quando administrei matronidazol e bl4, bl4, bla...

Onde ficou a Etica e o Segredo Médico????

Que nos sirva de licdo para controlarmos o que dizemos.

NEWTON SERGIO DE CARVALHO
Professor Adjunto doutor, Depto. de Tocoginecologia da
Universidade Federal do Parand
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