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A minha vé Mercedes e ao meu vo Jorge

(in memorian), por todo o carinho que sempre
me deram.

Estdo guardados em meu coragdo.

A todas as mulheres
que vivem com HIV e aids,
por sua forca, luta e exemplo de persisténcia.



Perfeicdo
(Renato Russo)

Vamos celebrar a estupidez humana
A estupidez de todas as nagoes

O meu pais e sua corja de assassinos
Covardes, estupradores e ladroes
Vamos celebrar a estupidez do povo
Nossa policia e televisdo

Vamos celebrar o nosso governo

E nosso estado que ndo é nagdo
Celebrar a juventude sem escolas
As criangas mortas

Celebrar nossa desunido

Vamos celebrar Eros e Thanatus
Perséphone e Hades

Vamos celebrar nossa tristeza
Vamos celebrar nossa vaidade

Vamos comemorar como idiotas
A cada fevereiro e feriado

Todos os mortos nas estradas

E os mortos por falta de hospitais
Vamos celebrar nossa justica

A gandncia e a difamagdo

Vamos celebrar os preconceitos

E o voto dos analfabetos
Comemorar a dgua podre

Todos os impostos, queimadas,
Mentiras e sequestros

Nosso castelo de cartas marcadas
O trabalho escravo

e nosso pequeno universo

Toda a hipocrisia e toda a afetacdo
Todo o roubo e toda a indiferenca
Vamos celebrar epidemias

E a festa da torcida camped.

Vamos celebrar a fome

Ndo ter a quem ouvir

Nao se ter a quem amar

Vamos alimentar o que é maldade
Vamos machucar um coragdo

Vamos celebrar nossa bandeira
Nosso passado de absurdos gloriosos
Tudo o que é gratuito e feio

Tudo o que é normal

Vamos cantar juntos o hino nacional
(A ldgrima é verdadeira)

Vamos celebrar nossa saudade

E comemorar a nossa soliddo.

Vamos festejar a inveja

A intolerdncia e a incompreensdo
Vamos festejar a violéncia

E esquecer a nossa gente

Que trabalhou honestamente

a vida inteira

E agora ndo tem mais direito a nada
Vamos celebrar a aberragdo

De toda nossa falta de bom senso
Nosso descaso por educagdo

Vamos celebrar o horror de tudo isso
Com festa, velorio e caixdo

Estd tudo morto e enterrado agora
Ja aqui também podemos celebrar
A estupidez de quem cantou

Essa cangdo.

Venha, meu coragdo estd com pressa
Quando a esperanca estd dispersa
So a verdade me liberta

Chega de maldade e ilusdo.

Venha, o amor tem sempre

A porta aberta

E vem chegando a primavera -
Nosso futuro recomega:

Venha, que o que vem é perfeicdo
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RESUMO

Titulo: Atencdo a Satde das Mulheres Vivendo com HIV e Aids no Distrito Federal; um
estudo sobre a sindrome lipodistréfica.

O objetivo geral do estudo € compreender e interpretar as percepgdes das mulheres vivendo
com HIV e aids sobre a atencdo integral a sua saide em relagdo a sindrome lipodistréfica
vivenciada por elas. Trata-se de pesquisa de cardter qualitativo: foram realizadas entrevistas
semi-estruturadas com seis mulheres vivendo com HIV e aids, que s@o acompanhadas no
Projeto Com-Vivéncia do Hospital Universitario de Brasilia, € um grupo focal, com seis
militantes do Movimento Nacional das Cidadas Posithivas — Nucleo Distrito Federal, entre
outubro de 2009 e fevereiro de 2010. Para a andlise qualitativa dos dados coletados foi
escolhida a anédlise de contetido e definidas as unidades temadticas de interesse. Consideragdes:
as mulheres relataram um bom vinculo com o servico de saide, mas hd a necessidade de
serem atendidas por uma equipe ampliada de profissionais de saide; sobre a sindrome
lipodistréfica, especificamente, verificamos que as alteragdes corporais afetam o modo de
vida dessas mulheres, suas relagdes interpessoais, sexualidade, auto-imagem e auto-estima,
pois elas relataram os incomodos vividos, o constrangimento diante das mudangas corporais e
a preocupagdo com a revelacdo do diagnéstico positivo para o HIV. Consideramos que a
estética um valor social importante, mas que o padrdo estético contemporaneo € causador de
sofrimento para aqueles que ndo se enquadram. A maioria das mulheres entrevistadas nao
possuia conhecimento sobre a sindrome lipodistréfica e todas perceberam as mudancgas
corporais e metabdlicas e apresentaram a queixa para a equipe dos servi¢os de saide, mas o
acolhimento ndo foi adequado, na opinido de muitas. Ha dificuldade da equipe de saide em
considerar os aspectos nao-biolégicos da saide, pois os aspectos subjetivos nao sdo acolhidos
como parte do cuidado com a qualidade de vida. Neste contexto, foi relatado pelas mulheres
que a adesdo ao tratamento pode ser comprometida. Verificamos que existem dificuldades
para acessar servigos relacionados a sindrome lipodistréfica de modo que estes contemplem
as necessidades individuais, sejam a nutricional, de exercicios fisicos ou de cirurgias
reparadoras. Consideramos que esforcos devem ser desenvolvidos para que o cuidado a satde
das pessoas que vivem com HIV possa ocorrer de forma integral, por uma equipe
multidisciplinar e que esteja atenda aos aspectos fisicos e subjetivos dos usudrios dos
servicos, em defesa da qualidade de vida e preparada para abordar agdes de prevencdo e
controle da sindrome lipodistréfica. Propomos também como uma acdo importante a
implantacdo do aconselhamento prévio a realiza¢do das cirurgias reparadoras para discussao
dos objetivos de tal procedimento com os usudrios encaminhados.

Palavras-Chaves: Mulheres vivendo com HIV e aids, Sindrome Lipodistréfica, Estética,
Politica de Saude.



ABSTRACT

Title: Attention to the health of women living with HIV and AIDS in the Federal District: a
study on the lipodistrofy syndrome.

The present study intends to understand and interpret women living with HIV and aids
regarding the general attention given to their health in relation to the lipodistrofy syndrome
they have. This study, with qualitative character, undertook semi-structured interviews with
six women living with HIV and AIDS who are under the Project Com-Vivéncia (Living) at
the University Hospital of Brasilia; and also a focal group with six members of the National
Movement of Seropositive Citizens — from the Federal District Branch, from October 2009 to
February 2010. For the qualitative data analysis we chose the content analysis and defined the
theme units of interest. Considerations: women have reported a good bond with the health
assistance. However, they still need to be helped by a broader medical team. Specifically
regarding the lipodistrofy syndrome, we have observed that the body changes affect these
women’s way of living, their interpersonal relations, sexuality, self-image and self-esteem.
They have reported the disturbances they have lived, the constraints related to the body
changes and the concern with positive HIV diagnoses revelation. We have considered that the
esthetics plays an important social role, but that the current esthetics standards cause pain to
those who are not within it. Most women who were interviewed were not aware of the
lipodistrofy syndrome. They have all noticed changes in their body and metabolism and
reported it to the health assistance team, but did not get the adequate attention, according to
many of them. It is difficult for the health team to consider non-biologic aspects of health
because subjective aspects are not taken as part of the care related to life quality. Within this
context, women have said that the therapeutic observation might be compromised. We have
verified that it is difficult to access services concerning the lipodistrofy syndrome in order to
meet individual need, whether nutritional, or regarding physical exercises or reconstructive
surgeries. We have considered that effort need to be developed so that the care for people
living with HIV might be integral, undertaken by a multidisciplinary team, who is attentive to
the physical and subjective aspects of those who use the services, in defense of life quality
and ready to approach actions of prevention and control of the lipodistrofy syndrome. We
also propose the implementation of counseling prior to reconstructive surgeries in order to
discuss the objectives of such procedures.

Key words: Women living with HIV and aids, Lipodistrofy Syndrome, Esthetics, Health
Policies.
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INTRODUCAO

O presente estudo, desenvolvido ao longo do curso de Mestrado em Politica
Social da Universidade de Brasilia (UnB), constitui-se em mais uma colaboragdo para
a discussao sobre os diferentes aspectos relacionados a qualidade de vida das mulheres
que vivem com o virus da imunodeficiéncia humana (HIV) e a aids, sendo sua &nfase
nas alteracdes metabdlicas e corporais relacionadas ao tratamento com anti-retrovirais
(ARV), sendo estas alteracdoes denominadas de sindrome lipodistrofica.

A proposta deste estudo relaciona-se ao grande interesse da autora pela
temdtica da aids e suas implicagdes na sociedade, interesse este que se aprofundou
entre 2001 e 2004, periodo trabalhado na Unidade Mista de Saiude da Regional Sul da
Secretaria de Estado de Sadde do Distrito Federal (SES-DF). Esta unidade é um dos
servicos de atencdo especializada para as pessoas vivendo com HIV e aids (PVHA) no
Distrito Federal (DF).

Neste servico, foi realizado o trabalho final da graduagdao em Servigo Social na
UnB, concluido em 2003, que analisou a vulnerabilidade feminina a epidemia de HIV
e aids, em suas dimensdes individual, social e institucional. Em seguida, a autora atuou
como assessora técnica na Unidade de Prevengao do Programa Nacional de Doencgas
Sexualmente Transmissiveis e Aids' do Ministério da Saude, entre 2004 e 2007, onde
teve a oportunidade de conhecer e participar de processos de formulagdo de politicas
publicas de sadde.

Ao longo da histéria da epidemia de aids no Brasil, em que mais de 500 mil
pessoas ja foram infectadas, numerosos avangos ocorreram no campo da prevengao,
diagndstico, assisténcia, vigilancia epidemioldgica e organizacdo da sociedade civil na
luta pela qualidade de vida das PVHA.

A importancia social do tema deste estudo deve-se ao fato de que no Brasil
mais de 180 mil pessoas estdio em uso da terapia anti-retroviral (TARYV)
(MINISTERIO DA SAUDE, 2008a).

Entretanto, ainda que o acesso universal aos medicamentos ARV seja um dos

direitos fundamentais das PVHA, ainda € incipiente a ateng¢ao que tem sido dada aos

1 Em 2009, o nome do 6rgdo gestor foi alterado para Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais.
Devido a alteracdo recente, neste estudo utilizaremos o nome anterior, Programa Nacional de DST e Aids,
como nos estudos acessados em nossa revisdo bibliografica.



efeitos colaterais adversos observados entre as pessoas em tratamento, dentre esses, a
sindrome lipodistréfica, tanto no campo académico, como no campo da gestdo e
organizac¢do dos servigos de saude.

A sindrome lipodistréfica constitui, hoje, importante problema clinico em
PVHA, afetando seu estado geral de satde e acarretando fatores dificultadores para o
enfrentamento da aids: isolamento, ndo-adesdo ao tratamento, predisposicao para outras
doencas e agravos e baixa auto-estima, devido aos estigmas, preconceitos e
discriminagdes vivenciados (MINISTERIO DA SAUDE, 2008b).

Os poucos estudos ja realizados e acessados em pesquisa bibliografica revelam
uma tendéncia de crescimento da incidéncia dos efeitos da sindrome lipodistréfica, que
tem afetado principalmente as mulheres vivendo com aids, segmento considerado
vulneravel a infeccao pelo HIV no Brasil.

Destaca-se que s@o escassos o0s estudos bioquimicos e farmacoldgicos
envolvendo mulheres vivendo com aids. Assim, o impacto dos medicamentos anti-
retrovirais no corpo feminino (no sistema hormonal e reprodutor, por exemplo) é
complexo e menos compreendido pela ciéncia e pelos profissionais de satde.

Observa-se também escassa producdo de informag¢des e conhecimento sobre as
acoes e servicos de saide no Brasil voltados para a atengdo sindrome lipodistréfica,
pois os principais estudos publicados abordam preferencialmente os aspectos
fisiolégicos e biomédicos das referidas alteracdes metabdlicas e corporais (VALENTE
et al, 2005; DOMINGOS, 2006; SLEEGERS, 2006; DIEHL et al., 2008).

Nosso estudo pretende preencher lacunas no campo da producdo cientifica e
académica e contribuir para a formulacdo de politicas publica para as pessoas que vivem
com HIV e aids que garantam os principios da universalidade do acesso, a igualdade e a
integralidade na atenc¢ao a saude

Adotamos procedimentos de coleta e sistematizacdo de dados qualitativos,
interpretados a luz das compreensdes dialéticas do processo de producdo de idéias,
necessidades, conhecimentos e instrumentais para a a¢ao concreta.

O objetivo geral do estudo é compreender e interpretar as percepgdes das
mulheres vivendo com HIV e aids sobre a atengdo integral a sua saide em relacdo a
sindrome lipodistrofica vivenciada por elas.

Apresentamos a seguir os objetivos especificos definidos:

e Descrever como tem se dado o acesso das mulheres vivendo com HIV e aids

com diagnéstico de sindrome lipodistréfica aos servicos de saide publicos e



comunitdrios, como realizacdo de cirurgias pldasticas, exercicios fisicos,

orientacdo nutricional e outros.

e Identificar o conhecimento das mulheres vivendo com HIV e aids sobre a
sindrome lipodistréfica e como elas avaliam a aten¢@o dispensada nos servigos
de saude.

e (Conhecer os procedimentos disponiveis de enfrentamento da sindrome
lipodistréfica, tendo como referéncia a linha do cuidado.

e Identificar os servicos especializados para tratamento da sindrome lipodistrofica
e os desafios para sua implantacdo e implementagdo no Distrito Federal.
Admitimos como hipétese para este estudo que as mulheres vivendo com aids

pouco conhecem sobre os efeitos colaterais e adversos dos medicamentos anti-
retrovirais, as interacdes medicamentosas, bem como os procedimentos preventivos €
curativos da sindrome lipodistréfica, e, também, que, para a maioria dos profissionais
de sadde, essa sindrome ainda € clinicamente invisivel, pois seus sinais e sintomas sao
interpretados predominantemente como naturais do processo de envelhecimento
humano e, as queixas, como questdes de cunho subjetivo, como vaidade.

No universo das pesquisas qualitativas, a escolha de método e técnicas para a
andlise de dados deve proporcionar um olhar multifacetado sobre a totalidade dos dados
recolhidos no periodo de coleta (corpus). Para Campos (2004), tal fato se deve,
invariavelmente, a pluralidade de significados atribuidos ao produtor de tais dados.

A pesquisa proposta € de cardter qualitativo. Como destacam Tobar e Yalour
(2001), o método qualitativo ocupa-se mais dos significados do que da frequéncia dos
fatos e tende a considerar os fendmenos sociais mais como particulares e ambiguos, do
que como repetiveis e claramente definidos.

Considerando-se que para a andlise de uma politica social é importante se
compreender o discurso dos diferentes atores envolvidos na mesma para a defini¢ao de
estratégias efetivas, neste estudo, em que a politica em questdo € a de satide das pessoas
vivendo com HIV e aids, foram priorizadas as falas das mulheres vivendo com HIV e
aids.

Para a realizacdo do estudo, inicialmente o projeto foi submetido ao Comité de
Etica e Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Saide da UnB, sendo registrado com o
nimero 086/09 e aprovado em 08 de setembro de 2009.

Foram realizadas entrevistas semi-estruturadas com seis mulheres que sdo

acompanhadas no Projeto Com-Vivéncia, um projeto de extensdao da UnB que presta



servicos assistenciais e psicossociais as pessoas vivendo com HIV e aids no
ambulatério e nas enfermarias do Hospital Universitdrio de Brasilia (HUB).

A entrevista semi-estruturada permite que “o entrevistado fale livremente sobre
assuntos que vdo surgindo com o desdobramento do tema principal” (PADUA, 2008,
p.70).

Segundo Tobar e Yalour (2001), as entrevistas semi-estruturadas sdo baseadas
no uso de guia de entrevista, que consta de uma lista de perguntas ou temas que
necessitam ser abordados durante as mesmas. As perguntas abertas, que exigem
respostas pessoais e espontaneas das mulheres, foram fundamentais para a andlise
qualitativa, sendo possivel compreender diversos aspectos relacionados a suas vidas.

As entrevistas foram realizadas entre outubro e novembro de 2009 e o dnico
critério de participagcdo era o diagnéstico prévio de sindrome lipodistréfica. As
entrevistadas foram convidadas pela psic6loga do Projeto Com-Vivéncia para
participarem da pesquisa. A data de cada entrevista foi agendada de acordo com a
disponibilidade das usudrias e todas foram realizadas na sede do HUB.

Inicialmente, foi prevista a realizacdo de oito entrevistas. Entretanto, diante da
dificuldade do servico em fazer contato com mais duas usudrias e, considerando que
com as seis entrevistas realizadas passou a ocorrer a saturagdo dos temas, com repeticao
dos contetidos abordados pelas mulheres, a pesquisa de campo foi finalizada com o
quantitativo citado.

Ressalta-se que, para verificar possiveis dificuldades de entendimento das
questdes do instrumento e o tempo de aplicacdo, foi realizado pré-teste do roteiro de
entrevista em um dos servicos de assisténcia especializada em doencgas sexualmente
transmissiveis (DST), HIV e aids da cidade, o Centro de Saidde 11 de Brasilia, em
setembro de 2009.

Neste estudo, também foi realizado um grupo focal com mulheres que fazem
parte do Movimento Nacional das Cidadas Posithivas - Nucleo DF, criado em
novembro de 2005 e que luta pelos direitos das mulheres que vivem com HIV, nas dreas
da prevencdo, da assisténcia e dos direitos sexuais e reprodutivos, incluindo a defesa
pelo acesso aos servicos para tratamento da sindrome lipodistréfica.

Para Minayo (2000), o grupo focal é importante para complementar informacdes
sobre conhecimentos peculiares a um grupo em relacdo a crengas, atitudes e percepgdes.

Neto e colaboradores (2001) afirmam que a fala trabalhada no grupo focal nao é

meramente descritiva, mas uma fala em debate, pois todos os pontos de vista expressos



devem ser discutidos pelos participantes, sem a preocupacdo de se chegar a um
consenso.

Com durac@o de cerca de duas horas, o grupo focal realizado na pesquisa
valorizou o debate e cumpriu seu objetivo: discutir de forma aprofundada questdes
relacionadas a sindrome lipodistréfica com um grupo de mulheres militantes no campo
da aids. O grupo focal foi realizado em fevereiro de 2010, na sede do Nicleo do
Movimento, com a presenca de seis participantes € com o apoio de uma pesquisadora
assistente social como relatora.

Para a condugdo do grupo focal, foi definido um roteiro, englobando diversos
aspectos sobre o viver com HIV e aids e a sindrome lipodistréfica, sendo que temas ndo
previstos no roteiro também puderam ser abordados. Assim, foi possivel perceber
diferencas entre as expectativas, criticas, avaliacdes e discurso das mulheres que estdao
militando no campo da aids daquelas que ndo estao.

Os roteiros das entrevistas e do grupo focal sdo apresentados neste projeto como
apéndices 1 e 2. Para todas as mulheres convidadas a participar da pesquisa foi lido o
termo de consentimento livre e esclarecido (apéndices 3 e 4). Suas assinaturas foram
colhidas no documento no momento da realizacdo das entrevistas, apds elas terem
aceitado participar do estudo.

As entrevistas e o grupo focal foram gravados em aparelho de 4udio, com o
consentimento das entrevistadas, para garantir o maximo de fidedignidade as falas das
mulheres. Posteriormente, as gravacdes foram transcritas e analisadas.

Para a andlise qualitativa dos dados coletados nas entrevistas € no grupo focal,
escolhemos a andlise de conteddo. Bardin (1977) designa o termo andlise de conteudo
como:

[...] um conjunto de técnicas de andlise das comunicagdes visando
obter, por procedimentos, sistematicos e objetivos de descricdo do
conteddo das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que
permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condicdes de
producio/recepcao (varidveis inferidas) destas mensagens (p. 42).

A andlise de conteido, como conjunto de técnicas, se vale da comunicacao como
ponto de partida, € sempre feita a partir da mensagem e tem por finalidade a producao
de inferéncias.

Producgdo de inferéncias sobre o texto objetivo é a razdo de ser da
andlise de contetdo; confere ao método relevancia tedrica, implicando
pelo menos uma comparagdo onde a informagdo puramente descritiva
sobre o conteido é de pouco valor. Um dado sobre contetido de uma



comunicacdo € sem valor até que seja vinculado a outro e esse vinculo
é representado por alguma forma de teoria (CAMPOS, 2004, p.613).

Tendo como base os objetivos do estudo, foram escolhidas unidades temadticas
para a andlise da pesquisa.

Para Campos (ibidem), a escolha das unidades tematicas € uma conjunc¢do de
interdependéncia entre os seguintes itens: 0os objetivos do estudo, as teorias explicativas
adotadas pelo pesquisador e, também, as préprias teorias pessoais intuitivas do
pesquisador.

As unidades temdticas selecionadas neste estudo foram as seguintes:

e Vinculo com o servico de assisténcia especializada em HIV e aids;

e (Conhecimentos e vivéncia relacionados a sindrome lipodistréfica;

® Aspectos sociais € subjetivos envolvidos na vivéncia da sindrome lipodistroéfica;

e Efeitos da Lipodistrofia na Auto-Estima e Auto-Imagem das Mulheres;

e Atencdo a satde das mulheres vivendo com HIV e a sindrome lipodistrofica;

¢ Encaminhamentos e cuidados dos profissionais de saide diante dos sinais de
sindrome lipodistrofica;

e Importancia dos servicos de saude para prevencdo e tratamento da sindrome
lipodistréfica;

e Estética, beleza e saide das mulheres vivendo com HIV e;

e Controle Social e Militancia no Movimento Social.

Também foi realizada a andlise de documentos para identificar os servigos
especializados para tratamento da sindrome lipodistréfica no Distrito Federal, bem
como conhecer o processo de implementagdo de planos, programas e procedimentos de

enfrentamento deste problema de saide das PVHA.



CAPITULO 1
ESTADO, SOCIEDADE E POLITICAS SOCIAIS

1.1. SOBRE A RELACAO ENTRE ESTADO E SOCIEDADE NA DEFINICAO
DAS POLITICAS SOCIAIS

Considerando que o estudo que se segue trata das politicas de saide voltadas
para as pessoas vivendo com HIV, € importante iniciarmos este com uma breve
discussdo sobre o Estado, a sociedade, as politicas publicas e as politicas sociais, em
especifico.

Rua (1998) afirma que, diante da complexidade da vida em sociedade, permeada
por conflitos, é necessdrio manté-los dentro dos limites administraveis. Para tanto a
sociedade conta com duas possibilidades: a coer¢do e a politica. Considerando o
impacto da coer¢do, a politica é mais utilizada e pode ser definida como o conjunto de
procedimentos formais e informais que expressam relacdes de poder e que se destinam a
resolucao pacifica dos conflitos quanto a bens publicos.

Em suas discussdes sobre o Estado, Pereira escolhe a interpretacdo que o
percebe além de seu recorte restrito de coercdo: considera os aspectos politicos de
negociacdo e organizacdo do consentimento ou da legitimacdo e apdia um viés que
“expressa a natureza complexa e dialeticamente contraditéria, ndo sé do Estado e da
sociedade, em sua l6gica interna, mas também da relacdo que os mantém em constante e
nem sempre pacifica interacdo” (2008, p.141).

Esta autora afirma que s6 se pode entender o Estado pelas suas
interdependéncias, inclusive com a sociedade:

E por meio da relagdo dialética com a sociedade que o Estado abrange
todas as dimensdes da vida social, todos os individuos e classes e
assume diferentes responsabilidades, inclusive as de atender demandas
e reivindicacdes discordantes. Por isso, apesar de ele ser dotado de
poder coercitivo e estar predominantemente a servigo das classes
dominantes, pode também realizar agdes protetoras, visando as classes
subalternas, desde que pressionado para tanto, e no interesse de sua
legitimacdo. (idem, ibidem, p.146)

Para Pereira, o Estado é um fendmeno histérico (por ndo ser absoluto e

inalterdvel) e relacional (por ndo ser fechado em si mesmo). “Ele € criatura da



sociedade, pois € esta que o engendra e o mantém, e ndo o contrario” (idem, ibidem,
p-147).

Sobre as andlises que os tedricos cldassicos Durkheim, Weber e Marx fizeram
sobre a atuagdo do Estado, Pereira (2008) considera que ha implicitamente a idéia de
que a politica social associada a um Estado ativo ndo promove, nem emancipa, quem
estd em posicdo socialmente desigual. Ao contririo, ela mantém a desigualdade e
perpetua a dominagcdo do Estado como um instrumento manejavel pelos grupos no
poder.

Ressalta, ainda, o conceito de Gramsci de Estado restrito ou sociedade politica,
que defende que, além do uso da coercdo, ha acdes do Estado que ndo requerem a forca
nem mesmo como ameaca, sendo este um lado ndo-restritivo estatal. Essa visdo difere
de Weber, que concebe o Estado como uma instancia contratualmente rigida, racional e
auto-suficiente na sua fun¢do monopolizadora da coer¢do, subestimando a resisténcia
organizada da sociedade:

[...] Ou, como bem traduz a concep¢do de politica publica de David
Easton (1968) — um Ilidimo representante contemporaneo da
concep¢do weberiana de Estado: uma politica € uma alocacio
autoritdria de valores para toda a sociedade. (idem, ibidem, p.136)

Quanto aos estudos sobre a relacdo entre Estado e sociedade, Pereira (ibidem)
afirma que foi tardio o interesse pelo Estado dotado de obrigacdes positivas, que exerce
regulagdes sociais por meio de politicas, apesar da ingeréncia do Estado na realidade
social ser bem antiga.

Afinal, ndo se persegue a igualdade sem o protagonismo estatal na
aplicacdo de medidas sociais que reponham perdas moralmente
injustificadas. Da mesma forma, ndao se consubstanciam direitos
sociais sem politicas publicas que os concretizem e liberem individuos
e grupos tanto da condi¢do de necessidade quanto do estigma
produzido por atendimentos sociais descomprometidos com a
cidadania. (ibidem, p. 99)

Segundo Rua (1998), politicas publicas (policies) sdo outputs, resultantes da
atividade politica (politics): compreendem o conjunto das decisdes e agdes relativas a
alocacdo imperativa de valores. Destaca também que nem toda decisdo politica se
transformard em politica publica e afirma o carater imperativo desta ultima: “uma das
suas caracteristicas centrais € o fato de que sao decisdes e ag¢des revestidas da autoridade
soberana do poder publico” (idem, 1998, p.232).

Sobre a discussdo do conceito de politicas publicas, Pereira afirma que as

mesmas sdo todas as politicas que “requerem a participacdo ativa do Estado, sob o



controle da sociedade, no planejamento e execu¢do de procedimentos e metas voltados
para a satisfacdo de necessidades sociais” (opus citatum, p.173). Destaca também que o
termo “publica” ndo se refere exclusivamente ao Estado, mas a coisa publica, de todos,
e tem o sentido de universalidade e de totalidade:

Portanto, embora a politica publica seja regulada e frequentemente
promovida pelo Estado, ela também engloba demandas, escolhas e
decisdes privadas, podendo (e devendo) ser controladas pelos
cidaddos. Isso € o que se chama de controle democrético. (PEREIRA,
2008, p.174)

Para a discussdo da andlise de politicas publicas, Rua (1998) utiliza a linguagem
de Easton, que coloca que as politicas publicas (outputs) resultam do processamento dos
inputs (originarios do meio ambiente) pelo sistema politico, e também dos withinputs
(demandas originadas no interior do préprio sistema politico).

Rua (ibidem, p.231) afirma que “é na tentativa de processar as demandas que se
desenvolvem aqueles procedimentos formais e informais de resolucdo pacifica de
conflitos que caracterizam a politica”.

Com relacdo a diferenciagdo elaborada por analistas entre demandas novas,
demandas recorrentes e demandas reprimidas, pode-se considerar que o surgimento dos
casos de aids na década de 1980 gerou demandas novas para o setor saide. Hoje,
consideramos que os direitos sexuais e reprodutivos de casais com sorologia diferente
para o HIV representam uma demanda nova, pois sdo poucos 0s servigcos e profissionais
preparados para lidarem com essa questao.

Muller e Surel (1998) afirmam que a abordagem sequencial na andlise de
politicas publicas divide a politica em uma série de fases de ag¢do, que correspondem a
uma descri¢ao da realidade e a fabricacdo de um tipo ideal, a0 mesmo tempo. Fazem
parte desta sequéncia: a entrada na agenda (agenda setting), a produgdo de solugdes ou
alternativas (policy formulation), a decisdo no sentido especifico, a implementacgao, a
avaliacdo (policy evaluation) e a conclusdo (program temination). As vantagens dessa
abordagem sdo propor um quadro de andlise simples da acdo publica e romper com as
representacdes da acdo publica construidas pelas elites dirigentes.

Os autores destacam como limites importantes a visdo bastante linear que a
abordagem sequencial propde sobre a acdo publica, subestimando o carater
frequentemente cadtico das politicas publicas, além de criticarem sua orientacdo para a

solucdo dos problemas (problem solving).



10

Fazer uma politica piblica ndo € ‘“resolver” um problema, mas
construir uma nova representagdo de problemas que colocam em
pratica as condigdes sécio-politicas de seu tratamento pela sociedade e
estrutura por ela mesma a a¢do do Estado (idem, ibidem, p.19).

Klaus Frey (2000) explica o ciclo da politica ou policy cycle como um modelo
heuristico para a andlise das politicas publicas por ser importante considerar o carater
dinamico dos processos politicos administrativos. Esse modelo subdivide o agir piblico
em fases parciais dos processos politico-administrativos de resolu¢do dos problemas.

As viérias fases “podem ser investigadas no que diz respeito as constelagdes de
poder, as redes politicas e sociais e as praticas politico-administrativas que se encontram
tipicamente em cada fase” (idem, ibidem, p. 226).

Para esse autor (ibidem), destacam-se as seguintes fases: percep¢do e definicdo
de problemas (atribui¢cdo de relevancia politica a um problema peculiar); agenda-setting
(decisao sobre a entrada do tema na pauta politica atual ou sua exclusdo ou adiamento,
apesar da sua relevancia de a¢do); elaboracdo de programas e decisdo; implementacao
de politicas; e avaliacio de politicas e eventual correcdo da agdo.

Para Frey, os atores politicos administrativos ndo se at€ém a essa sequéncia de
passos, principalmente em programas mais complexos que se baseiam em ‘“‘processos
interativos, cuja dinamica € alimentada por relagdes mutuas dos atores envolvidos”
(ibidem, p. 229). Também ressalta que a aprendizagem politica e administrativa
encontra-se em todas as fases do ciclo politico e ndo apenas no final e esta deve
conduzir a adaptagdes permanentes do programa, propiciando reformulag¢do continua da
politica.

Vale assinalar que o modelo heuristico do policy cycle é um tipo puro
idealizador do processo politico. Na pratica, dificilmente este se da de
pleno acordo com o modelo. Porém, o fato de os processos politicos
reais ndo corresponderem ao modelo tedrico ndo indica
necessariamente que o modelo seja inadequado para a explicacio
desses processos, mas sublinha o seu cardter enquanto instrumento de
andlise. O policy cycle nos fornece o quadro de referéncia para a
andlise processual. Ao atribuir fun¢des especificas as diversas fases do
processo politico-administrativo, obtemos — mediante a comparacio
dos processos reais com o tipo puro - pontos de referéncia que nos
fornecem pistas as possiveis causas dos déficits do processo de
resolucdo de problema. (ibidem, p. 229)

Ao tratar da andlise de politicas publicas no Brasil, ressalta a importancia de se
considerar a interferéncia de padrdes peculiares de comportamento politico, como o

clientelismo, o populismo ou o patrimonialismo nos processos de formacao da vontade
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e de decisdo, descaracterizando o papel das instituicoes formais na definicao das
politicas publicas (ibidem).

Em sua discussdo sobre a definicdo de politica social, Pereira (2008) afirma a
dificuldade de conceitud-la, pois hé diversos autores e defini¢des na literatura, cada uma
com ideologias, valores e perspectivas tedricas competitivas. A autora afirma que a
politica social é uma categoria académica e politica (e neste ultimo campo, é uma
politica publica, assim como as econdmicas e tecnoldgicas).

Refere-se a politica de acdo que visa, mediante esfor¢o organizado e
pactuado, atender necessidades sociais cuja resolugcdo ultrapassa a
iniciativa privada, individual e espontinea, e requer deliberada decisao
coletiva regida por principios de justica social, que, por sua vez,
devem ser amparados por leis impessoais e objetivas, garantidoras de
direitos. (PEREIRA, 2008, p.172)

Ao tratar das discussdes que existem sobre o Welfare State e a politica social,
Pereira (ibidem) afirma que o primeiro € um regime de bem-estar particular, fruto de
conquistas democréticas e civicas que ocorreram entre os séculos XIX e XX:

Fica, pois, com a politica social, a incumbéncia de cobrir um amplo e
duradouro espectro de decisdes e agdes que, embora visem o bem-
estar social, nem sempre alcancam esse objetivo por serem passiveis
de capturacido e controle das for¢as antidemocraticas. (ibidem, p.58)

Por outro lado, a autora (ibidem) afirma que, somente com a institucionalizagdo
do Welfare State, a politica social se tornou um meio possivel e legitimado de
concretizagdo de direitos sociais de cidadania, se interpondo a coercao pura e simples.

Para a autora, a politica social ndo é apenas uma forma de regulacdo, mas um
processo dinamico resultante da relagdo conflituosa de interesses contrdrios,
predominantemente de classes, servindo a quem tiver maior dominio sobre ela. Assim, a
politica social pode representar ganhos para os dominados e ser um meio de
fortalecimento politico dos mesmos, a depender de sua organizacdo, dos regimes
politicos prevalentes e dos paradigmas tedricos vigentes (ibidem).

Este estudo seguird esta interpretacdo de politica social afirmada por Pereira
(ibidem), por considerar que a implementacgao das politicas para as pessoas vivendo com
HIV faz parte do dindmico processo de relacdo entre sociedade e Estado e que seus
ganhos devem-se a organizacdo politica da sociedade frente a gestdo da saide no Brasil,

Antes do processo de democratizacdo do pafs, na década de 1980, o

atendimento na satide publica era seletivo, focalizado e nao-universal e com grande
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participacao da iniciativa privada na prestacdo dos servicos, quando ainda ndo existia
um efetivo Sistema Unico de Sadde (SUS).

Na década de 1990, apesar dos avancos na cobertura das agdes de saude, as
politicas neoliberais implantadas no Brasil negaram a implantacio de ag¢des pelos
direitos garantidos na Constituicdo Federal de 1988, no campo da saide e das demais
politicas sociais, como educacgdo e assisténcia social. Assim os desafios para a gestdo
das politicas publicas de saide ainda sdo amplos e serdo apresentados neste estudo

aqueles relacionados a satde das pessoas que vivem com HIV.

1.2 - A POLITICA DE SAUDE E O SISTEMA UNICO DE SAUDE

Para se discutir as acdes de saide dirigidas as pessoas vivendo com aids, €
importante nos remetermos brevemente a constru¢do do modelo de politica de satide
publica demandado pelo Movimento Sanitarista brasileiro nas décadas de 1970 e 1980,
e afirmado na Constituicao Federal de 1988, pois as acdes no campo da aids ndo podem
ser pensadas descoladamente dos principios e organizagao do SUS.

O Movimento pela Reforma Sanitdria no pais buscou superar a distincdo que
havia entre a protecdo a saude dos trabalhadores brasileiros inseridos no mercado
formal, atendidos pelo Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social
(INAMPS), e aquela oferecida aos que estavam fora do mercado de trabalho, atendidos
apenas nas emergencias publicas e pelas institui¢des filantropicas, como as Santas
Casas.

O modelo de Seguridade Social definido na Constituicdo de 1988 coloca em
pauta um novo formato de protecdo social brasileira, em busca da universalizacdo da
cidadania, pois os beneficios passam a ser concedidos a partir da necessidade e ndo da
contribuicdo, gerando assim mecanismos mais soliddrios e redistributivos (FLEURY,
2009).

Tendo como ambiente a luta pela democratizagdo da saide, o Movimento
Sanitarista foi liderado por um conjunto de intelectuais, profissionais de saude,
militantes sindicalistas e de movimentos sociais e setores da Igreja catdlica progressista:
setores de ponta da sociedade organizada (COHN, 2008). A VIII Conferéncia Nacional
de Saudde, realizada em marco de 1986, em Brasilia, contou com um processo de

mobiliza¢do nacional expressiva desses setores.
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Para Fleury (ibidem), esse movimento tinha o projeto de construir contra-
hegemonicamente um novo patamar civilizatorio, capaz de viabilizar a saide como bem
publico, sendo necessdria, para isso, uma profunda mudanga cultural, politica e
institucional.

Os principios que orientaram este processo foram: um principio ético-
normativo que insere a saide como parte dos direitos humanos; um
principio cientifico que compreende a determinagdo social do
processo satde doencga; um principio politico que assume a satde
como direito universal inerente a cidadania em uma sociedade
democrdtica; um principio sanitdrio que entende a prote¢do a satide de
uma forma integral, desde a promoc¢do, passando pela acdo curativa
até a reabilitacdo. (FLEURY, 2009, p.748)

Assim, como resultado do debate entre Estado e sociedade por um novo modelo
de politica publica e por uma nova concepg¢ao de saide, hd inclusao do tema no capitulo
destinado a Seguridade Social na Constituicdo Federal de 1988. A Lei 8.080, de 19 de
setembro de 1990, dispde sobre as condi¢des para a promog¢ao, protecdao e recuperacao
da saude, a organizacdo e o funcionamento dos servigos correspondentes e define em
seu artigo terceiro aquela nova concepgao:

A saide tem como fatores determinantes e condicionantes, entre
outros, a alimentacdo, a moradia, o saneamento bdsico, o meio
ambiente, o trabalho, a renda, a educacdo, o transporte, o lazer e o
acesso aos bens e servicos essenciais; os niveis de saide da populacdo
expressam a organizagio social e econdmica do pais. (MINISTERIO
DA SAUDE, 2005)

Entre as diretrizes politicas consolidadas, a constru¢do do SUS norteia-se pelos
seguintes principios doutrindrios: universalidade, igualdade e integralidade das acdes.

O principio de universalidade do acesso aos servicos de saide significa que
todos tém direito a saude no Brasil, como descrito no texto constitucional,
independentemente da renda, sendo obrigacdo do Estado garantir a realizacdo desse
direito.

O principio de igualdade baseia-se na tese de que toda pessoa terd, igualmente,
acesso aos servicos de saide de que necessitam. “Nesse sentido, a igualdade e a
universalidade do acesso nio s@o apenas principios do SUS, mas principios mais gerais
para a acdo do Estado” (MATTOS, 2009, p.777).

A integralidade das a¢des em saude significa que estas devem ser combinadas e
voltadas a0 mesmo tempo para prevencdo e a cura. O individuo € um ser social que,
bioldgica, psicolégica e socialmente, estd sujeito a riscos de vida. Dessa forma, o

atendimento deve ser feito para a sua saude, e ndo somente para as suas doencas, para
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erradicar as causas e diminuir os riscos, além de tratar os danos. (ALMEIDA et al,

2001).

Para Mattos (2004), uma dimensdo da integralidade, na prética, se expressa na
capacidade dos profissionais para responder ao sofrimento manifesto, que resultou na
demanda espontanea. O profissional de saide deve incluir no seu cotidiano de trabalho
rotinas ou processos de busca sistemdtica daquelas necessidades mais silenciosas,
menos vinculadas a experiéncia individual do sofrimento. Para os servigos, isso
significa criar dispositivos e adotar processos coletivos de trabalho que permitam
oferecer, para além das acdes demandadas pela propria populacio a partir de
experiéncias individuais de sofrimento, acdes voltadas para a prevencao.

Segundo Cecilio (apud MERHY, 2004), pode haver algum grau de integralidade
“focalizada” quando uma equipe, em um servico de satide, por meio de uma boa
articulacdo de suas préticas, consegue escutar e atender, da melhor forma possivel, as
necessidades de saude trazida por cada um.

Apesar das numerosas discussoes tedricas e de gestdo sobre a integralidade nas
acOes de sadde, a materializacdo deste principio ainda € um desafio para a quase
totalidade da assisténcia prestada a populagdo brasileira, o que faz com que os usudrios
ndo tenham acesso aos servicos com a qualidade planejada pelos gestores da Politica de
Saude.

No ambito da discussdo tedrica sobre o acesso no campo da saide, Penchansky e
Thomas (apud TRAVASSOS; MARTINS, 2004) o definem como a compatibilidade
entre a populagdo e suas necessidades e os recursos de saude ofertados, tomando corpo

a partir de um conjunto de dimensdes especificas.

Identificam varias dimensdes que compdem o conceito de acesso:
disponibilidade (volume e tipo) de servicos em relacdo as
necessidades; acessibilidade — tomada aqui como uma dimensdo do
acesso —, caracterizada pela adequacdo entre a distribuicao geografica
dos servicos e dos pacientes; acolhimento (accomodation), que
representa a relac@o entre a forma como os servigos organizam-se para
receber os clientes e a capacidade dos clientes para se adaptar a essa
organizacdo; capacidade de compra, definida pela relacdo entre
formas de financiamento dos servigos e a possibilidade das pessoas de
pagarem por esses servicos; e aceitabilidade, que representa as
atitudes das pessoas e dos profissionais de saide em relacdo as
caracteristicas e prdticas de cada um. (TRAVASSOS; MARTINS,
2004, p. 191)

Utilizando-se essas dimensdes, verificamos que ainda existem vdrios desafios

para a garantia do acesso da populacdo aos servi¢os de satde e que, apds pouco mais de
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duas décadas de implantacdo do SUS, a gestdo da satide publica brasileira precisa ser

renovada para alcancar a universalidade e a equidade.

z

Para Mattos (2004), integralidade no campo da saide é realizar uma leitura
abrangente das necessidades do paciente. Outro sentido seria a organizacdo do trabalho
das equipes nos servi¢os de satide e a luta para que esse arranjo seja amistoso para o
usudrio e responda adequadamente as suas necessidades de satide. Um terceiro sentido
seria a luta pela integralidade nas politicas de saude.

Ao tratar do tema sistema de saude, Cecilio e Merhy (2003) afirmam que o
termo “sistema’” denota uma concepgao idealizada, de carater normativo, pois o sistema
de saide é, de fato, atravessado por vdrias légicas de funcionamento, por multiplos
circuitos e fluxos de pacientes, construidos a partir de protagonismos, interesses e
sentidos que ndo podem ser submetidos a uma tunica racionalidade institucional
ordenadora.

Mais do que um “sistema”, deveriamos pensar em uma rede mével,
assimétrica e incompleta de servigos que operam distintas tecnologias
de saide e que s@o acessados de forma desigual pelas diferentes
pessoas ou agrupamentos, que deles necessitam. Uma das
conseqiiéncias desta forma de funcionamento € a imensa dificuldade
de se conseguir a integralidade do cuidado, quando nosso ponto de
observacdo € o usudrio e ndo este ou aquele servico de saide. A
integralidade do cuidado que cada pessoa real necessita
freqlientemente transversaliza todo o “sistema”. Nao hd integralidade
radical sem esta possibilidade de transversalidade. A integralidade do

cuidado s6 pode ser obtida em rede”. (idem, ibidem, p. 4)

A integralidade da atencdo recebida pelo usudrio resulta da forma como se
articulam as praticas dos trabalhadores de satde. O cuidado nas organizagdes de satide
em geral € por sua natureza, necessariamente multidisciplinar, mas relacdes
assimétricas de poder ocultam a colaboragdo entre os trabalhadores como operadores de
tecnologias de saude para que o cuidado aconteca. De forma idealizada, o cuidado € a
soma de pequenos cuidados parciais. “Assim, uma complexa trama de atos, de
procedimentos, de fluxos, de rotinas, de saberes, num processo dialético de
complementacdo, mas também de disputa, vai compondo o que entendemos como
cuidado em saude”. (ibidem, p.2).

Merhy (2004) também afirma que:

Pode-se dizer que todo processo de trabalho em saidde produz “atos de
saude”, que perseguem a ‘“producdo do cuidado”. E que este,
conforme as linhas de interesses que lhe ddo sentido, impostas pelos
varios atores em ac¢do na sua concretude, permitird a realizacdo de
distintos resultados, mais ou menos comprometidos com o0s interesses
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dos usudrios, mais ou menos como dispositivos liberadores ou
castradores de processos autonomizantes. ( p.12)

Essa possibilidade de discutir a politica de saide tendo como referencial a
integralidade do cuidado € interessante diante dos desafios colocados hoje para o
enfrentamento da epidemia de aids e o atendimento das necessidades bioldgicas e
sociais das pessoas vivendo com HIV e aids.

Assim, a atencdo a satide da mulher vivendo com aids que tem vivenciado os
efeitos da sindrome lipodistréfica serd analisada tendo como base a discussdo sobre a

integralidade do cuidado no campo da sadde.
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CAPITULO 2
RESPOSTAS A EPIDEMIA DE AIDS

2.1. A RESPOSTA A AIDS NO MUNDO

Relacionando a discussdo inicialmente colocada sobre as politicas publicas com
a situacdo da epidemia de aids hoje, verifica-se que a mesma € um dos grandes desafios
para a politica de saide mundial, como também para outras politicas inter-setoriais,
como educacdo, trabalho e assisténcia social, demandando a a¢ao dos Estados nacionais
para seu controle. Os programas e servicos implementados serdo analisados com base
em alguns tedricos da drea das politicas publicas.

No inicio da epidemia nos anos 80 do século passado, cerca de 100 mil pessoas
de vinte diferentes paises ja estavam infectadas pelo HIV (MANN et al., 1993),
incluindo paises da Africa e paises denominados “desenvolvidos”.

Nos Estados Unidos da América, a nova doenca atingiu inicialmente homens
homossexuais e foi denominada por expressdes como ‘“‘cancer gay”’, “pneumonia de
homossexuais” ou gay related immune deficiency (GRID) (CARVALHO, 2008).
Somente com o avango do conhecimento cientifico, percebeu-se que a nova doenga ndo
estava relacionada ao comportamento homossexual masculino e ela foi, entdo,
denominada de sindrome da imunodeficiéncia adquirida ou aids.

Em 1983, o HIV foi isolado na Franca, por um grupo liderado por Luc
Montagnier. Segundo Carvalho (Idem, 2008) os avancos relacionados as pesquisas
sobre a aids ocorreram devido ao interesse da comunidade cientifica e dos governos
nacionais dos paises desenvolvidos.

Caso a epidemia de aids estivesse isolada aos paises africanos ela poderia ter
sido definida como apenas mais uma tragédia natural que assola aquele continente,
considerando a pouca influéncia econdmica e politica da Africa no cendrio capitalista
mundial.

Sontag (1989), em sua andlise das metdforas de vérias doencas, destaca que
essas podem ser definidas pelas sociedades como peste, maldi¢do, catdstrofe natural

invasdo, frouxiddo moral e castigo para comportamentos divergentes. A autora ainda
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ressalta o significado simbdlico da aids para a sociedade atual, sendo a metafora de
contaminagdo, laténcia e de mutacdo, a0 mesmo tempo.

Sontag (1989) relata que os governos utilizavam, na década de 1980, o HIV e a
aids como uma metdfora de guerra contra um invasor externo (que teria vindo da
Africa) e que é extremamente inteligente (mutante) e discute o fato de esses governos
considerarem o individualismo uma forma de prevencao.

Hanan (1994) também faz essa comparacdo entre a aids e outras doencas e
afirma que a hanseniase trazia em seu bojo igual espectro moral e a capacidade de
deformar os corpos, colocando todo o estigma da culpabilidade do outro em evidéncia.
No entanto, a hanseniase ndo possui a for¢a da conotacdo sexual da aids. Segundo a
autora, até mesmo a tuberculose conseguiu elevar seu perigo mortal ao status de
concessor de uma “morte romantica”.

Para Hanan (ibidem), a aids parece conseguir reunir todos os estigmas de
doencas que anteriormente foram tidas como catastréficas numa s6: € contagiosa,
deformadora do corpo, delatora de condutas e uma doenga lenta e mortal.

Todas essas metaforas e conclusdes sobre a aids e sobre as pessoas que vivem
com o HIV fortaleceram e ainda hoje fortalecem o estigma e a discriminacdo, que
dificultam a prevencao, a testagem e o tratamento.

Galvao (2002), em sua cronologia da epidemia entre 1980 e 2001, afirma que se
passou de uma doenca que afetava a poucos para um problema de seguranca global. O
nimero de pessoas infectadas, a falta de acesso ao tratamento, os indices de mortalidade
entre a populacdo economicamente ativa, tendo como resultado o aumento de criangas
orfas, sdo exemplos de fatores que podem comprometer a estabilidade econdmica e
politica de muitas nagdes.

Verificamos, assim, que ndo apenas a politica de saide ¢ demandada com a
epidemia de aids, pois os Estados nacionais precisam formular politicas publicas em
diversas dreas, pois com a reducdo da populagdo, tanto o crescimento econdmico e
cientifico, quanto a defesa de um pais, ficam ameacadas.

Para exemplificar, tomemos a situacio da Africa Subsaariana, regido ao sul do
deserto do Saara e a mais afetada no mundo pela epidemia, com 71% de todas as novas
infecgdes por HIV em 2008 (UNAIDS, 2009a).

Sobre a andlise de politicas publicas, Muller e Surel (1998) discutem sobre a
possibilidade de uma politica consistir em nada fazer e, sobre essa questdo, eles

afirmam que hé trés casos ilustrativos onde a noc@o de nao-decisdo pode se revelar util
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para a compreensdao da acdo publica: a ndo-decis@o intencional, a ndo-decisdo
controversa € a nao-execugao.

[13

Com relagdo a ndo-decisdo controversa, os autores afirmam que ‘“ela
corresponde a uma situagdo onde o problema em causa transforma o objeto de uma
controvérsia publica vivo demais para gerar as condicdes de producdo e ou de
legitimagdo de uma acdo publica” (MULLER; SUREL, 1998, p.14).

Estes autores (ibidem) exemplificam que no caso da emergéncia de politicas de
luta contra a aids na Europa, os elementos de ndo-decisdo sdo centrais, pois a a¢do do
Estado encontrou limitag¢des diante dos escassos conhecimentos cientificos conhecidos e
pelos conflitos existentes entre os diferentes atores envolvidos.

Segundo dados do Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV e Aids
(UNAIDS), estima-se que, em 2008, 33 milhdes de pessoas viviam com HIV em todo o
mundo e que a doenca ja tinha causado cerca de 25 milhdes de mortes. A cada dia,
estima-se que cerca de 6.800 pessoas sdo infectadas pelo HIV e 5.700 morrem em
decorréncia da aids em todo o mundo, sendo a maioria das mortes relacionadas ao
acesso inadequado aos servicos de tratamento e a falta de atenc@o a saide (UNAIDS,
2009a).

A epidemia tem causado profundas alteracdes demogréficas, econdmicas e
sociais em dezenas de paises e ainda € uma das dez primeiras causas de morte no
mundo, sendo a primeira causa de morte na Africa. Outro dado importante é que as
mulheres ja representam metade das pessoas vivendo com HIV em todo o mundo, com
nimeros crescentes em muitos paises. (idem ibidem).

Segundo documento do UNAIDS sobre o acesso a terapia anti-retroviral, em
2008, das estimadas 9,5 milhdes de pessoas que precisavam de tratamento em paises de
rendas baixa e média, 42% tiveram acesso a ele. Em comparagdo, a estimativa de acesso
em 2007 era de 33%. O maior progresso aconteceu na Africa Subsaariana, onde
ocorrem dois tercos de todas as infec¢des pelo HIV. Aproximadamente 45% das
gestantes vivendo com HIV receberam medicamentos anti-retrovirais para prevenir a
transmissdo do HIV para seus filhos, em comparacdo a 35% em 2007. O documento
destaca que a aids continua sendo a principal causa de mortalidade entre mulheres em
idade fértil (idem, 2009b).

E importante destacar o fracasso das politicas de prevengdo implantadas na
Africa Subsaariana por organiza¢des internacionais governamentais e ndo

governamentais, que, apesar da comprovada eficicia do preservativo masculino,
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insistem em enfocar a abstinéncia e a fidelidade como forma de prevencdo do HIV,
estratégias essas que tornam as mulheres africanas mais vulnerdveis devido as questdes
de género e a violéncia sexual (ABIA, 2007 ; CHANGE, 2010; PASSADOR e OMAR,
2006).

2.2. A RESPOSTA A AIDS NO BRASIL

Os primeiros casos de aids no Brasil, ocorridos na Regido Sudeste, na década
de 1980, trouxeram muito medo a populacdo em geral e a discriminacdo de grupos
vulnerdveis, como profissionais do sexo, usudrios de drogas e homossexuais
masculinos.

Contra essa discriminag¢ao, também sao datadas do inicio da década de 1980 a
mobilizacdo desses grupos estigmatizados, a criagcdo do Grupo de Apoio e Prevencdo a
Aids (GAPA), primeira organizacdo ndo-governamental (ONG) sobre aids, e a
fundacdo da Associacdo Brasileira Interdisciplinar de Aids (ABIA), por Herbert de
Souza (MINISTERIO DA SAUDE, 1999).

Como destaca Pascual (2002, p.13), a luta contra a aids e pelos direitos das
pessoas que vivem com aids “transformou o que parecia ser uma irreversivel
condenacdo a morte em uma luta pela vida, transformou a soliddo em referencial de
solidariedade humana, ocupou os espacos do preconceito e da segregacdo por espagos
de respeito e dignidade”.

Para Muller e Surel (1998), existem modalidades de participacdo particulares
entre os que estdo submetidos a uma politica publica. Esses autores destacam que o
modo e a intensidade dessa participacdo podem ser muito varidveis de um espago de
acdo a outro e/ou de um periodo a outro, além da capacidade de influéncia também
variar, pois se relaciona a posi¢cdo do ator na divis@o do trabalho prépria do setor e ao
grau de mobilizacdo que ele é capaz de suscitar.

O que se verifica no caso da epidemia de aids € que a sociedade civil - desde os
primeiros casos identificados e das primeiras noticias vinculando a doenga aos grupos
mais estigmatizados - se organizou, se mobilizou, chamou a aten¢do da midia e da
saude publica, demandando por servicos e acdes de prevencdo efetivas.

Cabe aqui registrar que Herbert de Souza, o Betinho, foi a primeira pessoa

publica do Brasil a declarar-se uma pessoa vivendo com aids e, até seu ultimo ano de
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vida, em 1997, continuou a lutar por saude, dignidade e cidadania, contribuindo para a
elaboracdo de politicas publicas e expressando seus posicionamentos em defesa das
pessoas com aids por meio da midia escrita e falada (SOUZA; PARKER, 2001)2 .

Com relagdo as a¢des governamentais, em 1983 foi criado o primeiro programa
de aids do Brasil, em Sao Paulo, e seu coordenador era o dermatologista Paulo Roberto
Teixeira Leite. Na seqiiéncia, foi criado o Programa Estadual de Aids do Rio de
Janeiro.

Somente em 1985 € que surgiu dentro do Ministério da Saide um setor para
tratar da aids, inserido na Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitdria. Em 1988,
surgiu definitivamente o Programa Nacional de DST e Aids (GALVAO, 2002).
Estratégias e agdes passam a ser definidas para que os servicos de saide estivessem
preparados para atender as pessoas infectadas pelo virus.

Na andlise da resposta brasileira ao HIV e aids, o UNAIDS destaca alguns
aspectos importantes: o pioneirismo dos setores governamental e ndo-governamental
na década de 1980; a cooperacdo internacional; a participacdo da sociedade civil
(inclusive pessoas vivendo com HIV) no enfrentamento da epidemia; a diferenciada
gestdo do Programa Nacional de DST e Aids, com o envolvimento de diversos setores
e da sociedade civil; os acordos de empréstimo com o Banco Mundial e a decisido de
garantir o acesso universal e gratuito aos ARV (UNAIDS, 2008).

Na drea da assisténcia, durante os anos 1980, havia apenas o tratamento das
infec¢des oportunistas relacionadas a aids, mas, no final da década, em 1987, foi
desenvolvida a zidovudina, conhecida pela sigla AZT, primeiro medicamento anti-
retroviral para controle do HIV.

Em 1988, o Ministério da Saide passou a distribuir os medicamentos para as
infec¢des oportunistas e autorizou a comercializacdo do AZT no pais, havendo assim a
compra por parte de alguns hospitais e secretarias municipais e também por parte de
algumas pessoas com recursos para tal aquisicio (MINISTERIO DA SAUDE, 1999).

Assim, o acesso a esses medicamentos dependia da decisdo politica dos

municipios de atender as PVHA ou de uma renda per capita ou tamiliar suficiente para

? Dentre outras manifestacdes de Betinho, destacam-se os textos “Carta contra o preconceito”,
dirigida ao presidente cubano Fidel Castro, “Confesso que estou vivo”, sobre a campanha
televisiva em 1991, época do governo Collor, em que houve retrocesso da parceria com a
sociedade civil (em que um personagem dizia: Aids eu ndo tenho cura”) e o texto intitulado “O
dia da cura”. Todos os textos foram publicados no Jornal do Brasil (SOUZA; PARKER, 2001).
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cobrir o alto custo com a compra naquele momento. Nesse contexto, milhares de
pessoas continuavam sem acesso.

Em 1991, o governo brasileiro iniciou no sistema publico de saide a
distribuicdo dos seguintes medicamentos para as PVHA: AZT, ganciclovir e
pentamidina. Nos anos seguintes, com o avanco das pesquisas, outros medicamentos
foram produzidos e foram definidos novos protocolos para a TARV.

Com o objetivo de tornar o custeio auto-sustentavel, foi definida uma politica
de produgdo local de medicamentos (0 AZT comecou a ser produzido no Brasil em
1993), a negociacdo diferenciada de precos aos laboratérios produtores e a
flexibilizacdo de patentes (CARVALHO, 2008).

Na década de 1980 e 1990, para a comunidade internacional, especificamente
para o Banco Mundial, o Brasil deveria priorizar a alocagdo de recursos na drea da
prevencao (assim como era recomendado a outros paises em desenvolvimento), pois se
considerava que o pais ndo conseguiria garantir o custeio por um longo prazo. Segundo
essa comunidade, neste quadro, milhares de pessoas abandonariam o tratamento,
gerando cepas resistentes ao HIV. No entanto, a priorizacdo tanto na assisténcia quanto
na prevencao parece ter sido defendido por todas as gestdes do Programa Nacional de
DST e Aids, devido ao controle social exercido pelo movimento das pessoas que
vivem com aids junto ao Ministério da Satde e também pela postura de defesa dos
principios do SUS por seus gestores (entre eles, Lair Guerra, Pedro Chequer e
Mariangela Simao).

A compra e distribui¢do de medicamentos para o tratamento do HIV e da aids
pelo Sistema Unico de Satide foi regulamentada em marco de 1995, através da Portaria
Ministerial n® 21, de 21 de margo de 1995 (anexo 1).

Em 1996, foi promulgada a Lei n° 9.313, de 13 de novembro (anexo 2), que
dispde sobre a distribui¢do gratuita de medicamentos aos portadores do HIV e doentes
de aids (BRASIL, 2005b). Para sua regulamentacdo, foi assinada a Portaria 2.334, de
04 de dezembro de 1996 (anexo 3). Como consequéncia, foi constituida a Comissao
Técnica que revisou as Normas de Condutas Terapéuticas: Guia de Condutas
Terapéuticas para HIV/aids.

Para Carneiro e Pelegrino (2002, p.24), a TARV e a lei citada acima
“significaram uma conquista de grande impacto sdcio-politico na luta pela melhoria da

qualidade de vida das pessoas vivendo com aids no pais”.
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O acesso universal a TARV garante a diminuicdo da mortalidade,
prolongamento de sobrevida das pessoas infectadas pelo HIV, melhoria da qualidade
de vida e diminuicdo do nimero e freqiiéncia de internacdes e tratamento das infec¢des
oportunistas.

Ao lado da disponibilizagdo dos medicamentos, em 1997 foi criada a Rede
Nacional de Laboratérios para Realizagdo de Exames de Carga Viral e Contagem de
CD4/CDS8’, exames indispensaveis para a definicdo do esquema terapéutico a ser
utilizado.

Para os casos em que o esquema terapéutico nao obtém sucesso, a genotipagem
foi introduzida como ferramenta para monitoramento da resisténcia viral e, em 2001,
também foi criada uma rede de laboratérios de estudo do padrdo genético do HIV, com
o intuito de analisar o surgimento de variantes do virus resistentes a medicacao.

Para a consolidacdo do Programa Nacional de DST e Aids, destacam-se os
acordos de empréstimos realizados com o Banco Mundial, em 1993, 1998 e 2002, que
inclufam contrapartida por parte do governo brasileiro (GALVAO, 2002).

Com relagdo ao controle democrético, ressaltamos como espaco de defesa de
interesses e confronto de idéias a Comissdo Nacional de DST e Aids (CNAIDS4),
criada em 1986 e a Comissdo de Articulacio dos Movimentos Sociais (CAMSY),

criada em 2004.

? O objetivo do tratamento com os anti-retrovirais é tornar a carga viral do HIV (quantidade do
virus HIV no sangue) indetectdvel e elevar o nimero de linfécitos T CD4+ /CD8+, que sdo
células sanguineas que fazem a defesa do organismo. Com a infec¢do pelo HIV, as defesas do
organismo ficam debilitadas caso a carga viral aumente e o0 CD4+ /CD8+ comece a diminuir.O
Por meio de exames laboratoriais, é possivel identificar precocemente o enfraquecimento do
sistema imunoldgico e fazer alteracdes mais simples e eficientes na TARV.

* Tem como objetivos assessorar o Ministério da Satde na defini¢io de mecanismos técnico-
operacionais para controle da aids, coordenar a producido de documentos técnicos e cientificos e
assessorar o Ministério da Sadde na avaliacdo de desempenho dos diversos componentes da
acdo de controle da aids. As organizag¢des da sociedade civil tiveram sua representatividade
garantida por portarias ministeriais. A partir de 1994, a Portaria 1.028/GM assegurou a
participacdo de cinco representantes de organizacdes ndo-governamentais na composicdo da
Comissdo, possibilitando que a sociedade civil colabore com as discussdes e atividades
inerentes a CNAIDS. Estes representantes sdo indicados pela sociedade civil, a partir de elei¢do
promovida periodicamente durante os Encontros Nacionais de ONG - Aids, realizados a cada
dois anos (Disponivel em <htttp://www.aids.gov.br>. Acesso: 10 jan 2010).

> O objetivo da CAMS é constituir um espaco formal de articulacio, consulta e participagio dos
principais atores da sociedade civil que trabalham em parceria com Departamento de DST, Aids
e Hepatites Virais. Este trabalho envolve a formulagdo das politicas publicas e a resolucdo de
problemas de curto, médio e longo prazo afetos as populacdes vulnerdveis e as pessoas vivendo
com HIV/aids. E formada por 20 integrantes e 05 suplentes: Féruns de Ong/Aids (10
representacdes), Rede de Profissionais do Sexo (01 representagdo), Movimento de mulheres (01
representacdo), Movimento Homossexual (01 representagdo), Redutores de danos e Usudrios de
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Diferentemente do inicio da epidemia, em que os casos de aids entre
homossexuais masculinos de escolaridade e padrio sécio-econdmicos elevados se
destacavam, a epidemia passou a atingir heterossexuais, populagdes marginalizadas e
vulnerdveis, em que recaem as doencas cronicas e endémicas, fruto da distribuicao
desigual de determinantes sociais, culturais e ambientais das doencas (MINISTERIO
DA SAUDE, 1999).

Segundo dados recentes do Ministério da Satide, a epidemia de aids ja atingiu
no Brasil 544.846 pessoas, entre 1980 e junho de 2009, sendo este o nimero apenas
dos casos notificados de pessoas que acessaram os servigos de saide. Do total de casos
citados acima, foram notificados 217.091 ébitos até 2009. (idem, 2009a).

A transmissdo heterossexual € a principal modalidade de exposicdo no pais
desde 1999. Outro dado importante € a estimativa de que mais de 600 mil pessoas
estejam infectadas pelo HIV, mas ainda ndo sabem de sua sorologia, pois nao
acessaram o servico de saide para testagem especifica (idem, 2008a).

Assim, apds mais de 25 anos de epidemia no pais, os desafios para as pessoas
que vivem com HIV e aids, profissionais de satude e gestores dos programas de aids
sdao outros. Destacamos alguns: como manter a qualidade de vida das pessoas que
utilizam os ARV, como manter a adesdo ao tratamento diante das alteracdes corporais
e metabdlicas relacionadas ao uso da medicagdo e como organizar Sservigos

especializados para lidar com essas questdes.

2.3. A RESPOSTA A AIDS NO DISTRITO FEDERAL

No Distrito Federal, o primeiro caso de aids diagnosticado ocorreu em 1985.
Na década de 1980, os casos notificados eram de homens que faziam sexo com outros
homens (homossexuais ou bissexuais) com alto nivel de escolaridade e moradores do
Plano Piloto, drea com maior renda per capita do DF. Posteriormente, os casos
passaram a seguir o perfil da epidemia nacional: heterossexuais, com baixa

escolaridade e moradores das areas menos desenvolvidas da cidade.

drogas (01 representacdo), Pessoas vivendo com HIV/aids (01 representacio), Estudantes jovens
(01 representagdo), Movimento Negro (01 representacdo), Transgéneros, Travestis e
Transexuais (01 representacdo) e Populacdes indigenas (01 representacdo) (Disponivel em
<htttp://www.aids.gov.br>. Acesso: 10 jan 2010).
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Entre 1985 e julho de 2009, foram notificados no Distrito Federal 6.227 casos
de pessoas com aids. Segundo dados epidemioldgicos recentes, observa-se, para o sexo
masculino, a manutencdo da proporcao de casos devido a transmissdo homo/bissexual,
aumento proporcional da heterossexual e reducdo importante dos casos em usudrios de
drogas injetaveis (DISTRITO FEDERAL, 2009).

Em 2008, 44% dos casos entre homens tiveram como categoria de exposi¢ao a
homo/bissexual e 34,0% a heterossexual. Entre as mulheres, a principal categoria de
exposicao € a heterossexual, com mais de 80% dos casos (idem, ibidem).

Assim como ocorre nas demais politicas publicas do Distrito Federal, a de
saude atende milhares de pessoas que ndo residem em Brasilia. No periodo de 2005 a
2009, 21,2% dos casos diagnosticados no Distrito Federal eram de pessoas que
residiam em outros estados, principalmente Goids. Um dos motivos é a qualidade
superior dos servigos prestados no DF em comparagdo com os prestados no local de
moradia das pessoas.

Entre os homens, a faixa etdria com maior incidéncia especifica, em 2008, foi a
de 30 a 34 anos, em 2005 e em 2006 foi a de 35 a 39 anos e, em 2007, a de 40 a 44
anos. Entre as mulheres, a faixa etdria com maior incidéncia especifica, em 2008, foi a
de 30 a 34 anos, em 2005 e em 2007, a de 35 a 39 anos e, em 2006, a de 40 a 44 anos
(ibidem).

Assim como os dados nacionais, a incidéncia de aids no sexo masculino tem
sido mais elevada que no sexo feminino. Em 2008, tal dado sé ndo ocorreu na faixa de
15 a 19 anos, o que significa que as jovens brasilienses estdo em situacdo de maior
vulnerabilidade dos que os jovens.

A razdo entre os sexos masculino e feminino nos os casos de aids apresentou
quedas sucessivas até o ano 2002, quando chegou a 1,9/1. Em 2007, a razdo elevou-se
para 2,5/1, caindo para 2,4/1 em 2008 (ibidem). Percebe-se, assim, que também no
Distrito Federal os dados demonstram a feminiza¢ao da epidemia de aids.

A Geréncia de DST e Aids da SES-DF € responsdvel pela organizacdo das
acOes de aids. A estrutura administrativa da geréncia € composta pelos seguintes
Niucleos: Controle das Doengas Sexualmente Transmissiveis, Controle da Aids,
Controle de Doencas de Transmissdo Vertical e de Controle de Hepatites Virais.

Constam também na estrutura funcional da Geréncia, o servico de Vigilancia
Epidemiolégica, com atribui¢cdes de nivel central e local relativas a monitoramento e

supervisdes regionais, e o Programa Reducdo de Danos. Assim como o Programa
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Nacional de DST e Aids, a Geréncia realiza acdes em parceria com organizagdes da
sociedade civil.

Atualmente, o atendimento no Distrito Federal as PVHA é realizado em oito
servicos especializados, localizados nas seguintes localidades: Asa Sul (Unidade Mista
de Saude de Brasilia), Asa Norte (Centro de Saude 11), Taguatinga (Unidade Mista de
Saude de Taguatinga / Policlinica), Ceilandia (Centro de Saude 01), Gama (Centro de
Sadde 05), Planaltina (Centro de Satde 01) e Sobradinho (Centro de Satde 01).

Além dos sete servicos da SES-DF, o Projeto Com-Vivéncia, do Hospital
Universitario de Brasilia, sob gestao do Governo Federal, também oferece atendimento
as pessoas que vivem com HIV e aids, como ji apresentado na introdugdo deste
estudo.

Nos oito servicos citados, € oferecida assisténcia multidisciplinar aos usuarios,
por meio do atendimento de profissionais de diversas dreas (infelizmente, nem todos
os servicos contam com profissionais de todas as seguintes dreas: medicina,
enfermagem, servigo social, psicologia e nutri¢io). E realizada também a distribuigdo
dos ARV e medicamentos para infec¢des oportunistas relacionadas a aids, assisténcia
para casos de outras DST (como sifilis e gonorréia) e a entrega de preservativos
masculinos e femininos para a populacdo em geral.

Assim como em outros servicos do pais, sugere-se que também no Distrito
Federal h4 problemas na ateng@o dos profissionais de saide com relacdo as queixas
das mulheres que vivem com HIV e aids sobre os efeitos da sindrome lipodistréfica
em decorréncia da TARV.

Assim como em todos os estados brasileiros, no DF a sociedade civil também
estd organizada para demandar ac¢des e servigos de qualidade para as pessoas com
HIV e para a populacdo em geral. Destacam-se as acdes do GAPA-DF, do Grupo
Arco-iris e do Movimento Nacional das Cidadas Posithivas - Nucleo DF.

Considerando que neste estudo serd abordada especificamente a satde das
mulheres vivendo com HIV e aids no Distrito Federal, no préximo capitulo sera

discutida a vulnerabilidade feminina a epidemia de aids.
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CAPITULO 3
FEMINIZACAO DA EPIDEMIA DE AIDS, VULNERABILIDADE
E RELACOES DE GENERO

Considerando que o estudo ora apresentado trata da saide das mulheres vivendo
com aids, € importante uma explanacdo sobre o impacto da epidemia de aids para as
mulheres, ja que, ainda hoje, é forte a associacao da infec¢cao pelo HIV aos homens com
préaticas homossexuais masculinas ou usudrios de drogas.

Em termos globais, a epidemia de aids constituiu uma realidade para as mulheres
desde o seu surgimento: a infeccdo pelo HIV foi detectada em mulheres em 1981, nos
Estados Unidos. Entretanto, a existéncia desses casos era entendida como restrita as
mulheres parceiras de usudrios de drogas injetdveis, de hemofilicos ou de homens
bissexuais e as mulheres envolvidas na pratica da prostitui¢do, assim como ocorreu no
Brasil (MINISTERIO DA SAUDE, 2007).

No pais, a epidemia de aids ainda atinge os homens em sua maioria, 67,2%, mas
verifica-se o crescimento acelerado da infec¢do entre as mulheres ha anos. Observa-se
que a razdo de sexo dos casos de aids (homem:mulher) no pais vem diminuindo ao
longo dos anos, passando de 15 homens com aids para cada 1 mulher (15,1:1), em 1986,
para a nova propor¢ao de 15 homens para cada 10 mulheres (1,5:1), em 2005 (idem).

Outro dado a ressaltar € o aumento da epidemia entre as jovens brasileiras. A
partir de 1998 houve a inversao da razao de sexo dos casos de aids em jovens de 13 a 19
anos, tendo por referéncia a totalidade dos casos do Brasil.

Em 2005, esse indicador atingiu o valor de 0,6:1 (h:m), ou seja, 6 homens para
cada 10 mulheres infectadas pelo HIV, representando uma taxa de incidéncia® de
1,7/100.000 habitantes e 2,8/100.000 habitantes, respectivamente. Esta mudanca pode
ser decorréncia das regras de pareamento na nossa sociedade, em que as mulheres se
relacionam com homens mais velhos, entre os quais a incidéncia do HIV € maior (idem,
ibidem).

Essa expansdo ocorreu sem que as mulheres tivessem ganhado visibilidade

imediata e objetiva nas acdes de saide, tanto no ambito da prevengdo, quanto no

% Obtida dividindo-se o total de casos novos de doenga ocorridos em dado intervalo de tempo
pelo nimero médio de pessoas vivas existentes no mesmo intervalo.
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tratamento. Foi somente no inicio da década de 1990 que surgiram as primeiras
respostas coordenadas pelos governos federal e locais voltadas para esse segmento
(MINISTERIO DA SAUDE, 2007).

Ao se discutir a elaboragdo de politicas e agdes para conter a epidemia de aids
no Brasil, € importante lembrar que varias foram as abordagem ja utilizadas, como o
foco nos “grupos de risco” e, posteriormente, no “comportamento de risco”.

As campanhas de prevencdo da aids do Governo Federal, iniciadas em 1987,
refletem a forma de conducdo da politica de aids no pais. Na década de 1980 e até
1992, houve o refor¢co do discurso da imprensa que afirmava a morte como
conseqiiéncia irremedidvel da aids e reforcava a discriminagdo contra os, entdo,
denominados grupos de risco: homossexuais masculinos, usudrios de drogas e
prostitutas (PAZ, 2007).

Devido a pressdo dos movimentos sociais e de profissionais de satide engajados
na luta pelos direitos humanos, as campanhas passaram a incluir a luta contra a
discriminacdo e o preconceito € a defesa da solidariedade e dos direitos das pessoas
vivendo com aids como estratégia de prevencao.

Na década de 1990, a adog¢do do conceito de vulnerabilidade ao HIV na
defini¢do de politicas publicas de saide expressou um novo olhar sobre a epidemia,
além da produgdo e da difusdo de um novo campo de conhecimento. Excluiu-se o
conceito de grupo de risco, que levou a estigmatizagdo dos primeiros grupos em que
foi detectada a doenga, e superou-se o conceito de comportamento de risco, que
culpabiliza o individuo.

Para Ayres et al. (1999), o conceito de vulnerabilidade é baseado nos diferentes
graus e natureza da suscetibilidade de individuos e coletividade a infeccdo,
adoecimento ou morte pelo HIV, segundo a particularidade de sua situagdo e o
conjunto integrado dos aspectos sociais, programaticos e individuais que os pdem em
relacdo ao problema e com recursos para seu enfrentamento.

O conceito de vulnerabilidade ndo visa distinguir a probabilidade de
um individuo qualquer se expor a aids, mas busca fornecer elementos
para avaliar objetivamente as diferentes chances que cada individuo
ou grupo populacional particular tem de se contaminar, dado o
conjunto formado por certas caracteristicas individuais e sociais de
seu cotidiano, julgadas relevantes para a maior exposicdo ou menor
chance de prote¢do diante do problema. (idem.ibidem, p. 65)
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Para entender a feminizacdo da epidemia de aids € necessdrio analisar
diversos aspectos, das esferas pessoal, institucional e social, que fragilizam as
mulheres diante de diversas situacdes, como a violéncia, o desemprego e o
adoecimento.

A vulnerabilidade feminina a aids se caracteriza do ponto de vista bioldgico — a
superficie da mucosa vaginal exposta ao sémen € relativamente extensa e este tem uma
concentracdo do virus HIV significativamente maior do que na secre¢dao feminina — e
do ponto de vista social — relacionada aos aspectos sociais, politicos e culturais, como
a desigualdade de género, o racismo e a pobreza. A vulnerabilidade desse grupo
também estd relacionada ao acesso e a qualidade dos diversos tipos de servicos
prestados na sociedade, como educacdo, saude, habitacdo, programas de inser¢do ao
mercado de trabalho, assisténcia social e lazer, sendo esta denominada de
vulnerabilidade programatica ou institucional.

A partir do conceito de vulnerabilidade, a discussdao sobre as relacdes de
poder entre homens e mulheres, ou as relagdes de género, € fundamental para se
entender porque ocorre a feminizag¢do da epidemia de aids.

O debate sobre género surge com o Feminismo e a discussdo feminista parte
da afirmacdo de que a identidade feminina € socialmente produzida e, a partir dai, se
estrutura uma préatica politica transformadora das formas como essa identidade se
constréi, percebida como historicamente opressiva a mulher. O Feminismo, como
teoria e prética, reivindica para as mulheres (categoria que surge inquestiondvel do
reino da natureza) a constru¢do ou ampliacdo da sua cidadania. Postula que, na
histéria da humanidade, “as mulheres tenham sido sempre submetidas a uma ordem
predominantemente masculina e seu papel social alocado ao sexo, no caso, o
segundo sexo ou o sexo fragil” (FRANCHETO, 1981, p.37).

Neste debate insere-se a questdo de gé€nero. Seu conceito refere-se a um
sistema de papéis e de relagdes entre mulheres e homens ndo mais determinados pela
biologia, mas subordinados aos contextos sociais, politicos e econdmicos a que estao
submetidos.

O discurso de género se inscreve no debate que nega o determinismo biologico

(utilizagdo das diferencas bioldgicas entre mulheres € homens) como explicacio para
as diferencas comportamentais entre os dois sexos. Para este discurso, tanto mulheres

quanto homens sdo categorias historicamente construidas e a percepcdo de ser
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mulher ou homem € uma constru¢ao social. Como afirmou Simone de Beauvoir
(2008, p.13), no século XX: “Ninguém nasce mulher: torna-se mulher”.

Essa socializacdo diferenciada e desigual para mulheres e homens, onde
certas caracteristicas e comportamentos sdo aceitos apenas para um dos sexos € uma
caracteristica da maioria das sociedades. Para Mead (1988), é a partir de arranjos
arbitrdrios que os tracos que ocorrem em alguns membros de cada sexo sdo
especialmente consignados a um sexo e negados ao outro. A arregimentacdo de um
sexo traz consigo a arregimentacdo do outro, pois uma sociedade que insiste que a
mulher siga um padrao especial de personalidade, definindo como feminino, viola
também a individualidade dos homens.

Além de demonstrarem a existéncia de diversos (e as vezes divergentes)
modelos de feminilidade e masculinidade em uma mesma sociedade, as discussdes
sobre género propdem que se estude também o modo pelo qual as diferentes
hierarquias sociais (de gé€nero, classe, raca ou idade) incidem umas sobre as outras,
modulando-se mutuamente. Nesse sentido, os atributos de género se constroem
também de maneira situacional. Assim, muitos dos comportamentos que
historicamente foram atribuidos as mulheres (emotividade exacerbada, misticismo,
falta de auto-controle, sugestibilidade e, em especial, a histeria) serviram também
para qualificar os homens, socializando-os com comportamentos opostos a estes.

Para Helborn e Carrara (1998), quando se iniciam os estudos de género tendo
como foco central o homem, e ndo mais a mulher, se coloca um novo olhar sobre
comportamentos e valores que estavam amplamente naturalizados, vistos como
inerentes ao corpo € a0 mundo masculinos. A masculinidade comeca entdo a ser mais
claramente percebida como culturalmente especifica, variando segundo as sociedades
ou, no ambito de uma mesma sociedade, segundo diferentes periodos de sua histdria.

No inicio da década de 90, com as grandes conferéncias internacionais sobre
os direitos das mulheres, foi salientado que, no ambito das questdes relativas a
reprodugdo e ao controle da difusdo da epidemia HIV e aids, era premente focalizar
acoes sobre a populacdo masculina. A “andlise da légica e da visdo masculinas,
expressas na articulagdo entre sexualidade, relacdoes de género e organizacdo da
familia, tornou-se mais que nunca fundamental” (idem, ibidem, p. 372).

Nesta discussdo, surgiram agdes de prevencdo das DST em parceria com as

Forcas Armadas, ja que os jovens brasileiros encontram-se trabalhando nos quartéis
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por longos periodos, sendo, portanto, estes espagos estratégicos para os Programas de
Aids alcancgar a populacdo jovem masculina brasileira.

Partindo entdo de uma andlise dos papéis sexuais fundamentados em uma
socializagcdo diferenciada para mulheres e homens, a partir de valores culturalmente
definidos, observa-se que comportamentos e atitudes deste diferem-se, dependendo
dos contextos relacionais, familiares, de trabalho, interpessoais e, principalmente, no
modo como cada um vive e entende sua sexualidade, sendo a presenca de
esteredtipos de género marcante na sociedade.

O contrato de casamento estabelece a circunscri¢do da sexualidade permitida e
a subordinacdo da esposa ao marido. O homem assume a responsabilidade pela mulher
e pelos filhos, de protegé-los e sustentd-los, enquanto a esposa assume 0 COmpromisso
de respeitar a autoridade do marido, cuidar dele e dos filhos e prover os servigcos
necessarios a manutenc¢ao da casa.

Para Vilela e Barbosa (1996), o 6nus, a compreensao, a conciliagdo, a paciente
espera e a sensibilidade sdo colocados socialmente como femininos € o prazer, a
objetividade, o gosto pela aventura, a impetuosidade como masculinos. E isso € aceito
com certa facilidade, como se fizesse parte das naturezas feminina e masculina.
Apenas aquelas mulheres que se encontram no dmbito da rua, fora da “normalidade”
de um relacionamento estdvel, “se deixam” sentir prazer e se aventurar como OS
homens. A mulher “de casa” é negado qualquer exercicio de sua sexualidade que ndo
esteja atrelado a maternidade.

Para muitas mulheres, a sexualidade nao é vivenciada como uma dimensao da
sua vida emocional e intima, valorizada como fonte de prazer. Pelo contrério, é
exercida mais em relacdo a objetivos préaticos e operacionais, como a manutengao da
estabilidade do casamento, da familia e da subsisténcia dos filhos.

De acordo com as autoras (ibidem, p.24), a sexualidade feminina, ao ser
construida no sistema sexo/género como impura e passiva, s6 pode ser exercida
“livremente” com a sancdo do amor e a partir do desejo do outro. Isto traz como
consequéncia, entre outras, a dificuldade da incorporacdo da idéia de prevencdo de
uma DST ou de outro qualquer “mal” que deveria manter-se fora do ambito doméstico.
O verbo amar, ao ser conjugado no feminino, adquire um forte sentido de abnegacao,
de negacdo de si mesma em fun¢do do outro e a prevengdo implica interpor um objeto
ou uma racionalidade ao desejo, que € do outro, podendo configurar, portanto, para

muitas mulheres, a antitese do amor.
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Portanto, quando se pensa em estratégias de prevencao da aids e outras DST,
enfatizando basicamente a reducdo de parceiros sexuais, do ponto de vista das
mulheres, essa estratégia é de pouca utilidade, “pois elas ja tendem a viver relacdes
monogamicas com seus parceiros e essa € uma estratégia perigosa porque faz crer que
essa monogamia, que ja vivem, as protege do risco de se infectar” (VILELA;
BARBOSA, 1996, p. 28). Assim, verifica-se a estreita relacdo entre a vulnerabilidade
individual e a social na criacdo de contextos que fragilizam as mulheres diante da
infeccdo pelo HIV.

Como ressalta Bastos (2001), a combinagdo das violéncias material e
simbolica, da dupla moral com relagdo aos comportamentos masculinos e femininos,
na familia e na sociedade, faz com que seja mais dificil para as mulheres ter acesso a
informacdes adequadas e atualizadas e, uma vez dispondo delas, modificar seus
comportamentos. A autora acrescenta que, alterados esses comportamentos, manter
essas mudancas nas interacdes cotidianas é um desafio para as mulheres.

Para Gongalves (2002), a feminizac¢do da epidemia tem se sedimentado em trés
fatores basicos: houve um significativo avango do HIV e da aids entre classes pobres e
as mulheres dessas classes, na maioria das vezes, vivem em condicdes precarias € sem
acesso ao mercado de trabalho devido a sua baixa escolarizacdo; existe desinformacgdo
e/ou falta de credibilidade sobre a possibilidade de que seu parceiro fixo possa
transmitir-lhes a doenca, ja que elas créem que sua relacdo seja monogamica; e
constata-se, também, a dificil negociagdo com o companheiro, no que se refere a
utilizagdo do preservativo (que estd centrada nas assimetrias de género).

Como ndo existe a varidvel de renda familiar nos sistemas de informag¢do do
SUS, o grau de escolaridade € utilizado para indicar a condi¢do sdcio-econdmica da
populacdo afetada pela epidemia, sendo este considerado como uma medida que mais se
aproxima como indicador de pobreza.

Assim, entre os casos de aids notificados pelo Ministério da Sadde, 52% dos
que ocorreram em mulheres sdo entre aquelas que ndo tém nenhuma escolaridade e
entre aquelas que ndo concluiram o ensino fundamental: 29% com 1 a 3 anos de estudos
e 19% com 4 a 7 anos de estudo (MINISTERIO DA SAUDE, 2007)

Outro indicador importante € a escolaridade das mulheres gestantes
diagnosticadas com HIV, que confirma a tendéncia verificada de pauperizacdo da
epidemia: dos 31.921 casos de gestantes vivendo com aids, 3% sdo analfabetas, 13%

tém apenas trés anos de estudos e 39% tém entre 4 e 7 anos de estudos (idem, ibidem).
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Na atencdo a saide, um dos fatores que mais agrava a situacdo da mulher é a
pouca percep¢dao dos profissionais sobre a vulnerabilidade das mulheres as DST.
Mergulhados no mesmo imagindrio social que amarra a aids a masculinidade e, até
mesmo, aos denominados “grupos de risco”, para muitos ainda € quase impossivel
admitir ou suspeitar da relac@o entre as mulheres e essas doengas.

Para Vilela e Barbosa (1996), ndo sé € possivel, como bastante provavel, que
um ginecologista trate uma infeccdo vaginal de repeticdo ou uma displasia cervical
sem que a possibilidade de uma infeccao pelo HIV seja pensada.

Essas autoras ressaltam que tanto a displasia cervical como a moniliase vaginal
sdo sinais comuns entre mulheres infectadas pelo HIV e que, uma vez que a moniliase
vaginal (assim como outras infeccdes vaginais) estd associada a um aumento da
transmissdo do HIV, sua deteccdo precoce seria também importante em termos de
prevencdo. No entanto, os servicos de satide operam com relativo desprezo as queixas
das mulheres em fun¢do da permanéncia, entre os profissionais de saide, da concepg¢do
de que ainda existem os grupos de risco (idem, ibidem).

Ainda hoje, a maior demora em diagnosticar a aids entre as mulheres resulta em
uma intervenc¢do tardia e, consequentemente, em uma diminui¢do do tempo de
sobrevida dessas. H4 baixa notificacdo de casos e identificacdo tardia de infec¢des
oportunistas pela dificuldade de associa-las a diagnésticos de aids, gerando quadros de
morbidade e mortalidade que poderiam ser evitados ou retardados.

Esses quadros ocorrem porque as mulheres tendem a procurar os servicos em
fase mais avangada ou somente quando seus parceiros sexuais ou seus filhos adoecem,
mas, também, porque sdo diagnosticadas de forma errada ou ndo sido diagnosticadas,
como citado acima.

Esses fatos vém influenciando o contexto em que se d4 a transmissdo vertical’
(anteriormente denominada transmissdo materno-infantil) no Brasil, pois, com a
feminizacdo da epidemia, o numero de criangas infectadas cresceu nas décadas de
1980 e 1990.

Diante do dado de que a quase totalidade dos casos de aids em menores de 13

anos € relacionada a transmissao vertical, o Ministério da Sadde criou o Projeto Nascer

7 Sobre a probabilidade de transmissdo vertical do HIV, estudos evidenciam que dos casos de
transmissao, cerca de 65% ocorre durante o trabalho de parto e no parto propriamente dito e que
os 35% restantes ocorrem intra-utero, principalmente nas ultimas semanas de gestacdo, € que o
aleitamento materno representa risco adicional de transmissdo de 7% a 22% (MINISTERIO DA
SAUDE, 2006).
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em 2003 com o objetivo de diminuir a transmissdo vertical do HIV e a morbi-
mortalidade da sifilis congénita e melhorar a qualidade da assisténcia perinatal, por
meio da capacitagdo de profissionais e da compra de insumos, como testes rapidos e
medicamentos (MINISTERIO DA SAUDE, 2006).

A transmissao vertical do HIV reduz-se de 25,5% (sem nenhuma intervencao)
para niveis entre zero e 2%, por meio das seguintes acdes preventivas: a profilaxia com
ARV (monoterapia com AZT) ou profilaxia com TARYV deve ser iniciada a partir da
14* semana de gestacdo e o AZT intravenoso, instituido durante o trabalho de parto e
parto, deverd ser mantido até o clampeamento do corddo umbilical; criancas devem
usar o AZT durante as primeiras seis semanas de vida; e ndo devem ser amamentadas,

devendo ser fornecida pelo servico de saide a férmula infantil para alimentacao:

No Brasil, embora essas intervencdes estejam disponiveis para toda a
populacdo de gestantes infectadas pelo HIV e seus filhos, as
dificuldades da rede em prover diagndstico laboratorial da infecgao
pelo HIV, a cobertura insuficiente de mulheres testadas no pré-natal,
principalmente nas populacdes mais vulnerdveis ao HIV, e a
qualidade do pré-natal e da assisténcia ao parto ainda aquém do
desejavel resultam na administracio de zidovudina injetivel em
menos de 60% dos partos do total de mulheres estimadas/ano pelo
Ministério da Saide como infectadas pelo HIV. No entanto, apesar
de todas essas dificuldades, nos ultimos anos, a incidéncia de casos
de aids em criangas vem decrescendo progressivamente em nosso
pais (idem, ibidem, p. 07).

Com relag@o ao acesso ao tratamento, dados do Ministério da Saide também
téem demonstrado que as taxas de mortalidade diminuiram entre os homens apds a
implementagdo da terapia anti-retroviral em 1996, mas nao na mesma propor¢ao para
as mulheres com HIV (MINISTERIO DA SAUDE, 2007). Esse dado demonstra falha
na atengdo prestada as mulheres com HIV.

E importante frisar que, além da invisibilidade das mulheres no campo da
assisténcia e prevencdo da aids durante toda a década de 1980 e até 1993, no processo
de desenvolvimento de produtos farmacéuticos para a aids as mulheres ndo foram
incluidas em obediéncia a uma regulamentag¢do emitida em 1977 pelo Food and Drug
Administration (FDA) dos EUA, no sentido de excluir mulheres em idade fértil dos
estudos, o que fez com que o efetivo acesso de mulheres, entdo gravemente enfermas,
a produtos essenciais a sua sobrevivéncia, fosse mais demorado e complicado

(BASTOS, 2000).
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Assim, a producdo de conhecimentos sobre o impacto dos anti-retrovirais no
corpo da mulher, em seu sistema hormonal e reprodutivo, ¢ menor.

Bastos (2000) também ressalta as dificuldades impostas ao desenvolvimento de
métodos preventivos controlados por mulheres, diferente do que ocorreu com relagao
ao preservativo masculino, amplamente produzido e divulgado.

O preservativo feminino, distribuido em dezenas de paises desde a década de
1990, inicialmente foi produzido com poliuretano (¢ n3o com latex, como o
preservativo masculino, que é menos resistente e mais barato). E um tubo com mais
ou menos 25 centimetros de comprimento e oito de didmetro, com um anel em cada
extremidade. O anel interno é usado para colocar e fixar a camisinha feminina dentro
da vagina. O outro anel fica para fora e cobre parcialmente a drea dos pequenos e
grandes ldbios da vagina (Barbosa, 2007).

Um novo desenho de preservativo feminino foi desenvolvido recentemente -
praticamente sem diferenca em uma das extremidades, em comparacdo ao primeiro,
mas diferente na outra - e € produzido com litex. Hoje sdo produzidas a camisinha de
poliuretano, borracha nitrilica e latex, preservativos com a mesma finalidade, mas de
matérias-primas diferentes.

Dentre as vantagens da camisinha feminina em relacdo a masculina, destaca-se
que a primeira garante maior prote¢do contra as DST, pois cobre a entrada da vagina e
a base do pénis e aquelas produzidas com poliuretano e borracha nitrilica podem ser
colocadas pela mulher até oito horas antes da relagao sexual (idem, ibidem).

Devido ao seu alto custo e menor aceitacio entre as mulheres e os homens, a
camisinha feminina é distribuida pelo Ministério da Sadde para grupos especificos de
mulheres: atendidas na rede bésica de saude; atendidas pelos Centros de Testagem e
Aconselhamento em DST e aids; atendidas pelo sistema prisional; mulheres com DST;
mulheres vivendo com HIV e aids; profissionais do sexo; usudrias de drogas e drogas
injetaveis; e vitimas de violéncia doméstica.

No ano de 2009, o Programa Nacional de DST e Aids encaminhou 465,2
milhdes de preservativos masculinos para os municipios brasileiros e 2,06 milhdes de
preservativos femininos.

Ao tratar de uma epidemia que vem atingindo expressivamente mulheres,
estudar as relagdes de género é fundamental para entender a vulnerabilidade das

mulheres a infec¢do pelo HIV e a aids e analisar a percep¢ao dos profissionais de
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saude sobre esta possibilidade e identificar se hd um trabalho articulado em suas
acoes, objetivando um olhar integral sobre a saide das mulheres.

Outro critério que se insere na discussdo da vulnerabilidade das mulheres a
epidemia de aids € o de raca, pois varios estudos demonstram as maiores dificuldades
vivenciadas por pessoas negras para acessar 0s Servicos.

Pesquisa realizada por Lopes (2003), com 1.068 mulheres maiores de 18
anos, 526 nao-negras e 542 negras, atendidas em trés servicos publicos de referéncia
para aids no estado de Sao Paulo, teve como objetivo, a partir do recorte racial,
compreender a vulnerabilidade de mulheres que vivem com HIV a re-infeccdo e ao
adoecimento.

Segundo os resultados do estudo, as condi¢des de ordem social que
contribuiram para a vulnerabilidade individual de mulheres negras foram:
dificuldades de acesso a educacdo formal, condi¢des de moradia e habitacdo menos
favoraveis, renda individual e familiar per capita baixa, responsabilidade pelo
cuidado de maior nimero de pessoas, dificuldade de acesso ao teste diagnostico,
dificuldade de acesso as informagdes sobre a TARV para o recém-nascido e sobre
redugdo de danos no uso de drogas injetaveis, dificuldade em adotar comportamentos
protetores, menores possibilidades de acompanhamento realizado por outro médico
que ndo fosse o infectologista ou o ginecologista, menores chances de atendimento
nutricional e menos facilidade em obter outros remédios além dos ARV (idem
ibidem).

Os fatores de ordem cognitiva citados na pesquisa foram: baixa percepcao de
risco individual de infeccdo e a consequente falta de iniciativa em procurar um
servico de saide que oferecesse o teste, dificuldade em entender o que os
profissionais dizem, em esclarecer suas dividas ou falar sobre suas preocupacdes e
dificuldades em entender a evolucdo de seus quadros clinicos. Para a pesquisadora,
as mulheres nao-negras apresentaram-se mais atentas em avaliar as situacdes
inadequadas ocorridas no servi¢o de saude. Lopes conclui que, ao incorporar a raca
como categoria analitica, foi possivel compreender melhor a multidimensionalidade,
a instabilidade e a assimetria da vulnerabilidade (idem, ibidem).

Em nosso estudo, verificamos que apenas uma das seis entrevistadas se
declarou branca. As demais se declaram pardas e negras. A inclusdo do quesito
raca/cor nos bancos epidemioldgico de aids € recente e a falta de preenchimento do

dado nos servicos de saide demandam por capacitacio dos profissionais sobre a
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importancia dessa informagao para a formulacdo de politicas de saide que garantam
a equidade.

Somente a partir de 2004, o Programa Nacional de DST e Aids passou a
apresentar os numeros da epidemia segundo os critérios de raca e cor. Os dados
apontaram que a populacdo branca representa a maior parte dos registros (51,35%),
seguida da populacdo negra e parda (33,44%). A porcentagem de casos entre indios é
a menor e representa 0,17% do total. Observava-se uma tendéncia de estabilizacdo de
casos entre a populagdo branca e crescimento entre a populagdo parda e negra
(MINISTERIO DA SAUDE, 2004).

Ja nos anos mais recentes, continuou o aumento de casos entre a populacao
parda, mais vulnerdvel socialmente, e ocorreu a diminui¢do de casos entre 0s que se
declararam brancos (idem, 2008a).

Para lidar com o aumento do nimero de casos de HIV na populagao feminina
durante a ultima década (44% entre 1996 e 2005), foi elaborado em 2007 o Plano
Integrado de Enfrentamento da Feminizacdo da Epidemia de Aids e outras DST
(idem, 2007) pela Secretaria Especial de Politicas para as Mulheres e o Ministério da
Satide, por meio do Programa Nacional de DST e Aids e da Area Técnica de Satde
da Mulher, sendo o primeiro da América Latina e Caribe especificamente voltado
para a questao.

O Plano visa nortear a implantacio e implementacao de a¢des nos niveis federal,
estadual e municipal e seu objetivo central € a promocdo da saide sexual e da saide
reprodutiva, por meio do desenvolvimento de acdes intersetoriais com capacidade para
acelerar o acesso aos insumos de prevencdo, ao diagndstico e ao tratamento das
DST/aids para as mulheres das diferentes regides de pais. Segundo o Plano, ha a
priorizacdao de acgdes estratégicas de prevengdo, protagonismo e qualidade de vida para
as mulheres que vivem com HIV e aids (idem, ibidem).

Ao analisarmos o Plano, verifica-se que ele ndo estd voltado apenas para a
prevencao da infec¢do pelo HIV entre mulheres. Entre seus objetivos especificos estd o
de promover a qualidade de vida das mulheres vivendo com HIV e aids, no ambito dos
direitos humanos, sexuais e reprodutivos.

Considerando o perfil da epidemia de aids no Brasil, € muito importante que a
implantacdo e a implementacdo das acOes sejam realizadas com efetividade, com a

articulacdo entre os programas locais de saide da mulher e os de DST e aids, para que o
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acesso a servigos de saide com qualidade possa ser ampliado e a vulnerabilidade de
homens e mulheres ao HIV possa diminuir.

Pereira (2008) considera a politica social como um processo dindmico resultante
da relag@o conflituosa de interesses contrarios e ja foi exposto neste estudo a marcante
presenca dos movimentos sociais na luta por politicas de aids no Brasil. E importante,
pois, que se registre a organiza¢do das mulheres com aids por seus direitos.

Em 1999, quatro brasileiras vivendo com HIV e aids participaram de um
treinamento na Coldmbia, onde foi criado o Movimento Latino Americano e do Caribe
de Mulheres Posithivas. Em 2000, foi criado o projeto Cidada Posithiva, com o apoio do
Programa Nacional de DST e Aids, cujo objetivo foi a constituicdo de um grupo
cooperativo e consultivo de mulheres vivendo com HIV e aids, visando o
fortalecimento individual e coletivo, o resgate da cidadania e da auto-estima,
melhorando assim a qualidade de suas vidas.

Em agosto de 2004, tendo o grupo alcangado resultados inesperados e o projeto
tendo extrapolado sua finalidade, formalizou-se a criacio do Movimento Nacional das
Cidadas Posithivas, tendo representantes em quase todos os estados brasileiros.

Em maio de 2005, em Belo Horizonte, foi realizado o 1° Encontro Nacional,
onde foi definida a Carta de Principios do Movimento (anexo 4). Em novembro deste
mesmo ano, foi criado o Niucleo do Distrito Federal, com o objetivo de mobilizar as
mulheres que vivem com aids na cidade para lutarem por seus direitos.

Em 2007, ocorreu o segundo Encontro Nacional do Movimento Nacional das
Cidadas Posithivas, em Sao Paulo, e, em 2008, ao término do 3° Encontro Nacional,
ocorrido em Sergipe, com a presenca de mulheres de 25 estados brasileiros, foi
aprovada a “Carta de Aracaju”, onde estdo definidos os pontos centrais de luta a serem
enfrentados em parceria com o governo e a sociedade.

Entre os pontos de luta, destacamos o seguinte: lutar pelo cumprimento e
implantacdo da portaria de lipodistrofia e promoc¢do de acdes de prevengdo da
lipodistrofia.

Verifica-se que o impacto da lipodistrofia (ou sindrome lipodistréfica, como €
denominada hoje) € uma demanda recente do movimento das pessoas com aids, sendo
debatido em reunides e eventos nos ultimos anos e colocado para os gestores de satide
como uma necessidade urgente para a qualidade de vida de homens e mulheres vivendo

com HIV e aids.
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A visibilidade da sindrome lipodistréfica na drea de aids nos ultimos anos sera

discutida com maior profundidade no préximo capitulo.
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CAPITULO 4
VIVER COM HIV E AIDS E A SINDROME LIPODISTROFICA

4.1. ATENCAO A SAUDE DAS PESSOAS QUE VIVEM COM HIV E AIDS

O acesso a terapia anti-retroviral alcanga mais de 180 mil pessoas no Brasil e os
19 medicamentos® distribuidos pelo Sistema Unico de Sadde retardam o
desenvolvimento da aids e possibilitam maior qualidade de vida as pessoas que vivem
com o HIV, por reduzirem a carga viral no sangue e reconstituirem o sistema
imunoldgico, com o aumento das células de defesa do organismo.

Entretanto, a resisténcia viral, a toxidade das drogas e a necessidade de elevada
adesdo ao tratamento sdo barreiras para o sucesso prolongado da TARV (CARVALHO,
2008).

Segundo, o Ministério da Satdde (2008b), os 19 medicamentos utilizados na
terapia anti-retroviral estdo divididos em quatro classes:

e Inibidores de transcriptase reversa analogos de nucleosideos (ITRN): atuam na
enzima transcriptase reversa, incorporando-se a cadeia de DNA (4cido
desoxirribonucléico) que o virus cria. Tornam essa cadeia defeituosa, impedindo
que o virus se reproduza;

e Inibidores de transcriptase reversa nao-andlogos de nucleosideos: bloqueiam
diretamente a acdo da enzima, sua multiplicacdo e o desenvolvimento da
infestacdo no organismo;

e Inibidores de protease (IP): impedem a producdo de novas copias de células
infectadas com HIV;

e Inibidores de fusdo: impedem a entrada do virus na célula;

e Inibidores da integrase: inibem a enzima responsdvel pela integracio do DNA

viral ao da célula infectada.

8 Os nomes dos medicamentos ani-retrovirais sdo: abacavir, atazanavir, amprenavir, darunavir,
didanosina, efavirenz, enfuvirtida, estavudina, fosamprenavir, indinavir, lamivudina,
lopinavir/ritonavir nevirapina, raltegravir, ritonavir, saquinavir, tenofovir, zidovudina,
zidovudina/lamivudina. (Disponivel em: <http://www.aids.gov.br>. Acesso em 10 jan 2010)
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Para combater o HIV, € necessario se utilizar pelo menos dois medicamentos de
classes diferentes. A maioria das pessoas toma de trés a quatro medicamentos anti-
retrovirais diferentes por dia.

Com a reducdo da mortalidade das pessoas vivendo com aids e das internacdes
por doencas oportunistas, o Ministério da Satdde tem investido na produgdo local de
medicamentos, fato que torna vidvel e eficiente o acesso ao tratamento. Atualmente, o
Brasil produz oito anti-retrovirais: efavirenz, estavudina, indinavir, lamivudina,
nevirapina, saquinavir, zidovudina, zidovudina/lamivudina.

Devido ao acesso ao tratamento, as causas de morte diretamente relacionadas a
aids e suas doencas oportunistas vem caindo. Entretanto, hd o aumento de causas ndo
associadas ao HIV, como eventos cardiovasculares e o diabetes mellitus em pessoas em
uso da TARV. Assim a infeccdo pelo HIV tem assumido caracteristicas de doencas
cronico-degenerativas, com efeitos relacionados ao convivio ao longo do tempo com o
virus, suas co-morbidades e a repercussdo imunoldgica, alem da ocorréncia dos efeitos
adversos do tratamento (MINISTERIO DA SAUDE, 2008b).

Considerando a discussdo sobre a integralidade do cuidado no campo da saude,
verificamos que a assisténcia a sadde das pessoas que vivem com HIV também tem
dificuldades, como os demais servi¢os do SUS.

Os servicos de assisténcia especializada em HIV e aids tém se esforcado para
garantir a adesdo ao tratamento, tanto por considerarem a importancia do uso dos ARV
para o controle do virus e para prevenir a troca de esquemas diante da falha terapéutica,
mas também devido aos altos custos dos medicamentos. Entretanto, varios sdo os
autores e militantes que criticam a €nfase dos profissionais de sadde, especialmente dos
médicos, no uso da medicagdo.

A atenc¢do na drea de aids € resumida, muitas vezes, ao controle do HIV e ndo é
dada importancia aos aspectos psicossociais € nutricionais € ao condicionamento fisico
das pessoas com aids e o componente de reabilitacdo € praticamente inexistente nos
servico especializados (WEINSTEIN, 2003).

Para Vilela (2003), esfor¢os sdo dispensados para que o usudrio utilize
corretamente os ARV, mas questdes como alimentacdo, dieta, falta de dinheiro para ir
as consultas e desemprego interferem na possibilidade de seguir o tratamento. Neste
sentido, essa autora destaca a importancia de profissionais, ao lado dos médicos, das

areas de enfermagem, servico social e psicologia, no atendimento as pessoas com HIV.
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Veloso (2003) cita os avangos da resposta brasileira com a oferta dos ARV a
partir de 1996, mas destaca, também, que ndo € possivel melhorar a integralidade
focando somente na aids, pois hd novas demandas, como as pessoas vivendo com HIV
que estdo chegando a terceira idade e criancas infectadas por transmissao vertical que
chegaram a adolescéncia, devido a eficdcia da terapia. Assim, hd a demanda por servigo
e profissionais com conhecimentos especificos nos servigos de satde.

Com relacdo a garantia dos direitos reprodutivos das mulheres com HIV e a
prevencio da transmissdo vertical, médicos e medicamentos ndo sdo suficientes. E
necessaria uma rede capaz de oferecer um pré-natal de qualidade (demanda essa de toda
gestante), profissionais preparados no servigo de assisténcia especializado em HIV e
aids, assim como o acesso a reproducao assistida’ para casais com a mesma sorologia
ou diferente.

Diante deste contexto de diferentes necessidades das pessoas que vivem com
HIV, considerando a demanda dos movimentos sociais de aids, como a Rede Nacional
de Pessoas Vivendo com Aids (RNP+) e o Movimento Nacional das Cidadas Posithivas,
e a gestdo do Programa Nacional de DST e Aids, desde o ano 2007 os programas
estaduais e municipais de aids tém desenvolvido ag¢des no campo da “Prevencdo
Posithiva”. Destaca-se a conceituagdo de Barcellos (2009):

A Prevencio Posithiva, vista como uma estratégia de sadde individual
e coletiva,enfatiza o direito de portadores do HIV a uma vida sexual
saudavel, acesso a estratégias de protecdo de sua saide sexual, como
prevencdo e tratamento das outras doencas sexualmente
transmissiveis, e a manuten¢do de boas condi¢des de saide geral, com
o uso de anti-retrovirais, acesso a vacinas, prevencio e tratamento de
infecgdes oportunistas, quando indicados, exames laboratoriais de
controle e monitoramento da infec¢ao pelo HIV e dos efeitos adversos
de medicamentos, além de prevengdo ou diagnéstico precoce de outras
doencas associadas (p. 14)

? A Portaria N2 426/GM, de 22 de marco de 2005, instituiu, no ambito do SUS, a Politica
Nacional de Aten¢do Integral em Reprodug¢do Humana Assistida, que tem trés eixos principais
de acdo voltados ao planejamento familiar: a ampliacdo da oferta de métodos anticoncepcionais
reversiveis (ndo-cirtirgicos), a melhoria do acesso a esterilizacdo cirdrgica voluntdria e a
introducdo de reproducdo humana assistida no SUS. No caso do homem viver com o HIV, é
necessdria a centrifugacdo e lavagem do sémen para garantir a separagdo dos virus. No caso da
mulher infectada, o controle do nivel do virus HIV da gestante tem de ser feito até o nascimento
da crianca, que deve acontecer através de parto cesariano, sendo importante a carga viral estar
indetectdvel antes da gravidez, para garantir a sadde da mulher. Disponivel em
http://www.aids.gov.br. Acesso em: 10 abril 2010.
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Assim, o viver com HIV e aids deixa de ser considerado apenas no campo
fisiolégico e passe a ser discutido também nos campos social, psicolégico, econdmico,
cultural e juridico.

Destacamos também a discussdo recente no campo académico sobre qualidade
de vida, sendo a expressdo utilizada como sindnimo de estado de sadde, estado
funcional, bem-estar psicoldgico, felicidade com a vida, satisfacdo das necessidades e
avaliagdo da propria vida (SEIDL, 2001, apud SANTOS et al., 2007).

Muitos profissionais de saide tém discutido a satide por meio do conceito de
qualidade de vida, demonstrando que ter saide é mais do que a garantia de um estado
adequado das funcgdes fisioldgicas.

Em um estudo realizado em ambulatério em Sao Paulo, com 365 usuarios do
servico, foram analisados os escores de qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV
e aids. Para estimar a qualidade de vida, Santos et al. (2007) optaram pela utilizacdo do
questiondrio World Health Organization Quality of Life - WHOQOL—breflO, instrumento
desenvolvido pela Organizacdo Mundial de Saudde, validado para o portugués e
composto de 26 questdes cujas respostas devem se referir a situagdes de duas semanas
anteriores a entrevista, divididas em quatro dominios: fisico, psicoldgico, relacdes
sociais € meio ambiente. Os resultados encontrados revelam que aspectos ndo-
bioldgicos interferem na satde das pessoas vivendo com aids € no vinculo com os
Servigo.

Sinteticamente, portadores de aids t€ém melhor qualidade de vida —
fisica e psicoldgica — que outros pacientes, mas pior nos dominios de
relagbes sociais. Neste ultimo, podem estar refletidas os processos de
estigma e discriminagdo associados as dificuldades na revelacdo
diagndstica em espagos sociais (trabalho, familia e amigos) e para
uma vida sexual tranqiiila. Os achados do presente estudo indicam que
as peculiaridades de viver com HIV/aids podem afetar negativamente
as questdes do dominio relagdes sociais (relagdes pessoais, suporte
social, atividade sexual). (idem, ibidem, p. 69)

Os autores destacam a importancia de se incluir a avaliacdo da qualidade de vida
no seguimento clinico das PVHA para identificar dominios criticos de suas vidas e,
também, por oferecer um melhor e mais especifico cuidado (ibidem).

Para Nascimento (2006), em seu estudo sobre a qualidade de vida dos adultos

vivendo com aids no interior de Ronddnia, onde também foi utilizado o WHOQOL-bref,

' Um grupo de especialistas da OMS criou o World Health Organization Quality of Life - 100
(WHOQOL- 100), a partir da necessidade de se avaliar a qualidade de vida e este foi validado
em diversos paises. O WHOQOL-bref é uma versdo abreviada do primeiro (NASCIMENTO,
2006)
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conjugar uma doenca cronica como a aids com a qualidade de vida € um desafio para as
pessoas que vivem com o HIV e para os profissionais de saide pois, para estes dltimos,
ainda que tenha havido grande avanco tecnoldgico na area, valores ndo-materiais, como
amor, liberdade, insercao social, realizacdo pessoal e felicidade, devem fazer parte da
concepcdo de qualidade de vida dos trabalhadores.

Galvao et al. (2004) avaliaram a qualidade de vida de mulheres com HIV por
meio de um instrumento denominado HIV/Aids — Quality of Life, construido por Holmes
e Shea especificamente para ser aplicado em PVHA. A pesquisa foi realizada com 73
mulheres atendidas no municipio de Sao Paulo e o instrumento possui nove dominios:
atividade geral, atividade sexual, preocupagdo com sigilo sobre a infec¢do, preocupagao
com a saude, preocupacdo financeira, conscientizacdo sobre o HIV, satisfacdo com a
vida, questdes relativas a medicagao e confianca no médico.

Ap6s andlise dos dados, foi verificado prejuizo na qualidade de vidas das
mulheres nos seguintes dominios: preocupacdes financeiras, com a saide, com o sigilo
sobre a infecc@o e nas atividades sexuais. Ainda que tivessem acesso ao tratamento, as
mulheres pesquisadas tinham sua qualidade de vida comprometida, talvez devido as
adversidades sécio-econdmicas e impostas pelo meio em que vivem, além da infec¢cao
pelo HIV (idem, ibidem).

Depreende-se que ao viver com HIV as mulheres deparam-se com
situagdes de discriminagdo, segregacdo, falta de recursos sociais e
financeiros e ruptura nas relacdes afetivas e problemas com a
sexualidade. Diante deste panorama, viver e enfrentar a doenca torna-
se cada vez mais problemadtico e, como conseqiiéncia, a qualidade de
vida pode ser comprometida. (idem, ibidem, p. 436)

Considerando os poucos estudos realizados no Brasil sobre a qualidade de vida
das pessoas que vivem com aids, Seild et al. (2005) realizaram uma pesquisa para testar
um modelo sobre as relagdes entre qualidade de vida, condi¢do clinica, escolaridade,
situacdo conjugal, enfrentamento e suporte social em pessoas vivendo com aids. A
amostra foi composta por 241 usudrios do HUB e da Unidade Mista de Sadde de
Brasilia da SES-DF.

A partir de outros achados de pesquisa e da experiéncia da autora, alguns
resultados eram esperados e foram encontrados: as varidveis psicossociais contribuiram
de modo significativo para a explicacido das dimensdes da qualidade de vida das pessoas

com HIV que participaram do estudo (idem, ibidem).
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Assim, os resultados permitem concluir que pessoas soropositivas que
avaliaram maior disponibilidade e satisfacio com o suporte
emocional, que referiram menor utilizacdo de estratégias de
enfrentamento focalizado na emocdo, maior freqiiéncia de
enfrentamento no problema e viviam com parceiro(a) relataram
melhores condicdes de funcionamento das esferas cognitiva, afetiva e
dos relacionamentos sociais € maior satisfacio com esses aspectos.

(Seidl et al., 2005, p. 193)

O achado citado acima levou as autoras (ibidem) a suposi¢do de que escores
mais altos na dimensdo psicossocial da qualidade de vida foram indicadores de bem-
estar psicoldgico e de ajustamento a condi¢cao de soropositividade.

Os estudos apresentados reafirmam a necessidade dos movimentos sociais de
aids, pois estes demandam por uma melhor atencdo da equipe de satde para os diversos
aspectos relacionados a vida das pessoas que vivem com o HIV, ao questionarem que o
controle da carga viral ndo € suficiente para garantir a qualidade de vida.

Neste contexto, estd inserida a discussdo sobre as alteracdes metabdlicas e
corporais, denominadas sindrome lipodistrofica, vivenciadas pelas pessoas com HIV em

uso da TARYV, pois afetam sua qualidade de vida e as estratégias de manter a saide.

4.2. SINDROME LIPODISTROFICA RELACIONADA AO USO DA
TERAPIA ANTI-RETROVIRAL

4.2.1. ALTERACOES METABOLICAS EM PESSOAS VIVENDO COM HIV E
AIDS

Como ja mencionado, existem alguns efeitos colaterais relacionadas ao uso
prolongado da TARV, como o aparecimento de algumas condi¢des associadas ao maior
risco de eventos vasculares, como derrame cerebral e infarto do coragdo. Sao elas: a
dislipidemia, hipertensdo arterial, resisténcia a insulina e intolerancia a glicose e a
lipodistrofia (MINISTERIO DA SAUDE, 2008b).

A dislipidemia € caracterizada por niveis de triglicerideos elevados, aumento de
colesterol total e de colesterol LDL plasmaticos, alem da redugdo de colesterol HDL.

Uma vez iniciado o tratamento anti-retroviral, entre 33 a 82% dos pacientes
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desenvolvem hipercolesterolemia e 43 a 66% apresentam hipertrigliceridemia'’
(MINISTERIO DA SAUDE, 2008b).

A mudanga no perfil metabdlico determina o desenvolvimento de resisténcia a
insulina e, em alguns casos, de diabetes mellitus. A resisténcia a insulina, por sua vez,
representa um importante fator de risco para o desenvolvimento de hipertensdo arterial
sistémica (idem, ibidem).

Antes da introducdo da TARYV, ja existiam relatos de hipertrigliceridemia entre
pessoas com HIV, mas com o advento da terapia, novas alteracdes no metabolismo
lipidico passaram a ser observadas e muitos estudos associaram a hipercolesterolemia
e/ou hipertrigliceridemia ao uso dos IP'? (VALENTE e al., 2005).

Ja outros estudos com pessoas que nunca haviam recebido IP e que estavam em
tratamento com ITRN'® também apresentaram como resultados niveis significantemente
elevados de triglicérides. Estudos sugeriram, entdo, a existéncia de outros fatores
implicados nestas alteracdes metabdlicas. As duas principais combinagdes de drogas
observadas foram zidovudina-lamivudina e estavudina-lamivudina (idem, ibidem, p.
873).

Segundo o Ministério da Saude (2008b), o tratamento da dislipidemia em
pessoas vivendo com aids deve considerar as mesmas metas recomendadas para a
populacdo geral, apds andlise global dos demais fatores de risco, sendo recomendado
sempre iniciar com medidas ndo-farmacoldgicas, e, na persisténcia da dislipidemia,
deve-se iniciar o manejo farmacoldgico.

As medidas ndo-farmacoldgicas que devem ser consideradas sdo a prevengdo do
tabagismo, controle nutricional e atividade fisica. Essas medidas compdem um estilo de
vida que contribui para o equilibro metabdlico, redu¢do da distribui¢do inadequada de
gordura corporal e para a formagdo de massa muscular.

A interrup¢do do fumo eleva as taxas de colesterol - HDL (o bom colesterol).

Em pacientes com elevacdo do colesterol e dos triglicerides, o aumento do consumo de

""" A hipercolesterolemia é uma condi¢iio que se caracteriza pela presenca de taxas elevadas de
colesterol no sangue A hipertrigliceridemia é uma alteragdo no metabolismo das lipoproteinas
ricas em triglicerideos que frequentemente leva ao desenvolvimento de aterosclerose (doenga
crOnica-degenerativa que leva a obstrucao das artérias - vasos que levam o sangue para os
tecidos - pelo acimulo de lipides - principalmente colesterol - em suas paredes) e doencas
cardiovasculares.

12'0Os Inibidores de Protease utilizados no Brasil sdo: atazanavir, darunavir, fosamprenavir,
indinavir, lopinavir, nelfinavir, ritonavir e saquinavir (CARVALHO, 2008).

" Os inibidores da transcriptase reversa andlogos de nucleosideos utilizados no pais sio:
abacavir, didanosina, estavudina, lamivudina, tenofovir e zidovudina (idem, 2008).
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alimentos ricos em fibras e a restri¢do de alguns tipos de alimentos sao necessarios para
um melhor controle metabdlico.

No caso de elevacdo de glicose e triglicerides, recomenda-se controle do peso e
reducdo na ingestdo de carboidratos simples (actcares) e de gorduras saturadas e
hidrogenadas (carne bovina gorda, frituras, chocolates, doces, etc.)

Para o manejo farmacolégico das alteragdes, os medicamentos mais utilizados
no tratamento da dislipidemia desses pacientes sdo os mesmos da populacido geral:
fibratos e estatinas. Dadas as caracteristicas do perfil de risco cardiovascular dessa
populacdo, as medidas nao-farmacoldgicas parecem ter o efeito mais importante no
tratamento preventivo do paciente infectado pelo HIV (ibidem).

Para Domingos (2006), considerando-se todas as alteracdes metabdlicas
conhecidas, torna-se evidente a importancia do diagndstico e da abordagem terapéutica
de tais complicagdes, visando a redu¢ao da morbi-mortalidade das pessoas com aids.

Assim para incorporar novas agdes como parar de fumar, seguir dieta alimentar,
realizar exercicios fisicos, controlar a hipertensdo arterial e o diabetes, € necessério que
a pessoa que vive com HIV seja acompanhada por diferentes profissionais de satde,
como nutricionista, enfermeiro, fisioterapeuta e professor de educagdo fisica, para que

possa participar ativamente do cuidado com sua saude.

4.2.2. LIPODISTROFIA EM PESSOAS VIVENDO COM HIV E AIDS

A partir do final dos anos 1990, foram descritas alteracdes corporais
significativas nas pessoas em uso da TARV. Essas alteracdes caracterizam-se,
principalmente, por uma redistribuicdo dos depdsitos de gorduras e foram denominadas
como lipodistrofia (MINISTERIO DA SAIjDE, 2008b). Esta pode ser classificada

clinicamente em trés categorias:

> Lipohipertrofia (acimulo de gordura central)
e Acumulo de gordura visceral no abdomen;
e Acumulo de gordura subcutinea;
¢ Acumulo de gordura nas mamas;

e Acumulo de gordura na regido cervical (giba); e
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¢ Lipoma (é um tipo de tumor benigno que € composto de células gordurosas que

cresce lentamente no tecido subcutianeo)

> Lipoatrofia (reduc¢do do tecido subcutaneo)
e Perda de gordura nas pernas
e Perda de gordura nos bragos
e Perda de gordura glitea
¢ Perda de gordura na face

¢ Evidenciagdo das veias nos membros superiores € inferiores

> Forma mista: associacao de lipoatrofia e lipohipertrofia.

Além da diversidade de nomes utilizados para designar as alteragcdes corporais e
metabolicas (sendo que alguns chamam de lipodistrofia as primeiras, como no nosso
caso, e outros autores consideram que o conjunto das duas diferentes alteracdes pode
assim ser denominado), tampouco héd consenso sobre as razdes para o desenvolvimento
da lipodistrofia.

Apesar de fortemente associada ao uso dos IP, alguns ITR, especialmente a
estavudina (d4T®), também podem estar implicados na génese da lipodistrofia
(VALENTE et al, 2005). Outra possibilidade é a propria infeccdo pelo HIV ser
causadora da lipodistrofia. Assim, a continuidade dos estudos e pesquisas €

indispensavel.

A prevaléncia da lipodistrofia é muito varidvel nas diversas
publicacdes, podendo ocorrer entre 10 e 80% dos pacientes. Essa
grande variagdo € devido a auséncia de uma caracterizacdo consensual
da sindrome, determinando variadas interpretacbes com baixa
reprodutibilidade e definicdes heterogéneas. Para minimizar essa
heterogeneidade conceitual, estabeleceu-se que uma das alteracdes
tipicas estd presente quando o paciente e o0 médico que o acompanha
concordam com a presencga da alteracdo. Essa € a melhor forma de
definir a lipodistrofia e as alternativas de tratamento devem ser
discutidas evitando-se perda da auto-estima, repercussdes sociais
negativas e impacto desfavordvel na adesdo ao tratamento.
(MINISTERIO DA SAUDE, 2008b, p. 69).

Diante das recomendacdes do Ministério da Saude, verificamos que a existéncia

de espaco para o didlogo entre o profissional de saide e o usudrio do servigo é
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fundamental para que a saide da pessoa que vive com o HIV seja garantida e que a

vivéncia das alteragcdes corporais ndo atrapalhe sua qualidade de vida.

4.2.3. ESTUDOS SOBRE A SINDROME LIPODISTROFICA

Em nosso estudo, optamos por utilizar o termo sindrome lipodistréfica para
tratar das alteracdes corporais e metabdlicas vivenciadas pelas pessoas com HIV e em

uso da TARYV e o termo lipodistrofia designard apenas as alteracdes corporais.

A sindrome lipodistréfica do HIV foi oficialmente descrita pelo Food
and Drug Administration, 6rgao norte-americano regulador da
liberacao e uso de medicamentos, em 1997. Inicialmente, a SLHIV foi
denominada de "Crixbelly", pois os primeiros casos de redistribuicio
da gordura corporal foram observados ap6s a utilizacdo do Crixivan®
(Indinavir), medicamento da classe dos inibidores da protease (IP). A
associacdo entre o uso de Indinavir e redistribuicdo da gordura
corporal foi descrita em 1998, com o emprego de tomografia
computadorizada demonstrando o aumento da gordura visceral nestes
individuos. Com o surgimento de novos IP, concluiu-se que a
redistribui¢do da gordura corporal ndo era um efeito exclusivo do
Indinavir, sendo esta denominacdo abandonada (VALENTE et al.,
2005, p.872).

Posteriormente, percebeu-se que as alteracdes metabdlicas e corporais ocorriam
também em pessoas vivendo com HIV que ndo utilizam os IP em seu esquema
terapéutico ou que iniciaram a terapia precocemente (MUNHOZ, 2009).

Portanto, tem se verificado, assim, a génese multifatorial da sindrome
lipodistréfica, incluindo fatores genéticos, idade, sexo, tempo de exposi¢do aos ARV,
alteracdes metabdlicas, nadir do CD4 (contagem mais baixa registrada pelos exames)
no momento do inicio do uso dos ARV, entre outros (MINISTERIO DA SAUDE,
2008b).

Para Domingos (2006), embora os fatores de risco para a redistribuicdo de
gorduras ndo sejam exatamente conhecidos, os seguintes fatores tem sido sugeridos em
pesquisas: baixo peso corporal ao iniciar a TARV, idade acima de 40 anos, raca branca
e sexo feminino.

Ja Zambrini et al. (2007) apontam como fatores de risco para o desenvolvimento

da lipodistrofia: exposic¢ao aos IP, duracdo do uso de IP e ITRN, idade avancada, sexo,
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duracdo e severidade da doenca, carga viral, tempo a partir da reversdo da progressao
clinica da infec¢c@o e mudancgas acentuadas no indice de massa corpérea (IMC).

Zambrini et al. (ibidem) também afirmam que andlises multivariadas revelaram
que o acumulo de gordura estd relacionado ao sexo feminino, a alta carga viral e ao
IMC elevado e a perda de gordura esta associada ao IMC e ao uso da estavudina, como
ITRN. Os homens apresentaram maiores riscos de desenvolver alteracdes metabdlicas,
tais como: hipertrigliceridemia, hipercolesterolemia e a hiperglicemia. Para Munhoz
(s/d), as alteragdes metabdlicas podem estar associadas ou nao as altera¢des corporais.

Além de citar o risco de doenga cardiovascular aterosclerdtica nas pessoas em
uso de TARV, Domingos (2006) também aponta os impactos psicossociais da
lipodistrofia, como a depressdo, a reducdo da auto-estima, da auto-confianca e dos
relacionamentos sociais.

Como ja abordado, o cuidado com a saide das pessoas com HIV vai além do
controle da carga viral, pois a saide mental também deve ser priorizada pela equipe do

servigo especializado.

43. TRATAMENTOS DOS SINAIS E SINTOMAS DA SINDROME
LIPODISTROFICA

Como ainda ndo existe um tratamento que reverta totalmente as alteracdes na
disposi¢do da gordura corporal e no metabolismo, vdrias sdo as possibilidades para
diminuir os efeitos da sindrome lipodistréfica, dentre eles, destacam-se: troca de
medicagdo, dietas alimentares, pratica de exercicios fisicos e cirurgias reparadoras.

Algumas pessoas t€m suspendido a TARV como forma de conter os efeitos da
lipodistrofia, sendo que as alteragdes ndo se reverteram com essa estratégia. A maioria
dos profissionais de saide reforcam com os usudrios que essas interrup¢des na adesdao
ao tratamento devem ser evitadas.

Existem estudos sobre a interrup¢do em casos de pessoas que iniciardo um novo
esquema de terapia anti-retroviral e em pacientes com supressao prolongada do HIV

(com resultado de carga viral indetectdvel'*), devido a boa resposta ao tratamento, sendo

' 0s exames de carga viral possuem um ponto limite abaixo do qual ndo se pode detectar o
HIV. Esse ponto é chamado de limite de detec¢do e varia dependendo do equipamento utilizado
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o objetivo da interrup¢do a melhora da qualidade de vida e a diminui¢do dos efeitos
colaterais, como a lipodistrofia (MINISTERIO DA SAUDE, 2008b).

Como estes estudos ndo demonstraram beneficios clinicos e, em alguns casos,
houve deteriora¢do clinica, o Ministério da Saide ndo recomenda a interrupcdo do
tratamento nestes dois casos. Apenas nos casos de efeitos adversos graves e no
tratamento de intercorréncias infecciosas, quando pode haver interacdo medicamentosa,
deve ser avaliado o risco/ beneficio da interrup¢do do tratamento, mas os ARV devem
ser reintroduzidos assim que a situacdo de saide seja resolvida (idem, ibidem).

H4 também situacdes em que a sindrome lipodistréfica pode ser combatida com
a troca de medicamentos anti-retrovirais, pois alguns desencadeiam mais rapidamente as
alteracdes do que outros. Assim, diante do diagndstico, o médico pode propor a troca do
esquema terapéutico.

Considerando o bom controle do virus, Valente et al. (2005) afirmam que a
suspensao ou a substitui¢cdo do esquema terapéutico representa uma decisdo dificil para
o médico responsdvel, mas a ocorréncia de alteragdes metabdlicas que elevam o risco
cardiovascular e de alteracdes estéticas, responsdveis por importantes problemas
psicoldgicos, determinam o dilema de modificar ou ndo o esquema anti-retroviral.

A nutricdo balanceada também deve ser valorizada, pois além de fornecer a
energia necessdria para as atividades fisicas, ajuda a reduzir os niveis de triglicerideos e
colesterol. Assim, é muito importante que os servicos de referéncia em DST e aids
tenham nutricionistas em suas equipes para garantir o cuidado de forma multidisciplinar
ao0s uSuarios.

Segundo Moreira-Leite et al. (2004), as dietas propostas pelos nutricionistas sao
individualizadas e ndo tem como objetivo 0 emagrecimento, mas a boa relagdo entre a
massa gorda e a massa magra do corpo. Os exercicios fisicos aerdbicos e de resisténcia,
aliados a dieta, podem normalizar os padrdes lipidicos e glicémicos, evitando a
necessidade de se tomar mais um medicamento.

A importancia da prética de exercicios fisicos e o encaminhamento das PVHA
para estes esbarram na falta de servicos publicos e na indisponibilidade de espacos

comunitdrios com aparelhos para musculacdo, fazendo com que apenas as pessoas que

em cada exame (equipamentos ultra-sensiveis medem abaixo de 50 cépias de virus). Como os
exames de carga viral medem somente a quantidade de HIV no sangue, o virus pode estar
presente nos linfonodos ou nos esperma da pessoa, mesmo que o resultado de carga viral seja
indetectavel. O objetivo do uso da TARYV ¢ alcancar essa carga indetectdvel.
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possuem recursos financeiros suficientes possam freqiientar as academias de gindstica
privadas.

Considerando os casos mais graves de alteragdes corporais, o tratamento
cirirgico destas pelo SUS foi incluido em 2004, pela Portaria Ministerial n°® 2.582, para
as PVHA em uso de terapia anti-retroviral. Em 2005, a Portaria n°® 118, estabeleceu os
protocolos de indicacao das cirurgias reparadoras. Em 2007, a Portaria Conjunta n° 02
estabeleceu as normas para credenciamento das instituicdes de saide, para a realiza¢do
dos procedimentos.

A Portaria Conjunta n° 01, de 20 de janeiro de 2009 (anexo 5), revogou as
portarias anteriores e conta com uma série de ajustes em relagdo as normas para o
credenciamento dos hospitais e ambulatérios, de estrutura fisica e de recursos humanos,
para o tratamento reparador das alteragdes corporais relacionadas a lipodistrofia.

Segundo o Ministério da Saudde, as cirurgias disponiveis no SUS sao:

- Tratamento cirtrgico da regidao dorso cervical (Giba) e submandibular, por
lipoaspiracao;

- Tratamento cirdrgico da parede abdominal anterior e/ou dorso, por
lipoaspiragdo;

- Tratamento cirurgico da hipertrofia mamadria (pacientes com aumento
significativo do volume mamario por tecido adiposo);

-Tratamento cirdrgico da ginecomastia ou pseudoginecomastia (pacientes
apresentando aumento acentuado do volume mamario a custa de tecido adiposo);

- Tratamento cirdrgico da lipoatrofia glitea (perda de volume gliteo e/ou
exposicdo perianal decorrente de lipodistrofia, causando atrofia grave, estigmatizante,
ndo responsiva a outras condutas terapéuticas prévias, tais como mudanga da terapia
anti-retroviral, exercicios fisicos, dietoterapia. E indicada a utilizagio de lipoenxertia
para os casos em que haja dreas doadoras de depdsitos de gordura);

- Tratamento cirurgico da lipoatrofia glitea por meio do implante de prétese
associado ou ndo a lipoenxertia ou polimetilmetacrilato (PMMA);

- Tratamento cirdrgico da lipoatrofia facial (perda dos coxins gordurosos da face
e acentuacdo do sulco naso-geniano e outras pregas faciais associadas, nao relacionados
ao envelhecimento) por meio da lipoenxertia; e

- Tratamento cirurgico da lipoatrofia facial por meio de preenchimento facial com

PMMA.
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Para a inclusio nos procedimentos cirdrgicos das alteragdes corporais
relacionadas a lipodistrofia, as pessoas devem atender a todos os critérios definidos na
portaria: pacientes com diagndstico de HIV/aids e lipodistrofia decorrente do uso de
ARV, submetidos a TARV por pelo menos 12 meses, que nao responderam ou nao
podem ser submetidos a mudangca da TARV e clinicamente estdveis (ou seja, aqueles
sem manifestacdes clinicas sugestivas de imunodeficiéncia nos ultimos seis meses),
além de ter os seguintes resultados clinico-laboratoriais: CD4 > 200 cels/mm3 (exceto
para lipoatrofia facial); carga viral < 10.000 cépias/ml e estdvel nos dltimos 6 meses e
parametros clinico-laboratorias que preencham os critérios necessarios e suficientes de
seguranca para qualquer procedimento cirdrgico.

Em 2009, o Programa Nacional de DST e Aids langcou um manual para subsidiar
tecnicamente os profissionais de satide, enfocando principalmente a indicacdo,
avaliacdo e as técnicas de realizacdo do preenchimento facial com PMMA para os casos

de lipoatrofia facial (MINISTERIO DA SAUDE, 2009b).

4.3.1 ATENDIMENTO NO DISTRITO FEDERAL

O parametro definido pelo Ministério da Sadde para estabelecer o nimero de
servicos a serem credenciados e sua distribui¢do nos estados brasileiros é de um servigo
para cada 3.000 pessoas em TARYV, tanto para o tratamento reparador de lipodistrofia
quanto para o tratamento reparador de lipoatrofia facial em pessoas com HIV/aids
(MINISTERIO DA SAUDE, 2009).

Considerando que no DF existiam cerca de 2800 pessoas em tratamento em
20009, ficou estipulado um servigo para lipodistrofia e um servigo para lipoatrofia facial.

Assim, o Hospital Regional da Asa Norte (HRAN), referéncia na cidade para os
casos de queimaduras, € o servico que estd credenciado, desde novembro de 2008, para
a realizacdo de todas as cirurgias plésticas e do preenchimento facial.

Segundo a Geréncia de DST e Aids da SES-DF, as cirurgias reparadoras foram
iniciadas no HRAN no segundo semestre de 2009 e foram realizadas naquele ano
cirurgias em nove pessoas. Estdo sendo realizados os seguintes procedimentos:
lipoaspiracdo de abdomen e giba, cirurgia plédstica para redu¢do de mamas e o
preenchimento facial com PMMA. O preenchimento facial com PMMA foi iniciado em

2008 mas ndo possivel verificarmos o nimero de procedimentos j4 realizado.
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Devido a demanda de atendimento do HRAN a populacdo em geral do DF e as
pessoas com queimaduras, foi definida a realizacdo de duas cirurgias pldsticas por més
para casos de lipodistrofia e cerca de seis procedimentos por semana, especificamente,
para o preenchimento facial.

Considerando a quantidade de pessoas em tratamento anti-retroviral no DF, o
nimero de atendimento mensal € considerado pequeno pelos movimentos sociais de
aids do DF para atender a demanda existente. A portaria mais antiga sobre esses
servicos € de 2004 e os militantes ja vinham demandando pela implantacdo das acdes
desde entdo, colocando em pauta o acesso e a atenc@o dos profissionais de saude as
queixas das pessoas com HIV relacionadas a sindrome lipodistréfica.

Dentre as agdes realizadas no Distrito Federal para implantacdo de servigos
relacionados a sindrome lipodistréfica, citamos a capacitagdo de profissionais de saude
e um semindrio para equipes de saide e pessoas vivendo com HIV em 2009.

Diante dos efeitos da sindrome lipodistréfica para a saide das pessoas que
vivem com HIV, a inclusdo da discussdo desta nos atendimentos dos profissionais de
saude e, primeiramente e principalmente, no campo da gestdo e na elabora¢ao do Plano
de Ac¢des e Metas de Aids da SES-DF, é fundamental para que os servicos estejam
preparados para oferecer cuidados especificos para os usudrios, pois entendemos que o
direito a satde ndo se esgota no acesso a medicamentos, pois também se deve priorizar

a garantia de uma atencao integral a satide das pessoas.
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CAPITULO 5
SAUDE, ESTETICA E A VIVENCIA DA
SINDROME LIPODISTROFICA

5.1. ESTETICA, BELEZA E RELACOES DE GENERO

Diante dos desafios impostos para os profissionais e os servi¢cos de saude,
consideramos valido tratarmos da relacdo entre satde, estética e a vivéncia da sindrome
lipodistréfica para as pessoas com HIV e aids.

A palavra estética € origindria do grego “aisthesis”, significando percep¢do ou
sensacdo. Segundo Hegel, s6 em meados do século XVIII esta palavra entrou no
vocabuldrio moderno, significando a “ciéncia das sensacdes” (GARCIA; LEMOS,
2003).

Platao (428-347 a.C.), na sua extraordindria obra Repiiblica, um dos
documentos mais impressionantes que conhecemos, alude a
necessidade da harmonia entre a alma e o corpo — o seu aspecto
externo - enfatizando a beleza corporal, sendo que o belo e o bom, no
século V a.C., traduziam o ideal de perfeicdo fisica e moral. A
grandeza humana tinha, assim, um suporte fisico pleno de harmonia
estética, como, alids, a estatudria grega evidencia com todo o seu
esplendor. (idem, ibidem, p.33)

A proporcionalidade dos diferentes componentes e segmentos corporais tém
interessado ao homem desde a Antiguidade, ndo s6 pelos aspectos ou razdes puramente
materiais, como a selecdo de guerreiros, mas também por consideragdes exclusivamente
estéticas (BERRAL DE LA ROSA; RODRIGUEZ-ANEZ, 2002).

O Renascimento estimulou o interesse de artistas e cientistas pelo protétipo de
beleza, assim, o estudo das proporc¢des foi um campo ao qual recorreram artistas como
Leonardo Da Vinci (1452-1519), que, baseando-se no desenho do arquiteto romano
Marco Vitrivio (15 a.C.), desenhou as proporc¢des da figura humana, onde o umbigo era
o centro do corpo (idem, ibidem).

O famoso desenho “O Homem Vitruviano”, de 1490, representa a figura humana
inscrita num circulo, demonstrando as formas harmoniosas do corpo humano e seu
ajuste perfeito as formas geométricas quadrado e circulo possibilitando a idéia de

movimentos dentro de medidas perfeitas.
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Garcia e Lemos (2003) entendem a estética como a reflexdo filoséfica sobre a
beleza e a arte e como um significativo valor humano. O corpo humano é uma imagem
produzida pela cultura, mobilizdvel pelos diferentes ambientes sécio-culturais € ndo um
simples produto da biologia ou da natureza. Ha toda uma cultura ou mesmo um negécio
em torno do relevante valor que € a imagem dos contornos corporais na sociedade
contemporanea nos meios urbanos ocidentalizados.

A estética € considerada um valor social muito importante para as geracoes
jovens na sociedade contemporanea, pois vivemos na era da imagem, onde as pessoas
valem pelo que aparentam ser, onde a sociedade impde padrdes de estética que devem
ser seguidos imitados ou copiados. Para Garcia e Lemos (ibidem), é responsabilidade da
area de educacgdo considerar esse valor no processo de formacdo de criancas e jovens.

Novaes e Vilhena (2003) colocam em pauta a discussdo sobre como a imagem
da mulher e do feminino continua associada a da beleza, existindo pouca tolerancia para
os desvios nos padrdes estéticos socialmente estabelecidos. As autoras também tomam a
gordura como o paradigma da feidra e apontam para os processos de exclusdo vividos
por aqueles que nela se enquadram.

Os discursos que normatizam o corpo — seja cientifico, tecnolégico, publicitério,
médico ou estético — tomam conta da vida simbdlica/subjetiva do sujeito e operam na
construcdo da auto-estima e da auto-imagem deste, que espera reconhecimento social e
aprovagao.

Essas autoras (ibidem) afirmam que € a relacdo com a alteridade, ou seja, com o
olhar do outro, que atribui uma avaliacio demasiadamente depreciativa a respeito da
imagem corporal que o sujeito constroi sobre si e também que a ldgica do consumo
permeia todos os investimentos estéticos.

Com efeito, os cuidados fisicos revelam-se, invariavelmente, como
uma forma de estar preparado para enfrentar os julgamentos e
expectativas sociais. Da mesma forma, todo o investimento destinado
aos cuidados pessoais com a estética vincula-se a visibilidade social
que o sujeito deseja atingir — evitar o olhar do outro, ou a ele se expor,
estd diretamente relacionado as qualidades estéticas do proprio corpo.
(idem, ibidem, p. 04)

Sendo a realizacdo de projetos individuais valorizada na sociedade
contemporanea, um individuo que ndo se empenha no projeto pessoal da boa aparéncia
ndo é aceito. A beleza tornou-se um dever moral e o fracasso deve-se a uma

incapacidade individual.
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Em ultima andlise, nota-se que na atualidade a tolerancia para com a
gordura diminuiu drasticamente, chegando até mesmo a ser
enquadrada na forma de uma categoria de exclusdo. Carregada de
esteredtipos depreciativos, a gordura da lugar a magreza, que é entdo
positivada e exaltada. (NOVAES; VILHENA, 2003, p. 23)

As autoras destacam que suas discussOes tratam das representacdes sobre a
feminilidade e da imagem da mulher na cultura, mas que muitas mulheres sdo capazes
de fazer escolhas ndo determinadas pelo discurso hegemoénico e se identificam em
outras posicdes. Destacamos a importancia do Movimento Feminista para a quebra dos
paradigmas das relacdes de género e a valorizagdo da mulher na esfera publica.

Tvardovskas e Rago (2007), por exemplo, apresentaram em um artigo a
producdo da artista visual londrinense, Fernanda Magalhdes, nascida em 1962, que
coloca em evidéncia corpos de mulheres gordas. Essas autoras afirmam que as posturas
artistica e politica da artista demonstram um compromisso ético com o presente, uma
critica contundente aos regimes de verdade de nosso tempo, que sdo refor¢ados por
estruturas de poder, além de uma reagdo a perversa logica de negagdo do corpo gordo
difundida na atualidade.

Consideramos que a imagem da mulher é exibida permanentemente como
simbolo de beleza, saide e juventude, muito mais do que a do homem, em revistas,
jornais e nas artes, como na musica e pintura. A sociedade mostra-se mais
condescendente e tolerante com o desvio do padrdo de beleza masculino por vincularem
esta a falta de tempo devido as funcdes profissionais.

Ja para as mulheres, ndo cultivar a vaidade € um qualitativo depreciativo moral.
O homem € valorizado por suas conquistas sociais € econdmicas € a mulher necessita de
inimeros artificios para se embelezarem. Assim, ao discutirem a estética feminina,
Novaes e Vilhena (ibidem) tratam do peso dramatico da feiira em nossa sociedade,
sendo o corpo feminino objeto de maior regulacao social.

Um bom exemplo € o estatuto que a feidra passou a ocupar na
contemporaneidade, bem como suas novas representagdes. A feitra,
freqiientemente associada a gordura, sofre uma das maiores formas de
discriminacdo nas sociedades que cultuam o corpo. Para elimin4-la,
mitigd-la ou disfarcd-la, todos os esforcos e sacrificios serdo
despendidos (p.09).

Essas autoras ressaltam que ndo pretendem naturalizar a relacdo gordura/feidra
em seu artigo, mas justamente apontar como o desvio do padrao estético “da moda”

remete o sujeito, sobretudo as mulheres, para o limbo da exclusdo e para as exaustivas

praticas do culto ao corpo.
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A vivéncia da deficiéncia fisica ou mental também se relaciona a discussio
sobre estética e saide e consideramos importante aborda-la aqui. Ao discutir o
estranhamento e a negagdo social diante das pessoas com deficiéncia, Silva (2006)
apresenta as dificuldades existentes nas relagdes sociais, a falta de representatividade
dessas pessoas na midia televisiva, as poucas politicas publicas implantadas e as
praticas assistencialistas voltadas para este segmento.

Segundo Silva (ibidem), o estranhamento causado pela deficiéncia em nossa
sociedade ocorre em razao de seu distanciamento em relagdo aos padrdes fisicos e/ou
intelectuais definidos, pois o corpo deficiente € insuficiente para uma sociedade que
demanda por corpos sauddveis, que sejam eficientes e possam competir no mercado de
trabalho. Aqueles que sdo considerados fortes “sentem-se ameagados pela lembrancga da
fragilidade factivel, conquanto se € humano” (ibidem, p. 426).

O corpo marcado pela deficiéncia, por ser disforme ou fora dos
padrdes, lembra a imperfeicdo humana. Como nossa sociedade cultua
o corpo util e aparentemente sauddvel, aqueles que portam uma
deficiéncia lembram a fragilidade que se quer negar. Nao os aceitamos
porque ndo queremos que eles sejam como nds, pois assim nos
igualarfamos. E como se eles nos remetessem a uma situagdo de
inferioridade. Té-los em nosso convivio funcionaria como um espelho
que nos lembra que também poderiamos ser como eles. Esse
potencial, que é real, em vista das tradgicas mudancas que nos podem
ocorrer, ¢ que nos faz frigeis, uma vez que queremos ser sempre
completos e constantes. (ibidem, p. 427)

Para complementar nossa discussdao sobre estética e saude, consideramos
importante registrar o critério racial que existe no modelo vigente, pois o belo estd
ligado as pessoas brancas e ndo as pessoas negras.

O racismo no Brasil nasceu associado a escraviddo e se tornou um discurso com
base nas teses de inferioridade dos negros entdo existentes. Para Jacoub (2008), a elite
colonial brasileira compartilhava esteredtipos negativos em relagdo ao negro e o
elemento branco, ao contrério, era valorizado por sua vinculacdo a cultura européia
desenvolvida.

Jacoub (ibidem) apresenta dados do projeto de embranquecimento do Brasil até
os anos 30 do século XX (como as politicas de apoio a imigra¢do européia para o pais
ao fim da escraviddo), quando, entdo, passou a ser difundida a ideologia da democracia
racial, que enfatizava a boa convivéncia entre as racas € a paz social no pais, a

valoriza¢do da miscigenacdo e do mulato e a continuacdo do ideal de branqueamento
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como projeto pessoal e social, em busca do desaparecimento do negro (cuja presenca
era interpretada como um mal para o Brasil).

Até o final da década de 1980 o ideal da democracia racial foi difundido, mas
esteredtipos e preconceitos raciais continuaram e continuam sendo definidores dos
processos de selecao, acessos a oportunidades e possibilidades de mobilidade social.

A cor, como critério de selecio no mercado do trabalho, também varia
segundo o perfil da ocupag@o. Aquelas ocupacdes mais voltadas para
o contato direto com o publico estdo mais suscetiveis a exclusdo dos
negros, ao contrdrio das ocupagdes manuais. Também ¢é forte a
hipétese de que quanto mais alta a ocupacdo na hierarquia
ocupacional, mais refratdria a absorcdo de negros. E de que quanto
mais alto for o nivel educacional exigido, maior serd a discriminacao
observada no mercado de trabalho. JACOUB, 2008, p.54)

Como demonstram os dados sobre a renda no pais, em que pretos e pardos tem
menos da metade da renda domiciliar per capita dos brancos (SOARES, 2008),
verificamos que a cor € um dos aspectos definidores do que é tido como belo na
sociedade brasileira, sendo um dos critérios que define os espacos que podem ser
ocupados pelas pessoas nos campos profissionais, de lazer e até mesmo de cuidado com
a saude, pois vdrias pesquisas demonstram que o atendimento prestado a sadde das
mulheres negras é pior do que o que é oferecido as mulheres ndo-negras, como ja
apresentado em capitulo anterior (LOPES, 2003; FUNASA, 2005).

Para exemplificar a discussdo entre saide e estética, consideramos importante
apresentar alguns estudos ja realizados sobre o assunto.

Por meio da andlise de discurso sobre a adolescéncia e a obesidade na revista
Capricho, voltada para o publico feminino adolescente de classe média alta, Serra e
Santos (2003) discutem as estratégias discursivas adotadas pela midia quanto as préticas
alimentares de emagrecimento. Colocam a preocupacao do publico adolescente com sua
imagem corporal e com a possibilidade de ceder a estética corporal atual, que privilegia
corpo esguio e esbelto, podendo ocorrer transtornos alimentares, como a anorexia e a
bulimia nervosa. Contraditoriamente, ao lado de propagandas sobre emagrecimento, ha
também o estimulo aos lanches rdpidos que nido fazem bem a satide, onde podemos
verificar os diferentes interesses de mercado em jogo.

Assim, Serra e Santos (ibidem) afirmam que o corpo € um campo de luta que
envolve diferentes saberes, praticas e imagindrio social, tendo multiplas dimensdes, nao
se restringindo a padroes modulares estéticos, e os profissionais de nutricao e de saude

sdo importantes para orientarem os hdabitos alimentares dos adolescentes e dos adultos.
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Prado (2006), em sua andlise sobre a narrativa das revistas semanais no pais
(como Epoca, Veja e Isto €), entre os anos 2000 e 2006, verifica que em todas as
publicacdes ha a énfase no culto ao corpo, por meio da divulgacdo de descobertas e
pesquisas cientificas e do foco no esfor¢o pessoal para se atingir o corpo ideal - com
alegria e prazer. Dietas, cirurgias pldsticas, super-remédios, tratamentos estéticos,
terapias e budismo para as pessoas esculpirem o corpo € a mente sdo apresentados
nessas revistas.

Segundo este autor (ibidem), nos ultimos 50 anos, o processo de socializacao
estd voltado para a gratificacdo do gozo e esses mapas de saide oferecidos pela midia
focam o corpo auto-trabalhdvel, auto-transformavel, como limite a ser ultrapassado na
direcdo da satde perfeita.

Assim, verificamos que em nossa sociedade, o culto ao corpo e aos valores
individuais é ressaltado e premiado, sendo importante a busca por formas corporais
divulgadas pelos meios de comunicagdo de massa. Por meio de um discurso sobre a
valorizacdo da satude, corpos musculosos, definidos e com pouco percentual de gordura

sao colocados como exemplos a serem seguidos por todas as pessoas.

5.2. VIVENCIA DA SINDROME LIPODISTROFICA

Virios estudos tém demonstrado como as alteragdes corporais ou a lipodistrofia
tem afetado a vida das pessoas que vivem com HIV. Assim, a relacdo entre saide e
estética nao pode deixar de ser apreciada pelos profissionais de saide que trabalham no
campo da aids.

Em um estudo realizado no Hospital Universitario de Brasilia, Seidl e Machado
(2008) destacam que, das vinte € uma pessoas vivendo com aids em uso de TARV que
foram entrevistadas, a maioria enfatizou em suas falas sobre o entendimento para a
sindrome lipodistréfica, as mudangas que ocorrem nos rostos € corpos € poucas
mencionaram as alteracdes metabolicas existentes. Assim, as autoras concluem:

Ressalta-se que a difusdo de informagdes e a atuacdo educativa dos
profissionais de satide sdo fundamentais para a compreensdo mais
abrangente da sindrome por parte dos pacientes, permitindo melhor
entendimento sobre os sintomas ndo visiveis da lipodistrofia, os que
afetam as funcdes metabdlicas, que podem se constituir em riscos
graves a sadde. (idem, ibidem, p. 245)
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Dentre os resultados da pesquisa, Seidl e Machado também destacam que apenas
um dos usudrios do HUB entrevistado foi alertado pelo médico sobre as alteracdes, pois
os demais perceberem as mudangas sozinhos ou com o apoio de seus familiares. Elas
consideram que “esse € um indicio de que profissionais de saide podem sentir
dificuldade em diagnosticar e/ou abordar o problema em seus atendimentos” (p. 245).

Silva e Dessunti (2008), em um estudo realizado no municipio de Londrina,
verificaram que, dos 160 pacientes entrevistados, 40% referiram apresentar distribui¢ao
anormal de gordura, sendo maior o niimero de casos de pacientes com lipoatrofia do que
com lipohipertrofia. A lipoatrofia facial foi a alteracdo mais citada pelos pacientes
(71,9%), seguida pela diminuicdo nos gliteos (64,1%), coxas (64,1%) e pernas (62,6%).
O actimulo de gordura foi mais citado na regido abdominal (61,0%) e cintura (43,8%).

A reducdo da face é motivo de muita preocupagdo por ser um seguimento
corporal que interfere na estética, prejudicando a auto-estima. As autoras concluiram
que essas alteracdes configuram mudanca na imagem corporal e tem prejudicado o
convivio social dos pacientes, o relacionamento afetivo e sexual, podendo interferir
negativamente na adesdao a TARV (idem, ibidem).

Os estudos ainda em andamento para compreender as causas da sindrome
lipodistréfica, associados a implantacdo recente de servigos para o tratamento e a baixa
disponibilidade de servigo reparadores, fazem com que um antigo estigma apareca,
aquilo que Veriano Terto (2006, p.135) denominou de “uma nova e preocupante face da
aids”. Outros pesquisadores e pessoas vivendo com aids tém colocado essa
problemaética em questao:

A “nova cara da aids” poderd traduzir a presenca do virus infectante,
porém em condicdes de resisténcia e um “estado de saide/doenca”
que ndo se verificavam nos primeiros portadores da infecgcdo, quando
nio havia a protecdo terapéutica atual. (MACHADO et al., 2005,
p.05)

Devido a lipoatrofia facial, que se apresenta com a perda progressiva da gordura
da regido malar, temporal e pré-auricular, surgem dareas de depressdo, acentuagdo do
arcabouco 6sseo e aspecto de envelhecimento, trazendo de volta o estigma da aids, a
quebra do sigilo com relacdo ao diagndstico positivo da infeccio pelo HIV e a
dificuldade de socializagio (MINISTERIO DA SAUDE, 2008b).

Descobrir que os mesmos medicamentos que melhoram a perspectiva
de vida provocam, a médio e longo prazo, uma disfuncido que leva o
paciente a desenvolver, entre outros sintomas, a temivel "cara da aids"
¢ traumdtico e produz grande impacto negativo. Neste contexto, a
lipodistrofia concretiza ou antecipa tudo o que se estd arduamente
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tentando evitar. Interfere em todas as esferas da vida (psiquica,
pessoal, afetiva, sexual, social, profissional), por trazer questdes
estéticas estigmatizantes, causando frustracdo e abalando ndo apenas a
auto-confianca, como também a confianca na vida, e no préprio
tratamento. (ADAO; CARACIOLO, 2007, p.02)

Zambrini et al. (2007) também afirmam que, uma doenca que altera
significativamente a imagem corporal, repercute sobre a vida pessoal, social e
profissional do paciente, ocorrendo quadros de depressao e ansiedade, maior alteracdo
na percepcao corporal, maior isolamento social e um grau menor de confianca e de
satisfacdo com o tratamento anti-retroviral, o que leva ao aumento de risco de abandono
ao tratamento medicamentoso para o HIV.

No artigo em que apresentam a experiéncia no atendimento de pacientes, com
indicacdes cirdrgicas devido a lipodistrofia no Hospital de Heliépolis, Sdo Paulo, onde
mais de 530 pessoas foram atendidas e 318 submetidas a procedimentos cirdrgicos entre
2005 e 2008, Zambrini et al. (ibidem) relatam que as principais queixas dos usudrios
foram: 23% lipoatrofia facial, 9% lipohipertrofia abdominal, 5% giba cervical, 1%
lipoatrofia glutea e mais da metade dos casos (58%) apresentavam mais de uma queixa.
Apds a correcdo da lipoatrofia facial, a lipohipertrofia abdominal, cervical e dorsal
foram as corre¢des cirirgicas mais prevalentes.

Concluimos que o reparo das alteracdes corporais relacionadas a
sindrome lipodistréfica associada ao HIV/aids € uma ferramenta muito
importante no tratamento de pacientes HIV, proporcionando uma
melhora na qualidade de vida e auto-estima e garantindo assim uma
maior adesdo ao tratamento anti-retroviral. Essa é uma realidade atual
que deve ser expandida para todos os centros que fazem seguimento
de pacientes com o virus HIV (idem, ibidem, p. 7).

Em um estudo que analisa a sindrome lipodistréfica sob o prisma da bioética,
Machado et al. (2005) discutem as dificuldades impostas pelas alteragdes corporais a
continuidade do tratamento anti-retroviral:

Do poélo idealizado da mais perfeita saide ao extremo oposto, a
doencga fatal, hd um estado de saide verdadeiro e sustentado. A
questdo que se coloca é como auferir o bonus da terapéutica com o
minimo 6nus da sindrome que deforma e expde a discriminagdo, além
de aumentar riscos metabodlicos e cardiovasculares. Enfim, trata-se de
procurar mover o péndulo o mais possivel em direcdo ao pdlo da
saude no contexto dindmico do processo satde-doenca. (idem, ibidem,
p- 07)

Esses autores (idem, ibidem) realizaram uma pesquisa com trinta usudrios da
Unidade Mista de Sadde de Brasilia da SES-DF com sinais de lipodistrofia. Sobre o

convivio social, 13,3% dos participantes disseram que suas mudangas corporais nunca
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foram apontadas por pessoas de seu convivio social; 23,3% afirmaram que isso ocorreu
poucas vezes; 36,7% disseram que isto ocorreu algumas vezes; 16,7% relataram que
ocorreu muitas vezes € 10% que isso sempre ocorre. Apesar do reconhecimento das
mudancas, 70% da amostra afirmaram que ainda ndo tiveram sua condicdo corporal
associada a soropositividade. Portanto, 30% ndo tiveram o direito ao sigilo garantido.
Mais da metade dos participantes afirmou se preocupar muito (33,3%) ou totalmente
(20%) com a possibilidade de que a lipodistrofia venha a revelar seu diagndstico.

Consideram ainda que, com a difusdao de informacdes sobre a lipodistrofia,
amplas parcelas da populagdo possam passar a reconhecer as alteragdes corporais nas
pessoas em uso de ARV. Assim, existe a possibilidade de estigmatizagdao das PVHA e
o recrudescimento do preconceito, preocupacio permanente da maioria das pessoas com
aids (idem, ibidem).

Assim, verificamos como a sindrome lipodistréfica altera a qualidade de vida
das pessoas com HIV e dificulta o cuidado com sua satide, podendo afetar os vinculos

sociais, profissionais € com os servicos de sadde.

53. REFLEXOES SOBRE ESTETICA E A SINDROME LIPODISTROFICA

Conforme apresentamos no inicio deste capitulo, a estética € um valor humano e
€ constituidora da identidade social das pessoas, sendo importante para a definicdo da
auto-imagem e auto-estima de cada homem e mulher.

Na atualidade, convivemos com um padrdo estético que valoriza o corpo
humano com certas medidas e quantidade de gordura e musculo, causando sofrimento
aqueles que ndo se enquadram nestes parametros estéticos, amplamente divulgados pela
midia (como televisdo, revistas e jornais) na forma de um discurso de valorizacdo da
satde.

Pessoas comuns, sem acesso a pratica de exercicios fisicos, por falta de tempo
ou de recursos, ou devido a algum problema de satde, se véem impedidas de alcancar
este “corpo ideal” da sociedade contemporinea, fato que pode causar problemas de
auto-estima e dificuldades de convivio social para muitas, sendo grande a possibilidade
de desenvolvimento de transtornos alimentares, como bulimia e anorexia, como forma

de garantir a aprovacao social.
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Como exemplo de grupos que ndo se enquadram nos padrdes estéticos atuais,
citamos a situacdo das pessoas gordas, pessoas com deficiéncia e das pessoas negras,
que causam certo estranhamento nas demais, por ndo estarem dentro do padrao do que é
definido como belo. A reagdo comumente observada é o preconceito, a discriminacao e
a exclusao.

Refletimos que a relacdo das pessoas em geral com aquelas com sinais de
lipodistrofia pode ser também de estranhamento, pois as alteragdes corporais fazem com
que a pessoa que vive com o HIV seja alvo de estigmas e preconceitos, além de
fragilizarem o direito ao sigilo do diagndstico positivo para o HIV.

Diante da discussdo apresentada, avaliamos que a estética € um valor que deve
ser considerado pelas politicas publicas de saude, pois esta faz parte da condigcdo
humana e é um dos fatores que garantem a qualidade de vida das pessoas, pois aspectos
subjetivos, como auto-estima e auto-imagem, interferem no cuidado com a prépria
saude e em outros aspectos da vida, como o profissional.

Assim, a atencdo a satide da mulher vivendo com aids deve levar em conta os
efeitos subjetivos da sindrome lipodistréfica pois a perda da gordura corporal ou o
acumulo subito desta causa um estranhamento nessa mulher diante de sua nova imagem,
que nao € reconhecida como parte de sua identidade social.

Entendemos que a mulher com sinais de lipodistrofia ndo deseja alcancar o
corpo da modelo ou atriz valorizada na televisdo, mas, tio somente, voltar a se sentir
bem com sua imagem corporal, apesar de sabermos que sua satisfacdo com o corpo esta
atrelada, majoritariamente, com os padroes socialmente difundidos de medidas
corporais que alcancem o que € tido como belo em cada contexto.

Compreendemos, portanto, que as cirurgias reparadoras, nos casos de
lipodistrofia, sdo importantes para a sadde das pessoas com HIV, pois esse
estranhamento que existe com o corpo, sentido pela prépria pessoa ou por outra de sua
relacdo, afeta a saide mental, causa sofrimento e dificuldades diversas nos campos
social, profissional e sexual, por exemplo.

O objetivo da cirurgia reparadora nao é adequar o corpo da pessoa com HIV ao
padrao estético vigente, mas, devido ao impacto fisico e emocional que é sentido pelas
pessoas diagnosticadas com lipodistrofia, pretende ser um tratamento que possa
colaborar com a recuperacao de sua satide e qualidade de vida.

Entretanto, como estratégia mais ampliada, de alcance ético-politico e de

reconstru¢do de uma sociedade em que ndo existam preconceitos relacionados a forma
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ou a cor de uma pessoa, consideramos que acdes mais ousadas devem ser pensadas com
o objetivo de questionarmos o padrdo corporal vigente e criarmos novos sentidos
estéticos.

O Movimento Feminista, por exemplo, foi responsavel por questionar o modelo
de relacdes sociais baseados no patriarcado € no machismo, que se apoiavam nas teses
da inferioridade e da subalternidade da mulher diante do homem. Na atualidade, vem
questionando a imagem da mulher como objetivo sexual nas campanhas publicitérias de
bebidas alcodlicas no Brasil.

Como apresentamos neste capitulo, o Movimento Negro também foi responsavel
por colocar em discussdo no Brasil, na década de 1980, o mito da democracia racial e
afirmar a existéncia do racismo no pais.

Como forma de reagdo ao modelo estético vigente sdo conhecidas também as
acdoes do Movimento Negro pela valorizagdo da beleza das pessoas negras, como no
caso da demanda por cotas para estas nos programas de televisdo.

Também € ampla a acdo das pessoas com deficiéncia por seus direitos a saude,
insercao no mercado de trabalho e vivéncia da sexualidade, por exemplo.

Neste sentido, gostariamos de apontar a necessidade de diversos grupos sociais
agirem de forma a questionar o padrio estético atual, o culto ao corpo e a exaltacdo de
valores individuais, baseados no mérito.

Assim, serd possivel também questionarmos o estranhamento que existe em
relacdo aqueles que sdo diferentes, para que a diferenca nao seja motivo de sofrimento e
resulte em discriminagdes, geradora de violéncias individuais e coletivas.

Sendo o homem um ser social, suas crengas também sao forjadas socialmente e
ndo sdo imutdveis, pois a histdria € feita pelos homens. Portanto, cabe as sociedades, em

cada periodo histdrico, questionar suas verdades, transformé-las e elaborar outras novas.
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CAPITULO 6
APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS

Nesse capitulo apresentaremos os dados obtidos nas entrevistas e no grupo focal
e a andlise realizada. Conforme apresentado na introducdo deste trabalho, foram
realizadas entrevistas semi-estruturadas com seis mulheres vivendo com HIV e aids que
sdo acompanhadas no Projeto Com-Vivéncia do HUB e, também, um grupo focal com
seis militantes do Movimento Nacional das Cidadas Posithivas — Nuicleo DF.

No caso de nossa pesquisa, as perguntas apresentadas desencadearam repertorios
de respostas e estimularam conteidos diversos importantes para a compreensdo das
percepcoes das mulheres sobre os temas abordados. Assuntos ndo diretamente
relacionados a sindrome lipodistréfica surgiram e poderdo ser analisados em outro
estudo.

Na primeira parte do roteiro da entrevista, haviam questdes gerais para
compreender as caracteristicas sociais € econ0micas das mulheres e, também, outras
sobre o atendimento a saude delas, desde o diagndstico positivo para o HIV, para que
estes dados pudessem subsidiar a andlise de conteido. Ressaltamos que foi utilizada a
tabela de auto-classificagdo de raca/cor do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE). Na sequéncia do roteiro, havia questdes sobre a assisténcia a saide e sobre a
sindrome lipodistréfica, especificamente.

Sobre a condugdo do grupo focal, temas nio previstos no roteiro também foram
trabalhados pelas mulheres. As seguintes dimensdes constituiram o roteiro utilizado:

e Avaliagdo sobre os servigos de saide para as pessoas vivendo com HIV e aids
no DF
¢ Impactos da sindrome lipodistréfica na qualidade de vida das mulheres vivendo
com aids
o Impactos sociais e subjetivos
o Auto-imagem e auto-estima
o Relacionamentos com amigos, familia, companheiro
o Trabalho e lazer
o Adesao ao tratamento

o Estratégias de enfrentamento
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e Avaliagdo sobre a abordagem dos profissionais de saide com relacdo as queixas
das mulheres sobre a sindrome lipodistréfica
o Repasse de informacgdes
o Encaminhamentos
o Acesso aos servicos
e Como poderiam ser os servicos especializados de prevencdo e tratamento da
sindrome lipodistréfica no DF
o Desafios
e Mobilizacdo ou articulagdo do Movimento das Cidadas Posithivas do Distrito
Federal com relag@o a sindrome lipodistréfica

o Parceiros

Também haviamos apresentado na introdug¢do deste estudo que, para a
interpretacdo dos dados obtidos, escolhemos a metodologia de andlise de contetdo.

Para Minayo (2000), do ponto de vista operacional, a andlise de conteido parte
de uma leitura de primeiro plano para atingir um nivel mais aprofundado, que ultrapassa
os significados manifestos; relaciona estruturas semanticas (significantes) com
estruturas socioldgicas (significados); e articula a superficie dos textos, descrita e
analisada, com os fatores que determinam suas caracteristicas: varidveis psicossociais e
contextos cultural e de produ¢do da mensagem.

A selecao das unidades de andlise € uma importante decisdao do pesquisador, que
¢ orientado pelas questdes da pesquisa que precisam ser respondidas, sendo que essas
unidades podem conter palavras, sentencas, frases ou pardgrafos das entrevistas
(CAMPOS, 2004).

Assim, foram feitas inicialmente leituras flutuantes de todo o material transcrito
para apreender de forma ndo estruturada os aspectos importantes e, em seguida,
sintetizamos as idéias principais e os significados gerais dos conteidos manifestos.

Tendo como base os objetivos do estudo, foram escolhidas as unidades temaéticas
de andlise, por meio das quais sintetizamos e interpretamos os dados.

Para Campos (ibidem), as categorias sdo grandes enunciados que abarcam um
nimero varidvel de temas, segundo seu grau de intimidade ou proximidade, e que
possam, através de sua andlise, exprimir significados e elabora¢des importantes que
atendam aos objetivos do estudo e propiciem a criagdo de novos conhecimentos,

proporcionando uma visao diferenciada sobre os temas propostos.
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Em nosso estudo, as categorias foram definidas aprioristicamente e justificadas
nos capitulos anteriores: politica social, saide, género e estética.

Apresentamos abaixo o perfil scio-demografico das participantes do estudo e
informacdes sobre o diagndstico da infec¢dao pelo HIV e o tratamento. Por questdes de
sigilo e confidencialidade, os nomes verdadeiros das mulheres foram resguardados,
conforme informava o termo de consentimento livre e esclarecido apresentado a elas.

Para realcar sua beleza, forca e delicadeza, escolhemos nomes de flores para cada uma.

Mulheres entrevistadas:

Rosa: 40 anos, nasceu no Distrito Federal, branca, unido estavel, trés filhos, mora com
companheiro e um filho em Santa Maria-DF, emprego formal, renda individual de 3
salarios minimos (SM), renda familiar de 6 SM. Diagndstico da infeccdo pelo HIV em
1997, em tratamento desde 1997 e em uso de ARV desde entdo.

Margarida: 39 anos, nasceu na Paraiba, parda, solteira, sem filhos, mora com duas
irmas no Guard-DF, aposentada por invalidez desde 1997 devido a aids, renda
individual de 1¥2 SM, renda familiar de 22 SM. Diagnéstico em 1997, em tratamento
desde 1997 e desde 2000 no HUB. Em uso de ARV desde 1997.

Violeta: 53 anos, nasceu na Bahia, mora no Recanto das Emas-DF, parda, divorciada,
tem dois filhos, mora com um deles, emprego formal, renda individual de 1 SM, renda
familiar de 22 SM. Diagndstico em 2007, em tratamento desde 2007 e sempre no HUB.
Em uso de ARV desde 2007.

Jasmim: 36 anos, nasceu no Maranhdo, parda, casada, dois filhos, mora com marido e
os dois filhos em Planaltina-DF, desempregada, renda familiar de 3 SM. Diagndstico
em 2003, em tratamento desde 2003 e sempre no HUB.

Dalia: 48 anos, nasceu no Distrito Federal, negra, vidva, tem uma filha e mora com ela
em Planaltina-DF, desempregada, faz faxina na igreja, renda individual de Y2 SM, renda
familiar de ¥2 SM. Diagnéstico em 1995, em tratamento desde 1995 e sempre no HUB.
Em uso de ARV desde 1996.

Angélica: 50 anos, nasceu no estado de Goids, parda, unido estavel, dois filhos,
aposentada por invalidez devido a aids, mora com companheiro e filho no Gama-DF,
renda individual de 7 SM, renda familiar de 10 SM. Diagnéstico em 1998, em
tratamento desde 1998 e sempre no HUB. Em uso de ARV desde 1998.
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Mulheres participantes do grupo focal:

Horténcia: diagnéstico em 1997. Atendida na Unidade Mista de Satide de Brasilia.
Gardénia: diagndstico em 2005. Atendida na Policlinica de Taguatinga.

Angélica: diagnéstico em 1998. Atendida no Hospital Universitario de Brasilia.
Amarilis: diagnéstico em 2002. Atendida na Unidade Mista de Satide da Asa Sul.
Veronica: diagnéstico em 1994. Atendida no Centro de Saude de Sobradinho.

Flor de Lis: diagndstico em 1997. Atendida em consultério particular e busca a

medicacdo na Unidade Mista de Saide da Asa Sul.

Destacamos a diversidade de locais de atendimento entre as participantes do
grupo focal, com quatro servigos de assisténcia especializada em HIV e aids utilizados
por elas, o que colaborou para a compreensdo dos servicos existentes no Distrito
Federal.

Como o grupo focal foi realizado apés uma reunido do Movimento Nacional das
Cidadas Posithivas — Nucleo DF gostariamos de explicitar aqui que uma mulher
atendida no HUB que foi entrevistada nesta pesquisa, Angélica, também estava na
referida reunido e decidiu também participar do grupo focal, sendo acolhida sua
permanéncia pela entrevistadora, como a de todas as outras mulheres. Verificamos
durante a pesquisa de campo que Angélica era a unica usudria do HUB que participa
deste Movimento.

Apesar do nimero restrito de sujeitos da pesquisa, 11 mulheres, os resultados
permitem uma significativa aproximagdo ao fendmeno e, neste sentido, pode apontar
algumas tendéncias sobre a vivéncia da sindrome lipodistréfica entre mulheres com
HIV e aids e, consequentemente, subsidiar a formulagdo de politicas publicas.

Em seguida, sintetizamos informag¢des e dados recolhidos no dmbito de cada
uma das unidades temdticas escolhidas. Ao final, comentamos e interpretamos o0s

conteidos manifestos.

¢ Vinculo com o Servico de Assisténcia Especializada em HIV e Aids

Entre as seis mulheres vivendo com HIV entrevistadas, cinco estdo em uso de
ARYV desde o diagnéstico da infeccdo pelo HIV, exceto Dadlia, que iniciou a TARV
alguns meses depois do diagndstico devido a greve dos servidores de saide do DF em

1995.
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Quatro mulheres usam a medica¢do ha um grande periodo, entre 11 e 14 anos, e
duas mulheres usam entre 2 e 6 anos. Assim, a possibilidade do desenvolvimento da
sindrome lipodistréfica era grande, como demonstram os estudos citados em capitulo
anterior.

Cinco mulheres entrevistadas fizeram o exame para o HIV e iniciaram o
tratamento com ARV em seguida, por estarem doentes (neorotoxoplasmose, herpes zort
ou leishmaniose), portanto, com o sistema imunoldgico afetado e com niveis de CD4
baixo (sendo esta uma das caracteristicas destacadas nos estudos ja realizados para o
desenvolvimento da sindrome lipodistréfica).

Cinco mulheres sempre fizeram tratamento relacionado ao HIV no HUB e uma
iniciou em 2000, pois anteriormente era atendida em outro servico de assisténcia
especializada em aids do DF.

Pelo relato delas, hd uma boa avalia¢do da aten¢do prestada pelos servigos € um
bom vinculo com os profissionais de satde, sendo exemplar do todo a fala abaixo:
“Olha, eu td sendo muito bem atendida. Muito mesmo, ndo tenho nenhuma reclamagao.
Eles me atendem super bem.” (Violeta, entrevistada).

No grupo focal, vérias criticas sobre a atencdo prestada as pessoas que vivem
com HIV foram colocadas, mas as cidadas posithivals15 concordaram que, em
comparacdo com os servigos de saide para a populacdo em geral do DF, considerados
problematicos, a atenc¢do na drea de aids € avaliada como melhor.

Todas as seis entrevistadas referiram ser atendidas pelos seguintes profissionais:
médico infectologista e psic6logo e apenas uma ndo é atendida pela assistente social.
Algumas citaram atendimento por ginecologistas, endocrinologistas e urologistas no
HUB ou em outros ambulatérios e hospitais do DF.

Apesar da importancia da existéncia de uma equipe multidisciplinar para uma
atencdo integral a saide, nenhuma mulher entrevistada afirmou ser atendida pelos
seguintes profissionais de saude: enfermeiro, nutricionista e fisioterapeuta. Apenas uma
disse que iria iniciar o atendimento na drea de nutricdo devido ao diagndstico de
sindrome lipodistréfica. Foi relatado que as consultas com os médicos infectologistas no
HUB sao agendadas bimestralmente ou de 4 em 4 meses. Outras consultas sdo

realizadas conforme necessidade e demanda delas.

" Termo utilizado pelas proprias mulheres que participam do Movimento Nacional das Cidadas
Posithivas e que também seréd utilizado neste estudo para citar as participantes do grupo focal.
Na palavra positiva, foi incluida a letra “h” para explicitar a sigla HIV no nome do grupo.
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Entre as mulheres participantes do grupo focal, foram feitas criticas a
dificuldade de atendimento em diferentes especialidades, como reumatologia, ortopedia,
neurologia, psiquiatria, psicologia e outras.

As cidadas posithivas enfatizaram que o atendimento exclusivo com médico
infectologista ndo € suficiente, pois as pessoas que vivem com HIV necessitam ser
atendidas por uma equipe ampliada, devido as doencgas oportunistas e outras
complicacOes decorrentes da aids.

Neste contexto, explicitaram a importancia do controle social, valorizado como
acdo estratégica do Movimento Nacional das Cidadas Posithivas: “Eu acho que a gente
até ajuda as outras dreas porque hoje em dia a gente briga a favor do SUS, nédo s6 do

Programa de Aids, mas do SUS de um modo geral porque nds somos usudrios do SUS”

(Flor de Lis, participante do grupo focal).

¢ Conhecimentos e Vivéncia relacionados a Sindrome Lipodistrofica

Conforme objetivos do estudo, buscamos nesse topico sistematizar informagoes
e dados sobre o conhecimento e as percep¢des corporais dos sinais e sintomas da
sindrome lipodistréfica entre as mulheres.

Como um dos critérios para participar das entrevistas era ter o diagndstico de
sindrome lipodistréfica, ja era esperado que as mulheres entrevistadas no Projeto Com-
Vivéncia se referissem as alteragdes corporais ou metabdlicas ocorridas.

Entretanto, consideramos aqui importante citar como a percep¢ao sobre seu
préprio corpo parece ser forte para as mulheres, além da vivéncia dessas alteragdes.
Destacarmos também que foram as préprias mulheres que informaram aos profissionais
de satide sobre as alteracdes e, sO entdo, o diagndstico foi realizado pela equipe do
Projeto Com-Vivéncia.

Dentre as seis entrevistadas, todas citaram alteracdes corporais, sendo que
Angélica citou apenas situacdes de lipoatrofia (redug@o do tecido subcutaneo) facial e as
outras cinco citaram a ocorréncia de lipohipertrofia (acimulo da gordura central) e
lipoatrofia, como demonstram os trechos abaixo:

T4, o que que eu sinto?.. Eu sinto que eu emagreci a face, aqui (coloca
a mao no rosto). Eu sinto que essa parte td mais funda. Eu tinha umas
bochechas assim, bem salientes. Eu tenho foto em casa, eu vejo,
entendeu? Que eu tinha...era muito mais corada, Toda vida eu fui
magrinha, mas agora eu sinto que os meus bragos estdo finos, minhas



72

pernas... E a barriga, o abddmen alterado, aumentando. (Rosa,
entrevistada)

Eu acredito que sim... Assim, porque muita gente pode ndo perceber,
mas a gente, uma coisinha que seja a gente percebe se mudar. Tipo
assim, essa dltima medicacdo mesmo, foi mudada porque a médica
achou que eu tava tendo alteracdo em termos de gordura, localizadas,
né. Por qué? Eu tava com o brago muito seco, muito seco mesmo, mas
0 peito cresceu, porque eu usava P (pequeno), agora td usando M
(médio), né. O peito cresceu, a barriga cresceu, a bunda murchou. T4
certo que com a idade também ocorrem essas alteracdes. Mas foi
considerada, assim, em pouco tempo, essas alteragdes. E as veias das
minhas pernas parecem que tdo colocadas de fora. (Margarida,
entrevistada)

Al, de repente, comecei a notar meus bracos secos, meu bumbum e
minhas pernas. Vestia as calca, as cal¢a folgando. Do meu bumbum
pra baixo, as nddegas, as pernas mudaram. E os bragos. E os seios
crescendo, essas gorduras aqui assim (colocas as maos na lateral dos
seios, abaixo das axilas) Eu notei primeiro isso aqui crescendo sabe.
Geralmente é fundo. Vocé levanta o braco e é fundo. Af eu fui
notando. (Violeta, entrevistada)

As pernas afinaram, o bumbum sumiu, vamos se dizer. Os bragos
aqui, modificaram, estdo feios! Cintura enlargueceu, as costas ficaram
gordas também. E barriga e estdmago também, € o lugar que mais me
incomoda. Alids, me incomoda tudo, né! Meu joelho, por exemplo, eu
ndo consigo usar uma saia curta porque fica muito horrivel. Nossa,
horrivel! Ficou, assim, seco. E assim...(tom de voz triste) Tem hora
que quando eu ando muito fica aqueles nervos tudo inchaddo na
minha perna que eu evito até de olhar. Parecendo, assim, uma velha,
uma senhora de setenta anos. Tudo cheio de veia. Essa minha veia
aqui o tempo todo inchada, essa outra minha aqui... geral. Essa minha
outra aqui... (mostra perna e braco.) Ndo sei o que €, também, porque
muita forca eu ndo faco. (Jasmim, entrevistada)

Eu acho assim que eu esmagreci demais. Nunca mais consegui voltar
a um peso, assim, normal. Eu parei de tomar o outro remédio (ARV)
porque me fazia mal. Depois que eu passei a tomar esse remédio,
agora ja tem uns dois anos, nunca mais eu voltei pro meu peso normal.
Nio € assim peso normal, porque eu chego a ficar com 60, 64 quilos,
mas eu acho assim, meu corpo muito magro, muito magro (tom de voz
triste). Eu ndo era dessa maneira. Nao sei... A psicéloga fala que pode
ser porque isso aqui meu td muito fino (mostra o rosto), ela diz que
pode ser por causa da idade. Mas nio pode ser nao! Eu acho que é por
causa dos remédios ou devido a doenga. Acho que minhas pernas tao
muito finas, meus bracos tdo muito finos e isso aqui (coloca maos no
rosto). As pernas, os bracos e o rosto, acho que tdo muito fino. Acho
que minha bunda ficou mais funda (sorri). As veias estdo mais altas.
Hoje ndo td ndo, mas tem dia que td. Acho que é porque eu t6 sentada
aqui. Essa aqui da perna t4 mais alta. Fica aquelas veionas assim! Tem
dia que t4 altio e eu ndo tinha essas veias altas assim. (Ddlia,
entrevistada)

Meu rosto emagreceu. (Angélica, entrevistada)
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Pelos trechos apresentados, verificamos que as mulheres tem consciéncia das
alteracdes que tem ocorrido em seus corpos e fazem a relacdo entre estas e a TARV ou
o viver com aids, sendo que relataram durante toda a entrevista os incomodos que lhes
causam.

Consideramos vélido destacar aqui que a magreza vivenciada por essas mulheres
nao € aquela que é valorizada pelos meios de comunicacdo e desejada por muitas
mulheres, como apresentada no capitulo anterior. Como apontaremos a seguir, a perda
acentuada de gordura, a lipoatrofia, devido ao uso dos ARV, causa tristeza e sofrimento
para essas mulheres e dificuldades de lidar com sua nova imagem corporal.

Entre as seis participantes do grupo focal, todas relataram também vivenciar
alteracdes corporais decorrentes do tratamento anti-retroviral. Segue abaixo um trecho

da fala de uma delas:

Olha s6, eu tive, eu tive problemas, né, com lipodistrofia no rosto. Eu
tive um problema sério porque ficou muito... Eu sempre fui magra,
mas isso aqui meu era terrivel. Quando comecou a dar af ja ndo saia
de casa. O tempo que eu passei sem fazer o preenchimento, eu,
praticamente, eu passei dentro de casa, parei de estudar, ndo quis mais
fazer cursinho,ndo quis mais fazer ... estudar. Eu tive dois anos dentro
de casa, s6. O que eu podia fazer, fazia dentro de casa. Sair pra rua pra
mim era a coisa mais horrorosa porque eu percebia que as pessoas
olhavam direto pro meu rosto. E, assim, a auto-estima, sabe aquele
cuidado que a gente tem que ter com a gente? E impossivel. Porque
todo jeito que vocé mexe, td 14 na cara. Nado tem jeito. E, assim, foi a
parte mais dificil. (Gardénia, participante do grupo focal)

Com relacdo as alteragdes metabdlicas, quatro entrevistadas citaram a ocorréncia
de alteracOes nas taxas de colesterol, quatro citaram aumento dos triglicerideos e uma na

taxa de glicose:

7

Téa.. é.. a glicose.. é. Agora eu to diabética, ja é constatado, eu td
fazendo tratamento, t6 com diabete, né. Antes eu ndo tinha e € devido
ao medicamento, né? Ah, colesterol e trigliceridios, tudo sdo
aumentados. (Rosa, entrevistada)

Triglicerideo € o tnico que sempre teve mais alteracdo. O restante,
colesterol, nunca teve nenhum problema. Essas outras coisas, nenhum.
S6 o triglicerideo mesmo. E eu ainda como muita coisa que aumenta
também, né. E a medica¢do também faz aumentar. Porque eu gosto
muito de cuscuz, de comida de milho... (sorri.). (Margarida,
entrevistada)
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Quando faz o exame, t4 alto o triglicerideo. O colesterol, a médica
disse que td mais ou menos. Nao ta tdo... ndo. Pergunta: O colesterol
esta como? Ela disse que td elevado, mas nao td muito ndo. Ela disse
que é porque td controlando, mas eles falam que é por causa que a
medicacdo também que faz isso. Ndo é sé por causa da comida da
gente, porque, quase, eu evito muito fritura, eu evito muita massa,
minha comida é um tiquinzinho. (Jasmim, entrevistada)

O colesterol tem vez que t4 alto. Eu ndo tinha problema de colesterol.
E teve também alguma coisa no meu figado, que eu ndo sei. Ele (o
médico) ainda ndo me explicou direito. Sabe assim, os olhos
amarelados? Ele fala que é por causa do remédio. Ai eu ndo sei
explicar. Pergunta: E o médico esta fazendo o que com isso? Nada.
Do figado ndo td fazendo nada. Do colesterol eles fala pra mim evitar
de comer muita gordura, muita fritura, manteiga. (Délia, entrevistada)

Com relacdo aos conhecimentos sobre a sindrome lipodistréfica, percebemos
que apenas uma das mulheres foi informada sobre a possibilidade de ocorréncia deste
efeito adverso por profissional de saude: a entrevistada Violeta, que iniciou o tratamento
em 2007.

A entrevistada Jasmim iniciou o tratamento em 2003, mas disse que nao recebeu
informacdes sobre a sindrome lipodistréfica, quando do acolhimento inicial no Projeto
Com-Vivéncia.

Verificamos como € importante o conhecimento sobre os possiveis efeitos
adversos do tratamento para aids a fim de que os usudrios do servigo participem
efetivamente do cuidado com sua saide, como demonstra este trecho da fala de Violeta:

A psicéloga jé vinha me explicando tudo, tudo. Antes de eu iniciar os
remédios, eu ja sabia de tudo. Elas me explicaram tudo o que podia
dar, tudo. Ai eu peguei e notei, eu falei assim, “Eu t6 dando
lipodistrofia”. Eu tive antes, na consulta passada, com a psicéloga, eu
falei pra ela “Eu t6 dando lipodistrofia”. Ai ela olhou e falou: “T4
mesmo, tem que comunicar ao médico”. Af, no més passado, dia 27
do més passado (setembro de 2009), eu vim e comuniquei ao doutor,
af ele falou, “T4 mesmo”. Af eu peguei e falei pra ele, ele foi e trocou
os remédios. Ele falou “Entdo, vamos trocar os remédios € vamos ver
se da uma freada, né?”. (Violeta, entrevistada)

Dentre as outras cinco mulheres, apenas uma demonstra algum conhecimento
sobre a lipodistrofia e uma maior capacidade de comunicagdo e compreensao do tema:

Pergunta: Antes vocé tinha falado com a médica com relacio as
alteracoes nos bracos e nas pernas? Foi, foi com a psicéloga e a
médica, por conta que quando eu falei com a psicéloga, ela deu um
toque na médica e a médica quis ver e achou que deveria ser o D4T
que estava incluido na medicacdo, porque ele é... Todos causam, mas
ele € um dos que mais causa (alteragdes corporais). Por isso que a
médica trocou a medicacido porque na época eu tava usando o D4T, e
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ela disse que o DAT faz decorréncia com a lipodistrofia... ele causa.
(Margarida, entrevistada)

Apenas essas duas entrevistadas relacionaram explicitamente as altera¢des
corporais que tem vivenciado com o termo lipodistrofia, demonstrando familiaridade
com este. Duas mulheres parecem ter falado a palavra lipodistrofia porque a ouviram
durante a leitura do TCLE e suas explica¢des ou em alguma pergunta:

Eu falei com médico e me disseram que era essa histéria de ...

2

lipodistrofia. Eu falo assim, ndo sei se € a palavra certa. Ele falou: “E
por causa da medicac¢do”. Entdo eu entendi que ndo tem nada a fazer.
Af também ndo falo mais com ninguém. Pergunta: Ele te explicou
entdo que era sobre a.. Sobre a medicacdo que faz isso. Que nio
deixa a gordura ir pros lugares certos, fica localizada s6 em um
determinado lugar. (Jasmim, entrevistada)

Tem hora que eu penso assim, que isso vai passar. Vai voltar ao
normal. Eu penso assim que eu ndo tenho essa tal dessa lipo... Como
que €? Resposta da entrevistadora: Lipodistrofia. Eu nio coloco ela
na minha cabeca, ndo. Ela (psic6loga) falou que pode ser, mas eu nao
coloco ela na minha cabeca ndo! (Délia, entrevistada)

As outras duas entrevistadas ndo usaram as palavras lipodistrofia ou sindrome
lipodistréfica em nenhum momento da entrevista para explicar as alteracdes que elas

tem vivenciado:

E.. eu acho que... € os anti-retrovirais, né? Porque sio drogas, né?... E
a faca de dois gumes, conserta uma coisa e estraga outra (sorri).
(Rosa, entrevistada)

O doutor falou que € por causa dos ARV (Angélica, entrevistada).

Pelos trechos acima e por todas as entrevistas, observamos que, entre as
entrevistadas, hd pouca informacdo sobre a sindrome lipodistréfica e pouca
possibilidade de didlogo com a equipe de satude para esclarecimento das dividas sobre o
tratamento, parecendo ocorrer a tradicional relac@o vertical entre profissional de satde e
“paciente”.

Violeta, que foi orientada no inicio de seu tratamento sobre os efeitos adversos
da TARV, em 2007, pode colaborar ativamente com a equipe de saide no diagndstico
da sindrome lipodistréfica.

Como os estudos sobre esta sindrome sdo recentes, ¢ compreensivel que as
mulheres diagnosticadas na década de 1990 (quatro nesta pesquisa) nao teriam acesso as

informacdes sobre o assunto naquela €poca, mas consideramos que a inclusdo desta
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discussdo ja poderia ter ocorrido ha alguns anos, mas verificamos que quatro
entrevistadas ndo demonstraram a capacidade de entender e explicar as alteracdes
corporais e metabodlicas que tém vivenciado.

Entre as participantes do grupo focal, prevaleceram percep¢des e atitudes de
reivindicagdo por servicos especializados para tratamento da sindrome lipodistréfica,
sendo que todas demonstraram ter conhecimento sobre este efeito colateral relacionado
a TARV e também sobre a acdo do HIV no metabolismo.

Sobre a discussdo prévia com os profissionais de saide sobre os sinais e
sintomas dessa sindrome, nenhuma das cidadas posithivas referiu tal evento no inicio do

uso dos ARV ou no decorrer do tratamento:

Porque eles (médicos) mesmos, eles nunca falam pra gente: “O, esse
daqui causa isso, isso, isso e isso”. Nao! A gente descobre. Eu
descubro porque eu sou curiosa. eu descobri porque eu leio ... eu ndo
tomo nem Dipirona sem ler a bula. Entendeu? Af que eu fui ler que eu
vi aquela porcariada toda. (Angélica, participante do grupo focal)

A gente se sente uma cobaia. Na verdade, nds nos sentimos cobaias.
(Amarilis, participante do grupo focal)

Mas o médico mesmo ndo chega pra vocé e fala na hora: “Isso aqui
pode dar isso, esses remédios pode dar isso, pode acontecer isso, vocé
pode engordar, voc€ pode emagrecer, vocé pode afinar alguma coisa.”
Nao! (Angélica, participante do grupo focal)

Nessa discussdo, foi colocado por algumas mulheres que o acesso a essas
informagdes poderia ser um dificultador para a adesdo ao tratamento, pois a
preocupacdo com os efeitos colaterais seriam maiores do que a vontade de iniciar e
continuar o uso da medicacdo. Foi citado pela maioria delas que a leitura das bulas dos
ARYV ¢ evitada para ndo desestimular a ades3o.

Em um segundo momento, o acesso as informagdes desde o inicio do
tratamento foi valorizado pelas cidadas posithivas como forma de prevengdo e
elaboracdo pessoal de enfrentamento, sendo que a capacitacdo dos profissionais de
saude para tal abordagem foi demandada.

Avaliamos que esta ¢ uma discussdo importante de ser feita pelas equipes de
saude: se o acesso as informacgdes sobre os efeitos adversos dos ARV dificultariam a

adesdo ao tratamento ou mobilizaria o usudario a ser ativo no cuidado com sua saude.

e Aspectos sociais e subjetivos envolvidos na vivéncia da sindrome

lipodistrofica
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Esta unidade temdtica retine dados e interpretacdes sobre aspectos sociais e

subjetivos vivenciados pelas mulheres participantes da pesquisa. Todas demonstraram

insatisfacdo com os sinais e sintomas da sindrome lipodistréfica, especialmente com as

alteracdes corporais:

Ah,0 que eu posso fazer, né? Mas, assim, eu fico falando que eu
queria fazer uma pldastica pra fazer o preenchimento facial, preencher
o bumbum né.. porque a gente..(pausa). A aparéncia, infelizmente, né,
diz tudo. A pessoa te olha e te.. né? Ai eu queria fazer o
preenchimento facial € no bumbum aqui, tirar essa gordura daqui, a
lipo, né, e as pernas, assim. (Rosa, entrevistada, foi encaminhada para
preenchimento facial em 2009, mas ainda ndo havia realizado)

A alteracdo interna eu ndo sinto nenhuma diferenca ndo, na verdade.
Porque nao tenho nenhum... como € que eu vou dizer, nenhuma reacao
que seja considerada em relagdo ao triglicerideo ter aumentado. Com
relacdo a externa, como eu te falei, eu ndo me sinto bem. Causou sim
um impacto. Porque eu ja ndo me visto da forma que eu gosto. Se
vocé ndo se veste da forma que vocé gosta, vocé€ ndo td se sentindo
bem. De certa forma, vocé t4 como se... sendo podada por alguma
coisa. Ndo que eu esteja me sentindo, assim, um elefante... Nao, nao é
isso. Eu s6 ndo t6 me sentindo a vontade. (Margarida, entrevistada)

E ruim. Muito ruim. Agora mesmo em fevereiro eu vou entrar de
férias e minha familia toda mora em beira do mar, né. Eu sempre vou
e vou pra praia. Ja sei que ndo vou. Eu tiro a roupa e fico olhando
assim: “Nossa, que coisa feia!”. Assim, sabe? Muito constrangedor.
Muito mesmo (tom de fala triste) Aposentei a praia, ndo vou mais.
Muito constrangedor. Incomoda muito (tom de fala triste). (Violeta,
entrevistada)

Eu tento ndo lembrar, eu tento nio olhar no espelho...(pausa). E uma
coisa que me incomoda demais. T6 pedindo a Deus pra tirar isso da
minha cabeca. Nao sei porque que eu tenho isso, esse negécio. Eu nio
era desse jeito, tdo feia! Eu ndo me sinto bem (fala triste). Quando eu
olho assim, me d4 é raiva, quando eu passo perto de um espelho.
Desse jeito... (suspira). O espelho é meu inimigo hoje (sorri).
Pergunta: E ele era seu amigo? Antes era. Eu gostava. Eu via
minhas pernas grossas. Deixa eu te mostrar uma foto aqui pra vocé ver
como eu era satisfeita com meu corpo. Eu queria que meu corpo
voltasse ao normal. Meu corpo nio volta mais ao normal. Quando &
pela idade, a gente vai se conformando, mas ndo € pela minha idade
(tom de voz triste). (Jasmim, entrevistada)

Tem dia que eu amanheco assim, sei 14, parece que eu to 14 embaixo.
Af ja tem dia que eu t6 mais... parece que eu aceito assim. Af, ja tem
dia que td assim, que eu tenho aquele complexo de sair na rua, de t4
no meio do pessoal. (Ddlia, entrevistada)

Eu ndo safa mais por causa do rosto. Mudei a alimentagdo, tirei
carboidrato, salgados. Agora eu como s6 verdura e fruta. Eu gosto de
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refrigerante, mas ndo posso beber. O médico td monitorando a
mudanga, ai o triglicerideo abaixou. (Angélica, entrevistada)

Podemos inferir que os sinais e sintomas da sindrome estudada afetam
sobremaneira a qualidade de vida dessas mulheres, podendo ser dificultadores do acesso
a servicos de lazer, educagdo e cultura e postos de trabalho, por exemplo, além de
poderem ser desencadeadores de transtornos mentais nas pessoas que vivem com HIV,

como a depressao, devido ao isolamento vivenciado.

¢ Efeitos da Lipodistrofia na Auto-Estima e Auto-imagem das Mulheres

Com relacdo aos impactos sociais e subjetivos da lipodistrofia na auto-estima e
nos relacionamentos, percebemos que as mudancas corporais fizeram com que muitas
mulheres se tornassem introspectivas € com dificuldade de se relacionar, social e
afetivamente.

Para a maioria delas, a propria vivéncia da soropositividade ja havia
transformado suas relagdes sociais, mas foi relatado que os efeitos colaterais dos
medicamentos sdo severos e interferem na qualidade de vida, para além do tratamento
para controle do HIV:

Pergunta: Essas alteracoes causaram impactos sociais e
psicologicos em sua vida? Com certeza. No sentido, sei 14, eu me
fechei tanto. Muito mesmo. Pergunta: Vocé falou que sua amiga
disse que vocé era mais feliz, né? Aham..( positivamente). Eu s6 vou
na casa da minha filha, na casa dos parentes dos meus filhos, do meu
ex-marido, né, ndo na casa dele, na casa da familia dele que sdo minha
familia aqui. Antes eu saia ia pra casa das minhas amigas, pra
aniversario, churrasco... Eu nfo consigo ir mais. (Violeta,
entrevistada)

Eu ndo me sinto bem. Eu olho pra todo mundo, todo mundo td bem
vestido, todo mundo tem corpo, tem bumbum, tem perna, pode
mostrar até o joelho. Eu ndo posso mostrar. Isso me incomoda demais,
demais (tom de fala triste). Entdo, eu acredito que isso é psicoldgico,
né, também. Do jeito que eu td aqui, eu vou pra igreja. Eu ndo me
sinto bem mesmo... ndo me sinto bem! Pergunta: Desde quando?
Ah, desde quando eu percebi isso ai no meu corpo. Toda roupa que eu
coloco em mim, ta horrivel, ta feio, né. (Jasmim, entrevistada)

Eu acho que causaram porque as vezes eu me sinto assim, sem
vontade de sair. Como eu nao tenho vontade de sair, as vezes parece
que eu sinto, assim, vergonha de mim propria, sei 1. Me sinto
estranha, esquisita...(pausa) Af € por isso... (Ddlia, entrevistada)

Um pouco. Fiquei com vergonha de sair de casa porque as pessoas
olham pro meu rosto e falam. (Angélica, entrevistada)
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Ao refletirmos que entre as quatro entrevistadas verificamos em seus discursos a
dificuldade de sair de casa, tal fato nos remete a uma perda da condi¢do de cidadas
destas mulheres, pois, ao se fecharem no espaco privado, os servicos disponiveis nos
espacos publicos deixam de ser acessados por elas.

A entrevistada Rosa disse que ndo se isola, pois considera que seria pior para sua
vida e sadde, apesar de se incomodar com os comentérios das pessoas sobre seu corpo.
Margarida, que disse ter muitos amigos e gostar de se divertir, afirmou que os amigos
estdo considerando que ela estd com o corpo bonito por ter engordado cinco quilos, mas
ela nos relatou que ndo esta se sentindo bem com as alteracdes corporais ocorridas, nao
valorizando, assim, os elogios que tem recebido.

A reflexao que essa mulher faz demonstra como a auto-imagem € importante
para a construcao da identidade da pessoa e para que ela se sinta bem consigo mesma.

As mulheres do grupo focal também afirmaram que a vivéncia da lipodistrofia
afeta a auto-estima delas, que o olhar das outras pessoas causa vergonha e
constrangimento. Disseram que a mulher com lipodistrofia passa a ndo se valorizar mais
e a ndo ver nada de belo em si.

Com relagdo a importancia da sociabilidade, verificamos como o olhar do outro
€ importante para definir o bem estar de cada pessoa com seu préprio corpo e também
para suspeitar ou verificar que mudangas estdo ocorrendo no préprio corpo € nas suas
relacOes interpessoais e afetivas.

Para as pessoas que vivem com HIV, o olhar do outro pode também representar
a quebra do sigilo com relacdo a soropositividade para o HIV, causando
constrangimento e introspec¢ao, como os relatos abaixo demonstram.

As vezes, as pessoas falam assim... agora mesmo, por causa do
abdomen, as pessoas perguntam: “Vocé€ t4 grdvida?”. L4 no meu
trabalho: “Af, meu Deus! Vocé td grdvida? Quantos meses?”. Quer
dizer, por causa de uma barriguinha de nada. Acho que mulher
nenhuma gosta de perguntar que ta gravida. A me constrange, né, o
fato de perguntar se eu t6 grdvida. E assim, as vezes fala assim: “Vocé
t4 tdo magrinha”. (Rosa, entrevistada)

Até minha irma outro dia disse “Poxa, Margarida, tu t4 com umas
gordurinhas ai. Nem pode mais por roupa decotada ou entdo costa
nua”. Porque eu adoro roupa pelada. T4 marcando tudinho, sabe? Ta
os pneuzinho, tudinho. E eu ndo tinha, nunca tive. (Margarida,

entrevistada)

Eu notei todo mundo também falando, onde eu chego. Minhas
cunhada, minhas ex-cunhadas, que eu vou muito na casa deles, minha
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familia aqui € eles. “Violeta, o que que td acontecendo? Voc€ ta
secando as perna? Td ficando com as pernas....”. “E crescendo os
peito”. Meus peitos tdo crescendo, crescendo. Me sinto muito
incomodada. Af eu comecei a chegar na casa de parentes, na casa de
amigas. Até agora mesmo, eu voltei a trabalhar, todo mundo: “Violeta,
seus bracos estdo muito magros. Violeta, foi a queda né?.” Eu falo
“E.. um defeitinho de nada, isso € de menos, eu td pegando tudo, ndo
sei que 14”. Sabe? Mas todo mundo notando. (Violeta, entrevistada)

Eu me fechei mais, eu quase num falo. Tanto que eu td agora fazendo
faculdade e ¢ um sacrificio pra poder apresentar 14 na frente. Eu nio
me interajo muito com as pessoas. Eu fico mais na minha, no meu
canto. Pergunta: Vocé era assim? Nio, eu ndo era dessa maneira. Eu
era mais solta, mais firme. Ai depois disso eu acho que eu me fechei
mais ainda. Pergunta: Disso o qué? Depois de se sentir assim mais
magra, essa mudanga assim no corpo no rosto. Eu acho que eu mudei
mais ainda. (Dalia, entrevistada)

Agora eu td bem porque eu fiz o preenchimento facial no HRAN. Mas
antes, eu deixei de ir em alguns lugares porque o pessoal ficava me
olhando. (Angélica, entrevistada)

Nas falas acima, verificamos que o direito ao respeito e a privacidade nao é
garantido a essas mulheres, pois seu acesso e permanéncia nos locais de trabalho, estudo
e lazer, por exemplo, sdo afetados muitas vezes por elas viverem com o HIV e com a
sindrome lipodistréfica.

Sobre o direito ao sigilo das pessoas que vivem com HIV, entre as seis
entrevistadas, apenas Ddlia afirmou que os vizinhos e as pessoas da igreja que a ajudam
com recursos materiais e financeiros sabiam de sua soropositividade para o HIV.

As demais mulheres restringem o acesso ao seu diagndstico a um ndmero
pequeno de pessoas, composto por marido, irmaos, filhos e um patrdo (citado por
Violeta), sendo comum na fala delas a preocupacdo com o estigma e a exclusdo ainda
existentes na sociedade, apesar das trés décadas da epidemia de aids e das descobertas
da ciéncia sobre as formas de prevenc¢ao e transmissao do HIV.

Durante as discussoes do grupo focal, também foi debatido o que elas também
chamaram de “nova cara da aids”, pois devido as mudangas corporais, essas mulheres
que militam na area da aids consideram fécil saber se outra pessoa vive com o HIV.
Uma delas deu como exemplo que a antiga propaganda do Ministério da Satde, com o
slogan “Quem vé cara, ndo vé€ a aids”, ndo € correta pois, para elas, é facil identificar
outras PVHA.

A relacdo da lipodistrofia com as roupas utilizadas também foi citada pelas

entrevistadas e também é percebida em outros estudos, pois a mudanga no modo de se
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vestir € uma estratégia utilizada para ndo mostrarem para as demais as alteracdes
ocorridas no corpo.

Destacamos que o modo de se vestir faz parte da identidade das pessoas e,
assim, ter de modificd-lo, € um dos fatores que causa problemas de auto-estima e
isolamento social para se prevenir de comentarios negativos sobre sua aparéncia:

Eu ndo tenho gostado muito ndo, sabe, das alteracdes. Claro, se fosse
bem distribuido, eu tava 6tima. Mas j4 na minha idade, ja chega assim
em lugares que ndo deveria ser. Podia ir pra bunda, eu tava satisfeita.
Eu tava satisfeita, porque ¢ um problema com calga, a cal¢a nunca fica
legal né... Eu ndo me sinto muito bem. Eu ndao combino com roupa
assim, de manga, vestida, sabe? Pelo menos essa parte (mostra o
tronco). A parte de baixo eu ndo me incomodo tanto, mas essa parte
aqui (mostra o tronco) eu gosto de andar bem a vontade, de alcinha,
decotada, costa nua, sabe? Frente unica, eu gosto assim. E nido me
sinto...(pausa), ndo td me sentindo bem pra colocar esse tipo de roupa.
(Margarida, entrevistada)

Essa foto af deve ter... eu acredito que eu tava mais ou menos com um
ano tomando essa medicacdo... um ano e meio. Aqui, tem a data:
agosto de 2004. Pra vocé ver. Foi radical. Af depois essa calca ficou
dancando nas minhas pernas. Na cintura ficou legal, mas nas minhas
pernas ficou procurando aonde t4 o corpo. Hoje em dia isso € horrivel!
Meus bracos! Eu ndo consigo usar roupinha aqui ndo (mostra o
ombro). E s6 aqui assim (mostra o cotovelo). E horrivel! Meus
bragos... deformados. Coisa feia! V& ai o que vocés podem fazer por
mim (sorri). [...] A gente botar uma roupa e se sentir bem, poxa, é
muito bom, vocé sabia? Botar uma roupa, uma saia, por causa que eu
sou evangélica, vocé€ botar uma saia, e vocé se olhar, se sentir bem.
Poxa, t6 bem! Nao significa que vocé ta sexy, que vocé td sensual.
Nao! Voce td se sentindo bem com aquela roupa! Eu nio aceito isso
em mim, eu visto por vestir: “Ah, t4 feio mesmo” (sorri). Ndo tem
forma, o corpo da gente... fica feio. Eu acho que deveria ter uma ajuda
pra gente. (Jasmim, entrevistada)

Também percebemos que a preocupagdo com a lipodistrofia ¢ compartilhada e
referida por meio do contato com outros usudrios dos servicos de referéncia com
alteracdes corporais. Por meio do olhar que é lancado sobre o corpo do outro, surge o
medo de que seu corpo também se transforme naquela forma que nao lhe agrada e auto-
imagem fica abalada, como demonstram as falas abaixo:

E eu comecei a pensar assim que tinha essa doenca porque eu vi uma
mulher que faz tratamento aqui, né? Af ela tava... Nossa mas ela tava
assim muito esquisita! Isso aqui assim tava assim muito chupado
(coloca maos no rosto). E da ultima vez que eu vi ela ndo tava. Ai
quando eu vi isso aqui assim (coloca a mdo no rosto), ai eu acho que
eu fiquei mais foi encabulada com ela. E, porque tem muitos que
ficam muito deformados. Eu s6 vi essa mocga aqui no hospital, outros
eu vi em revistas que tem por aqui (Revista Saber Viver) as vezes.
Fica muito estranho, feio (voz de estranhamento)! Pergunta: O que é
deformado? Fica com essa gordurona no corpo, aquela barrigona, af
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fica aquela coisa mais feia, a perna bem fininha, os bragos
fininhos!Ah, fica horrivell Nao fica feio?A pessoa fica muito
diferente! Af ¢ dificil pra conseguir as coisas, conseguir um emprego,
sei 14! (Dalia, entrevistada)

Como eu te falei, se o que acontece comigo ou aconteceu foi
lipodistrofia, eu tive sorte porque eu ndo cheguei a uma forma
exorbitante disso. Mas, e as pessoas que chegam, como é que se
sentem? Elas se sentem aleijadas, digamos assim. Elas criam outra
forma pro corpo. E uma forma que normalmente ninguém aceita, ou
entdo ndo correria atrds do tratamento. (Margarida, entrevistada)

Por meio dos relatos das mulheres, verificamos que os sinais e sintomas da
sindrome lipodistréfica afetam seus sentimentos e emog¢des, modificam seu modo de se
relacionar com o mundo e, especificamente, dificultam a garantia do sigilo sobre o

diagnéstico positivo para o HIV.

e Atencio a Saide das Mulheres Vivendo com HIV e a Sindrome

Lipodistroéfica

Para o Ministério da Saidde (2008), a definicdo de alteracdo corporal relacionada
a lipodistrofia serd feita quando o médico e o paciente concordarem com a presenca da
alteracdo. Portanto, o conhecimento sobre o proprio corpo é fundamental para que as
alteracodes sejam verificadas e o diagndstico de lipodistrofia seja feito.

Nesta pesquisa, verificamos que todas as mulheres entrevistadas foram as
responsdaveis por informar a equipe de saide sobre as alteracdes que estavam

percebendo em seus corpos, como demonstram os trechos abaixo:

Olha, a psicologa, assim, de imediato, ela ndo achou que pudesse ser,
porque na verdade ela sempre me viu sempre magrinha. S6 que uma
coisa, como eu te falei no inicio, a gente é quem percebe as diferencas
no corpo da gente. Eu percebia que eu tava magrinha, mas ha uma
diferenca entre uma magreza e outra magreza. Eu percebi que a
magreza do meu braco era estranha. Nao era por ser magro, € porque
era estranho, aquela coisa sem massa. E isso que me deixava mais
chateada porque era sem massa, era sem consisténcia, parecendo que
tava s6 secando. (Margarida, entrevistada)

Pergunta: Mas vocé ja vinha sentindo a perda da gordura? Sim,
eu tava assim, mas vinha aqui no HUB e ndo falava, no falava. Ai
depois... (pausa). Eu percebi realmente foi quando as pessoas
comecaram a me perguntar muito, também. Chegava num canto,
chegava no outro e falavam. Afi, eu pensei “Realmente, eu t& mesmo.
Ai a psic6loga falou e eu fui no médico e ele confirmou mesmo.
(Violeta, entrevistada)
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Eu que percebi e quando eu percebi, eu ji tava. Eu percebi assim. Eu
percebi e ja tava tudo feio. Eu ndo percebi a mudanca, assim,
lentamente. Quando eu percebi, ja tinha mudado. “Af, ndo, que isso0?”
(voz de lamento e desgosto). Eu ndo gosto muito assim de espelho, né.
Toda vez que eu comprava, minha menina passava de um lado para o
outro e “pd”, quebrava. Ai eu ndo usava, assim, muito o espelho.
Depois que eu percebi que eu fui olhar: “Nossa que susto!”. Fala da
entrevistadora retomando trecho anterior: Vocé foi reparando em
algumas roupas... Nas calcas tudinho, tudo folgadona aqui (mostra as
pernas). Assim, balangando assim, ¢! Vocé vestir e ficar procurando
assim (sorri). Eu falei com o médico e me falaram que era essa
histéria de lipodistrofia. (Jasmim, entrevistada)

Até mesmo a elevacdo na taxa de glicerideos de uma das mulheres ndao foi

informada pelo médico infectologista como um possivel efeito adverso da TARV, pois

foi a entrevistada que levou o questionamento sobre o resultado do exame para o servigo

de saude:

Ai minha irmi disse “Tem que ver o que td acontecendo pra ver se
voce t4d comendo alguma coisa que dé alteracdo no triglicerideo”. Ai
eu cheguei na médica e ela disse “Normalmente os ARV dao, causam.
O que vocé come pode alterar? Pode, mas ndo altera dessa forma
considerada assim. E a gente ndo pode fazer muita coisa. Porque todos
causam e nao pode tirar os ARV”. (Margarida, entrevistada)

Além de tratarem dos incomodos com os profissionais de saide, as mulheres

também conversam com pessoas de sua familia sobre as alteragdes, mas a maioria das

entrevistadas evita falar sobre assuntos relacionados ao viver com HIV com sua familia,

pois relatam ndo querem que a soropositividade defina todos os aspectos de sua vida.

Outro dia eu falei com meu marido, “Amor”, que eu tava me sentindo
feia, tava me sentindo muito magra, né, mas que era devido os
remédios, né, que ele tinha que entender, por causa do tratamento, que
os remédios sdo muito forte, né. Eu converso com ele, mas eu nao fico
o tempo todo falando, ndo. (Rosa, entrevistada)

Destacamos que entre as seis entrevistadas, quatro vivem unido estdvel e, destas,

trés tem companheiros com sorologia negativa para o HIV, como no caso de Rosa.

Com relacdo a atencdo dada pelos profissionais de saide as suas queixas,

verificamos algumas dificuldades no acolhimento, sendo a queixa desconsiderada ou

tratada como se fosse um problema de idade ou auto-percep¢ao:

Mas a psicéloga, de imediato, ela ndo achou, ela levou mais pro lado
de “Nao, de repente j4 é problemas com idade que vem. A gente sabe
que causa”. Mas eu ji ndo via dessa forma porque foi num pequeno
determinado tempo. Se tivesse vindo de muito tempo, tava certo. Mas
ndo. Nio foi entre os trinta e os quarenta anos. Foi af que ela resolveu
falar com a infectologista e ela realmente achou: “De repente pode ser
lipodistrofia, eu vou trocar a medicacdo. (Margarida, entrevistada)
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No Centro de Referéncia eles falam: “Nao. Vocé ndo precisa (de
cirurgia). Voceé ta 6tima”. Ora! Quem melhor pra saber se eu t6 6tima
ou ndo do que eu mesma. (Gardénia, participante do grupo focal)

Eu gostei muito dela, que ela (médica) é muito atenciosa. Af eu falei
pra ela que eu tava me sentindo meio feia, sem bumbum, sem peito,
sem nada de frente, nada de (sorri). Ela falou: “N3o, eu nem acho.”
Mas eu falei: “Nao, porque a senhora nio me conheceu, né?”’.
Pergunta: Vocé falou pra ela que vocé estava se sentindo feia? E,
eu falei: “Ai, doutora, td feia, to6 com o rosto afundando aqui assim, na
bochecha, t6 muito magra”. Af ela: “Ndo, nem acho. Melhor magra do
que gorda” (sorri). Os médicos sdo 6timos, toda vez que eu venho, eu
saio daqui renovada, eu gosto. (Rosa, entrevistada)

O trecho acima demonstra a falta do espaco de escuta na relacio médico-
paciente e a desvalorizacdo da queixa da mulher, sendo colocado pela profissional de
saide como contraponto a perda de gordura o ideal de beleza contempordneo, que
valoriza a magreza em detrimento da gordura. E no caso em questdo, a magreza que a
mulher estava se queixando era um agravo a sua saide, um efeito adverso do tratamento
e nao um desejo dela.

A queixa da mulher com relagc@o a sua aparéncia muitas vezes nao é considerada
como uma demanda de satide e em busca de uma maior qualidade de vida, mas como
questdo de vaidade.

As mulheres do grupo focal criticaram a abordagem dos profissionais de saide
dos servicos de assisténcia especializada em HIV e aids que as tratam, afirmando que a
maioria deles minimiza as queixas das pessoas com lipodistrofia, tendo como
justificativa que trata-se uma demanda estética e consideram que a estética é algo que
ndo precisa ser valorizado na drea de sadde:

E igual o caso da lipodistrofia mesmo, o que acontece é essa falta de
integracdo entre os profissionais, sabe? Acontece o seguinte: nds
temos um profissional 14 (no HRAN) capacitado que foi certinho pra
fazer as cirurgias, mas enquanto que as outras dreas nao véem, ndo vé
a cirurgia ou a repara¢do como questio que precisa ser feita. V€ como
estética. Eles ndo tiveram a capacitacio ainda de saber que o portador
precisa daquilo pra melhorar. “No. E s6 pra ficar bonita. O que é
isso? Bobagem”. Sabe? Essa auto-estima ndo conta pro portador,
sendo que eu acho que é uma das coisas que faz o portador realmente
se segurar. Porque ndo € fécil ter HIV. Nao é. Cada vez que vocé vé
uma coisa, vocé fala: “Pd!”. O préprio estigma da doenca faz a gente
se sentir pequeno. E af cada vez que o médico chega e diz: “Mas vocé
s6 quer ficar bonita?” Ndo, ndo é, ndo é! (Gardénia, participante do
grupo focal)

Diante desse contexto, as cidadas posithivas relataram que solicitaram a equipe

de cirurgia plastica do HRAN uma reunido com os médicos e psicélogos dos servicos
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de assisténcia especializada para discutirem sobre todos os aspectos relacionados a
sindrome lipodistrofica pra a qualidade de vida das PVHA. Entretanto, até o momento,
tal reunido ndo ocorreu.

Elas também questionaram que, no acompanhamento a sua sadde, hd a
priorizacdo dos médicos infectologistas em controlar os niveis de carga viral e de
células CD4, destacando que a saude delas ndo se resume ao virus a a meta de ter
resultados satisfatorios nos exames, como a carga viral indetectdvel.

Queixaram-se de que varios outros aspectos de suas vidas ndo sdo abordados
pelos médicos, como auto-estima, auto-imagem e sexualidade, talvez, segundo elas, por
falta de tempo para a consulta, devido ao nimero de pessoas a serem atendidas
diariamente. Afirmaram também a falta de preparacao profissional:

Tem pessoas que realmente precisam de uma conversa mais
demorada, de td olhando nos olhos, de ta criando essa relacdo. Quando
o médico ndo tem interagdo com o psicélogo, que entende melhor essa
parte, ele nunca vai saber como € o paciente dele. Ele vai saber do
CD4: “Como é que td seu CD47? E a carga viral? Ah, t4 bom, td bom”.
Nio € isso o tipo de consulta que a gente quer! (Gardénia, participante
do grupo focal)

Porque vocé espera, as veze,s quatro meses por uma consulta, né? Que
¢é de quatro em quatro meses. Vocé vai 14, vocé fica decepcionado. O
que é que eu vou fazer nesse médico? Ele ndo resolveu meus
problemas. (Amarilis, participante do grupo focal)

As dificuldades de lidar com os problemas metabdlicos e as alteragdes corporais
afetam as pessoas que vivem com aids, sua auto-imagem e as relacdo com o mundo e
exige dos profissionais de saide uma escuta atenta para as questdes que vao além do

controle da carga viral, como demonstra o relato abaixo:

Ai comecgou a me dar preocupacdo e me dar muito pesadelos. Toda
vida eu tive pesadelos. Quando eu comego a pensar demais,
preocupagdo, chateacdo, tudo me di. Menina, eu tava assim. Eu
melhorei depois que eu tive no médico foi que eu tirei as ddvidas,
tudo... Porque af eu ficava pensando: “Meu Deus, até quando eu vou
ficar...? Isso vai parar? Isso tem freio? Como €, assim, né, vai secando
até quando? Eu vou ficar s6 o osso? Minha pele, essas coisas assim.
Eu ficava...(pausa). Af deitava, ficava pensando e nido dormia direito,
me dava pesadelo. Me dava tanto pesadelo que meus filhos
acordavam. Minha casa € grande, meu filho acordava 14 no final do
corredor, ouvia meus grito. Af depois que eu tive aqui na consulta,
tive com a psicéloga, ai foi que eu tirei as ddvidas, assim, mais ou
menos bem, assim, as coisas que eu queria perguntar, tinha vontade, af
foi que eu melhorei. Ela falou: “Nao, vai chegar um ponto que vai
parar”. (Violeta, entrevistada)
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Diante das dificuldades enfrentadas pelas pessoas vivendo com HIV e com
sinais e sintomas da sindrome lipodistréfica, a possibilidade de problemas no que se
refere a adesdo ao tratamento é grande, como ja explicitado anteriormente.

Entre as mulheres que entrevistamos, foram feitos comentdrios sobre a
possibilidade de interferéncia e desanimo com relac¢do a continuidade do uso dos ARV,
mas verificamos que, apesar do descontentamento, todas enfatizaram os resultados
positivos dos medicamentos para sua saide como sendo superiores aos efeitos

colaterais, como a sindrome lipodistréfica:

Nunca fiquei sem tomar o remédio. J4 é meu quarto... ja € meu quarto
esquema... quarto ou é o quinto esquema? Acho que é o quarto
esquema, ja. No inicio eu tomava 23 comprimidos [...] Af o terceiro
que eu tomei, que foi o kaletra (lopinavir/ritonavir), 3TC/4TC
(lamivudina). Esse eu tomei por maior tempo, acho que eu tomei por
uns cinco ou seis anos e ele € que abaixou a carga viral, zerou. S6 que
ele aumentou meu colesterol e os triglicerideos. Ai, por isso que
mudou agora. Pergunta: Vocé ficou quantos anos com esses? Fiquei
uns seis anos. Mas eu ndo deixo de tomar, nunca deixei. Ai, agora pro
final assim, que eu pensei, “Ai meu Deus, td dando tdo assim,
alterando tantas coisas, né¢”. Mas, como a carga viral td baixa, ndo vou
deixar de tomar (voz triste). Nao deixo de tomar, ji faz parte de mim
assim, ja sinto necessidade. Meu organismo, minha boca resseca,
sabe? (Rosa, entrevistada)

S6 achei dificil tomar os remédios quando meu corpo comecou a
modificar. Eu tomo direitinho, porque ndo tem outro jeito. E o que vai
manter minha saide mais ou menos, entdo eu ndo deixo de tomar. Eu
penso na minha saude, o que for melhorar a minha satde, eu tento. Eu
vou deixando isso pra ld, mesmo sendo contra a minha vontade. A
gente tem que procurar o que é melhor (sorri). (Jasmim, entrevistada)

Eu ndo penso em parar de tomar os anti-retrovirais porque foi o
remédio que eu me dei bem com ele, que eu ndo sinto nada, assim, por
dentro, como no estdmago. Eu posso comer normal, né? Posso comer
tudo o que eu tenho vontade de comer. Eu ndo tenho problema, assim,
pra comer mais. Af, por isso que eu, assim, se eu parar de tomar o
remédio também, como é que fala.. A carga viral, depois desse
remédio, abaixou. Entdo, por isso que eu nao paro de tomar. Ai, eu
penso assim que no corpo, esse negdcio assim no corpo, sei 14, pode
passar. Eu penso que pode. Talvez ndo voltar ao normal, assim, mas,

ah, sei la. (Dalia, entrevistada)

Meu rosto emagreceu em 2004 e os triglicerideos subiram em 2006.
Mas ndo atrapalham minha adesdo ao tratamento, ndo. (Angélica,
entrevistada)

Apenas a entrevistada Margarida problematizou que dificuldades futuras de
adesdo a TARV podem ocorrer caso as alteracdes corporais se agravem e ela nao

consiga acessar um tratamento adequado:
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Principalmente mulher, se preocupa muito com isso, de como o0s
outros véem. Eu ndo tenho ainda essa neurose direta assim, mas eu ja
me preocupo daqui mais um tempo como € que eu vou t4 e, ai, isso vai
afetar todo o restante do tratamento. Porque, mesmo que a gente nio
queira, acaba afetando. A gente faz e faz e faz pra ficar melhor, mas
continua piorando! E eu vou fazer o qué? Vou desleixar, ficar nem ai
pra nada. Porque € muito o que acontece com muitos pacientes. A
gente sabe que a sadde € critica, que precisa-se de muita coisa, que
médicos sdo mal pagos, muita coisa As pessoas sé esquecem que estao
lidando com gente, e que gente é assim, precisa de tudo isso e mais de
uma beleza externa pra que fique tudo bem, né? (Margarida,
entrevistada)

Para as cidadas posithivas, a falta de acolhimento dos profissionais de satide para
as queixas das pessoas relacionadas a sindrome lipodistréfica faz com que muitas
deixem de tomar os ARV para interromper as alteracdes corporais, pois, devido a énfase
nos resultados laboratoriais, elas relataram que muitos infectologistas se recusam a
trocar o esquema da TARV, pois estd “dando certo” e também para ndo diminuir o
numero de possibilidades de esquemas terapéuticos.

No caso da participante do grupo focal, Gardénia, diagnostica com HIV em
2005, sua carga viral estava indetectdvel desde o terceiro esquema terapéutico, mas ela
desenvolveu sinais de lipoatrofia fécil e lipohipertrofia no abdomen:

No meu caso eu tive (lipodistrofia)... Tava tomando a estavudina. Eu
percebi e falei, e falei, e falei, e a médica: “Eu ndo posso tirar porque
seu CD4 € 6timo e a sua carga viral € indetectdvel. E tava sempre
aumentando, a lipo (lipodistrofia). Af que aumentava mesmo! Um dia
eu cheguei pra ela e falei: “Doutora, eu quero trocar por causa disso
aqui, porque se continuar, eu paro de tomar o remédio. Pronto”. Ela
falou: “Vocé nao pode”. Eu falei: “Claro que eu posso. Nao vou ficar
desse jeito. T6 morta-viva”. Uai! Tava perto de morrer. De que
adiantava meu CD4 t4 1000 e pouco? Af ela foi e falou: “Entdo vamos
trocar isso”. Entendeu? Ai ela trocou pelo outro. (Gardénia,
participante do grupo focal)

Durante a discussdo sobre a adesdao ao tratamento, as cidadds posithivas
disseram que os homens também sdo atingidos pela lipodistrofia e que eles mais
facilmente deixam de tomar os ARV do que as mulheres. Elas consideram que as
mulheres sdo mais persistentes devido a responsabilidade que t€ém com a familia (tal
hipdtese relaciona-se a discussdo sobre género e saude, ja realizada no capitulo 3 deste
estudo).

A percepcdo das cidadas posithivas vai de encontro ao estudo de Carvalho
(2008), em que foi encontrada uma aparente tendéncia a menor adesdo ao tratamento

entre os homens vivendo com HIV no Distrito Federal, por diferentes motivos.
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¢ Encaminhamentos e Cuidados dos Profissionais de Saude diante dos Sinais

de Sindrome Lipodistroéfica

Sobre os encaminhamentos que foram realizados para controle e tratamento da
sindrome lipodistréfica, as mulheres entrevistadas citaram aqueles previstos pelo
Ministério da Saide: mudanca de habitos alimentares, indica¢do de exercicios, troca da
medicacdo ARV e realizagcdo de procedimento cirdrgico.

Com relacdo aos aspectos nutricionais, destacamos a importincia do
atendimento especializado por um nutricionista como membro da equipe para que o
cuidado com a satde possa ser realizado de forma integral, pois o conhecimento da
medicina ndo substitui o conhecimento da nutricdo. Em nosso estudo, verificamos que
apenas uma mulher entrevistada havia sido encaminhada para um nutricionista, mas
ainda ndo havia iniciado o acompanhamento. Portanto, as demais receberam orientagao
sobre alimentacao de seus médicos infectologistas ou de outros profissionais de saide
nao-nutricionistas.

O trecho abaixo demonstra a necessidade de um olhar ampliado sobre a
assisténcia nutricional das pessoas vivendo com aids, onde devem ser considerados
diversos aspectos da saide e a situacdo sdcio-econdmica, sendo que esta nao foi
considerada no caso da entrevistada Ddlia, pois esta recebe meio salario-minimo como

faxineira em uma igreja, além de uma cesta-basica da mesma instituicdo.

Do colesterol ele (médico) fala pra mim evitar de comer muita
gordura, muita fritura, manteiga. Ai, eu até evito, ndo tO0 mais
comendo nem manteiga. Eu comia dia sim e dia ndo. Agora nio td
nem comendo mais. Af o... triglicerideo, aquele que ¢ de massa, ela
disse que tava muito alto. Pergunta: E qual a explicacdo? Ela disse
que eu td comendo muita massa. Foi uma médica que falou, que eu
tava com o glicerideo muito alto e que eu tava comendo muita massa.
Disse que era pra eu evitar comer pdo, essas coisas. Eu falei, “Se eu
evitar, eu vou comer o qué? Eo que mais tem na minha casa”. Arroz,
essas coisas. Pergunta: E sobre o colesterol alto, o que falaram?
Ela s6 falou que eu tenho que evitar comer gordura, fritura, essas
coisas. Antigamente, a gente pensava que quem tinha colesterol era s6
quem era gordo. Mas eu acho que isso tudo vem vindo por causa do
remédio. Eu penso comigo que pode ser por causa do remédio.
Pergunta: E vocé ja falou isso pra médica? Pra ela? Que eu penso
que € do remédio? Nao! Pergunta: Por que? Acho que eu me
esqueco (suspiro). Eu acho que ndo é da comida porque na minha
familia nfo tem ninguém que tem esse problema de negécio de
colesterol alto. (Dalia, entrevistada)
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Assim, a existéncia de recursos financeiros deve ser considerada para a mudanca
de habitos alimentares, assim como o encaminhamento para recebimento de beneficios
sOcio-assistenciais da Politica de Assisténcia Social para os usudrios com renda familiar
insuficiente para seu sustento.

As participantes do grupo focal também problematizaram a necessidade do
profissional nutricionista se atentar para as condi¢des sécio-econdmicas das PVHA ao
indicar uma dieta e elogiaram a atuagdo dos profissionais que as atenderam nos servigos
de assisténcia especializada em aids e no Hospital Regional de Taguatinga.

Com relacdo a indicagdo da pratica de exercicios fisicos, citada por quatro
entrevistadas, verificamos que duas gostariam de fazer, mas ndo podem devido a outros
problemas de satde: fibriomialgia e fratura no braco e no pé.

No primeiro caso, Margarida afirmou que seria importante a realizacdo de
consultas na drea de fisioterapia, pois poderia resolver seus dois problemas, a
lipodistrofia e a fibriomialgia, mas relatou que ndo foi encaminhada. Violeta
freqlientava academia antes de adoecer e ter o diagndstico positivo para o HIV, em
2007, mas afirmou que deseja voltar a se exercitar em breve:

Eles me recomendam exercicios pra ir perdendo essas daqui, né, as
gorduras mal distribuidas (mostra o tronco e o peito). Mas eu ndo td
podendo porque eu ainda t6 machucada. A minha esperanca é que
assim que eu melhore, eu possa voltar pra academia pra ver se eu
melhoro. Se eu perder isso aqui, um pouco dos meus peito e tudo, pelo
menos acompanha o corpo. (Violeta, entrevistada)

Outras duas mulheres afirmaram ter se matriculado em uma academia privada de
gindstica, mas que a atividade ndo foi agradavel e ndo trouxe resultados estéticos
importantes. Para uma delas, Jasmim, a psicéloga do HUB indicou que ela explicasse
seu problema de saide para o professor de educacdo fisica, para que este indicasse
exercicios especificos para o controle da perda de gordura, mas a entrevistada disse que
nao o fez por medo de sofrer preconceito por ser uma pessoa que vive com o HIV:

Eu falei nada (sorri)! E muito preconceito, Nossa, voc€ nem imagina o
preconceito que tem contra isso! Ja imaginou eu falar, depois chega 14
e depois dizer pra mim que eu ndo poderia fazer, freqiientar, pensando
que s6 por eu falar, pegar na mao, poderia passar? Ai eu ndo falei,
nao! Ai, eu fiquei 14 trés meses, quatro, e ndo vi resultado nenhum. Eu
peguei e parei. Tava me cansando muito, eu ia na carreira e voltava na
carreira pra casa pra arrumar a casa.(Jasmim, entrevistada)

As cidadas posithivas tem demandado da Geréncia de DST e Aids a organizagdo
de uma academia de gindstica especifica para as PVHA. Existe a proposta da cria¢do de

uma academia em um dos servicos de assisténcia especializada em HIV e aids do DF.
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Durante o grupo focal, as mulheres relataram a importancia de se ter
profissionais capacitados para lidarem com os efeitos da sindrome lipodistréfica para
que os exercicios fisicos cumpram seus objetivos:

Quando a gente briga pela academia é porque nem todos... mais de
90% das pessoas que vao pra academia ndo dizem pro profissional que
t4 cuidando de vocé que tem HIV. Entdo, ele trata de vocé como uma
pessoa qualquer que vai fazer os exercicios. Se ela tem barriga e ndo é
filho, vao fazer um abdominal pra ela. Eles jogam um monte de
abdominal, ela vai fazer, vai estourar a coluna dela e nao vai resolver
o problema da barriga. Entendeu? Nos tivemos experiéncia da fazer
primeiro 14 no SESC sem dizer (da sorologia). Nao, nés ndo. O J... foi
fazer e ndo disse. Ai, por exemplo, ele tem os bragos bem finos, nao
tem jeito de pegar massa no braco. Foi pra academia o professor:
“Nossa! Faz isso, faz mais isso, mais forca, mais freqiiéncia!”.
Conclusdo: ele detonou tudo quanto foi articulagdo dele: cotovelo,
ombro,... Eu disse: “O, s6 tem um jeito. A gente tem que dizer pras
pessoas, porque ele é profissional, ele vai conduzir de acordo com as
tuas necessidades”. Mas foi a melhor coisa que nés fizemos! L4 no
SESC. Af colocamos a nossa situagdo. Nossa! Os nossos instrutores
eram excelentes, sabe? Dizia mesmo: “Faz assim, faz assado.”
Quando ele foi pra conseguir mais alguma coisa, tentar aumentar, af
ela ia 14 e brigava. Entendeu? Mas quantas pessoas dizem? (Flor de
Lis, participante do grupo focal)

A troca de medicacdo foi realizada no caso de duas entrevistadas, Rosa e
Violeta. No caso da primeira, a troca do esquema terapéutico interrompeu a lipoatrofia,
mas ela passou a ter sinais de lipohipertrofia, com aumento dos seios e da gordura nas
costas. No caso de Violeta, a troca da medicagdo havia ocorrido um més antes da
entrevista e ela nos disse que passaria a ser atendida mensalmente pelo infectologista
para observagao.

Diante dos casos de lipoatrofia facial, duas mulheres foram encaminhadas para a
realizacdo do preenchimento com PPMA no HRAN. Rosa ainda estava realizando os
exames necessarios ¢ Angélica ja havia iniciado as aplicagdes e disse estar muito
satisfeita. As duas disseram estar satisfeitas com a abordagem dos profissionais de
saude com relacdo as suas queixas.

A entrevistada Ddlia foi indicada para a realizacdo do preenchimento facial, mas
disse que ainda ndo quer realiza-lo: “Dai eu pensei, pensei assim e falei: ‘Ah, enquanto
tiver assim..., ndo tiver assim tao fina, bem fina, eu ndo tenho vontade de fazer”.

O trecho abaixo demonstra como foi importante para a auto-estima e a auto-
imagem de uma participante do grupo focal ter realizado o preenchimento facial em

2009:
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Quando eu fui fazer o meu primeiro preenchimento, que eu ja tava
muito, muito feia mesmo. Eu fui fazer o primeiro preenchimento, o
médico aplicou de um lado e mandou eu sair de 14 sem aplicar do
outro. Eu fiquei com um lado dessa altura e o outro um pouco menor.
Eu saf de 14, eu acho que eu ndo tava muito bonita. Mas eu sai de 14
tdo sorridente! Eu sai de 14 tdo sorridente, porque ndo tinha mais
buraco, sabe?(sorri e as demais também sorriem). Aquele negdécio que
ndo era meu... ndo tava mais. Nem que ficasse um lado maior do que o
outro, ainda ficava melhor. Pra tu ver o tanto de coisa feia que eu tava
vendo no meu rosto. (Gardénia, participante do grupo focal)

Jasmim, cujo unico encaminhamento citado foi a realizacdo de exercicios
fisicos, apesar dos sinais de lipoatrofia e lipohipertrofia, demonstrou em sua fala a

insatisfacdo com o acolhimento dos profissionais de saide as suas queixas:

Eu percebi que ndo tinha jeito. O jeito que tinha era continuar como
tava. Era a medicagdo, ndo tinha como trocar, ndo tem como
suspender a medicagdo entdo...“Deixa ai, voc€ tem que se conformar”.
Eu entendi assim: “Voc€ tem que se conformar com o que ti
acontecendo”. Falei agora a tltima vez também: “Eu td percebendo
uma papada aqui”, o doutor olhou e disse: “Ah, eu acho que foi
porque vocé aumentou de peso.”. Porque aumentou meu peso? Nao
sei por qual foi o motivo, eu ndo sei aonde também, que aqui ndo
engordou nada Af eu vi que ele ndo deu importancia, que foi normal
aquilo e td comecando a me incomodar. Eu sou nova pra ter papada.
Pra que eu vou ter essa papada aqui? T4 me incomodando também, ja
era outra coisa que tava me incomodando. Pergunta: Vocé falou com
o médico? Falei. Ele s6 disse:“E porque... d6i?”. Eu disse: “No”.
“Entao foi porque vocé aumentou de peso um pouquinho”. E foi s6. E
significa que vai ficar todo tempo crescendo, vai aumentar até ndo sei
a onde, € isso? Vai ficar crescendo? Vai aumentar? (aumenta a voz e
sorri) Ndo! Pelo amor de Deus! Pergunta: Vocé perguntou para
algum médico? Nio. Ele disse “O, é porque vocé aumentou de peso”.
Ai eu nio fui mais a fundo. Nao perguntei mais nada, eu deixei.
Pergunta: Vocé acha que entao a abordagem ¢ no sentido de que
vocé tem que se conformar? E. “Vocé tem que se conformar, é
assim, nio tem mais nada a fazer”. Assim que eu entendo. Pergunta:
Por parte s6 do médico ou de todo mundo? De todo mundo. Eu vejo
que ndo tem o que fazer, nio tem o que eles fazer por nés. Foi isso que
eu entendi. E o que eu entendo. Ndo tem o que eles fazer por nés.
(Jasmim, entrevistada)

No caso desta mulher, o encaminhamento dado foi apenas a realizacdo de
exercicios fisicos. O trecho acima demonstra um sentimento de tristeza dela que
perpassou toda a entrevista e a dificuldade de lidar com a altera¢do de sua imagem e ndo
visualizar nenhuma possibilidade de controle das alteracoes.

A vulnerabilidade programatica relaciona-se as relagdes desiguais de autoridade
e hierarquia, muitas vezes existentes na relacdo profissional de satide e usudrio do

servico. Pela fala de Jasmin, como ndo havia dor no acimulo de gordura no pescogo e
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no rosto, o médico ndo achou que poderia estar havendo um prejuizo a saide da mulher
e ndo ofereceu um encaminhamento ou orientacao a ela.

Diferentemente das outras entrevistadas, ela disse desconhecer qualquer
possibilidade de tratamento cirdrgico e nao-cirirgico para as alteragdes corporais e
também nido foi proposta a mudanca da medicacdo pra ela. Consideramos importante
relembrar que Jasmim tem sinais de lipoatrofia nas pernas e nos braco e de
lipohipertrofia no abdomen e nas costas.

Também com sinais de lipoatrofia e lipohipertrofia, a participante do grupo
focal, Gardénia, nos relatou as dificuldades que teve que enfrentar para “‘convencer” sua

infectologista da necessidade de fazer uma cirurgia reparadora:

Quando eu fui fazer a minha lipoaspira¢do, porque eu tava com a
barriga j4 grande, eu falei pra médica e ela disse: “Nao! Isso é
besteira. Vocé td 6tima assim”. Eu t6 vendo o trem crescer. As
meninas aqui sabem. Ficou uma barriga assim de cinco meses. Ela
disse: “Voce td 6tima. Eu ndo vou te dar encaminhamento. Nao vou te
dar encaminhamento pra vocé fazer cirurgia porque vocé ti 6tima. E
s6 exercicio.” Eu fiz dois anos de academia, igual uma louca
destrambelhada, fazendo academia pra ver se a barriga baixava.
Arrumei um problema nas costas, lordose nas costas por causa dos
exercicios que eu fiz muito mais do eu podia. Entendeu? E ela
continuou falando. Um dia eu cheguei numa reunifo, junto com um
monte de médico. Falei: “Doutora, meu nome é o primeiro da lista.
Quero meu formulério”. Eu pressionei assim, na frente de todo mundo
pra que ela ndo tivesse medo. Por causa de qué? Ela ndo tem o
conhecimento do que favorece, do qué que nao favorece? Qual era o
risco que eu tinha de ta fazendo uma cirurgia, uma cirurgia plastica?
Porque a idéia que tem € que cirurgia é sempre de risco. E € essa
cirurgia pra mim, que sou portador de HIV? Eu sou muito mais fragil!
E melhor eu deixar pra depois (no pensamento dos médicos)!
(Gardénia, participante do grupo focal)

A entrevistada Ddlia também fez criticas com relacio ao acolhimento dos

profissionais de saude as suas queixas sobre as alteracdes corporais e metabdlicas:

Eu acho que eles s6 ficam ouvindo. Eu acho que a psicéloga se
preocupa mais, mas os médicos que me atendem, assim, eu acho que
eles ndo se preocupam tanto ndo, porque eles ouvem, mas ndo se
manifesta em nada (sobre as alteracdes corporais). Sei 14, as vezes
penso que ndo td assim, muito... nessa parte ai de colesterol. Mas eles
pedem exame! Pergunta: Mas vocé pensa que eles nao estao muito
0 qué? Ah, eles nfo tdo muito... (pausa), ndo ddo muita atengdo nessa
parte ai (da alimentagdo). Pergunta: Vocé acha que é importante?
Ah, eu acho que é! Acho que é importante.(Ddlia, entrevistada)

No caso de Margarida, foi proposta a troca da medicagdo, a continuidade das

caminhadas e mudanca na alimentagdo, mas esta criticou a abordagem dos profissionais.
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Considerando as alteracdes que ja ocorreram em seu corpo, ela colocou reflexdes
importantes sobre a necessidade de existirem servicos especializados para a prevencao

do agravamento da sindrome lipodistréfica ja nos estdgios iniciais:

A infectologista s6 prop0ds o fato de mudar a medicacdo, que poderia,
além do fato da lipodistrofia, poderia, com relagdo a isso, como tava
dando alteracdo grande, poderia também causar problema nos rins e
ser pior depois. Mas, em outra coisa, ndo foi feita ndo. Pergunta:
Como assim? Eu tive, em termos de... Eu inclusive perguntei se nio
teria nenhuma medicag@o pra um controle da lipodistrofia. Porque na
verdade eu ndo entendia nada de lipodistrofia. Se nao haveria
nenhuma medicagdo que pudesse ser tomada pra evitar ou entdo pra
controlar, se no caso, ji tivesse. Al me informaram que tinha cirurgias,
mas cirurgias pros casos graves, j4 de uma grande quantidade, no
caso, que muitas tem, né, que da aqueles bolos nas costas, peito muito
grande. Foi o que me informaram. No caso, como eu, mesmo a médica
achando que pudesse ser lipodistrofia, como tava inicial e era pouco
visivel, a médica achou que ndo precisava ser feito Pergunta: A
médica considerou que nio era o momento ainda de fazer o
encaminhamento? Exato. Pergunta: E o que vocé achou? Olha, de
certa forma, eu concordo porque eu vejo mais isso pela parte estética.
Eu sei que tem muitas que precisam muito mais. Mas de outra parte eu
discordo porque ela, havendo a possibilidade de eu ter, teria que ter
alguma forma de ndo deixar chegar ao ponto que outras chegam.
Entdo, teria que ter um tratamento, mesmo que fosse diferenciado,
mas que tivesse alguma coisa a ser feita ndo era sé “Vamos esperar
mais um pouco”. Porque tudo que se espera um pouco vira muito
depois. Se ela nao tivesse considerado que eu tivesse, era outra coisa.
Mas ela considerando que tivesse, ela tava admitindo que o problema
tava af, mas que ndo ia ser feito nada. Dessa forma que eu vejo. Como
eu nao posso fazer uma musculagdo, até pra diminuir os efeitos, tudo,
tinha que ser feito alguma coisa. (Margarida, entrevistada)

As cidadas posithivas também fizeram criticas sobre a inexisténcia de servicos
para a prevencao da sindrome lipodistréfica, além de dizerem que os profissionais de
saide nao tém informado as PVHA sobre as possibilidades deste efeito colateral
relacionado a TARV. Para elas, ha a necessidade de uma capacitacdo para os médicos

infectologistas para que eles compreendam ampliadamente os efeitos da lipodistrofia.

E outra coisa, porque ndo chegar pra pessoa que chegou, descobriu
que tem HIV, foi 14 na primeira consulta do infecto (infectologista),
por que ele ndo fala assim: “O, agora vocé vai passar pela
nutricionista, sua alimentacdo vai mudar, voc€ vai fazer tal
exercicio...” Tudo no inicio. Mas por que que deixa agravar? Pra
depois vocé correr atrds? Af ele teria que falar tudinho. (Amarilis,
participante do grupo focal)

Sobre o conhecimento e as criticas relacionadas ao acesso das PVHA aos

servicos disponiveis para tratamento e controle da sindrome lipodistréfica, verificamos
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que as seis usudrias entrevistadas tinham pouco conhecimento sobre os servicos de
cirurgias reparadoras existentes, sendo que o servigo mais citado foi o preenchimento
facial, colocado por quatro mulheres, sendo que duas ja haviam sido encaminhadas para
tratamento.

Consideramos que ndo foram feitas criticas a conducdo dos servigos voltados
para reparacdo das alteracdes corporais pelas entrevistadas devido ao pouco
conhecimento que elas tinham sobre como esse atendimento estd funcionando no
Distrito Federal e as portarias ministeriais que o definem.

A dunica, dentre as seis entrevistadas, que ja realizou algum procedimento
cirdrgico no HRAN relatou:

Na realidade ndo € tdo dificil. A maioria das pessoas é que ndo sabe o
caminho. No dia que eu me propus eu consegui. Tudo o que eu

7

preciso eu consigo. Falta é esclarecimento da parte do paciente.
(Angélica, entrevistada)

Todas as participantes do grupo focal sabem que o servico de cirurgias
reparadoras estd disponivel no HRAN para as PVHA. No entanto, as cidadas posithivas
foram unanimes em dizer que o maior empecilho para o acesso ao servigo € a falta do
entendimento do médico infectologista sobre necessidade da cirurgia para o usudrio que
ele atende e a realizagdo do encaminhamento necessario:

O problema do infectologista € que ele t4 agindo muito sozinho. Ele
vé o meu corpo como CD4 e carga viral. S6 isso! Ele ndo td vendo o
qué que t4 acontecendo com a minha cabega porque ndo tem contato
nenhum na rede publica, ndo tem uma avaliagdo de como t4 o meu
psiquico, sabe? De como que eu t realmente me sentindo com aquela
barrigona. Pra ele ta 6timo: “O CD4 dela td bom, a carga viral dela t4
indetectdvel. Ora! Eu vou mexer nisso por qué?” Sabe? (Horténcia,
participante do grupo focal)

Conforme apresentamos no quarto capitulo, um dos critérios de inclusdo para os
procedimentos cirdrgicos das alteracdes corporais relacionadas a lipodistrofia € estar
dentro dos parametros clinico-laboratorias que preencham os critérios necessarios e
suficientes de seguranca para qualquer procedimento cirdrgico.

Para as cidadas posithivas, independentemente do quadro de saide da PVHA, ha
um desestimulo dos infectologistas com relagdo a realizacdo das cirurgias reparadoras,
por ndo considerarem que as alteragdes corporais ocorridas sejam sinais de lipodistrofia,

mas relacionadas a idade, md alimentacgdo ou a falta de exercicios fisicos.
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e Importincia dos Servicos de Saide para Prevencdo e Tratamento da

Sindrome Lipodistrofica

Quando perguntamos sobre a importancia da existéncia dos servigos voltados
para atendimento das alteragdes corporais e metabdlicas para a qualidade de vida das
pessoas que vivem com o HIV, verificamos que as mulheres ressaltaram em suas falas a
necessidade de bem-estar fisico, mental e social, ressaltando que ndo apena o acesso aos
medicamentos anti-retrovirais € suficiente para garantir sua satde:

Com certeza. E por que um é conseqiiéncia do outro, né? Assim, por
exemplo, primeiro vocé€ t4& com o virus, depois vocé comeca o
tratamento, o tratamento te faz é... mudangas no seu corpo, né? Entdo,
um é conseqiiéncia, se é conseqiiéncia do tratamento, também faz
parte vocé tentar melhorar por causa da auto-estima, né, por causa do
da sociedade, né. Primeira impresdo! (Rosa, entrevistada)

Com certeza. Porque o tratamento pra HIV € importante tanto quanto
isso. Muitos pacientes dependem da sua auto-estima. Muitos pacientes
de HIV, a medicacio deu certo, por qué? Porque trouxe pra ele uma
auto-estima: uma auto-estima de viver, uma auto-estima de trabalhar,
uma auto-estima de criar alguma coisa. Por qué? Porque ele tava se
sentindo bem com a medicagdo e sabia que iria dar certo. E saberia
que aquele ainda ndo era o fim. Eu acho que tudo, tudo que melhora a
auto-estima, nao s6 portadores de HIV, mas toda populacido, tudo que
se implanta, pra que a auto-estima permaneca, ¢ vdlido. Ndo é nem

valido, é necessdrio. Eu acho que seria muito bom. Muito bom
mesmo. (Margarida, entrevistada)

Sinceramente, eu acho. Porque melhora a auto-estima da gente.
Melhora. Nossa! O psicoldgico, né? Eu acho que isso deixa muito
incdmodo na gente, muito mesmo. Todo mundo que tem, com certeza.
Pra gente se sentir melhor, viver melhor, ter mais tranqiiilidade, uma
vida de qualidade melhor mesmo porque incomoda. (Violeta,
entrevistada)

Com certeza. Pra gente se sentir bem, a gente se olhar no espelho e ta
bem, aquilo deixa a gente feliz. Sabe? E bom pra mente da gente e pro
tratamento também, a gente estar feliz, todo o tempo feliz. E eu ndo...
Seria muito bom eu acredito que ndo sou sé eu que tenho esse tipo de
reclamacdo, com certeza ndo. Porque eu acho que a gente estando
triste, abala alguma coisa dentro da gente, né, no sistema imunolégico,
alguma coisa assim, né. E a gente estando feliz, ndo, ja ajuda.
(Jasmim, entrevistada)

Eu acho. Porque vai melhorar um pouco psicologicamente e
fisicamente também, né? As pessoas, tem pessoas que ja entram em
depressao quando acontece alguma coisa assim com o corpo. J4 outras
ndo, mas eu acho que é importante (pausa). Mas serd que todos os
remédios vao fazer isso? Deviam fazer teste pra saber qual remédio
que faz, qual que ndo faz, pra pessoa se sentir melhor. (Ddlia,
entrevistada)
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Sim, porque as deformidades que aparecem no corpo da pessoa sio
muito complicadas. As pessoas ficam deprimidas. Conhego pessoas
que ndo saem mais pra festas. S6 saem mesmo se for muito importante
pra elas. Eu que falei pro médico. Os médicos nem falam dos ARV. A
gente descobre sozinha. A gente conhece nosso corpo e fala pro
médico o que estd acontecendo. Nos encontros no HUB os médicos
ndo falam com a gente sobre as possiveis alteracdes. (Angélica,
entrevistada)

Pelos trechos apresentados acima, verificamos que as mulheres entrevistadas
possuem o mesmo entendimento que tedricos e organismos internacionais de saude,
coerentes com os principios do SUS: ter satide € mais do que ndo estar doente, sendo
necessdria a garantia de outros aspectos.

Com relacdo aos desafios para a implantagdo e implementacdo de servigos
especializados no Distrito Federal, foram apontadas as dificuldades ja existentes no
SUS, o que dificultaria também o acesso aos servi¢os para as pessoas com diagndstico
de sindrome lipodistréfica:

Sinceramente eu acho que é o problema do Brasil como um todo.
Tudo € muito dificil né. A saide publica, o acesso da saide publica,
que nio facilita muita coisa, modo geral, pra todos que precisam da
saude publica. (Violeta, entrevistada)

Porque a saide aqui € direto falando na televisdo e € direto a gente
vendo que td muito complicado. As vezes a pessoa nio consegue
marcar uma consulta. Vai fazer um exame e as vezes nio tem os
materiais. Igual esse aqui, s6 vive quebrado o aparelho da
colonoscopia, o de mamografia também. Meu Deus do Céu! Eu acho
que € dificil muito dificil. (Délia, entrevistada)

Eu acho que na verdade, nesses termos, eu acho que € muita falta de
interesse, que seja dos médicos, que seja do governo, que seja dos
pacientes que ndo correm atrds. Na verdade, todo mundo.[...] Eu acho
que deve dar tanto trabalho, que ninguém ta nem ai... “Ah, ndo, deixa
essas gordinhas ai e pronto” (sorri). Se o pessoal se importasse no
antes, o depois ndo existiria. Ndo seria tdo grave. Se desse pra atender
essas pessoas que tdo iniciando agora. Claro, as que ji tem, tem
preferéncia de imediato, isso a gente sabe, mas se tdo comecando
agora, seria o caso de ndo deixar aumentar, até pra que nio tivesse
muito trabalho. As cirurgias seriam menos complicadas tanto pro
paciente como pros médicos, menos cansativas pra eles. E que quando
se fala da drea de saide abrange tanta coisa, depende de tanta coisa,
depende de tanta gente, de tanta boa vontade, de tanta disponibilidade,
de uma gestdo impecavel. (Margarida, entrevistada)

As cidadas posithivas apresentaram no grupo focal diversas acdes realizadas por
elas, nos udltimos anos, pela garantia dos servi¢os especializados para prevengdo e
tratamento da sindrome lipodistréfica, previstos nas portarias ministeriais, além de

acoes vinculadas a outras demandas das PVHA.
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Relataram no grupo focal a realizagdo de reunides com a Geréncia de DST e
Aids da Secretaria de Saide e com outros profissionais de satde e a elaboracdo de
oficios, sendo que muitas destas acOes foram realizadas em parceria com outros
movimentos sociais de aids do Distrito Federal:

A questdo da lipodistrofia foi uma das questdes que mais nds
trabalhamos no DF. Porque ela surgiu de um movimento do
Movimento Nacional (das Cidadas Posithivas), nos outros estados
também. Porque as mulheres abriram o bocio mesmo e comecaram a
reclamar. Af os homens engataram junto com a gente porque também
eles sofrem, s6 que eles ndo t€ém a mesma coragem que gente tem.
(Flor de Lis, participante do grupo focal)

As cidadas posithivas consideram necessdria a capacitacao dos profissionais dos
servicos de atencdo especializada em HIV e aids sobre todos os aspectos envolvidos na
questdo da sindrome lipodistréfica, especialmente com relacdo ao conhecimento dos
medicamentos relacionados ao desenvolvimento da sindrome para que os mesmos nao

sejam utilizados nos esquemas terapéuticos das PVHA.

e Estética, Beleza e Satide das Mulheres Vivendo com HIV e Aids

Diante das colocagdes apresentadas pelas entrevistadas, especificamente com
relacdo ao incodmodo que as alteragdes causam em sua auto-estima, outras questdes
foram feitas durante a entrevista para aprofundar a fala pessoal e espontanea delas sobre
estética, beleza e saide das pessoas vivendo com HIV e aids (sendo tal fato possivel
porque escolhermos a realizagdo de entrevistas semi-estruturadas). Seguem abaixo

alguns trechos das falas das entrevistadas sobre este tema:

O povo brasileiro € muito... vai muito pelo lado visual. Assim, se vocé
for numa loja e vocé for bem vestida, vocé é bem recebida. Se vocé ta
com dinheiro no bolso, mas ndo t4 bem vestida...(pausa). Mas vocé
pode estar com a carteira cheia de cartdo, os cartdo tudo devendo, mas
ta 14 chique, né, é bem recebido. Tudo € a lei da aparéncia. (Rosa,
entrevistada)

A sociedade cobra que a gente fique bonita, mas a gente também que
ficar. (Violeta, entrevistada)

A gente ndo quer ser mais feia do que o outro. Eu ndo quero ser mais
feia do que ninguém, mas também eu ndo quero ser mais linda que
voce, que a outra pessoa aqui. Nao! Eu quero estar bem comigo. Eu
quero olhar meu cabelo e td bem meu cabelo. Quero olhar meu rosto e
td bem meu rosto. E olhar meu corpo e td bem. Eu quero me sentir
bem! Entdo eu acho que é fundamental (a beleza). Mas depois que eu
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fiquei assim, eu tive que cobrir todas as feidras. Cobrir aquilo que...
Mamae dizia assim, que a gente tem que cobrir o que € feio, ndo pode
mostrar o que é feio pra todo mundo (sorri). E um dizer de mame.
Pergunta: Mas vocé acha que ¢é feio pra vocé ou para os outros?
Eu acredito que pra todos. Eu penso que os outros também acham
feio, mas ndo me fala. Eu falo: “Nossa, td feio”. A pessoa fala “Que
nada, € coisa da sua cabec¢a”. Mas eu vejo que a pessoa ndo quer falar
a verdade. E o pessoal da minha igreja. Minhas pernas tdo feias
demais, nossa! (Jasmim, entrevistada)

Tipo assim, a pessoa que tem HIV, que passa por esses problemas de
modificagdo no corpo, no rosto, € muito dificil para arrumar um
emprego, as vezes. Porque, hoje em dia, eles pedem mais, ou sempre
foi assim, ndo sei, pede mais aparéncia. Eu acho, assim, um pouco
diffcil nessa drea. Eu acho meio dificil. Eles num da tanta importancia
assim pra inteligéncia parece, eles preferem mais a aparéncia. As
vezes tem muita gente que nao tem esse estudo todo, essa coisa toda e
consegue. (D4dlia, entrevistada)

Beleza é importante. S6 de dizer que é HIV positiva, a pessoa ja &
rotulada. Af, se comega a aparecer, se comega a emagrecer € 0 corpo
deformar, af j& comecam a excluir ela. (Angélica, entrevistada)

A pessoa quando tem um problema de tamanha grandeza como o HIV,
que a gente nido pode desconsiderar, além dele, trds vdarios outros
problemas, principalmente, psiquicos. Porque vem a baixa auto-
estima, vem a falta de vontade de viver. Entdo, inclui muita coisa. Af,
se com tudo isso, ainda vem a parte estética, que, normalmente, a
gente, infelizmente, d4 muito valor ao corpo, “como o povo vé a
gente”, entendeu? Era pra ser um fator mais abrangente em termos de
cuidados. Porque se a gente ndo se sente bem da forma que t4, a
impressdo que se dd aos outros é que a gente ndo td bem, ndo. Como
dizia um médico que eu conhecia, “O corpo da gente é o cartdo de
visitas”. Se o pessoal olha pra gente a acha a gente bonita, a gente ta
bonita. Se o povo olha pra gente e acha a gente feia, a gente td
horrorosa (sorri). A beleza é importante? E importante sim. Por mais
que achem assim: “Mas isso € frescura”. Nao é frescura, porque voce
€ o que vocé vé! Se vocé vé tudo caindo, vocé vai achar assim “P9,
mas e ai? Ndo quero isso, ndo € desse jeito que eu sou, ndo é desse
jeito que eu quero estar”. Vocé fica intimidada a chegar junto dos
outros, vocé fica intimidada se chega alguém mais bonito, vocé fica
intimidada. Até a forma de vocé falar atrapalha, porque vocé se sente
menor que os outros. Ndo tem jeito, faz muita diferenca, tem muita
diferenca. E com isso complica todo o restante do processo, com
relacdo a auto estima, com relagdo a querer fazer alguma coisa, a ter
alguma atividade, a ter algum objetivo, a se relacionar com os outros,
a continuar tomando a medicacdo direito, a se alimentar melhor, tudo,
tudo, complica em todo o resto. Por mais que a gente ndo queira,
infelizmente € isso que acontece. Quando eu td apaixonada eu me
encho de vida. Até nisso, também, acaba complicando, o fato de
alteracdo externa, porque até pra pessoa que td com a gente, a gente
quer parecer bonitinha, até pra outra bonitinha ali nao roubar (sorri).
(Margarida, entrevistada)
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Verificamos nos trechos acima o grande valor simbdlico que é atribuido

(€N

imagem e ao corpo por essas mulheres, sendo que elas destacam que essa atribuicao
social: a necessidade de ser bela € um valor social.

As mulheres também destacam que a beleza se relaciona a saide das pessoas, no
sentido de que a satisfacdo com a prdpria imagem traz beneficios para a satide mental
do individuo. Entre as cidadas posithivas, houve uma discussdo sobre as exigéncias
sociais diante da beleza da mulher como demonstra o trecho abaixo:

Por isso que a mulher fica mais velha primeiro. Ela tem que ser
bonita, mas tem que ser dona do lar, dona dos filhos, cuida do marido,
né? E mais complicado. (Gardénia)

Tem que ser gostosa ...(Horténcia)

Tem que dar prazer ao homem. Se a gente td sentindo prazer, nio
importa! (Flor de lis)

No grupo focal, quando foi discutida a abordagem dos profissionais de saide
diante das queixas sobre a lipodistrofia, verificamos que as mulheres utilizavam o termo
estética como sendo a justificativa dos médicos para o ndo-encaminhamento para as

cirurgias reparadoras, como o trecho abaixo exemplifica:

Porque se nds nado tivéssemos cobrado e dissesse: “Olha, isso aqui ...
isso aqui ndo € ...”. Como € que fala? Estética. “Isso aqui € necessério,
ndo ¢é estética. Porque isso aqui € pra melhorar nossa cabega, nossa
qualidade de vida”, isso ndo tinha saido (cirurgias reparadoras no
HRAN), com certeza nao. Nunca teria saido. Eu ndo conseguiria
nunca fazer a minha cirurgia, porque eu sou uma pessoa magra. A
primeira coisa que se pensa: “Ah! E porque ela é sedentaria. Ela fica
em casa o tempo todo.” E ndo € isso! Porque realmente é provocado
pelo ... pelo préprio HIV, ndo sei, porque ainda hoje td em pesquisa.
Pode ser pelos medicamentos, pode ser pelo préprio HIV que acentua
isso. E até que a gente consiga provar isso pra todo os médicos, pra
todos os infectologistas que € necessario sim, que ndo é sé estética,
ainda vai demorar, mas ndés ja vencemos uma luta, porque a gente
conseguiu pelo menos um, um hospital pra fazer a cirurgia.(Gardénia,
participante do grupo focal)

As cidadas posithivas também afirmaram que o olhar do cirurgido pléstico da
SES-DF para as alteragdes corporais é diferente do olhar do infectologista, pois o
primeiro estd mais preparado para entender como as alteragdes corporais interferem na

saude das pessoas. Quando a entrevistadora perguntou se elas acham que para o
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cirurgido plastico a estética faz parte da qualidade de vida e da saide, todas as mulheres
concordaram.

Assim, consideramos que a estética aparece muitas vezes na fala das mulheres
como uma questdo pequena ou como sindonimo de vaidade, sendo, portanto, excluida
das agdes de sadde por se tratar de algo de cunho privado ou particular. No entanto, ao
problematizarmos o termo estética, as mulheres passaram a relaciond-lo a algo inerente

ao ser humano e a sociabilidade.

e (Controle Social e Militancia no Movimento Social

Consideramos importante finalizar com essa unidade temadtica, pois no grupo
focal, as experiéncias de controle social foram citadas de forma recorrentes.

Entre as seis mulheres entrevistadas, apenas uma citou participar do Movimento
Nacional das Cidadas Posithivas, Angélica, sendo que, como ja citado, ela também
participou do grupo focal, jid que este ocorreu logo apds a reunidao mensal do
Movimento.

Percebemos que hé o exercicio da cidadania e o empoderamento das mulheres
que fazem parte deste grupo, como demonstra o trecho abaixo:

O que eu acho que a gente mais ganhou foi nas nossa vidas. Se vocé
for ver a vida de cada de nés, o que mudou, sabe? Essa ajuda coletiva,
uma ajudando a outra. Porque eu sou igual aqui, entendeu? [...] E
claro que a gente entra, até pela experiéncia, contribuindo com
algumas coisas que voc€ tem mais habilidade, mais conhecimento,
mas é uma troca de iguais, entende? Entdo eu vejo isso, tem mudado a
vida das pessoas. (Flor de Lis, participante do grupo focal)

Verificamos que as criticas apresentadas pelas cidadds posithivas sobre os
servicos de saide prestados no Distrito Federal sdo apresentadas conjuntamente com as
diferentes formas de enfrentamento e mobilizacdo criadas por elas e realizadas nos
ultimos anos.

“O dinheiro da aids nio pode ser gastado porque ndo tem com que
gastar”. Como ndo tem com que gastar com tanta coisa pra fazer, né?
Entdo, cada a¢do que a gente faz, eu aprendi assim, depois que eu fiz
isso aqui, o relatério de 2009: “Caracas! Cada agdo que a gente faz,
vai um pouquinho naquela drea e vai juntando, juntando, daqui a
pouco vocé v€ uma agdo formada e: “Fui eu que tava 14, eu
participei”’. Eu, sinceramente, eu fiquei orgulhosa essa semana.
(Gardénia, participante do grupo focal)

E o movimento quer justamente isso: fortalecimento das pessoas, em
nivel pessoal, né, pra que ela possa viver a sua vida, em cada espaco
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dela da melhor forma possivel. E nds queremos liderangas, cidadas
que mudem o préprio sistema de saide. Nao sé saide, né? Porque eu
acho que a gente vai se habituando com tanta coisa que onde a gente
chega e v€ uma coisa errada ou que a gente pode ajudar, a gente ja
chega intervindo. (Flor de Lis, participante do grupo focal)

O exercicio da cidadania é cotidiano dentre as cidadas posithivas, pois,
diferentemente da populagdo em geral e dos usudrios do SUS, elas demonstram ter
consciéncia da capacidade coletiva de alterar a conducao das politicas publicas e exigir
melhores condi¢des de atendimentos nos servigo.

Avaliamos que o controle social exercido pelos movimentos sociais de aids no
Distrito Federal tem sido importante para a defesa da implantacdo e implementacao dos

servigos especializados em DST/HIV/aids e melhoria da qualidade prestada.

6.1. ALGUMAS REFLEXOES

A realizagdo das entrevistas e do grupo focal foi importante para nossa pesquisa,
pois foi possivel compreender mais aprofundadamente certos aspectos da vivéncia das
mulheres com HIV e sindrome lipodistréfica. Gostariamos de destacar alguns destes e
retomar a discussao sobre a satde das pessoas que vivem com HIV.

Percebemos na fala das mulheres que fizeram parte deste estudo um bom
vinculo com o servico de saude especializado e também a avaliacdo de que este servigo
¢ melhor do que os servicos para a populacdo em geral, prestados pelo SUS, o que
garante a elas uma boa atenc¢do a saude.

Mesmo com essa avaliacdo inicial, hd o desejo delas de que o atendimento seja
realizado com mais qualidade, pois diante do impacto do HIV e dos ARV em vérios
sistemas do corpo humano, as mulheres enfatizaram a necessidade de serem atendidas
por uma equipe ampliada de profissionais de saide, que abarcassem um espectro mais
amplo de especialidades, nao sendo suficiente apenas o médico infectologista.

Assim, a necessidade de endocrinologistas, psiquiatras, neurologistas,
nutricionistas e psicélogos, por exemplo, foi apresentada por elas, mas esbarra nas
decisdes politicas do ambito da gestdo publica, que resultam em um ndmero insuficiente
de profissionais no SUS para atender a populacao.

Sobre a sindrome lipodistréfica, especificamente, verificamos nas falas das

mulheres como as alteracdes corporais afetaram seu modo de vida, sua sexualidade,
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auto-imagem e auto-estima, pois elas relataram os incomodos vividos e o
constrangimento diante das mudancas fisicas, além de falarem como a relacdo com as
outras pessoas foi afetada.

Neste aspecto, destacamos a preocupacdo existente com a revelacdo do
diagnéstico positivo para o HIV e o desconforto que os comentdrios e os olhares de
outras pessoas lhes causam. Mulheres que antes eram extrovertidas e tinham uma rede
social de amizade ampliada, relataram que ndo apenas a soropositividade para o HIV
mudou sua relagdo com o mundo, mas que a lipodistrofia recrudesceu o auto-isolamento
e a introspecgao.

Tais relatos nos levaram a reflexdo de que os direitos de cidadania dessas
mulheres tém sido usurpados delas, como a realizagdo dos direitos civis, sociais €
culturais, pois a participagao em espagos coletivos voltados para o trabalho, a educagao
e o lazer, por exemplo, tem sido evitada para evitar sofrimento e a falta de sigilo com
relacdo a sua condi¢do soroldgica. Assim, os espacos privados sdo preferidos por elas,
em detrimento do uso dos espacos coletivos.

Dentre as alternativas para conviver com os efeitos da TARYV, verificamos que a
utilizacdo de roupas que escondam as alteracdes corporais € recorrente entre as
mulheres que participaram deste estudo, assim como j4 foi relatado em outros que
analisamos em nosso referencial tedrico.

Com relacdo aos cuidados das equipes com a satde das mulheres vivendo com
aids, em nosso estudo, apenas um delas foi alertada pelos profissionais de que as
alteracdoes corporais e metabdlicas poderiam ocorrer. Todas as demais mulheres
perceberam as mudangas na forma de seu corpo e apresentaram a queixa para a equipe
dos servigos.

Entre as seis entrevistadas deste estudo, quatro iniciaram a TARV ha mais de 10
anos. Naquele periodo, final da década de 1990, eram iniciais as pesquisas € ndo havia
muitas informagdes disponiveis sobre a sindrome lipodistréfica para serem repassadas
aos usudrios. Entretanto, com a publicacdo de artigos cientificos e a insercao deste tema
na drea de saide das PVHA nos ultimos anos, consideramos que a discussdao sobre a
sindrome lipodistréfica com as usudrias antigas ja poderia ter ocorrido de forma a
prevenir a ocorréncia de agravos a saide e para que elas pudessem participar de forma
ativa do cuidado com sua saude.

Pelos relatos das mulheres, percebemos que o acolhimento as queixas nao é

uma realidade da maioria dos profissionais envolvidos com a atencdo a saide delas. A
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percep¢ao da mulher sobre as alteracdes € considerada uma impressdo equivocada ou
efeito da idade avancada, geralmente. O aumento ou a perda da gordura corporal sdao
compreendidos pela equipe como reflexos da ma alimentacdo ou da falta de exercicios
fisicos, sendo perdida a oportunidade de apresentar as informacdes sobre a sindrome
lipodistréfica para as usudrias do servico nos estagios iniciais do problema.

Segundo as entrevistadas e as cidadas posithivas, os profissionais de saide nao
estdo preocupados em acolher as queixas que dizem respeito aos aspectos subjetivos e
relacionais das pessoas, como a dificuldade relatada por Jasmin de se olhar no espelho.
Tal fato pode ocorrer devido a falta de capacitacdo dos profissionais de saude,
especialmente os médico, para ndo considerarem os aspectos ndo-bioldgicos ou
subjetivos dos usudrios como importantes para compreender seu estado de saide e, mais
ainda, sua qualidade de vida. Outra possibilidade pode ser a inexisténcia de uma solugao
definitiva para a sindrome, o que faz com que os profissionais de saide minimizem 0s
efeitos desta para ndo aumentar as dificuldades das PVHA em conviver com as
alteracOes corporais e metabdlicas.

Sobre o cuidado com a saude de PVHA, rotineiramente o atendimento dos
médicos infectologistas se resume a verificar as taxas de carga viral e de CD4 no corpo.
Ainda que as mulheres tenham enfatizado o sofrimento que as alteragdes corporais lhes
causam, elas relataram que alguns profissionais se negam a trocar o esquema
terapéutico. Sobre esta questdo, € necessario ponderarmos que a troca do esquema é
uma decisdo que exige muita reflexdo devido ao nimero limitado de possibilidades de
medicamentos que se tem no Brasil. Por outro lado, também deve ser apontada a
possibilidade dos médicos ndo estarem atentos para a relacdo entre alguns ARV e os
efeitos da sindrome lipodistréfica.

Sobre a adesdao ao tratamento, as entrevistadas relataram que, apesar das
dificuldades, ndo hd comprometimento do uso dos ARV, exceto Margarida, que disse
que, caso as alteragdes corporais ndo parem, ela pode deixar de usar os medicamentos.

Ja as cidadas posithivas relataram que nao se sentem satisfeitas com as consultas
nos servigos, pois suas reclamacdes nao sao acolhidas; assim, colocam em divida a
continuidade do uso dos ARV, pois, apesar de melhorarem o sistema imunol6gico, os
medicamentos causam as alteragdes estéticas que sao estigmatizantes e provocadoras de
sofrimento.

Ao falarem dos corpos de outras pessoas com sinais mais explicitos de

lipodistrofia, percebemos pelos relatos das mulheres que ha a preocupacdo em nio ficar
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com 0 corpo com 0 aspecto que, na opinido delas, causa estranhamento por parecer um
corpo “deformado”. Assim, por meio do olhar que € lancado ao corpo de outras pessoas
com lipodistrofia, percebemos que o sentimento de insatisfacdo e de estranhamento com
seu proprio corpo fica mais forte, pois as mulheres ndo querem que outras pessoas
também reparem no formato de seu corpo, que pode também ndo estar adequado ao
padrdo estético atual.

Além do olhar de desaprovacdo dos outros, ocorre também a insatisfacdo da
prépria mulher, que percebe as alteracdes lentamente ocorrendo em seu corpo, ou de
repente, verificando entdo que sua imagem estd alterada e que aquela forma ndo
pertence a sua identidade. As mudancas nas medidas estéticas remetem a mulher a sua
condicdo de soropositividade para o HIV e a necessidade de manter uma terapia
medicamentosa que lhe traz beneficios, mas que também a acomete de varios agravos.

Sobre os encaminhamentos dados as mulheres para atender suas queixas sobre a
sindrome lipodistréfica, verificamos a importancia de uma equipe de saide ampliada
para discutir com a pessoa com HIV sobre a importincia da prética de exercicios fisicos
e de uma alimentagdo balanceada, além da prevenc¢ao do tabagismo.

Como apresentamos, as cirurgias reparadoras comecaram a ser realizadas no DF
apenas em 2009. Dentre as mulheres do nosso estudo que ja realizaram algum
procedimento cirtrgico, foi expressa uma grande satisfacdo pelos resultados obtidos,
tanto no caso de melhorias faciais ou no restante do corpo.

Dentre as participantes das entrevistadas e do grupo focal com alteragdes
corporais, mas que nao foi realizado encaminhamento para a realizacdo de cirurgias, foi
demonstrado grande descontentamento pela maioria, pois elas reclamam que, mesmo
com a mudanca na medicacgao e a pratica de exercicios fisicos, nao foi possivel conter as
alteracdes. Assim, elas consideram que os infectologistas deveriam ter feito o
encaminhamento para as cirurgias reparadoras.

Entendemos que o didlogo entre a equipe de satde e as usudrias precisa ser
fortalecido para que elas entendam porque ndo foram encaminhadas para a cirurgia até
aquele momento (sendo necessario explicitar quais sdo os critérios definidos pelo
Ministério da Sadde) e para que a equipe também compreenda o impacto da
lipodistrofia na vida das PVHA

Como ja afirmamos, para as participantes desta pesquisa, existe a dificuldades
dos profissionais de saide em compreender o impacto fisico e emocional da sindrome

lipodistréfica em pessoas com HIV e também nao existe a €nfase na prevencdo do
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agravamento desta sindrome, pois a maioria delas disse que a abordagem profissional
muitas vezes se dd no sentido de que elas devem conviver com as alteracdes, pois sao
efeitos inevitdveis do tratamento. Para elas, o controle da carga viral € o aspecto
considerado mais importante no tratamento pelos médicos.

Sobre a necessidade de servicos para tratamento da sindrome lipodistréfica,
todas as mulheres compreendem que o direito a saide e a qualidade de vida ndo se
resume ao direito a medicacdo para aids, mas que os aspectos subjetivos, com a garantia
do bem-estar, da auto-estima e da saude fisica e mental também devem ser valorizados
pelos profissionais de saude pois impactam em diferentes aspectos da sociabilidade
humana.

As mulheres relataram sobre a exigéncia social de ser belo e se adequar a um
modelo corporal difundido. Também verificamos que a estética foi colocada como um
valor importante para a definicao da pessoa como um ser tnico e que a satisfacdo com a
auto-imagem colabora com a garantia da saide mental das pessoas.

Por fim, consideramos que as mulheres que participam do Movimento Nacional
das Cidadas Posithivas possuem informag¢des mais aprofundadas sobre as politicas de
saude para as PVHA, além de terem criticado mais o funcionamento dos servicos
especializados de aids. Devido a militdncia no movimento social, as exigéncias delas
parecem partir de critérios mais qualificados do que das demais mulheres.

Assim, entendemos que a participagdo no Movimento citado empodera as
mulheres e facilita o acesso as informacdes mais amplas sobre a condug@o da resposta a

aids no Distrito Federal e no Brasil.
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CONSIDERA COES FINAIS

O estudo que nos propusemos a realizar durante o curso de mestrado em Politica
Social pretendeu compreender aspectos especificos sobre as pessoas vivendo com aids
no Distrito Federal.

Entendemos que a elabora¢do do nosso referencial tedrico, aliado a realizacdo
das entrevistas e do grupo focal com as cidadas posithivas, nos possibilitou fazer
reflexdes importantes sobre a sindrome lipodistrofica e a saide das pessoas com aids.

Como se trata de uma pesquisa qualitativa, nossos dados nao sao representativos
das mulheres vivendo com aids no Distrito Federal. Entretanto, por meio da andlise de
conteido das falas das participantes do estudo e de nossa experiéncia académica e
profissional no campo da aids, temos algumas consideracdes a registrar.

Entendemos que a organizacdo dos servicos de atencdo especializada para as
pessoas com aids j& alcangaram numerosos avangos nas ultimas décadas, entretanto, os
desafios ainda existem. Verificamos que no caso da sindrome lipodistréfica existem
dificuldades para acessar servicos de modo que estes contemplem as necessidades
individuais das mulheres, sejam nutricionais, de exercicios fisicos ou de cirurgias
reparadoras.

A criacdo de um espacgo publico para a pratica de exercicios fisicos especificos
para as pessoas com HIV, com orientacdo profissional especializada, seria um
importante coadjuvante na prevencao e no tratamento da sindrome lipodistréfica.

Identificamos também que as informagdes sobre a sindrome, como efeito
adverso da TARV, nado sdo disponibilizadas de forma ampliada para as mulheres em
tratamento, como outros estudos verificaram. Assim, € importante que os profissionais
de saide sejam sensibilizados no sentido de se atentarem para a incorporacio das acdes
de prevencdo e promogdo a saide em seus atendimentos.

Merhy e Cecilio (2003) afirmam que a integralidade do cuidado transversaliza o
“sistema” de saude e s6 pode ser alcancada em rede. Verificamos que no Distrito
Federal ainda ndo existe uma rede assimétrica e movel, que garanta o cuidado da pessoa
com sinais e sintomas da sindrome lipodistréfica, pois as mulheres que colaboraram

com esta pesquisa identificaram que os profissionais de saide dos servicos
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especializados ainda ndo compreenderam a importincia de atencdo as alteracdes
metabolicas e corporais para os sujeitos usudrios do SUS.

No caso da lipodistrofia, as equipes do HRAN das dreas de cirurgia plastica e
dermatologia consideram o cuidado com a estética interligado ao atendimento as
demandas de saide dos usudrios, segundo a fala das cidadas posithivas. Entretanto, para
essas mulheres, ndo existe a continuidade desse cuidado, pois alguns profissionais dos
servigos especializados de aids ndo consideram importante o encaminhamento para a
realizacdo das cirurgias reparadoras.

Sobre esta questao, nos parece que ha uma énfase da maioria das mulheres nos
encaminhamentos para as cirurgias, sendo as informacdes sobre nutricio e exercicios
fisicos repassadas pelos profissionais de satide ndo tdo valorizadas como possibilidades
de controle da sindrome lipodistréfica - sd@o entendidas por elas como falta de atencdo e
cuidado da equipe. Tal énfase deve ser problematizada nos servigos de satde.

Concordamos que o cuidado em saiude € necessariamente multidisciplinar,
portanto, defendemos a criacio de espacos de didlogos e formacdo dos profissionais de
saude dos servigcos especializados sobre todos os aspectos relacionados a sindrome
lipodistréfica: desde a ndo-indicagdo dos ARV que mais desenvolvem os agravos, a
discussdo dos impactos das alteracdes na auto-imagem, auto-cuidado e qualidade de
vida das PVHA, incluindo-se, ai, 0 acesso aos espacos de trabalho, educacao e lazer.

A participagdo das PVHA no cuidado com sua saide comeca pelo acesso as
informacdes sobre o atendimento e os procedimentos que estdo sendo efetuados e os
efeitos adversos possiveis de ocorrer, sendo que o didlogo s6 existe com a equipe de
saude em contextos em que a hierarquia e a polariza¢do do poder ndo sdo valorizadas.

As pessoas em tratamento precisam estar atentas a ocorréncia de alteracdes
metabdlicas e corporais e ter um espaco para conversar com os profissionais de satude
sobre suas queixas e frustragdes diante do tratamento ou da vivéncia da soropositividade
para o HIV.

Os profissionais de saide devem valorizar as percep¢des dos usudrios e
compreender o estigma relacionado a lipodistrofia e como o medo da revelagcdo do
diagnostico, devido as alteragdes corporais, para pessoas nao escolhidas para
compartilharem tal informacdo afeta o modo de vida, pois o direito ao respeito, a
dignidade e ao sigilo ndo sdo garantido.

Sobre a realizacdo das cirurgias reparadoras, propomos também como uma agao

importante a implantagao do aconselhamento prévio a este procedimento.
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Conforme ja apresentamos, a ndo-adequacdo ao modelo estético vigente causa
sofrimento as pessoas com HIV, sendo que as exigéncias para com o corpo feminino
nos parecem mais severas. Portanto, a realizacdo da cirurgia reparadora deve ser
apresentada para as pessoas com HIV como uma ac¢do implantada devido ao
comprovado impacto fisico e emocional causado pela lipodistrofia, que pode resultar em
estigmatizacdo, e nao pensada para esculpir os corpos no formato escolhido pela midia
hegemonica da sociedade atual.

Também € importante que as pessoas que se submetem a cirurgia entendam que
sua imagem corporal anterior pode nao ser resgatada na totalidade e que cuidados como
a boa alimentacdo e a pratica de exercicios fisicos sdo importantes € essenciais no
tratamento da sindrome lipodistréfica e manutencdo de sua saude.

Consideramos que esfor¢os devem ser desenvolvidos para que o cuidado a saide
das pessoas que vivem com HIV possa ocorrer de forma integral, por uma equipe
multidisciplinar e que esteja atenda aos aspectos fisicos e subjetivos dos usudrios dos
servigos, em defesa da qualidade de vida.

Como se tratam de acdes estratégicas da politica de saide, estas devem ser
promovidas pela Geréncia de DST e Aids da SES-DF, gestora da politica de aids no DF,
com o apoio do Programa Nacional de DST e Aids. Entretanto, defendemos que a
participacao das PVHA para a elaboragdo de acdes neste sentido é fundamental.

Como em nosso estudo somente as mulheres vivendo com HIV e aids foram
ouvidas, outros estudos devem ser realizados para que os discursos dos homens que
vivem com HIV também possam ser analisados para que se verifique se ha diferencas
entre a vivéncia deles e das mulheres. Tais estudos podem dar conta da divida que os
resultados deste estudo suscitou: se a desqualificacao das queixas das mulheres usudrias
pelos profissionais de saide estd relacionada a ligacdo entre padrdo estético e o
feminino em nossa sociedade.

Estudos com profissionais de satide também sdo importantes para que se possa
compreender qual o entendimento deles sobre o cuidado da saide das PVHA que tem a
sindrome lipodistréfica. Assim, as queixas feitas pelas mulheres de nossa pesquisa
poderdo ser problematizadas com as equipes de saude e a relac@o profissional-usudrio
pode ser melhorada.

Entendemos também que o questionamento aos padrdes estéticos atuais, que

discriminam aqueles que ndo se enquadram e causam sofrimentos e violéncias, precisam
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ser discutidos, tanto na gestdo das politicas publicas especificas, como satde, cultura e
trabalho, como nos espagos publicos de debate da sociedade civil.

Finalmente, esperamos ter contribuido com nossas reflexdes éticas e politicas
sobre as saide das mulheres que vivem com HIV e aids, tanto para o espaco académico,
para os gestores da Politica de Saide, como e, principalmente, para 0os movimentos
sociais de aids. Estes trés espagos devem se articular permanentemente para a garantia
dos direitos definidos no arcabouco juridico do pais e pela defesa da importante resposta

brasileira a aids, realizada pelo Estado e pela sociedade civil hd quase trés décadas.
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APENDICE 1

ROTEIRO PARA ENTREVISTA

BLOCO I: PERFIL SOCIO-ECONOMICO
Iniciais do nome:

Idade:

Local de nascimento:

Local onde vive:

Cor/raga: a-( )Branca b-( )Negra c-( )Parda d-( )Amarela

SN

Estado civil:
a-( )Solteira b-( )Casada c-( )Unido estdvel
d-( )Divorciada e-( )Viiva

7. Numero de filhos:

8. Mora com quem?

9. Vinculo de Trabalho:

a-( ) Emprego formal b-(  )Emprego informal
c-( )Aposentada d- ( )Desempregada e- ( )Outro-

10. Se ndo trabalha, por qué?

11. Renda individual:
12. Renda familiar:

BLOCO II: ASSISTENCIA A SAUDE

13. Em que ano vocé soube do diagnostico para HIV?

14. Hd quanto tempo vocé faz tratamento para o controle do HIV?

15. Hd quanto tempo vocé faz tratamento nesta Unidade de Satide?

16. Vocé é acompanhada por quais profissionais de satide?
a-( ) Médico - infectologista b-( ) Médico -
c-( ) Enfermeiro d- () Assistente social
e-( ) Psicélogo f- () Nutricionista

g-( )Terapeuta Ocupacional h-( ) Outro-

17. Qual sua opinido sobre o atendimento a sua saiide?

120



18.

19.

20.

21.

22.

23.

121

Qual a periodicidade de seu atendimento no servico?

Vocé toma ARV?

Hd quanto tempo?

Quais os medicamentos anti-retrovirais vocé usa?

Vocé tem dificuldades para tomar a medicagcdo? Quais?Por qué?

Vocé tem dificuldades para realizar o acompanhamento no servigo de satide?Quais?

Por qué?

BLOCO III: LIPODISTROFIA - ALTERACOES METABOLICAS E CORPORAIS

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

Desde que vocé comecou a terapia anti-retroviral, ocorreram mudancas em sua vida?

Quais?

Ocorreram alteracdes no seu corpo? Quais?

Como vocé lida com essas alteracédes?

Ocorreram alteracdes no funcionamento do seu corpo (como alteracdo nas taxas de

glicose e colesterol)? Quais?

Por que vocé acha que essas alteracoes ocorreram?

Essas alteracdes atrapalham sua adesdo ao tratamento? Por qué?

Que tipo de impacto essas alteracoes causaram na sua qualidade de vida?

Essas alteracdes causaram impactos sociais e psicologicos em sua vida? Quais?

Com quem vocé fala sobre essas alteracoes?

No caso de vocé falar com os profissionais de saiide, qual o atengdo dada por eles as

suas queixas?



34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.
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Qual a sua avaliacdo sobre a abordagem dos profissionais de satide sobre essas

alteragoes?

Que tipo de encaminhamento ou procedimento foi adotado por ocasido das suas

queixas?

Vocé teve acesso ao tratamento a que foi encaminhada?Por qué?Como?

Como vocé avalia o acesso ao tratamento da lipodistrofia — alteracoes metabélicas e

corporais?

Quais seriam os desafios para a implantacdo e implementacdo de servigos

especializados para a lipodistrofia no DF?

Vocé considera esses servicos importantes para a qualidade de vida das PVHA?Por

qué?

Vocé gostaria de falar algo mais?
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APENDICE 2

ROTEIRO PARA GRUPO FOCAL

Como vocés avaliam os servicos de satide para as pessoas vivendo com HIV/aids no

DF?

Quais sdos os impactos da sindrome lipodistréfica na qualidade de vida das mulheres

vivendo com aids? (alteragcdes corporais e metabdlicas)

- Impactos sociais e psicoldgicos ()

- Auto-imagem e auto-estima ( )

- Relacionamentos com amigos, familia, companheiro ( )
- Trabalho e lazer ( )

- Adesao ao tratamento ()

- Estratégias de enfrentamento - exercicios, alimentacao, roupa ()

Como vocés avaliam a abordagem dos profissionais de saide com relacdo as queixas
das mulheres sobre a sindrome lipodistréfica?

- Se ocorre o repasse de informagdes sobre a lipodistrofia ()

- Encaminhamentos - para outro servico ou troca de ARV ( )

- Acesso aos servicos (HRAN- cirurgias e outros) ()

Como poderiam ser os servicos especializados de prevencdo e tratamento da
lipodistrofia no DF?
- Desafios ()

Que tipo de mobilizacdo ou articulagdo o Movimento das Cidadas Posithivas tem feito
com relacdo a lipodistrofia?

- Parceiros ()
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APENDICE 3

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
ENTREVISTA

Vocé esta sendo convidada a participar da pesquisa intitulada “Atenc¢ao a Saide das Mulheres
vivendo com HIV/aids no Distrito Federal: a questido da lipodistrofia”, que serd realizada como
requisito para a conclusdo do curso de mestrado da pesquisadora Ludmila Weizmann Suaid Levyski em
Politica Social na Universidade de Brasilia.

O objetivo do estudo é compreender e interpretar como as mulheres vivendo com HIV e aids
descrevem e avaliam a atencdo dispensada a sua sadde, com relagdo a lipodistrofia (alteracdes
metabdlicas e corporais ligadas ao tratamento da aids), na perspectiva da linha do cuidado. Entre os
beneficios esperados da pesquisa estd a possibilidade de melhoria da atencdo a saide das mulheres
vivendo com HIV/aids no Distrito Federal.

Vocé receberd todas as informacdes necessdrias antes e no decorrer da pesquisa e asseguramos
que seu nome ndo aparecerd em nenhum documento, sendo mantido o mais rigoroso sigilo através da
omissdo total de quaisquer informagdes que permitam identifica-la.

A sua participacdo na pesquisa serd por meio da participagdo em uma entrevista que serd
realizada em uma das salas do Projeto Com-Vivéncia, na data combinada, com um tempo estimado para
seu preenchimento de uma hora. O contetido da entrevista serd registrado em anotacdes e em gravagdo de
dudio.

Garantimos que vocé ndo terd riscos ou prejuizos ao participar desta pesquisa. Informamos que
vocé pode se recusar a responder qualquer questdo que lhe traga constrangimento, podendo desistir de
participar da pesquisa em qualquer momento, sem nenhum prejuizo no seu atendimento no Projeto Com-
vivéncia, nem vocé ficard em desvantagem em relacdo aos outros usudrios.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados no Departamento de Pds-graduacdo em Politica
Social da Universidade de Brasilia, podendo inclusive ser publicados posteriormente. Os dados e
materiais utilizados na pesquisa ficardo sob a guarda da pesquisadora.

Se vocé tiver qualquer divida em relagdo a pesquisa, por favor, telefone para Ludmila
Weizmann Suaid Levyski,do Departamento de Servico Social da Universidade de Brasilia, no telefone
(61)92438718, entre as 08 e as 20 horas, ou no telefone (61)30337351, entre as 08 e as 12 horas.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade de Ciéncias da
Satde da Universidade de Brasilia. Qualquer divida com relag@o a assinatura do TCLE ou aos direitos do
sujeito da pesquisa, favor telefonar para (61)33073799 ou dirija-se ao CEP, no Campus da Universidade
de Brasilia.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com a pesquisadora responsdvel e a outra
com Vocé€.

Se vocé entendeu todas as informacdes que foram fornecidas, suas perguntas foram respondidas
e vocé concorda em participar voluntariamente da pesquisa, solicito que assine ao final deste Termo, nas
duas vias.

Nome e Assinatura da participante ou responsavel

Eu expliquei a natureza e o propdsito do estudo para a participante acima nomeada.

Assinatura da Pesquisadora Responsavel

Brasilia, __ de de
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APENDICE 4

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
GRUPO FOCAL

Vocé esta sendo convidada a participar da pesquisa intitulada “Atenc¢ao a Saide das Mulheres
vivendo com HIV/aids no Distrito Federal: a questido da lipodistrofia”, que serd realizada como
requisito para a conclusdo do curso de mestrado da pesquisadora Ludmila Weizmann Suaid Levyski em
Politica Social na Universidade de Brasilia.

O objetivo do estudo é compreender e interpretar como as mulheres vivendo com HIV e aids
descrevem e avaliam a atencdo dispensada a sua sadde, com relagdo a lipodistrofia (alteracdes
metabdlicas e corporais ligadas ao tratamento da aids), na perspectiva da linha do cuidado. Entre os
beneficios esperados da pesquisa estd a possibilidade de melhoria da atencdo a satde das mulheres
vivendo com HIV/aids no Distrito Federal. Vocé receberd todas as informacdes necessdrias antes e no
decorrer da pesquisa e asseguramos que seu home ndo aparecerd em nenhum documento, sendo mantido
0 mais rigoroso sigilo através da omissao total de quaisquer informacdes que permitam identifica-la.

Como parte da pesquisa, vocé serd convidada a participar de um grupo focal com outras
mulheres vivendo com HIV/aids, usudrias do Projeto Com-vivéncia ou de outro servigo de saide do
Distrito Federal, que fazem parte do “Movimento das Cidadas Postithivas do DF” Serdo discutidos alguns
temas relacionados a sua satude. O grupo serd realizado em uma das salas do Projeto Com-Vivéncia ou em
outro local a ser definido, na data combinada previamente, com um tempo estimado para sua realizacdo
de duas horas. O contetddo do grupo serd registrado em anotagdes e em gravacdo de dudio.

Garantimos que vocé ndo terd riscos ou prejuizos ao participar desta pesquisa. Informamos que
vocé pode se recusar a falar e discutir qualquer questdo apresentada no grupo focal que lhe traga
constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer momento, sem nenhum prejuizo
no atendimento a sua saide, nem vocé ficard em desvantagem em relacdo as demais participantes do
“Movimento das Cidadas Postithivas do DF”.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados no Departamento de Pds-graduacdo em Politica
Social da Universidade de Brasilia, podendo inclusive ser publicados posteriormente. Os dados e
materiais utilizados na pesquisa ficardo sob a guarda da pesquisadora.

Se vocé tiver qualquer divida em relagdo a pesquisa, por favor, telefone para Ludmila
Weizmann Suaid Levyski,do Departamento de Servi¢o Social da Universidade de Brasilia, no telefone
(61)92438718, entre as 08 e as 20 horas, ou no telefone (61)30337351, entre as 08 e as 12 horas.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade de Ciéncias da
Satide da Universidade de Brasilia. Qualquer divida com relag@o a assinatura do TCLE ou aos direitos do
sujeito da pesquisa, favor telefonar para (61)33073799 ou dirija-se ao CEP, no Campus da Universidade
de Brasilia.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com a pesquisadora responsavel e a outra
com Vvocg.

Se vocé entendeu todas as informacdes que foram fornecidas, suas perguntas foram respondidas
e vocé concorda em participar voluntariamente da pesquisa, solicito que assine ao final deste Termo, nas
duas vias.

Nome e Assinatura da participante ou responsdvel

Eu expliquei a natureza e o propdsito do estudo para a participante acima nomeada.

Assinatura da Pesquisadora Responsavel
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Brasilia, __ de de

ANEXO 1

PORTARIA N° 21 DE 21 DE MARCO DE 1995

O Secretério de Assisténcia a Sadde, no uso de suas atribuicdes,

Considerando a necessidade de orientar e organizar o acesso e a distribui¢do dos medicamentos
para AIDS, conforme estudos apresentados pelo Programa Nacional de Doenca Sexualmente
Transmissiveis/AIDS, desta Secretaria, resolve:

I - Indicagdo do Uso de Medicamentos:

a) tem indicagdo e acesso gratuito ao medicamento AZT os pacientes HIV+ com ARC grave
(complexo relacionado a AIDS) com febre prolongada, linfoadenopatia generalizada,
emagrecimento rapido, diarréia persistente afastadas outras causas, moniliase oral e/ou CD4
<200 mm3 através de citometria de fluxo.

b) tem indicagdo e acesso gratuito ao medicamento AZT, pacientes HIV+ com infeccao
oportunistica relacionada a AIDS.

¢) tem indicagdo e acesso gratuito ao AZT pediatrico, crianga HIV+ da classe P2 e P1b com
CD4 (células/mm3 por citometria de fluxo).

<1 ano <1750 ou <30%

1 - 2 anos <1000 ou <25%

2 - 6 anos <750 ou <20%

>6 anos <500 ou >20%

d) tem indicacgdo e acesso gratuito ao uso de Didanosina pacientes com intolerdncia ao uso de
AZT.

e) tem indica¢do a associacdo AZT + DDI pacientes com AIDS que apresentam faléncia
terapéutica ao AZT quando apresentarem nova infecc@o oportunista na vigéncia de uso do AZT.
f) tem indicagdo ao uso do Ganciclovir pacientes com AIDS que apresentam retinite por CMV
comprovada por laudo oftalmolédgico, dlceras esofdgicas, gdstricas ou intestinais, pneumonites
com identificagdo viral através da bidpsia do material ou heuropatia periférica.

g) tem indicagdo ao uso do Fluconazol pacientes AIDS em terapia de manutenc¢io de meningite
por Criptococos.

h) tem indica¢@o ao uso de Pentamidina e/ou inala¢do em pacientes HIV+, com CD4 < 200mm3
por citometria de fluxo para profixia priméria e secundaria.

II - Acesso aos Medicamentos:

a) todos os pacientes em acompanhamento na rede publica capacitada terdo acesso gratuito as
medicacdes desde que sejam respeitadas as normas técnicas descritas.

b) pacientes ndo acompanhados na rede ptiblica, para terem acesso aos medicamentos, deverdo
ser avaliados pelas unidades publicas capacitadas, para que sejam respeitadas as indica¢des
técnicas vigentes;

c) as Coordenacdes Estaduais de AIDS, 6rgdos responsaveis pela redistribuicao dos
medicamentos, deverdo orientar e gerenciar as utilizagdes assim como os estoques nos Estados
dos medicamentos para AIDS evitando assim disperdicios medicamentosos e indicacdo técnica
ndo precisa.

d) as Coordenagdes Estaduais deverdo submeter mensalmente ao PNDST/AIDS, a informacdes
de utilizacdo e de estoque evitando a descontinuidade no repasse dos medicamentos para AIDS.
e) sdo medicamentos de responsabilidade do nivel Federal para AIDS o AZT 100mg, AZT
xarope, DDI 25 e 100mg, Ganciclovir, Pentamidina com inaladores, Aciclovir comprimidos,
Anfotericina B e Fluconazol.

Esta Portaria entrard em vigor na data de sua publicacao.
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EDUARDO LEVCOVITZ
(Publicado no D.O.U. de 27/03/95

ANEXO 2

LEIN°9.313, DE 13 DE NOVEMBRO DE 1996.

Dispde sobre a distribuicdo gratuita de medicamentos aos portadores do HIV e doentes de
AIDS.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA

Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte lei:

Art. 1° Os portadores do HIV( virus da imunodeficiéncia humana) e doentes de Aids (
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida) receberdo, gratuitamente, do Sistema Unico de
Satde, toda a medicacdo necessdria ao tratamento.

1° O Poder Executivo, através do Ministério da Sadde, padronizard os medicamentos a serem
utilizados em cada estdgio evolutivo da infec¢do e da doenga, com vistas a orientar a aquisi¢ao

dos mesmos pelos gestores do Sistema Unico de Satide.

2° A padronizagdo de terapias deverd ser revista e republicada anualmente, ou sempre que se
fizer necessdrio, para se adequar ao conhecimento atualizado e a disponibilidade de novos
medicamentos no mercado.

Art. 2° As despesas decorrentes da implantacdo desta lei, serdo financiados com recursos do
orcamento da Seguridade Social da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios,
conforme regulamento.

Art. 3° Esta lei entra em vigor na data da publicacio.

Art. 4° Revogam-se as disposi¢des em contrario.

Brasilia, 13 de novembro de 1996, 175° da Independéncia e 108° da Reptiblica.

FERNANDO HENRIQUE CARDOSO
José Carlos Seixas

Publicado no Diario Oficial da Unido em 14/11/96.
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ANEXO 3

PORTARIA N° 2.334, DE 4 DE DEZEMBRO DE 1996

Ministério da Sadde
Gabinete do Ministro

O Ministro de Estado da Satde, Interino, no uso de suas atribui¢des e, considerando o disposto
na Lei 9313, de 13 de novembro de 1996, resolve:

- Art 1° - Constituir Comissio Técnica no ambito do Programa Nacional de Doencas
Sexualmente Transmissiveis e AIDS, para estudar e propor solugdes técnico-cientificas para o
cumprimento do disposto nos paragrafos 1° e 2° do Art. 1° da Lei n® 9313/96, no prazo de 20
(vinte) dias.

Art 2° - Integram a Comissao, sob a Coordenacdo do primeiro, os seguintes membros:

PEDRO JOSE DE NOVAES CHEQUER
CELSO FERREIRA RAMOS

GERALDO DUARTE

HELOISA HELENA DE SOUZA MARQUES
HELVECIO BUENO

JOAO SILVA DE MENDONCA

MARINICE COUTINHO MIDLEY JOAQUIM
NORMA DE PAULA MOTTA RUBINI
ROSANA DEL BIANCO

SANDRA MARIA MARTIN

VALDILEIA GONCALVES VELOSO DOS SANTOS

Art 3° - Ap6s a conclusio dos trabalhos da Comissao, a Secretria de Assisténcia a Satide adotara
as providéncias necessdrias para implementacao das recomendag¢des técnico-cientificas, em
articulacdo permanente com:

Ministério da Fazenda;

Ministério de Planejamento e Or¢camento;

Secretaria Executiva do Ministério da Sadde;

Secretaria de Vigilancia Sanitdria do Ministério da Sadde;
Central de Medicamentos do Ministério da Satde;
Conselho Nacional de Saude;

Conselho Nacional de Secretarios Estaduais de Saude;
Conselho Nacional de Secretdrios Municipais de Satide;
Conselho Nacional de Politica Fazendaria.

Art 4° - Esta Portaria entrard em vigor na data de sua publicagdo, revogadas as disposi¢des em
contrério.
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ANEXO 4

MOVIMENTO NACIONAL DAS
“CIDADAS POSITHIVAS”

CARTA DE PRINCIPIOS
DO MOVIMENTO NACIONAL DE CIDADAS POSITHIVAS

e Area de Abrangéncia/Data de criacio do MOVIMENTO NACIONAL DE CIDADAS
POSITHIVAS que doravante serd denominado também com as siglas MNCP ou por Cidadas
PositHIVas.

Este movimento abrange todo o territério nacional, buscando a mobiliza¢do e integracdo
de todas as MULHERES vivendo com HIV/AIDS no Brasil. Tém-se como data de criagdo do
MNCP o dia 06/08/2004, ocasido em que foi firmada a Ata de Cria¢do, em reunido realizada em
Brasilia/DF, na presenca de liderangas nacionais.

* Objetivos e Principios

O MNCP € uma organizacao brasileira d¢ MULHERES vivendo com HIV/AIDS criada
para promover o fortalecimento das mulheres sorologicamente positivas para o HIV, em
qualquer estdgio, independente de credo, orientagdo sexual, raca ou cor, ou orientagcdo politico-
partidaria, em nivel municipal, estadual, regional e nacional.

* Principios Filoséficos

O MNCP tem por principio a busca do fortalecimento das mulheres vivendo com HIV,
através do estabelecimento de estratégias de atuacdo que as levem a aceitagdo da sua condi¢do
sorolégica para o HIV e, a partir dai, retomem seu espaco social e exercam plenamente a sua
cidadania, combatendo o isolamento e a inércia, promovendo a troca de informacgdes e
experiéncias e melhorando sua qualidade de vida. E, ainda, principio deste Movimento, o
trabalho de prevencdo a infeccao pelo HIV das mulheres ndo-infectadas deste Pais, buscando o
controle da epidemia no Brasil.

* Estratégias de atuacio

O MNCP tem por principio a busca do fortalecimento das mulheres vivendo com HIV,
através do estabelecimento de estratégias de atuacdo que as levem a aceitagdo da sua condi¢do
sorolégica para o HIV e, a partir dai, retomem seu espaco social e exercam plenamente a sua
cidadania, combatendo o isolamento e a inércia, promovendo a troca de informacdes e
experiéncias e melhorando sua qualidade de vida. E, ainda, principio deste Movimento, o
trabalho de prevencgao a infeccdo pelo HIV das mulheres ndo-infectadas deste Pais, buscando o
controle da epidemia no Brasil.
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2. Reforgar a auto-estima de forma que possibilite as mulheres vivendo com HIV/AIDS:
conter o medo, a ignorancia, a discriminag@o e os preconceitos que elas enfrentam em suas
vidas:

3. Fortalecer as mulheres infectadas pelo HIV para que elas participem ativamente no
processo de combate ao desrespeito aos seus direitos sexuais e reprodutivos, bem como os de
cidadania, inclusive no tocante aos direitos de seus filhos e da guarda destes, até os 14 anos,
quando poderdo optar pelo Movimento de Jovens, com fala propria.

4. Estimular, por todos os meios, a formacao de grupos de Cidadas PositHIVas em todo
o territério nacional, objetivando compartilhar experiéncias, idéias e projetos de integracdo de
soropositivos para o HIV.

5. Capacitar a mulher vivendo com HIV/Aids para que possa crescer em conhecimentos
de toda ordem, buscando a manutengdo do seu espago social e laboral, através da educacio
continuada.

6. Capacitar as “Cidadas PositHIVas”, através de oficinas, para que possam atuar junto a
sua comunidade como agentes de prevencao a infec¢do pelo HIV;

7. Criar oportunidade para que as vozes das “Cidadas PositHIVas” possam ser ouvidas
em todos os niveis de gestdo (municipal, estadual, nacional e internacional), buscando
estabelecer o respeito a dignidade da mulher infectada pelo HIV, bem como a visibilidade desta
como tal;

8. Reivindicar, junto aos 6rgdos gestores de satde ptblica, em todas as instancias,
assentos especificos para as mulheres vivendo com HIV/Aids, representadas pelas “Cidadas
PositHIVas”, nos grupos de trabalho, comités, comissdes, e outros 6rgaos que tenham decisdes
paritarias.

9. Denunciar por todos os meios possiveis, as acdes governamentais, individuais,
religiosas, empresariais, etc, que desrespeitem os direitos humanos das pessoas vivendo com
HIV/AIDS.

10. Prioridades: As prioridades do MNCP sdo: a implantacao de nucleos “Cidadas
PositHIVas” em todos os Estados do Territério Nacional, adequadamente treinados e
aparelhados para a manutengdo da cidadania da mulher infectada pelo HIV, bem como de seus
filhos.

11. Treinamentos: Os treinamentos dos Nucleos de Cidadas PositHIVas deverdo sempre
seguir o que consta desta Carta de Principios e os demais temas a serem abordados deverdo ser
discutidos com a Representacdo Estadual e aprovados por esta, com vistas a evitar o
desvirtuamento dos principios de criagdo deste Movimento.

12. Apoio Local, Regional, Nacional e Internacional: O MNCP podera apoiar as
iniciativas e resolu¢des tomadas pelos movimentos de pessoas vivendo com HIV/AIDS em
nivel municipal, regional, nacional e internacional, desde que este apoio seja consenso dentre as
“Cidadas PositHIVas” locais e as resolucdes apoiadas ndo afrontem os termos desta Carta de
Principios.

13. Associagdao/Confiabilidade: Qualquer mulher sorologicamente positiva para o HIV,
que viva no Brasil, pode fazer parte do MNCP desde que nao fira os principios do movimento.

O MNCP devera ter um Encontro Nacional, a cada dois anos, ocasido em que sera eleito
e definido o local e a Comissao Organizadora do Encontro Nacional subseqiiente.

Os Estados deverao ter seus Encontros, também a cada dois anos, intercalados com o
Nacional. As Representacdes Estaduais serdo eleitas durante os seus respectivos encontros e
referendadas no Encontro Nacional.

A confidencial idade quanto ao status soroldgico dos membros do MNCP fica desde ja
pactuada entre as participantes deste movimento, a menos que autorizada por escrito, pela parte
interessada, a quebra de sigilo quanto a sua soropositividade para o HIV.

14. Criagdo de Grupos e nome “Cidadd Posithiva”: Qualquer grupo de mulheres
vivendo com HIV/AIDS que queira integrar o MNCP+ e queira adotar o nome de “Cidada
Posithiva”, deverad ter a chancela/autorizacdo da Representante Estadual local e, em caso de ndo
haver representante estadual, enviard o pedido a uma Representante Estadual de seu
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conhecimento (qualquer outro Estado), buscando a autorizagdo do préprio Movimento. Este
procedimento € importante, com vistas a evitar criacdo de grupos com o nome ‘“Cidada
Posithiva” que ndo atuem dentro da nossa Carta de Principios.

15. A logo do MNCP deverd ser aplicada apenas em nucleos, documentos € materiais
previamente aprovados pelas Representagdes Regionais e Estaduais respeitando os principios
aqui descritos e somente atividades que estiverem dentro dos critérios do movimento.

16. O Cédigo de Etica do Movimento serd elaborado conjuntamente por todas as
representantes estaduais e serd discutido e votado no préximo Encontro Nacional do MNCP.

17. Esta Carta de Principios foi lida, discutida e votada no I Encontro
Nacional do MNCP realizado em Belo Horizonte/MG, e entra em vigor nesta data, sendo
assinada por todos os presentes. Esta Carta de Principios € o elemento norteador da atuag¢do do

MNCEP e dever4 ser respeitada por todas as participantes deste Movimento.

Belo Horizonte, 14 de maio de 2005
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ANEXO 5

MINISTERIO DA SAUDE
SECRETARIA DE ATENCAO A SAUDE
PORTARIA CONJUNTA SAS SVS N° 01, DE 20 JANEIRO DE 2009.

O Secretério de Atencdo a Satide e o Secretdrio de Vigilancia em Satide, no uso de suas atribuicdes,
Considerando a Portaria n° 399/GM, de 22 de fevereiro de 2006, que divulga o Pacto pela Saude
2006;

Considerando a Portaria n° 598/GM, de 23, /de mar¢co de 2006, que define que os processos
administrativos relativos a Gestdo do Sistema Unico de Saude - SUS sejam definidos e pactuados
no ambito das Comissdes Intergestores Bipartite;

Considerando a Portaria n° 2.582/GM, de 2 de dezembro de 2004, que inclui na Tabela de
Procedimentos do Sistema de Informacdes Hospitalares do SUS — SIH/SUS as cirurgias
reparadoras para pacientes portadores de HIV/AIDS e usudrios com acesso a terapia antirretroviral;

Considerando que a Sindrome Lipodistréfica € um conjunto de sinais e sintomas que acomete as
pessoas que vivem com HIV e Aids, caracterizando-se por um quadro complexo, composto por
alteracdes metabdlicas e anatdmicas; sendo as primeiras tratadas ambulatorialmente nos Servigos de
Assisténcia Especializada e na rede de referéncia, e as segundas, objeto desta portaria, tratadas
através de cirurgias reparadoras;

Considerando a necessidade de conceituar as Unidades de Assisténcia em Alta Complexidade no
Tratamento da Lipodistrofia associadas ou ndo do uso de medicamentos antirretrovirais, bem como
a de especificar os seus papéis na atencdo a satiide e as qualidades técnicas necessdrias ao bom
desempenho de suas fungdes;

Considerando a necessidade de subsidiar tecnicamente a realizacdo dos procedimentos para
Tratamento Reparador da Lipodistrofia e estabelecer critérios e rotinas para credenciamento de
unidades de saide no atendimento do portador de HIV/AIDS, por meio de procedimentos
considerados de alta complexidade;

Considerando a necessidade de estabelecer um sistema de fluxo de referéncia e contra-referéncia no
ambito do Sistema Unico de Satde, e

Considerando a necessidade de auxiliar os gestores no controle e avaliacdo da Assisténcia de Alta
Complexidade no Tratamento da Lipodistrofia do portador de HIV/AIDS, resolve:

Art. 1° - Definir a Unidade de Assisténcia em Alta Complexidade no Tratamento Reparador da
Lipodistrofia do Portador de HIV/AIDS aquela que possui condi¢gdes técnicas, instalagdes fisicas,
equipamentos e recursos humanos capacitados a prestarem assisténcia especializada aos portadores
de lipodistrofia associada ao HIV/AIDS.

§1° - O Tratamento Reparador da Lipodistrofia estd dividido em duas classificagdes para efeitos
desta Portaria: (a) tratamento reparador da lipodistrofia, que compreende os procedimentos
indicados para o tratamento cirdrgico reparador da lipohipertrofia da regidao do abdome, regido
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mamdria, dorso-cervical (giba), submandibular e para o tratamento cirdrgico reparador da
lipoatrofia de gliteos e regido perianal e da lipoatrofia facial; e (b) tratamento reparador da
lipoatrofia facial, que compreende somente o preenchimento com polimetilmetacrilato (PMMA) na
perda dos coxins gordurosos da face. Esta diferenciacdo se dd por questdo operacional, conforme
artigo 2°, da Portaria SAS/MS n° 04, de 20 de janeiro de 2009.

§2° - Para fins de credenciamento/habilitacdo, para o Tratamento Reparador da Lipodistrofia do
portador de HIV/AIDS a unidade de satide devera oferecer, obrigatoriamente:

a) Hospital de referéncia para a Rede de Assisténcia Especializada em DST/HIV/AIDS;

b) Servico de Cirurgia Plastica Reparadora;

¢) Acompanhamento ambulatorial pré-operatério e pds-operatério continuado e especifico do
paciente;

d) Capacidade técnica para execugdo dos procedimentos constantes do Anexo I desta Portaria.

Os estabelecimentos de satde deverdo estar cadastrados no Cadastro Nacional de Estabelecimentos
de Saide — CNES, como Hospital Geral ou Hospital Especializado.

§3° - Para fins de credenciamento/habilitacdo para o Tratamento Reparador da Lipoatrofia Facial do
portador de HIV/AIDS a unidade de satide devera oferecer, obrigatoriamente:

a) Servigo de Assisténcia Especializada em DST/HIV/AIDS ou Servigo de Referéncia para a Rede
de Assisténcia Especializada em DST/HIV/AIDS,

b) Servico de Dermatologia ou Cirurgia Plastica Reparadora;

¢) Acompanhamento ambulatorial pré-operatério e pds-operatério continuado e especifico do
paciente.

Os estabelecimentos de satde deverdo estar cadastrados no Cadastro Nacional de Estabelecimentos
de Saide — CNES, como Ambulatério Especializado.

Art. 2° - Definir que a regulacdo da Rede de Assisténcia em Alta Complexidade no Tratamento da
Lipodistrofia do portador de HIV/AIDS sera exercida pelos Gestores Municipal ou Estadual de
Satude, respeitando os niveis de gestdo, com apoio técnico do Programa Nacional de
DST/HIV/AIDS da Secretaria de Vigilancia em Satide — SVS, do Ministério da Satide.

Art. 3° - Determinar que, na definicdo dos quantitativos e na distribui¢do geogréfica das Unidades
de Assisténcia de Alta Complexidade no Tratamento Reparador da Lipodistrofia e da Lipoatrofia
Facial do portador de HIV/AIDS, os gestores do Sistema Unico de Satide utilizem os parimetros
definidos pela Secretaria de Atencdo a Saide — SAS e Secretaria de Vigilancia em Saide — SVS,
conforme Anexo III desta Portaria e os critérios abaixo:

1. populagdo a ser atendida;

II. necessidade de cobertura assistencial;

II1. mecanismos de acesso com os fluxos de referéncia e contra-referéncia;

IV. capacidade técnica e operacional dos servigos;

V. integracdo com a rede de referéncia hospitalar em atendimento de urgéncia e emergéncia, com
os servicos de atendimento pré-hospitalar, com a Central de Regulacdo (quando houver) e com os
demais servigos assistenciais - ambulatoriais e hospitalares - disponiveis no Estado.

Art. 4° - Determinar que as Secretarias de Estado de Saide e Secretarias Municipais de Saude
estabelecam os fluxos assistenciais, os mecanismos de referéncia e contra-referéncia dos pacientes e
adotem as providéncias necessdrias para que haja a articulacdo assistencial preconizada.

Art. 5° — Definir que as unidades contratadas/conveniadas pelo SUS para executar Procedimentos
para o Tratamento Reparador da Lipodistrofia e Lipoatrofia Facial do portador de HIV/AIDS
deverdo submeter-se a regulacdo, controle, avaliacdo e auditoria do gestor estadual e municipal,
conforme as atribui¢des estabelecidas nas respectivas condigdes de gestdo.
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Pardgrafo tnico. Os procedimentos de alta complexidade, discriminados na Portaria SAS/MS n° 04,

de 20 de janeiro de 2009, deverdo ser submetidos a autorizacdo prévia pelo gestor local
correspondente.

Art. 6° - Aprovar, na forma de Anexos desta Portaria, o que segue:

Anexo I: “Diretrizes de Indicac¢do para Tratamento da Lipodistrofia do portador de HIV/AIDS”;
Anexo II: “Normas de Classifica¢do e Credenciamento/Habilitacdo de Unidades de Assisténcia em
Alta Complexidade no Tratamento Reparador da Lipodistrofia e Lipoatrofia Facial do portador de
HIV/AIDS”;

Anexo III: “Quantitativo de Unidades de Alta Complexidade no Tratamento Reparador da
Lipodistrofia e Lipoatrofia Facial do portador de HIV/AIDS”;

Anexo IV: “Formulédrio para Vistoria do Gestor”. Contendo o Anexo IV A: “Normas de
Credenciamento/Habilitacdo de Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade no Tratamento
Reparador da Lipodistrofia do Portador de HIV/Aids” e o Anexo IV B: “Normas de
Credenciamento/Habilitacdo de Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade no Tratamento
Reparador da Lipoatrofia Facial do Portador de HIV/AIDS”.

Anexo V: “Formuldrio de Referéncia e Contra-Referéncia para Lipodistrofia”.

Art. 7° — Estabelecer, conforme consta do Anexo II, que os processos de solicitagdo de
credenciamento/habilitacio dos estabelecimentos de satde para realizacio do Tratamento
Reparador da Lipodistrofia e Lipoatrofia Facial do Portador de HIV/Aids, devem ser aprovados
pela Comissdo Intergestores Bipartite/CIB e encaminhados ao Programa Nacional DST/AIDS, da
Secretaria de Vigilancia em Saide/SVS que dard o parecer técnico subsidiando a avaliacdo,
adotando, se favordvel, as medidas necessdrias para a habilitacdo junto a Coordenacido-Geral de
Alta Complexidade do Departamento de Atencao Especializada — CGAC/DAE/SAS.

Pardgrafo tdnico. Para fins de habilitacdo, serdo considerados, preferencialmente, os Hospitais
Universitarios e de Ensino, certificados de acordo com a Portaria Interministerial MEC/MS n°
2.400, de 2 de outubro de 2007, com processo de contratualizagdao concluido.

Art. 8° - Estabelecer que a Habilitacdo das Unidades para o Tratamento Reparador da Lipodistrofia
e Lipoatrofia Facial do Portador de HIV/AIDS somente serdo realizados nos limites orcamentarios
previstos para o exercicio financeiro pelo Ministério da Saude.

Art. 9° - Determinar a cria¢do, pela Secretaria de Atencdo a Saude e pela Secretaria de Vigilancia a
Satde, de uma Camara Técnica especifica para o acompanhamento permanente das acdes relativas
ao Tratamento Reparador das Lipodistrofias do portador de HIV/AIDS.

Art. 10 - Determinar que as Unidades para o Tratamento Reparador da Lipodistrofia e Lipoatrofia
Facial do Portador de HIV/AIDS habilitadas conforme a Portaria Conjunta SAS/SVS n° 02 de 27 de
marg¢o de 2007 ndo necessitardo se readequar as normas estabelecidas pela presente Portaria.

Art. 11 - Esta Portaria entra em vigor na data de sua publicacio, revogando a Portaria SAS/SVS n°
02, de 27 de margo de 2007.

ALBERTO BELTRAME
Secretdrio de Atencdo a Saude
GERSON OLIVEIRA PENNA
Secretério de Vigilancia em Satde
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Anexo I
DIRETRIZES DE INDICACAO PARA TRATAMENTO DA LIPODISTROFIA EM
PORTADORES HIV/AIDS

O Brasil implantou a politica de acesso universal aos medicamentos antirretrovirais em
1996. Desde entdo, o Ministério da Satide disponibiliza os remédios gratuitamente no SUS, para
todas as pessoas que vivem com AIDS no pais. A Terapia Antirretroviral (TARV) é um
tratamento relativamente recente e o conhecimento a cerca dos efeitos adversos decorrentes do
uso continuo destes medicamentos vem crescendo ao longo do tempo.

Apesar das alteragdes anatdomicas, lipodistréficas, relacionadas ao uso dos antirretrovirais
jé terem sido descritas ha cerca de uma década e ja ter sido comprovado o grande impacto fisico
e emocional que resultam em estigmatizacao, comprometimento da qualidade de vida e ameaga
a adesdo ao tratamento, ndo h4 ainda ensaios clinicos randomizados que possam subsidiar a
classificacdo destes procedimentos na Classe I (definida como a existéncia de consenso quanto a
indicacao do tratamento, baseado a partir de evidéncias cientificas).

Desse modo, esta proposta foi baseada na experiéncia desenvolvida por especialistas
brasileiros no acompanhamento de pacientes em terapia antirretroviral ao longo dos udltimos
quinze anos.

Classe II: Ha controvérsia quanto a indicacdo dos tratamentos cirtirgicos para lipodistrofia
associada a infeccdo pelo HIV/Aids. Serdo considerados critérios de indicagdo para os
procedimentos desta portaria, todas as condi¢gdes abaixo:

1. Paciente com diagndstico de HIV/Aids e lipodistrofia decorrente do uso de
antirretroviral e;

2. Pacientes submetidos a terapia antirretroviral por pelo menos 12 meses ¢;

3. Pacientes que ndo responderam ou ndo podem ser submetidos a mudanga da TARYV e;

4. Pacientes clinicamente estaveis, ou seja, aqueles sem manifestacdes clinicas sugestivas
de imunodeficiéncia nos ultimos seis meses €;

5. Resultados clinico-laboratoriais:

a) CD4 > 200 cels/mm3 (exceto para lipoatrofia facial)

b) Carga Viral < 10.000 copias/ml e estavel nos tltimos 6 meses (ou seja, sem variagdo
de 0,5 log entre duas contagens)

c¢) Parametros clinico-laboratorias que preencham os critérios necessdrios e suficientes de
seguranca para qualquer procedimento cirdrgico.

Classe III: Ha consenso quanto a falta de indica¢io ou contra-indicagdo dos tratamentos
cirdrgicos para lipodistrofia associada a infec¢do pelo HIV/Aids nas condigdes abaixo:

1. Qualquer condig@o clinica ou co-morbidade descompensada nos tltimos seis meses que
confira aumento de risco ao procedimento.

2. Qualquer tratamento concomitante com anti-coagulantes, imunomoduladores,
imunossupressores e/ou quimioterapicos .
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DEFINICOES ESPECIFICAS PARA TRATAMENTO DA LIPODISTROFIA EM
PORTADOR DO HIV/AIDS EM SUAS VARIAS FORMAS DE APRESENTACAO

A - Tratamento cirdrgico da regido dorso cervical (Giba) e submandibular, por
lipoaspiragao:

Definicao: presenca de massa visivel, palpédvel e circunscrita, estigmatizante, com ou sem
limitacdo dos movimentos do pescogo.

B - Tratamento cirdrgico da parede abdominal anterior e/ou dorso, por lipoaspiragdo:

Defini¢ao: presenca de massa visivel, palpavel e circunscrita no abdome e/ou dorso.

- IMC (fndice de Massa Corpérea) < 25

-Exame complementar: Ultra-sonografia de abdome e/ou tomografia computadorizada de
abdome a critério do cirurgido

C - Tratamento cirdrgico da hipertrofia mamaria:

Definicdo: pacientes com aumento significativo do volume mamadrio por tecido adiposo,
que a mamografia apresentem auséncia de nddulos, calcificacdes e/ou outros achados
radiolégicos que indiquem patologia mamaria.

- Exames necessdrios: Mamografia, complementada com ultra-sonografia mamadria,
quando indicado.

D - Tratamento cirdrgico da ginecomastia ou pseudoginecomastia:

Definicdo: pacientes apresentando aumento acentuado do volume mamdrio a custa de
tecido adiposo e que ao ultra-som ndo apresente aumento das glandulas mamarias e/ou outros
achados ultra-sonograficos que contra-indiquem o procedimento.

- Exame necessdrio: Ultra-sonografia mamaria

E - Tratamento cirtrgico da lipoatrofia glitea pela técnica de lipoenxertia:

Defini¢ao: Perda de volume gliteo e/ou exposicdo perianal decorrente de lipodistrofia,
causando atrofia grave, estigmatizante, nao responsiva a outras condutas terapé€uticas prévias,
tais como mudanca da terapia antirretroviral, exercicios fisicos, dietoterapia. Fica indicada a
utilizacdo de lipoenxertia para os casos em que haja dreas doadoras de depdsitos de gordura.

F - Tratamento cirudrgico da lipoatrofia gliitea por meio do implante de prétese associado
ou ndo a lipoenxertia ou polimetilmetacrilato (PMMA):

Defini¢do: Perda de volume gliteo e/ou exposicdo perianal decorrente de lipodistrofia,
causando atrofia grave, estigmatizante, nao responsiva a outras condutas terapé€uticas prévias,
tais como mudanga da terapia antirretroviral, exercicios fisicos, dietoterapia.

Fica indicada a utilizacdo de prétese glitea apenas para os casos em que outras
modalidades terapéuticas nao foram satisfatérias e para os quais a lipoenxertia e/ou PMMA
poderdo ser realizados de forma complementar.

G - Tratamento cirdrgico da lipoatrofia facial por meio de lipoenxertia:

Definicdo: Perda dos coxins gordurosos da face e acentuacdo do sulco naso-geniano e
outras pregas faciais associadas, ndo relacionados ao envelhecimento.

H - Tratamento cirdrgico da lipoatrofia facial por meio de preenchimento facial com
polimetilmetaacrilato (PMMA):

Defini¢ao: A lipoatrofia facial serd definida como uma redugdo dos coxins gordurosos nas
seguintes regides da face, malar, temporal e pré-auricular.

Considerando que a lipoatrofia facial decorrente da Aids tem caracteristicas muito
semelhantes as do envelhecimento foi necessario estabelecer um padrdo de restauracio, baseado
em critérios técnicos, tendo a perda de gordura na face sido quantificada a partir do Indice de
Lipoatrofia Facial - ILA.
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Este indice tem por objetivo quantificar o grau de atrofia e a melhora do paciente com o
tratamento. Consiste na avaliacdo da gravidade da drea acometida e sua extensdo, nas trés
regides da face a serem tratadas. E atribuido um valor para o grau de gravidade e extensdo, que
serd multiplicado por um fator de correcdo. O preenchimento serd indicado quando o resultado
do ILA do paciente for igual ou superior a 6. As recomendagdes técnicas estdo descritas no
Manual de Tratamento da Lipoatrofia Facial em portadores do HIV e Aids, disponivel no site
www.aids.gov.br/tratamento/lipodistrofia

FLUXO DE ATENDIMENTO
12 Fase:

I. Médico assistente faz a avaliacdo clinico-laboratorial e solicita o procedimento através
do “Formulério de Referéncia e Contra-Referéncia para Lipodistrofia” (anexo V);

II. Encaminha o paciente para o cirurgido plastico/dermatologista;

III. Se houver indicacdo e condicdes cirtirgicas o cirurgido plastico/dermatologista solicita
o procedimento através de Laudo de APAC ou de AIH;

IV. Apés autorizagdo do procedimento, através de APAC ou de AIH, o paciente retorna
ao cirurgido plastico/dermatologista para agendamento do procedimento.

V. Nos casos ndo autorizados, estes pacientes retornam para o médico assistente que
anexa o “Formuldrio de Referéncia e Contra-Referencia para Lipodistrofia” ao prontudrio do
mesmo.

2 Fase:

a
I. Quando o procedimento ndo for autorizado, a 1. via do “Formuldrio de Referéncia e
Contra-Referéncia para Lipodistrofia” deverd ser devolvida para o prontudrio da instituicdo
onde o paciente faz o acompanhamento clinico.

a
II. Quando o procedimento for autorizado, a 1. via do “Formulédrio de Referéncia e
Contra-Referéncia para Lipodistrofia” deverd ficar no prontudrio da instituigdo onde o
procedimento cirurgico foi realizado.

a
III. A 2 via devera ficar sempre com o autorizador para fins de gestdo e controle do
Ministério da Saudde.
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Anexo I1
NORMAS DE CLASSIAFICACAO E CREDEN CIAMENTO/HABILITA(;AO DE
UNIDADES DE ASSISTENCIA EM ALTA COMPLEXIDADE NO TRATAMENTO
REPARADOR DA LIPODISTROFIA E LIPOATROFIA FACIAL DO PORTADOR DE
HIV/AIDS

1 - NORMAS GERAIS DE CREDENCIAMENTO/ HABILITACAO
1.1. - Planejamento/Distribuicao das Unidades

1.1.1 - As Secretarias de Estado da Satide deverdo estabelecer o planejamento regional e
hierarquizado para formar uma Rede Estadual e/ou Regional das Unidades de Assisténcia em
Alta Complexidade no Tratamento Reparador da Lipodistrofia e Lipoatrofia Facial do portador
de HIV/AIDS.

1.2. - Processo de Credenciamento

Entende-se por credenciamento para Unidades de Assisténcia em Alta Complexidade no
Tratamento Reparador da Lipodistrofia e Lipoatrofia Facial do portador de HIV/AIDS, a
autorizagdo obtida pela unidade de satide para realizar os procedimentos definidos como de alta
complexidade, conforme o artigo 2° da Portaria SAS /MS n° 01, de 14 de janeiro de 2009. As
exigéncias relativas aos servicos estio contidas a seguir:

1.2.1 O processo de credenciamento de Unidade de Assisténcia em Alta Complexidade no
Tratamento Reparador da Lipodistrofia e Lipoatrofia Facial do Portador do HIV/AIDS devera
ser realizado pelo Gestor do SUS, observando o Plano Diretor de Regionalizagdo das Secretarias
de Estado da Saude onde devem ser estabelecidos os fluxos assistenciais.

1.2.2. O Gestor do SUS tendo concluida a andlise de planejamento da rede de assisténcia
de alta complexidade no tratamento reparador da lipodistrofia (estimativa de necessidade em
base populacional e distribuicdo geogrifica), e uma vez, que atendidos a necessidade e os
critérios estratégicos para o credenciamento de servigos, conforme preconizado nesta Portaria e
seus Anexos dard inicio ao processo de credenciamento; a auséncia desta avaliacdo ou da
aprovacdo por parte do respectivo Gestor do SUS impede a sequéncia do processo.

1.2.3. O processo de credenciamento devera ser formalizado pela Secretaria de
Estado/Municipal de Saide, de acordo com as responsabilidades da gestao, e ser instruido com:

a) Documento de Solicitagdo/Aceitacdo de Credenciamento assinado pelo responsavel
pela unidade de satde;

b) Formulédrios de Vistoria preenchidos, datado e assinado pelo auditor do setor de
regulacdo e avaliacdo das Secretarias Estaduais / Municipal de Satide ou pelo Gestor de Saude;

c) Relatério de vistoria realizada “in loco” pela Vigilancia Sanitdria, com a avaliag@o das
condi¢des de funcionamento da Unidade;

d) Documentagdo comprobatéria do cumprimento das exigéncias para credenciamento
estabelecidas por este Anexo (titulagdo dos profissionais, alvard de funcionamento, formulario
de vistoria e parecer conclusivo do gestor);

e) Parecer conclusivo do respectivo Gestor do SUS — manifestacio da Comissdo
Intergestores Bipartite — CIB, aprovando o credenciamento da unidade de satide.

1.2.4 A Secretaria de Estado da Saide encaminhara o formulario de vistoria (Anexo IV —
A ou B) devidamente preenchido, datado e assinado pelo auditor do setor de regulacdo e
avaliac@o das Secretarias Estaduais / Municipal de Satide ou pelo Gestor de Saude, junto com o
parecer conclusivo do
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respectivo gestor e a manifestacio da Comissdao Intergestores Bipartite — CIB ao Programa
Nacional DST/AIDS, da Secretaria de Vigilancia em Saide/SVS.

1.2.5 O Programa Nacional DST/AIDS, da Secretaria de Vigilancia em Saude/SVS
analisard a documentacdo encaminhada pela Secretaria de Estado da Saude. Se favordvel,
encaminhard a Coordenacdo Geral de Alta Complexidade, do Departamento de Atencdo
Especializada, da Secretaria de Atencdo a Saude para a publicacio da habilitacio.

1.3. - Registro das informacoes do paciente

A Unidade deve possuir um prontudrio Gnico para cada paciente, que inclua todos os tipos
de atendimento a ele referente (ambulatorial, internagdo, pronto-atendimento, emergéncia),
contendo as informacdes completas do quadro clinico e sua evolugdo, todas devidamente
escritas, de forma clara e precisa, datadas e assinadas pelo profissional responsdvel pelo
atendimento. Os prontudrios deverdo estar devidamente ordenados no Servigo de Arquivo
Médico.

Informagdes indispensaveis e minimas do prontudrio:

a) Identificag@o do paciente;

b) Histdrico clinico;

¢) Avaliacio inicial — de acordo com o protocolo estabelecido;

d) Indicacdo do procedimento ciridrgico;

e) Descricdo do ato cirtirgico ou procedimento, em ficha especifica contendo:

- identificacdo da equipe

-descricao cirdrgica, incluindo os materiais usados e seus respectivos registros nacionais.

f) Descricao da evolugdo;

g) Condigdes ou sumadrio da alta hospitalar, exceto para o Tratamento da Lipoatrofia
Facial;

h) Ficha de registro de infeccao hospitalar;

1) Evolucdo ambulatorial.

1.4. - Estrutura Assistencial

As Unidades de Assisténcia em Alta Complexidade no Tratamento Reparador da
Lipodistrofia e Lipoatrofia Facial do portador de HIV/AIDS poderdo oferecer assisténcia
especializada e integral aos portadores de HIV/AIDS ou ser referéncia para a rede assistencial,
atuando nas modalidades assistenciais descritas abaixo, conforme as diretrizes do gestor
estadual e/ou municipal, que constitui exigéncia para o credenciamento.

a) Adesdo aos critérios da Politica Nacional de Humanizacdo, do Ministério da Saude;

b) Diagnéstico e Tratamento do portador do HIV/Aids, incluindo:

- atendimento de urgéncia referida em tratamento do portador de HIV/ AIDS, que
funcione nas 24 horas;

- internag@o hospitalar com leitos e salas de cirurgia com reserva programada, destinados
as cirurgias eletivas;

- disponibilidade de salas para absorver as intercorréncias cirdrgicas do pés-operatorio.

c) Disponibilizar reabilitacdo, suporte e acompanhamento por meio de procedimentos
especificos, que promovam a melhoria das condi¢des fisicas e psicoldgicas do paciente, atuando
no preparo pré-operatério ou como complemento pds-cirirgico no sentido da restituicdo da
capacidade funcional.

1.5. - Instalacoes Fisicas

O estabelecimento devera possuir Alvard de Funcionamento e se enquadrar nos critérios e
normas estabelecidos pela legislacdo em vigor, ou outros ditames legais que venham a substituir
ou a complementar, a saber:

a) RDC n° 50, de 21 de fevereiro de 2002 que dispde sobre o Regulamento Técnico para
Planejamento, Programacio, elaboracdo e avaliacdo de projetos fisicos de estabelecimentos
assistenciais
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de sauide, e de outras que vierem a complementa-la, alterd-la ou substitui-la, da Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitdria — ANVISA.

b) RDC n° 306 de 06 de dezembro de 2004, que dispde sobre o Regulamento Técnico
para o gerenciamento de residuos de servicos da saude.

1.6. - Referéncia de pacientes e intercambio técnico cientifico
Os hospitais deverdo integrar o sistema de referéncia e contra-referéncia hierarquizado
pelas secretarias de saude, e participar dos programas de intercdmbio técnico cientificos.

1.7. - Manutencao do credenciamento

A manutencao da habilitagao estard condicionada:

a) ao cumprimento continuado, pela Unidade de Sadde, das normas estabelecidas nesta
Portaria;

b) a avaliacdo por meio da realizacdo de auditorias periddicas ou recomendadas pela SAS,
executadas pela Secretaria de Saide sob cuja gestdo esteja o estabelecimento. Os relatdrios
gerados, incluindo avaliagdes anuais, qualitativas e quantitativas dos servicos produzidos,
deverdo ser encaminhados a Secretaria de Vigilancia em Saude, por meio do Programa Nacional
de DST e Aids para andlise;

c) a Secretaria de Atencdo a Saude/MS, por meio da Coordenacdo Geral de Alta
Complexidade e a Secretaria de Vigilancia em Satide, por meio do Programa Nacional de DST e
Aids determinardo o descredenciamento ou a manutencdo da habilitacdo/credenciamento,
amparadas no cumprimento das normas estabelecidas nesta portaria, nos relatdrios periddicos de
avaliac@o enviados pelo Gestor.

2 - NORMAS ESPECIFICAS
2.1. Para Tratamento Reparador da Lipoatrofia Facial

2.1.1 - Recursos Humanos

a) A Unidade de Assisténcia em Alta Complexidade para o Tratamento Reparador da
Lipoatrofia Facial do Portador do HIV/AIDS deve contar com um responsdvel técnico, médico
com Titulo de Especialista em Dermatologia ou Cirurgia Plastica, reconhecido pela Sociedade
Brasileira de Dermatologia ou Sociedade Brasileira de Cirurgia Pldstica ou com certificado de
Residéncia Médica na especialidade, emitido por Programa de Residéncia Médica reconhecido
pelo Ministério da Educagado e Cultura (MEC);

b) O médico responsavel técnico pelo servico somente poderd assumir a responsabilidade
técnica por um tnico servico credenciado pelo Sistema Unico de Saiide, devendo residir e ser
domiciliado no mesmo municipio ou cidades circunvizinhas. Poderd, entretanto, atuar como
profissional em outro servigo credenciado pelo SUS;

2.1.2 - Exigéncias para a Unidade de Assisténcia

2.1.2.1 - Equipe de Satide:

a) Dermatologista: um médico com Titulo de Especialista em Dermatologia,
reconhecido pela Sociedade Brasileira de Dermatologia ou com certificado de Residéncia
Médica na especialidade, emitido por Programa de Residéncia Médica reconhecido pelo
Ministério da Educacgéo e Cultura (MEC); OU

b) Cirurgido Plastico: um médico com Titulo de Especialista em Cirurgia Plastica,
reconhecido pela Sociedade Brasileira de Cirurgia Plastica ou com certificado de Residéncia
Médica na especialidade, emitido por Programa de Residéncia Médica reconhecido pelo
Ministério da Educagdo e Cultura (MEC); e
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c) Enfermagem: a equipe deve contar com um enfermeiro coordenador, inscrito no
Conselho Regional de Enfermagem do Estado e ainda com enfermeiros, técnicos de
enfermagem e auxiliares de enfermagem em quantitativo suficiente para o atendimento.

2.1.2.2. - Materiais e Equipamentos

A Unidade deve dispor de todos os materiais € equipamentos necessarios, em perfeito
estado de conservacdo e funcionamento, para assegurar a qualidade da assisténcia aos pacientes
e possibilitar a realizacdo do procedimento de preenchimento facial com polimetilmetacrilato
(PMMA).

Para tal, a Unidade deve dispor de sala para a realizagdo dos procedimentos, contando
necessariamente com as seguintes especificagdes: ambiente especifico, com iluminagdo artificial
especial no campo de trabalho (foco de luz mével), lavatério exclusivo para uso da equipe de
assisténcia, mesa auxiliar de mayo ou carrinho auxiliar, mesa ou maca com encosto reclindvel
(apoiando a cabeca) ou cadeira de dermatologia, estética ou odontoldgica, recipientes de
acondicionamento de residuos de acordo com a classificacdo dos residuos gerados no ambiente
(recipiente com pedal para acondicionamento dos residuos do Grupo A e recipiente rigido para
acondicionamento de residuos pérfuro-cortantes). As especificacdes do ambiente devem estar de
acordo com as exigéncias técnicas definidas na RDC Anvisa n°® 50, de 21 de fevereiro de 2002.
(Atribuig@o 1: prestacdo de atendimento eletivo de promocdo e assisténcia a saide em regime
ambulatorial e de hospital-dia — Atividade 1.8: realizar procedimentos médicos e odontolégicos
de pequeno porte, sob anestesia local (puncdes, biépsias, preenchimentos, etc.).

2.1.2.3 - Rotinas e Normas de Funcionamento e Atendimento

A Unidade deve possuir rotinas e normas, escritas, atualizadas anualmente e assinadas
pelo Responsdvel Técnico pela Unidade. As rotinas e normas devem abordar todos os processos
envolvidos na assisténcia e administragcdo e contemplar os seguintes itens:

a) Programa de manutencdo preventiva e corretiva de materiais e equipamentos;

b) Avaliagcdo dos pacientes e indicagdo do procedimento ambulatorial conforme Anexo I
— “Diretrizes de Indicagdo para Tratamento da Lipodistrofia do portador de HIV/AIDS”;

c¢) Controle de Infec¢do Hospitalar;

e) Acompanhamento ambulatorial durante o tratamento;

f) Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para todos os atos médicos.

2.1.2.4 - Producao do servico

A Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade no Tratamento Reparador da Lipoatrofia
Facial do Portador do HIV/AIDS devera formalizar através de Termo de Compromisso, com o
gestor, o quantitativo de procedimentos a serem realizados anualmente. Estas Unidades serdo
avaliadas a cada 12 meses, por meio de auditoria, para definicdo da continuidade do
credenciamento.

2.2 — Para o Tratamento Reparador da Lipodistrofia

2.2.1 - Recursos Humanos

a) A Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade em Cirurgia no Tratamento
Reparador da Lipodistrofia do Portador do HIV/AIDS deve contar com um responsavel técnico,
médico com Titulo de Especialista em Cirurgia Plastica, reconhecido pela Sociedade Brasileira
de Cirurgia Pléstica ou com certificado de Residéncia Médica na especialidade, emitido por
Programa de Residéncia Médica reconhecido pelo Ministério da Educacdo e Cultura (MEC);

b) O médico responsavel técnico pela unidade somente poderd assumir a responsabilidade
técnica por um tnico servico credenciado pelo Sistema Unico de Satide, devendo residir e ser
domiciliado no mesmo municipio ou cidades circunvizinhas. Poderd, entretanto, atuar como
profissional em outro servigo credenciado pelo SUS;
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2.2.2 - Exigéncias para a Unidade de Assisténcia

2.2.2.1 - Equipe de Saide:

a) Cirurgido Plastico: médico com Titulo de Especialista em Cirurgia Plastica,
reconhecido pela Sociedade Brasileira de Cirurgia Plastica ou com certificado de Residéncia
Médica na especialidade, emitido por Programa de Residéncia Médica reconhecido pelo
Ministério da Educagdo e Cultura (MEC);

b) Dermatologista: médico com Titulo de Especialista em Dermatologia, reconhecido
pela Sociedade Brasileira de Dermatologia ou com certificado de Residéncia Médica na
especialidade, emitido por Programa de Residéncia Médica reconhecido pelo Ministério da
Educacgao e Cultura (MEC);

¢) Médico Intensivista: médico com Titulo de Especialista em Medicina Intensiva
reconhecido pela Associacdo de Medicina Intensiva Brasileira ou Certificado de Residéncia
Médica em Medicina Intensiva, emitido por Programa de Residéncia Médica reconhecido pelo
MEQC, para atendimento didrio, em regime de plantdo, desde que sejam mantidos os percentuais
de Médicos Intensivistas recomendados pela Associagdo de Medicina Intensiva Brasileira,
conforme a portaria nimero 332/GM de 24 de marco de 2000;

d) Anestesiologista: médico com Certificado de Residéncia Médica em Anestesia
reconhecido pelo MEC, ou Titulo de Especialista em Anestesiologia pela Sociedade Brasileira
de Anestesiologia;

e) Enfermagem: a equipe deve contar com enfermeiro coordenador, inscrito no Conselho
Regional de Enfermagem do Estado e ainda com enfermeiros, técnicos de enfermagem e
auxiliares de enfermagem em quantitativo suficiente para o atendimento.

2.2.2.2 - Equipe de Saide Complementar (Apoio multidisciplinar)

Devera ter como servigos, proprios ou contratados, os Servicos de Suporte e profissionais
nas seguintes areas:

Cirurgido Geral;

Endocrinologista;

Satide Mental ou Psicologia Clinica;

Assisténcia Social;

Fisioterapia;

Nutricionista;

Farmacia;

Hemoterapia.

2.2.2.3 - Materiais e Equipamentos

A unidade devera dispor de todos os materiais € equipamentos necessdrios, em perfeito
estado de conservagdo e funcionamento, para assegurar a qualidade da assisténcia aos pacientes,
que possibilitem o diagndstico, o tratamento e o acompanhamento do paciente portador do
HIV/AIDS com lipodistrofia corporal.

A Unidade deve contar com Centro Cirdrgico devidamente equipado com instrumental,
mesas cirdrgicas, mesas de instrumentagao, carro de anestesia, além de uma sala eletiva com:

a) lipoaspirador;

b) canulas para lipoaspiragio;

¢) manta térmica;

d) capnégrafo;

e) material de emergéncia, para reanimacgao cardio-respiratdria;

f) oximetro de pulso;

g) monitor de transporte;
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h) bomba de infusio.

A Unidade deverd dispor de todos os materiais e equipamentos necessdrios, em perfeito
estado de conservacio e funcionamento, para assegurar a qualidade da assisténcia aos pacientes
com lipoatrofia facial e possibilitar a realiza¢do do procedimento de preenchimento facial com
polimetilmetacrilato (PMMA).

Para tal, a Unidade deve dispor de sala para a realizagdo dos procedimentos, contando
necessariamente com as seguintes especificacdes: ambiente especifico, com iluminaco artificial
especial no campo de trabalho (foco de luz mével), lavatdrio exclusivo para uso da equipe de
assisténcia, mesa auxiliar de mayo ou carrinho auxiliar, mesa ou maca com encosto reclindvel
(apoiando a cabeca) ou cadeira de dermatologia, estética ou odontoldgica, recipientes de
acondicionamento de residuos de acordo com a classificacdo dos residuos gerados no ambiente
(recipiente com pedal para acondicionamento dos residuos do Grupo A e recipiente rigido para
acondicionamento de residuos pérfuro-cortantes). As especificacdes do ambiente devem estar de
acordo com as exigéncias técnicas definidas na RDC Anvisa n° 50, de 21 de fevereiro de 2002.
(Atribuig@o 1: prestacdo de atendimento eletivo de promocao e assisténcia a saide em regime
ambulatorial e de hospital-dia — Atividade 1.8: realizar procedimentos médicos e odontoldgicos
de pequeno porte, sob anestesia local (puncdes, biépsias, preenchimentos, etc.).

2.2.2.4. - Recursos Diagnésticos e Terapéuticos

a) Laboratério de Andlises Clinicas que realize exames na unidade, disponiveis nas 24
horas do dia: bioquimica, hematologia, microbiologia, gasometria, liquidos organicos e
uroandlise. O Laboratério devera participar de Programa de Controle de Qualidade;

b) Unidade de Imagenologia: equipamento de radiologia convencional de 500 mA fixo,
equipamento de radiologia portatil, Ultrassonografia, Mamografia e Tomografia
Computadorizada. A unidade de Imagenologia deverd participar de Programa de Controle de
Qualidade;

¢) Eletrocardiografia;

d) Hemoterapia disponivel nas 24 horas do dia, por Agéncia Transfusional (AT) ou
estrutura de complexidade maior dentro do que rege a Resolucdo RDC n° 151 de 21 de agosto
de 2001, por convénio ou contrato devidamente formalizado de acordo com a mesma resolugao.

e) Acesso garantido a Unidade de Tratamento Intensivo credenciada pelo SUS e
classificada como de Tipo II ou III, de acordo com a Portaria GM/MS n° 3432, de 12 de agosto
de 1998.

Obs.: Os exames de Ultrassonografia, Mamografia e Tomografia Computadorizada
poderdo ser realizados em servigos de terceiros, instalados dentro ou fora da estrutura
ambulatdrio-hospitalar. Neste caso, a referéncia deve ser devidamente formalizada de acordo
com o que estabelece a Portaria SAS n° 494, de 26 de agosto de 1999.

2.2.2.5. - Rotinas e Normas de Funcionamento e Atendimento

A Unidade deve possuir rotinas e normas, escritas, atualizadas anualmente e assinadas
pelo Responsdvel Técnico pela Unidade. As rotinas e normas devem abordar todos os processos
envolvidos na assisténcia e administracdo e contemplar os seguintes itens:

a) Manual ou Protocolo de Manutengdo preventiva e corretiva de materiais e
equipamentos;

b) Avaliacdo dos pacientes;

¢) Indicacdo do procedimento cirtirgico conforme Anexo I — “Diretrizes de Indica¢do para
Tratamento da Lipodistrofia do portador de HIV/AIDS”;

d) Protocolos médico-cirtirgicos;

e) Protocolos de enfermagem:;

f) Suporte nutricional;

g) Acesso garantido a Fisioterapia e Reabilitacdo Funcional;
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h) Controle de Infec¢cdo Hospitalar;
i) Acompanhamento ambulatorial dos pacientes durante o tratamento;
J) Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para todos os atos médicos.

2.2.2.6 - Producgiao do servico

A Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade no Tratamento Reparador da
Lipodistrofia do Portador do HIV/AIDS devera formalizar através de Termo de Compromisso,
com o gestor, o quantitativo de procedimentos a serem realizados anualmente. Estas Unidades

serdo avaliadas a cada 12 meses, por meio de auditoria, para definicio da continuidade do
credenciamento.



Anexo ITI
QUANTITATIVO DE UNIDADES DE ALTA COMPLEXIDADE EM TRATAMENTO
REPARADOR DE LIPODISTROFIA E LIPOATROFIA FACIAL EM PORTADORES

HIV/AIDS
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O parametro utilizado para estabelecer o nimero de servigos a serem credenciados e sua
distribuicdo nos estados € de 1 (um) servico para cada 3.000 pessoas em terapia antirretroviral,
tanto para o Tratamento Reparador de Lipodistrofia quanto para o Tratamento Reparador de

Lipoatrofia Facial em Portadores HIV/AIDS..

Nos estados cujo niimero de pacientes em terapia antirretroviral for inferior a 3.000, fica
estipulado 1 (um) servico para Lipodistrofia e 1 (um) servico para Lipoatrofia Facial, conforme

tabela abaixo.

Numero Maximo de Unidades para Tratamento de Lipodistrofia e Lipoatrofia Facial

por Unidade Federada, Brasil 2009 UF Individuos em uso Quantitativo Quantitativo
de ARV Miéximo Miximo de
de Unidades para Unidades para
Lipodistrofia Lipoatrofia Facial
NORTE
AC 194 1 1
AM 2.570 1 1
AP 221 1 1
PA 2.953 1 1
RO 475 1 1
RR 220 1 1
TO 293 1 1
NORDESTE
AL 1.057 1 1
BA 5.140 2 2
CE 3.737 1 1
MA 1.905 1 1
PB 1.542 1 1
PE 5.044 2 2
PI 1.136 1 1
RN 1.168 1 1
SE 731 1 1
SUDESTE
ES 2.396 1 1
MG 12.311 4 4
RJ 30.114 10 10
SP 69.445 23 23
SUL
PR 8.347 3 3
RS 17.336 6 6
SC 8.640 3 3
CENTRO-OESTE
DF 2.867 1 1
GO 2.518 1 1
MS 1.478 1 1
MT 1.786 1 1
TOTAL BRASIL 185.634 70 70
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