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Resumo

A sindrome da lipodistrofia € uma das consequéncias da infec¢éo pelo HIV e um dos
efeitos colaterais mais importantes da terapia antirretroviral de alta poténcia. Essa
sindrome caracteriza-se pela redistribuicdo anormal do tecido adiposo, com o
acumulo ou a perda de gordura em regifes especificas do corpo, além de alteracdes
metabdlicas. Essas alteracdes podem estigmatizar os portadores do HIV, trazer
sérios problemas na autoimagem, no bem estar, nos relacionamentos sociais e na
adesdo a terapia antirretroviral, que é fundamental para o sucesso do tratamento.
Esta pesquisa qualitativa foi realizada através de entrevistas individuais
semiestruturadas com cinco pessoas portadoras do HIV que tinham lipodistrofia. O
material foi analisado a partir da técnica de Andlise de Conteudo de Bardin. O
trabalho objetivou analisar as percepgcdes corporais dessas pessoas, verificando
quais foram as alteracfes corporais surgidas, suas influéncias nas relacfes sociais,
no bem estar e na adesdo ao tratamento. As pessoas entrevistadas mostraram boa
tolerancia as mudancas corporais, sem interferéncias nas suas rela¢des sociais, sem
grandes prejuizos ao bem estar, além de um bom entendimento sobre a importancia

da adeséao a terapia medicamentosa na manutencéo da qualidade de suas vidas.

Unitermos: Lipodistrofia; HIV; percepcdes corporais; adeséo; saude publica.
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1. Introducéo

A AIDS (Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida) destaca-se entre as
enfermidades infecciosas emergentes pela magnitude e extensdo dos danos
causados as populacdes (BRITO et al., 2000). A AIDS foi identificada pela primeira
vez em 1981. No Brasil, o primeiro caso foi identificado em S&o Paulo,
disseminando-se para as demais regides a partir do final da década de oitenta
(BRITO et al., 2000). Desde o inicio da epidemia, foram notificados 592.914 casos
no pais até o ano de 2010 (BRASIL, 2013).

A epidemia de AIDS vem apresentando mudancas no perfil epidemioldgico,
tanto em ambito mundial como nacional. No Brasil, a tendéncia é caracterizada pela
feminizacdo, pauperizacdo, heterossexualizacdo e interiorizacdo (BRITO et al.,
2000).

Em 1987, iniciou-se a utilizagdo do primeiro medicamento antirretroviral,
Zidovudina — AZT (BRASIL, 2013). Nos anos de 1994 a 1996, consolidou-se a
terapia dupla como padrdo terapéutico e, a partir do ano de 1996, empregou-se a
terapia triplice com introducdo dos inibidores da protease (BONOLO, GOMES e
GUIMARAES, 2007). Através da Lei Federal n° 9.313 de 13 de novembro de 1996, o
Ministério da Saude garantiu 0 acesso universal e gratuito aos medicamentos
antirretrovirais no Sistema Unico de Salde (SUS) a todas as pessoas que vivem
com HIV (Virus da Imunodeficiéncia Humana) e que tenham indicacdo de recebé-lo,
de acordo com as recomendacdes terapéuticas vigentes no Brasil (BRASIL, 2008).

Seis classes de antirretrovirais sdo utilizadas atualmente: Inibidores da
transcriptase reversa analogos de nucleosideos, inibidores da transcriptase reversa
nao analogos aos nucleosideos, inibidores da protease, inibidores de fusdo a
membrana celular, inibidores da integrase e inibidores de citocinas. Cada classe de
medicamentos atua em diferentes fases da replicacéo viral e pode causar diferentes
efeitos adversos. Geralmente combinam-se medicamentos de duas ou trés classes
para garantir a eficacia do tratamento (BRASIL, 2013).

Atualmente, cerca de 217 mil pessoas estdo submetidas ao tratamento
antirretroviral no pais e cerca de 30 mil iniciam tratamento anualmente (BRASIL,
2012). Os novos regimes terapéuticos tém demonstrado a capacidade de diminuir ou
mesmo de tornar indetectavel a carga viral do HIV, reduzir a morbidade e
mortalidade relacionada a AIDS e promover melhorias na qualidade de vida dessas
pessoas (BONOLO, GOMES e GUIMARAES, 2007).



Alteracdes corporais e metabdlicas sdo observadas em pessoas soropositivas
para o HIV em uso de terapia antirretroviral, como alteracdes no metabolismo
glicémico, resisténcia insulinica, dislipidemia e redistribuicdo da gordura corporal,
conhecidas como sindrome lipodistréfica. Essa € uma condicdo progressiva, cuja
severidade parece diretamente proporcional ao tempo de tratamento com medicacéo
antirretroviral. Estudos mostram que 0s pacientes com boa adesao ao tratamento
tém maior probabilidade de desenvolver os sintomas da lipodistrofia, mas suas
causas nao sao suficientemente conhecidas (SEIDL e MACHADO, 2008).

Varias formas de redistribuicdo de gordura sao referidas como lipodistrofia. A
lipodistrofia associada ao HIV esta relacionada a lipohipertrofia (aparecimento de
gordura dorsocervical, expanséo da circunferéncia do pescoco, aumento do volume
dos seios e acumulo de gordura na regido abdominal) e a lipoatrofia (diminuicdo de
gordura periférica, com perda de tecido subcutaneo na face, bracos, pernas e
nadegas) (SEIDL e MACHADO, 2008). A associa¢do das duas formas chama-se
lipodistrofia mista ou combinada (Saint-Marc et al. apud Werner, 2005, p.44).

As estimativas de prevaléncia da sindrome lipodistrofica do HIV sdo pouco
precisas. Um estudo brasileiro relatou a prevaléncia de 65% de alteragdes corporais
compativeis com lipodistrofia em pacientes infectados por HIV em acompanhamento
ambulatorial (DIEHL et al., 2008). Estudos internacionais encontraram prevaléncia de
34% em 221 pessoas alemas soropositivas submetidas a terapia antirretroviral por
periodo superior a trés anos. Em outra pesquisa foi investigada a autopercepcao e o
diagndstico clinico da lipodistrofia em 207 pessoas soropositivas italianas, atingindo
25% do total da amostra (SEIDL e MACHADO, 2008).

N&do ha consenso sobre a forma de diagnéstico mais apropriada para a
lipodistrofia associada ao HIV. Os critérios mais utilizados sédo essencialmente
clinicos, incluindo o relato do paciente de alteragdes na distribuicdo da gordura
corporal associado a confirmacao dessas alteracdes por um médico. A identificacéo
da lipodistrofia associada ao HIV é fundamental no acompanhamento de pacientes,
ja que sua presenca eleva o risco de desenvolver doencas como diabetes e,
possivelmente, o risco de eventos cardiovasculares (DIEHL et al., 2008).

A lipodistrofia associada ao HIV parece ser mediada pelo aumento de
citocinas inflamatorias decorrentes da propria infecgdo pelo HIV. Fatores de risco

gue parecem estar associados ao aparecimento da lipodistrofia sdo o tempo de



infecgao pelo HIV, a idade, o peso, o sexo e o tempo de uso dos antirretrovirais
(DIEHL et al., 2008).

Em um estudo de Diehl et al., as alteragces mais comuns ao exame clinico
foram lipodistrofia mista e lipohipertrofia no sexo feminino, e lipodistrofia mista e
lipoatrofia no sexo masculino. Neste estudo também foi relatado que as mulheres
tém uma percepcao maior das alteragbes corporais que 0os homens.

Duas classes de antirretrovirais estdo mais relacionadas ao aparecimento da
sindrome. Acredita-se que os inibidores da transcriptase reversa estejam mais
relacionados com perda de gordura da face, dos bracos e das pernas. Os inibidores
de protease poderiam causar tanto o acumulo de gordura na barriga, regido
dorsocervical e costas como a perda de gordura dos membros, das nadegas e do
rosto. Entretanto, como os pacientes frequentemente recebem terapias combinadas,
a relacdo entre as alteracdes e as drogas é dificil de ser realizada (SV, 2002).

A lipodistrofia pode ocasionar dificuldades psicolégicas e emocionais
relevantes para as pessoas afetadas, podendo trazer prejuizo a autoimagem,
dificuldades nas relagBes sociais e sexuais, revelacdo forcada do diagnostico e
depressdo, além da ndo adesdo ao tratamento (SEIDL e MACHADO, 2008).
Identificou-se que um dos motivos que levam ao abandono do tratamento com
antirretrovirais sdo os relacionados aos efeitos colaterais dos medicamentos,
especialmente a alteracdo da imagem corporal que pode caracterizar as pessoas
soropositivas como “aidéticos” (GOMES, SILVA e OLIVEIRA, 2011).

Para Martinez et al. (2005), a imagem corporal € uma entidade complexa,
formada pela representacdo mental do individuo da sua integridade e da
competéncia do seu corpo, bem como a sua consciéncia de como 0S outros
percebem a sua saude fisica. Esta representacdo mental, quando se trata do
significado coletivo de pessoas que vivem com o HIV e com a AIDS, torna-se uma
representacao social.

Para Jodelet (apud TEIXEIRA e SILVA, 2008), “as representa¢des sociais sao
fenbmenos complexos sempre ativados e em a¢do na vida social e em sua riqueza
como fendbmeno, descobrimos diversos elementos: informativos, cognitivos,
ideologicos, normativos, crencgas, valores, atitudes, opinides, imagens etc, que Sao
organizados sempre sob a aparéncia de um saber que diz algo sobre o estado da
realidade. As representagfes expressam aqueles (individuos ou grupos) que as

forjam e dao uma definigado especifica ao objeto representado”.



Ainda para Jodelet (apud CAMARGO et al, 2001), “os modelos de
pensamento produzem representacbes sociais que, ao serem compartilhadas
socialmente, determinam os diferentes modos de sentir e relacionar-se com 0
préprio corpo. A percepcdo do individuo sobre sua imagem corporal constitui
elemento fundamental para a compreensdo das representacfes subjetivas do
corpo”.

O HIV e a AIDS séo relevantes problemas de saude publica que atingem, de
forma heterogénea, diferentes segmentos da populacédo (REIS, SANTOS e CRUZ,
2007). A adesdo a terapia antirretroviral tem trazido beneficios na sobrevida do
paciente, reduzindo o risco de falha viroldgica, de desenvolvimento de cepas virais
resistentes e de progressédo para AIDS. Porém, alteracdes corporais podem surgir
como efeito adverso do uso da medicacdo e da prépria doenca, incidindo sobre a
adesdo ao tratamento (BONOLO, GOMES e GUIMARAES, 2007). Estas alteracdes
podem ser percebidas e interferem na autoestima, nas relacdes de sociabilidade e

no bem estar psicossocial dos individuos.



1.1 Objetivos gerais

Este estudo visa verificar as percepc¢des corporais de pessoas portadoras do

HIV que apresentam lipodistrofia.

1.1.1 Objetivos especificos

o Identificar quais s&o as alteracdes corporais percebidas pelas pessoas com
HIV;
o verificar se a lipodistrofia esta associada a uma percep¢ao negativa do corpo,

com prejuizo as relacdes sociais e ao bem estar dos individuos;
o verificar se essas percepcdes interferem na adesdo ao tratamento

medicamentoso.
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2. Procedimentos metodoldgicos
Este estudo € uma pesquisa qualitativa do tipo exploratéria. Para Chizzotti
(apud TEIXEIRA e SILVA, 2008):

Em geral, uma pesquisa qualitativa objetiva provocar o esclarecimento de
uma situacdo para a tomada de consciéncia pelos proprios pesquisadores
dos seus problemas e das condi¢cdes que os geram, a fim de elaborar os
meios e estratégias para resolvé-los.

Para QUEIROZ (apud PIOVESAN e TEMPORINI) “a pesquisa exploratéria, ou
estudo exploratorio, tem por objetivo conhecer a variavel de estudo tal como se
apresenta, seu significado e o contexto onde ela se insere”.

Para a elaboragdo deste trabalho, foram entrevistadas cinco pessoas
portadoras do HIV que apresentavam lipodistrofia. Os entrevistados foram
selecionados através de contato com a Associacdo Cultural de Mulheres Negras,
ACMUN, que € uma organizacdo nao governamental localizada no centro histoérico
de Porto Alegre. Essa ONG debate e faz intervengdes sobre questdes relacionadas
as mulheres negras (ndo atendendo exclusivamente a populagdo negra), exclusdo
social, cidadania e solidariedade, além de abordar questdes relacionadas a AIDS e
ao HIV. Por meio dessa associag¢do, foi possivel contatar pessoas de outras
instituicBes que também tratam de assuntos relacionados a essa tematica, e que ja
eram conhecidas nesse meio por declarar seus diagnosticos e suas percepcdes
referentes a lipodistofia.

Uma entrevistada pertencia a ACMUN. Outra participante pertencia a
Associacdo Medianeira de Apoio a Vida, AMAVIDA, localizada na cidade de Viaméao,
que atua na prevencao e promocdo da saude atendendo pessoas que vivem com
HIV e AIDS, além de outras populacbes. Um terceiro entrevistado atuava na
Associacdo de travestis e transexuais do Rio Grande do Sul, movimento da
Igualdade RS, também localizado no centro histérico de Porto Alegre, que debate
guestbes relacionadas aos direito de travestis e transexuais, além de temas
relacionados a saude da populagdo em geral. Os dois ultimos participantes atuavam
no Conselho Estadual de Saude.

Para Minayo (1994).

A entrevista privilegia a obtencéo de informacgdes através da fala individual,
a qual revela condic¢des estruturais, sistemas de valores, normas e simbolos
e transmite, através de um porta-voz, representacdes de determinados
grupos. Na entrevista semiestruturada o informante tem a possibilidade de
discorrer sobre suas experiéncias, a partir do foco principal proposto pelo
pesquisador; a0 mesmo tempo em que permite respostas livres e
espontaneas do informante, valoriza a atuacdo do entrevistador.
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As entrevistas individuais semiestruturadas foram realizadas entre os meses
de maio e junho do ano de 2013, com duragéo aproximada de 50 minutos, em local
e horario definidos pelo entrevistado. Todos os participantes tinham idades acima de
40 anos e vivem ha mais de 20 anos com HIV.

Essas pessoas foram informadas de que sua participagdo poderia ser
encerrada a qualquer momento caso desejassem, sem que houvesse qualquer
prejuizo ao individuo. Através do termo de consentimento livre e esclarecido, os
entrevistados foram informados sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos e
justificativas, podendo assim decidir por sua participacdo ou ndao no estudo,
autorizando a gravagao e posterior transcricdo das entrevistas. Os nomes dos
entrevistados foram mantidos em sigilo, utilizando-se neste trabalho um codigo de
duas letras para diferencia-los. As duas mulheres entrevistadas foram denominadas
SM e MM; a transexual JM; os homens RR e ZH. Este, homossexual autodeclarado.

Conforme estabelecido pelo Ministério da Saude, todo estudo envolvendo
seres humanos deve ser submetido & anélise prévia por um Comité de Etica. Este
trabalho foi encaminhado ao Comité de Etica da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul, UFRGS, sob o numero 24329. Apdés a finalizacdo da pesquisa, a
pesquisadora com apoio do grupo Pet Conexdes de Saberes “Participagdo e
Controle Social em Saude”/UFRGS (Silva, 2011), realizara oficinas para devolucao
dos resultados aos entrevistados e as organizacfes apoiadoras do projeto.

Nas entrevistas semiestruturadas feitas com os participantes foram abordadas
guestdes sobre o surgimento das alteracdes corporais, adesao ao tratamento com
antirretrovirais, percepgdes em relagdo ao corpo e suas influéncias na vida social e
no bem estar.

O material foi analisado a partir da técnica de Analise de Conteddo. Bardin

(1977, p. 42) conceitua a andlise de conteudo:

Um conjunto de técnicas de analise das comunicacfes, que visa a obter,
por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteldo das
mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo), que permitam a inferéncia
de conhecimentos relativos as condi¢cdes de producao/recepgéo (variaveis
inferidas) destas mensagens.
Trivifos (1987) considera que “o0 método da Andlise de Conteudo é o mais
recomendado quando o estudo envolve atributos do ser humano, tais como:
motivagdes, atitudes, valores, crencgas, tendéncias e assuntos de natureza complexa

e ambigua”.
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Trivifios (1987) também afirma que:

Alguns elementos sé@o essenciais a analise de conteldo, ja que este é um
dos meios de se estudar as comunicacdes entre os individuos, depurando-
se o contetdo de suas mensagens, essencialmente quando a andlise se faz
sobre um didlogo que foi transcrito para o papel. Para tanto, sugere a
inferéncia sobre o conteddo das informacdes registradas, bem como o
estabelecimento de premissas com base em seus resultados, utilizando-se
um conjunto de técnicas como a classificacdo, a codificacdo e a

categorizacao de conceitos.

Segundo Bardin (2009, p. 129):

Tratar o material é codifica-lo. A codificacdo corresponde a uma
transformacdo dos dados brutos em texto, transformacédo esta que, por
recorte, agregacdo e enumeracdo, permite atingir uma representacdo do
contelido, ou da sua expresséo, susceptivel de esclarecer o analista acerca
das caracteristicas do texto.

Para tanto, neste estudo procedeu-se inicialmente a categorizacdo das
informacBes contidas nas entrevistas. As percepcdes dos entrevistados foram
divididas em trés categorias, baseadas nos objetivos do trabalho, sdo estas:
alteracbes corporais, percepcao corporal (dividida em quatro subcategorias) e
adesado ao tratamento. Feito isso, classificou-se as informacdes dentro de cada

categoria, de forma a possibilitar a interpretacdo dos resultados.
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3. Resultados e discusséo
3.1 Alteragdes corporais
Mudancas fisicas percebidas pelos portadores de HIV em seus préprios corpos,

atribuidas ao virus ou ao tratamento antirretroviral.

Ao serem questionados sobre as alteracdes corporais percebidas apds o
inicio da terapia antirretroviral ou apos a infeccéo pelo HIV, foram relatados acumulo
de gordura na regido do abdome, acumulo de gordura nas mamas, acumulo de

gordura na regido cervical (giba), dorso e em outros locais de forma localizada.

‘Eu tenho a lipodistrofia mais a questdo do ganho ‘muscular’, de gorduras
localizadas, com ganho de peso [...]” (JM, 50 anos).

“Eu comecei a criar essa gordura abdominal. Eu néo tava engordando, eu tava

inchando, era uma gordura falsa [...]” (JM, 50 anos).

q...] tu ‘percebe’tanto a perda como o0 aumento da ‘massa muscular™ (JM, 50 anos).

“Tem outras pessoas que tém outros tipos de lipodistrofia, ttm o aumento de

gordura e outras a diminuicado, e outras tudo junto” (ZH, 62 anos).

“Eu t6 comecando com uma lipodistrofia aqui nas costas e atras do pescoco [...] ah,

e na minha barriga” (MM, 59 anos).

“Enxergo o problema da lipodistrofia na regido abdominal, nas costas, na cintura e

nos seios” (SM, 43 anos).

Esses relatos correspondem as alteracdes compativeis com a lipohipertrofia,
gue € o aumento do tecido gorduroso localizado em algumas regiées do corpo. No
abdome, a gordura adquire aspecto globoso, podendo se acumular também nas
visceras e entre elas, o que provoca a distensdo abdominal, podendo acarretar
distarbio de refluxo esofagico. Esse acumulo de gordura abdominal também pode
causar aumento da pressdo intra-abdominal, trazendo implicagbes terapéuticas

como a formacgéo de hérnias. Também pode ser observado o aumento da gordura
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dorso cervical, conhecido como giba, podendo adquirir um grande volume (BRASIL,
2009).

O aumento do volume das mamas no sexo feminino também se da,
basicamente, pelo aumento de seu componente gorduroso, 0 que, em casos mais
avangados, provoca dores na regido cervical, com limitagdo dos movimentos dos
bracos e pescoco. No sexo masculino pode-se observar a ginecomastia (aumento

do tecido mamario as custas do parénquima glandular) (BRASIL, 2009):

“Os peitos aumentam também. Os homens ficam com ‘teta” (ZH, 62 anos).

Também foram relatadas alteragcfes relativas a lipoatrofia, como perda de
gordura glutea, perda de gordura na face, perda de gordura nos bracos, perda de

gordura nas pernas, com evidenciacao das veias superficiais:

‘A gente percebe que a gente perdeu a bunda, a gente percebe que td com as
pernas fininhas, que vé veia, que vé tudo, a gente percebe que os bracos ficaram

fininhos, que a cara ficou toda cheia de sulcos e emagreceu” (ZH, 62 anos).

O afinamento dos membros superiores e inferiores torna a pele mais delgada,
permitindo a visualizacdo dos vasos sanguineos superficiais. As alteracdes faciais
surgidas com a perda progressiva da gordura facial e com a consequente formacéo
de sulcos cutaneos com enrugamento da face formam éareas de depressédo e
evidenciacdo do arcabouco ésseo, 0 que caracteriza a lipoatrofia facial (BRASIL,
2009).

“Nos homens é mais facial e perda da musculatura dos bragos e pernas, o que deixa
as veias visiveis [...] minhas altera¢Ges foram faciais, estbmago, um pouco na perna,

no rosto fiz aplicagédo de metacrilato [...]” (RR, 56 anos).

A lipoatrofia facial € uma das alteracdes de maior impacto para as pessoas
vivendo com HIV. O Brasil € o primeiro pais a oferecer gratuitamente cirurgias
reparadoras para pacientes de HIV com lipodistrofia pelo sistema publico de saude.
Atraveés da Portaria Ministerial nimero 2.582, de dezembro de 2004, o Ministério da

Saude incluiu no SUS essas cirurgias reparadoras em pessoas que vivem com HIV
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e AIDS. Em fevereiro de 2005, a Portaria Ministerial nUmero 118 estabeleceu os
protocolos de indicacao das cirurgias e a Portaria Conjunta SAS/SVS numero 01, de
20 de janeiro de 2009, normatizou a realizacdo do preenchimento facial com
polimetilmetacrilato (PMMA) em nivel ambulatorial (BRASIL, 2011).

O PMMA é um preenchedor permanente que produz resultados imediatos e
prolongados. Seu uso tem se mostrado seguro, relativamente simples e de melhor
relacdo custo-beneficio quando comparado a outros preenchedores utilizados para
esse fim. A aplicacdo deve ser realizada por profissional médico qualificado e
formado nas técnicas de preenchimento facial. E feita uma avaliagdo do grau de
atrofia da face e sédo observados critérios de inclusdo e exclusédo de pacientes para o
procedimento (BRASIL, 2009).

Apesar de estar normatizado, verificam-se dificuldades na execucdo desses

servicos. Foram relatados problemas relacionados a falta de profissionais
capacitados e interessados na realizacao desse procedimento:

“[...] a maioria tem dificuldade de acesso aos servigos pra fazerem’ corregdes, por
exemplo, o implante de silicone nas nadegas, outros colocacdo de metacrilato no
rosto ou em outras areas. Muitos profissionais foram capacitados para fazerem esse
tipo de aplicacdo, mas nao ficaram efetivos, por motivos particulares ou outros
interesses, pra néo ficar na rede publica. Ainda temos deficiéncia nesse sentido. E
todo um processo no SUS, tem que ter acompanhamento médico, ter o material.
Tendo o material disponivel, achar o profissional pra fazer aplicacdo, as vezes faltam

profissionais, o que gera uma fila muito grande” (RR, 56 anos).

“No momento ndo temos um local especifico para o tratamento da questdo da
lipodistrofia aqui na regido metropolitana, que é onde a gente realmente precisa e
necessita desse trabalho. Ndo so travestis e transexuais estdo sofrendo com esse
problema, que precisam fazer a recapagem com metacrilato [...] tenho uma amiga

toda recapada com metacrilato, mas e quem néo tem condi¢ées?” (JM, 50 anos).

Aléem das alteragbes anatbmicas relatadas, também houve relatos
relacionados a alteragbes metabdlicas, como o aumento do colesterol. O aumento
dos niveis séricos de triglicérides e/ou de colesterol total, o aumento das

lipoproteinas de baixa densidade (LDL) e a diminuicdo das lipoproteinas de alta
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densidade (HDL) sao altera¢@es lipidicas encontradas nos pacientes infectados pelo
HIV (BRASIL, 2009).

‘Ja passei por varios remédios [...] alguns alteram o colesterol, ai tenho que tomar
atorvastatina, tem que cuidar a questdo da alimentacdo, ndo comer coisas muito

gordurosas [...]” (JM, 50 anos).

Muitos estudos postulam a associacdo entre hipercolesterolemia e/ou
hipertrigliceridemia e uso de inibidores de protease (IP), uma classe de
antirretrovirais. Um estudo demonstrou a prevaléncia de hipercolesterolemia de 27%
nos individuos em terapia antirretroviral com IP, de 23% nos pacientes que recebiam
somente inibidores da transcriptase reversa ndo analogos de nucleosideos (NNRTI)
e de 10% no grupo tratado apenas com inibidores da transcriptase reversa analogos
de nucleosideos (NRTI), em comparagcdo com 0s 8% de prevaléncia encontrados no
grupo sem uso de terapia antirretroviral. Para hipertrigliceridemia as prevaléncias
nos grupos estudados foram de 40%, 32%, 23% e 15%, respectivamente (FRIIS-
MOLLER et al., 2003 apud VALENTE et al., 2005).

Dessa forma, € necessario que pacientes adultos infectados pelo HIV facam
dosagem anual de lipideos antes do inicio do tratamento e a cada dois meses apos
a introducdo do tratamento (GRINSPOON e CARR, 2005). As estatinas, como a
sinvastatina, lovastatina e atorvastatina, comumente utilizadas no tratamento de
dislipidemia, podem sofrer interagbes medicamentosas com IPs, por isso é
importante a monitorizagdo da funcdo renal, das enzimas hepéticas e da
creatinofosfoquinase (CPK) durante o tratamento (FICHTENBAUM et al., 2002 apud
VALENTE et al., 2005).

Além das alteracbes do perfil lipidico, podem surgir alteragdes do
metabolismo da glicose, que podem se manifestar como resisténcia a insulina,
intolerdncia a glicose e diabetes mellitus, que tém sido associadas ao tratamento
antirretroviral. A ocorréncia de diabete melito do tipo 2 e a resisténcia a insulina tem
sido relatada em 8% a 10% dos casos, e 0 estado de hiperglicemia com ou sem
diabete melito ocorre em 3% a 17% dos pacientes que recebem a terapia
antirretroviral. As desordens metabdlicas como dislipidemia, diabetes e resisténcia a
insulina s&o fatores de risco para o desenvolvimento de doenca cardiovascular
(KRAMER et al., 2008).
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‘Embora eu nao tenha outros efeitos adversos, eles estdo ali guardados, como

infarto agudo do miocérdio, osteoporose, e outros” (SM, 43 anos).

Pessoas infectadas pelo HIV apresentam osteopenia ou osteoporose
densitométrica numa proporcdo que varia de 28 a 50% quando comparados aos
16% esperados para a populacdo em geral. Ha, de fato, alta atividade reabsortiva do
tecido Osseo durante o curso da infeccdo pelo HIV. Além disto, a terapia
antirretroviral também tem sido apontada como fator de desequilibrio do
metabolismo 6sseo e pode contribuir de forma importante para perda de massa
0ssea (SANTOS et al., 2009).

3.2 Percepcao corporal
Como as pessoas veem as mudangas ocorridas em seus COrpos € CcOomo iSso

interfere no bem estar e nas rela¢des sociais.

3.2.1 Estigma do HIV - “A cara da AIDS”

Mudancas na imagem corporal podem ser extremamente perturbadoras em
termos de bem estar psicossocial, afetando a qualidade de vida e aumentando o
estigma da doenca. Pacientes tém descrito a lipodistrofia como sendo um visivel
marcador para a identificacdo da condicdo de portadores do HIV, percebida como a
“cara da AIDS” (FERNANDES et al., 2007), como podemos observar nos seguintes

relatos:

A lipodistrofia trouxe novamente a cara da AIDS. A cara que a gente via em 1990,
gue se via muito e que se deixou de ver, esta voltando a cara da AIDS. Noés
sabemos quem sdo as pessoas, porque a gente se conhece, a gente tem a

referéncia” (ZH, 62 anos).

“[...] E principalmente quando tu fica’com a cara da AIDS. Tem pessoas que tem a
cara da morte. Tu V&’ pessoas que tem téo forte as covas, a perda de gordura, que
ficam com toda a estrutura 0ssea aparecendo, os olhos aqui, ai as criancas dizem:

Tu ‘parece’um fantasma. Tu ‘parece’ uma caveira” (ZH, 62 anos).
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“Eu sei por causa da lipodistrofia o diagndstico de uma pessoa quando vejo na rua, a

gente ja percebe, a AIDS tem cara” (SM, 43 anos).

Alguns entrevistados relatam reconhecer através das alteracdes surgidas nos
corpos, possiveis pessoas portadoras do HIV. Este fator mostra-se um importante
estigmatizante para essas pessoas, levando-os a uma maior vulnerabilidade para a
identificacdo da soropositividade e, consequentemente, acarretando a reducao da
autoestima e dificuldades de socializacdo (FERNANDES et al., 2007).

Segundo Ortega (2012, p. 43):

Na nossa cultura somética, a aparéncia virou esséncia, os “condenados da
aparéncia” sdo privados da capacidade de fingir, de dissimular, de esconder
0s sentimentos, as intencdes, os segredos, uma capacidade presente na
cultura da intimidade que se tornou obsoleta. Hoje, sou 0 que aparento e
estou, portanto, exposto ao olhar do outro, sem lugar para me esconder, me
refugiar; estou totalmente a mercé do outro, ja que o que existe (0 corpo
gue é também o self) esta & mostra. Somos vulneraveis ao olhar do outro,
mas ao mesmo tempo precisamos de seu olhar, precisamos ser percebidos,
sendo nao existimos.

O surgimento de areas de depressdo com acentuacdo do arcabougo 0sseo,
decorrentes da lipoatrofia facial, confere um aspecto de envelhecimento precoce a
pessoa que vive com HIV, além das alteracées corpéreas que trazem um aspecto
senil aos individuos (BRASIL, 2009):

‘Lipodistrofia € envelhecimento precoce [...] as pessoas vivendo com AIDS vao ter
um numero bem diferente de lipodistrofia, muito mais avancado, muito mais

acelerado do que as pessoas vivendo s6é com HIV” (ZH, 62 anos).

AplOs a observacdo da primeira geracdo de portadores de HIV, pode-se
afirmar que essas pessoas podem ter uma vida tao longa quanto a de uma pessoa
nao infectada. No entanto, o tratamento medicamentoso, apesar de estar em
constante evolugdo, ainda se mostra agressivo ao corpo humano. Segundo noticia
publicada no site do Estaddo (2013), pesquisas mostram que “(...) o corpo de uma
pessoa que vive por muitos anos com o HIV acaba funcionando como o de alguém
que tem, em média, 15 anos a mais”.

As comorbidades mais comuns que acometem esses individuos sao as
doencas cardiovasculares, como o infarto agudo do miocéardio e o acidente vascular

cerebral, e em segundo lugar os varios tipos de canceres, como o0 de prostata,
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mama e colo de utero. Também sdo comuns perda de massa 0ssea, diabete e
distarbios neurocognitivos, como deméncia precoce, e deficiéncia renal (O ESTADO
DE SAO PAULO, 2013, p.1).

3.2.2 Como me percebo

Para Schilder (apud SECCHI, K.; CAMARGO, B. V.; BERTOLDO, R. B.,
2009):

A imagem corporal é um conceito capaz de operar com as trés estruturas
corporais:  estrutura fisiologica, responsavel pelas organizagfes
anatomofisiolégicas; estrutura libidinal, conjunto das experiéncias
emocionais vividas nos relacionamentos humanos; e estrutura socioldgica,
baseada nas relagbes pessoais e na aprendizagem de valores culturais e
sociais. A estrutura sociolégica refere-se as tendéncias de um grupo a
valorizar certas areas ou fungdes, como o papel de vestes, de adornos, do
olhar e de gestos na comunicacdo social. A experiéncia com a imagem do
proprio corpo relaciona-se a experiéncia de terceiros com Sseus cOrpos.
Desse modo, a compreensao da problematica ligada a imagem corporal na
nossa sociedade exige a consideracdo, além das imagens corporais
individuais, das inter-relacdes entre as imagens de varias pessoas.

‘Ja me acostumei com a questao do corpo, eu gosto do meu corpo. Claro, tem
horas que tu ‘emagrece’, que tu ‘engorda’, mas nao tenho problema com a questao

do corpo, ndo me incomoda” (JM, 50 anos).

“O que mais me incomoda € o problema da lipodistrofia, que € uma coisa muito

séria” (JM, 50 anos).

“Com a troca do antirretroviral eu perdi a gordura abdominal, que me incomodava

muito” (JM, 50 anos).

Nas citacOes anteriores, JM parece ter transcendido a imagem corporal,
chegando a um nivel avancado de autoaceitagdo que, neste caso, talvez esteja
relacionado a questdo do transexualismo, uma vez que transexuais estao
acostumados a mudancas radicais em seus corpos, 0 que nao altera sua identidade.

No entanto, nem sempre todos aceitam as mudancas dessa forma.
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“As pessoas nao tiram a roupa pra ndo mostrar que o brago ta magro, que perdeu a
massa muscular, das pernas principalmente, o rosto chupado, ai colocam silicone na

maca do rosto, metacrilato, se recapam” (JM, 50 anos).

“Nas mulheres a coisa é muito mais feia do que nos homens porque mexe muito
com a vaidade feminina: ficam magras, esqueléticas e provoca nelas depresséao.
Acabam nado se expondo, ou se expondo o minimo possivel e a maioria delas se
queixa disso, principalmente quando € o acumulo na barriga e giba, e nos homens é
mais facial e perda da musculatura dos bracos e pernas, o que deixa as veias

visiveis” (RR, 56 anos).

Em nossa sociedade atual, onde ha uma grande valorizacdo das aparéncias,
nao estar de acordo com os padroes de beleza estabelecidos torna as pessoas
vulneraveis a percepcdes negativas da sua autoimagem contribuindo para a geragéo
de severos problemas de autoestima, tornando as pessoas inseguras e insatisfeitas
COM Seus Corpos.

A industria corporal, através dos meios de comunicacdo, cria desejos e
reforca imagens, padronizando corpos. Corpos que se veem fora de medidas
impostas sentem-se cobrados e insatisfeitos. A influéncia da midia mostrando
corpos atraentes faz com que uma parte de nossa sociedade se lance na busca de
uma aparéncia fisica idealizada. O culto ao corpo e a nega¢do ao envelhecimento

sdo sustentadas por uma obsesséao dos involucros corporais (RUSSO, 2005).

“A lipodistrofia altera muito a autoestima, principalmente quando ela é visivel. No
inverno tu ‘consegue’ esconder com uma roupa, mas no verao nao da pra esconder.

O gue incomoda mais é a questao estética mesmo. Em mim € a minha barriguinha’
(RR, 56 anos).

“Eu fago musculagéo, entdo a questao das pernas ndo me incomoda tanto, mais a
guestdo facial e barriga. Por causa da barriga tenho que fazer academia direto
também [...] no rosto fiz aplicagdo de metacrilato, isso realmente tem me ajudado

bastante na minha autoestima” (RR, 56 anos).
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Como citado anteriormente, existem procedimentos cirurgicos disponiveis no
SUS. Além do preenchimento facial com polimetilmetacrilato, a lipoaspiracdo da
giba, da parede abdominal e do dorso, a reducdo de mama, a reconstrucdo glutea
com proétese de silicone e o preenchimento perianal com gordura ou PMMA, e o
tratamento da ginecomastia também sao disponibilizados. Esses procedimentos
podem produzir excelentes resultados e tem efeito quase imediato na recuperagao
da autoestima e da imagem corporal (BRASIL, 2009).

Entretanto, ndo séo todas as pessoas que desejam se submeter a cirurgias e
procedimentos invasivos para corre¢do das modificagdes causadas pela lipodistrofia,

como percebemos na seguinte fala:

“Silicone prefiro ndo usar, até se fosse feito nas nadegas ndo sei se estaria

estruturado para aguentar, em funcao do deslocamento da prétese” (RR, 56 anos).

“Tu ‘vai’ fazer aplicagdo, mas nunca vai conseguir preencher tudo o que tem pra

preencher, ai tem outros processos” (ZH, 62 anos).

As estratégias, contudo, ndo devem se restringir as intervencdes plasticas,
em virtude de tudo que a lipodistrofia representa. Deve existir uma equipe
multidisciplinar, para que haja o tanto o apoio emocional quanto uma abordagem
fisica, com pratica regular de exercicios, e nutricional, com uma reeducacao
alimentar (BRASIL, 2009).

Porém, foi frequentemente relatado pelos entrevistados uma falha e caréncia

na prestacao desses servicos especializados:

‘A lipodistrofia é uma questdo de saude publica, da propria Secretaria da Saude,
essa preocupacao dos efeitos colaterais das medicagfes, e adotar uma clinica, uma
academia para atender esse publico especifico, ndo s6 dos travestis e transexuais,
mas de todas as pessoas vivendo com HIV/AIDS, aonde né&o tem onde procurar
esse atendimento diferenciado, onde n&o tem profissionais capacitados e
sensibilizados [...] realmente estamos precisando de uma academia especifica para
pessoas vivendo com HIV, um clinica, uma academia, que ho momento que tu ‘sai’
da consulta tu ‘vai’ fazer tua ginastica. Deveria haver pessoas capacitadas e

sensibilizadas, em primeiro lugar, que ‘possa’ trabalhar com esse publico



22

diferenciado. Mesmo ganhando a ‘massa muscular’, 1tu’ precisa ter esse

acompanhamento médico” (JM, 50 anos).

“[...] tem todo um trabalho preventivo que pode ser feito, tem um trabalho de
resolutividade pra minimizar essas situacfes, 0s quais ndo sdo realizados. O
dinheiro ndo € disponibilizado e o servico ndo é realizado. Os profissionais ndo estédo

interessados em fazer” (ZH, 62 anos).

“Existe um tratamento preventivo da lipodistrofia que as pessoas que tém o
HIV/AIDS, que seria ideal ja fazer um processo de prevencédo: boa alimentacéo e
exercicio fisico dirigidos. Nao é qualquer exercicio que a pessoa vai fazer. Tu vai’
baixar colesterol, vai baixar triglicérides, ai baixar problemas cardiovasculares. Tu
‘comeca’ a mexer na tua estrutura corporea. Tem que ter um profissional qualificado,
um professor de educacéo fisica, que saiba dirigir, tém pessoas que podem fazer tal
exercicio, outras ndo podem. Poderiam ter academias de ginastica, mas o estado
nao ta fornecendo. Tem que ter uma pessoa que faca com que tu faca’ o exercicio
correto, porque um exercicio ndo correto vai te trazer maiores problemas” (ZH, 62

anos).

As comparagfes entre 0s corpos sao inerentes a natureza humana. Para
Schilder (1999, p. 240-51):

E importante ressaltar também que, quando percebemos nosso corpo ou
partes dele, projetamos essas imagens para outros corpos e passamos a ter
curiosidade sobre outras partes que, até entdo, eram-nos obscuras. Na
verdade, fica dificil dizer qual corpo percebemos primeiro: 0 nosso ou o do
outro. Portanto, a imagem é um fenbmeno social, pois ha um intercambio
continuo entre nossa prépria imagem e a imagem corporal dos outros.

Percebemos pelos relatos dos entrevistados a importancia destas
comparacdes, pois, muitas vezes, perceber que h& pessoas com alteragcbes mais

significativas aquelas notadas em seus corpos faz sentirem-se melhores:

“A lipodistrofia ndo me afetou tanto, porque tem gente muito pior do que eu. Ela me
chamou a atencao, sim, mas eu ainda estou tentando resolver o problema. Como eu
coloco lengo, mais 0 que eu noto com o uso da medicacdo é que eu td com

envelhecimento precoce [..] Mas ndo assim de sair fora da casinha, de me
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preocupar. Eu ja t6 preparada pra esses tipos de efeitos da medicacdo” (MM, 59

anos).

“Enxergo o problema da lipodistrofia. Eu vejo que ndao € uma barriga como das
outras pessoas gordas, que ndo tém esse tipo de barriga, que é mais caracteristico
da lipodistrofia, e também nos seios, nas costas, mas ndo me vejo como outras

pessoas que sdo mais atingidas” (SM, 43 anos).

“Os médicos ndo me diagnosticam como lipodistrofia, eles dizem que tenho que
fazer regime, mas eu vejo a dificuldade para emagrecer, a diferenca entre eu gorda

e outra gorda [...] ndo percebem em mim, as outras pessoas acham que sou gorda
(SM, 43 anos).

O diagnéstico das alteragdes corporais ainda € subjetivo e depende da
percepcao dos profissionais e dos pacientes. Alguns médicos ainda subestimam o0s
efeitos da lipodistrofia, o que frequentemente dificulta a abordagem do tema. A
perspectiva do paciente deve sempre ser avaliada e valorizada nas tomadas de
decisdbes e no planejamento de estratégias para superacdo das dificuldades
(BRASIL, 2009).

Tal dificuldade em conversar com o médico sobre as questdes da lipodistrofia

pode ser observada na seguinte fala:

“Os médicos enxergam isso [a lipodistrofia], tu enxerga’. SO0 que a maioria dos
médicos nem te enxerga, nem olham pra tua cara. O paciente também ndo sabe

nem dizer, e 0 médico tampouco ta ligando” (ZH, 62 anos).

O médico desempenha uma funcéo central no auxilio aos seus pacientes no
sentido de reduzir as exposi¢cdes de risco, estimulando a adocdo de praticas
seguras. A valorizacao da relagcdo médico-paciente tem papel fundamental em todos
0s aspectos da atencdo meédica (BRASIL, 2008).

3.2.3 Ndo é mais o0 meu corpo

Segundo Albuquerque (2009):
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O corpo é um objeto que se constréi como identidade. Nascemos com um
corpo, um esbocgo de imagem no mundo construido pelos pais, familiares e
sob influéncia cultural forte. Mas esse corpo construido nao corresponde ao
nosso corpo concreto. A identidade corporal se desenvolve baseada nas
vivéncias das sensacfes. O corpo se desenvolve partindo de suas
potencialidades e limitado pelas possibilidades impostas pelo meio externo.

Em um relato sobre as percepc¢des corporais da lipodistrofia percebemos que
o individuo deixa de se reconhecer, 0 que pode trazer prejuizos emocionais e,

consequentemente, de convivio com os demais:

“Quem eu sou? Quem sou eu? Eu me via sempre de um jeito e hoje eu sou outra

pessoa. Eu ndo me conheco mais [...]” (ZH, 62 anos).

“E quando as pessoas véao ver ja estdo deformadas. Elas ndo sdo mais o que elas

sdo. Elas perdem a sua identidade” (ZH, 62 anos).

A percepgéo de que o corpo, apesar de ter se modificado e de ndo ser mais
reconhecido, ndo é fator determinante para o desenvolvimento de uma baixa
autoestima ou de dificuldades nos relacionamentos, porém, € necessario que haja

um trabalho de fortalecimento psiquico:

“Acho que é bom ter alguma coisa pra fortalecer a autoestima, precisaria [ ] ndo é

sempre que me sinto linda, maravilhosa” (SM, 43 anos).

“[...] tu tem’ que ter uma aceitacao da tua pessoa, ninguém vai viver por ti, tu tem’
que trabalhar aquilo na tua cabeca, psicologicamente, pra tu ‘poder’ sobreviver e
tocar a vida pra frente” (JM, 50 anos).

“Com esse tratamento, com as medicagcbes que o Brasil adquiriu, tendo uma
qualidade de vida melhor, trabalhando a aceitag&o, trabalhando o preconceito da
gente mesmo, tem que trabalhar a autoestima [...]” (JM, 50 anos).

“[...] eu ndo tenho problema, eu t& vivo é o que interessa” (ZH, 50 anos).

Segundo Martins (2009, p. 44):



25

Sabe-se que na contemporaneidade, vive-se a era do culto a imagem do
corpo, um tempo de grande investimento no corpo. Essa problematica faz-
se instigadora para quem investiga a subjetividade. Hoje, sdo propostos
esteredtipos de beleza, modelos rigidos, que passam a ser o corpo ideal,
devendo, portanto, ser objeto de conquista, sobretudo pelos jovens. Tais
modelos geralmente costumam ser associados ao status quo, ao poder, ao
sucesso que levaria a plena aceitacdo social. Uma escuta analitica pode
possibilitar ao sujeito se dar conta de que seu corpo, para além dos apelos
da contemporaneidade, é seu, € singular, € Unico; que ele é o seu
instrumento de contato humano, de comunicacdo interpessoal, de
expressdo de seus sentimentos; que ele toca e é tocado pelo outro; pode se
tornar atraente e/ou simpatico, ndo dependendo para tanto da beleza
padronizada.

Ainda sobre a imagem corporal, Russo (2005, p. 83) diz:

Nossos corpos séo vitimados por politicas de saberes/poderes que nos
identificam, classificam, recalcam, estigmatizam, enfim, formam e deformam
as imagens que temos de n6s mesmos e dos outros. Desta forma, 0 homem
vive 0 seu corpo ndo a sua maneira e vontade. Experimentando a todo o
momento uma aprovacgdo social de sua conduta.

3.2.4 Socializando com lipodistrofia

Os efeitos na socializacdo podem causar estresse psicologico, oscilacdes no
comportamento e no humor, depresséo e isolamento (BRASIL, 2009). Esses efeitos,
porém, parecem abrandados nessas pessoas, uma vez que, em funcdo da propria
doenca, todos entrevistados mostraram algum engajamento em causas sociais,

participando ativamente de ONGs e conselhos de saude.

“Acho que minhas relagbes ndo mudaram pela lipodistrofia [...] tenho lipodistrofia,
tenho as perninhas fininhas, perdi a bunda, perdi os bracos, perdi a cara. Mas ndo
faco e ndo quero fazer aplicacdo de polimetacrilato, porque eu engordei e ja
comecou a diminuir o sulco, que era um problema de emagrecimento e também de

idade, que eu tenho 62 anos” (ZH, 62 anos).

“Minha relacdo com as pessoas nao mudou em nada, é claro que tu ndo ‘vai’ sair
falando pra todo mundo dos teus problemas, da tua sorologia, porque € uma coisa

muito pessoal” (JM, 50 anos).

Apesar de a lipodistrofia causar sérias alteracdes corporais, percebe-se que,

para os entrevistados, ndo houve mudancas significativas nos relacionamentos
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interpessoais. E notavel a importancia dada ao HIV/AIDS nas suas vidas sociais, e
ndo somente a lipodistrofia:

“Nunca tive problemas com amigos, trabalhos, conjuge, claro que tu ‘chegar’ pra um
parceiro que nao seja soropositivo choca [...] eu vivo e convivo com meu
companheiro, ele € soropositivo, fazemos a adesdo ao tratamento, ndo tem

problema” (JM, 50 anos).

“Se tu ndo tiver’ muito bem equilibrado tu ‘entra’ em ‘giro’, ai tu ‘vai’ ficar na inércia,

tu ‘vai’ te recolher, ndo vai falar com mais ninguém, tu te exclui” (ZH, 50 anos).

Nota-se que, desde o inicio da epidemia, as pessoas portadoras de HIV/AIDS
puderam dispor do apoio e da solidariedade prestada pelas ONGs e grupos de
voluntarios. Portanto, compreende-se que esfor¢cos pessoais e comunitarios na luta
contra a AIDS sempre se fizeram extremamente necessarios, pois a AIDS é uma
guestao do sujeito, mas ela convoca o coletivo, convoca o outro (Martins, 2009).

Os relatos dos entrevistados reforcam a ideia exposta por Martins,
demonstrando a importancia das ONGS na coletividade e nos processos de
socializacdo das pessoas vivendo com HIV e/ou AIDS, criando-se um ciclo:
socializacdo - bem estar - socializacédo. O resultado € uma melhor qualidade de vida

para essas pessoas.

3.3 Adesao ao tratamento
Como essas percepcdes interferem na adesdo ao tratamento com

antirretrovirais.

A Organizagdo Mundial de Saude definiu adesdo a terapéutica como “a
extensdo em que o comportamento de um individuo, para a utilizagcdo de
medicamentos, cuidados de saude, alimentacdo e estilos de vida, esta de acordo
com as recomendacdes de um profissional de saude com as quais concorda”
(GUSMAO e Jr, 20086).

Podemos observar nas seguintes falas a importancia dada a terapia e as

adequacdes comportamentais surgidas apos a insercao da terapia antirretroviral:
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“Estou tdo habituada a tomar as medicacfes que pra mim nao tem problema, &
como se fosse tomar um remédio pra uma dor de cabeca, uma cefaleia” (JM, 50

anos).

“Tu fazendo uma boa adeséo, tomar os remédios nas horas certas, boa alimentagéo,
tendo uma qualidade de vida melhor, dormir, eu acho que tu ‘pode’ viver muitos e

muitos anos [...]” (JM, 50 anos).

“Mesmo a carga viral estando indetectavel, a pessoa tem que continuar fazendo
adesdo aos antirretrovirais, porque o virus adormece, estaciona, mas continua

fazendo o mesmo estrago” (JM, 50 anos).

‘A adesao é fundamental, porque a adeséo vai te deixar vivo. Vai deixar o virus la
dormindo [...] a gente sabe que é importante, tem que ter adesédo, tem que tomar o
remédio. Tu pode’te esquecer, mas tomar depois, ndo pode deixar de tomar” (ZH,

62 anos).

“Néo pararia de tomar o medicamento, ndo sou louco” (RR, 56 anos).

Talvez a mais significante das consequéncias da lipodistrofia seja o0 abandono
da terapia antirretroviral buscando-se evitar os efeitos psicossociais da redistribuicédo
das gorduras corporais (OETTE et al., 2002 apud FERNANDES et al., 2007).
Mesmo levando em consideracao os beneficios da terapia, para muitas pessoas 0s
custos iatrogénicos podem ser dificeis de suportar e levar ao abandono do
tratamento (TATE e GEORGE, 2001 apud FERNANDES et al., 2007). Este
comportamento pode ser compreendido se considerarmos n&o somente a
estigmatizacdo associada as pessoas portadoras, mas também a ditadura pelo
“corpo perfeito”, enfatizada atualmente pela sociedade (FERNANDES et al., 2007).

Essa percepcdo pode ser notada na fala de uma das entrevistadas e nas

percepcdes referentes a outras pessoas que fazem uso de antirretrovirais:

“Sempre tive bastante problema de adesédo. Se eu ndo comia, ndo tomava, se bebo,
nao tomo. Acho que meu estdbmago vai detonar, ndo tenho horario pra tomar ndo. Se

eu ndo comer, eu nao tomo, acho que é forte. Estou tomando todos juntos pra ter
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uma melhor adeséo. Sinceramente eu acho que por iSso que eu nao tenho mais
lipodistrofia” (SM, 43 anos).

“Se eu ficasse muito deformada, se tivesse muitos sintomas, outros, se ndo me
desse uma boa qualidade de vida, talvez parasse de tomar” (SM, 43 anos).

“Tem pessoas que por se sentirem tao feias, sdo capazes de fazer o abandono de
tratamento” (RR, 56 anos).

Pode ocorrer também a falta de adesdo em virtude do uso de drogas licitas,
como o alcool, e ilicitas. O uso do alcool € considerado um importante fator
associado a falta de adeséo ao tratamento de doencas cronicas em geral, tendo se
apresentado como desafio para as pessoas que vivem com HIV. Os estere6tipos
associados ao uso de drogas dificultam que os usuarios sejam abordados em sua
singularidade, impedindo que os profissionais da saude os auxiliem em dificuldades
especificas (BRASIL, 2008).

“[...] e muitas vezes tém pessoas que nao tém adesdo a medicacdo porque fazem
uso do alcool, fazem uso da droga [...] néds do movimento dizemos: pode tomar
alcool? pode, pode tomar droga? pode, mas tem que tomar o remédio. Ndo pode
deixar, quer continuar, continua; o melhor seria parar, mas enquanto nao para,

continua com o remédio [...]” (ZH, 62 anos).

A equipe de saude deve estar sempre atenta a todos os aspectos que
possam estar relacionados a falha na adesado terapéutica e deve adotar medidas
resolutivas, sempre observando os possiveis fatores envolvidos na ndo adeséo de
cada paciente, avaliados na sua singularidade.

No inicio da terapia € comum a ocorréncia de diversos efeitos adversos,
como nauseas, vomitos e dores abdominais, que muitas vezes séo transitérios e
podem variar de acordo com cada individuo e esquema terapéutico. Muitas vezes 0s

efeitos colaterais, inclusive os efeitos relacionados a lipodistrofia, podem ser

revertidos ou atenuados com a troca da terapia antirretroviral (BRASIL, 2008).
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Algumas pessoas podem se beneficiar da alteracdo do esquema terapéutico
contribuindo para a manutengcdo da adesao, conforme evidenciado nas falas que

seguem.

“Eu tomava dezesseis comprimidos e agora tomo quatro. Eu ja passei por quase
todas as medicacfes. Essa medicacdo ndo me da nada, nada. Tomo na boa, com
alimento a noite. Mas nas outras passava mal, vomitava. Ndo pode deixar nenhum
dia de tomar medicacéo, ai eu deixava de tomar, porque eu ndo aguentava. Nem a
agua podia tomar que arrotava. Agora nao sinto nada, nada, mas em compensacao
ta estourando aqui a lipodistrofia, o envelhecimento precoce, varias coisinhas que

tdo estourando, mas t6 ai até a hora que Deus quiser” (MM, 59 anos).

“Logo no inicio eu tive muita dificuldade em tomar o remédio. Comecei a tomar AZT
e mais trés, e depois era um bolacdo grande que tinha que diluir na agua. Uns te
deixam meio alucinada. Outros ndo dao nada. Eles me deixavam enlouquecida,
aqueles remédios, ai quando era a hora de acordar eu ja tinha mal estar, alucinagéo.
E os médicos xingavam que tinha que tomar. E aparecia pereba daqui e dali. E
agora eu sO to com esses quatro comprimidos pelo resto da minha vida, que pra

mim é uma maravilha” (MM, 59 anos).

“Comecei a tomar o coquetel em 96, quando comecei a ficar doente e o coquetel
surgiu. Ai como tenho uma 6tima adesédo, o médico trocou o tratamento por causa

da questdo da lipodistrofia, e segui utilizando” (RR, 56 anos).

“A lipodistrofia, pra mim, é uma causa ao tratamento com antirretrovirais, onde certos
antirretrovirais dao esse problema da lipodistrofia [...] procurei meu profissional, meu
médico, onde eu falei que tava ganhando muita ‘massa muscular’, inclusive na
regido abdominal, ai ele fez essa nova prescricdo, mudou as medicacdes e ele falou
pra mim, olha tu ‘vai’ perder essa massa muscular, tu ‘vai’ emagrecer [...] com a

troca do antirretroviral eu perdi a gordura abdominal [...]” (JM, 50 anos).

‘Depende da combinagdo que o médico vai fazer, nem todas as combinagbes de
medicamentos dao essas alteracdes, mas algumas medicacoes dao esses

problemas da lipodistrofia, além de outros problemas, como perda de visdo, de
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audicdo. Tem medicacOes alucindgenas [...] depende da medicacéo e do organismo

do paciente, até tua adaptacédo” (JM, 50 anos).

1-..] s6 que muita gente ndo consegue tomar medicacdes. Por muitas vezes 0s
remédios ndo fazem a acdo que eles deveriam estar fazendo. Entdo muitas vezes
até tu ‘acertar’ a medicacdo, esses efeitos colaterais fazem com que as pessoas

deixem de ter adeséo [...]" (ZH, 62 anos).

Estudos mostram que para garantir a supressao viral, essencial para a longa
efetividade do tratamento, € necessario que o paciente administre entre 90% a 95%
das doses prescritas (BRASIL, 2008).

A vivéncia de cada individuo interfere na forma de visualizar sua patologia em
seu contexto de vida, e, desta maneira, também em como ele adere ao tratamento
(MALDANER et al., 2008).

Enquanto os portadores do HIV ndo aceitarem a doenca, dificiimente havera

adesdao ao tratamento antirretroviral, conforme podemos notar a seqguir:

“‘Em 2003 fiquei muito doente, ja estava doente ha uns dois, trés anos. Eu negava
totalmente a doenca. Quando veio a indicacédo de tomar remédio, eu ndo quis. Fiquei
oito anos sem ir ao médico, sem fazer exames, sem nada. Eu fui ficando doente,
mas na época eu atribuia a qualquer outra coisa. Eu ndo queria me confrontar com
aguela situacao, a minha filha ndo sabia, ela ja tinha doze anos. Ai resolvi negar, ai

teve um dia que ndo consequi ir trabalhar” (SM, 43 anos).

“l...] isso porque eu tenho adesdo ao meu diagnostico. Eu tenho HIV, eu ndo tenho
problema de aceitar que eu tenho HIV. A maior parte das pessoas ndo tem adesao
porque ndo tem aceitagcdo da sua sorologia. Enquanto nao tiver, ela ndo vai ter
adeséo [...]” (ZH, 62 anos).

Apés a aceitacdo da doenca notamos que, apesar da consciéncia e da
percepcdo de que o0s antirretrovirais aceleram as mudancas no corpo, 0S

medicamentos sdo aliados na manutencao de suas vidas:
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“Os medicamentos aceleram o envelhecimento precoce e, por conseguinte,
aceleram a lipodistrofia [...] a lipodistrofia € um dos maiores efeitos da medicacao [...]
o remédio acelera muito as a¢des que sdo dos efeitos colaterais [...] a acdo do virus
no corpo é muito mais lenta do que quando tu toma’ remédio [...] € a coisa que me

faz vivo” (ZH, 62 anos).

Por fim, foi observado que alguns pacientes beneficiaram-se de mudancas
nos esquemas terapéuticos contribuindo para uma melhor adesédo e,
consequentemente, uma melhor qualidade de vida e de bem estar dos individuos.
Também ficou evidente que diversos fatores podem influenciar na adesdo ao
tratamento com antirretrovirais. No entanto, as percep¢cfes da maioria dos
entrevistados sobre a importancia do seu tratamento e o entendimento da sua
condicdo como portadores de uma doenca crbnica garantiu que houvesse uma

Otima adeséo as terapias propostas.
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4. Concluséo

A partir dos dados observados, podemos considerar que a introdugédo da
terapia antirretroviral de alta poténcia, sem duvidas, trouxe significativa melhora na
sobrevida das pessoas que vivem com HIV. Por outro lado, passaram a ser
relatadas uma série de alteracbes no metabolismo e na distribuicdo da gordura
corporal, descritas como Lipodistrofia ou Sindrome Lipodistrofica.

A sindrome da lipodistrofia € um significativo efeito colateral da terapia
antirretroviral, ndo somente por sua elevada prevaléncia, como também por sua
interferéncia no tratamento. Isto se deve as alteragcbes morfolégicas e metabdlicas
que contribuem para a reducédo da adesdo ao tratamento e a reducao da qualidade
de vida dos individuos afetados por essa sindrome.

As alteracOes corporais surgidas podem implicar sérias consequéncias, como
prejuizo & imagem corporal e ao bem estar, problemas nas rela¢cdes sociais,
revelacdo forcada do diagndstico e depressao. Assim, cuidar de pessoas vivendo
com HIV exige uma equipe interdisciplinar para realizar intervencdes fisicas,
psicolégicas e sociais que podem conferir relevante diferenca na vida desses
individuos.

Ndo ha até o momento um tratamento curativo para as alteracdes
morfologicas induzidas pela lipodistrofia. Varias estratégias, incluindo exercicios
fisicos dirigidos, orientacdo nutricional, mudangcas nos esquemas terapéuticos e
tratamentos cirargicos tém sido exploradas com diversos graus de sucesso (BRASIL,
2009). Além disso, um tratamento preventivo orientado as pessoas vivendo com HIV
poderia ser desenvolvido, podendo talvez evitar a ocorréncia de maiores danos.

As pessoas entrevistadas mostraram bom entendimento da doenca e da
importancia da adeséo a terapia medicamentosa na manutencdo da qualidade de
suas vidas. As alteracdes corporais decorrentes do tratamento parecem ser bem
toleradas, visto que nenhum entrevistado relatou problemas nas suas relagdes
sociais ou deixou de seguir 0 esquema terapéutico. Apesar de ndo gostarem dessa
condigdo, as transformacgdes ocorridas parecem nao afetar o bem estar desses
individuos.

Todos relataram nao perceber aspectos positivos na lipodistrofia, porém,
encaram essas transformacgdes corporais como parte do tratamento, como um prego
a ser pago para se ter uma maior sobrevida. Essa consciéncia faz com que os

entrevistados ndo apresentem tendéncia ao abandono do tratamento.
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Por parte dos entrevistados ficou demonstrada a necessidade de um maior
comprometimento das autoridades competentes, visto que a lipodistrofia é um
importante problema de saude publica. Percebeu-se a necessidade de prover os
individuos com lipodistrofia de profissionais qualificados, com o desenvolvimento de
uma rede estruturada, com academias especificas para atendé-los de forma a
minimizar os efeitos surgidos pelo uso da terapia antirretroviral.

Por fim, recomendamos a essas pessoas a assisténcia de uma equipe
multidisciplinar objetivando uma melhor convivéncia com os efeitos da lipodistrofia e
suas repercussoes, buscando o bem estar e resgatando a autoestima para que

tenham uma melhor qualidade de vida.
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Anexo
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Resolucado n° 196/96 — Conselho Nacional de Saude

O(a) Sr(a) foi selecionado(a) e esta sendo convidado(a) para participar da
pesquisa intitulada “Lipodistrofia e percepgéo corporal em pessoas vivendo com
HIV”, que tem como objetivos gerais verificar as percepgdes corporais de pessoas
com HIV que apresentam lipodistrofia; e como objetivos especificos identificar quais
sdo as alteracdes corporais percebidas pelas pessoas com HIV; verificar se a
lipodistrofia esta associada a uma percep¢do negativa do corpo, com prejuizo as
relacdes sociais e ao bem estar dos individuos e verificar se a percepcdo sobre o
corpo interfere na adesao ao tratamento.

Este estudo é uma pesquisa qualitativa do tipo exploratoria. A pesquisa tera
duracdo de quinze meses, com o término previsto para fevereiro de 2014. O projeto
foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS sob o ntimero 24329.

Suas respostas serdo tratadas de forma anénima e confidencial, isto €, em
nenhum momento sera divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo. Quando
for necesséario exemplificar determinada situacéo, sua privacidade sera assegurada
uma vez que seu nome sera substituido por letras. Os resultados obtidos servirdo
para o desenvolvimento do trabalho de concluséo do curso de especializacdo em
saude Publica da UFRGS, para a obtencdo do titulo de especialista em Saude
Plblica. Sua participacdo € voluntaria, isto €, a qualquer momento vocé pode
recusar-se a responder qualquer pergunta ou desistir de participar e retirar seu
consentimento. Sua recusa ndo trarA nenhum prejuizo em sua relacdo com o
pesquisador ou com a instituicdo que forneceu os seus dados, como também na que
trabalha.

Sua participacdo nesta pesquisa consistira em responder as perguntas a
serem realizadas sob a forma de entrevista semiestruturada. A entrevista sera
gravada para posterior transcricdo, sera guardada por cinco anos e incinerada ap6s

esse periodo.
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O(a) Sr(a) recebera uma copia deste termo onde consta o nome do

pesquisador responsavel, e demais membros da equipe.

Jacqueline Oliveira Silva Marcia Toniolo Franco

(nome do Orientador) (nome do Orientando)

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(CEP/UFRGS) — Telefone: (51) 3308-3738.

Associacado Cultural de Mulheres Negras (ACMUN) — Telefone: (51) 3062-7009.

Porto Alegre, maio de 2013.

Declaro estar ciente do inteiro teor deste TERMO DE CONSENTIMENTO e estou de
acordo em participar do estudo proposto, sabendo que dele poderei desistir a

qualquer momento, sem sofrer qualquer puni¢cdo ou constrangimento.

Sujeito da Pesquisa:

(assinatura)



