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Lipodistrofia: mais um
desafio a ser vencido

sta edi¢do do Boletim A¢do Anti-

AIDS é dedicada ao tema dos

efeitos colaterais dos medica-

mentos anti-retrovirais ora em
uso para o tratamento do HIV/AIDS.
Até recentemente, a descoberta e o
uso destes medicamentos vém se mos-
trando bastante efetivos em controlar
a acao do virus no organismo humano,
permitindo que o paciente de AIDS
volte a trabalhar, a ter uma vida social
e uma qualidade de vida melhor do que
na época em que a vida com AIDS era
fortemente marcada pela doenga e pela
morte, ja que nio havia medicamentos
que pudessem tratar a doenga AIDS e
garantir a vida da pessoa por muitos
anos apos o diagndstico.

O uso dos medicamentos anti-
retrovirais, em suas diferentes combi-
nagdes e quando tomados corretamen-
te, vem produzindo resultados sur-
preendentes, como a queda da mor-
talidade em até 50% no Brasil, signifi-
cando assim menos sofrimento para as
pessoas soropositivas e familiares, menos
estigma e mais esperanga para o trata-
mento, além de trazer economias rele-
vantes com gastos hospitalares. Os
anti-retrovirais e seus efeitos positivos
também se tornaram quase que um si-
nénimo da experiéncia brasileira de
resposta aAlDS, fazendo do Brasil uma
referéncia mundial no enfrentamento
da epidemia.

Neste ano, o tema dos efeitos
colaterais, entre os mais marcantes, a
lipodistrofia, ganhou notoriedade numa
série de eventos cientificos e comuni-

tarios e passou a ocupar lugar priori-
tario na agenda de trabalho de ONGs/
AIDS e de servicos, dos ativistas e dos
cientistas e dos profissionais de saude.
Ha alguns anos que as pessoas soropo-
sitivas vém expressando suas preocu-
pagdes com os efeitos colaterais, por ja
terem se manifestado em seus corpos,
ou nos resultados dos exames perid-
dicos. Porém, atualmente, o efeito cada
vez mais visivel pelas alteragdes cor-
porais, pelo aumento de taxas de coles-
terol e tiglicerideos e suas conse-
quiéncias por vezes tragicas para a pes-
soa, faz com que esse tema ganhe forga
na agenda das respostas a epidemia,
colocando-se como mais um desafio a
ser urgentemente enfrentado.

Nesta edi¢ao do Boletim A¢do Anti-
AIDS, estamos nos somando aos esfor-
¢os de todos aqueles que se preocu-

pam com a questio ao colocar em
pauta uma série de experiéncias, olha-
res e opinides a partir do trabalho de
diversas organizagdes, servicos e pes-
soas. Acreditamos ser importante colo-
car em evidéncia para o leitor soropo-
sitivo ou nio, tanto as informagdes mais
técnicas, bem como as formas que esta
questdo estd sendo enfrentada no
Brasil, esperando assim quebrar silén-
cios e promover o didlogo interdisciplinar,
que ainda sdo estratégias fundamentais
para respondermos a este € a outros
desafios impostos pelo HIV/AIDS.

Neste nimero, segue um encarte
com a portaria n° 2.582 do Ministério
da Salde, que regulamenta os proce-
dimentos necessarios para o trata-
mento da lipodistrofia no SUS. Consi-
deramos que esse documento deve
ser de conhecimento de todos.

Confira




Ronaldo Hallal*

A terapia anti-retroviral altamente ativa (HAART ou TARV) tem conseguido aumentar a qualidade e expectativa de

vida das pessoas que vivem com HIV/AIDS, trazendo, contudo, algumas limitagdes para parte da populacdo que a

utiliza, especialmente quando é iniciada tardiamente. Embora a poténcia de supressdo viral e a restauragdo

imunoldgica sejam marcadas para aqueles que iniciam o tratamento em fase inicial de doenga, € importante

lembrar que tais fdrmacos, talvez pelo seu desenvolvimento ainda recente, apresentam toxicidade importante

quando comparados a outros medicamentos mais antigos. A pressdo social e de mercado para o langamento de

novas moléculas impede seu aprimoramento antes de sua entrada no mercado global.

s efeitos adversos de medi-

camentos sao intrinsecos a sua

utilizacio. As alteragdes

laboratoriais fazem parte de tais
efeitos e sdo vistos desde a utizacio da
monoterapia com zidovudina (AZT), que
com alguma freqiiéncia causa toxicidade
para a medula 6ssea (anemia, leucopenia),
fadiga e cefaléia habitualmente autolimitados
até a adaptagdo do organismo.

Embora a pancreatite possa advir do
uso de qualquer medicamento, a didanosina
(ddl), estavudina (d4T) e em menor
proporgao a lamivudina (3TC) sio aqueles
mais associados a essas manifestacoes.
Elevagdes temporarias da amilase e lipase
(que revelam dano pancreiatico) sdo, com
freqiiéncia, percebidas, sem causar
repercussio importante.

Entre os inibidores da transcriptase
reversa analogos do nucleosideo (NRTIs),
classe a que pertencem o AZT, ddl,
estavudina, lamivudina, abacavir e tenofovir
(que é um inibidor nucleotideo), tem
emergido alguns efeitos laboratoriais
importantes:

Acidose lactica e estaeatose
hepatica ocorrem devido a dano na
mitocdndria celular, levado a via

anaeroébia de obtengdo de energia,
com conseqiente elevagio do nivel
de lactato no sangue, da CPK (enzima
muscular) e, LDH; clinicamente é
traduzido por fadiga, dor muscular,
nauseas, vomitos e distensdo abdo-
minal. Uma apresentagio leve ¢ identi-
ficada em 8% - 20% das pessoas;

O abacavir pode causar uma
reagio de hipersensibilidade cursando
com febre, rash cutineo, fadiga, mal-es-
tar, sintomas digestivos, artralgias, tos-
se e dispnéia, sendo potencialmente
fatal e laboratorialmente demonstran-
do elevacio de CPK e enzimas que apon-
tam dano ao figado (TGO e TGP).

Ja os inibidores nao nucleosideos
da transcriptase reversa (NNRTE), clas-
se da nevirapina e do efavirenz, sdo
aqueles que, com maior freqiiéncia,
causam dano hepatico (até 15% dos
usuarios), especialmente quando ja
existe algum dano prévio, como
hepatite B ou C ativa. Laborato-
rialmente, é traduzido por elevagio
da TGO e TGP.

Os inibidores da protease ou IP

(classe do saquinavir, do indinavir, do
ritonavir, do nelfinavir, do lopinavir/r,
do amprenavir e do atazanavir) estio
associados a alteracdes laboratoriais
que tém emergido com o tempo:

Resisténcia a insulina, que pode
ocorrer em 30% a 90% dos pacientes,
e diabetes em até | 1% das pessoas em
uso de IP. Caracterizado por elevagdo
das taxas de glicose sangiiinea, habi-
tualmente percebida nos primeiros
trés meses de tratamento;

Hiperlipidemia caracterizada
pelo desarranjo dos niveis de coleste-
rol e triglicerideos, atribuida aos IPs, a
estavudina e aos NNRTIs. Comumen-
te, aparece ja nos primeiros trés meses
de tratamento. A excecio na classe
dos IPs é o atazanavir, que ndo parece
associado a essa alteragio laboratorial,
causando, por outro lado, elevagio de
bilirrubinas, especiamente indireta, que
pode causar ictericia (pigmentagio
amarelada nos olhos e pele). Tanto a
hiperlipidemia, como a hiperbilirrubi-
nemia podem levar a interrupgio do
regime em uso quando a alteracio é seve-
ra e refrataria as medidas de controle.

* Coordenador-adjunto da Unidade de Diagnéstico Assisténcia e Tratamento, do Programa Nacional de DST/AIDS e-mail: ronaldo.hallal@aids.gov.br
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Limitacoes de uso

As alteragdes laboratoriais, por
traduzirem algum nivel de dano celu-
lar, tecidual ou metabdlico, muitas
vezes impdem limitagdes do uso de
alguns esquemas terapéuticos,
embora em algumas circunstancias
nio caracterizem contra-indicacio
absoluta. Sua concomitdncia com
sintomas significativos ou, na
auséncia de sintomas, o risco em
desenvolver algum gravo poten-
cialmente ameagador a vida pode
limitar os esquemas Uteis para alguns
pacientes. Em pessoas com hepatite
ativa, por exemplo, evita-se a utili-
zagdo de NNRTI para que nio haja
um efeito potencial “somatério”;
uma pessoa que tenha desenvolvido
pancreatite atribuida a estavudina,
evita-se ddl, muito associado ao
mesmo fenémeno.

Em algumas circunstéancias, é
necessaria a utilizacio de outros
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medicamentos para o controle da
alteracio laboratorial, como no caso
das elevagdes de triglicerideos, o que
pode acarretar o surgimento de
outros efeitos adversos, além de
dificultar a adesio ao regime anti-
retroviral em uso.

Elevagdes importantes de
colesterol e triglicerideos devem ser
avaliados com critério, especialmente
em pessoas que tenham histéria
familiar de doencgas cardiovasculares
ou outros fatores de risco para tais
eventos, como obesidade, tabagismo
ou hipertensio arterial sistémica.
Alguns casos de infarto agudo do
miocardio (IAM) e acidente vascular
cerebral (AVC) tém sido recente-
mente descritos.

Algumas das estratégias capazes
de minimizar os danos trazidos por
esses fendmenos sio:

o Capacitagdo dos profissionais
de salde para identificagdo,
prevengido e manejo dos eventos
adversos clinicos e laboratoriais;

e Disponibilizacio na rede
publica dos exames laboratoriais
necessarios ao acompanha-
mento de uma pessoa em uso
de TARYV;

o Disponibilizacdo na rede pu-
blica dos medicamentos neces-
sarios no manejo dos eventos
adversos;

e Abordagem precoce para o
desenvolvimento de habitos de
vida que minimizem os riscos,
como realizagio de atividade fisi-
ca, habitos alimentares equilibra-
dos, evitar tabagismo, preven-
c¢do do uso indevido de alcool e
outras drogas.

e Desenvolvimento de molé-
culas mais seguras e com melhor
perfil de toxicidade.
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o falarmos sobre as reper-

cussdes psicologicas da

vivéncia de efeitos cola-

terais do uso de anti-
retrovirais (ARV), é necessério
considerarmos os diferentes mo-
mentos em relagio a viver com HIV/
AIDS e ao tratamento, como a pessoa
se encontra psicologicamente e os
recursos psicossociais que possui para
lidar com o sofrimento advindo
desses efeitos. Um dos momentos
mais criticos € quando o diagnéstico
é recente ou quando a pessoa
permanece sob impacto psicolégico
e, mesmo tendo se passado anos,
sente-se como se tivesse acabado de
saber que tem HIV.

De um remédio espera-se o
efeito para o qual foi indicado;
qualquer outro é indesejado e pode
tornar-se, muitas vezes,um problema.
Quando efeitos ndo desejados apa-
recem, o remédio, que era para cuidar
e tratar, transforma-se, para muitos, na
prépria doenga e pode deixar de ser
visto como‘“aliado” e passar a ser tido
como “inimigo”, principalmente se
nao houver uma compreensao correta
do tratamento proposto e o devido
acolhimento por parte do servi¢o de
salde. A presenca desses efeitos in-
desejados pode causar ansiedade,
medo de que o tratamento nao dé
certo e que a pessoa venha a adoecer,
descrédito no tratamento e no
médico, anglstia intensa e até
depressio.

Outro aspecto de grande
relevancia é a sindrome lipodistrofica,
associada ao uso de alguns ARVs.
Canoves & Gonziles (2002)' a
apontam como causadora de distdr-
bios psicolégicos como ansiedade,
sintomas depressivos, fobias especificas,
disfuncio sexual e alteracio do sono.

* Psicéloga da Casa da AIDS - Servico da
Divisdo de Clinicas de Moléstias Infecciosas e
Parasitarias do Hostipal das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo
Paulo e-mail: vanda_nascimento @uol.com.br
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As dificuldades psicologicas diante da vivéncia de efeitos colaterais interferem
diretamente na adesao ao tratamento, podendo levar ao abandono ou interrupgao
do mesmo. Em muitas situagoes, as repercussoes e a nao adesao podem e devem
ser prevenidas. Para isso, os profissionais de saude, principalmente o médico, tém
um papel fundamental na identificagao de possiveis dificuldades que o paciente
possa apresentar ao ser proposto o inicio ou a mudanca da terapia comARV.Isso
€ possivel a0 observar se este comparece regularmente as consultas, aos exames,
se pede mais informagoes ou nao e como reage diante das condutas médicas.

E importante também conhecer melhor o paciente quanto a aspectos
psicossociais, como: se contou para alguém que tem HIV, se incluiu alguém
como cuidador, qual a sua rotina cotidiana de trabalho e/ou outras atividades,
condigoes socioeconomicas, dificuldades psicolégicas na vivéncia de doenga
anterior e historico de depressao. Esses fatores, dentre outros, sao relevantes
para que se disponibilize os recursos necessarios para as pessoas nessa situagao,
para saber inclusive quando encaminhar para o psicélogo.

A avaliagao e o atendimento psicoldgico sao fundamentais na ajuda ao paciente,
como nas situagoes de impacto de diagndstico e de sintomas depressivos. Esse
espaco de escuta e cuidado pode ser oferecido em psicoterapia individual ou de
grupo, arteterapia, grupos de reflexdes ou outros em que seja possivel falar do
sofrimento vivido por causa do tratamento, enfim, das varias questoes do viver com
HIV/AIDS, buscando-se a elaboragio e a superagao dos aspectos envolvidos. Mas é
fundamental pensar em intervengoes complementares.

Na Casa daAlDS, é realizado um grupo de adesdo como parte de um trabalho
de intervencao na questiao da adesdo ao tratamento desenvolvido pela equipe
interdisciplinar: Os encontros grupais sao freqlientados por pessoas com realidades
diferentes quanto a viver com HIV/AIDS e ao tratamento - em uso ou nao de ARV.

Relato de historias com efeitos colaterais € o mais comum nesse grupo. Os
profissionais da Casa da AIDS costumam intervir nessa questio propiciando a
troca de experiéncias e dicas para a superagao das dificuldades; dando informagoes
e esclarecimentos; exibindo videos sobre o tema; disponibilizando uma cartilha de
adesao, elaborada pela Comissao de Adesao e pelos agentes multiplicadores, com
informagoes especificas sobre a terapia anti-retroviral e os possiveis efeitos colaterais,
dentre outras; promovendo dinamicas de grupo; e realizando um sociodrama, no
qual, a partir dos relatos que emergem no grupo, sao criadas e representadas cenas
por um dos membros da coordenacao, pelos agentes multiplicadores e demais
participantes. Nesse trabalho,uma das coordenadoras*‘congela” a cena e/ou propoe
uma troca de personagem, por exemplo, problematizando as historias, suscitando
discussoes, reflexdes e construindo conjuntamente solugoes. Sao representadas
também situagoes como consulta médica, conversa entre amigos, familiares ou do
trabalho, associagao de bebida alcodlica com os ARVs, esquecimento, lipodistrofia e
interrupgao da medicagao.

' Canoves, L.& Gonzéles, E. O. (2002). Psychological Disorders and Lipodystrophy Sindrome. In:
RODRIGUEZ,R.P.(org.). Textbook on Nutrition andAIDS. 3* ed. Madrid; Ed.Rosa Polo. Nilo Grafica,
p. 554-572.
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relacio entre os efeitos
colaterais e adversos decor-

rentes da terapia anti-re-
troviral (ARV) e a qualidade de vida

parece impossivel. Para muitos, ela
nem mesmo existe. O tratamento
com os ARVs nos coloca frente aos
nossos sentimentos mais profundos:

Ha trés anos, o projeto

Corpo e Mente vem desen-
volvendo diversos trabalhos, como
atividades fisicas, aerdbicas e
anaerobicas, reeducacgao alimentar,
oficinas de auto-estima, cidadania
e atendimento fono-audiolégico. O
objetivo do trabalho é minimizar e
prevenir a lipodistrofia, um efeito
adverso e um dos grandes
fantasmas do tratamento com os
anti-retrovirais.

Nestes trés anos de exe-
cucao do projeto, os resultados
obtidos superam as expectativas,
trabalhando aspectos como moti-
vacao, dedicacao, auto-estima,
valores pessoais, limites fisicos,
mentais, emocionais, espirituais e
morais de cada participante. Em

sensagdes, dores fisicas e emocio-
nais, medos e, principalmente, frente
as conseqiliéncias de tudo isso. A
soma desses elementos faz parte da
vida; é a propria vida.

Efeitos colaterais, efeitos adver-
sos e qualidade de vida sdo individuais.
Cada um de nés é formado por um

média, os ganhos alcangados sao
visiveis e notoérios em todos os
sentidos. Fisicamente, ha um ganho de
massa muscular que gira em torno de
trés a cinco centimetros nas regioes
periféricas (coxas e bragos), aumento
de gluteos, diminuicao do abdémen
e reducao da “corcova de bufalo”
quando ainda em formagao inicial.
Nos casos mais extremos, faz-se
necessario um encaminhamento
cirurgico.

No campo psicologico, observa-
se melhora na valorizagao pessoal e,
conseqiientemente, ha um aumento
da auto-estima. Em relacdo a lipo-
distrofia facial, ainda no inicio, os
exercicios fonoaudiolégicos também
trazem beneficios para os “sulcos”
faciais, principalmente na regiao ao

Hugo Hagstrom™

“conjunto de saude” fisica, mental,
emocional, espiritual e moral. Mas
existem caminhos comuns a todos na
busca da qualidade de vida. Mas a
maneira de conduzir esses caminhos
talvez seja a chave para se encontrar
a relagdo entre os efeitos adversos e
a qualidade de vida.

redor da boca. Em casos de
lipodistrofia mais acentuada, é
necessario o preenchimento
através de substdncias diversas
(metacrilato e outros).

No campo da cidadania,
percebem-se pessoas dispostas a
lutarem com mais garra pelos
nossos direitos. Buscar qualidade
de vida passa pelo verbo permitir:
a medida que nés nos permitimos,
inicia-se um constante processo
de reconstrucao de nossas vidas
sorologicamente positivas (HIV).

A continuidade desse processo
depende de nossa energia vital. A rotina
do tratamento é croénica e, por isso,
constante. Administrar essa realidade
depende de esforgos individuais, res-

peitando-se os limites de cada um.

* Co-autor e assistente de coordenagdo do projeto Corpo e Mente, do Grupo de Incentivo aVida, de Séo Paulo e-mail: h.hagstrom@uol.com.br
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s alteragdes corporais

observadas na sindrome

lipodistrofica estdo clara-
mente ligadas a redistribuicio da
gordura corporal, devido a perda da
gordura periférica, ao acumulo de
gordura central e a um catabolismo
exacerbado e crénico que acabam por
induzir a uma diminuigio do indice de
massa corporea.

Os primeiros casos relatados
foram de acumulo de gordura na
regido do abdémen, tornando-o
globoso. Esse aumento do tecido
gorduroso é de localizagdo inter e
intra-visceral e, portanto, intra-
peritoneal, e ndo subcutineo, e tem
implicacdes terapéuticas, ja que
inviabiliza a sua remocio através de
procedimentos relativamente simples
de lipoaspiracdo. O aumento da
pressio intra-abdominal decorrente
do acimulo gorduroso, aliado a uma
debilidade da contencio volumétrica
pela pele e pelo cinturdo musculo-
tendinoso,
aparecimento de hérnias (umbilical,
reto-abdominal),
dependendo da gravidade, demandam

tem favorecido o

inguinal, que,
correcdo cirurgica.

Logo a seguir, passaram a ser
descritos casos de alargamento da
regido cervical posterior, com forma-
¢do de gibas, a semelhanca do que
ocorre na sindrome de Cushing. Nos
pacientes do sexo masculino, a gine-
comastia (aumento do tecido mamario
as custas de parénquima glandular), e
nas pacientes do sexo feminino, o
aumento do volume das mamas as
custas basicamente do componente

gorduroso, sem associagdo obrigatoria

com a hipertrofia glandular, vém
sendo cada vez mais observados. Essa
hipertrofia mamaria, associada ao
alargamento da cintura pela diastase
da musculatura reto-abdominal, resul-
tante da propria distensdo abdominal,
somada a perda do contorno gordu-
roso das nadegas, leva a uma imagem
masculinizada das pacientes femininas.
Esse acimulo de gordura esta, real-
mente, mais ligado ao uso dos inibi-
dores de protease, e atualmente tem
sido descrito o aparecimento de uma
ou mais massas tumorais lipomatosas
(na realidade angiolipomas) em
qualquer parte do tronco.

A perda de gordura periférica
esta correlacionada nio sé com a pro-
pria infecgdo pelo HIV, mas pelo uso
de inibidores da transcriptase reversa

Marcio Serra*®

analogos de nucleosideo, por deplecio
do DNAmitocondrial, e conseqiien-
temente perda da funcido da célula
adiposa (d4T/ddl/ddC), ou por agio
direta da droga no metabolismo celular
(AZT). Fenotipicamente, resulta num
afinamento dos membros superiores e
inferiores, tornando a pele mais adel-
gacada e permitindo a visualizagdo quase
que anatdmica dos grupamentos mus-
culares e vasos sanguineos superficiais.
Essa evidenciagio do desenho vascular
tem sido freqiientemente confundida
com insuficiéncia venosa (“pseudo-
varizes”). A pseudohipertrofia vascular
nos membros superiores e inferiores,
associada a acentuacio da silhueta
muscular e o enxugamento da massa
gordurosa, da ao paciente um aspecto
que se assemelha ao de fisiculturistas.

*Dermatologista clinico e cirirgico e-mail: contato@clinicamarcioserra.com.br e maksud@abiaids.org.br
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A perda progressiva da gordura
facial, devido especialmente a diminuigdo
da gordura malar (gordura de Bichat) e
temporal, causa o surgimento de sulcos
cutdneos com o enrugamento da face
area de depressdo e evidenciagdo da
morfologia do arcabougo ésseo. Isso tudo
confere ao individuo um aspecto de
envelhecimento precoce e “facies de
doenga”, que impacta sobremaneira na
sua qualidade de vida.

Um aumento de volume na
topografia das parotidas decorre da

Em Belo Horizonte, o Grupo Vhiver desenvolveu o projeto Corpo
Posithivo, com a finalidade de diminuir os efeitos da lipodistrofia nas pessoas
que vivem com HIV/AIDS. Para tal, foi criada, dentro da sede da instituigio,
uma academia de ginastica, coordenada por profissionais da area de educagio

fisica.

A idéia é contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos pacientes
com HIV/AIDS, através de atividades fisicas com fins profilaticos, e promover
a revitalizagdo, elevagdo e manutengio da auto-estima. O projeto oferece
aulas de musculagio diarias, exercicios aerdbicos e anaerdbicos, com
orientacdes especificas segundo cada necessidade. Os beneficios imediatos
sdo o aumento da massa muscular, a perda de gordura localizada, a redugédo
dos niveis séricos de colesterol total, LDL, triglicérides e a elevagdo do

HDL.

A academia funciona também como um espago de convivéncia, onde é
possivel trocar experiéncias, receber orientagio sobre sexualidade,
prevengio, promogao de salde, redugdo de riscos e adesdo ao tratamento
com anti-retrovirais. O Corpo Posithivo ja orientou 1.774 pessoas e,
atualmente, atende a 50 alunos diariamente.

Os resultados desse trabalho podem ser comprovados pelos nimeros

do projeto:

90% dos alunos estavam em processo avancado de lipodistrofia

infiltragdo linfocitaria da glandula, com ou
sem o acumulo gorduroso associado.
Um ponto interessante a ser lembrado
é que todas essas alteragdes do
contorno corporal, que tém uma
contundente repercussio na salde
psicossocial do paciente, ocorrem
exatamente num momento em que ele
se encontra compensado imuno-
logicamente, com contagem de CD4
elevada e carga viral baixa, ou mesmo
indetectavel.

Nos casos de acimulo de gordura,

60% aumentaram a massa muscular

60% perderam as gorduras localizadas

40% reduziram de forma consideravel os niveis séricos de colesterol e

triglicérides

20% mantiveram sobre controle os niveis séricos de colesterol e

triglicérides.

80% melhoraram, através da convivéncia diaria, a adesio ao

tratamento anti-retroviral.
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a troca do esquema terapéutico, quando
possivel, pode levar a diminuicio das
mamas e abdomen. A giba pode ser
tratada por lipoaspiragdo, exérese
cirtirgica ou infiltracio intra-lesional com
substancias lipoliticas (fosfatidilcolina). A
lipodistrofia facial tem sido tratada por
auto-implante de gordura, quando ha
area doadora, ou por preenchimentos
cutineos permanentes (metacrilato,
poliacrilamida, silicone) ou temporarios
(acido hialurénico, colageno, acido

polilatico).

Contato: vhiver@bol.com.br
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o lado dos problemas de adeséo, os

efeitos adversos da terapia anti-

retroviral (ARV) constituem uma
das grandes limitacdes do uso desses
medicamentos. O surgimento de efeitos
adversos ou o receio dos mesmos pode
desmotivar o paciente e/ou familiares para o
tratamento e prejudicar a adeszo e a eficicia
do esquema, além do fato de alguns desses
efeitos estarem associados a co-morbidades
e comprometimento da qualidade de vida.

Os efeitos adversos da terapia anti-
retroviral podem ser subdivididos em
intolerdncia e toxicidade. Os principais efeitos
colaterais de intolerancia estio relacionados
ao aparelho digestivo, como nauseas, vomitos,
dor abdominal e diarréia, e sio, em geral,
transitorios. Eimportante orientar os familiares
para as medidas de suporte e sobre a
transitoriedade desses efeitos colaterais,
prevenindo a interrupcio desnecessaria do
tratamento.

As toxicidades hematoldgica, pancreatica
e hepatica sio as mais freqtientes em pacientes
pediatricos. Os monitoramentos laboratorial
e clinico sdo fundamentais para a detecgio
precoce, possibilitando o ajuste de doses ou
substituicio do medicamento, quando
indicado.

As erupcdes cutineas sio também
bastante comuns em criancas e adolescentes,
sendo a maioria benignas (rash e erupgdes
urticariformes), podendo ser tratadas sem a
necessidade da suspensdo do ARV causal. As
alteragbes no sistema nervoso central, como
alteragdes de comportamento e distlirbios
do sono, sdo mais comuns em adolescentes.

Nos dltimos anos, com o advento da
terapia anti-retroviral potente, foram
observadas complicacdes metabdlicas
(alteragdes no metabolismo de lipideos e
glicideos) e alteragdes na distribuicio da
gordura corporal (lipodistrofia) em criancas

e adolescentes com infeccio pelo HIV. No
periodo de 1998-2000, realizou-se no Hospital
Universitario Gaffrée e Guinle (HUGG) um
estudo avaliando a prevaléncia de dislipidemias
e lipodistrofia com pacientes pediatricos na
faixa etaria de 2 a 18 anos, que identificou a
ocorréncia de alteragdes no metabolismo de
lipideos em 54% dos pacientes em uso de
terapia dupla e 48,2% dos pacientes em terapia
triplice cominibidor de protease. A prevaléncia
de lipodistrofia foi 17,2% dos pacientes em uso
de inibidor de protease e em 2,7% dos
pacientes em terapia dupla, preponde-
rantemente em pacientes acima de 12 anos.

Foram investigados varios fatores de
risco para o desenvolvimento de alteragdes
no metabolismo de lipideos, incluindo raga,
sexo, idade, grau de imunodepressio, estadia-
mento clinico, tempo de terapia anti-retroviral
e tempo de infecgdo. Somente o maior tempo
deinfeccdo pelo HIV pareceu ser um fator de
risco para a ocorréncia de dislipidemias.

Recentemente, foram descritos novos
efeitos adversos graves decorrentes do uso
de ARVs: alteragdes no metabolismo 6sseo,
acarretando osteopenia, osteoporose,
osteonecrose e hecrose avascular da cabega
defémur, e acidose lactica. O monitoramento
do crescimento, controle laboratorial e a
realizagio de métodos diagnosticos de imagem
possibilitam a identificacdo e a tratamento
adequado dessas complicagSes.

Estudo recente desenvolvido no HUGG
observou que a prevaléncia de efeitos
adversos em criancas e adolescentes ¢ alta,
acometendo 38% dos pacientes. Os principais
efeitos adversos observados foram:
intolerancia gastrintestinal; toxicidade
hematologica, pancreatica e hepatica;

Norma Rubini*

erupcdes cutineas; dislipidemias; e alteragdes
no sistema nervoso central. Os efeitos

adversos foram mais freqientes nos pacientes
entre 7 e 12 anos, e naqueles com maior
gravidade imunoldgica e clinica.

Esse amplo espectro de complicagdes
da terapia ARV, em especial as complicagdes
metabdlicas e a lipodistrofia, pode prejudicar
significativamente a qualidade de vida das
criangas e adolescentes. As dislipidemias e
diabetes representam co-morbidades com
risco potencial de comprometer a sobrevida
desses pacientes na vida adulta.

Por outro lado, as alteragdes corporais
decorrentes da lipodistrofia sio motivo de
angustia e sofrimento para os adolescentes.
Em uma fase de vida em que a imagem
corporal é extremamente valorizada, é muito
dificil para o adolescente com lipodistrofia
construir/manter sua auto-estima e sentir-se
seguro para o inicio dos relacionamentos
afetivos/sexuais. Varios pacientes abandonam
o tratamento devido ao surgimento dos
primeiros sinais de lipodistrofia em si mesmos
ou nos demais pacientes.

Infelizmente, apesar das inimeras
pesquisas sobre os efeitos adversos da terapia
com ARVs, as intervencdes para preveni-las
ou minimiza-las sdo limitadas. O monito-
ramento cuidadoso dos efeitos adversos e a
abordagem interdisciplinar sdo os instrumentos
que dispomos para o enfrentamento da
questdo.

Responsavel pelo Setor de AIDS Pedidtrica do Hospital Universitdrio Gaffré e Guinle/ R e-mail: rubini@montreal.com.br
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inda que a Constituicdo

Federal atribua ao Estado o

dever de promover a satude
dos cidadios, ndo ha, no Brasil, politicas
publicas que obriguem a Unido, os
estados e municipios a oferecer uma
rede de servicos e/ou medicamentos
para prevenir ou atenuar os efeitos
colaterais dos anti-retrovirais (ARVs).
Em alguns estados brasileiros, pode até
haver algum tipo de pactuagio com os
municipios nesse sentido. Mas o que
se tem observado, de forma bastante
irregular e pontual, é a disponibilizagdo
de algumas intervengdes e em alguns
centros de referéncia para o tratamen-
to da AIDS.

Apenas muito recentemente, a
abordagem dos efeitos colaterais tem
acontecido de forma preventiva. Na
maioria dos casos, porém, tenta-se
amenizar os efeitos ja instalados.

A verdade é que mesmo a ciéncia
desconhece os efeitos colaterais dos
anti-retrovirais a longo prazo. Pessoas
vivendo com HIV/AIDS ha mais de dez
anos dificilmente conseguem reverter
o quadro, por exemplo, da lipodis-
trofia. Se pensarmos em termos das
pesquisas, tudo relacionado a AIDS é
muito novo.

O que ni3o podemos, de forma
alguma, é cair na armadilha da
justificativa de que os brasileiros “pelo
menos” tém acesso aos ARVs, o que
ndo existe na maioria dos paises em
desenvolvimento. Reconhecemos a
importéancia do acesso universal aos
anti-retrovirais, conseguimos reduzir

os casos de 6bito em decorréncia da
AIDS, mas ndo podemos nos confor-
mar com os impactos que causam sé
porque garantem a vida. Os pacientes
com HIV/AIDS estio vivos sim, mas
muitos carregando um fardo bastante
pesado e com efeitos subjetivos im-
portantes.

Na abertura do [2° Encontro
Nacional de Pessoas Vivendo com
HIV/AIDS, o atual coordenador do
Programa Nacional de DST/AIDS,
Pedro Chequer, anunciou que a partir
de dezembro de 2004 a rede publica
disponibilizara servigos corretivos da
lipodistrofia, como o implante de
metacrilato e a lipoaspiragio.

Mas isso s6 nio basta. E preciso
preparar os profissionais de salde e
equipes multidisciplinares a tratarem
a AIDS de forma integral e os efeitos
colaterais do tratamento de forma
preventiva. E necessario disponibilizar
exames, medicamentos para amenizar
os efeitos colaterais, enfim, uma
politica de AIDS baseada na pro-
mogido de saude publica
integral no Sistema
Unico de Saude
(SUS).

Por outro
lado, as pes-
soas viven-

ol
do com

HIV/
AlIDS

precisam

* Presidente do Grupo Pela VIDDA/R| e-mail: octavio@pelavidda.org.br
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aprender a ocupar espagos formais de
controle social, no qual as politicas de
saulde publica sio discutidas, planejadas
e fiscalizadas. Esses espagos sdo os
Conselhos de Saude.

O desafio ¢ sensibilizar as pessoas
com AIDS a assumirem um papel de
protagonistas para a promogao de sua
propria satde. Além disso, é preciso
capacitar as pessoas para que ocupem
esses assentos e que aprendam a fazer
articulagdo com outras patologias
representadas nos Conselhos.

Se pretendemos parar de “apagar
incéndios”, precisamos aprender a
evita-los. Ndo ha outra forma democra-
tica de se pensar em politicas publicas
que n3o parta do olhar sobre a cole-
tividade, que seja um processo partici-

pativo, horizontal, considerando as di-
versidades e as especificidades de cada
ator da sociedade.
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Pouco se sabe sobre os fenémenos que tém acometido as pessoas que
vivem com HIV/AIDS. Se hoje os anti-retrovirais (ARVs) aumentam a sobrevida
dos pacientes, também podem gerar efeitos colaterais, dentre eles alteracoes
fisicas no corpo, criando uma situacdo adversa aos portadores de HIV/

AIDS.

Alguns pacientes vém apresentando uma série de problemas em relacdo a
lipodistrofia, manifestada por aciumulo ou perda de gordura em algumas
partes do corpo (mais comumente o abdémen, as mamas, a regido posterior
do pescoco, a face e as nddegas). Esse fato, porém, era antes desconhecido.

Com o gradual conhecimento das
reacdes corporeas, algumas alternativas
e/ou solugdes também precisam ser gra-
dualmente desenvolvidas. Por isso, numa
entrevista a radio CBN, o diretor do Pro-
grama de Doengas Sexualmente Trans-
missiveis e AIDS do Ministério da Saude,
Pedro Chequer, informou que o Sistema
Unico de Saude (SUS) oferecera trata-
mento para a lipodistrofia. Segundo ele, o
ministério considera que esse tipo de
intervengao teria carater reparador frente
aos danos causados pelo uso de ARVs.

Num primeiro momento, o proce-
dimento disponibilizado englobara a lipo-
aspiragdo, a recomposigio de nadegas e a
cirurgia de mama. Posteriormente, e ainda
condicionado ao resultado de pesquisas
em andamento, enfocar-se-a a recupe-
ragdo da perda de massa facial.

Ultimamente, estdo surgindo clinicas
particulares para enfrentar as alterages
metabodlicas e a lipodistrofia, seja no campo
estético ou como um problema de satde
mais amplo. Retinem profissionais como
infectologistas, nutricionistas e prepa-
radores fisicos para intervir no que
acreditam ser uma “melhor qualidade de
vida” dos pacientes, incentivando-os a

pratica de exercicios fisicos, melhor
alimentagio e habitos mais saudaveis,
como o abandono do cigarro.

A medicalizagdo da sexualidade tem
sido estudada por varios autores e é
particularmente expressiva no caso da
AIDS. Para a satde publica, é preciso ter
uma epidemia controlada, com um sujeito
sexual responsavel, praticante de sexo
seguro e adepto as medicagdes. Por outro
lado, os efeitos colaterais provocados
pelos anti-retrovirais podem resultar em
mudancas corpdreas nao esperadas, além
de dificuldade de adeséo e abandono do
tratamento.

Lidar com essas mudancas tem-
se revelado uma intricada tarefa. Na
cultura brasileira, partes do corpo
como as nadegas, as pernas, Os seios e
a face detém enorme valor no mercado
afetivo-sexual. O culto ao corpo,
expressivo de uma cultura cada vez
mais hedonista, tem sido ha tempos
sublinhado por diversos estudos.
Alguns autores chamam a atengio,
inclusive, para o cenario carioca: a praia

* Assessora de Projetos da ABIA e-mail: maksud@abiaids.org.br
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como um meio que propicia esse valor.

A cultura é uma lente através da qual
se enxerga o mundo, e homens de
culturas diferentes usam lentes diferentes.
Em paises como a China, os pés sio muito
reverenciados e tém muito “peso” no
mercado amoroso, estando associados ao
jogo sexual. Sociedades diferentes
atribuem valores diversos ao que é
considerado belo e sedutor - e o homem
é resultado do(s) meio(s) cultural(is) em
que foi socializado.

O comportamento depende de um
aprendizado, embora seja comum a
crenga na transmissdo de caracteristicas
através da genética. A atragdo e o desejo
ndo escapam a essa férmula. Isso ndo
significa desmerecer o problema médico
e, principalmente, o sofrimento real dos
sujeitos, mas reconhecer a preeminéncia
da cultura. O corpo lipodistréfico é um
“corpo marcado”, que apresenta uma
“diferenca”. O que fazer com ela?

Um corpo “marcado” ¢ lido como
algo que desvia a “norma” e, por isso,
corre o risco de ser estigmatizado. A
heranca cultural que carregamos - e
atualizamos - nos condicionou a reagir
depreciativamente aos comportamentos
diferentes e/ou fora dos padroes aceitos
pela maioria da sociedade. Doengas do
corpo podem tornar uma pessoa
inaceitavel do ponto de vista erético,
revelando-se um tabu social, tal como
pode ser a velhice, a obesidade, a calvicie,
ou qualquer outro evento classificado
como desviante e que implica certo
julgamento pejorativo pelo outro.

Seréd possivel esquivar-se das
amarras culturais que modelam os
individuos? Certamente, ha que se
pesquisar sobre os significados da
lipodistrofia, sobre tratamentos a que
se possa recorrer para minimiza-la e
remedia-la, e, talvez o mais desafiador
empreendimento — aquele que cré no
dinamismo da cultura: aprender com
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outras culturas novas formas de
erotismo e seducgio.

No Brasil, o mundo da AIDS tem
sido responsavel pela difusio veloz de
informagdes. Muitos pacientes sabem
quase como os médicos, pois, muitos,
militam no movimento de luta contra a
AIDS e tém as suas mios a informacio
para ter uma postura mais enérgica na
relagio médico-paciente, descarac-
terizando, por vezes, a tradicional
distancia entre esses universos, tal qual
descrita por Boltanski (1) e outros
autores.

Em que pesem todas as dificul-
dades vivenciadas pelos pacientes com
menor capital cultural, como baixa
escolaridade, renda, desigualdade de
género, raga etc., os ativistas aprende-
ram e ensinaram a se colocar politi-
camente - tecnicamente até - , expli-
citando a vulnerabilidade e a sinergia de
diversos fatores que compunham os
perfis mais atingidos pela epidemia e
adotando, na pratica politica, conceitos
importados como advocacy e
empowerment, que em ultima instincia
traduziam algo de genuino do mo-
vimento social — a resisténcia, a acdo, a
batalha, o combate.

Mas talvez onde a cultura esteja
mais instalada - nos corpos - seja mais
dificil a constituicdo de uma oposicao.
A “hexis corporal” e a “quase natureza”,
conceitos de Bourdieu para descrever
como a cultura se inscreve em nossos
corpos, revelam o quanto os nossos
habitos “mais naturais” sdo, antes de
tudo, construidos socialmente. A idéia
de sofrimento, embora manifestada
psiquicamente, estd demarcada nesse
iambito da construcio social. As
respostas politicas recentes, como a
relatada acima, parecem estar
acompanhando e investindo nessa
moral.

(1) Boltanski, L. As dlasses sociais € o corpo. Rio de Janeiro:
Graal, 1998.
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Procurando
passar informagdes basicas sobre prevengio
para quem estd vivendo um relacionamento
sorodiscordante, a ABIA langou a cartilha
Casais sorodiscordantes: dicas para uma vida
sauddvel e feliz. O material aborda, entre
outros temas, o aumento de relagdes
sorodicordantes a partir do acesso mais
rapido ao tratamento anti-retroviral, com
aumento na qualidade de vida de quem vive
com HIV/AIDS; o impacto da revelagdo da
soropositividade no relacionamento e a
manutencio da afetividade; a necessidade de
ampliar as redes sociais para pessoas que
estejam em relacionamentos sorodicordantes;
o direito desses casais de terem filhos e os
cuidados em relacio a prevengdo da
transmissdo vertical (mae/filho). O material é
parte das iniciativas de satde sexual e
reprodutiva da ABIA e foi publicada com
apoio da Unesco e do Programa Nacional de
DST/AIDS, do Ministério da Satde. Os
interessados em adquirir a cartilha podem
obté-la gratuitamente na sede da ABIA,
através de contato telefnico (21) 2223-1040
ou pelo e-mail abia@abiaids.org.br.

Com textos
provenientes da académicos e ativistas, a
publicacdo aborda, através de diferentes
perspectivas, como o HIV/AIDS vem
influenciando a construcio de diversas
identidades e subjetividades sexuais, assim
como vem redefinindo o préprio campo de
produgdo de saberes sobre sexualidade.
Questdes como gravidez na adolescéncia,
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masculinidade bissexual, violéncia estrutural e
construgio de identidades homossexuais na
era da AIDS s@o alguns dos temas
trabalhados. O livro é resultado do
seminario “ldentidades, Subjetividades e
Culturas Sexuais”, realizado pela ABIA e pelo
Instituto de Medicina Social da Universidade
do Estado do Rio de Janeiro (IMS/UER]) e
esta sendo vendido na sede da ABIA.

Fruto do seminario
Assisténcia e Prevengdo a Epidemia de AIDS no
Sistema Unico de Satide, tltimo de uma série
de eventos da ABIA que teve como objetivo
aprofundar a compreensio sobre a resposta
social a epidemia de AIDS no Brasil, a
publicagdo ¢ dividida em trés temas: os
principios do SUS e o controle
da epidemia de HIV/AIDS; a perspectiva do
usuario e o controle social, e a salide no
ambito do Poder Judiciario; e a questdo do
acesso. A publicacio teve como preocupagio
central as formas como os diferentes atores
envolvidos no enfrentamento a epidemia
estdo pensando a inser¢io da resposta
brasileira ao HIV/AIDS dentro do SUS.
Apos a experiéncia com dois acordos de
empréstimos com o Banco Mundial para as
acoes de AIDS e a atual vigéncia de um
terceiro empréstimo, é importante refletir
sobre como a salide publica no Brasil esta
se organizando para financiar, com recursos
do proprio Sistema, as agdes que visam ao
controle da epidemia e a prevengao da
infecgdo pelo HIV. A publicacio é distribuida
gratuitamente pela ABIA. Mais informagdes
pelo telefone (21) 2223 1040, com Aline
Lopes.

O Acdao Anti-AIDS propicia um
forum para o intercaimbio de
informacdo sobre atencdo e
prevencdao do HIV/AIDS e doencas
sexualmente transmissiveis. Este
boletim é publicado em inglés,
portugués e espanhol. Tem uma
circulagio mundial de 160.000
exemplares.
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ENCARTE DO ACAO ANTI-AIDS N- 51 ABIA

38.062.06-2 - Reconstrugao glutea em paciente com lipodistrofia glutea
decorrente do uso de anti-retroviral.

38.062.07-0 - Preenchimento facial com tecido gorduroso em paciente com
lipoatrofia de face decorrente do uso de anti-retroviral.

38.062.08-9 - Preenchimento facial com POLI METIL META ACRILATO -
PMMA em paciente com lipoatrofia de face decorrente do uso de anti-
retroviral. Art.2° Instruir que os critérios para a indicagao dos
procedimentos relacionados no artigo |°, desta Portaria, sigam as

recomendagoes vigentes definidas pelo Programa Nacional de DST e AIDS/
SVS/MS.

Art. 3° Estabelecer o prazo de 60 (sessenta) dias para elaboragao dos
seguintes instrumentos de gestao:

| - Protocolos de Indicagao da Cirurgia Plastica Reparadora em Pacientes
com Lipodistrofia por anti-retrovirais; e

Il - Formulario, de preenchimento obrigatério, “Banco de Dados de Cirurgia
Plastica Reparadora em Pacientes portadores de Lipodistrofia”, a ser
disponibilizado no prontuario médico, para controle e avaliagao do gestor
local.

Art. 4° Determinar que, no prazo de 60 (sessenta) dias, a Secretaria de
Atencao a Salde - SAS e a Secretaria deVigilancia em Salude - SVS adotem
as medidas necessarias a implantagao do disposto nesta Portaria.

Art. 5° Esta Portaria entra em vigor a partir da competéncia de dezembro
de 2004.

HUMBERTO COSTA
Ministro da Saude



