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Resumo O preconceito e a discriminagdo relacionados as pessoas vivendo com HIV/aids, ainda
presentes nos dias atuais, tendem a ser acentuados com o advento da lipodistrofia, que pode
revelar involuntariamente a condicdo de soropositividade. Trata-se de artigo de revisdo critica de
material bibliografico, com analise embasada em preceitos da bioética de intervencao, enfatizando
as situacoes persistentes. Acredita-se que o debate bioético sobre os valores e as moralidades que
permeiam as questdes estigmatizantes da aids poderia auxiliar na visibilidade do problema,
repercutindo positivamente na reducao das vulnerabilidades que atingem as pessoas soropositivas
portadoras de lipodistrofia. Conclui-se que a precariedade e a ineficacia da resposta publica para
a resolubilidade da questdo poderao redundar em infracdo ao direito a equidade.
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0 Drasil, assim como em vérios paises, o surgimento dos
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primeiros casos de aids foi marcado pela iclentificag&o de
pessoas que pertenciam a grupos especificos. Desde o seu

inicio, a aids foi associada a grupos de risco, tendo em vista

determinados segmentos sociais — em especial, homosse-

xuais, usudrios de drogas injetaveis e profissionais do sexo
Maria das Neves Rodrigues de — revelarem-se mais vulneraveis ao virus da imunodeficién-
Aratjo cia humana (HIV).

Psicologa pela Universidade Federal
de Pernambuco (UFPE), especialista
em Bioética pela Catedra Unesco
de Bioética da Universidade de
Brasilia (UnB). Trabalha em Servico rével a aids, principalmente na década de 80, foi o dos

de Atendimento Médico da 1. . .
Secretaria de Sall.lde dO EStadO de hemOflllCOS (] receptores de sangue ’cransfundldo, consule-

Alagoas, Maceid, Brasil

Outro grupo da populagéo que também se mostrou vulne-

rando que até aquele momento nao havia controle a(].equado
da qualifla(le nos bancos de sangue. O descaso verificado em
relagéio as questoes do controle do sangue no inicio da epi-
demia resultou na expansao da aids transfusional. Segundo

Souza, citado por N ichia’ca, Shima e Takahashi ! , naquele
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periodo, 95% dos hemofilicos foram infectados por meio de

sangue contaminado e seus derivados.

A falta de conhecimento cientifico sobre as formas de trans-

missdo, aliada a rotulagéo de homens gays como os alvos

LA preferenciais da nova doenga, fortaleceram no imaginario
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risco. Isso reforgou, no laojo da concepgao sobre a c],oenga,
prazer, culpa e morte. Assim, cristalizou-se a ideia de que a

o que levou a legitimagéo da exclusdo social de portac],ores

do HIV, como ato punitivo pelas supostas transgressoes

praticadas 2

Contrariamente a essa forte associagao da nova cloenga ao
estigma e ao preconceito que moldaram o imaginario social,

desde seu inicio era perceptivel que afetava outras parcelas
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Brasil também contrafam a enfermidade.

Destaca-se, ainda na década de 80, a conjuntura histérico-
poli’tica marcada pelo fim da ditadura militar e 0 movimen-
to de retlemocratiZagéo do pais. Salienta-se também o pro-
cesso constituinte e, no campo da saﬁde, o fortalecimento

do movimento sanitario e a criagdo do Sistema Unico de

Satde (SUS) A muclanga de um sistema contri]outivo, que
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vigorava até entdo, para a 1égica da satide como direito uni-
um marco que nao pocle ser desconsiderado.

O novo sistema de satide em processo de construgdo incor-
porava como principios a universaliclac]e, a integralidacle ea
equiclacle. E possivel afirmar que essa trajetéria vai ao encon-

tro de questdes e anseios inerentes aos principios da bio-

ética, considerando que um pafs periférico como o Brasil,
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com sérias desigualdades sociais, avangava
para a construgao de poli’ticas pﬁhlicas univer-
sais, que privilegiava a defesa dos interesses de
uma populagéo socialmente exclufda em con-
traponto a defesa dos direitos individuais de

pequena parcela da sociedade.

E nesse cendrio, mais precisamente a partir de
1985, que as primeiras respostas dos movi-
mentos sociais e governamentais em relag&o a
aids comegaram a emergir °. Foram estabele-
cidas as primeiras estratégias sociais e politi-
cas para o enfrentamento da doenga no Brasil.
Esse periodo foi ainda marcado pela luta con-
tra o preconceito que assolava as vitimas da
aids e pela criagao das primeiras organizagdes
ndo governamentais (ONG) do pais, funda-
das com o ol)jetivo de tratar de questoes rela-

cionadas a epiclemia.

Como nao havia alternativas eficazes de tra-
tamento, as pessoas acometidas pela aids
recebiam cuidados de satide apenas para as
infecgées oportunistas, o que nao impeclia a
morte iminente. Em £ung&o da forte discri-
minagao e do preconceito que marcaram o
surgimento da ai(ls, e que consequentemente
atingiram as primeiras vitimas, verificava-se
que a morte social muitas vezes antecedia a
morte fisica *. Assim, uma (loenga com etio-
logia desconhecida e terapia ineficiente ten-
dia a ganhar diversos significados, fazendo
com que a pessoa soropositiva convivesse e se
confrontasse no seu dia a dia com estigma e

c],iscriminagéo .

Em 1996, mediante e(lig&o de lei federal,

pode—se destacar a garantia do acesso universal

aos medicamentos antirretrovirais no ambito
do SUS. Essa medida possibilitou a clisponi-
bilidade de tratamento, favorecendo melhor
qualidafle de vida as pessoas infectadas pelo
HIV e doentes de aids °. As vérias conquistas
nas 4reas da satde, direitos humanos e 1egis—
lagées especificas contribufram sobremancira
para a consoliclagéo de respostas ao estigma
relacionado a aids. Contudo, as situagoes de
discriminag&o e preconceito ainda acontecem,
o que traz a tona a necessidade de discussio e

aprofundamento do tema.

O presente artigo trata de revisio critica de
material L)i])liogréﬁco e tem por o])jetivo dis-
cutir questdes atuais relacionadas a preconcei-
to e cliscriminagéio evidenciados no contexto
da epidemia. Considerar-se-4, especialmente,
um fato que emergiu nos tltimos anos rela-
cionado a viver com HIV/aids: a 1ipodistro£ia,
cujas manifestagées poc].em vulnerabilizar
ainda mais as pessoas acometidas, devido ao
risco de terem sua condig&o de soropositivi(la-
de revelada de modo forgado, o que pocle tor-
né-las alvo de estigma e preconceito. Para a
reflexdo sobre o tema, a analise serd embasada
em preceitos da hioética de intervengao, com

énfase nas situagdes persistentes.

Conceito que emerge com o
avanco da epidemia:
vulnerabilidade

Apés 25 anos do inicio da epiclemia, percel)e-
se que aspectos concernentes ao estigma e a
discriminagé,o de pessoas vivendo com HIV/
aids ainda estdo presentes, mas com compo-

nentes diferentes e, em alguns casos, mais
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sutis do que os que se observaram nos primei-
ros anos da epidemia no pafs. A concepgdo de
que a aids estaria associada a grupos de risco
deu lugar a nogao de comportamentos e con-
textos de risco. A propagagao e transmissibili-
dade do HIV para além dos chamados grupos
especificos propiciaram o surgimento do con-
ceito de vulnerabilidade, que passou a balizar
os estudos e agoes de compreensao e enfrenta-

mento da epiclemia.

De acordo com Ayres, citado por Seffner ¢,
vulnerabilidade esté relacionada aos contextos
— pessoais, sociais e programadticos — que
possilt)ilitam a oportunic],ade de infectar-se/
adoecer nas situagoes possiveis de transmissao
do HIV. Segundo Guilhem e Gongalves, a
vulnerabilidade frente a aids ¢ entendida como
situagdo resultante de uma conjungdo de ](atores
individuais (Lio/égicos, cognitivos e comporta-
mentais), programdticos (programas de preven-
¢do, ealucaga"o, controle e assisténcia, bem como
vontade po/ftica), sociais (re/acionaa]os as ques-
tées econdmicas e sociais) e culturais (sul)missa"o
a paa]rées e crengas morais, Zzierarquias, re/agées
de poaler, questées de género), interclepenalentes e

mutuamente inﬂuencidveis 7

Apesar do avango do conceito de vulnerabili-
dade para a compreensao ampla e multidi-
mensional das questoes relativas a prevengao e
ao viver com HIV/aids, Garrafa e Prado ®
ponderam que vulnerabilidade leva a nogao de
][ragi/ia]aa]e, alesprotegdo, a’es][avor (populagées
desfavorecidas) e, até mesmo, de alesamparo
ou abandono. Esses aspectos da vulnerabilida-
de podem caracterizar a concligéo das pessoas

soropositivas, o que ressalta a necessidade de

aprofunclar a anélise ]1)11503.1’1(10 revelar ao que

essas pessoas estdao vulnerdveis.

Nessa perspectiva, a contrili)uigéo do conceito
de vulnerabilidade relaciona-se a ampliag&o do
leque de dimensaes, reduzindo a responsa]oili—
dade individual e focalizando outros aspectos
— socioecondmicos, culturais e programaticos —

que tém influéncia sobre a prevengao e a assis-

téncia em HIV/ aids.

Tendéncias atuais da aids no
Brasil: feminizacado, pauperizacao
e interiorizacao

A partir de evidéncias observadas da analise
epidemiolégica, atualmente o desenho da dis-
seminagao do HIV e aids aponta tendéncias
caracterizadas pela ][eminizagdo, pauperizagdo e
interiorizagdo. A feminizagéo da epidemia
decorre do crescimento da incidéncia de aids
entre pessoas do sexo feminino, em plena
satide sexual e reprodu’civa. De acordo com o
Plano Integrado de Enfrentamento a Femini-
zagao da Epiclemia de Aids e outras DST °,
verifica-se que no Brasil, do total de casos
notificaclos, 67,2% (290.917) foram do sexo
masculino e 32,8% do feminino (142.138).
A razao (fle sexo (1980 a junho/ZOOé, taxa
por 100.000 ha]aitantes) vem diminuin(lo,
passando de 15,1 homens por mulher em

1986 para ].,5 homem por mu”ner em
2005.

A epidemia de aids vem atingindo as pessoas
em situagdo de pobreza. Embora o grau de
escolaridade isoladamente nao seja suficiente

para indicar a con(lig&o socioecondmica da
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populag&o afetada pela epidemia, essa medida
¢ a que mais se aproxima dos indicadores de
pobreza. Nesse sentido, os dados mostram
que 52% dos casos entre mulheres referem-se
équelas que nao tém nenhuma escolaridade
ou que nao conclufram o primeiro grau do
ensino fundamental (29% com um a trés anos
c],e estudos e 19% com quatro a sete anos c],e
estudo). Outro indicador importante é a esco-
laridade das mulheres gestantes cliagnostica-
das com HIV, que confirma a tendéncia veri-
ficada de pauperizagdo da epic],emia. Dos
31.921 casos de gestantes HIV+, 3% sao
analfabetas, 13% tem apenas trés anos de
estudos e 39% tém entre quatro e sete anos de
estudos. Quanto a interiorizagdo, observa-se
o aumento progressivo do ndmero de munici-
pios brasileiros com pelo menos um caso de
aids notificado, alcangando cerca de 80% dos

municipios °.

As tendéncias epidemiolégioas mostram que a
distribuigéo da aids no Brasil nao ests sendo
democratica, tomando por base os indicadores
dos dltimos anos. Pode-se afirmar que pessoas
negras ou parclas, em con(ligéo de pol)reZa e
com menos anos de estudo, estdo mais vulne-
raveis, dispondo de poucos recursos para se
proteger da infecgéo pelo HIV. Cabe aqui a
pergunta: se essas pessoas contrairam o HIV
por nao terem acesso aos meios de se proteger
da doenga, nao estariam também mais vulne-
réveis a aids, com dificuldades para usufruir os
beneficios do acesso universal a satide para o
tratamento, com prol)lemas de adesdo a este
tratamento e sem conc],igées de lidar com os
eventuais efeitos adversos de cloenga cronica

decorrente, como a lipodis’crofia?

Aids como doenca cronica

A aids inicialmente se apresenta como uma
doenga repleta de siml)olos, signi{'icaclos, ima-
gens imprecisas e falaciosas, que estimularam
atitudes de panico, negagao, intolerancia e
discriminag&o as pessoas atingidas 00
aparecimento da aids atualiza a tematica da
doenga como catédstrofe coletiva, que ame-
dronta as pessoas. Berlinguer " comenta que,
ao longo da histéria da humanidade, algumas
enfermidades clesaparecem e outras surgem, e
que as doengas apresentam uma historicidade
associada as atividades humanas e a seus
ambientes. O autor menciona ainda que
durante épocas as c]oengas sdo vistas como um
perigo, e que vdrias motivagdes coexistem entre
elas, (...) a procura de um ‘individuo-alvo’, ou
seja, de ‘um bode expiatério’ em quem descarre-
gar as alesgragas da comunidade para liberar-se.
Esse texto nos permite tragar um paralelo
entre o advento da pandemia da aids como
uma ameaga global de répida Llisseminagéo

que marca o final do século XX.

Nos dias atuais, tem des’taque a poli’tica de
acesso universal ao tratamento, um dos dife-
renciais da resposta brasileira. Essa realidade
constitui um marco mundial sobre as possi]oi—
lidades de enfrentamento da epidemia e coloca
o Brasil em destaque no cendrio internacio-
nal. Com a clisponibilizagéo da terapia antir-
retroviral, verifica-se a tendéncia de quecla nos
ntimeros de internagdes e nos indicadores de
mortalidade por aids no pais. Essa conquista
d4 inicio a transformagées em uma realidade
caracterizada pela oferta de tecnologias para o

enfrentamento da aids, o que possi]ailita as
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pessoas que vivem com HIV/aids o direito a
vida. Entretanto, a vivéncia da aids impde
ainda hoje a necessidade de agoes que contri-
buam para a desconstrugéo dos estigmas e
mitos a ela associados para a garantia plena

desse direito universal.

Preconceito e discriminacao em
HIV/aids

Para trabalhar as questoes relacionadas ao
estigma e a c],iscriminagéo optou-se por rela-
cionar aportes teéricos importantes e (lialogar
com a realidade inerente ao HIV/aids. Nesse
sentido, poclemos citar o texto classico de
Goffman " ao sinalizar quea sociedade estabe-
lece 0s meios de categorizar as pessoas e o total
de atributos considerados como comuns e natu-
rais, e que se utiliza de atributos que tém um
significado Jepreciativo para a]esqua/i][icar as
pessoas. Deixa-se de perceber a pessoa em sua
totalidade para enxergar apenas um atributo,
reduzindo-a a uma pessoa estragaala e diminuf-

s

da. (-.r) Tal caracteristica é um estigma, espe-

cialmente quana]o o seu efeito de descrédito ¢
muito grande. Assim, o termo estigma serd
empregaclo no texto em referéncia a um atribu-
to profuna’amente Jepreciativo. (...) Um estigma
é, entdo, na rea/ic]ac]e, um tipo especia/ de rela-

¢do entre atributo e esteredtipo.

Bandeira e Batista ¥, em ensaio sobre o pre-
conceito, assinalam que de maneira geral exis-
te a atril;uigdo negativa, de descrédito na socie-
dade. Estudos mencionam esse fendmeno
vinculando-o a discriminag&o e a exclusdo. O
preconceito, no sentido semantico, correspon-

de a emissdo de um ju/gamento prematuro, ina-

Jequaa[o sobre a coisa em questdo. Segunclo as
autoras, o preconceito manifesta-se como pro-
dutor e reproa’utor de situagées de contro/e,
menosprezo, implica sempre uma re/agdo social.
Aparece como um modo de relacionar-se com o
outro, a]i/erente, a partir da negagao ou desvalo-
rizagdo da identidade do outro e da superva/ori—

zagdo ou aﬁrmagdo da prépria ia]enti][icagdo 16,

Em relag&o a aids observa-se forte depreciag&o
das pessoas infectadas, que sao responsal:)iliza—
das por sua propria infecgéo. Some-se a isso o
fato de o HIV ser transmissivel, o que forta-
lece no imaginario social uma responsalaili(la—
de a mais para o portaclor, o que pode contri-
buir para que essas pessoas sejam perceljiclas
como ameagas a sociedade. Aliada a essas
questdes, e mesmo considerando o aporte
atual de tecnologias para o enfrentamento da
epiclemia, ainda nao hé, ao menos em curto
prazo, a possibilidade de cura. Portanto, o
impacto do estigma relacionado a aids impde
a necessidade de atengao e protegao do grupo
populacional afetado.

17 ostabelece uma corresponcléncia

Berlinguer
com o medo que as pessoas tém das doengas,
ou seja, o medo suscita reagdes irracionais e atos
discriminatdrios. Agdes oriundas do preconcei-
to as pessoas com HIV e aids provocaram a
vivéncia de emogées singu/ares permeac]as de
sofrimento dentro de um contexto rep/eto de sig-
nificados, entre os quais: o medo do abandono,
de ser ju/gaa’o ¢ de revelar sua identidade social,
a cu/pa pe/o adoecimento, a impoténcia, a fuga,
a c/andestinia’aa’e, a omissdo, a exclusdo e o sui-
cidio, originaa[os e construidos pe/o real convivio

com o social que reforga os hdbitos e as expecta-
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tivas e que estdo pro][una]amente enraizados

numa sociedade preconceituosa '®.

No intuito de conhecer a dimensio do pre-
conceito e do estigma na perspectiva dos sujei-
tos concretos que sao alvos de Violag()es de
seus direitos {'unclamentais, a partir da utiliza-
gao de pesquisa realizada por Almeida e Labro-
nici — que entrevistaram cinco pessoas entre
25 e 34 anos de idade, duas mulheres e trés
homens — foram selecionadas algumas narra-
tivas sobre vivéncias da aids, a guisa de exem-
plo: “E Jrffci/ assumir que eu tenho aids, porque
me coloca em um lugar aonde as pessoas vdo me
olhar de forma a’iferente (..) é como se ][osse um
ET e por eu ter aids é como se eu ndo ][osse mais
eu, como se sentisse Jiferente, pensasse a[{/erente
e me comportasse ali][erente. Nao vdo mais lem-
brar o que ][iz de bom, ¢ as minhas qua/ic]ac]es,
vdo sim me colocar na cruz e me apea]rejar como
uma pessoa Jesqua/ificac[a, sem valor” (colabo-
radora 3); “Nunca ][a/ei que tinha o virus (...)
As pessoas sdo muito maldosas aqui no bairro,
tem um bando de gente fofoqueira que vive fa/an-
do da vida dos outros. Nao quero que a minha
vida vd cair na boca dessa gente maldosa” (cola-
boradora 2). Esses (lepoimentos expdem os
sentimentos de pessoas soropositivas e ilus-
tram o temor do preconceito que envolve essa
condig&o, bem como sua consequéncia sobre a

identidade e histéria de vida de pessoas viven-

do com HIV/aids (PVIIA).

Aspectos e contextos atuais da
epidemia: a lipodistrofia

Como dito, os avangos alcangaclos no ambito

do tratamento impuseram novos desafios,

considerando a melhoria na qualiclacle de vida
das pessoas infectadas pelo HIV e doentes de
aids. A clisponil)ilidade da terapia antirretrovi-
ral de alta poténcia pelo SUS para todas as
pessoas que dela necessitem causou impacto
notével na realidade da epiclemia no Brasil,
com reclugéo da morbimortalidade, diminui-
gao das internagdes hospi’calares e progressiva
mudanga na maneira de a sociedade e os pro-
fissionais de satde se relacionarem com os

pacientes .

Entretanto, observa-se ainda a manutengao
de situagdes persistentes caracterizadas por
expressoes de estigma e discriminagéo as pes-
soas afetadas. Apés quinze anos de terapia
antirretroviral altamente potente, o advento
da sindrome lipodistréfica do HIV indica que
os efeitos colaterais, progressiva e acumulada-
mente, tém provocaclo reagoes e alterag()es
que acabam desencadeando eventos que refor-
gam e estimulam situagdes de estigma e dis-
criminagao. Alguns estudiosos apontam que a
terapia antirretroviral, nio obstante seus
beneficios e vantagens, trouxe a ocorréncia de

efeitos colaterais.

Um desses efeitos ¢ a 1ipoc],istro£ia, sindrome
caracterizada por redistri]ouig&o anormal da
gordura corporal, que pode se manifestar
como percla (lipoa’crofia) ou aumento (lipohi-
pertrofia) da gorclura do corpo. A sindrome
1ipodistr<’)£ica pode vir acompanhada de altera-
¢bes no metabolismo glicémico, resisténcia
insulfnica e dislipidemia. A dislipidemia se
caracteriza pelo aumento dos niveis lipiclicos
no sangue (coles’cerol e triglicerideos), contri-

buindo para maior risco cardiovascular. Atual-
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mente ndo existe consenso para o tratamento
da sindrome, cuja causa permanece desconhe-
cida 2. Como a prevaléncia da sindrome
1ipodistré£ica ainda gera controvérsias — estu-
dos apontam percentuais que variam de 25%

a 60% — o ntimero de pessoas HIV positivo

afetadas ¢ dificil de ser definido.

A lipoa’croﬁa implica em diminuigao de gor-
dura periférica, com perda de tecido subcuta-
neo na £ace, l)ragos, pernas e néclegas. QO aci-
mulo de gorclura, denominado de 1ipohiper-
trofia, ¢ evidenciado pelo aparecimento de
gordura dorso-cervical, expansao da circunfe-
réncia do pescogo, aumento do volume dos
seios e da regiao abdominal. A lipoclistrofia
tem contribuido para que a aids tenha nova-
mente uma cara, como nos primc’)rdios da epi-
demia, o que tem possil)ilita(lo a associagdo
corpo/&oenga como mecanismo de identifica-
gao clas pessoas com HIV/aicls no meio social.
Tal possi]ailidacle, consequentemente, favorece
a manifestag&o de reagoes e atitudes precon-

ceituosas e estigmatizantes.

Dados da pesquisa conduzida por Machado,
Raggio, Carvalho e Garrafa 2 sobre a lipodis-
trofia em pessoas HIV+ apontaram a preocu-
pagao generalizada com o retorno do precon-
ceito. Mediante entrevistas com 30 pessoas
HIV positivas afetadas pela sindrome, os
autores observaram que mais de 50% dos par-
ticipantes afirmaram a preocupagao de que a
lipodistrofia possi]:)ili’tasse a descoberta da
condigéo de soropositividacle. E possivel afir-
mar, entdo, que a nao visibilidade pﬁl)lica do
pro]olema pocle ser a Ginica protegdo que essas

pessoas possuem contra o preconceito e o

estigma — os quais poc],erao ressurgir caso a
soropositividade (via caracterfsticas fisicas)
venha a ser facilmente identificada pela popu-
lagéo. Assim, ha gran(le possil)ilidacle de recru-
descimento do estigma a partir do reconheci-
mento da sindrome lipodistréﬁca do HIV e

sua associagdo com a soroposi’civida(le.

Em outro estudo realizado sobre o tema, Seidl
e Machado * entrevistaram 21 pessoas soro-
positivas com lipodistrofia e Veriﬁcaram, com
base nos relatos dos participantes, que a des-
coberta e a vivéncia da lipodistroﬂa podem
afetar o bem-estar psicolégico, ocasionando
redug&o da autoestima, percepgao negativa da
imagem corporal e evitagao de contatos sociais.
Segundo as autoras, o medo da revelagéo for-
gada do diagnéstico foi mencionado como
fonte importante de preocupagao e de estresse
por boa parte dos entrevistados. Eles relata-
ram que a visibilidade dos sinais de lipodistro-
fia, em especial no rosto, podem colocar em
risco o sigilo sobre a propria concligé,o de soro-
positividacle, deixando as pessoas que vivem
com HIV/aids expostas a descoberta do cliag-
néstico por terceiros e vulnerdveis as suas pro-
véveis consequéncias: o preconceito e a discri-
minagdo. Nessa perspectiva, alguns partici-
pantes mencionaram que a lipoclistrofia éa

nova cara da aids.

Um aspecto que ndo era alvo do presente tra-
]aa”no, mas de grande relev&ncia, concerne a
componentes nao estéticos da lipodistroﬁa,
que sdo invisiveis e, portanto, sem impacto
social. Trata-se dos disttirhios de ordem meta-
bolica, como as alteragées no metabolismo

glicémico, resisténcia insulinica e clislipide—
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mia, que também vulnerabilizam a satde des-

sas pessoas .

Os resultados dessas pesquisas demonstram
como o advento da lipodistrofia esté trazendo
inquietagbes relevantes para pessoas vivendo
com HIV/aiLls, podendo a£etar negativamente
sua qualic],acle de vida. Especificamente no caso
brasileiro, como as politicas pﬁblicas em HIV/
aids poderéo oferecer uma resposta eficaz e
equanime para abordar esse tema que caracte-
riza o momento atual da epic],emia? E em que
medida a bioética de intervengdo se constitui

em ferramenta valiosa ante esses desafios?

Preconceito e discriminacao em
HIV/aids: dialogo com a bioética
de intervencao

Porto * enfatiza que os estudos realizados na
4rea da satde pela bioética de intervengao
objetivam contribuir na promogao da equida—
de social. Para formular tal concepgao, a auto-
ra considera que a Bioética deve evidenciar as
moralidades que tém gerac]o crescente injustiga e
a]esigua/alaale (...); deve também apontar as rela-
¢bes de poaler que sustentam essas moralidades
e moldam a Jesigua/a’ade, especia/mente quana’o
se considera a 1'nf7uéncia do mercado na confor—
magdo da estrutura simbélica, das moralidades
e dos comportamentos delas decorrentes. Na
produgéo e reproclugéio das relagées de pocler,
o estigma e a discriminagéo sdo conceitos que
estio intrinseca e historicamente 1igados a

epidemia de aids.

Retornando ao ano de 1987, periodo inicial

da construgdo tedrica sobre a epidemia, os

estudos de Mann, citado por Parker e Aggle—
ton *, descreveram trés fases distintas que
podiam ser definidas como trés epi&emias
diferentes, mas concomitantes. A primeira
delas ¢ a infecgéio pelo HIV, momento assin-
tomatico, que se desenvolve ao longo de mui-
tos anos. A segunda compreende a aids pro-
priamente dita: ¢ caracterizada pela sindrome
de doengas oportunistas devido a agao do virus
no sistema imunolégico humano. A terceira
fase, potencialmente a mais exp]osiva, foi des-
crita como a epidemia das respostas sociais,
culturais, econdmicas e politicas a aids — rea-
gbes que se caracterizavam, principalmente,
por niveis excepcionalmente altos de estigma,
discriminag&o e, certas vezes, negagao coleti-
va. Nota-se que o estigma e a cliscriminagéio
sdo temas recorrentes e sempre presentes no

debate da dimensio social da aids.

A guisa de exemplo, quase trinta anos clepois
do primeiro caso da doenga, pesquisa realizada
com pro£issionais da 4rea da satide de Sao
Paulo que no dia a dia atendem pessoas com
HIV/aids analisou os signiﬁcados atribuidos
pelos profissionais a sua experiéncia em con-
tato com esses pacientes. Entre os principais
temas que vieram a tona na anélise dos dados
destacou-se a persisténcia de comportamentos
a’iscriminatérios, relacionados aos sentimentos

de inseguranga e medo do contdgio, entre os pro-

fissionais nos servigos e lzospitais gerais.

Garrafa e Porto * asseveram que a Bioética
deve se preocupar pre][erencia/mente com as si-
tuagées persistentes, ou seja, com aque/es prol)/e-
mas que continuam acontecendo e que ndo deve-

riam mais acontecer nesta altura do século XXI.
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No caso da aids, a ocorréncia de estigma e
discriminagao caracteriza situagbes persisten-
tes que potencializam a mistificag&o da doen-
ga, como aconteceu no passado com a tuber-
culose e a sifilis, que clespertavam aversao na

sociedade.

A dramética con{:irmagéo das condutas discrimi-
natérias e desumanas presentes no cotidiano das
pessoas soropositivas é motivo para mobilizar a
biogtica de intervengao, a medida que requisita
o clestaque das moralidades, o desvelar das rela-
¢es de po&er que ddo suporte a essas moralida-
des, evidenciando as atitudes preconceituosas e
de intolerancia. Acredita-se que o debate biosti-
co sobre os valores que permeiam as questoes
estigmatizantes da aids pocleria auxiliar na visi-
bilidade do pro]olema, com eventual repercussao
positiva para a re(lugéo das vulnerabilidades que

afetam as pessoas vivendo com HIV/aicls.

Um ponto que continua sem resposta na atua-
]i(la(le, e que requer preceitos da bhioética para
dialogar, refere-se a esse novo cenario imposto
pela aids, principalmente o conflito geraclo pelo
direito a vida — o acesso ao tratamento antir-
retroviral — e suas consequéncias, em especial
as marcas corporais provocaclas pela lipodistro—
fia. No Brasil, a conquista do acesso universal
aos medicamentos antirretrovirais traz a tona a
necessidade de ferramentas, tal como nos for-
nece a hioética de intervengdo, para lidar com
os efeitos desagradéveis que potencializam o
estigma e comprometem a autoimagem das

pessoas afetadas pela hpo&istrofia.

Nessa direg&o, a concepgao de satide em sua

dimensio ampliada, que respalda os ideais de

humanizag&o ede construgao do SUS, confli-
ta com a morosidade e a dificuldade da poli’cica
pﬁ]olica em apresentar respostas eficazes a essa
situagdo. O surgimento da nova cara da aids e
a experiéncia histérica da morte civil, outrora
vivenciada por pessoas soropositivas, ndo pos-
sibilitaram, até o presente momento, a dispo-
nihilizagéo universal de novos procedimentos e
tecnologias para minimizar impactos advindos
do tratamento antirretroviral. Apesar de todos
os avangos incontestaveis da resposta nacio-
nal, a incorporagao de procedimen’tos repara-
dores para a minimizagao dos efeitos adversos
da 1ipodistro£ia  ainda ¢ grande desafio para a

politica lt)rasileira, nio obstante a ec]igéo da

Portaria Conjunta n° 1 de 2009 do Ministério
da Sadde (DOU 23/1/2009, segao 1) *, que
olajetivou a regulamentagéo da matéria. O
(locumento, dentre outros pontos, estabelece
normas para o tratamento reparac],or da lipo-
distrofia que inclui procedimentos cirtrgicos
da lipohipertrofia da regido do abdome, mama-
ria, dorso-cervical e su]oman(li]oular; nos casos
de lipoatrofia de glﬁteos e regiao perianal, tée-
nicas reparadoras cirtrgicas também sio indi-
cadas. No tratamento reparador da lipoatrofia
facial ¢ recomendado o preenchimento com
polimetilmetaorﬂa’co (PMMA). O documento
orienta sobre ha]ailitagéo, credenciamento de
unidades de satde e composigao de equipes
multidisciplinares, definindo os critérios de

inc],icag&o a essas modalidades de tratamento.

Apesar do aporte legal, ressalte-se que a maio-
ria dos municipios brasileiros ainda nao
implantou essas recomenc],ag()es do Ministério
da Satde. No que se refere ao tratamento da

lipoatrofia facial — mesmo sendo ambulato-
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rial, tecnicamente menos complexo e de
menor custo — ainda hd morosidade na efeti-

vagao desse procedimento.

Vale ressaltar que a bioética de intervengao
tem como preceito o respeito a equidade, ou
seja, a atengdo a]iferenciaaia para os a’esiguais.
Garrafa pontua que equia’aaie signi][ica a aiispo-
si¢do de reconhecer igua/mente o direito de cada
um a partir de suas a]i][erengas 31, Criar politicas
pﬁ])licas embasadas na equidade possilt)ilita a
compreensao de que é somente mediante este
paraa/igma, associado ao tema da responsal)i/i—
dade (individual e pzil‘)/ica) e da justica, que con-

seguiremos ][azer valer o valor do direito a saiide.

Ainda citando Garrafa, a equidade é o reconhe-
cimento de necessidades cli][erentes, de sujeitos
também aliferentes, para atingir direitos iguais, é
o caminho da ética prdtica ou ap/icada em ][ace
da rea/izagdo dos direitos humanos universais,
entre eles o do direito a vida. A equidaa[e éa
categoria que permite resolver parte razodvel das
alistorgées na alistrilmigdo da saiide, ao aumen-
tar as possi]ai/idacjes de vida de importantes par-
celas da papu/agdo .

Faz-se necessério, assim, focalizar a condigéo
de vulnerabilidade devido as adversidades
decorrentes da soropositividade, visando
melhorar a qualic],ade de vida das pessoas que
vivem com HIV/aids. Espera-se, portanto, que
a ref]exdo biostica detecte e condene tudo o que

maltrate pessoas vulnerdveis ou prealispostas .

Na revisio da literatura verifica-se que o pre-
conceito e a discriminagéo sio fendmenos que

resistem e persistem na trajetéria da epiclemia,

de acordo com as faces que adquire mediante os
recursos disponiveis nos novos tratamentos. I
importante examinar as cleclarag()es de Herbert
de Souza década atras: creio que poa’emos trans-
][ormar a tragéaiia da aids, da enﬁzrmia]ac[e e da
doenga num desafio, numa oportunidade, numa
possiki'/ialaale de recuperar na nossa sociedade, em
nds mesmos, em cada um de nés e em todos nés,
o sentido da vida e da Jignic]ade. E, com esse
sentido da vida e da a/ignialaa]e, seremos capazes
de lutar pe/a construgdo de uma sociedade demo-

crdtica, de uma sociedade justa e ][ratema 34,

As palavras de Betinho estabelecem um dialo-
go com a bioética de intervengao, que tem em
seu espago de atuagao a busca de estratégias
para o debate dos dilemas morais, neste caso
podendo contribuir para a re&ug&o do impacto
negativo do estigma e da discriminag&o. Nesse
sentido, destaca-se — a partir do referencial da
bioética de intervengao — que o fortalecimen-
to de uma politica direcionada aos direitos
humanos, com énfase no enfrentamento do
preconceito direcionado as PVHA, ¢ condi-
gdo sine qua non para lidar, de modo exitoso,
com esses desafios ainda presentes no contex-
to atual da epi&emia. O Brasil — que ja alcan-
gou reconhecimento mundial pela politica
pﬁ]olica na 4rea do HIV/aicls, notadamente o
acesso universal aos medicamentos antirretro-
virais — pode ainda contribuir para a estrutu-
ragao de novos marcos de defesa da dignidade
das PVHA e, consequentemente, facilitar o
alcance do ideal que nos move na construgao

de uma sociedade mais justa e solidaria.

POI’ £11’1’1, é {:unclamen’cal esclarecer que nessas

reflexdes nao ha qualquer intengdo de descon-
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siderar os enormes avangos cientificos e tecno-
1égicos relativos ao tratamento em HIV/aids e
os beneficios do acesso universal a terapia
antirretroviral, marco da politica brasileira. O
que se pretencle é ampliar a discussdo sobre
um dos impactos dos efeitos adversos do trata-
mento antirretroviral — a lipodistroﬁa —, que
pode recrudescer estigmas e preconceitos. Res-
salte-se que para garantir o direito a equiclacle
faz-se necessaria a disponibilizagéo de procedi-
mentos técnicos com aval cientifico para as
pessoas soropositivas que demandam procedi-
mentos reparaclores, bem como amplas cam-
panhas direcionadas a eliminar os preconceitos
ea (liscriminagéo contra pacientes, especial—
mente mulheres, pessoas pol)res e moradores
das 4reas rurais de maneira geral. Do contra-
rio, a politica pﬁblica brasileira estard ferindo
esse direito, ao nao favorecer a atengao a satide
de modo integral e com quali(lacle para as pes-
soas afetadas pela 1ipoc1istro£ia, com demandas

de ordem médica e psicossocial.
Consideracoes finais

O artigo apresenta reflexdes iniciais sobre
1ipodistro£ia e preconceito em HIV/ aids, usan-
doo aporte da bioética de intervengao na pro-
]olematizagéio do tema. Sem o proposito de
trazer respostas prontas e tampouco acabadas,
enfatiza a dimensdo estética e visivel da lipo-
distrofia em {:ungéo das alteragc')es decorrentes
desta sindrome tornar-se a nova expressao ftsi-
ca da soropositividade, marcando nas pessoas

a persisténcia do estigma e da (liscriminagao.

Apés dois anos da pul)licagéio da dltima porta-

ria ministerial sobre este tema, verifica-se a

necessidade de uma analise critica da imple—
mentagao dessa estratégia e de seus efeitos na
qualiclade de vida das PVHA afetadas pela
lipodis’troﬁa. Nesse sentido, uma maior mobi-
liZagéio social — conforme conquistas histéri-
cas na efetivagéo de direitos e estruturacdo de
uma resposta governamental ao enfrentamen-
to da epidemia no passado - poderia, da
mesma £orma, contribuir para avangos técni-
co-cientificos, politicos e sociais, possili)ilitan-
do maior integraliclacle na atengdo e, conse-
quentemente, eventual redugéo do estigma no

contexto da soropositivida&e.

E importante assinalar que o tratamento da
lipodistrofia nao deve se limitar simplesmen’te
a al)ordagens médico-cirﬁrgicas. [nvestimen-
tos em tecnologias de caréter preventivo, como
prética de exercicio fisico, aclequag&o de dieta
nutricional e mudangas de habitos de vida, ao
lado de uma melhor relag&o entre proﬁssio—
nais de satde e usuarios, favoreceriam a reso-

lubilidade de agdes no campo da 1ipoclistrofia.

Diante desses desafios, e considerando a com-
plexidade que o tema requer, o enfrentamento
da aids aponta para agbes intersetoriais, a
organizagao e qualificagéo da rede de servigos
em HIV/aids, a constituigao de equipes inter-
c],isciplinares e a incorporagao de novas espe-
cialidades e tecnologias no ambito do SUS,
bem como para a ampla e irrestrita reflexdo
acerca do preconceito, (liscriminagéo e estig-
ma. A precarieda&e e a inefic4cia da resposta
pﬁ]alica para a resolubilidade da questao pocle-
rio redundar infragéo a equidade, em ﬂagran—
te desrespei’co aos direitos de cidadania preco-

nizados na Constituigio brasileira.

Lipodistrofia e preconceito na nova cara da aids: didlogo com a bioética de intervencao

@



Resumen

Lipodistrofia y prejuicio en la nueva cara del sida: didlogo con la bioética de
intervencion

El prejuicio y la discriminacién relacionados a las personas que viven con VIH/Sida, aiin presentes
en los dias actuales, tienden a acentuarse con la aparicién de la lipodistrofia que puede revelar
involuntariamente la condiciéon de seropositivos. Se trata de un articulo de revisién critica de
material bibliografico, con andlisis basado en preceptos de la bioética de intervencién, enfatizando
las situaciones persistentes. Se cree que el debate bioético acerca de los valores y de las
moralidades que involucran las cuestiones estigmatizadoras del sida podria auxiliar en la
visibilidad del problema, impactando positivamente en la reduccién de las vulnerabilidades que
afectan a las personas seropositivas portadoras de lipodistrofia. Se concluye que la precariedad y
la ineficacia de la respuesta publica para la posibilidad de resolucién de la cuestién podran
redundar en infraccion al derecho a la equidad.

Palabras-clave: HIV. Sida. Prejuicio. Lipodistrofia. Equidad en salud. Bioética de intervencion.

Abstract

Lipodystrophy and prejudice at the new face of aids: a dialogue with the
intervention bioethics

Prejudice and discrimination related to people living with HIV/aids are still present today, and may
be increased with the advent of lipodystrophy and thus unwittingly reveal the positive serum
individual. It is an article of bibliographic material critical-review and it is based on principles of
the intervention bioethics, emphasizing persistent situations. It is believed that the bioethical
debate on the values and moralities permeating the stigmatizing issues of aids could help the
visibility of the problem with possible positive impact to reduce (the reduction of) vulnerabilities
that affect people living with HIV/aids suffering of lipodystrophy. It is concluded that the
precariousness and inefficiency of the public response to the resolution of the issue could lead to
infringement of the right to equity.

Key words: HIV. Aids. Prejudice. Lipodystrophy. Equity in health. Intervention bioethics.
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