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O presente artigo destina-se a profissionais de saude; a pessoas vivendo com
HIV/AIDS; a familiares, amigos e pessoas que cuidam de soropositivos; a membros de
organizagdes ndo governamentais e a pesquisadores que trabalham com AIDS.

Nossa principal proposta ¢ discutir o conceito de adesao - ou de aderéncia - aos
anti-retrovirais no tratamento da AIDS. Dentro dessa proposta pretendemos,
principalmente, enfocar e refletir sobre a equacdo estabelecida por diversos
pesquisadores, autores e profissionais: a falta de adesido causa resisténcia viral que,
por sua vez, ocasiona falha clinica, terapéutica e insucesso do tratamento. Uma
segunda proposta ¢ discutir também a expressdo “individualizacio do tratamento”
por ser um discurso que vem adquirindo grande forga entre autores e profissionais
durante os ultimos cinco anos (desde 1997).

Em 1996 os EUA aprovaram os primeiros inibidores de protease (terceira classe
de anti-retrovirais) para a composi¢ao da terapia combinada tripla, também denominada
de coquetel anti-AIDS. Essa terapia tripla de anti-retrovirais surgiu como uma esperanga
de cura para a AIDS; ndo conseguindo efetivar tal objetivo o que realmente trouxe foi
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uma nova era para a epidemia
doenga irreversivel e fatal em patologia cronica e potencialmente controlavel. O papel
dos inibidores de protease nessa mudanca foi fundamental, porém, e de fato, tais
inibidores, combinados com os inibidores da transcriptase reversa, trouxeram vantagens,

mas também desvantagens ao tratamento da AIDS. As combinagdes com inibidores de



protease acarretaram uma substancial reducdo do nimero de particulas virais na
corrente sangiiinea (redugdo da carga viral), melhora da fun¢do imunolégica (contagem
de CD4), reducdo da incidéncia de infec¢des oportunistas (diminuicdo da morbidade),
uma menor taxa de mutacdo viral, retardo na progressdo da doenga (reducdo da
mortalidade) e melhora na “sobrevida” de muitas pessoas ***°. Mas em contrapartida
também acarretou novas morbidades, dificuldades com a aderéncia, interacdes adversas
com outras medicagdes de variadas doencas (interagdes medicamentosas), resisténcia
viral e danos potenciais a qualidade de vida das pessoas soropositivas *. Como
podemos perceber, o problema - e a questdo - da adesdo emerge como uma das
principais preocupagdes de pesquisadores e profissionais a partir de 1996 quando da
introducdo dos inibidores de protease em terapias combinadas triplas. Tal preocupagdo
com a adesdo atinge também as acgdes politicas de governos e de agéncias
internacionais. Um fato muito importante a ser dito ¢ a idéia reinante nestas agéncias
durante o final dos anos 90 de que a populagdo de paises pobres ou em desenvolvimento
(incluamos o Brasil) ndo ¢ capaz de se beneficiar de programas de tratamento
prolongado nem de aderirem a medicagdes em longo prazo (terapia anti-retroviral
altamente potente ou coquetel) por conta de uma pretensa falta de consciéncia ou de
instrucao e de um baixo nivel de escolaridade das pessoas. Outra justificativa colocada
por tais agéncias para o fracasso de politicas em tratamento do HIV e AIDS nestes
paises era de que os governos ndo teriam dinheiro suficiente no futuro para sustentar e
manter as a¢des necessarias. Como possiveis agdes bem sucedidas aos paises pobres ou
em desenvolvimento restariam politicas de prevencao a infeccao pelo HIV, mas nao
agdes politicas e profissionais sobre o tratamento cronico da AIDS ¥, Em nossa visio, a
pesquisa brasileira '® com participagdo do Ministério da Satide nasce, dentre outros
motivos, para verificar esta idéia das agéncias internacionais. Além disso, para combater
tal idéia destas agéncias, o governo brasileiro passou a trabalhar em parceria com
instituicdes privadas (laboratérios farmacéuticos) e publicas (ONGs), produzindo
material educativo e visando a criacdo de agentes multiplicadores de saude nas ONGs e
nos servicos de saude para que pudessem transmitir a importancia da adesdo para o
sucesso da terapia anti-retroviral e também para o sucesso da politica brasileira de
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Ao configurar-se como um problema para politicos, pesquisadores e para
profissionais, o conceito de adesdo engendra algumas complicagdes: o termo ¢ de dificil
definicdo e operacionalizagdo em pesquisas (internacionais e brasileiras), e também na
pratica clinica. Além disso, a maioria das pesquisas conhecidas e reconhecidas no Brasil
sobre o tema da adesdo aos medicamentos ¢ realizada no exterior e refere-se a doengas
cronicas, tais como hipertensado, diabetes, tuberculose e hanseniase. No caso da AIDS, a
situacdo nao ¢ tdo diferente, pois a esmagadora maioria de pesquisas sobre o tema da
aderéncia aos anti-retrovirais (a0 menos a bibliografia encontrada) para o combate ao
HIV e a AIDS advém dos EUA. Tal fato dificulta, ou mesmo torna impossiveis,
comparacdes interculturais e generalizacdes do conhecimento cientifico **. Entendemos
que a importancia dos estudos e das referéncias a estas pesquisas em doengas cronicas
deve-se a possiveis comparagdes com a sindrome da imunodeficiéncia, pois estas
pesquisas podem servir - ou ndo - de parametros para estudos e praticas médicas em
AIDS que nao deixa de ser uma doenga cronica. Mas segundo uma das teses de uma
pesquisa brasileira ** ndo se pode aplicar satisfatoriamente o saber sobre adesio em
doengas cronicas ao conhecimento sobre a adesdo aos anti-retrovirais. Corroborando
esta idéia, um outro autor ** diz que o tratamento do HIV/AIDS é peculiar em relagio ao
tratamento de outras doengas cronicas por interferir muito no cotidiano, pela alta
toxicidade, devido as prescri¢des aos assintomaticos, € por conta de ser uma terapia com
tempo indeterminado de duragao.

Apesar de ser consenso que a adesdo ¢ pilar essencial frente a infeccdo e ao
tratamento que ¢ concebido como complexo !, ou seja, essencial para o sucesso da
terapia medicamentosa (leia-se supressdo viral) >, a maioria das pesquisas nos EUA - ¢
podemos dizer no Brasil (aos menos as consultadas) - define tal termo de forma
reducionista e simplificada de modo a ndo abarcar as multiplas perspectivas do conceito
¥ havendo um distanciamento da realidade do fenémeno **. Tais pesquisas definem e
avaliam a adesdo pelo cumprimento de uma certa porcentagem da prescricio médica
que varia, mais comumente, de 80 a 95% das doses, no minimo. Ou seja, definem a
aderéncia pela quantidade e nimero de comprimidos (ou capsulas) e de doses (horarios)
tomados, durante, principalmente, os trés ultimos dias anteriores a entrevista e a auto-
informagio do proprio paciente >*'°. Algumas pesquisas estendem esse tempo para sete

% ou trinta dias *’ antes da entrevista, mas continuam focalizando o montante de



horarios (doses) e de pilulas (comprimidos ou capsulas) tomado ou perdido. Algumas
literaturas seguem essa linha de raciocinio, mas acrescentam outras condi¢gdes para
dimensionar o conceito de adesdo, por exemplo, incluindo as recomendagdes
alimentares (jejum, alimentos gordurosos, alimentacdo especial ou alternativa) na
defini¢do e avaliagio do fendmeno . Outras, colocam a relagdo médico-paciente, ou
melhor, paciente e profissionais de satde em geral, como parte integrante dessa
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. Esta concepg¢do de adesdo, considerando a relagdo entre paciente
e profissionais de saude, enfatiza o estabelecimento de um relacionamento seguro,
intimo, respeitoso, flexivel e de confianga entre o profissional e a pessoa atendida, além
da confecgdo de um plano de tratamento que se adapte a rotina de vida das pessoas que
devem ter uma maior participagdo ativa no tratamento. Ou seja, procura estabelecer a
adherence, traduzida como adesdo, aderéncia ou lealdade; mais do que espera um
cumprimento de ordens e prescrigdes por parte do paciente, ou entdo: ndo prega a
compliance que podemos traduzir como complacéncia, condescendéncia, submissao,
aquiescéncia. Como percebemos, a idéia ¢ dar maior autonomia e liberdade ao paciente
para que este possa conduzir seu tratamento, com o acompanhamento do médico, ¢
claro.

Em resumo, as criticas ao conceito de adesdo focalizam outros pontos dos
multiplos aspectos do termo, como as recomendagdes alimentares, os intervalos entre as
doses e a defini¢io da porcentagem exata de doses e pilulas que sio efetivas *** para o
controle da carga viral, bem como para o sucesso da terapia, incluindo melhora clinica e
das contagens de cé¢lulas de defesa. Uma definicdo mais contemporanea sobre o termo
aderéncia * produzida por pesquisas recentes ¢ que consideramos mais adequada a
realidade ¢ a seguinte: a adesdo ¢ um comportamento humano complexo afetado pela
personalidade e carater do paciente - que podem dificultar ou facilitar a relagdo com os
profissionais de saude - pelo relacionamento com profissionais de saude, pelas
experiéncias culturais, e pela comunidade e familiares. Para alguns outros autores a
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porque evita o aparecimento de cepas
virais resistentes e a progressdo para a AIDS. Por exemplo, a pesquisa brasileira *, além
de conceber a adesdo como uma prevencao, também a define como um processo
interativo, dindmico, continuo, gradual e demorado que inclui dificuldades de varias

ordens. Para esta pesquisa, um momento delicado na adesdo aos anti-retrovirais ¢ o



inicio da terapia, quando ha a necessidade de aceitacdo da doenca e das mudancas
impostas pelos esquemas terapéuticos. Ou seja, no inicio da terapia anti-retroviral
podemos esperar que ocorram falhas na aderéncia, pois tal comportamento nao ¢ uma
acdo natural, j& dada, mas sim, uma a¢do que deve ser construida. Para impedir tais
falhas, ¢ importante o acompanhamento de algum profissional de satde nesse inicio.
Porém, entendemos que o acompanhamento do profissional deve ser realizado, nao sé
no inicio, mas também durante todo o tratamento anti-retroviral.

As dificuldades de defini¢do e de operacionalizagdo em pesquisas e em praticas
clinicas do termo em seus multiplos aspectos trazem conseqiiéncias para a avaliagdo do
processo de adesdo: ha uma falta de boa padronizacdo dos métodos de medi¢ao da

aderéncia +'7*

. Tais métodos de avaliacdo da adesdo, sejam na pratica clinica ou em
pesquisas, podem ser, todos (incluindo monitoragdo eletronica e exames das
concentragdes das drogas), falseados pelos pacientes **. Porém, apesar de superestimar
a aderéncia °, o método da auto-informacio do proprio paciente (via questionarios,
entrevistas ou diarios) ¢ o mais utilizado pelo seu baixo custo e pela praticidade,
devendo ser comparado com qualquer outro método de avaliagdo da aderéncia . De
outro lado, e em conformidade com os problemas de definicdo e operacionaliza¢do do
termo, o documento brasileiro ® diz que o uso de marcadores biologicos, de dosagens de
niveis séricos das drogas ou de outros pardmetros laboratoriais para a avaliacdo da
adesdo apresenta “muitas desvantagens”, dificultando sua aplicacdo pratica. Porém, ja
existem nos EUA ° e na Espanha * programas que estdo produzindo uma inovagdo dos
modelos de avaliagdo da adesao, objetivando uma medi¢ao mais real, integral, global e
total do fendmeno e considerando a avaliacdo farmacocinética, farmacodinamica e a
analise da contagem de carga viral. Uma pesquisa consultada ** adotou outros critérios,
coerente com esses novos modelos, para avaliar a adesdo, ou melhor, a falta dela: além
da falha na continuidade das prescri¢des, a utilizacdo de medicacdo para doencas
oportunistas, o nimero de infec¢des oportunistas e hospitalizagcdes por tais doengas, e o
nimero de faltas as consultas. Porém, gostariamos de ressaltar que hospitalizagdes e/ou
uso de remédios para infecgdes oportunistas podem nao ser desdobramentos de uma
baixa ou falta de adesdo, pois a complexidade da AIDS ¢ tal que permite o fato de

pessoas aderentes apresentarem recorréncia de infecgdes.



E importante destacarmos que, segundo pesquisas € manuais, assim como a
auto-informagdo do paciente, o julgamento (percepcao) dos médicos também ¢ um fator
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Os proprios médicos enfrentam
dificuldades e ndo conseguem prever com exatiddo quem ird e quem ndo ird aderir aos
esquemas de anti-retrovirais. No entanto, alguns médicos dizem avaliar a capacidade de
adesdo do paciente atentando-se para uma gestalt, ou melhor, utilizando uma avaliagao
mais total, global ou geral **.

As dificuldades para a definicdo e operacionalizacdo do termo, bem como para o
estabelecimento de métodos de avaliagdo da aderéncia que sejam mais fidedignos,
totalizantes e integrais em relagao a realidade, alcangam, de certa forma, toda a teoria da
adesdo aos anti-retrovirais. Como ja haviamos dito no inicio, a maioria da literatura
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estabelece uma ligacdo entre falta de
adesdo, resisténcia viral e falha terapéutica ou de tratamento. Em virtude do alto valor
atribuido a adesdo apds a inclusdao dos inibidores de protease na terapia combinada,
podemos ser levados a compreender que a adesdo ¢ o principal fator e a causa
determinante para o sucesso da terapia anti-retroviral. O certo é que muitas pesquisas
destacam a fundamental e essencial importiancia da adesdo para o tratamento, mas
outras investigagdes expdem que a aderéncia ndo ¢ o unico fator a contribuir para o
sucesso da terapia anti-retroviral e do tratamento de AIDS. Passemos, entdo, a refletir
sobre esse raciocinio. Entendemos que a idéia do determinismo - ou de determinacado - é
muito complicada e controversa dentro da filosofia e do conhecimento em geral,
portanto, a nocao de multiplas causas ou aspectos nos parece mais adequada para
explicar o fendmeno da adesdo aos anti-retrovirais. Por conseguinte, uma compreensao
mais totalizante e realista deve conceber o sucesso do tratamento de AIDS em
dependéncia de multiplos fatores, incluindo nestes, além dos fatores relacionados a
pessoa portadora, suporte social de amigos, familiares, profissionais e do publico em
geral, bem como apoio dos servigos piblicos de saude e da equipe multidisciplinar **
que trabalha nesses servigos. As pesquisas e investigacdes consultadas estabelecem,
ainda, uma relacfo e associacdo entre falta de adesdo e falha virologica %7447 oy
seja, rebote de carga viral, que podemos interpretar como sendo o0 momento em que a

carga viral atinge niveis detectdveis apos inicio de tratamento.



Diante de tais estudos e dados, alguns questionamentos surgem: o que ¢ rebote
viral e falha viroldgica? Falha viroldgica ¢ apenas a saida da carga viral dos niveis
indetectaveis ou pode ser representada por um intervalo maior de valor e de contagens
de virus? O que ¢ falha imunologica? “Falha” viroldgica e/ou “falha” imunoldgica
(decréscimo de contagens de células de defesa) configuram falha de tratamento mesmo
na auséncia de sintomas clinicos significativos? O que configura a falha no tratamento,
ou melhor, que niveis de CD4 e carga viral indicam insucesso do tratamento? O sucesso
do tratamento esta vinculado apenas a niveis indetectaveis de carga viral e CD4 acima
de 350 ou 500? O que ¢ sucesso terapéutico e de tratamento? Quais 0s objetivos reais e
precisos da terapia anti-retroviral combinada? Como relacionar a qualidade de vida com
os objetivos da terapia medicamentosa? Apenas a terapia combinada com trés drogas,
ou mais, contribui para um maior tempo e melhor qualidade de vida? Em resposta a esta
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mostram outros fatores que ajudam a prolongar o tempo e
qualidade de vida das pessoas portadoras do HIV.

A despeito de todos esses questionamentos, as proprias pesquisas e a literatura
de AIDS consultadas mostram que a adesdo individual do paciente, ou mais
corretamente, indicam que a falta de aderéncia ndo ¢ a unica causa do rebote de carga
viral ¢ da falha ou insucesso do tratamento. Mesmo assim, a adesdo continua sendo
entendida como a causa mais comum da falha no tratamento, segundo o consenso
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chegam a considerar a
aderéncia como o calcanhar de Aquiles (ponto fraco) da terapia anti-retroviral
combinada com trés drogas ou mais.

Tentemos esbocgar agora certas consideragdes iniciais para ajudar em algumas
respostas dos questionamentos acima mencionados. Por exemplo, o rebote de carga
viral ndo se deve apenas a falta de adesdo do paciente, mas também pode ocorrer em
pessoas que ja utilizaram anteriormente anti-retrovirais em monoterapia ou que
comecaram o tratamento anti-retroviral com doenca avangada. Tal rebote pode ainda
ocorrer em virtude das diferencas individuais e biologicas de absor¢do, metabolismo e
eliminagdo das drogas 4 No caminho inverso, o consenso brasileiro '®, por sua vez, diz
que a velocidade de queda da carga viral depende nao s6 da adesdo, mas também da

quantidade de virus basal (inicial), do nimero de células de defesa, da exposi¢do prévia

a anti-retrovirais, da poténcia dos esquemas ou regimes ¢ da ocorréncia de infec¢des



oportunistas. O consenso ainda diz que a falha do esquema terapéutico ndo se deve
apenas a falta de adesdo do individuo, mas também a resisténcia viral prévia a um ou
mais medicamentos por contaminacdo com virus ja resistentes e a interagdo entre
medicamentos. Ja o guia do ministério espanhol *' afirma que a progressio da doenca
nao ¢ resultado somente dos fracassos dos anti-retrovirais ¢ que nem todo insucesso dos
anti-retrovirais € em conseqiiéncia do aparecimento de resisténcias. Pois existem outros
fatores que podem levar a falhas no tratamento: uns dependentes do virus (fenotipo
sincicial, alta carga viral, resisténcias naturais), uns dependentes do hospedeiro
(deficiéncia imunitaria avangada, critério clinico definidor de AIDS), e outros
dependentes dos proprios medicamentos (nivel sub-6timo de anti-retrovirais, interagdes
medicamentosas). O boletim Beta '*, outra publicagdo em espanhol, igualmente fala que
0 “ndo cumprimento do tratamento” ndo ¢ a Uinica causa do rebote viral. O uso prévio de
tratamentos ¢ a ma absor¢cdo também seriam causas possiveis de tal rebote para o
Boletim.

Em resumo, o que podemos perceber diante de tais afirmagdes ¢ que o rebote de
carga viral (seria falha viroldgica e/ou terapéutica?), condicionante de uma possivel
resisténcia viral e, conseqiientemente, do insucesso do tratamento, ndo ¢ ocasionado
apenas pela falta de adesdo. Tal rebote (e uma possivel resisténcia e falha da terapia)
também pode surgir em decorréncia de interagdes medicamentosas; toxicidade;
vacinagoes, diferencas bioldgicas de absor¢do, metabolismo e eliminagdo das drogas;
uso anterior de monoterapia ¢ de outras combinagdes (o que pode configurar resisténcia
cruzada: quando o uso de um anti-retroviral de uma classe impede o uso de um ou mais
anti-retrovirais dessa mesma classe); poténcia dos esquemas, regimes ou das
combinagdes; e em virtude da ocorréncia de infecgdes oportunistas. Portanto, ndo
devemos considerar como verdade ultima e absoluta que a resisténcia viral seja apenas
sinal de falta de adesdo e, além disso, leve inevitavel e irreversivelmente a falha do
tratamento, pois a associagdo entre baixa aderéncia e falha virologica com resisténcias
tem sido claramente estabelecida por pesquisas *° e profissionais, mas insuficientemente
caracterizada e compreendida *’. Além do mais, nem todos os virus do corpo de uma
pessoa infectada se tornam, simultaneamente, resistentes as mesmas drogas. Assim a

droga pode continuar sendo eficaz contra muitos virus nao resistentes circulantes no



sangue . Ou seja, a propria relacdo entre rebote, resisténcia e carga viral, com o
sucesso ou fracasso do tratamento, precisa ser caracterizada e compreendida melhor.
Destaquemos agora alguns resultados de pesquisas que podem ser importantes
para a pratica clinica e para outros estudos. De modo geral, em doengas cronicas, o
perfil socioecondomico ou socio-demografico, isoladamente, ndo estabelece uma
dependéncia com boa ou baixa adesdo aos medicamentos 022237394 14 hara uma
pesquisa brasileira ** os resultados sobre a relagio entre perfil socioecondmico e
aderéncia aos anti-retrovirais sao controversos e variam de acordo com a metodologia
empregada nas pesquisas e conforme a populagdo ou grupo de pessoas estudadas. De
fato, esta investigacao entende que para uma maior compreensao das outras pesquisas ¢
importante a explicitagdo da metodologia, da definicdo e operacionalizacdo do termo
adesdo e das caracteristicas da populacdo investigada. Incluamos no perfil
socioecondmico os seguintes aspectos: raca, sexo, idade, género, ocupagdo, nivel de
instrucdo e salarial (ou renda pessoal), histéria passada de uso de drogas, religido, classe
social, situacdo conjugal e habitacional, orientagdo sexual e etnia. Algumas populacdes
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como mais propensas a
uma nao adesdo aos anti-retrovirais, sao elas: portadores de sofrimento mental (destaque
para a depressao) e usuarios de drogas (incluindo as injetaveis, o dlcool e a cocaina) sem
tratamento para tais morbidades, desempregados, analfabetos, pessoas “sem teto” (sem
moradia fixa ou moradores de rua), mulheres e jovens usudrios de drogas, pessoas com
baixa escolaridade e sem renda pessoal. Os resultados de pesquisas em relagdo a pessoas
negras e “sem teto” mostram controvérsias. Segundo uma producio brasileira **, os
resultados controversos de pesquisas incluem as pessoas com transtornos psiquidtricos
(depressdo) e aqueles que sdo socialmente isolados (moram sozinhos). Mostremos um
outro exemplo: no senso comum (e talvez como algum resultado de pesquisas nao
revisadas aqui) o uso de tratamento alternativo ¢ visto como um fator que pode
dificultar a adesdo, mas a investigagdo de Knippels *°, chega a um resultado contrério: o
uso de medicina alternativa incrementa a adesdo aos anti-retrovirais.

Porém, o aspecto mais relevante a destacar destas pesquisas e controvérsias ¢
que médicos, em suas praticas clinicas, embasadas ou ndo em tais investigagdes, negam
ou adiam o oferecimento da terapia anti-retroviral combinada a algumas das populagdes
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refor¢gando sua condigdo de marginalidade e exclusdo. Por conta de tais pesquisas e
controvérsias, somando-se a isto a idéia de que a coexisténcia da infeccdo pelo HIV
com doenca mental grave e uso atual de drogas dificulta o tratamento da AIDS "', os
diversos investigadores e autores, alertam para que tais resultados de pesquisas
incentivem os governos a criarem programas de tratamento para as condigdes destas
populagdes excluidas, incluindo intervengdes educativas e informacgdes de prevencao
contra a infecgdo pelo HIV '*'*#_ Ou seja, os resultados desses estudos devem reforgar,
e ndo afrouxar, o compromisso da satde publica para com essas populagdes, colocando
a possibilidade de oferecimento de terapia anti-retroviral a todos sem distingdo **
(incluindo os usuarios de drogas *’ e afro-americanos ), pois programas de intervengio
mostraram melhorar os niveis de adesdo em algumas destas populagdes marginalizadas
equiparando-os aos indices da populacdo em geral. Esta idéia ¢ muito importante para o
Brasil, pois, em nosso pais, o acesso aos anti-retrovirais € universal, gratuito e garantido
por lei.

Continuando a discussdo da equagao falta de adesdo - resisténcia viral - falha do
tratamento, alguns autores colocam que o problema da falta de adesdo e do
aparecimento de resisténcias virais configura-se, atualmente, como uma questdo de
saude publica "*'7?*** Porém, a resisténcia do HIV ndo se apresenta apenas como um
problema publico, mas também médico-psicolégico-cientifico-biologico. Devemos
ressaltar que a ocorréncia de resisténcia viral ¢ tida por especialistas como uma questao

28,32
de tempo ***

, mesmo tomando-se corretamente os anti-retrovirais. Tal resisténcia pode
ser entendida como um problema complicado, porém ndo irreversivel, onde
especialistas em drogas anti-HIV ainda estdo tentando determinar exatamente o que ela
(resisténcia viral) significa real e concretamente para a vida das pessoas que estdo

. )
tomando os anti-retrovirais 8.

Além disso, segundo dois grandes especialistas
brasileiros *2, os testes de resisténcia viral tém limites pelo seu alto custo, por falta de
padronizacdo e de critérios para controle de qualidade, e pela inexisténcia de dados
clinicos conclusivos sobre a otimizacdo de seu emprego e interpretacdo de seus
resultados. Devido a esses limites e a falta de significados mais sélidos da resisténcia

viral para a vida dos pacientes, entendemos que a avaliagao da resisténcia do HIV nao
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pode apenas focalizar as tecnologias e os testes atuais,' mas deve considerar também os
aspectos clinicos (aparecimento de sintomas), virologicos (aumento de carga viral) e
imunes (queda na contagem de CD4) >'*, bem como a historia de tomada de anti-
retrovirais '*. Em conseqiiéncia desses limites e de outros aspectos j4 mencionados, a
relacdo entre resisténcia viral e falta de adesdo deve ser cuidadosa e integralmente
analisada, pois a propria defini¢do do que seja resisténcia viral ¢ complicada, complexa
e limitada. Apesar dos problemas das pesquisas e dos profissionais em estabelecer um
elo real e dindmico entre adesdo ¢ sucesso no tratamento, ou melhor, entre falta de
adesdo - resisténcia viral - falha terapéutica, ou ainda, entre rebote, resisténcia e carga
viral com a falha do tratamento, existe um consenso nos estudos de que a ndo adesao
(seja em outras doengas cronicas ou em AIDS) ¢, em algum grau, universal >0+,

Algumas produgdes divulgam estratégias para a melhoria da adesdo
23:4.61421.22.24274%  Nais comumente, estas estratégias colocam um peso maior e
fundamental na relagdo do paciente com médicos, € menos regularmente, na relacao do
portador com profissionais de saude em geral. Por conseguinte, o alvo destas estratégias
¢, prioritariamente, o proprio paciente e o médico e, menos usualmente e em maior
ascensdo, os profissionais de saude em geral e a equipe “multidisciplinar”.
Corroborando a idéia em ascensdo da importancia da equipe de saude e dos
profissionais em geral (além dos médicos) na produgdo de estratégias de intervencao, a
pesquisa brasileira ** entende a adesdo como a principal variavel na qual os servigos de
saude podem intervir objetivando aumentar a eficicia da medica¢do. Entendemos,
porém, dada a complexidade do comportamento de adesdo, que a funcdo da equipe
multidisciplinar transcende o objetivo de apenas trabalhar e melhorar o comportamento
de aderéncia dos pacientes, devendo incluir outros trabalhos e assuntos cotidianos
associados ao tema ou ndo, a serem planejados e executados.

Grande parte da bibliografia consultada *5610141617.1821.2227.2932.3637.39.43.44.45
explicita vérios fatores que afetam a adesdo. De um modo geral, esses fatores sdo

21,22,36,44,45,

agrupados em trés categorias os relacionados a pessoa portadora, a

"' E importante assinalar que a Coordenagio Nacional de DST/AIDS implementou, a partir de 2001, um
programa de avaliag@o da resisténcia viral em ambito nacional, denominado RENAGENO (rede nacional
de genotipagem), sob a forma de uma investigacdo cientifica inicial e exploratoria a respeito da questdo
da resisténcia viral a terapia anti-retroviral com inibidores de protease. Diante de tais agdes ¢ como o
saber em AIDS cresce e/ou se modifica em grande velocidade faz-se necessario outros estudos, novas
leituras e discussdes mais recentes sobre a questdo da resisténcia do HIV.
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especificidade da doenca e os relacionados ao carater do tratamento. Uma destas
literaturas ** diz que os fatores relacionados ao paciente sio: suporte social, crencas
individuais sobre satde, o conhecimento equacionado dos riscos e beneficios da terapia,
confianga no profissional, caracteristicas socio-demograficas. Ja os fatores relacionados
ao carater do tratamento seriam a relagdo entre paciente e profissionais de saude e o
estabelecimento da confianca, consisténcia e da continuidade da interacao, bem como a
possibilidade de supervisdo para os profissionais. Podemos incluir, dentro da categoria
“carater do tratamento”, os fatos relativos a complexidade dos regimes e das
combinagdes das drogas, tais como: numero de pilulas, freqiiéncia das doses, duragao
indeterminada da terapia medicamentosa; bem como o aparecimento ¢ a freqiiéncia dos
efeitos colaterais e o grau de mudanca comportamental exigido.

Uma pesquisa brasileira **, reconhecida nacionalmente, coloca que a presenca de
sintomas, a sensacao de “sentir-se bem”, o tamanho das pilulas, condi¢des alimentares,
toxicidade, a dificuldade de adequagdo dos esquemas a rotina de vida, falta de acesso
aos servicos de saude, a falta de clareza nas comunicagoes e informag¢oes advindas dos
profissionais de saude como fatores que podem influenciar negativamente a adesdo. Em
contrapartida, aumentos dos niveis de CD4 podem influenciar a aderéncia de forma
positiva. De fato, uma outra pesquisa ~° identificou seis grandes obstaculos para o ndo
aderir aos anti-retrovirais: regimes de medicacao (gosto e cheiro desagradavel de alguns
medicamentos), efeitos colaterais, relacionamentos sociais (presenca de outras pessoas
na hora das tomadas inibindo a ingestao das medicacdes), crengas sobre a medicacao (as
pessoas que ndo acreditam na eficacia dos anti-retrovirais, freqiientemente, apresentam
problemas com a adesdo), compromissos diarios (excesso de ocupacdes e atividades
fora de casa), peso corporal (ganho ou perda). Outros fatores que também podem
dificultar a adesdo, segundo o guia norte-americano”, sio: uso atual de alcool e de outras
drogas, falta de acesso real aos profissionais e aos medicamentos, violéncia doméstica e
discriminacdo, pobre relagdo médico-paciente, doenca mental, falta de instru¢do e
inabilidade dos pacientes em identificar suas medicagdes, medo de ou a experiéncia de
efeitos colaterais morfoldgicos e metabolicos. Por outro lado, segundo este mesmo guia,
fatores para uma boa adesdo também podem ser identificados: suporte pratico e

emocional, a capacidade do paciente em adaptar as medica¢des a sua rotina diaria, o

12



conhecimento de que uma baixa adesdo leva a resisténcia, sentir-se confortavel para
tomar as medicagdes na frente de outras pessoas.

Um outro dado importante a assinalar é que médicos e pacientes podem diferir '*
sobre as principais razdes para o ndo cumprimento do tratamento. Enquanto os
primeiros enfatizam os efeitos colaterais, os ultimos destacam a complexidade dos
esquemas (numero de pilulas e doses) e as recomendagdes alimentares como o0s
principais motivos para uma ndo boa adesdo. Este achado parece ser de fundamental
importancia para a pratica clinica e para a propria relagdo do médico com seu paciente,
pois mostra como pode haver uma falta de concordancia e como poderemos tentar
alcancar uma melhor sintonia nesta relacdo, através de atividades que levem em
consideracdo tais informagdes dispares.

As principais razdes para perdas de doses, segundo pesquisas e guias *'7*74
sdo: esquecimento, estar ocupado, estar fora da cidade, estar dormindo, estar deprimido,
ter efeitos adversos, estar muito mal ou doente, mudangas na rotina diaria, querer evitar
efeitos colaterais e toxicos, dificuldade de tomar os remédios na frente do publico, de
amigos, de colegas de trabalho, dos pais e de visitas; ndo funcionamento do despertador,
embarago com mudanga de fuso, “sentir-se bem e estar com o CD4 bom”, “férias” das
medicacdes em festas, viagens, finais de semana ou para tomar cerveja; sem remédio a
mao por adiamento de consulta e auséncia de receita, falta de dinheiro para pegar
conducdo até a farmdcia do posto de saude, aspectos religiosos, depressdo, angustia,

27

estresse ¢ mau humor. Por exemplo, em algumas pesquisas ~° a ndo publicacdo da

sorologia nos circulos de amizade, familia e de trabalho se associa negativamente a

~ . .. . 23.6
adesdo, ocasionando retardo ou perda de doses. A maioria da literatura =™

acredita que
a complexidade das drogas afeta negativamente a aderéncia e que a simplificagdo em
termos de diminui¢do do nimero de pilulas e horarios facilitaria as tomadas. Mas uma
pesquisa ndo estabeleceu uma associacdo e dependéncia entre complexidade dos
regimes terapéuticos e adesdo . Podemos entender, talvez, que as divergéncias entre
algumas pesquisas e a literatura em geral se déem por conta da propria definicdo de
“complexidade”, considerada como nimero de comprimidos e horarios ao dia apenas.
Além do mais, entendemos que a relagdo entre esquema terapéutico e adesdo ¢ mais
complexa do que sua caracteriza¢do em termos de nimero de comprimidos ou capsulas

16,44

e horarios, e efeitos colaterais . Por falar em efeitos colaterais, alguns autores 39,
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colocam que a maior preocupagdo dos pacientes com esses efeitos deve-se a menor
informacao recebida dos médicos e a falta de informagdo de como manejé-los
eficazmente.

E certo que os obstaculos, as razdes e os motivos para uma ndo adesdo, que
surgem como dados nas pesquisas, estdo intrinsecamente ligados a metodologia
empregada e ao tipo de populacdo investigada, o que leva os estudos a resultados
controversos. No entanto, questionemos quais das razdes, dos motivos e dos obstaculos
para a ndo aderéncia satisfatoria dependem unica e exclusivamente do individuo-

1,6,10,18,19,21,25.45
” ¢ tema crescente entre

paciente. A individualiza¢do do tratamento
guias, autores e profissionais que trabalham em AIDS. Em nossa visao, tal expressao
pode ser interpretada de trés diferentes formas. A primeira é colocar toda a
responsabilidade do tratamento no paciente, entendendo-se que a adesdo ou a falta dela
¢ um problema exclusivo de for¢a ou fraqueza de vontade, ou, poder e liberdade de
escolha ou de decisao do portador-individuo-paciente-autbnomo. Mas, por exemplo, a
primeira pesquisa brasileira sobre adesdo *’ entende que quem ndo se cuida ndo é
porque ndo quer, ou seja, ndo € por falta ou fraqueza de desejo ou de vontade nem por
escolha e decisdo propria. A segunda forma refere-se a monitoragdo dos niveis séricos,
das concentragdes dos medicamentos no sangue ¢ de outros parametros laboratoriais ou
marcadores bioldgicos para o encontro de concentracdes Otimas e de dosagens mais
precisas para cada um dos pacientes, ultrapassando-se as dosagens universais segundo
idade e/ou peso. Porém, essa forma, segundo alguns autores, mostra-se inviavel para um
emprego de larga escala nas praticas clinicas devido ao seu alto custo. Por outro lado,
alguns outros apostam na sua eficdcia futura. A terceira forma de concep¢do da
expressdo diz respeito as tomadas de decisdo sobre inicio, mudanca e interrup¢do da

19

terapia anti-retroviral, apesar dos esquemas preferenciais =~ serem a indicagdo mais

geral para todos, principalmente, em inicio de tratamento. Esta terceira forma vem
ganhando cada vez mais forga, prova disso é que nos ultimos consensos brasileiros '*'?,
principalmente, no mais recente, ja sdo pregados os esquemas alternativos para aquelas
pessoas, dentre outros motivos, com dificuldades de adesdo, concretizando a idéia de
individualizar o tratamento conforme desejo e motivacao do paciente em aderir e outras

necessidades. Conforme percebemos, o novo consenso brasileiro coloca ndao sé as

avaliagdes clinicas e laboratoriais, mas também a adesdo, ou melhor, a capacidade,
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motivacdo e desejo do paciente em aderir, como elementos primordiais a serem
avaliados para o oferecimento inicial de terapia anti-retroviral, ao menos, a
determinadas pessoas: soropositivos assintomaticos com contagem de CD4 entre 200 e
350.

Entendemos que toda a complexidade (ou sera simplicidade?) da vida, com suas
alegrias, dores, tristezas e diversos sentidos ¢ que molda o comportamento de adesao de
cada pessoa, assim como sua relagdo com os profissionais de saude. Neste sentido e
pelas questdes apontadas ou discutidas, a propria no¢do de sucesso terapéutico e do
tratamento pode ser individualizada, ndo desconsiderando o conhecimento médico-
cientifico e demais aspectos apresentados. Nao devemos entender que a
individualizagdo do tratamento ¢ incompativel com o saber cientifico e da medicina que
visam a generalidade, mas, com certeza, entender que concretizar tal individualiza¢ao
torna-se dificil devido a questdes politicas, econdmicas, sociais e éticas, € ndo por uma
incompatibilidade intrinseca entre ambos: ciéncia e individualizagdo. Prova disso ¢ que,
observando os resultados da pesquisa de Paterson *°, verificamos que 6% das pessoas
com taxa de adesdo inferior a 70% (taxa insatisfatoria e inadmissivel na pratica clinica)
obtiveram carga viral indetectavel. Talvez a individualiza¢dao do tratamento (segunda e
terceira interpretacdes) possa dar conta de explicar e embasar tais resultados.

Entendemos, pois, que a individualizagcdo do sucesso terapéutico deva abarcar os
aspectos imunologicos, clinicos e viroldgicos. Ou melhor, tal idéia ou expressao pode
ser definida de forma a considerar as contagens de CD4 abaixo de 500 ou 350 (e
também, aumento rdpido ou lento dos seus niveis), a carga viral acima dos niveis
indetectaveis (ou sua reducdo para 30.000 copias ou menos) e, ainda mesmo, sinais
clinicos menores de imunodeficiéncia que podem ser interpretados como ndo tdo
significativos diante do bem estar geral, da boa qualidade de vida e do funcionamento
satisfatorio social e laborativo das pessoas HIV+ (positiva). Enfim, o importante ¢ o
controle sobre tais aspectos. Reiteramos que essa ¢ uma idéia defendida pelos autores e
ndo necessariamente pela institui¢do da qual fazemos parte, ou pelos profissionais de
saude, médicos e especialistas. Mesmo assim, para que nossa idéia seja realizavel e
benéfica para as pessoas HIV+ ¢ preciso haver, antes, uma consulta médica detalhada
que investigue toda a historia de doencas e de tomada de anti-retrovirais, para que

afastemos eventuais enganos de conduta médica e terapéutica.
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Resumindo, como existe uma série de fatores e razoes que podem gerar rebote e
resisténcia viral, bem como impedir uma boa adesdo e o sucesso da terapia, que nao
dependem apenas do paciente-individuo, mas também, de aspectos biologicos do virus e
do portador, de aspectos sociais e culturais da interacdo das outras pessoas e dos
profissionais de satide com o paciente, de aspectos politicos e econdomicos que
disponibilizam recursos para saude, educacdo, trabalho, e de aspectos da propria
doenca, das medicagdes e do tratamento; precisamos avaliar exaustivamente a equagao
falta de adesdo - resisténcia viral - falha terapéutica. Nao estamos retirando a condi¢@o
da adesdao como assunto biolégico-médico-psicolégico-cientifico e como pilar essencial
da terapia anti-retroviral. Mas devemos entender que a adesdo também ¢ um problema
politico-econémico e de saude publica para governos; uma questdo para profissionais,
para os laboratorios (que precisam baixar os pre¢os dos anti-retrovirais ¢ melhorar a
forma de administracdo destes), para a sociedade, para as ONGs, e ndo apenas um
problema para o paciente-individuo-autonomo. Alguns brasileiros ja iniciaram seus
esforgos nesta diregio: uma pesquisa brasileira '® mostrou, contrariando idéias de
agéncias internacionais, que nao existe diferenca significativa no grau de adesdo entre a
populacdo de paises ricos e desenvolvidos e a populagdo de paises em desenvolvimento.
Outra produgdo brasileira **, contribuindo, diz que o trabalho sobre a adesdo objetiva
sustentar as politicas publicas brasileiras de satide e ser uma agdo de inclusdo social e de
construcdo e exercicio da cidadania do HIV+ (positivo).

E certo que muitos médicos entendem como um bom paciente, aquele que é
aderente, dentre outros fatores *', e que estes profissionais colocam sua relagio com o
paciente como o principal fator a contribuir para a adesdo. Mas também ¢ certo que, em
muitas vezes, percebemos e sentimos essa relagdo como necessaria, porém insuficiente
ou falha, o que nos faz procurar outros caminhos, como, por exemplo, a participagdo em
grupos de apoio dentro dos proprios hospitais ou em ONGs AIDS. Por outro lado,
alguns médicos com vasta experiéncia clinica e com uma série de informagdes
observacionais sobre o tratamento de HIV/AIDS, possuem dados valiosissimos sobre
como os anti-retrovirais mudaram as condi¢des clinicas e a vida dos seus pacientes. Mas
estes dados nao tém sido sistematizados e divulgados de forma ampliada. Além disso,
entendemos que o advento da terapia anti-retroviral tenha modificado também a relagdo

médico-paciente, bem como a relagdo entre a medicina e a sociedade, mas esta hipotese
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so seria possivel de ser redigida, através de pesquisas com pacientes € com os médicos
mais experientes em AIDS aos quais nos referimos. Mesmo assim, vamos esbogar
melhor nossa hipotese: com o advento da terapia combinada altamente ativa (coquetel),
o discurso médico-cientifico, considerando estar fazendo, com sucesso, sua parte,
recoloca toda a responsabilidade do tratamento e toda a culpa pelo seu insucesso no
paciente? E interessante ressaltar, em ressonancia com a nossa hipotese, que, neste
momento, a televisdo brasileira, mais precisamente, o canal quatro da rede globo, no
Rio de Janeiro, estd fazendo algumas chamadas com a seguinte mensagem: “a ciéncia
esta fazendo a parte dela, faga vocé a sua: use camisinha.” Nao estamos desmerecendo a
campanha no seu aspecto preventivo, mas questionando que parte € essa que a ciéncia
médica estd fazendo. Apenas fabricagdo (e distribuicdo) de anti-retrovirais? E a
necessidade de novos anti-retrovirais mais potentes e de inibidores da replicacdo das
outras fases de maturagdo do virus: integrase e fusdo? E a necessidade da criagdo ou
reformulacdo de anti-retrovirais com menos efeitos toxicos? E a necessidade de
remédios com esquemas e posologias mais simples? E a vacina? Entdo, perguntamos:
que parte bem sucedida ¢ esta?

Finalmente, gostariamos de inserir outra reflexdo muito importante. As
pesquisas e estudos nacionais sobre adesdo preocuparam-se centralmente em definir um
certo nivel de aderéncia, em torno de 80% ou 90%. Em nossa visdo, porém, a relagdo
entre estes niveis com o sucesso terapéutico ndo tem sido claramente estabelecida.
Devido as diferencas individuais que, por exemplo, podem alterar o padrdo de absorgao
e metabolismo dos anti-retrovirais, entendemos que seja mais prudente e produtivo para
a pratica médica ou de outro profissional incentivar a pessoa vivendo com HIV e AIDS
a tomar o maximo possivel dos seus medicamentos. Ao incentivar as pessoas, 0O
profissional deve informar que indices acima de 80 a 90% s3o mais confiaveis para
produzir um efeito terapéutico do que niveis menores, por conta das diferencas
individuais e dos resultados de pesquisas realizadas. Mas deve ressaltar também, por
conta das mesmas diferencas individuais, que indices de 80% a 90% podem ndo ser
satisfatorios para a concretizagdo dos efeitos terapéuticos da terapia tripla. O mais
indicado, entdo, ¢ incentivar o maximo de tomada das doses, pela controvérsia exposta e
porque algumas pessoas, sabendo de antemdo da possibilidade e da “permissdo” para

perdas de doses, podem planejar e prever tais perdas. Como sabemos que a vida nos
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reserva surpresas, uma pessoa que ja estd no limite de sua cota de perda por conta de um
planejamento racional e prévio, pode ser obrigada a perder mais uma dose, extrapolando
tal limite; e tal fato pode gerar muita ansiedade e complicacdes ndo previstas. Para
evitarmos tal situagdo, reiteramos que as pessoas com HIV e AIDS em tratamento anti-
retroviral precisam tomar o maximo das doses possiveis, haja vista, ainda, que a
quantidade minima de doses para o efeito teraputico ndo tem sido bem determinada,
como nos falou a pesquisa de Teixeira.

Em resumo, o mérito das pesquisas brasileiras e internacionais, em nossa visao,
ndo foi tanto determinar aproximadamente o nivel de adesdo mais confiavel (80% a
90%) para o sucesso terapéutico, mas identificar fatores que tanto podem dificultar
quanto facilitar a aderéncia, dependendo das diferencas entre os grupos e pessoas. Por
exemplo, a ocorréncia de sintomas e/ou o aumento da contagem de CD4 podem
contribuir para uma boa adesdo em algumas pessoas (ver Teixeira), mas também podem
dificultar a aderéncia em outras (ver Lemes).

Diante de tal controvérsia, ¢ importante definir a adesdo, na pratica, como um
processo em constru¢do, nesse sentido, devemos saber que ndo podemos esperar, logo
no inicio da terapia anti-retroviral, uma boa e satisfatoria aderéncia por parte de todos.
Entendemos que por ndo ser natural, mas construido, o comportamento de aderéncia,
ndo s6 no seu inicio, mas em todo o tempo de terapia, deve ser acompanhando por
profissionais. Pois ¢ fato que, quando estamos cansados da vida, seja por esforco fisico
e, principalmente, por problemas existenciais e afetivos, um dos primeiros pensamentos
¢ abandonarmos a terapia anti-retroviral. Dai, apenas fazer um teste com jujubas para
avaliar a capacidade de adesdo da pessoa, antes do inicio da medica¢do, ou mesmo,
apenas o suporte para aqueles que se recusam a tomar os remédios quando prescritos,
ndo sdo as unicas acdes de cuidado necessarias, mas o acompanhamento continuo por
profissionais, sim, torna-se uma estratégia fundamental do tratamento, pois, como
dissemos, ha momentos de altos e baixos da terapia anti-retroviral que estdo em

ressonancia com as alegrias e dores da vida.
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