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Qualidade de vida e adesao ao
tratamento anti-retroviral de
pacientes portadores de HIV

Quality of life and adherence to
HAART in HIV-infected patients

RESUMO

Foi realizada uma revisao da literatura cientifica sobre adesao terapéutica a
highly active antiretroviral therapy e sobre a qualidade de vida dos pacientes
portadores do HIV, indexada no MEDLINE no periodo entre 1998 ¢ 2008.
Foram incluidos estudos em pacientes maiores de 18 anos, publicados em
portugués, espanhol ou inglés. Foram excluidos estudos de revisdo, relatos
de caso e cartas. Dos 21 estudos encontrados, 12 foram incluidos (trés
ensaios clinicos, trés coortes prospectivos, seis transversais). A relacdo entre
qualidade de vida e ades@o terapéutica permanece controversa, embora estudos
descritivos apontem a possibilidade de uma relagdo positiva. Os resultados
podem ter sido influenciados por caracteristicas especificas dos ensaios clinicos
descritos e mostram ndo haver consenso sobre o impacto da adesdo terapéutica
sobre a qualidade de vida dos pacientes.

DESCRITORES: Sobreviventes de Longo Prazo ao HIV. Agentes Anti-
HIV. Adesdo & Medicac&o. Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida,
prevencao & controle. Qualidade de Vida. Revisdo.

ABSTRACT

Areview on adherence to highly active antiretroviral therapy and the quality of
life of patients living with HIV in the scientific literature, indexed in MEDLINE
between 1998 and 2008, was performed. Studies published in Portuguese,
Spanish or English with patients over 18 years of age were included. Reviews,
case reports and letters were excluded. Of the 21 studies found, 12 were
included (three clinical trials, three prospective cohorts and six cross-sectional
studies). The relationship between quality of life and treatment adherence
remains controversial, despite descriptive studies indicating the possibility of
a positive association. The results may have been influenced by the specific
characteristics of the described clinical trials and do not show a consensus
regarding the impact of treatment adherence on patients’ quality of life.

DESCRIPTORS: HIV Long-Term Survivors. Anti-HIV Agents.
Medication Adherence. Acquired Immunodeficiency Syndrome,
prevention & control. Quality of Life. Review.
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INTRODUCAO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids) e
a infeccdo pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana
(HIV) s@o um problema de satide ptiblica internacional.
Com o advento da terapia anti-retroviral, houve um
aumento significativo do tempo de vida e, conseqiien-
temente, a expectativa de uma melhoria da qualidade
de vida relacionada a saude.

Durante a década de 1990, houve melhora no conheci-
mento da doenga, ampliagdo dos recursos terapéuticos,
aumento da sobrevida e mudanca do perfil epidemio-
16gico.® Com o avango das pesquisas farmacoldgicas e
o advento dos anti-retrovirais por inibi¢ao da protease,
na segunda metade da década de 1990, uma nova fase
do tratamento anti-retroviral comegou, conhecida
internacionalmente como Highly Active Antiretroviral
Therapy (HAART)."

Em 2008, o nimero estimado de novas infec¢des por
HIV foi 30% menor que em 1996 e o niimero total de
pessoas vivendo com o virus foi 20% maior que no
ano 2000 (prevaléncia trés vezes maior que em 1990).
O crescimento de pessoas vivendo com HIV reflete o
impacto benéfico da HAART, uma vez que o nimero
estimado de obitos relacionados a Aids em 2008 ¢
aproximadamente 10% inferior ao de 2004.*

As medicagdes anti-retrovirais passaram a ser ofere-
cidas no Brasil em meados de 1992. A HAART
foi introduzida no sistema de satde brasileiro em
novembro de 1996 como parte da politica nacional de
livre acesso aos servigos de saude e medicamentos e
¢ oferecida para toda a populagdo com indicagdo de
tratamento.!? Isso possibilitou uma diminuigéo de 33%
da mortalidade apos a introdu¢do da HAART, a qual
tem se mantido estavel.?

Diante desse novo cendrio mundial é relevante entender
as correlagdes existentes entre a qualidade de vida desses
pacientes e a adesao a HAART. Embora a relagao entre
esses dois fatores ainda nao tenha sido extensamente
estudada, sabe-se que a adesdo a HAART melhora
os resultados clinicos, controla o avango da doenga e
diminui a taxa de mortalidade, o que, supostamente,
deveria resultar em uma melhoria da qualidade de vida
dos pacientes.* Em contrapartida a esses beneficios, os
efeitos colaterais da HAART incluem fadiga, nauseas,
vOmitos, diarréia e lipodistrofia. Esses sintomas contri-
buem para a descontinuidade da medicagdo, que resulta
no aumento da carga viral no sangue, diminui¢do da
contagem dos linfocitos T CD4+ (CD4). Isso pode
aumentar a resisténcia do HIV aos medicamentos,
resultando em uma falha no tratamento, infecg¢des opor-
tunistas e desperdicio de investimento.?'-**

A qualidade de vida é um aspecto a ser considerado
ao longo do processo terapéutico da Aids e ¢ um dos
aspectos subjetivos mais utilizados na avaliagdo do
impacto das doencgas de carater cronico, podendo ser
usada como pardmetro para a tomada de decisdes
quanto aos tratamentos ¢ aprovacdo de novos regimes
terapéuticos.” Segundo a Organizagdo Mundial da
Saude, o conceito de qualidade de vida ¢ definido como:
“a percepcao do individuo de sua posi¢do na vida no
contexto da cultura e do sistema de valores nos quais
ele vive e em relag@o aos seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupagdes”.?® A qualidade de vida ¢ deter-
minada pela extensdo em que as ambigdes e esperangas
correspondem a experiéncia pessoal; pelas percepcdes
do individuo sobre sua posi¢do na vida, levando em
conta o contexto da cultura e sistemas de valores em
que a pessoa vive; e em relagdo aos seus objetivos,
expectativas, padrdes e conceitos, pela avaliagdo do
estado atual em relagdo ao ideal, bem como o que as
pessoas consideram como fatores importantes em suas
vidas.’ Ndo apenas a saude, representada pelos domi-
nios fisicos e funcionais, ¢ importante para se entender
a qualidade de vida do sujeito diante da situacdo de
doenca, mas outros dominios que se referem a aspectos
sociais e emocionais sdo de igual valor."”

O objetivo da presente revisdo foi analisar a relagdo
entre adesdo terapéutica com esquema HAART e
qualidade de vida de pacientes portadores do HIV na
literatura cientifica.

METODOS

Foi realizada uma revis@o sistematica dos artigos
publicados sobre adesdo terapéutica 8 HAART e
sobre a qualidade de vida dos pacientes portadores do
virus HIV, indexados na base de dados do MEDLINE
(PubMed) nos ultimos dez anos. Esta revisdo abrange,
portanto, estudos desenvolvidos apos a inclusdo do
HAART no sistema terapéutico de pacientes portadores
de HIV/Aids, garantindo assim que os estudos sobre
adesdo terapéutica descrevem, homogeneamente, as
dificuldades com o esquema HAART.

A revisao restringiu-se ao banco de dados MEDLINE,
uma vez que essa base de dados abrange os principais
estudos publicados na literatura internacional em
ciéncias da saude. Utilizando descritores extraidos
do Medical Subject Headings (MeSH), foi criada a
seguinte estratégia de busca avangada no PubMed
((“Antiretroviral Therapy, Highly Active”[Mesh]
AND “Patient Compliance”’[Mesh]) AND “Quality
of Life”[Mesh]) AND “HIV Infections”’[Mesh] AND
(“last 10 years”[PDat] AND (Humans[Mesh]) AND

* Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/AIDS. Relatério Global sobre a Epidemia de AIDS 2009: sumario geral [Internet]. Brasilia,
DF; 2009 [citado 2010 fev 9]. Disponivel em: http://www.onu-brasil.org.br/doc/2009-Relatorio-Global-Aids-Sum-rio-Geral-Port.pdf
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(adult[MeSHY])). Os critérios de inclusdo foram estudos
em pacientes maiores de 18 anos, publicados em
portugués, espanhol ou inglés nos ultimos dez anos
(no periodo de 1/7/1998 a 1/7/2008); os critérios de
exclusdo foram estudos de revisdo e cartas.

A extragdo de dados dos artigos selecionados foi reali-
zada por apenas um revisor, tabulados de acordo com as
seguintes informagdes: autores, local em que foi reali-
zado o estudo, ano de publicacdo, periodo de estudo,
tipo de estudo, instrumento utilizado, caracteristicas
sociodemograficas, principais achados e limitagdes.

RESULTADOS

Foram encontrados 21 artigos, dos quais
nove> 1141819222527 foram excluidos por ndo descre-
verem a relagdo entre adesdo ao tratamento e qualidade
de vida do paciente portador de HIV. Dos 12 estudos
que preencheram os critérios de inclusdo (Tabela), seis
eram transversais, trés prospectivos longitudinais e trés
ensaios clinicos. Entre esses 12 incluidos, dez apresen-
tavam uma correlacdo positiva entre adesao e qualidade
de vida, o que significa aumento concomitante da adesdo
ao tratamento e da qualidade de vida.'#7:1213.16.17.23.24.26

Nos trés estudos de coorte prospectivo,”!*?7 o sucesso
da adesdo terapéutica ao longo do tempo esteve
associado a maior qualidade de vida. Nos estudos
transversais, 1217232426 também foi possivel observar
correlagdes positivas entre a qualidade de vida e a
adesdo.

Segundo Manheimmer," a qualidade de vida pode
influenciar a adesdo ao tratamento, uma vez que pessoas
com maior qualidade de vida tém também maior
tendéncia a aderir ao tratamento. Tanto a qualidade
de vida quanto a adesdo ao tratamento partilham dos
mesmos determinantes: ambos estdo associados a carga
viral, estagio da doenga e sintomas.>!** O prejuizo da
adesdo terapéutica esta associado a uma carga viral
maior, ¢ este aumento da carga viral esta associado a
niveis mais baixos nos escores de qualidade de vida.
Por outro lado, ter diagnostico de Aids e sintomas
associados a doenga s@o aspectos relacionados a menor
qualidade de vida e maior adesdo ao tratamento. A
adesdo ao tratamento ¢ um componente importante para
o sucesso terapéutico na infecgdo pelo HIV e estd asso-
ciada a contagem da carga viral, dos linfocitos CD4, ao
nivel de resisténcia do virus a medicagdo e a qualidade
dos servigos que prestam assisténcia.'>!s

Em ensaio clinico desenvolvido por Chiou et al,* 67
pacientes foram divididos em trés grupos randomizados
(aulas individuais, aulas em grupo e grupo controle).
Os pacientes que receberam as aulas participaram de
um programa de manejo de sintomas uma vez por
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semana durante trés semanas. Neste estudo, maior
ades@o terapéutica apos aconselhamento para manejo
de sintomas esteve associada a maior qualidade de vida
no grupo experimental.

Dois ensaios clinicos ndo apresentaram correlagdes
apos a intervengdo, dos quais um apresentou pior quali-
dade de vida ap6s o aumento da adesdo?” e o outro ndo
apresentou nenhuma correlagdo entre os fatores.®

Wu et al® avaliaram o impacto sobre a qualidade de
vida de um dispositivo de lembrete de medicagdo para
pacientes com HIV. O grupo experimental recebeu o
dispositivo que lembrava verbalmente aos pacientes
o0 horario e doses de medicagdo; além disso, o grupo
recebia 30 minutos de sessdes de aconselhamento para
adesdo, mensalmente. O grupo controle recebia apenas
as sessoes de aconselhamento para adesao ao tratamento.
Ao final de seis meses, 0 grupo que recebeu a intervengao
apresentou uma melhora na adesao ao tratamento, mas
uma consideravel diminui¢ao na qualidade de vida. Para
esses autores, tal piora se deve ao proprio dispositivo,
que funcionou como um evento estressante.

Ensaio clinico realizado por Goujard et al® comparou
um grupo experimental que participou de um programa
educacional com um grupo controle com atendimento
ambulatorial. Os pacientes de ambos os grupos faziam
uso do esquema HAART ha no minimo trés meses do
inicio do estudo. A qualidade de vida foi avaliada em
trés momentos, em ambos 0s grupos: no sexto, 12° e
18° més. Um aumento na adesdo foi observado no 12°
més, mas nenhum impacto significante foi observado na
qualidade de vida ao longo do tempo. O estado de saude
(contagem das células CD4 e carga viral) dos pacientes
melhorou 56% no grupo experimental e 50% no grupo
controle. entretanto, esse impacto nao foi significante na
contagem do CD4 e na carga viral. O estudo mostrou que
aintervengdo educacional melhora a adesao a HAART e
o estado de satde, particularmente quando realizada no
comego do tratamento. O estudo verificou um aumento
no nivel de adesdo apds a intervengdo educativa, mas
ndo mostrou nenhum impacto significativo do ponto de
vista estatistico sobre a qualidade de vida.

DISCUSSAO

Foram encontrados 12 artigos que abordaram a relagio
entre qualidade de vida e adesdo terapéutica ao esquema
HAART, o que podemos considerar um nimero
pequeno diante da relevancia do tema. No entanto,
podemos observar que sete deles foram publicados
nos ultimos trés anos, o que revela um aumento de sua
importancia na atualidade. Ao analisar esses estudos
devemos levar em consideracdo a heterogeneidade das
amostras e dos métodos utilizados.

b Hecht FM, Colfax G, Swanson M, Chesney MA. Adherence and effectiveness of protease inhibitors in clinical practice. In: Abstracts do 5th
Conference on Retroviruses and Opportunistic Infections; 1998; San Francisco, Estados Unidos; 1998. p.151.
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Trés ensaios clinicos apresentaram resultados confli-
tantes, possivelmente devido ao enviesamento dos
resultados por caracteristicas especificas de cada um
dos estudos. A pesquisa de Wu et al*® considerou que
0 motivo mais plausivel para a diminui¢do da quali-
dade de vida seria o proprio dispositivo de lembrete
de medicagdo para pacientes com HIV utilizado, o
que pode ter limitado a vida dos pacientes devido a
diminui¢éo da privacidade, pois eles reclamavam que
o tamanho e o barulho do dispositivo os incomodavam
em situagdes sociais. O aumento dos efeitos colaterais
também pode ter favorecido uma menor qualidade de
vida, uma vez que maior adesdo pode levar a maiores
efeitos adversos da medicagdo. Outra hipotese a se
considerar ¢ o pequeno tamanho da amostra (N = 62),
que pode ter prejudicado a randomizagao e falhado em
fornecer amostras semelhantes.?” Contudo, nido foram
identificadas falhas metodologicas.

O estudo de Goujard et al® pode ndo ter apresentado
alteracdo na qualidade de vida, apesar do aumento
da adesao, possivelmente devido aos pacientes serem
assintomaticos no inicio do estudo e a qualidade de
vida alta, havendo assim pouca margem para mensurar
aumento dessa apos a intervengao.

Resultados tdo discordantes nos trés ensaios clinicos
sobre o tema sugerem que o assunto ainda nao foi
bem explorado. No entanto, os trés estudos podem
indicar que quanto menor for a interferéncia da doenga
cronica sobre o dia-a-dia, seja porque o paciente estd
assintomatico, seja porque a lembranca de ingerir o
medicamento ndo ¢ forcada, maior tende a ser sua
qualidade de vida.

A presencga de associacdo entre alta adesdo terapéutica
e maior qualidade de vida nos estudos transversais
ndo permite estabelecer relagdes causais. Apesar das
correlagdes positivas dos estudos, alguns fatores devem
ser levados em consideragdo, como a utilizagdo de
amostras de conveniéncia ndo randomizadas,'”1%16:17:23
2426 amostra de pacientes somente do sexo masculino?
e utilizacdo de instrumentos de qualidade de vida ndo
especificos para os pacientes HIV/Aids.*1%131626

Podemos considerar que existe uma questio a ser mais
bem explorada na relagdo entre adesdo ao tratamento
e qualidade de vida. Idealmente, esses dois aspectos
devem ocorrer simultaneamente, sendo a adesdao um
estimulo ao tratamento. Contudo, talvez isso ndo ocorra
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de forma tdo simples na vida do paciente portador
de HIV e usuario do esquema HAART. Os poucos
estudos encontrados mostraram haver um paradoxo: o
aumento da adesdo terapéutica (isto €, o investimento
na possibilidade de aumento da sobrevida) pode definir
pior qualidade de vida global. O aumento da sobrevida
devido a evolugao do estado cronico da doenga pode
ndo implicar na melhoria da qualidade de vida porque
amaior adesdo pode aumentar os efeitos colaterais das
medicagdes. Outra possibilidade ¢ de que a qualidade
de vida, por ser um conceito muito amplo e abran-
gente, pode ndo ser a melhor medida para se falar
do impacto do tratamento no paciente. No entanto,
o valor da medida de qualidade de vida ndo pode ser
desconsiderado, mas deve ser compreendido de forma
critica. Qualidade de vida compreende a avaliagdo
de diversos aspectos da vida do individuo, incluindo
aspectos fisicos, psiquicos e sociais. E possivel que o
aumento da adesdo terapéutica ao esquema HAART
possa ter levado ao prejuizo dos aspectos fisicos da
qualidade de vida, de forma a se sobrepor aos demais
aspectos. Tal possibilidade nos permite questionar se o
beneficio da adesdo sobre a qualidade de vida decorre
da melhoria do bem-estar subjetivo, da sensacdo de
vitalidade, da melhoria de vinculos afetivos e sociais.
Em outras palavras, podemos considerar a hipotese
de que pacientes com maior capacidade de resiliéncia
consigam superar os prejuizos fisicos, em nome de
maior qualidade de vida afetiva e social.

O presente estudo se propOs a analisar as pesquisas
que relacionaram a qualidade de vida e a adesdo ao
tratamento de 1998 a 2008. Enquanto os novos medi-
camentos postergam as doengas oportunistas e seus
sintomas, eles ndo imunizam os pacientes da ameaga
constante da morte, do estigma da doenga e dos efeitos
colaterais dos remédios. Na medida em que esses
pacientes estdo vivendo mais, torna-se cada vez mais
importante para a equipe médica conhecer e propiciar
o aumento da qualidade de vida dessa populagao.
Essa avaliagdo permite comparar o impacto global da
doenca e de diversos tratamentos com o bem-estar do
paciente como um todo.

Futuros estudos devem ser estimulados, principalmente
os longitudinais prospectivos, com o uso de instru-
mentos de avaliagdo de qualidade de vida e de outros
aspectos socio-afetivos, como medidas de estratégias
de enfrentamento, de auto-eficacia e resiliéncia.
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