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Os discursos de adesdo ao tratamento de AIDS:
uma reflexéio ética

Sheslaine de Souza*

RESUMO: Esse artigo tem como proposta discutir uma questdo essencial apés o diagnéstico de infecgdo pelo virus da Imunodeficiéncia Humana
(HIV), quando a pessoa j estd em processo de doenga, caracterizado pela Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS): a adesdo ao tratamento
com a Terapia Antirretroviral (TARV). Para compreender essa questao, contextualiza-se a AIDS em sua trajetdria e atuais tendéncias epidemioldgicas.
Foca a discussio nos discursos de adesdo ao tratamento, considerando sua finalidade ética e terapéutica. Foram selecionadas e estudadas produgdes
que se apresentam conceitos sobre adesdo e propostas de orientagdo as praticas. Buscou-se, com esse estudo, refletir eticamente sobre a adesdo ao
tratamento de AIDS, tendo como referéncia algumas falas da bioética.

PALAVRAS-CHAVE: Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida. Terapia Antirretroviral de Alta Atividade. Bioética.

ABSTRACT: This article aims to discuss an essential question after the diagnosis of infection with HIV when the person is already suffering from
the disease process, characterized by AIDS: the adhesion to the treatment with the Antiretroviral Therapy (ART). To understand this question, it
contextualizes AIDS trajectory and current epidemiologic trends. We focus the speeches of adhesion to treatment, considering its ethical and thera-
peutical purposes. We selected and studied productions on the subject where respondents present definitions on adhesion that are considered guides
to practices. This study was an ethical reflection of adhesion to AIDS treatment having as reference some Bioethical discourses.

KEYWORDS: Acquired Immunodeficiency Syndrome. Antretroviral Therapy, Highly Active. Bioethics.

RESUMEN: La propuesta de este articulo es discutir una cuestién esencial después del diagnéstico de infeccién por el Virus de la Inmunodeficiencia
Humana (VHI), cuando la persona ya se halla en proceso de enfermedad, caracterizado por la Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA):
la adhesion al tratamiento con la Terapia Antirretroviral (TARV). Para comprender esa cuestion, contextualizase la SIDA en su trayectoria y actuales
tendencias epidemiolégicas. La discusién se centra en los discursos de adhesién al tratamiento, considerando su finalidad ética y terapéutica. Han
sido seleccionadas y estudiadas producciones acerca del tema en que se presentan definiciones sobre la adhesién que tiene como meta orientar las
précticas. Intentdse, por medio de ese estudio, reflexionar éticamente sobre la adhesién al tratamiento de la SIDA teniendo como referencia algunas
hablas de la bioética.

PALABRAS-LLAVE: Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida. Terapia Antirretroviral Altamente Activa. Bioética.

INTRODUCAO A adesio ao tratamento de AIDS é o que pode possi-
bilitar, pelos parimetros atuais, a efetivagio dos objetivos
clinicos e da finalidade terapéutica.

A terapia anti-retroviral é o meio que dispomos atual-
Porém, a indicagao, prescri¢io e uso dos medicamen-

mente para o tratamento da AIDS, tendo como objetivos ) o o -
tos anti-retrovirais extrapolam estes objetivos, pois envol-

vem questdes que vao além do prolongamento da vida
bioldgica; abrangem, também, questdes que estdo na raiz

clinicos a reconstitui¢ao imunoldgica e a diminuigao do

nimero de virus do organismo.

A finalidade terapéutica do tratamento, fundamenta-
da em conhecimentos tecnocientificos, é a preservagao da
vida das pessoas afetadas, preven¢ao de agravos de satide
e melhora na qualidade de vida, o que demanda algumas
condi¢oes e procedimentos.

do ser humano, como o medo da morte, da incapacidade,
da deformidade, o sofrimento e outras que influem nas
relagdes humanas nucleares como sexualidade, familia,
paternidade/maternidade, o que reporta a visoes, julga-
mentos e condutas morais.
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A adesdo ao tratamento, a partir do diagndstico de
AIDS, carrega também em suas defini¢bes uma determi-
nada visao de saude, doenga e tratamento, caracterizando
um tipo de modelo de assisténcia a satde.

A reflexdo sobre essas questdes nos possibilita exerci-
tar o olhar critico no cotidiano, compreender processos e
desdobramentos das préticas socioculturais.

As reflexdes aqui pontuadas tém como referencial te-
drico leituras que possibilitam situd-las em sua construgao
sociocultural e indicativa da pluralidade de visées, julga-
mentos e condutas morais que nos constituem no mundo.

CONTEXTUALIZANDO A AIDS

O surgimento da AIDS, marcado pela divulgacao dos
primeiros casos em 1.981, colocou o mundo contempo-
rineo diante de uma doenca desconhecida, infecto-con-
tagiosa, transmitida por secre¢bes sexuais, sangue e leite
materno.

Enquanto acontecimento histérico recente, a rdpida
resposta tecnolégica na qualidade dos exames laborato-
riais para o diagndstico, o monitoramento e o tratamento
medicamentoso de elevada poténcia, possibilitaram as co-
letividades de alguns paises o acesso ao tratamento.

Para além dos aspectos etiolégicos/biolégicos, o pro-
cesso de construgao social da AIDS, sua transmissao, lo-
calizagao e as dimensoes sociais da doenga sao acompa-
nhadas pelas dimensoes cientifica, politica, econdmica,
juridica, moral e atravessadas pela dimensio simbdlica,
que lhe confere significados e sentido’.

Esse processo tem como um dos componentes mais
significativos sua associagio com populagdes marginali-
zadas e suas tendéncias de localizagio em diregio aque-
les mais vulnerdveis, pauperizados e com dificuldades no
exercicio de direitos®.

O perfil epidemiolégico nacional, acompanhando a
tendéncia mundial, aponta para a heterossexualizagio,
feminizagdo, juvenizagdo e pauperizagio da epidemia,
chamando a atengdo o aumento de casos entre mulheres,
jovens e negros’.

A leitura dessas tendéncias precisa ser feita com cui-
dado. A estrutura econdmica, politica e social, construida
historicamente de forma desigual entre paises e segmen-
tos sociais, nos aponta que os caminhos percorridos pela
epidemia de AIDS seguem em dire¢do aos mais vulnerd-
vels nesse Contexto.
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Podemos compreender a concentragio da epidemia
em alguns segmentos populacionais quando considera-
mos as desigualdades de vérias naturezas e suas determi-
nagbes por pertencimento a certa classe social, género,
etnia, identidade sexual, opcio religiosa, etc., objetos de
estigmatizagdo e de menor acesso aos meios e vias de afir-
magdo e recuperagio de direitos’; o que, por fim, influi
na dindmica da epidemia. Por exemplo, a feminizagio da
epidemia nos mostra uma assimetria dentro do mesmo
grupo social, com desigualdades que se superpde numa
cultura sexista e paternalista.

A histéria da AIDS, até o momento, nos mostra que,
juntos as préticas individuais que podem expor um indi-
viduo a um maior ou menor risco de infec¢io pelo HIV,
com os efeitos da pobreza e das desigualdades sociais e
econdmicas, existem ainda diferentes mecanismos de
“exclusdo social, discriminagio e opressio relacionados
a0 género, 2 etnia, 4 faixa etdria e a0 modo de exercer a
sexualidade™, que repercutem diretamente na situagao de
saide das populagdes, na ocorréncia de agravos ou na di-
ficuldade de acesso aos meios para prevengao e cuidados.

Essas questdes vao impactar nos servigos de sadde pu-
blica que atendem grande parte da demanda em HIV/
AIDS no Brasil, em que os discursos e priticas dos atores
envolvidos expressam as diferentes visdes dos participan-
tes e diante de fatores heterogéneos, como idade, sexo,
papel social, redes sociais, etc.

Nesse espago delimitado, as representagdes sociais e
desigualdades permeiam o imagindrio leigo e dos profis-
sionais de saide*. O saber cientifico-tecnoldgico, os di-
ferentes valores e morais, as diferencas socioculturais sio
atravessadas por questdes éticas, na medida em que dizem
respeito aos modos de acdo frente s coisas e as outras pes-
soas, inseridas nesse espago pela infec¢io e seu tratamento.

Os instrumentos utilizados no atendimento as pesso-
as vivendo com HIV/AIDS envolvem diversas técnicas:
clinicas, laboratoriais, biolégicas, psicolégicas e sociais,
com especializa¢do de saberes e equipe multiprofissional,
com uma determinada organizagio dos servigos, alocagio
de recursos e politica adotada.

O desenvolvimento de terapias medicamentosas de
elevada poténcia, principalmente a terapia anti-retroviral,
teve um impacto profundo sobre a histéria natural da
infecgao pelo HIV, alterando a natureza e a frequéncia
de infecgbes oportunistas e aumentando a sobrevida das
pessoas com AIDS’, o que requer uso frequente, didrio e
correto dos medicamentos.
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No Brasil, a assisténcia a pessoas vivendo com HIV/
AIDS (assim como programas de preven¢ao), foi garanti-
da pelo contexto histérico de implantagao do SUS (Siste-
ma Unico de Satde — Lei 8.080/90), que compde a Segu-
ridade Social (Constituicio Federal de 1.988).

A preocupagio social com a AIDS surge no mesmo
contexto de transi¢io para o SUS, quando, no final da
década de 80, foi adotado um programa especifico, ligado
a0 Ministério da Satde. As a¢bes politicas garantiram o
fornecimento obrigatério e gratuito da medicagao neces-
sdria para o tratamento’, padronizada e revisada anual-
mente por Comissao Técnica do Ministério da Saude.

A adesao ao tratamento medicamentoso é considerada
essencial para a melhora do quadro imunoldgico, redugio
do nimero de virus no organismo e sobrevivéncia da pes-
soa afetada; isso ¢ consenso, observado nos materiais que
tratam do tema.

ADESAO AO TRATAMENTO DE AIDS

Em trabalho de revisao da literatura sobre adesao ao
tratamento de doengas cronicas, especialmente da AIDS,
Jordan, et al® encontrou os termos ‘adherence’ e ‘com-
pliance’, que, em alguns trabalhos, sio empregados sem
distin¢ao, mas que apresentam significados conceituais
diferentes. O termo ‘adherence’ expressaria o sentido de
“concordincia autdnoma” da pessoa com o tratamento,
enquanto o termo ‘compliance’ se aproximaria da ideia
de “cumprimento de regras”. No Brasil, o termo mais uti-
lizado no tratamento de AIDS ¢ adesido, encontrando-se
também aderéncia.

O sentido de “concordincia autbnoma” com o trata-
mento, expressada no consentimento livre e esclarecido,
reconhece o principio da autonomia e liberdade pessoal
em decidir e agir, conquista da modernidade.

Para Munoz e Fortes’, a concordincia com o trata-
mento implica o consentimento livre e consciente, sem
coagao fisica, psiquica, moral, ou por meio de préticas
que manipulam fatos ou dados, propiciando um espago
onde a pessoa possa se manifestar.

Considerando que estamos falando de AIDS, suas
tendéncias atuais rumo a segmentos populacionais vulne-
rdveis e em satde publica, como tem ocorrido o consen-
timento livre e esclarecido? Como o paciente se manifesta
em relacao a suas ddvidas, expectativas e preferéncias?
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Naio ¢ objetivo desse texto discutir o consentimento
livre e esclarecido, mas ¢ pertinente deixar esses questio-
namentos demarcados para reflexao.

O emprego da terapia anti-retroviral combinada e de
elevada poténcia ¢ recente, e os estudos sobre adesio ao
tratamento de AIDS ainda s3o poucos quando compara-
dos a doengas investigadas hd mais tempo, incluindo os
efeitos dessa terapia em longo prazo.

A medida de adesio varia conforme o método adota-
do e também segundo a defini¢ao de boa adesio, estabele-
cendo as condi¢des para isso®. Segundo Senise®, ndo existe
uma “defini¢ao operacional adequada sobre adesdo, nem
consenso sobre o melhor método para medi-la” o que se
pressupde que “os registros de adesdo citados em vrios
estudos devam ser analisados cuidadosamente”.

O uso frequente e correto dos medicamentos anti-re-
trovirais é um dos aspectos mais abordados no tratamento
de AIDS e o que caracteriza sua ades3o. Isso pressupoe al-
gumas condiges para a efetividade do tratamento, tanto
no plano individual como social.

Jordan, et al® encontraram certo grau de consenso na
literatura sobre quatro fatores envolvidos:

a. Fatores relacionados a pessoa sob tratamento: per-

fil socioecondmico, sexo, idade, uso de drogas e
outros fatores, como transtorno psiquidtrico, de-
pressdo, ansiedade e isolamento social;

Fatores relacionados 4 doenga;

c. Fatores relacionados ao tipo de tratamento: tem-

po, tipo de esquema terapéutico;
d. Fatores relacionados ao servico de satde.
Embora as referéncias conceituais englobem dife-
rentes 4reas de conhecimento, propondo uma visao mais
abrangente sobre adesdo ao tratamento de AIDS, consi-
derando individuo e contexto, as defini¢bes sobre adesio
encontradas em materiais informativos que tratam do
tema trazem as seguintes descri¢oes:
— “processo que deve ser desenvolvido entre o pa-
ciente e 0 médico, no qual o paciente compreende
e aceita as orientagoes médicas, tira suas duvidas
e obedece rigorosamente a prescri¢ao estabelecida
[.17%5

— “a adesdo é um processo que pode ser entendido
como concordincia entre a prescricgio médica e
o comportamento adotado pelo paciente, em
relagio 4 tomada de medicamentos (frequéncia,

dose ingerida e horérios)”'";



Revista BIOETHIKOS - Centro Universitario Sdo Camilo - 2011;5(1):98-106

— “a adesdo ao tratamento anti-retroviral é a prin-
cipal ferramenta para o controle da doenga e sua
disseminagdo, bem como para aumentar a so-
brevivéncia e melhorar a qualidade de vida dos
pacientes”'’;

Em produ¢io de 2007 do Programa Nacional de
DST/AIDS (reestruturado administrativamente em 2009
como Departamento de DST, AIDS e Hepatites Virais)
sobre adesio ao tratamento, o conceito foi ampliado. Pro-
poe-se que a adesio seja entendida como

um processo de negociagio entre o usudrio e os

profissionais de sadde, no qual sio reconhecidas as

responsabilidades especificas de cada um, que visa a

fortalecer a autonomia para o autocuidado. A adesio

¢ um processo dinimico e multifatorial que abrange
aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais, culturais e com-
portamentais, que requer decisdes compartilhadas

e corresponsabilizadas entre a pessoa que vive com

HIV, a equipe de satde e a rede social'>.

Contrapondo-se a esse conceito, a no adesio ou bai-
xa adesao é tida como “forte ameaga para a efetividade do
tratamento e da qualidade de vida dos usudrios e, coleti-
vamente, pode contribuir para o aumento da mortalidade
e morbidade™'?.

A nio adesao ou baixa adesdo ao tratamento é tam-
bém relacionada ao desenvolvimento de resisténcia viral,
falha na terapia e surgimento de cepas virais multiresis-
tentes'.

Nos materiais pesquisados, nio foram encontradas
reflexdes mais profundas sobre a nao adesao ao tratamen-
to, sendo tratada conforme citado acima.

Sao citados alguns grupos sociais, como pessoas com
menor escolaridade e uso de drogas injetdveis, que apre-
sentam maior mortalidade por AIDS que outros, fato as-
sociado a baixa adesio'?.

O uso de drogas ilicitas e dlcool é também conside-
rado como uma das causas de nao adesio'é; porém, essas
relagdes sio examinadas enquanto dados, sem andlise de
outros fatores que podem interferir na conduta de nao
adesao ao tratamento, em conjunto com o uso de drogas
e a baixa escolaridade.

A associagdo entre baixa adesdo e determinados gru-
pos sociais precisa ser cautelosa. Processos de estigmatiza-
¢ao, discriminagio e controle reproduzem desigualdades
e desvalorizagao/desqualificagio desses grupos/pessoas.
Segundo Parker e Aggeton'®, nao podemos desconside-
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rar “como alguns individuos e grupos vieram a se tornar
socialmente excluidos e as forgas que criam e reforcam a
exclusdo em diferentes ambientes”.

Observou-se, nos materiais estudados, que, embora
as referéncias conceituais possam incorporar aportes que
possibilitam uma compreensao mais ampla da questao, a
énfase ¢ na abordagem clinica, prescritiva e normativa nas
definicoes de adesio e nio adesao.

A efetividade do tratamento em controlar a replicagao
viral e reduzir agravos e mortalidade por AIDS tem sido
demonstrada, mas a duragio do efeito terapéutico é incer-
ta e apresenta efeitos colaterais j4 detectados, que deman-
dam tratamento. Assim, os efeitos da terapia na qualidade
de vida das pessoas permanecem incertos'®.

Nesse aspecto, o tratamento pode nio proporcionar
uma melhor qualidade de vida, nem uma maior expec-
tativa de vida com o emprego de novas tecnologias e de
adesdo. Pode, também, nao alcangar outras expectativas,
como: “administrando de maneira correta os medica-
mentos, o individuo resgata a vida afetiva, o controle da
auto-estima e volta a desenvolver atividades profissionais
normalmente™.

A valoriza¢ao do uso da terapia anti-retroviral e a con-
sideragao da nio adesio como ameaca ao individuo e a
coletividade definem normas e padrdes de comportamen-
to que se relacionam com os contextos de vida e valores
daqueles envolvidos, direta ou indiretamente, com o tra-
tamento.

Jordan, et al® constataram, em pesquisa de avaliagio
da adesdo a terapia anti-retroviral, que os servicos estu-
dados apresentaram um bom padrio tecnoldgico nos pa-
rAmetros atuais, mas com foco na 4rea clinica e consulta
médica, ndo apresentando condigdes efetivas para formas
de aten¢ao mais dial6gicas e especificas, menos assimétri-
cas e tecnificadas para abordagem da adesao.

A histéria da assisténcia a satide mostra a predomi-
niancia do modelo biomédico com énfase na biologia
humana, que utiliza um conjunto de técnicas para uma
intervengao pautada nos sintomas (sensagao subjetiva) e
sinais (manifestagdes objetivas da doenga, o que ¢é visivel
e comprovével).

Segundo Langdon', “os sinais da doenga nio sio res-
tringidos ao corpo ou aos sintomas corporais”. As rela-
goes sociais e 0 ambiente natural também fazem parte dos
sintomas e possiveis fontes de sinais. Para Langdon'’, “a
procura de sinais fora do corpo é particularmente comum
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nas doengas sérias, nas quais o doente quer entender o
A »
porqué de estar sofrendo”.
No cotidiano, as representa¢des sociais deste processo
e a manifestagdo corporal tém significados e consequén-
cias diferentes para e entre as pessoas com HIV/AIDS e os
profissionais de saide.

ALGUMAS REFLEXOES ETICAS

Considerando os caminhos percorridos pela epide-
mia e suas tendéncias atuais, a identificacio dos discur-
sos presentes nos conceitos sobre adesdo ao tratamento
de AIDS pode nos mostrar como essas populagdes estao
sendo abordadas e se existem referéncias a questoes éticas,
na medida em que se lida com relagdes humanas, conhe-
cimentos cientificos, tecnologias e com objetivos terapéu-
ticos que tém como finalidade a preservagio da vida e sad-
de dessas populagdes, o que vai além do prolongamento
da vida biolégica.

Questdes que envolvem ciéncia, tecnologia, ética e
condutas morais estio representadas, na fala de Enge-
lhardc'®, na “finalidade de adiar a morte, evitar e aliviar
enfermidades e deformidades, curar doengas, ampliar as
capacidades bioldgicas e psicoldgicas, e cuidar do sofri-
mento das pessoas, o que exige disponibilidade para aco-
lher o outro em sua demanda”.

Para Volich", a relagdo terapéutica ¢ estabelecida na
busca de alivio de algum sofrimento e com alguém que
supostamente possa alivid-lo, sendo que a funcio terapéu-
tica pode ser exercida por toda pessoa a qual ¢ dirigido
um pedido de ajuda em relagio a um sofrimento, que
possa compartilhar e acolher esse pedido.

Porém, ainda segundo Volich”, no processo de re-
lagao terapéutica, a acao terapéutica é de normalizagao,
pois estd referenciada num padrio, numa norma anatd-
mica, fisioldgica, psicoldgica ou social, sendo que os des-
vios desse padrio se caracterizam como disfun¢io, distdr-
bio ou sintoma.

A referéncia as normas estd pautada em conceitos de
bem ou de vida boa, que se orientam por modelos e nor-
mas estabelecidas coletiva e individualmente. Para Voli-
ch", o consenso deixa de existir

quando se tenta especificar as origens, as caracteristi-

cas e os meios para alcangar esse bem e os parimetros

que servem de referéncia 2 nogao de normalidade.

Revelam-se entdo diferentes concepgdes de homem,
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multiplas visdes das relagdes entre estes e seus seme-
lhantes, e do lugar que eles ocupam na natureza e na
vida social. Da mesma forma, convivemos com dife-
rentes métodos para lidar com eles.

Nessa perspectiva, alguns padrdes ligados a ideia de
sadde, doenca e tratamento sio passiveis de questiona-
mentos.

Nos espagos delimitados dos servigos de satide que
atendem as pessoas com HIV/AIDS, os discursos e pré-
ticas relativos ao tratamento e a adesao se efetivam, onde
estdo contidos os conceitos, valores e morais construidos
socioculturalmente, que atravessam as questdes relativas a
infecgao, A doenca e seu tratamento.

Na vivéncia cotidiana desses servicos de satde, estio
presentes questdes éticas relacionadas ao saber cientifico
e técnico, normatizagao e regula¢ao de comportamentos,
diferengas sociais, morais, de género e etnia, definindo
modos de agdo frente as coisas e as outras pessoas inse-
ridas nesses espagos pela infecgao do HIV, pela doenga
AIDS e seu tratamento.

Os conceitos sobre saide, doenga e tratamento com-
portam um papel nas préticas sociais, carregando um con-
junto de expectativas e valores inseridos nos contextos da
vida cotidiana. Ocorrem julgamentos morais da doenga,
do sofrimento, do tratamento, da preservacio da satide e
da vida, remetendo a préticas sociais.

O tratamento de AIDS, enquanto finalidade de pre-
servagio da vida e fundamentada em conhecimentos
tecnocientificos, nos solicita reflexao. A execugio de sua
finalidade envolve multiplos fatores individuais e sociais.
Para Kottow?, os meios para alcangar os objetivos tera-
péuticos, que sdo tecnocientificos, deverdo ser submetidos
também 2 ponderagio valorativa para que se convertam
em uma interlocugao ética.

A adesio ao tratamento de AIDS exige determinadas
condutas e prescri¢oes de agdo relacionadas aos modos de
viver e atuar das pessoas, que se justificam na sua finali-
dade ética e terapéutica de preservagao da satide e da vida
das pessoas afetadas.

Essas condutas e prescrigoes de agao envolvem di-
mensdes que extrapolam o uso dos medicamentos. Ques-
toes como praticas sexuais, uso de preservativos, consumo
de drogas (licitas e ilicitas), comunicagao do diagnésticos
as parcerias sexuais ¢ de uso de drogas injetdveis, dese-
jo de paternidade/maternidade, diferengas socioculturais
e morais e intervengdes médicas estio configuradas nas
abordagens sobre adesdo ao tratamento.
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O uso da terapia anti-retroviral acarreta, também,
uma mudanga de rotina e hébitos, pois terd que ser in-
cluido no cotidiano da pessoa, sendo necessdrio definir
horérios, alimentagao (restrigoes, refei¢oes, jejum e in-
tervalo, no caso de alguns medicamentos), frequéncia de
uso, o que pode ser dificil para alguns grupos sociais ou
individuos.

As diferentes visoes e condutas morais dos participan-
tes, diante das questdes colocadas, sio terreno de diver-
géncias, pois partem de diferentes lugares, papéis e pré-
ticas. Os julgamentos e prescri¢bes morais estao contidos
nos conceitos e discursos que os referenciam, presentes
na produgio de materiais sobre o tema, que tem como
objetivo orientar as praticas de profissionais de satde, das
pessoas com AIDS, familiares e amigos.

Quais as repercussdes éticas e morais dos conceitos de
adesao e nio adesdo ao tratamento de AIDS?

Segundo Segre e Cohen?', “a ciéncia é muitas vezes
usada para justificar um posicionamento moralista, atri-
buindo-lhe um valor inquestiondvel”.

Quando julgamos moralmente uma conduta, quais
conceitos utilizamos?

Na adesao ao tratamento de AIDS, os argumentos
usados para abordar a questdo, identificados nos materiais
estudados, com énfase nos aspectos clinico, prescritivo e
normativo, incluindo a nio adesao, comportam um jul-
gamento moral.

A finalidade de preservacio da vida e da satde das
pessoas afetadas pelo HIV ¢ orientada por um principio
ético universal, o que ndo significa que parte da mesma
premissa, na medida em que estdo envolvidos conceitos e
valores morais contextualizados na histéria, nas varias cul-
turas existentes e nas relagdes intersubjetivas cotidianas.

Essas relagoes podem estar permeadas por situagoes
conflituosas, nem sempre explicitas, que carregam as di-
ferencas sociais e de valores socioculturais, inseridas aqui
as relagdes de poder.

A vivéncia de conflitos éticos e morais traz consigo os
ideais sociais introjetados e elaborados nas experiéncias
de vida. O convivio social, enquanto interagao de sub-
jetividades, solicita que nos posicionemos diante desses
conflitos. Isso supde uma interlocugao ética, que reflete as
prescri¢des morais para cumprir sua finalidade?, que por
sua vez s30 expressas nas praticas.

A interlocugio ética sé pode ocorrer se houver a com-
preensdo de que as diferentes visdes e julgamentos for-
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mam uma narrativa moral, que referencia as condutas e
comportamentos.

As defini¢oes sobre adesao e nao adesao sugerem uma
determinada visio de satde, segundo a qual o conceito
de vida boa ¢ justificado pela finalidade terapéutica de
preservagao da vida e da satde.

Mas transparece nas defini¢ées um discurso voltado
paraa pratica médica e normatizante, em que a pessoa deve
aceitar seu diagndstico, compreender e seguir as prescri-
¢oes, adotando um comportamento adequado para isso.

Quando buscamos as referéncias histéricas e socio-
culturais dos conceitos da pritica médica, nos deparamos
com uma hierarquizagio das profissdes, que privilegia os
conceitos clinicos, em que as outras profissdes que atuam
na assisténcia a satde, segundo Diniz e Guillen?, sao

vulnerabilizadas pela desigualdade técnica frente a

medicina, ocorrendo o refor¢o da crenga de que o

trabalho do médico ¢ nio apenas tecnicamente mais

importante, mas também detentor de uma maior le-
gitimidade moral em casos de conflito, nao sendo ne-
cessdria, portanto, a escuta de outras vozes.

Isso elege uma determinada visao em um determinado
discurso como hegeménicos, em detrimento de outros.

Os conceitos de adesao supoem que a pessoa seja infor-
mada, esclarecida e concorde com as intervencgoes médicas
e com o tratamento. Supde, também, que a pessoa tenha
acesso ao servigo de satide, a um corpo técnico disposto a
atendé-la em suas demandas e uma rede de apoio social.

Porém, essas condi¢des sao disponibilizadas?

Aqueles ndo aderentes so passiveis de rigoroso jul-
gamento moral, na medida em que a nao adesao ¢ tida
como uma forte ameaca’ individual e coletiva, relacio-
nada com os agravos de sadde, mortalidade, resisténcia
viral, falha terapéutica no tratamento e disseminagio da
epidemia de AIDS, sendo também associada a determina-
dos grupos sociais.

A prescricao de como as pessoas devem agir, com
conceitos e julgamentos morais relativos a adesao e nao
adesdo, nio reconhece o que Engelhardt'® define como as
“propor¢oes da diversidade moral que caracteriza nosso
contexto”, supondo-se uma moralidade dnica, disponivel
para todos por meio de argumentos racionais.

Os conflitos éticos e morais surgem do confronto das
desigualdades e diferengas. Partindo dessa reflexdo, os
conceitos de adesao e nao adesdo, que se localizam numa
determinada visdao, nao demonstram a pluralidade de as-
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pectos e linguagens morais no entendimento do diagnés-
tico e do tratamento.

A argumentagio clinica e normativa, que pode ser
impositiva e coercitiva, nio consegue dar conta dos di-
ferentes agentes morais, e a imposigdo de determinados
conceitos e condutas podem nao cumprir com a finalida-
de de preservagao da satde e da vida.

Para Engelhardt'®, “o encontro com os profissionais de
sadde tem consequéncias profundas. Aceitar um diagnds-
tico geralmente significa comprometer-se com uma nova
ordenagio da prépria vida, em termos dos tratamentos e
regimes preventivos que o diagndstico preconiza’.

Ao receber um diagnéstico de HIV, que pode vir
acompanhado ou nao com o diagnédstico de AIDS e nes-
se caso junto com a indica¢do da terapia anti-retroviral
e medicamentos profildticos, além do impacto profun-
do na vida da pessoa, ela estard entrando, na fala de
Engelhardt'®, em um territério estranho, de questdes
construidas ao longo da histéria das profissdes de assis-
téncia a sadde.

Para Engelhardt'®, nesse territério, os profissionais
apresentam argumentos e julgamentos bem analisados.
Contam com o refor¢o dos colegas que podem dar apoio
a suas visbes e recomendacoes.

O intercAmbio entre os profissionais de satde e os

pacientes ¢ definido pela linguagem do tratamento de

sadde. As dores, incapacidades e até os temores sao
traduzidos em um jargdo especial da drea de satude.

A substituigao dos rituais e da magia do xama pela

tecnologia e pela teoria do cientista que ajuda na cura

e a pessoa que procura por seus cuidados'®.

Ainda para Engelhardt'®, “os profissionais de sadde
procuram vencer essa distincia entre o paciente e o con-
texto de assisténcia a sadde alterando o conjunto de ex-
pectativas defendido pelo paciente”.

No caso da AIDS, considerada doenga cronica, em
que o contato pode ser prolongado, surgem questoes
complexas, uma vez que as expectativas entram nas nego-
ciagdes do tratamento e dependem do quanto o diagnds-
tico vai mudar a vida das pessoas.

A maneira como essas negociagoes acontecem nesse
contexto define os acordos relativos ao tratamento, as ex-
pectativas e possibilidades de adesao ou nio.

As negociagoes e os acordos sao precedidos por visoes
e julgamentos morais, que dao significados as vivéncias e
regulam as condutas. Nesse sentido, s6 parecem possiveis
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a partir da identificagao e reconhecimento das diferengas
morais e desigualdades socioculturais.

Os discursos de adesdo e nio adesdo ao tratamento
de AIDS, ao privilegiar os aspectos clinicos e normativos
numa determinada visao e nio refletir a complexidade de
significados do diagnéstico e do tratamento, podem refor-
car linguagens e préticas questiondveis ética e moralmente.

Segundo Kottow®, o esclarecimento e o consenti-
mento requerem conhecimento e reflexdao. O encontro
clinico ¢ intermediado por julgamentos de valor que re-
fletem as prescrigoes para cumprir a finalidade terapéutica
da pratica médica e dependem da disposi¢ao do afetado
para enfrentar as dificuldades, seus interesses, temores e
projeto de vida.

Coloca, também, que as préticas biomédicas, as eco-
préticas ¢ aquelas que afetam as relagoes humanas nucle-
ares tém consequéncias profundas, e muitas vezes irrever-
siveis para as pessoas, devendo, por isso, obedecer a uma
moralidade censurada na reflexao.

A argumentagio bioética, no tratamento de AIDS,
pode estabelecer mecanismos de intervengao, mediagio
de conflitos morais, possiveis negociagoes, acordos ¢ a to-
lerAncia diante das diferencas, considerando a finalidade
de cuidar do sofrimento do outro.

CONSIDERACOES FINAIS

Observou-se por meio do estudo dos materiais pes-
quisados que a adesdo e a ndo adesdo ao tratamento de
AIDS carregam em seus discursos um enfoque fortemen-
te clinico, normativo e prescritivo, justificado em seus ob-
jetivos e finalidade.

Nao foram encontradas, nesses materiais, aborda-
gens que tivessem como referéncia reflexdes éticas sobre
o tratamento, nem que discutissem a adesdo enquanto
questio ética.

Se nas produgoes especificas sobre adesio ao trata-
mento o objetivo ¢ orientar as préticas, estas estao direcio-
nadas ao manejo clinico, o que demanda algumas normas.
A nio adesdo configura-se como desvio, pois ¢ tida como
ameagca ao individuo e coletividade, configurada na trans-
missao do HIV e, no caso da baixa adesdo (uso irregular,
confuso, etc), relacionada a falha no tratamento, desen-
volvimento de resisténcia viral ou virus multiresistentes.

O forte componente ético e moral, presente na assis-
téncia a saude, solicita que ampliemos nossas reflexdes e
discussoes.
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As definigoes por referéncias clinicas e normativas, lo-
calizadas numa determinada visio, deixam de considerar
a diversidade de aspectos, linguagens e condutas morais
envolvidas no diagndstico e tratamento de AIDS.

A suposi¢ao de uma moralidade disponivel a todos
por meio de argumentos racionais, pode dificultar a me-
diagao de conflitos morais em questdes que envolvem a
integridade fisica das pessoas, sua sobrevivéncia e o cuida-
do com o sofrimento.

As referéncias bioéticas utilizadas no trabalho convi-
dam ao reconhecimento da pluralidade de visdes, julga-
mentos e condutas morais, contextualizadas em diferentes
realidades socioculturais e econdmicas.

Nessas realidades, os postulados de justica e protecio,
a intervengdo frente as desigualdades, & vulnerabilidade
moral e social, como mecanismos de reparagdo social e
de principios compensatdrios, sao colocados como tarefas
da bioética.

A argumentagao bioética que considera a pluralidade,
a tolerncia e o intercAmbio comunicativo pode estabe-
lecer negociacoes e acordos que possibilitem a finalidade
da adesdo ao tratamento de AIDS: a preservagao da vida
dos afetados.

Porém, essa finalidade pode nio ser alcangada. Os
efeitos do uso da terapia anti-retroviral em longo prazo
permanecem incertos. Alguns efeitos colaterais evoluem
para doengas e demandam outros tratamentos, além do
tratamento de AIDS.

A argumentagio bioética pode nio conseguir esta-
belecer negociagdes e acordos propostos na finalidade da
adesdo ao tratamento.

As pessoas fazem escolhas, tomam atitudes, conscien-
tes ou nio, autdnomas ou coagidas, pelos mais variados
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aos modos de vida. Estes podem também desencadear
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cultando o acesso aos meios de assisténcia, as negociagoes
e aos mecanismos éticos de intervengio, diante da possi-
bilidade de agravos de satide e morte por AIDS.

A proposta de uma reflexio ética dos discursos de ade-
s30 ao tratamento de AIDS teve como objetivo ampliar a
questao para além dos aspectos clinicos e normatizantes,
que definem o tratamento e comportam uma determina-
da visao de homem ¢ mundo; e nio o de desvalorizar a
alta tecnologia e a prética clinica.

Os aspectos normativos sio componentes do convi-
vio social, mas, ao definir padrées e normas, estabelece
também o desvio.

A ideia de normalidade estd pautada em determina-
dos conceitos que definem condutas sociais e individuais,
terreno de conflitos éticos e morais, pois o consenso ter-
mina quando se tenta especificar os parAmetros que ser-
vem de referéncia e os métodos utilizados para manter e
recuperar a normalidade diante da disfungo, distdrbio
ou sintoma.

O encontro terapéutico solicita, além do conheci-
mento e técnica, a compreensio das diferentes formas de
manifestagao do sofrimento e sua contextualizago.

As questdes aqui pontuadas tiveram como objetivo
explicitar alguns questionamentos éticos no exercicio das
préticas de adesdo. O tema estd em aberto.
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