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NA PESQUISA MEDICA

Iniciativas promovem maior envolvimento de pacientes

em estudos clinicos e na busca por tratamentos

Rodrigo de Oliveira Andrade |

participacdo de pessoas com
doencas graves ou sem trata-
mento especifico em pesquisas
na area médica se restringiu
por muito tempo a presen-
ca em ensaios clinicos ou ao
fornecimento de amostras de
material biolégico, como san-
gue e tecidos, para analise. Isso
tem mudado nos tltimos anos.
Muitas iniciativas no mundo
estdo tentando promover co-
laborag6es mais abertas e inclusivas, nas quais
os pacientes sdo reconhecidos como profundos
conhecedores de suas proprias condi¢des e tra-
balham com médicos e pesquisadores na busca
por terapias eficazes.

“Os pacientes também possuem conhecimen-
tos validos, adquiridos a partir de suas experién-
cias pessoais com a doenca, o que lhes permite
identificar perguntas a serem feitas e questdes
a serem investigadas e ajudar a projetar solu-
cOes eficazes para seus problemas de satude”,
destaca a epidemiologista Isabela Bensenor, da
Faculdade de Medicina da Universidade de Séo
Paulo (FM-USP), que coordena uma pesquisa em
colaboragdo com pessoas com fibrilacdo atrial,
um tipo de arritmia em que as fibras cardiacas
se contraem de forma desordenada, impedindo
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que o sangue seja bombeado adequadamente
pelo coracéo.

O estudo investiga as necessidades e expe-
riéncias de pessoas com a doenca atendidas em
unidades basicas de satide do bairro do Butant3,
em Sdo Paulo, de modo a refinar seu diagnos-
tico e tratamento, por meio de adaptacio de
métodos conhecidos ou novos. “Promovemos
encontros com os pacientes para discutir per-
guntas de pesquisa a partir de suas experiéncias
e estratégias para deteccéio dos sintomas da fi-
brilacéo atrial e reducéo do risco de coagulos e
acidentes vasculares”, conta Bensenor. “Muitos
ressaltaram a importéncia de ensinar a popula-
célo areconhecer a doenca pelo monitoramen-
to do pulso e que as equipes de saude fizessem
0 mesmo para que o problema seja detectado
precocemente.”

O esforco tem relacéio com um modelo conhe-
cido como ciéncia cidad, que procura envolver
individuos sem experiéncia cientifica na pro-
ducdo de conhecimento (ver Pesquisa FAPESP
n°323). No caso especifico da pesquisa médica,
ele é resultado de um longo amadurecimento.
Um marco remonta a década de 1980, quando
individuos com HIV/Aids nos Estados Unidos
se engajaram em pesquisas sobre a propria en-
fermidade, até mesmo experimentando por sua
conta e risco drogas ainda néo aprovadas. Como
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adoenca na época se disseminava sem controle
e evoluia rapidamente para a morte, as vitimas
assumiram um protagonismo na busca por algum
tipo de tratamento e exigiram que a urgéncia de
suas demandas fosse incorporada as estratégias
e a agenda formuladas pelos pesquisadores.

Anos antes, ativistas com outros tipos de pro-
blemas de saude ja reivindicavam o direito de
participar da regulamentacio de ensaios clini-
cos e de determinar o grau de risco que estavam
dispostos a correr ao participar de testes com
drogas experimentais. Isso fez com que passas-
sem a integrar comités de ética em pesquisa de
hospitais e universidades, e comités consultivos
governamentais, auxiliando na tomada de deci-
sdo sobre a incorporacéo de medicamentos, equi-
pamentos e protocolos nos sistemas de satde.

Universidades e agéncias de fomento tém es-
timulado uma participa¢do mais efetiva de por-
tadores de doencas em estudos clinicos, caso do
Centro de Pesquisa Clinica e Translacional da
Universidade Harvard, nos Estados Unidos, que
tem um programa de apoio com treinamentos,
linhas de financiamento para projetos colabo-
rativos e assessoria de especialistas que ajudam
a aproximar cientistas de grupos de pacientes.
Em 2019, o Instituto Nacional para Pesquisa em
Satide (NTHR), do Reino Unido, lancou servico
semelhante para empresas farmacéuticas, de
biotecnologia e tecnologia médica. Por sua vez,
o Cambridge Patient Led Research Hub, criado
em 2015, trabalha para aproximar cientistas e
vitimas de doencas raras.

envolvimento na producéo de
conhecimento clinico pode ir
além da pesquisa em si. H4 al-
gum tempo periddicos como a
The BMJ convidam pacientes,
seus familiares e cuidadores
para participar da analise de
papers sobre os problemas de
saude que enfrentam, de mo-
do a complementar o escruti-
nio feito por especialistas (ver
Pesquisa FAPESP n° 270). Em
2016, o Patient-Centered Outcomes Research
Institute, organizacdo publica norte-americana
que financia estudos voltados as necessidades
dos pacientes, lancou iniciativa semelhante,
buscando envolvé-los na analise dos relatérios
finais de estudos que apoia - até agora, pelo
menos 175 portadores de enfermidades contri-
buiram com a avaliacdo de mais de 280 relatérios
de pesquisa. Ao comentar um relatorio sobre
prescricdo de opioides para o tratamento da
dor, um deles destacou que ele ndo mencionava
terapias alternativas que poderiam substituir
o uso da substincia, em vez de apenas auxiliar
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no controle da dor. Os
autores do estudo re-
fizeram o documento,
apresentando um his-
térico mais equilibrado,
descrevendo os pros e
contras do tratamento
com opioides a longo
prazo e possiveis al-
ternativas ao seu uso.

O interesse de insti-
tuicdes por esse modelo
de colaboracéo se ba-
seia no entendimento
de que as pessoas en-
fermas, sobretudo com
doencas congénitas ou
crbnicas, podem com-
preender a realidade
de suas condic¢des tan-
to ou mais do que mé-
dicos e pesquisadores, e essa experiéncia pode
ajudar a gerar resultados mais rapidos e eficazes.
“Tais colaboracbes também podem inspirar no-
vas abordagens ou mesmo melhorar a qualidade
dos estudos, permitindo que os cientistas apri-
morem seus protocolos e identifiquem questdes
e problemas a serem resolvidos antes do inicio
das pesquisas”, diz a fisioterapeuta Egmar Lon-
go, do Departamento de Fisioterapia da Univer-
sidade Federal da Paraiba (UFPB), que trabalha
com pesquisadores da Universidade de Utrecht,
nos Paises Baixos, na criacdo de ferramentas que
estimulem e viabilizem parcerias entre pacien-
tes e cientistas.

Ja ha casos de estudos que tiveram como pon-
to de partida investigacdes feitas pelos proprios
pacientes e depois foram incorporadas por pes-
quisadores. Em 2002, nos Estados Unidos, um
movimento liderado por pacientes chamado
Clusterbusters usou a internet para recrutar indi-
viduos que sofrem de cefaleia em salvas, doenca
neuroldgica rara e grave sobre a qual havia pouca
pesquisa, caracterizada por crises extenuantes
de dores em um lado da cabeca, acompanhadas
de olhos vermelhos, inchados e lacrimejantes.
A ideia era que eles participassem de autoex-
perimentos e desenvolvessem protocolos para o
uso da psilocibina, principio ativo de cogumelos
alucindgenos, como forma de tratamento.

As atividades do grupo atrairam a atencdo da
neurologista Emmanuelle Schindler, da Univer-
sidade Yale, que passou a colaborar com o movi-
mento em um protocolo de tratamento baseado
em pequenas doses da psilocibina - atualmente
em testes clinicos. O esfor¢o também abriu ca-
minho para que, em 2019, a FDA, organismo que
controla medicamentos e alimentos nos Estados
Unidos, aprovasse o uso do anticorpo monoclonal
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Emgality na prevencio de crises desencadeadas
pela doenca. A farmacéutica Eli Lilly projetara
o farmaco originalmente para o tratamento de
enxaquecas, mas propos uma dose mais alta pa-
ra dores causadas pela cefaleia em salvas apds
entrevistar membros do Clusterbusters, alguns
dos quais participaram de seu ensaio clinico.

Outro exemplo recente se deu na pandemia.
Em 13 de abril de 2020, a jornalista Fiona Lo-
wenstein publicou um artigo no jornal The New
York Times relatando sua experiéncia pessoal
com sintomas prolongados da Covid-19. O texto
atraiu milhares de pessoas para o grupo de apoio
que ela havia criado no programa de mensagens
instantaneas Slack para orientar pacientes com o
mesmo problema, entre elas a brasileira Leticia
Soares, que a época fazia estagio de pds-douto-
rado sobre maldria aviaria na Universidade de
Western, no Canada.

oares tivera Covid-19 havia
pouco tempo. Ndo chegou a ser
internada, mas ficou bastante
debilitada, sofrendo de fadiga
e dores musculares e nas arti-
culagdes. Passada a fase aguda
da doenca, essas manifestacoes
persistiram e outras novas sur-
giram, como perda de memoria
e problemas de concentracio.
“Percebemos no nosso grupo de
apoio que muitas outras pessoas
que haviam superado a fase aguda continuavam
com os sintomas ou desenvolviam outros novos
que perduravam”, ela conta. “Alguns pacien-
tes do grupo criado por Lowenstein decidiram
registrar esses casos, pois estava claro que os

efeitos deletérios do virus no organismo humano
poderiam ser maiores e mais duradouros do que
se pensava.” A iniciativa deu origem ao Patient-
-Led Research Collaborative.

A primeira pesquisa do grupo envolveu 3.700
individuos de 56 paises e identificou sintomas
inicialmente negligenciados pela comunida-
de médica, mas que hoje sio reconhecidos co-
mo caracteristicos da sindrome pds-Covid-19, a
chamada Covid longa. “O relatério, publicado
na forma de artigo em julho de 2021, foi um dos
primeiros a tratar desse assunto, em uma época
em que havia pouca discussio sobre essa con-
dicfo”, diz Soares. “Vérias pessoas encontraram
validacdo ao ver sua experiéncia refletida em um
estudo com outros pacientes.” Algumas usaram
o artigo para mostrar aos médicos que seus sin-
tomas eram frequentes. Desde entfo, a iniciativa
jéa publicou diversos outros artigos cientificos em
revistas especializadas e conseguiu quase US$ 5
milhées em financiamento para novos projetos,
todos desenhados de acordo com as prioridades
de seus membros.

A iniciativa se transformou em uma rede glo-
bal, na qual cientistas e pacientes com sindrome
p06s-Covid-19 podem se conectar para fazer no-
vos estudos. Um deles, realizado no Brasil por
cientistas da Fundacéio Oswaldo Cruz (Fiocruz),
no Rio de Janeiro, da Escola de Satide Publica da
Universidade Harvard, nos Estados Unidos, e da
Escola de Economia e Ciéncia Politica de Lon-
dres (LSE), no Reino Unido, busca compreender
experiéncias e necessidades de satide de pessoas
com Covid longa. “As que integram nossa equipe
estdo envolvidas desde o inicio do projeto, con-
tribuindo para a definicdo de seus objetivos e
protocolos de coleta de dados”, disse a Pesquisa



FAPESP Emma-Louise Aveling, pesquisadora de
Harvard, uma das coordenadoras da pesquisa.

Casos como esses indicam que comunidades
de pacientes estruturadas em torno de dados
obtidos a partir de autoexperimentacdes ou de
sua experiéncia com a doen¢a podem resultar
em pesquisas inovadoras. Em 2011, um estudo
observacional iniciado por pessoas com esclerose
lateral amiotréfica que usavam o PatientsLike-
Me, plataforma em que os usuarios comparti-
lham dados sobre suas enfermidades, sintomas
e possiveis estratégias de tratamentos, ajudou a
refutar um trabalho de 2008 que afirmava que
o carbonato de litio poderia retardar a progres-
sdo da doenca.

O avanco dessa categoria de pesquisa, porém,
esbarra em alguns limites éticos. Muitos criticos
argumentam que ela néo segue o padrdo mais
rigoroso de investigacéo clinica, destinado a
garantir a seguranca dos voluntdrios e a reduzir
interferéncias nos resultados: os ensaios clinicos
duplo-cego, randomizados e controlados com
placebo. Como consequéncia, além de néo prover
evidéncias cientificas robustas, poderia expor os
participantes a riscos inesperados.

uitas vezes sio os familiares
dos pacientes que mergu-
lham na literatura cienti-
fica e adquirem uma com-
preensfio mais avancada
da doenca. Um dos casos
mais conhecidos no Brasil
é o da advogada Margarete
Santos de Brito e de seu
marido, o designer Marcos
Lins Langenbach. Ainda
pequena, a filha do casal,
Sofia, foi diagnosticada com sindrome de Rett,
doenca neuroldgica rara que causa convulsdes
frequentes. Em 2013, apds vdrias tentativas
frustradas de tratamento e cirurgias, o casal
descobriu um caso nos Estados Unidos de uma
crianca com a mesma doenca que se tratava com
extrato de cannabis.

Decidiram tentar a mesma terapia e impor-
taram o produto, ilegalmente. Deu certo. A fre-
quéncia das convulsées de Sofia diminuiu 60%.
A familia informou o neurologista que acompa-
nhava a garota sobre o novo recurso e ele também
constatou a melhora de sua qualidade de vida,
além de nio identificar efeitos colaterais. Mar-
garete e Marcos passaram a cultivar a planta em
casa e aprenderam a extrair o 0leo de cannabis
por conta propria. Articularam-se com outras fa-
milias para tentar conseguir o produto de forma
licita. O esforco deu origem a organizacio Apoio
a Pesquisa e Pacientes de Cannabis Medicinal
(Apepi), que ajuda pacientes brasileiros com
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doencas raras e neuroldgicas a terem acesso ao
6leo de cannabis.

A Apepi atende hoje mais de 5 mil pessoas. Ela
financia estudos e colabora com pesquisadores
de mais de 10 instituices, entre elas a Fiocruz, o
Instituto de Pesquisa do Jardim Boténico do Rio
de Janeiro e a Universidade Estadual de Cam-
pinas (Unicamp), em Sio Paulo, em trabalhos
relacionados ao uso medicinal da cannabis. “Um
dos que fizemos com a Unicamp indicou que os
canabinoides podem ser eficazes no tratamento
de doencas neuroldgicas. Outros apresentaram
bons resultados envolvendo o uso de canabinoi-
des contra nduseas causadas pela quimiotera-
pia, fibromialgia e disturbios do sono, além de
aumentar o apetite e diminuir a perda de peso
em pacientes com HIV”, destaca o farmacéutico
Jodo Gabriel da Silva, responsavel pela area de
pesquisa da Apepi.

Apesar dos beneficios, esse modelo de cola-
boracéo enfrenta algumas dificuldades para se
consolidar. Nem sempre é facil e viavel incluir
0s pacientes nas pesquisas, sobretudo porque al-
guns temas exigem conhecimento e treinamento
especificos. “Muitos simplesmente nio querem
participar”, comenta Egmar Longo, da UFPB.

Ao mesmo tempo, a participacéio de pacien-
tes em estudos clinicos enfrenta resisténcia de
parte da comunidade médica e académica. O
argumento € o de que eles nio possuem forma-
cdlo cientifica ou treinamento em pesquisa para
empreender estudos complexos. Um dos fatores
que comprometem a utilidade dos comentarios
de pacientes que avaliam o contetido de papers,
por exemplo, é a qualidade da proépria revisio.
Poucos voluntirios sdo capazes de entender e
comentar aspectos cientificos e técnicos de ma-
nuscritos ou propostas de pesquisa. Para Ave-
ling, da Universidade Harvard, tais objecdes
refletem questdes mais profundas, “associadas
aum ceticismo sobre o valor da experiéncia dos
pacientes”.

Mas ela reconhece que a dindmica pode néo
ser facil. “Reunir pessoas com diferentes expe-
riéncias, perspectivas, formas de pensar e prio-
ridades em determinados contextos de pesquisa
pode criar desafios colaborativos”, alerta. “No
entanto”, completa, “a ideia nfo € substituir o
conhecimento médico ou cientifico, mas criar
uma cultura de colaboracdo que também aceite
visdes e observacdes de pacientes e seus fami-
liares”. Para que isso funcione, segundo Aveling,
é preciso que médicos e cientistas estejam aber-
tos ao dialogo e dispostos a compartilhar infor-
macdes e renegociar a distribuicdo de poder na
tomada de decisdo nas pesquisas.

Os artigos cientificos consultados para esta reportagem estdo listados
na versdo on-line.



