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As contradic6es do Corpo

Carlos Drummond de Andrade

Meu corpo ndo é meu corpo,
€ ilusao de outro ser.

Sabe a arte de esconder-me
E é de tal modo sagaz

Que a mim de mim ele oculta.

Meu corpo, nao meu agente,
meu envelope selado,

meu revolver de assustar,
tornou-se meu carcereiro,
mas sabe mais que me sei.

Meu corpo apaga a lembranca
gue eu tinha da minha mente.
Inocula-me seus patos.

me ataca, fere e condena

por crimes ndo cometidos.

O seu ardil, mas diabdlico
Esta em fazer-se doente.
Joga-me o peso dos males
gue ele tece a cada instante
e me passa em revulsao.

Meu corpo inventou a dor
a fim de torné-la interna,
integrante do meu Id,
ofuscadora da luz

que ai tentava espalhar-se.

Outras vezes se diverte

sem que eu saiba ou deseje,
e nesse prazer maligno

gue suas células impregna,
do meu mutismo escarnece.

Meu corpo ordena que eu saia
em busca do que nao quero,

e me nega, ao se afirmar,
como senhor do meu EU
convertido em cao servil.

Meu prazer mais refinado,

nNao sou eu quem vai senti-lo.



e ele, por mim, rapace,
e da mastigados restos
a minha fome absoluta.

Se tento dele afastar-me,

por abstracdo ignora-lo,

volta a mim, com todo o peso
de sua carne poluida,

seu tédio, seu desconforto.

Quero romper com meu corpo,
guero enfrenta-lo, acusa-lo,
por abolir minha esséncia,
mas ele sequer me escuta

e vai pelo seu rumo.

Ja premiado por seu pulso

de inquebrantavel rigor,

nNao sou mais quem dantes era:
com volupia dirigida,

saio a bailar com meu corpo.

Os poetas...dizem com tanta propriedade sobre a vida!
O que sera que conseguem Ver...? Ouvir...? Saber...?



Dedico esta pesquisa a todos os pacientes portadores
do virus HTLV, aos profissionais da salude e a todos

0s pesquisadores deste tdo importante tema.
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Resumo

A HAM/TSP, doenca ocasionada pelo virus HTLV-1, geralmente leva seus
portadores a quadros incapacitantes podendo evoluir para a paraplegia. Tanto
a evolucdo dos sintomas quanto as dificuldades do tratamento podem
ocasionar quadro de Depresséo e Ansiedade e impacto na Qualidade de Vida
de seus portadores, afetando potencialmente o estado de saude fisica, mental,
funcional, bem-estar geral, interacdo social e satisfacdo do paciente. O objetivo
desta pesquisa foi verificar a frequéncia de depressao e ansiedade e o impacto
na qualidade de vida dos pacientes portadores de HAM/TSP associada ao
HTLV-1. Foi realizado um estudo do tipo transversal no qual foram incluidos 67
portadores assintomaticos e 63 pacientes com HAM/TSP. Como instrumentos
foram utilizados: questionario socio-demogréfico, Inventario de Depressdo de
Beck, Inventario de Ansiedade de Beck, Questionario para a avaliacdo da
Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial da Saude (WHOQOL-Brief) e
Escala Motora Revisada de Osame. A aplicacdo dos questionarios foi realizada
no Instituto de Infectologia Emilio Ribas, no periodo de maio de 2008 a julho de
2009. Para a analise estatistica foi realizado o teste U de Mann-Whitney e o
coeficiente de correlacdo de Spearman. Os dados obtidos foram
correlacionados com a evolucdo e gravidade da marcha. Os resultados
apontaram que os pacientes com HAM/TSP em relagcdo aos portadores
assintomaticos apresentaram indices mais elevados de depressao (p<0,001) e
ansiedade (p<0,001), e comprometimento na qualidade de vida nos dominios:
insatisfacdo com a saude (p<0,001), fisica (p<0,001) e meio ambiente
(p=0,003). Os principais fatores que apresentaram relacdo com o0s graus de
Depressdo e Ansiedade e com as dominios do WHOQOL-brief foram:
escolaridade, renda familiar e classe social. A HAM/TSP ocasiona em seus
portadores uma ferida narcisica, podendo acarretar sintomas depressivos e
ansiosos e prejuizo na percepcao da qualidade de vida, principalmente nos
pacientes com menores recursos financeiros e intelectuais. Uma avaliacdo bem
realizada e o acompanhamento psicolégico podem auxiliar no tratamento,
objetivando uma melhor qualidade de vida destes pacientes.

Palavras-Chaves: Ansiedade, Depressdo, HTLV-1, Qualidade de Vida,

Paraparesia Espastica Tropical



Abstract

The HAM/TSP caused by the infection of HTLV-I virus, usually affects patients
to disabling states and sometimes can lead them to paraplegia. Both the
evolution of symptoms and the difficulties of treatment can lead frame of
Depression and Anxiety and impact on quality of life of their patients, potentially
affecting the state of physical, mental, functional, health general, social
interaction and satisfaction . The purpose of this study was to check the
frequency of depression and anxiety and impact on quality of life in TSP/HAM
patients HTLV-1-infected people. A cross-sectional study including 67
asymptomatic (control group) and 63 with TSP/HAM. The used instruments as a
demographic questionnaire, scales for anxiety and depression diagnosis (BDI
and BAI), Questionnaire for the assessment of Quality of Life of the World
Health Organization (WHOQOL-Brief) and neurological scale to measure the
disability level (Osame’s Disability Status Scale) and scales for anxiety and
depression diagnosis (BDI and BAI) on all the participants. All patients had
HTLV-I diagnosis by serological and molecular approaches, in monitoring on
Emilio Ribas Infectious Diseases Institute from May 2008 to July 2009. Data
were analyzed statistically by frequencies, the U Mann-Whitney test and the
Spearman correlation test. Data among groups were analyzed and correlated
with functional and gravity aspects. The results showed that patients with HAM /
TSP compared to asymptomatic carriers had higher rates of depression
(p<0.001) and anxiety (p<0,001), and impaired quality of life in the areas:
dissatisfaction with health (p< 0,001), physical (p<0.001) and environment
(p=0,003). The main factors that correlate with levels of Depression and Anxiety
and the domains of the WHOQOL-brief were: education, family income and
social class. HAM / TSP causes its carriers a narcissistic wound, which may
cause psychological distress and impairment in the perception of quality of life,
especially in patients with lower financial and intellectual resources. A well
conducted evaluation and counseling may help in treatment, for a better quality
of life of these patients.

Key-words: Anxiety, Depression, HTLV-1, Quality of Life, Tropical Spastic
Paraparesis
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1. INTRODUCAO

1.1 O Virus Linfotrépico de células T Humanas (HTLV) -

Panorama de um virus desconhecido

O virus HTLV (sigla da lingua inglesa que indica virus que infecta células
T humanas) é um retrovirus, isolado em 1980, a partir de um paciente com um
tipo raro de leucemia de células T. Apresenta dois tipos: o0 HTLV-1, que esta
implicado em doenca neurolégica (paraparesia espastica tropical) e leucemia, e
o tipo 2 (HTLV-2), que esta pouco evidenciado como causa de doenca (Casseb
e Penalva, 2007).

Duas doencas estao claramente associadas ao HTLV-1: a leucemia de
células T do adulto (ATL) e uma doenca neuroldgica crbnica, a paraparesia
espastica tropical (TSP). Outras patologias também tém sido relacionadas ao
virus tipo 1, incluindo casos de poliomiosite, poliartrite, uveites e dermatite
infectiva na crianca. ATL foi primeiramente descrita no Japéo por Uchiyama et
al.,, em 1977, e desde entdo tem sido relatada em muitas outras partes do
mundo. O HTLV-1 foi isolado pela primeira vez de células T — derivadas de
linfonodos e linfécitos do sangue periférico de um paciente com linfoma
cutaneo. A correlacdo entre o virus e a leucemia de células T foi estabelecida
em 1982 e, logo a seguir, muitos relatos na literatura mostraram que o virus se
associava também com outras doencas humanas, sendo a mais notavel delas
a desordem neuroldgica conhecida como HAM/TSP (Soares et al.,, 2001). A
relacéo entre a infeccdo pelo HTLV-1 e a paraparesia espastica tropical (TSP)
ocorreu em 1985, na Matrtinica. Posteriormente esta associacdo foi detectada
em diferentes regides do mundo como Caribe, Japao, Africa, América do Sul,
América Central e do sul do Pacifico, sendo também denominada como
mielopatia associada ao HTLV-I(HAM) (Araujo et al., 1993).
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1.2 Histoérico

A origem deste virus tem chamado a atencdo de varios pesquisadores.
O HTLV-1 teria sua origem, provavelmente, na Africa. Autores sugerem que
ocorreu uma transmissao interespécies a partir de primatas ndo humanos.
Posteriormente, o virus teria sido disseminado para o Caribe, Estado Unidos e
América do Sul, por meio do trafico de escravos africanos no século XVI. No
Japao, a infeccdo pelo HTLV-1 poderia ter sido introduzida por meio da
transmissdo de macacos para 0s homens, ou, mais provavelmente, por
intermédio de portugueses que tiveram contato com populacdes africanas,
antes de desembarcarem, no século XVI, nas areas litoraneas do sul do Japéo
(atualmente reconhecidas como endémicas para infecgdo pelo HTLV-1).
Porém, esta hipétese pode ser contestada, devido a possibilidade da existéncia

do HTLV-1 ha milhares de anos na Asia.

No Brasil, 0 HTLV-1 foi identificado pela primeira vez em 1986, entre 0s
imigrantes japoneses provenientes de Okinawa, na cidade de Campo Grande,
Mato Grosso do Sul (Galvao-Castro, et al.,1997).

Estima-se que 15 a 20 milhdes de pessoas estejam infectadas pelo
HTLV-1 no mundo (Edilech, et al., 2000). No Brasil, segundo dados do
Ministério da Saude (2004), a estimativa é que 750.000 pessoas sejam
portadoras de infeccdo pelo HTLV. Porém, segundo, Catalan-Soares, et al
(2001), devido ao tamanho absoluto de sua populacéo, o Brasil pode abrigar o
maior niumero de pessoas soropositivas para o HTLV 1/2.

18



1.3 Epidemiologia e Prevaléncia

Segundo Murphy (1996), doadores de sangue infectados pelo HTLV-1,
informam, frequentemente, uma histdria de nascimentos em paises endémicos
para HTLV-1 ou contato sexual com pessoas do Caribe ou Japdo. Um numero
menor informa uma historia de uso de droga injetavel ou transfusdo de sangue.
A prevaléncia aumenta onde se encontra a maior populacdo de homossexuais
e bissexuais, prostitutas, pacientes com aids e homens com hemofilia. A
soroprevaléncia aumenta com a idade e as taxas também se elevam no sexo

feminino.

De acordo com Carneiro-Proetti et al (2002), Casseb e Oliveira (2007), a
infeccdo pelo HTLV-1 é endémica no sudoeste do Japéo, na Bacia Caribenha,
Melanésia e em partes da Africa. Em algumas éareas, a taxa de prevaléncia é
tdo alta que chega a 15% da populacdo geral. Nos EUA, a taxa média de
soroprevaléncia de HTLV-1/2 entre doadores de sangue voluntarios é calculada
em 0,016%.

E importante ressaltar que o Jap&o, Caribe, América do Sul e Central,
Africa Equatorial, Oriente Médio e Melanésia sdo as principais areas
endémicas, mas a prevaléncia nessas areas ndo € uniforme, variando de uma

cidade para outra (Proietti,et al., 2005).

A infeccdo pelo HTLV-1 é considerada endémica no Brasil, apesar de
contar com baixo indice de prevaléncia (0,4%-1,8%), quando comparado com
indices do Japéao (3%-16%) (Silva et al., 2002).

De acordo com o estudo de Araujo (1996), no Brasil, as regides nordeste
e sudeste sdo as que possuem maior prevaléncia de mulheres com TSP. As
formas de transmissdo sdo por relacdo sexual, uso de drogas injetaveis,

transfusdo de sangue e transmissao materno-infantil.
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Segundo Casseb e Oliveira (2007), a cidade de Salvador € a que possui
a maior prevaléncia do HTLV-1 no Brasil, com cerca de quatro (4) vezes a
prevaléncia encontrada em S&o Paulo, por exemplo. Na tabela a seguir, esta
resumida a soroprevaléncia de algumas cidades do Brasil com diagndsticos de

bancos de sangue.

Tabela 01: Soroprevaléncia de HTLV em algumas cidades do Brasil

Cidade Taxa
Séo Paulo 0,4%
Rio de Janeiro 0,18%
Belém 1,0%
Salvador 1,8%
Porto Alegre 0,4%

Fonte: www.htlv.com.br

Outros estudos de prevaléncia de distribuicdo mundial e, no Brasil, de
HTLV-1, chegam a alcancar taxas de 13% em hemofilicos no Rio de Janeiro,
em cerca de 10% dos pacientes politransfundidos e em popula¢des indigenas
(Carvalho, et al., 1997). Estudo realizado no periodo de 1991 a 2001, em 9942
amostras de doadores de sangue da Fundacdo Pr6-Sangue do Hemocentro de
Sao Paulo, revelou que, 0,006% apresentaram sorologia positiva para o HTLV.
(Salles, et al., 2003)

Em Salvador, foi realizado também um estudo sobre a prevaléncia de
HTLV em doadores de sangue; de 1385 amostras analisadas 23 (1,76%)
resultaram positivas para o HTLV, sendo que das amostras positivas 1,2%
eram homens e 2,0% eram mulheres. Estima-se que em Salvador existam

40000 pessoas infectadas com o virus HTLV-1 (Dourado, et al., 2003).

Atento a forma parenteral de transmissao viral, o Ministério da Saude,
em sua portaria n°® 1.376, de 19 de novembro de 1993, tornou obrigatéria a
realizagdo da pesquisa de anticorpos anti-HTLV-1/2 em bancos de sangue do

Brasil.
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Muitos estudos sobre a prevaléncia deste virus em gestantes tém sido
realizados, devido a gravidade das doencas a ele associadas. Em um estudo
realizado em Salvador (Bahia) com 1024 gestantes, foi encontrada a
prevaléncia de 0,8. (Santos, et al., 1995). Um estudo realizado com 15485
gestantes em Goiania (GO) revelou que 16 gestantes (0,1%) apresentaram
sorologia positiva para o HTLV. A idade média destas mulheres era de 26,4
anos e 62,5% tinham grau de escolaridade inferior a nove (9) anos de estudo
(Oliveira e Avelino, 2006). Ainda segundo estes autores, a possibilidade de
transmissdo mae-filho, quando a amamentacédo é livre, varia de 15,4 a 25%,
sendo o tempo de aleitamento proporcional a possibilidade de transmissao. De
acordo com os autores, pode haver outras vias de transmissao vertical, como a
transplacentaria e o canal do parto, ja que a taxa de infeccdo € de 3,3% a
12,8%. Porém ressaltam que, no Japdo, o simples ato de bloquear a

amamentacao reduziu a transmisséao vertical em 80%.

O HTLV-2 é prevalente entre os usuarios de drogas injetaveis, nos EUA
e na Europa; mais de 80% da soropositividade ao HTLV em usudrios de drogas
nos EUA é devida a infeccdo pelo HTLV-2. O HTLV-2 também parece ser
endémico em populacdes indigenas americanas, inclusive em indios Guaymi
no Panama e os da Florida e Novo México. Doadores de sangue infectados
pelo HTLV-2 informam, com freqiéncia, ou uma histéria de uso de drogas
injetdveis ou de contato sexual com um usuario de droga injetavel. Ha
referéncia de porcentagem menor com histéria de transfusdo de sangue. No
Brasil, também o uso de droga injetavel € um importante modo de
contaminacgdo. Assim, individuos infectados pelo HIV-1, virus da hepatite C,
clientes de hemodialise deveriam ser testados para anticorpos anti-HTLV-1/2.
(Casseb e Oliveira, 2007)

Em um estudo realizado em uma penitenciaria feminina em Sao Paulo,
no periodo de outubro de 1994 a dezembro de 1995, com 365 detentas, foram
encontradas 5,5% (20) amostras positivas para o HTLV-2, com uma taxa de co-
infeccdo de 3,6% (13) para HIV/HTLV-1 e 7,1% (26) para HIV/HTLV-2. Os
principais fatores de risco foram: uso de drogas injetaveis, sexo com usuérios

de drogas injetaveis e reincidéncia na prisao (Ferreira, 1997).
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Outro estudo realizado com 499 pacientes portadores de HIV atendidos
no Centro de Referéncia em aids de Santos — Sado Paulo, foram encontradas
66 amostras com padréo soroldgico de infec¢ao pelo HTLV, sendo 36 (54,4%)
com sorologia positiva para HTLV-2 e 29 (44%) com sorologia positiva para
HTLV-1. A principal forma de contaminacdo era o uso drogas endovenosas
(Etzel, 1999).

A co-infeccdo HIV-HTLV precisa ser ressaltada devido as taxas de
prevaléncia encontradas. Além da descrita no estudo acima, o Ministério da
Saude (2004) revela a existéncia de uma alta prevaléncia dessa co-infeccéo
em algumas regifes brasileiras, atingindo 15-20% entre usuarios de drogas
intravenosas na Bahia. As vias comuns de transmissao desses dois agentes

virais justificam a ocorréncia da co-infecgao.

E de suma importancia ressaltar que os pesquisadores que se dedicam
ao estudo da prevaléncia do virus HTLV citados neste trabalho defendem que a
divulgagcdo e o exame anti-HTLV se fazem necessarios pela significativa
prevaléncia meédia em nossa populacdo de doadores, pela eficiente
transmissao do virus via hemotransfusdo e pela alta morbidade de doencas a

ele associados.

1.4Paraparesia Espastica Tropical

A paraparesia espastica tropical /mielopatia associada ao HTLV-1
(HAM/TSP) é uma patologia causada pelo HTLV-1, retrovirus da subfamilia
Oncovirinae, denominado protovirus T-linfotropico humano, e caracteriza-se
clinicamente, de acordo com os critérios da OMS-1989, por paraparesia
espastica com sinais piramidais de evolucdo lenta e progressiva, graus
variaveis de disturbios esfincterianos e sensitivos e sorologia positiva para o
virus HTLV-1 (Castro-Costa, 1996).
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De acordo com Cotrim (2005), a paraparesia espastica tropical € uma
das doencas com maior grau de cronicidade e gravidade, acometendo
preferencialmente membros inferiores de forma lenta e progressiva. A doenca
incide, segundo Casseb e Penalva Oliveira (2008), geralmente na quarta
década da vida, acometendo mais freqientemente as mulheres. O Ministério
da Saude (2004) ressalta que os adultos jovens também costumam ser
acometidos pela paraparesia espastica tropical, porém adverte que nenhuma
faixa etaria encontra-se livre de adoecer. A mielopatia pode ocorrer apés
aquisicao viral por quaisquer das formas de transmissao do HTLV-1, apds um

periodo de laténcia variavel.

A associagao entre mielopatias e HTLV-1 no Brasil foi relatada pela
primeira vez em Sao Paulo por Castro et al (1989). Esses autores encontraram
soropositividade para HTLV-1 em 37,9% dos pacientes com mielopatia crénica

de etiologia indefinida e em 7,7% dos com diagndstico de esclerose multipla.

Segundo dados do Ministério da Saude (2004), menos de 5% dos
infectados irdo desenvolver, ao longo de suas vidas, paraparesia espastica
tropical (HAM/TSP). Ainda ndo se conhecem com exatiddo 0s mecanismos
pelos quais um portador assintomatico do virus evolui para doenca. Porém,
apesar da maioria dos individuos infectados por HTLV-1/2 permanecer
assintomatico ao longo de toda sua vida, sabe-se que esses agentes s&o
etiologicamente responséveis por algumas sindromes clinicas de natureza

neoplasica inflamatéria ou mesmo degenerativa.

O distarbio de marcha, a fraqueza, o enrijecimento dos membros
inferiores e o comprometimento do equilibrio dindmico constituem os principais
sintomas de apresentacdo da doenca. Todos 0s grupos musculares sé&o
acometidos, de maneira a tornar a marcha espastica, produzir diminuicdo da
velocidade e resultar em grande dispéndio energético. O grau de espasticidade
torna-se, portanto, o principal fator limitante. Ha restricAo de deambulacéo
comunitaria e o0 paciente necessitara de auxilio progressivo, bengalas e
andadores para realiza-la. A cadeira de rodas representa o estagio final da

evolucéo (Ribas e Melo, 2002).
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As alteracdes sensoriais nem sempre acompanham o quadro motor,
mas com frequéncia, ha relato de disestesias e parestesias (dorméncia,
formigamentos) ao longo dos membros inferiores e predominantemente distais.

A dor em regiao dorso-lombar constitui também um sintoma comum.

Os sintomas de disfuncdo autondmica (bexiga neurogénica, constipacéo
intestinal e disfuncdo erétil) podem anteceder, serem concomitantes ou

manifestarem-se tardiamente na evolucdo da doenca.

A respeito de HAM/TSP, o Guia de Manejo Clinico do Ministério da
Saude (2004) aborda algumas questdes de ordem pratica. Todos os individuos
sabidamente infectados podem apresentar sinais e/ou sintomas incipientes ou
estabelecidos de envolvimento do sistema nervoso central ou periférico, tais

como (um ou mais dos abaixo):

e Fraqueza muscular predominando nos membros inferiores, com reflexos
profundos aumentados, com ou sem clénus e sinal de Babinski; fraqueza
muscular generalizada, com ou sem mialgias, associada, ou ndo, a

diminuicao de reflexos profundos;

e Dorméncias ou formigamentos de predominio distal nos membros

superiores e/ou inferiores;

e Disfuncdo autondmica caracterizada por distirbio miccional (aumento da
frequéncia, urgéncia, incontinéncia, disuria, jato fraco ou intermitente
sensacao de esvaziamento incompleto da bexiga), disturbio intestinal

(constipacdo ou incontinéncia) e disfuncédo erétil.
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Segundo Castro et al (2007), 90% dos pacientes com HAM/TSP
apresentaram manifestacdes uroldgicas que foram assim caracterizadas pelo
aumento da frequéncia, urgéncia, e incontinéncia urinaria. Segundo esses
pesquisadores, sdo freqlentes as queixas urinarias bem como as sexuais
(devido a disfuncéo erétil freqientemente observado em pacientes portadores

de HTLV-1 com ou sem mielopatia).

Do ponto de vista psicolégico, Gascén (2008) observa que pacientes
com paraparesia espastica tropical podem apresentar angustia, medos, humor
deprimido e ansioso, revolta, tristeza, sentimento de menos valia,
comportamento de isolamento e impoténcia frente a progressao da doenca, da
perda de autonomia levando estes pacientes a posicdo de dependente, como
também decorrente do sentimento de perda da capacidade para o trabalho e

para o lazer.

A associagdo entre HTLV e depressdo foi pouco estudada até o
momento. Em 2000, Proietti relatou a presenca de sintomas depressivos em
individuos infectados pelo HTLV-1, acompanhados em estudo de coorte aberta
prevalente de doadores de sangue soropositivos em um hemocentro de Minas
Gerais. Resultados preliminares de um estudo recente em individuos da coorte
citada sugeriram maior prevaléncia de depressdo nos portadores do HTLV-1
comparados a doadores de sangue soronegativos (45,5% versus 18,8%; p =
0,0543) (Stumpf et al., 2005).

Em 2009, Souza conduziu um estudo com 36 pacientes infectados pelo
virus HTLV-1, onde observou a presenca de sintomas depressivos em 10
(28%) dos pacientes, sendo 20% com paraparesia espastica tropical e 7,7%
assintomaticos. O autor ressalta que 77% dos pacientes entrevistados
apresentaram pelo menos um sintoma de depressdo. Os sintomas mais

frequentes foram: disturbio do sono, falta de apetite e anedonia.
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Outro estudo conduzido por Carvalho et al (2009) com 50 pacientes
portadores do virus HTLV-1( sendo 26 sintomaticos e 24 assintomaticos), foi
observado que 21 (42%) apresentaram co-morbidade psiquiatrica, 17 (34%)
alteracéo de humor e 11 (22%) ansiedade.

1.5 Diagnostico e Estratégias Terapéuticas

O diagnéstico rotineiro de infeccao por HTLV-1/2 baseia-se na detec¢ao
sorologica de anticorpos circulantes especificos voltados a constituintes
antigénicos das diferentes porcbes dos virus. A técnica habitualmente

executada de definicdo de diagndstico € a de Western Blot (Cotrim, 2005).

Segundo o Ministério da Saude (2004), o diagnéstico sorolégico da
infeccdo pelo HTLV esta fundamentado da deteccdo de anticorpos especificos
ao virus, os quais estao presentes em fluidos organicos e sdo gerados a partir
de uma resposta imunoldgica direcionada contra antigenos virais codificados

por genes estruturais e reguladores.

De acordo com o poder de resolucdo diagnéstica, os métodos
sorolégicos podem ser classificados em duas categorias: as reagfes de
triagem e as de confirmagdo. Os ensaios de triagem rotineiros detectam
anticorpos contra o HTLV-1 e o HTLV-2, porém, ndo apresentam capacidade
discriminatoria entre essas infeccdes, fazendo-se necessaria a confirmacao do
resultado com alta especificidade e capazes de distinguir a infeccdo causada
pelo HTLV-1 daquela causada pelo HTLV-2 (Brasil, 2004).

Para realizar o diagnostico laboratorial da infeccdo pelo HTLV, segundo
o Ministério da Saude (2004), é recomendado o cumprimento dos seguintes
procedimentos sequenciados:

e Etapa 1: Triagem Soroldgica;
e Etapa 2: Confirmacdo soroldgica por meio da realizacdo do teste de

Western Blot para HTLV-1/2;
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e Etapa 3: Confirmagéo da infeccédo pelo HTLV-1/2 por meio da realizacao
da PCR.

Em relacdo ao tratamento, segundo Casseb e Oliveira (2007), os
critérios sao variaveis, porém os casos assintomaticos ndo devem ser tratados,
considerando a baixa possibilidade do desenvolvimento de doenga. Assim,
apenas o0s pacientes com diagnostico de entidades clinicas associadas a
infeccdo pelo HTLV-1 devem ser tratados especificamente. Uma vez
configurado o diagndstico de HAM/TSP, segundo critérios determinados, uma

abordagem terapéutica deve ser considerada.

Segundo 0s mesmos autores, dentre as varias referéncias de estratégias
terapéuticas abordadas pela literatura esta presente o uso medicacdes de acao
antiviral, imunomodulatéria e imunossupressor, ou Sseja, a estratégia
terapéutica denominada pulsoterapia (medida terapéutica a base de
corticosterodides), porém esta medida ndo é recomendada para pacientes com
Diabetes Mellitus e com infeccdo urinaria. Para realizacdo da pulsoterapia, o
paciente necessita ficar internado por cerca de trés dias, se nao tiver nenhuma

intercorréncia.

As medidas profilaticas praticadas sdo: triagem sorolégica dos
candidatos a doacdo de sangue e de Orgdos para transplantes, o
aconselhamento de individuos infectados sobre a possibilidade de transmissao
sexual e o desaconselhamento ao aleitamento materno, por parte de maes
infectadas, quando esta medida ndo impuser risco nutricional relevante ao

lactente.

Oliveira e Avelino (2006) ressaltaram em seu estudo com gestantes dois
aspectos importantes. O primeiro deles é o de que, apesar de em numeros
absolutos o valor de 0,1% ser considerado pequeno, ele torna-se importante
pela possibilidade de ocorrer transmisséao vertical. Neste trabalho, 56,2% das
gestantes ja haviam engravidado trés ou mais vezes e amamentado livremente

seus filhos anteriores. Como o rastreamento para o HTLV-1 n&o era realizado
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na rotina pré-natal, perdeu-se a oportunidade de proporcionar melhor qualidade

de atencdo a saude materno-infantil, expondo as criancas a riscos evitaveis.

O segundo aspecto ressaltado € o de que, durante a visita dos
pesquisadores as unidades basicas de saude, observou-se, entre 0s
profissionais de saude que lidam com as gestantes, caréncia de informacao
sobre 0 HTLV-1, situagdo que muitas vezes resulta em confusdo desse virus
com o HIV. Assim a divulgacdo da importancia da infeccdo pelo HTLV-1 nas
gestantes poderia contribuir para melhorar a conduta na assisténcia ao bindémio

mae-filho, bem como, tornar o exame obrigatério na rotina de pré-natal.

Por isso, um ponto extremamente importante no aconselhamento de
portadores de HTLV-1/2 consiste em enfatizar que os virus HTLV sédo

diferentes do HIV e que jamais causam aids.

O aconselhamento clinico adequado deve contemplar também a
distincdo diagnéstica de infeccao por HTLV-1 e HTLV-2, por suas implicacbes
diagnésticas. Deve-se esclarecer o portador sobre 0s mecanismos de
transmissdo dos virus e sobre como evita-la, orientd-lo sobre as doencas
potencialmente associadas a infeccdo, enfatizando, no entanto, que a maior
parte dos portadores permanece assintomatica por toda a vida. E importante
encaminhar o portador para acompanhamento clinico especializado e para

investigacdo de seus parceiros sexuais.

Recomenda-se que os portadores de HTLV facam também a testagem
sorologica de outros patdogenos que compartiham a mesma via de
transmissao, tais como o virus da hepatite B, virus da hepatite C e HIV. Além
disso, para os individuos sexualmente ativos, recomenda-se a testagem para
HTLV dos parceiros (Brasil, 2004).
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2. TRANSTORNOS DE HUMOR (DEPRESSAO E ANSIEDADE)

Os transtornos de humor englobam um grande grupo de transtornos em
que o humor patolégico e perturbacdes associadas dominam o quadro clinico.
Conhecidos em algumas edi¢cdes prévias do Manual Diagnéstico de
Transtornos Mentais (DSM) como transtornos afetivos, o termo transtornos de
humor é preferivel porque se refere a estados emocionais persistentes, e nao
meramente a expressao externa (afetiva) de um estado emocional transitorio.
Atualmente, os transtornos do humor séo considerados sindromes (em vez de
doencas distintas), consistindo de um conjunto de sinais e sintomas
persistentes por semanas ou meses e representam um desvio marcante do
desempenho habitual do individuo e que tendem a recorrer, por vezes, de
forma periddica ou ciclica. O estado de humor pode apresentar-se normal,
elevado ou deprimido. Os individuos normais experimentam uma ampla faixa
de estados de humor e tém, da mesma forma, um grande repertério de
expressdes afetivas; sentem-se no controle de seus estados de humor e
afetos. Nos transtornos do humor, a sensacéo de controle é perdida, e ha uma
experiéncia subjetiva de grande sofrimento (Sadock e Sadock, 2008).

Por outro lado, depressdo, dor, angustia e ansiedade referem-se a
estados mentais que nos sao téo familiares a ponto de interrogar o leigo sobre
a legitimidade em fazé-lo pertencer as classes que compdem o0s quadros
clinicos da psicopatologia. O termo familiar talvez ndo seja o mais apropriado
para caracterizar estados que, ao nos acometer, nos impactam, nos pegam de
surpresa, de modo a colocar em duvida a possibilidade de ter adquirido, em
uma experiéncia prévia, a minima imunidade a eles. No entanto, esses estados
demonstram uma estreita ligacdo com o que constitui a esséncia do familiar e o
sentido mais profundo do termo, ou seja, com aquilo pelo qual nos
reconhecemos humanos: o afeto e o0 meio em que esta ancorado. A depressao,
assim como a ansiedade, denota um estado afetivo, porém privado ou que
talvez, o que seria mais apropriado dizer, um estado que priva o sujeito das
qualidades e figuras singulares que animam e dotam o afeto de sua

especificidade. Portanto, pode-se concluir que Depressdo e Ansiedade séo
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doencas, mas ndo como termo meédico, mas como atributo da impossibilidade,
por mais passageira que seja, de exercer ou possuir algo que é fundamental

para o viver humano (Delouya, 2001).

2.1 Depresséo

A depresséo tem apresentado maior prevaléncia nos estudos ao longo
dos anos, cobrando um alto preco social & humanidade. Ao longo da vida,
uma em cada 20 pessoas € acometida por episodio depressivo moderado ou
grave sendo que a prevaléncia varia de 10% a 25% para as mulheres e 5% a
12% para os homens (Dan e Blazer, 2000). De cada 50 casos de depresséo,
um necessita de internacdo e 15% dos deprimidos graves se suicidam
(Botega et al., 2002). As taxas da doenca em todo o mundo variam de 4% a
10% na populacdo em geral. No Brasil, foram encontradas as seguintes taxas
de prevaléncia: 2,8% (Brasilia), 1,9% (S&o Paulo) e 10,2% (Porto Alegre)
(Almeida-Filho et al.,1997; Lima, 1999). Segundo Rodrigues (2000),
aproximadamente 7,5 milhdes de brasileiros passam por episodios agudos ou

graves de Depresséo.

E importante ressaltar que a depressdo tem carater recorrente, ou seja,
0 risco de apresentar um segundo episddio é de 50%, aumentando para 70 a
80% para o terceiro episodio (AHCPR,1993).

A depressdo pode comprometer a qualidade de vida tanto ou mais do
que outras condi¢cdes médicas, como artrite reumatodide ou diabetes (Wells et
al; 1989). A depressdo pode aumentar o tempo de internacao (Verbosky et al,
1993), a morbidade no pés-operatorio (Tufo et al., 1970) e a mortalidade apds o
infarto agudo do miocardio (Frasure-Smith et al.,1993). O impacto da
depressao torna-se ainda mais significativo considerando-se que seu
diagnéstico e adequado tratamento ndo sdo realizados na maioria dos casos
(Frdguas,1995).
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Portadores de doencas cronicas sao 0S que mais apresentam
sintomatologia depressiva no contexto médico, apresentando uma frequéncia
de 31% a 66 % (Fullerton et al., 2000) e de 45% para pacientes portadores de
HIV (Bellini et al., 1994). As caracteristicas da doengca de base, sua
intensidade, grau de limitacdo, somados a histéria de vida do paciente, seu
funcionamento psiquico anterior e a rede de apoio sdcio-familiar de que dispde,
sdo importantes para determinar quais implicagdes sociais, emocionais e

cognitivas tera a doenca na vida da pessoa. (Coelho, 2001)

As doencas, de acordo com Freud (1914), causam fortes feridas no
narcisismo. Entenda-se por “narcisico” ndo apenas a psique circunscrita em
volta de si prépria, como se o sujeito se “autobastasse”, que seria a marca do
narcisismo priméario cunhada por Freud em 1914. O narcisismo afetado pelas
doencas € o que Freud denominou de narcisismo secundario, o qual seria um
efeito daquele momento tenro da ontogenia humana, que deixou impressdes
irretorquiveis em cada pessoa e que desencadeou uma busca incessante por
investimentos libidinais, no préprio eu, como se tentasse, a cada momento,
retornar aquele estado de completude (0 ndo estar doente). Neste sentido, as
doencas fisicas implicam numa necessidade de o eu fazer investimentos em si
préprio como uma forma de reparar as perdas, as feridas causadas pela
doenca. Em outras palavras, as coisas do mundo deixam de interessar ao

doente, desde que néo se relacionem com seu sofrimento.

A perda do corpo saudavel e ativo pode significar, para muitas pessoas
com doenca crbnica, a perda da autonomia e independéncia. E comum
também que apresentem perdas do circulo social em decorréncia das
limitacGes impostas pela doenca e seus sintomas, alternando a dinamica social
e principalmente afetiva. Perdas de emprego e da estabilidade econOGmica
propiciam sentimentos de inutilidades gerados de estados ansiosos ou
depressivos. As percepcdes cognitivas vao sendo gradativamente alternadas,
pois a doenca ocupa um lugar central na vida destas pessoas (Santos e
Sebastiani, 1996).
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Provavelmente, devido aos dados mencionados acima, que o principal
documento da Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2001) o Relatério sobre a
Saude no Mundo 2001 focou exatamente "a saude mental, 0s novos
conhecimentos e as novas esperancas"”, confere a depressdo o quarto lugar
entre as 20 doencas de maior AVAD (anos de vida perdidos por morte
prematura e por incapacidade). O conceito de AVAD avalia a morbidade
combinando a informagéo relativa ao impacto da morte prematura e a relativa a
outros problemas de saude incapacitantes, mas ndo mortais. As projecdes para
0s proximos 20 anos séo de que a depresséao alcance o segundo lugar entre as
doencas de maior AVAD. A depressédo rouba mais anos de vida util nos EUA
do que a guerra, 0 cancer e a aids juntos. O custo per capita anual de cada
cidaddo deprimido nos EUA é de seis mil délares. No Brasil, ndo foram

encontradas estimativas acerca do custo social desta doenca.

2.1.1 Significado

O termo Depresséo, na linguagem corrente, tem sido empregado para
designar tanto um estado afetivo normal (a tristeza), quanto um sintoma, uma
sindrome e uma (ou varias) doenca(s). Os sentimentos de tristeza e alegria
colorem o fundo da vida psiquica normal. A tristeza constitui-se na resposta
humana universal as situacfes de perda, derrota, desapontamento e outras
adversidades. Cumpre lembrar que essa resposta tem valor adaptativo, do
ponto de vista evolucionario, uma vez que, por meio do retraimento, poupa
energia e recursos para o futuro. Por outro lado, constitui-se em sinal de alerta,
para os demais, de que a pessoa esta precisando de companhia e ajuda. As
reacoes de luto, que se estabelecem em resposta a perda de pessoas
queridas, caracterizam-se pelo sentimento de profunda tristeza, exacerbacéo
da atividade simpética e inquietude. As reacbes de luto normal podem
estender-se até por um ou dois anos, devendo ser diferenciados dos quadros
depressivos propriamente ditos. No luto normal a pessoa usualmente preserva
certos interesses e reage positivamente ao ambiente, quando devidamente
estimulada. N&o se observa, no luto, a inibicdo psicomotora caracteristica dos

estados melancélicos. Os sentimentos de culpa, no luto, limitam-se a nao ter
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feito todo o possivel para auxiliar a pessoa que morreu; outras idéias de culpa

estdo geralmente ausentes (Del Porto, 1999).

Abraham (1911), na tentativa de sistematizar o distarbio maniaco-
depressivo, comparou a depressdao com o luto por nojo (isto €, pela perda de
um ser querido). Segundo este autor, a diferenca essencial entre aquela e este
reside em que a pessoa afetada pelo luto por nojo esta consciente da sua
preocupacdo pela perda de um ser querido e, por sua vez, o individuo
depressivo esta imerso em imprecisos sentimentos de perda, de culpa e de
pouca auto-estima. De acordo com este autor, podemos dizer que o individuo
depressivo interioriza a perda como uma repulsdo de si préprio e confunde-a
ou relaciona-a inconscientemente com as suas proprias experiéncias

anteriores.

Na sua teoria psicanalitica, Freud (1917) aprofundou as idéias de
Abraham com o proposito de dotar a depressdo de um corpo teorico. Para
Freud a diferenca fundamental entre o luto por nojo e a depresséo esta em que
nesta Ultima a pouca auto-estima € um sintoma, a perda € inconsciente,

diversamente do luto por nojo, em que a perda € consciente.

Segundo Freud (1917), o individuo depressivo também sofre uma perda,
mas € simbdlica e ndo se relaciona com a pessoa perdida. As auto-
recriminacdes e auto-acusacdes dirigem-se a uma outra pessoa que
abandonou o individuo e passam a voltar-se contra o proprio eu, e que se
identifica por regressao narcisica ao objeto perdido.Freud, em seu escrito, Luto
e Melancolia (1915), lanca a hipotese de que o individuo se manteria em um
estado animico de profunda dor, a partir , da satisfacdo sédica encontrada no
tormento e no sofrimento, quando o sadismo, que inicialmente € dirigido a um
outro, passa a ser orientado ao proprio individuo tomado como objeto, que

agora se auto-tormenta e auto-castiga.

Enquanto o trabalho do luto culmina em uma renudncia ao objeto perdido,
na melancolia este trabalho ndo pode ser realizado porque ha uma
impossibilidade de renunciar ao objeto que € possuidor de um aspecto

idealizado do préprio eu. E a partir desse momento que este estado afetivo
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converte-se num processo narcisista dirigido para o interior da pessoa, em

lugar de estar dirigido para o exterior.

Enquanto sintoma, a depressédo pode surgir nos mais variados quadros
clinicos, entre os quais: transtorno de estresse pos-traumatico, deméncia,
esquizofrenia, alcoolismo, doencas clinicas, etc. Pode ainda ocorrer como
resposta a situagdes estressantes, ou a circunstancias sociais e econdémicas

adversas.

Enquanto sindrome, a depresséao inclui ndo apenas alteragbes do humor
(tristeza, irritabilidade, falta da capacidade de sentir prazer, apatia), mas
também uma gama de outros aspectos, incluindo alteragcdes cognitivas,

psicomotoras e vegetativas (sono, apetite).

Enquanto doenga, a depressdo tem sido classificada de varias formas,
na dependéncia do periodo historico, da preferéncia dos autores e do ponto de
vista adotado. Entre os quadros mencionados na literatura atual encontram-se:
transtorno depressivo maior, melancolia, distimia, depresséo integrante do
transtorno bipolar tipos | e Il, depressdo como parte da ciclotimia e outros (Del
Porto, 1999)

A Depressao, genericamente considerada, esta classificada dentro dos
Transtornos Afetivos. Segundo a CID.10, Transtornos Afetivos sdo aqueles nos
quais a perturbacdo fundamental € uma alteracdo do humor ou afeto,
como uma Depressdo (com ou sem ansiedade associada) ou uma Euforia.
Esta alteragcdo do humor em geral se acompanha de uma modificagdo do nivel
global de atividade, e a maioria dos episddios destes transtornos tendem a ser

recorrentes e pode estar relacionada com situacfes ou fatos estressantes.

O DSM.IV classifica a Depressao dentro dos Transtornos do Humor e
também baseia a classificacdo nos episddios depressivos. Na pratica clinica,
didaticamente, a Depresséo é considerada de duas maneiras: Tipica e Atipica.
As Depressbes Tipicas seriam aquelas que se apresentam através dos

Episédios Depressivos, consoante as classificagdes internacionais (DSM.IV e
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CID.10) e Depressfes Atipicas aquelas que se manifestam predominantemente

através de sintomas ansiosos (Panico, Fobia ...) e sométicos.

2.1.2 Aspectos Gerais

Embora a caracteristica mais tipica dos estados depressivos seja a
proeminéncia dos sentimentos de tristeza ou vazio, nem todos 0s pacientes
relatam a sensacao subjetiva de tristeza. Muitos referem, sobretudo, a perda da
capacidade de experimentar prazer nas atividades em geral e a reducédo do
interesse pelo ambiente. Freqlientemente associa-se a sensacao de fadiga ou
perda de energia, caracterizada pela queixa de cansago exagerado. Alguns
autores enfatizam a importancia das alteracées psicomotoras, em particular

referindo-se a lentificacdo ou retardo psicomotor.

A depressdo, segundo Del Porto (1999), apresenta-se de duas
maneiras: Depressao reativa: Aquela que é produzida como reacdo da pessoa
ante a perda de um ente querido, de um negdcio importante, do emprego, ou
algo de elevado valor  sentimental, afetivo, econdmico e
Depressdo organica ou endogena: E produzida por uma mudanca quimica
interna no corpo e no cérebro, tais como as mudancas hormonais, sobretudo
nas mulheres durante a menstruagdo ou a menopausa. Isso bem pode
acontecer pela falta do mineral litio no cérebro ou pelo aproveitamento
inadequado da serotonina - substancia quimica encarregada da transmisséo do

impulso nervoso entre 0s neurdénios.

No diagnéstico da depressao levam-se em conta: sintomas psiquicos;

fisioldgicos; e evidéncias comportamentais.

2.1.3 Sintomas psiquicos

Humor depressivo: sensacdo de tristeza, autodesvalorizacdo e

sentimentos de culpa.
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Os pacientes costumam aludir ao sentimento de que tudo lhes parece
futil, ou sem real importancia. Acreditam que perderam, de forma irreversivel, a
capacidade de sentir alegria ou prazer na vida. Tudo lhes parece vazio e sem
graca, 0 mundo é visto "sem cores", sem matizes de alegria. Em criangas e
adolescentes, sobretudo, o humor pode ser irritavel, ou "rabugento”, ao invés
de triste. Certos pacientes mostram-se antes "apaticos” do que tristes,
referindo-se muitas vezes ao "sentimento da falta de sentimentos". Constatam,
por exemplo, jA ndo se emocionarem com a chegada dos netos, ou com o

sofrimento de um ente querido, e assim por diante. (Del Porto, 1999)

Ainda segundo o mesmo autor, o deprimido, com frequéncia, julga-se
um peso para os familiares e amigos, muitas vezes invocando a morte para

aliviar os que o assistem na doenca.

Séo freqlentes e temiveis as idéias de suicidio. As motivagdes para o
suicidio incluem distor¢des cognitivas (perceber quaisquer dificuldades como
obstaculos definitivos e intransponiveis, tendéncia a superestimar as perdas
sofridas) e ainda o intenso desejo de pb6r fim a um estado emocional
extremamente penoso e tido como interminavel. Outros ainda buscam a morte
como forma de expiar suas supostas culpas. Os pensamentos de suicidio
variam desde o remoto desejo de estar simplesmente morto, até planos
minuciosos de se matar (estabelecendo o modo, 0 momento e o lugar para o
ato). Os pensamentos relativos a morte devem ser sistematicamente
investigados, uma vez que essa conduta podera prevenir atos suicidas, dando

ensejo ao doente de se expressar a respeito. (Del Porto, 1999)

Reducao da capacidade de experimentar prazer na maior parte das
atividades, antes consideradas como agradaveis. As pessoas deprimidas
podem relatar que ja ndo se interessam pelos seus passatempos prediletos. As
atividades sociais sdo frequentemente negligenciadas, e tudo lhes parece

agora ter o peso de terriveis "obrigacdes”. (Del Porto, 1999)

Fadiga ou sensacdo de perda de energia. A pessoa pode relatar

fadiga persistente, mesmo sem esforco fisico, e as tarefas mais leves parecem
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exigir esforco substancial. Lentifica-se o tempo para a execucdo das tarefas.
(Del Porto, 1999)

Diminuicdo da capacidade de pensar, de se concentrar ou de tomar
decisdes. Decisbes antes quase automaticas parecem agora custar esforcos
intransponiveis. Um paciente pode se demorar infindavelmente para terminar
um simples relatério, pela incapacidade em escolher as palavras adequadas. O
curso do pensamento pode estar notavelmente lentificado. Professores
experientes queixam-se de ndo conseguir preparar as aulas mais rotineiras;
programadores de computadores pedem para ser substituidos pela atual
"incompeténcia”; criangas e adolescentes tém queda em seus rendimentos
escolares, geralmente em funcao da fadigabilidade e déficit de atencdo, além
do desinteresse generalizado. (Del Porto, 1999)

2.1.4 Sintomas fisioldgicos
Os sintomas fisiol6gicos mais comuns na depressao sao:

Alteragcbes do sono (mais freqientemente insbnia, podendo ocorrer
também hipersonoléncia). A insbnia €, mais tipicamente, intermediaria (acordar
no meio da noite, com dificuldades para voltar a conciliar o sono), ou terminal
(acordar mais precocemente pela manha). Pode também ocorrer insénia inicial.
Com menor freqiiéncia, mas ndo raramente, os individuos podem se queixar de

sonoléncia excessiva, mesmo durante as horas do dia. (Del Porto, 1999)

AlteracOes do apetite (mais comumente perda do apetite, podendo
ocorrer também aumento do apetite). Muitas vezes a pessoa precisa esforcar-
se para comer, ou ser ajudada por terceiros a se alimentar. As criancas podem,
pela inapeténcia, ndo ter o esperado ganho de peso no tempo correspondente.
Algumas formas especificas de depressao sdo acompanhadas de aumento do
apetite, que se mostra caracteristicamente agucado por carboidratos e doces.
(Del Porto, 1999)

Reducéao do interesse sexual. (Del Porto, 1999)
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Evidéncias comportamentais

Os comportamentos que contribuem para definir o diagnostico da
depressdo sdo: retraimento social, crises de choro, comportamentos
suicidas, retardo psicomotor e lentificacdo generalizada, ou agitacdo
psicomotora. (Del Porto, 1999)

No retardo psicomotor e lentificagdo generalizada, ou agitacdo
psicomotora: freqientemente os pacientes se referem a sensacdo de peso nos
membros, ou ao "manto de chumbo" que parecem estar carregando. Em uma
das revisbes da literatura sobre os estados depressivos, o0 item "retardo
psicomotor” foi o denominador comum, em nove sistemas classificatorios,
como traco definidor da melancolia. Na Australia, Gordon Parker (2003) e
colaboradores propuseram, para o diagnéstico da melancolia, um sistema
baseado ndo em "sintomas" (subjetivos), mas em "sinais" (caracteristicas
objetivas, observaveis): o sistema "core", que tem sido cada vez mais utilizado
pelos pesquisadores nessa area. Na Franca, Daniel Widlocher e colaboradores
(1983), na Salpétriere, desenvolveram uma escala especificamente destinada a
medir o retardo psicomotor ("échelle de ralentissement dépressif’ da
Salpétriere). Deve-se ainda lembrar, no diagndéstico das depressbes, que
algumas vezes o quadro mais tipico pode ser mascarado por queixas
proeminentes de dor crbnica (cefaléia, dores vagas no térax, abdome, ombros,
regido lombar, etc.). A ansiedade esta freqientemente associada. (Del Porto,
1999)

2.1.5 Alteracdes dos ritmos circadianos

Muitas func¢des circadianas encontram-se alteradas nas depressoes, a
exemplo da regulacédo da temperatura e do ritmo de producado do cortisol. Entre
as alteracBes mais conspicuas estdo aquelas relacionadas ao ritmo do sono.
Segundo Akiskal (1995), cerca de dois tercos dos pacientes deprimidos tém

diminuic&do da laténcia para o inicio do sono REM ("Rapid Eyes Movements").
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As formas ditas "melancdlicas" da depressdo caracterizam-se, entre outros
aspectos, pela piora matinal e pelo despertar precoce pela manha. (Del Porto,
1999)

2.2 Ansiedade

De acordo, com Cabrera e Sponholz Jr (apud Botega, 2002), a
Ansiedade pode ser um sentimento humano normal frente a situacdes novas e
desconhecidas, bem como, em certas condi¢cdes, um sintoma de um processo
patolégico mental ou orgéanico, ou ainda pode constituir a propria doenca, como

€ 0 caso de transtornos de ansiedade.

Do nascimento a morte o ser humano enfrenta o desafio da vida: desde
o0 inicio e aos poucos, ele vai adquirindo a percep¢do das mudancgas, dentro e
fora de si mesmo, surgindo, entdo, a necessidade da adaptacéo. Viver é antes
de tudo adaptar-se, embora a percep¢do das mudancas cause desconforto em
variados graus de sofrimento. O sofrimento humano comec¢a no bebé com a
angustia respiratoria. Surgem, a seguir, estados indiferenciados de aflicao, a
partir dos quais se destingem, mais tarde, afetos, em particular a ansiedade a
depressdo. Depois virdo a ansia de leite e cuidados, a percepcdo da
separacao, a sensacao de abandono, a perda dos dentes, dos brinquedos, o
fim da infancia, o corpo adolescente, as ilusdes e desilusdes, a passagem para
o mundo adulto, as escolhas, as renuncias, as faléncias, os lutos, a
aproximacdo da morte. A ansiedade, portanto, faz parte da vida, € um
sentimento intrinseco ao desenvolvimento humano e é experimentada de modo

anico e pessoal (Cabrera e Sponholz Jr, 2002).

Além de associada as mudancas naturais do desenvolvimento, a
ansiedade é um sinal de alerta, sentida como uma ameaca de perigo iminente.
Fala-se de medo, quando se percebe um perigo especifico, e em ansiedade
quando o perigo tem um carater menos definido (Haynal e Pasini, 1983). Esses
Sao recursos que possibilitam ao ser humano projetar e modificar as condicdes
em que se encontra para se adaptar melhor as situagfes adversas. Quando
ndo € desproporcionalmente intensa, a ansiedade pode melhorar o

desempenho global, promover solugdes criativas e estimular cooperacao.
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E natural, frente ao adoecer, o0 medo que precede um exame invasivo ou
a ansiedade que surge ap6s um comunicado de diagnéstico ou internacdo. Nao
€ agradavel estar ansioso; a ansiedade normal é difusa, um mal-estar fisico e
psiquico, com apreensdo, palpitacdo, sudorese e até diarréia intermitente, mas
dita normal se for um mal suportavel e passageiro. Por muitas vezes ndo se
apresenta visivel ou claramente manifesta, sé se sabe quando alguém esta

ansioso por informacao ou deducéao.
2.2.1 Definicéo

Dalgalarrondo (2000) define ansiedade como um estado de humor
desconfortavel, uma apreensao negativa em relacéo ao futuro, uma inquietacéao
interna desagradavel. A ansiedade € um sintoma nao-especifico de causas

diversas e multiplas manifestacdes clinicas (Tesar e Rosenbaum, 1994).

A ansiedade patologica pode interferir no desenvolvimento normal, com
prejuizo na auto-estima, socializacdo, aquisicdo de conhecimento e memoria,
além de predispor a maior vulnerabilidade, com perda de defesas fisicas e
psiquicas. Caracteriza-se por uma resposta inadequada a uma percepcao ou a
um estimulo em razao de sua intensidade ou duracéo, paralisa o individuo ou o
faz agir de forma cadtica; com isso ocorrem dificuldades para adaptacdo as

situagcOes e ao ambiente (Dalgalarrondo, 2000).

A identificacdo da ansiedade como quadro clinico especifico deu-se em
1781, por James DaCosta, que descreveu uma sindrome cardiaca crénica sem
causa organica aparente. No inicio de 1900, Sigmund Freud reconheceu que a
ansiedade era um componente das doencas mentais e usou o termo “neurose
de ansiedade” para descrever varios tipos de ansiedade, ja& em 1984,contribuiu
de forma significativa para o desenvolvimento das pesquisas sobre este tema.
Até o momento de ser conceituada e discutida por Freud, a ansiedade somente
havia sido estudada no campo da filosofia (citado em Rosamilha, 1971).
Baseado em fendbmenos clinicos observaveis, Freud afirma que ansiedade faz
parte do instinto de conservacao do individuo, e € herdada filogeneticamente.
Sua origem estaria ligada ao trauma do nascimento e ao medo da castracéo

(May, 1980). Freud classificou a ansiedade em ansiedade normal e ansiedade
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neurdtica. A primeira relaciona com consciéncia de um perigo externo e real,
como a morte. A ansiedade neurética por sua vez ocorreria em situacdes com
auséncia de ameaca de perigo real. Ela ndo seria percebida conscientemente,
pois seria reprimida. A partir do momento em que conceituou a ansiedade
como patoldgica, Freud restringiu seu foco de interesse aos efeitos neuroticos
da ansiedade (May, 1980; Pessoti, 1977; Rocha,1976). As concepcdes tedricas
de Freud sobre ansiedade repercutiram nos estudos desenvolvidos
posteriormente (May, 1980; Rocha, 1976) e somente a partir de 1980, com a
publicacdo do DSM-III (Diagndstic and Stastic Manual of Mental Disorders) que
a descicdo dos tipos de ansiedade foram desenvolvidos e refinados
(Roerig,1999).

2.2.2 Aspectos Gerais

A experiéncia da ansiedade apresenta dois componentes: a percepgao
das sensacfes fisiologicas (como palpitacdes e suor) e a percepcao do estar
nervoso ou assustado. Além dos efeitos motores e viscerais, a ansiedade afeta
0 pensamento, a percepcao e o aprendizado. Tende a produzir confusdo e
distorcbes da percepcédo, ndo apenas do tempo e do espago, mas também das
pessoas e significados dos acontecimentos. Essas distor¢oes podem interferir
no aprendizado ao diminuir a concentracao, reduzir a memoéria e perturbar a

capacidade de fazer associagdes. (Dalgalarrondo, 2000)

Ainda, segundo o autor, um aspecto importante das emocdes € seu
efeito sobre a atencao seletiva. Os individuos ansiosos ficam predispostos a
selecionar certos aspectos de seu ambiente e subestimar outros em seu
esforco ora provar que se justifica considerar sua situacao aterradora. Se, de
maneira equivocada, justificam seu medo, aumentam a ansiedade, percepcdes
distorcidas pela atencédo seletiva e estabelecendo-se um circulo vicioso. Se,
como alternativa, se asseguram a si mesmos com pensamentos seletivos, a
ansiedade apropriada pode ser reduzida e podem deixar de tomar as

precaucdes necessarias.
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Segundo Dalgalarrondo (2000), os sinais e sintomas da ansiedade

podem ser divididos em dois grupos: Mentais e Somaticos.

Entre os sinais e sintomas mentais estdo: tensdo, tensdo muscular,
nervosismo, desrealizacdo, apreensdo, mal-estar indefinido, sensacdo de
estranheza, dificuldade de concentracdo, inseguranca, inquietacdo, medo
difuso e impreciso, sensacdo de opressdo e desconforto, preocupacodes
exageradas, irritabilidade. Entre os somaéticos: falta de ar (dispnéia),
respiracdo curta, palpitacdo (taquicardia), sudorese fria, palidez, boca seca,
tremores, movimentos bruscos, sensacdo de fraqueza, fadiga facil, tonturas,

formigamentos (parestesias), dores musculares e dor precordial.
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3. Qualidade de Vida

No ambito da saude, o tema qualidade de vida se apdia nas definicoes
de saude e promocdo da saude que, apesar de apresentarem enfoques
diferentes, possuem inter-relacdes diretas ao postularem que pessoas tém
necessidades humanas fundamentais para que tenham bem-estar, felicidade,
satisfacdo em aspectos considerados importantes em suas vidas (Minayo etal.,
2000). Em consideracédo a esses aspectos, ao longo dos ultimos 30 anos, a
qualidade de vida tem recebido significativa aten¢cdo nos campos da saude e

outros servicos que envolvem o cuidado de seres humanos.

A qualidade de vida tem sido utilizada como referencial para a vida das
pessoas, enfocando suas perspectivas nos niveis intrapessoal (experiéncia da
escolha), interpessoal (experiéncia de interdependéncia) e intergrupal
(experiéncia da generosidade), como fundamentacéo tedrica para conceituar,
medir e aplicar o constructo qualidade de vida, e como um constructo social
usado como principio que enfatiza o bem-estar individual com mudancas

programaticas comunitarias e sociais (Schalock, 2004).

O interesse crescente deste tema em pacientes com doencas crénicas
deve-se ao fato de o sofrimento destes pacientes ndo ser determinado apenas
pela dor ou outros sintomas incOmodos que as doengas cronicas podem
causar, mas também pelos efeitos negativos impostos sobre a vida cotidiana
do paciente, sobre sua capacidade para o trabalho e suas rela¢gBes sociais,
efeitos estes que podem ter magnitude variavel a depender de experiéncias do

individuo e de seus valores sociais e culturais (Stong, 2002).
3.1 Defini¢céo e Principais Conceitos

Segundo Ferraz (1998), o termo e conceito “qualidade de vida” surgiu
nos EUA apds a Segunda Guerra Mundial, descrevendo o efeito gerado pela
aquisicdo de bens materiais (tecnologia) na vida das pessoas, sendo
posteriormente utilizado como parametro a ser valorizado com o intuito de

resgatar avangos nas areas da saude e da educacéo.
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A partir dai, forma-se um conceito elaborado pela Organizacdo Mundial
da Saude (1994 apud Ferraz, 1988, p.219), segundo o qual “Qualidade de
Vida: é a percepcdo individual de um completo bem estar mental e social”.

Porém, a definicho de qualidade de vida é considerada abstrata,
complexa e admite uma série de orientacdes ideoldgicas, ocasionando com
isso multiplas interpretacdes de seu significado, podendo ser utilizada como
sinbnimo de bem-estar, felicidade, satisfacdo com a vida, dentre outros
(Bowling, 1995; Ferrans e Powers, 1985; Nordenfelt, 1996).

Segundo Minayo, Hartz e Buss (2000, p.10) “Qualidade de Vida € uma
nocédo eminentemente humana, que tem sido aproximada ao grau de satisfacéo
encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental e a propria estética
existencial de todos os elementos que determinada sociedade considera seu

padréo de conforto e bem estar”.

Ruffino (1994) considera como qualidade de vida boa ou excelente
aguela em que haja um minimo de condicbes para que os individuos
desenvolvam o maximo de suas potencialidades como viver, sentir ou amar,

trabalhar, produzir bens ou servicos, ciéncias ou artes.

Segundo Mastropietro (2003), apesar da nocao de qualidade de vida de
uma pessoa ter recebido diferentes definicbes e mudancas em suas
conceituacdes, € importante ter como referéncia central o nivel de satisfacéo

gue o sujeito elabora da vida cotidiana.

Do ponto de vista epidemiolégico, a qualidade de vida pode ser
entendida como um conceito que abrange fundamentalmente cada individuo,
familia, comunidade ou grupo populacional, em cada momento de sua
existéncia, considerando suas necessidades a aspectos fisicos que sao suas

caracteristicas incluindo idade, sexo e outros atributos individuais.

No aspecto qualidade de vida, ha trés elementos basicos: o direito a
qualidade, o acesso aos bens e servigos coletivos e 0 espago social enquanto

espaco historico cultural (Medronho, 2002).
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3.2 Instrumentos

Um imenso numero de instrumentos tém sido desenvolvido para a
valorizacdo da qualidade de vida, em relacdo ao campo da aplicacdo; os
instrumentos podem ser classificados como genéricos ou gerais, sem
corresponder a nenhuma doenca ou condi¢cao do paciente, nesses sdo usados
guestionarios de base populacional, que frequentemente sao aplicados a
pessoas saudaveis e sao mais apropriados para estudos epidemiolégicos,
planejamento e avaliagdo do sistema de saude; alguns mais novos foram
desenvolvidos inicialmente em populacdo sob supervisédo, e depois aplicados

em ensaios clinicos (Fayers e Machini,1998; Minayo et al, 2000).

Muitos instrumentos, apesar de serem comumente apresentados como
escalas de qualidade de vida, sdo mais conhecidos como “medidas de estado
de saude”, porque dao énfase a medicdo do estado geral e assumem
implicitamente uma posi¢éo diretamente proporcional entre o estado de saude
e a qualidade de vida, “uma debilidade com relacdo a essa forma de valoracéo
€ que diferentes pacientes podem reagir de forma diferente a niveis similares

de danos” (Fayers e Machini, 1998).

Dois dos questionarios mais influentes sdo: o Perfil do Impacto das
Enfermidades (SIP) e o Perfil de Saude Nottingham (NHP).

Alguns instrumentos examinam aspectos subjetivos, nao fisicos de
qualidade de vida, como questdes emocionais, sociais e existenciais. Os mais
novos, comumente, incluem uma ou mais perguntas que investigam
explicitamente a respeito da qualidade de vida como um todo, como o Estudo
Médico de Resultados 36 itens (SF-36); outros enfatizam o funcionamento fisico
como o EUROQOL (EQ-5D), que pode ser utilizado para a anélise de custo-
utiidade, e o Programa para Avaliacdo de Qualidade de Vida Individual
(SEIQOL), que permite aos pacientes que escolham aqueles aspectos de
qualidade de vida que eles consideram mais importantes para eles mesmos .
(Fayers e Machini, 1998).
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O estudo da qualidade de vida, como conceito, ndo teria muito sentido se
nao contasse com instrumentos que permitam sintetizar o complexo de seu
alcance e sua relatividade nas diferentes culturas, por isso alguns tratam a
saude como componente de um indicador composto, enquanto que, para outros,

a saude é seu objetivo propriamente dito.

No entanto, neste estudo, a qualidade de vida sera definida conforme
propde a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), como a percepcdo do
individuo, de sua proépria posicao na vida, no contexto da cultura e do
sistema de valores, e que vive em relagdo com seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupagcdes (WHOQOL Group, 1998; Skevington et
al., 2004).

O instrumento desenvolvido pela OMS, o WHOQOL Group, esta baseado
nos pressupostos de que a qualidade de vida € uma construgdo subjetiva,
relacionada com a percepc¢do do individuo, € multidimensional e estd composta
por elementos chamados positivos como mobilidade, e outros negativos, como a

dor.

3.3 Estudos de Qualidade de Vida e Paraparesia Espastica Tropical

Shublag (2009), em dissertacdo de Mestrado, avaliou a capacidade
funcional e qualidade de vida de 30 pacientes com mielopatia associada ao
HTLV-1, em que concluiu que o déficit de marcha progressivo, invalidante
compromete a independéncia funcional nas atividades de vida diaria. Os
instrumentos utilizados (SF-36, Escala Medida de Independéncia Funcional
(FIM) e a Escala Expandida de Incapacidade de Kurtzke (EDSS) descreveram
0s pacientes como dependentes em sua maioria, sendo que o impacto dessa

dependéncia é demonstrado pela medida de qualidade de vida.

No estudo conduzido por Coutinho (2008) com 57 pacientes com
HAM/TSP, foi observado que o aspecto fisico é o fator que mais interfere na
qualidade de vida destes pacientes e que o0 prejuizo nas atividades diarias é

diretamente relacionada com a capacidade de mobilidade e locomocéo.
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4. Objetivos

Geral
O objetivo deste estudo foi avaliar a frequéncia dos transtornos de
humor (depressdo e ansiedade) e o impacto na qualidade de vida dos

pacientes portadores de HTLV com paraparesia espastica tropical.

Especificos

e Verificar a frequéncia e o nivel de ansiedade e depressdo nos pacientes
portadores de HTLV com e sem HAM/TSP;

e Avaliar a repercussdo da paraparesia espastica tropical na qualidade de
vida entre os portadores de HTLV com HAM/TSP;

e Avaliar a percepcao da Qualidade de Vida dentro dos seguintes dominios:
Fisico, Psicoldgico, Social e Meio Ambiente entre os portadores de HTLV
com e sem HAM/TSP;

e Verificar se ha correlagédo entre ansiedade, depresséao e qualidade de vida;

e Verificar os fatores determinantes na freqiéncia de ansiedade, depressao e

Impacto na qualidade de vida.
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5. Método

Foi realizado um estudo de coorte transversal do tipo descritivo. A
escolha deste método deve-se ao fato de a investigacdo quantitativa atuar em
niveis de realidade e ter como objetivo trazer a luz dados, indicadores e

tendéncias observaveis (Minayo e Sanches, 1993).

5.1 Participantes

Participaram desta pesquisa 130 individuos adultos portadores de HTLV-
1, sendo 67 portadores assintomaticos e 63 pacientes com HAM/TSP, entre 25
e 80 anos, de ambos os sexos, do Instituto de Infectologia “Emilio Ribas”
(IER), em tratamento ambulatorial, com conhecimento do seu diagndstico e da

sorologia positiva para HTLV-1.

5.2 Local

A pesquisa foi realizada no Instituto de Infectologia “Emilio Ribas”
(IER), situado a Avenida Doutor Arnaldo, nimero 165, Cerqueira César, Sao
Paulo — SP, no periodo de maio de 2008 a julho de 2009. Os dados foram
coletados em uma das salas de atendimento ambulatorial deste Instituto.

5.3 Instrumentos

Foram utilizados cinco questionarios: um questionario sociodemografico
(Anexo 2), Inventario Beck de Depresséo , Inventario Beck de Ansiedade e o
Questionario sobre Qualidade de Vida (WHOQOL-Brief) (Anexo 3) e Escala de
Osame (Anexo 4) .
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O questionario sociodemografico foi elaborado pela propria
pesquisadora e pelo seu orientador. Trata-se de um questionario com 17
perguntas relativas a idade, sexo, tipo de unido, escolaridade, renda individual,
familiar, transporte e cidade onde reside, e perguntas clinicas como tempo de
diagnéstico de HTLV e inicio dos sintomas da HAM/TSP e uma pergunta aberta
sobre o conhecimento do participante sobre HTLV, onde foi pontuado, 0(zero)
para respostas vagas ou sem nenhuma informacdo e 01 (um) ponto para

respostas que apresentavam informacdes sobre o virus.

O Inventario Beck de Depressao, conhecido como BDI (Beck et al.,1961)
€ provavelmente a medida de auto-avaliagdo de depressdo mais amplamente
usada tanto em pesquisa como em clinica (Dunn et al., 1993), tendo sido
traduzido para vérios idiomas e validado em diferentes paises.

A escala original consiste de 21 itens, incluindo sintomas e atitudes cuja
intensidade varia de 0 a 3. Os itens referem-se a tristeza, pessimismo,
sensacao de fracasso, falta de satisfacdo, sensacdo de culpa, sensacao de
punicdo, autodepreciacdo, auto-acusacOes, idéias suicidas, crises de choro,
irritabilidade, retracdo social, indeciséo, distor¢cdo da imagem corporal, inibicdo
para o trabalho, distlrbio do sono, fadiga, perda de apetite, perda de peso,
preocupacao somatica, diminui¢ao de libido.

Para a avaliagdo da ansiedade, foi utilizado o Inventario Beck de
Ansiedade - BAI (Beck et al., 1988), que avalia sintomas caracteristicos de
ansiedade. O inventario € composto de 21 itens relacionados a presenca de
sintomas ansiosos (Cunha, 2001). Para cada item, o sujeito deve escolher um
dentre quatro niveis de ansiedade, ou seja, deve escolher um ponto numa
escala Likert de quatro pontos, variando de 0 a 3, que evoluem quanto ao grau
de intensidade dos sintomas, sendo O correspondente a "ausente"; 1
correspondente a "suave, ndo me incomoda muito"; 2 correspondente a

"moderado, € desagradavel, mas consigo suportar'; e 3 correspondente a
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"severo, quase nao consigo suportar". No caso de o sujeito escolher mais de

um nivel, deve ser registrado sempre o de maior intensidade.

O quarto instrumento que foi utilizado é o desenvolvido pelo grupo de
qualidade de vida da Organizacdo Mundial de Saude (WHOQOL- World Health
Organization Quality of Life Group), sendo uma versdo abreviada do
WHOQOL-100, o WHOQOL-brief. Este instrumento contém 26 questdes, tendo
24 divididas em quatro dominios: fisico, psicoldgico, relacdes sociais e meio
ambiente e duas questdes de qualidade de vida. Assim, diferente do
WHOQOL-100, em que uma das 24 facetas € avaliada a partir de quatro
guestdes, no WHOQOL-brief cada faceta é avaliada a partir de uma questéao.
Os dados que deram origem a versao abreviada foram extraidas do texto de

campo de 20 centros em 18 paises (Fleck et al., 2000).

O quinto instrumento utilizado foi a Escala de Incapacidade Motora
Revisada de Osame (Osame et al., 1986), que vai de “0” quando o paciente
deambula e corre normalmente “1” quando tem marcha normal, caminha
lentamente, “2” quando h& marcha anormal (vacilante ou espastica), “3” a
marcha é anormal e existe incapacidade para correr, “4” necessita de apoio
para usar escadas mas deambula sem auxilio, “5” necessita de apoio de uma
das maos para deambular, “6” necessita de apoio nas duas maos para
deambular, “7” incapaz para deambular embora engatilhe, “8” incapaz de
engatilhar embora mude de posic¢ao no leito, “9” incapaz de mudar a posi¢cédo no
leito embora mova os dedos, “10” completamente restrito ao leito.
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5.4 Procedimentos

5.4.1 A escolha dos Sujeitos e a Coleta de Dados

Foram convidados a participar da pesquisa, voluntariamente, todos os
pacientes (esgotando a coorte no periodo da pesquisa) que estavam em
tratamento ambulatorial de HTLV no Instituto de Infectologia “Emilio Ribas”. Foi
realizado contato com a equipe médica responsavel pelo Ambulatério de HTLV,
para informacbes sobre as datas de consulta dos pacientes que se
encaixassem no perfil da pesquisa. Os mesmos foram convidados e, conforme
0S preceitos éticos que regem as pesquisas com seres humanos, foi entregue
aos participantes o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (anexo 1), a
fim de possibilitar ao participante o conhecimento e entendimento dos objetivos

da pesquisa.

Apbs o esclarecimento, foram aplicados 0s instrumentos nesta ordem:
Questionario Sociodemogréfico, Inventario Beck de Depresséo, Inventario Beck
de Ansiedade; Questionario sobre Qualidade de Vida (WHOQOL-brief); Escala
Motora Revisada de Osame. E importante ressaltar que, apesar dos Inventarios
de Depressdo e Ansiedade e o Questionario de Qualidade de Vida, serem
instrumentos auto aplicaveis, foi decidido, a aplicacdo pela pesquisadora,

devido baixa nivel de escolaridade da maioria dos participantes.

5.4.2. Critérios de Inclusao e Excluséo

Foram incluidos pacientes com sorologia positiva para HTLV-1, com
idade de 18 anos ou mais, em acompanhamento no servi¢co, que concordaram

em colaborar com o estudo.
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5.5. Procedimentos para a Analise dos Dados

Apds o devido processamento, os resultados foram organizados em
tabelas e cruzados em duas variaveis quando adequado. Para facilitar as
analises, foram utilizados o numero bruto e porcentagens, segundo as

conveniéncias da apresentacao.

Os dados coletados foram inseridos em banco de dados construido em
um programa estatistico (SPSS versao 16.0) e tratados por meio de estatistica

descritiva, com calculos de percentuais, médias, freqiiéncias.

Na comparacdo dos escores dos grupos foram utilizados testes néo
paramétricos e paramétricos. Assim, foi utilizado como teste ndo- paramétrico a
prova U de Man-Whitney para a comparacdo dos escores de dois grupos
(pacientes com HAM/TSP e Assintomaticos) (Hollander, Wolf, 1999) e p de
Spearman, com o propésito de descobrir se havia relacionamento entre as
variaveis: socio demograficas (idade, sexo, renda familiar, moradia, classe
social,estado civil; clinicas ( co-infeccéo, realizacdo de exame soroldgico,inicio
sintomas, procura por ajuda médica, pulsoterapia , diagnostico) com os
transtornos de humor (depressao e ansiedade) e o dominios da qualidade de
vida(qualidade de vida, satisfagdo com a saude, fisico, psicoldgico, relacbes
sociais e meio ambiente), considerando improvavel de acontecer devido ao
erro amostral (considerando a hipétese nula verdadeira). Todos os testes foram
realizados sob a admissdo de probabilidade de erro de primeira espécie (alfa)
de 5%, e do tipo mono-caudal para as provas de Mann-Whitney.

5.6 Aspectos éticos

O estudo foi realizado apds consentimento formal dos pacientes
portadores de HTLV -1 com ou sem paraparesia espastica tropical. Neste
documento foram apresentados ndo apenas 0s objetivos do estudo; como
também os instrumentos da pesquisa. E foi ressaltado que o direito do
participante de poder desistir da pesquisa a qualquer momento estava

preservado.
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6. Resultados

A apresentacdo dos resultados sera descrita e em formas de tabelas e
graficos conforme os objetivos estabelecidos. Os dados serdo apresentados

subdividos nas seguintes categorias:

1. Perfil S6cio Demografico e Clinico
2. Frequéncia de Depresséao e Ansiedade
3. Qualidade de vida

6.1 Perfil S6cio Demografico e Clinico
6.1.2 . Identificagdo dos Sujeitos

Os participantes, predominantemente, foram do sexo feminino (71,5%),
declaram-se brancos (39,2%), casados (32,3%), possuem idade entre 40-49
anos (31,5%), classe sociais C (54,6%), renda familiar de um a cinco salarios

minimos (79,2%) e nivel de escolaridade de 0-4 anos (34,6%).

A maioria dos pacientes entrevistados (30%) exerciam funcbes que
exigem até escolaridade média (até 8 anos de estudo — exemplos: faxineiras,
manicures, pedreiros, copeiras, etc), 21,5% eram aposentados, 15,3%
apresentavam-se afastados do trabalho recebendo auxilio-doenca, 10,7% eram
do lar, 10,7% estavam desempregados e 10,7% eram trabalhadores com alta
escolaridade, ou seja, acima de 15 anos de estudo (médico, psicélogo,

assistente social, professora, etc.)
Dentre o grupo dos participantes com HAM/TSP a idade média para o

inicio da aposentadoria foi de 48,7 anos, de 37,6 anos para o recebimento do

auxilio-doenca e 46,5 anos para o desemprego.
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Tabela 2 — Distribuicdo dos pacientes portadores de HAM/TSP e grupo

controle segundo caracteristicas sécio demogréaficas (n=130), atendidos no
Ambulatério de HTLV do IIER, no periodo de maio de 2008 a julho de 2009

Variavel Categoria Todos os Grupo com Grupo Controle
participantes HAM/TSP (Assintomaticos)
(n=130) (n=63) (n=67)
Sexo Feminino 93 (71,5%) 51 (81%) 42 (62,7%)
Masculino 37 (28,4%) 12 (19%) 25 (37,3%)
Cor Amarelo 10 (7,6%) 5 (7,9%) 5 (7,5%)
Branco 51 (39,2%) 26 (41,3%) 25 (37,3%)
Moreno 47 (36,1%) 21 (33,3%) 26 (38,8%)
Negro 22 (16,9%) 11 (17,5%) 11 (16,4%)
Estado Civil Solteiro 32 (24,6%) 17 (27%) 15 (22,4%)
Casado 42 (32,3%) 16 (25,4%) 26 (38,8%)
Viuvo 21 (16,1%) 12 (19%) 9 (13,4%)
Amasiado 11 (8,4%) 5 (7,9%) 6 (9,0%)
Divorciado 24 (18,4%) 13 (20,6%) 11 (16,4%)
Faixa Etaria 25 - 29 anos 8 (6,1%) 3 (4,7%) 5 (7,5%)
30 - 39 anos 16 (12,3%) 8 (12,6%) 8 (11,9%)
40 - 49 anos 41 (31,5%) 20 (31,7%) 21 (31,5%)
50 — 59 anos 38 (29,2%) 18 (28,5%) 20 (30%)
60 — 69 anos 23 (17,6%) 12 (19%) 11 (16,4%)
>70 anos 4 (3,0%) 2 (3,2%) 2 (3,0%)
Média e desvio padréo 49,8 anos 49,9 anos 49,1 anos
(dp=11,6) (dp=11,0) (dp=11,5)
Classe Social A 2 (1,5%) 1 (1,6%) 1 (1,5%)
B 26 (20%) 11 (17,5%) 15 (22,4 %)
C 71 (54,6%) 34 (54%) 37 (55,3%)
D 27 (20,7%) 16 (25,4%) 11 (16,4%)
E 4 (3,0%) 1 (1,6%) 3 (4,5%)
Renda Familiar Menos de 1 SM 13 (10%) 7 (11,1%) 6 (9,0%)
la5SM 103 (79,2%) 53 (84,1%) 50 (74,7%)
5a10 SM 11 (8,4%) 3 (4,8%) 8 (11,9%)
Mais de 10 SM 2 (1,5%) 0 1(1,5%)
N&o sabe 1 (0,7%) 0 1 (1,5%)
Ocupacéo Trabalhador Bracal 39 (30%) 11 (17,5%) 28 (41,8%)

Trabalhador Intelectual
Do Lar
Aposentado

Média da idade e desvio padrédo
dos aposentados
Aucxilio Doenga

14 (10,7%)
14 (10,7%)
28 (21,5%)

49,8 anos
(dp=11,6)
20 (15,3%)

5 (7,9%)
7 (11,1%)
17 (26,9%)

54,5 anos
(dp=10,9)
18 (28,5%)

9 (13,4%)
7 (10,5%)
11 (16,4%)

58,7 anos
(dp=10,8)
2 (3,0%)
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Escolaridade

Rede de suporte

Média da idade e desvio padrédo
dos que recebem auxilio doenga
Desempregado

Média da idade e desvio padréo
dos desempregados

0 -4 anos
5-8 anos

9-11 anos
acima 11 anos

Familiares Préximos

Filhos

Conjugues

Pais

Irmaos

Amigos

Auséncia de rede de suporte

45,9 anos
(dp=9,4)
14 (10,7%)
47,8 anos
(dp=7,8)

45 (34,6%)
38 (29,2%)

30 (23,7%)
17 (13%)

43 (33,1%)
24 (18,5%)
14 (10,8%)
6(4,6%)
3 (2,3%)
9 (7,0%)
31 (23,8%)

46,8 anos
(dp=9,7)
4 (6,3%)

52,2 anos
(dp=8,3)

25 (39,6%)
19 (30,2%)

12 (19,1%)
7 (11,1%)

26 (41,3%)
14 (22,2%)
4 (6,3%)
3 (4,8%)
0
6 (9,5%)
10 (15,9%)

44,5 anos
(dp=3,5)
10 (14,9%)
46,10
(dp=7,4)

20 (30%)
19 (28,5%)

18 (26,9%)
10 (14,9%)

17 (25,4%)
10 (14,9%)
10 (14,9%)
3 (4,5%)
3 (4,5%)
3 (4,5%)
21 (31,5%)

Em sua maioria os entrevistados precisam, para chegarem ao Instituto

de Infectologia Emilio Ribas, de uma conducé&o 81 (62,3%), 40 (30,8%) duas, 6
(4,6%) trés e 3 (2,3%) nenhuma, sendo que o principal meio de transporte, o
onibus 37 (28,4%). Dentre os participantes, 17 (13%), relataram utilizar o
servico de transporte de seus municipios, geralmente ambulancia, para sua

locomocé&o até o ambulatério.

No que diz respeito a moradia, 61,5% tinham casa propria, 26,9%
alugada e 11,5% cedida. Dezessete (13%) participantes moravam sozinhos e
113 (86,9%) variaram de duas a sete pessoas residentes na mesma casa.
59,2% (n=77) residem em Sao Paulo, 32,9% no Estado de S&o Paulo e 7,4%
em outros estados. A procura pelo Ambulatério de pacientes do Estado de S&o
Paulo, bem como, de outros estados, € justificada pela auséncia de servicos
especializados em HTLV na regidao de suas moradias. Na tabela 3 abaixo

encontra-se a distribuicdo de casos por local de residéncia.
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Tabela 3 — Distribuicdo de casos infectados por HTLV-1 atendidos no IIER,

segundo local de residéncia, no periodo de maio de 2008 a junho de 2009

Residéncia Todos os Grupo com HAM/TSP Grupo Controle
participantes (n=63) (Assintomaticos)
(n=130) (n=67)
Sao Paulo 77 (59,2%) 32 (50,8%) 45 (67,2%)
Grande SP 24 (18,4%) 13 (20,6%) 11 (16,4%)
Interior SP 12 (9,2%) 10 (15,9%) 2 (3,0%)
Litoral SP 7 (5,3%) 1(1,6%) 6 (9,0%)
Bahia 4 (3,0%) 3 (4,8%) 1 (1,5%)
Rio Grande do Sul 2 (1,5%) 2 (3,2%) 0
Mato Grosso 2 (1,5%) 1 (1,6%) 1 (1,5%)
Minas Gerais 1 (0,7%) 0 1(1,5%)
Parand 1 (0,7%) 1 (1,6%) 0

Em relacdo a procedéncia a maioria dos participantes 57,7% eram do
Estado de Séo Paulo, seguido por Bahia com 16,8%, Pernambuco com 7,6%,
Minas Gerais com 6,9%, Santa Catarina e Mato Grosso com 1,5% e demais
estados com 0,7%. A distribuicdo de casos por procedéncia encontra-se na

tabela 4 abaixo:

Tabela 4 — Distribuicdo de casos infectados por HTLV-1 atendidos no IIER
segundo procedéncia, no periodo de maio de 2008 a junho de 2009

Procedéncia Todos os participantes Grupo com HAM/TSP Grupo Controle

(n=130) (n=63) (Assintomaticos)
(n=67)

Sao Paulo 75 (57,7%) 39 (61,9%) 36 (53,7%)

Bahia 22 (16,8%) 10 (15,9%) 12 (17,9%)

Pernambuco 10 (7,6%) 4 (6,3%) 6 (9,0%)

Minas Gerais 9 (6,9%) 2 (3,2%) 7 (10,4%)

Parana 4 (3,0%) 1 (1,6%) 3 (4,5%)

Santa Catarina 2 (1,5%) 2 (3,2%) 0

Mato Grosso 2 (1,5%) 1 (1,6%) 1 (1,5%)

Alagoas 1 (0,7%) 1(1,6%) 0

Espirito Santo 1 (0,7%) 1 (1,6%) 0

Fortaleza 1 (0,7%) 1 (1,6%) 0

Paraiba 1 (0,7%) 0 1 (1,5%)

Rio Grande do 1 (0,7%) 1(1,6%) 0

Sul

Rio de Janeiro 1 (0,7%) 0 1 (1,5%)
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6.1.3. Informacdes Clinicas

A amostra foi composta por 67 (51,5%) pacientes portadores de HTLV-1
assintomaticos e 63 (48,4%) pacientes sintomaticos, com paraparesia espastica
tropical. Dentre os pacientes sintomaticos a maioria 23,8% necessita do apoio das

maos para deambular.

A maioria dos participantes 100 (76,9%) declaram-se aderentes ao tratamento
e as consultas médicas, 30 (23%) relataram auséncia do ambulatério de HTLV do
IIER em média de 1,3 anos. Dentre os motivos estdo: dificuldade financeira (14),
impacto emocional da sorologia positiva e ou da HAM/TSP (7), trabalho (3), auséncia
de sintomas (3), dificuldade de marcar retorno (2) e mudanca de cidade (1). Na
tabela 5 encontra-se a distribuicdo dos participantes segundo Escala Motora Revisada

de Osame.

Tabela 5 — Distribuicdo de portadores de infeccdo pelo virus HTLV-1 com
HAM/TSP atendidos no IIER, segundo Escala Motora Revisada de Osame, no
periodo de maio de 2008 a julho de 2009

Grau de N %
Incapacidade

1 Marcha normal, mas corre lentamente 4 3,1

2 Marcha anormal (vacilante ou espastica) 3 2,3

3 Marcha anormal e incapacidade para 6 4,6
correr

4 Necessita apoio para usar escadas, mas 8 6,2
deambula sem auxilio

5 Necessita de apoio em uma das maos 15 11,5
para deambular

6 Necessita de apoio nas duas maos para 16 12,3
deambular

7 Incapaz para deambular embora 3 2,3
engatilhe

8 Incapaz de engatilhar embora mude 4 3,1

posicao no leito

9 Incapaz de mudar a posicdo no leito 4 3,1
embora mova os dedos
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Em relacdo a provavel forma de contaminacdo, a grande maioria dos
entrevistados 59,2% (n=77) a desconhecia. Entre os provaveis meios citados
temos: relagdo sexual com 16,9% (n=22), transfusdo de sangue com 13,1%
(n=17), amamentagdo com 7,7% (n=10), uso de drogas endovenosas 2,3%
(n=3) e tatuagem com 0,8% (n=1). A distribuicdo de casos por via de

transmissao segue na tabela abaixo:

Tabela 6 — Distribuicdo de casos infectados pelo virus HTLV-1 atendidos no
IIER, segundo formas de transmisséo, no periodo de maio de 2008 a julho de
2009

Formas de Transmisséo Todos os Grupo com Grupo Controle

participantes HAM/TSP (n=63) (Assintomaticos)
(n=130) (n=67)

Relacéo Sexual 22 (16,9%) 8 (12,6%) 14 (20,9%)

Amamentacao 17 (13,1%) 11 (17,5%) 6 (9,0%)

Transfuséo de sangue 10 (7,7%) 8 (12,6%) 2 (3,0%)

Uso de drogas endovenosas 3(2,3%) 1 (1,6%) 2 (3,0%)

Tatuagem 1 (0,7%) 0 1 (1,5%)

N3o sabe 77 (59,2%) 34 (54%) 43 (64,2%)

Dos 130 pacientes entrevistados, 88 relataram que seus familiares
realizaram sorologia para deteccdo do virus HTLV-1, sendo o principal grau de
parentesco foi o dos filhos (38,6%) e a maioria dos resultados dos resultados

foram negativos (67,6%).

A tabela 7 a seguir apresenta os dados referentes a sorologia de

familiares de pacientes portadores de HTLV-1
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Tabela 7 — Sorologia de Familiares de pacientes portadores da infeccéo pelo
virus HTLV-1 atendidos no IIER, no periodo de maio de 2008 a julho de 2009

Variavel Categoria N %
Sorologia Realizou 88 67,6
Nao Realizou 42 32,3
Parentesco Filhos 34 38,6
Conjugue 13 14,7
Irméo 12 13,6
Conjugue/Filhos 10 11,3
Conjuge/Pais/Filhos 7 7,9
Irmaos/Filhos 4 4,5
Pais 3 34
Pais/Filhos 3 3,4
Conjugue/lrmaos 2 2,2
Resultado Positivo 38 34,3
Negativo 73 65,7

Dentre os pacientes sintomaticos (com HAM/TSP), o inicio dos sintomas
ocorreram entre os anos 1991 a 2000 (49,2%), sendo que a maioria dos
pacientes procurou ajuda médica no mesmo ano do aparecimento dos
sintomas (74,6%), porém o diagndstico demorou em média 3,6 anos, para 0s
participantes em geral, porém quando separamos da amostra 0s pacientes co-
infectados o tempo aumenta para 4,1 anos. Os pacientes que sao portadores
de alguma outra virus, demorou em média, 0,8 anos para descobrir a sorologia
positiva para o HTLV-1. 84,1% dos participantes com HAM/TSP utilizam-se da
pulsoterapia como uma das formas de tratamento. O principal motivo da nao
realizacdo da pulsoterapia estd a contra-indicagdo médica decorrente de
problemas de saude do paciente, como por exemplo, o diabetes. A tabela 8 a
seguir apresenta um resumo dos seguintes dados: inicio dos sintomas, procura

por ajuda médica, diagndstico e pulsoterapia.
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Tabela 8 — Informacdes Clinicas dos portadores de infeccéo pelo virus HTLV-1
com HAM/TSP atendidos no IIER, no periodo de maio de 2008 a julho de 2009

Variavel Categoria N %
Inicio Sintomas 1956 -1979 2 3,1
1980-1990 7 11,1
1991-2000 31 49,2
2001-2009 23 36,5
Ajuda Médica Anterior aos Sintomas 3 4,7
No mesmo ano 47 74,6
Ap6s 1 ano 5 7,9
Apés 2-4 anos 4 6,3
Ap0s 5-6 anos 3 4,7
Acima de 6 anos 1 15
Diagnéstico Anterior aos sintomas 5 7,9
No mesmo ano 14 22,2
Apés 1 ano 7 11,1
Apés 2-4 anos 16 23,8
Ap6s 5 -10 anos 13 20,6
Apo6s 11-15 anos 7 11,1
Acima 15 anos 1 3,1
Pulsoterapia Sim 53 84,1
Nao 10 15,8

E importante ressaltar que dentre os pacientes assintomaticos, 45
(67,1%) descobriam serem portadores do HTLV-1 através de doacdo de
sangue, 2 (2,9%) no exame de pré-natal e 1 (1,4%) através de sorologias para
doencas infecto-contagiosas. Os demais participantes 19 (28,3%) descobriram

através de familiares portadores de HTLV-1 com paraparesia espastica tropical.

Dentre o0s problemas de saude relatados apresentaram maior
frequéncia: Hérnia de Disco com 7,6%, Hipertensdo Arterial com 6,9%, Co-
infeccdo pela Hepatite C e Problemas Emocionais (Depressao e Ansiedade)
com 5,3%, Problemas de Coluna e Diabetes com 4,7%. A distribuicdo dos

problemas de salude encontra-se abaixo na tabela 9.
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Tabela 9 — Distribuicdo dos Problemas de Saude apresentados por portadores
de infecg¢éo pelo virus HTLV-1 atendidos no IIER, no periodo de maio de 2008
a julho de 2009

Problemas de Saude N %

Hipertensé&o Arterial 9 7,2

HIV/Aids 8 6,4

HIVIHCV 6 4,8

Problemas respiratérios 5 4,0

Problemas Vasculares 3 2,4

Colesterol 2 1,6

HIV/HBV 1 0,8

Labirintite 1 0,8

Problemas Dermatolégicos 1 0,8

Chagas 1 0,8
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6.1.4 Conhecimento sobre o virus HTLV

As respostas sobre o conhecimento dos portadores em relacdo ao virus
HTLV foram agrupadas nas seguintes categorias, por freqiéncia de citacdes:
Sintomas; Sem informacdo; Formas de Transmissdo; Comparacdo com
HIV/AIDS; Local de Acdo do Virus; Tratamento; Raridade e baixa evolucéo

para os sintomas; Impacto Psicologico e Social.
1. Sintomas

O item mais citado pelos pacientes entrevistados foi o dos sintomas
decorrentes da paraparesia espastica tropical decorrente do virus HTLV-1, com
45 citacOes, sendo 24 feitas por paciente com HAM/TSP e 21 por pacientes
assintomaticos. O nivel de escolaridade média foi de 8,1 anos, variando de 2

anos a 18 anos de estudo.

No quadro abaixo seguem os sintomas mais citados e os exemplos do

tipo de conhecimento apresentado pelos participantes:

Quadro 1: Sintomas da HAM/TSP citados pelos pacientes infectados pelo

HTLV-1, atendidos no IIER, no periodo de maio de 2008 a julho de 2009

Sintomas/Categoria

CitacoOes

Exemplos

Paralisia das pernas

11

“Primo da Aids, que ele paralisa as pernas, que é
contagioso, ndo pode amamentar e que ndo pode
ter relacdo sexual sem camisinha.” (depoimento de
um paciente assintomatico).

Perda dos movimentos
inferiores

“Virus transmissivel por relagdo sexual, transfus@o
de sangue e que afeta a parte neurologica, sistema
nervoso e que faz com que vocé véa perdendo os
movimentos.” (depoimento de um paciente com
HAM/TSP).”

Dificuldade de locomocéo

“Problema de salde que prejudica o movimento
das pernas, nas vistas e €& uma doenga
desagradavel, porque vocé ndo pode se
movimentar direito fica com dificuldade de
locomocgdo... deixa vocé invalida.” (depoimento de
um paciente assintomatico)

Dores no corpo,
principalmente nas pernas

“Muito pouco. Transmite por sexo, na relagéo
sexual, escova e sob transfusdo de sangue. Da
muitas dores nas pernas.” (depoimento de um
paciente com HAM/TSP)

Problema urinéario devido
bexiga neurogénica

“Doenca terrivel, horrivel, incomoda a pessoa com
o passar do tempo. Causa fortes dores, enfraguece
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0s nervos, tem dificuldade de locomocéo e grave
incontinéncia urinaria, irritagdo, dificuldade para
executar os afazeres do dia a dia” (depoimento de
um paciente com HAM/TSP).

Evolucao para cadeira de
rodas

“HTLV doenca que é transmitida por sexo, dal
amamentacdo, de transfusdo de sangue. Doenca
gue afeta os membros inferiores. Se vocé ndo se
cuidar vocé fica na cadeira de rodas.” (depoimento
de um paciente com HAM/TSP)

Formigamento nas pernas e
Dificuldade de se “firmar em

pé”

“Problema que d& nas pernas, que a gente nao
pode se firmar, pouca firmacdo nas pernas;
formigamento. Foram o0 que me passaram sobre o
gue seriam 0s primeiros sintomas.” (depoimento de
um paciente assintomatico).

Problema visual

“Descobri em uma clinica em Belo Horizonte que
da dores na perna, pressa para urinar, senta e fica
sem vontade de levantar, se sentar, tem que
esperar porque as pernas ficam moles, embaraca
as vistas.” (depoimento de um paciente
assintomatico)

2. Sem Informacgéo

Dos 130 pacientes entrevistados 42 (32,3%) nédo souberam dizer

nenhuma informagdo sobre o HTLV. Dentre estes, 27 eram portadores

assintomaticos e 15 eram portadores sintomaticos. O nivel de escolaridade

média foi de 6 anos , variando de 0 anos a 17 anos de estudo. No quadro

abaixo segue os exemplos das respostas mais citadas:

Quadro 2: Respostas dadas pelos pacientes infectados pelo HTLV-1,

atendidos no IIER, sobre o conhecimento do virus, no periodo de maio de 2008

a julho de 2009

Categoria

Citacodes Exemplos

Nenhuma informacéo sobre
0 virus

32 “Sinceramente nao sei dizer o

que é.” (depoimento de um
paciente com HAM/TSP).

S6 conseguem dizer que é
um virus

4 “Um Virus, ndo saberia mais

0 que dizer.” (depoimento de
um paciente com HAM/TSP).

Entrevistados que relataram
que pesquisaram ou foram
informados, porém néo se
lembravam das informacdes;

“N&o me lembro o que é. E eu
pesquisei..mas nao me
lembro”.(depoimento de um
paciente assintomatico)

N&o querem saber sobre 0
HTLV

“N&o sei explicar. Na verdade,
eu nem quero saber, pois nao
acho que tenho esta doenca”.
(depoimento de um paciente
com HAM/TSP).
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3. Formas de Transmissao

As formas de transmissé&o do virus HTLV-1 foi o terceiro item mais citado
pelos entrevistados, 30 (23%), sendo a relacdo sexual sem uso de preservativo
o item mais citado, com 29 cita¢des, seguidos de transfusdo de sangue com
13, amamentagéao com 11, vertical com 6, uso de drogas endovenosas com 4 e
tatuagem com 1. O nivel de escolaridade média foi de 8,2 anos, variando de 2

anos a 15 anos de estudo.

Exs: “HTLV doenca que € transmitida por sexo, da amamentacdo, de
transfusdo de sangue. Doenca que afeta os membros inferiores se vocé nao se
cuidar vocé fica na cadeira de rodas. Eu tinha medo que fosse algo que me
matasse; o0 HTLV é mais antigo que o HIV, mas ndo é muito divulgado....o
acido melhorou..eu sei o0 bésico, o basico, ndo sei mesmo o que preciso saber

dele.” ( depoimento de um paciente com HAM/TSP).

“Virus que é transmissivel pelo sexo e da amamentacéo, transfusédo de
sangue da mesma forma de contaminacdo do HIV.” (depoimento de um

paciente assintomatico).

Também foram citados como forma de transmissdo o uso de escovas de

dente, &gua ensopada, beijo e saliva com uma citacdo cada.

EX: “Doenca transmitida por sexo, beijo, saliva.” (depoimento de um
paciente com HAM/TSP).

“Pode ser hereditario, sexo, na Bahia se tomava banho de agua

ensopada, acho que pode ter sido disto.” (depoimento de um paciente

assintomatico).
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4. Comparacao com HIV/Aids

A comparacdo com o virus HIV foi citado 16 vezes pelos pacientes
entrevistados. Das 16 citacdes, 14 foram feitas por pacientes com HAM/TSP e
2 pelos pacientes assintomaticos. O nivel de escolaridade média foi de 7,4
anos, variando de 4 anos a 12 anos de estudo. ApGs andlise das respostas
pode-se dividir as repostas pelas seguintes categorias descritas no quadro

abaixo:

Quadro 3: Respostas dadas pelos pacientes infectados pelo HTLV-1,
atendidos no IIER, segundo compara¢édo com HIV/Aids, no periodo de maio de

2008 a julho de 2009

Categoria

CitacOes

Exemplos

Compatibilidade com o
virus HIV

10

“Primo do HIV, ndo sei muita
coisa ndo.” (depoimento de um
paciente assintomatico).

Formas de Transmissao
igual ao HIV

“Virus que é transmissivel pelo
sexo e da amamentagdo,
transfusdo de sangue da mesma
forma de contaminacdo do HIV."
(depoimento de um paciente com
HAM/TSP).

Outro virus que nédo o HIV

“S6 sei falar que ele ndo é Aids,
foi o que me falaram no banco de
sangue. O resto nado sei, ndo sei
como peguei. S6 sei que veio
depois do susto.” ( depoimento de
um paciente assintomatico)

5. Local de Agéo do Virus

A atuagdo do virus no Sistema Nervoso Central e sua atuacdo na
medula foram citadas 16 vezes e todas as citacbes foram feitas por paciente
com HAM/TSP. O nivel de escolaridade média, desses pacientes, foi de 7,5

anos, variando de 2 anos a 15 anos de estudo.

Exemplo: “Virus transmissivel por relacdo sexual, transfusdo de sangue
e que afeta a parte neuroldgica, sistema nervoso e que faz com que vocé va

perdendo os movimentos.” (depoimento de um paciente com HAM/TSP).
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6. Tratamento

A possibilidade e a dificuldade de tratamento foram citadas 10 vezes
pelos pacientes entrevistados, sendo 6 citagdes por pacientes com HAM/TSP e
4 pacientes assintomaticos. O nivel de escolaridade média foi de 9,1 anos,

variando de 4 anos a 18 anos de estudo.

Exemplos: “Doenca ndo muito boa, dificil descobrir, dificil tratar,

dificuldade no tratamento.” (depoimento de um paciente assintomatico).

“Virus que pode ter vindo da Africa, Asia; pode estar na familia ou por
sexo, sangue. Virus, virus fica isolado na coluna por isso quando aumenta vocé
vai ficando com problema na coluna e na bexiga, que ndo tem cura; tem sé a
pulso, tem que tomar remédio para aliviar as dores. Evolui aos poucos; eu sinto

que estou piorando.” (depoimento de um paciente com HAM/TSP).
7. HTLV como um virus raro e com evolucdo lenta

A raridade do virus HTLV-1 e sua baixa evolugéo clinica foram citadas
8 vezes. Sendo a raridade citada 5 citacOes pelos pacientes assintomaticos e 3
citacbes pelos pacientes com HAM/TSP. O nivel de escolaridade média foi de

9,7 anos, variando de 2 anos a 18 anos de estudo.

Exemplo: “Retrovirus, ndo sei bem o que é um retrovirus, que pode ser
transmitido por placenta, sexo, amamentacgao, transfusdo de sangue. E muito
raro, mas deve ser procurado um tratamento para controle, pois pode ter
causas muito sérias irreversiveis, como perda de locomocao.” (depoimento de

um paciente assintomatico)

A baixa evolucdo para os sintomas foi citada 7 vezes pelos pacientes
assintomaticos e somente uma vez por um paciente com HAM/TSP. Exemplos:

“Virus com baixa frequiéncia, transmissivel e de baixo desenvolvimento,

quando desenvolve h& perda dos movimentos. A maior probabilidade de

transmissao € pelo virus materno.” (depoimento de um paciente assintomatico)
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8. Impacto Psicoldgico e Social

O impacto psicolégico e social da infecgdo pelo virus HTLV-1 foi citado
16 vezes, sendo 10 citacdes feitas pelos pacientes com HAM/TSP e 6 pelos
pacientes assintomaticos. O nivel de escolaridade média foi de 7,3 anos,

variando de 2 anos a 11 anos de estudo.

Dentre os depoimentos pode-se observar que a mudanga esquema no
corporal decorrente de uma doenca, como no caso da paraparesia espastica
tropical decorrente do virus HTLV-1, ocasiona uma auto-percep¢ao negativa.
Exemplos: “Nao tenho idéia. S6 sei que é um virus que esta acabando comigo.”

(depoimento de um paciente com HAM/TSP)

“HTLV-1 virus que encaixa na medula que para 0s movimentos também
parou um pouco minha vida, antes eu trabalhava era ativa agora s6 em casa.

(depoimento de um paciente com HAM/TSP)

Os pacientes assintomaticos expressam o medo da possivel mudanca

no esquema corporal devido a infec¢do pelo virus HTLV-1. Exemplos:

“Infeccdo no sangue, ndo sei descrever para vocé o que €, como peguei
nao sei, como é transmitido o Dr. Jorge falou, mas ndo me lembro, é algo que
marca, mas nao tenho palavra para expressar.” ( depoimento de um paciente

assintomatico)

“Quase nada. Agora vocé me pegou. Sei que nao passa facil, vejo as
pessoas vindo aqui com as pernas arrastando ai eu fico pensando se isto vai
acontecer comigo, mas o Dr. Jorge falou para eu nédo colocar isto na cabeca

gue é pior.(depoimento de um paciente assintomatico)

No total foram realizadas 141 citagbes, por 88 entrevistados. Se
dividirmos o total de citacdes pelo niumero de participantes, o resultado seria
1,6 de conhecimento sobre HTLV por paciente, sendo o nivel de escolaridade

média de 8,1 anos.
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6.2. Frequéncia de Transtorno de Humor (Depresséo e
Ansiedade)

6.2.1 Depressao

Os resultados do Inventario Beck de Depressdao mostraram que, a
maioria dos pacientes entrevistados infectados pelo virus HTLV-1 (45,4%)
apresentavam grau minimo de depressao, assim como os do grupo controle
(61,1%). Dentre o grupo dos participantes com HAM/TSP (40,3%)

apresentavam grau moderado.

Considerando como indicativo de Depresséo os graus moderado e grave
foi observado que a freqiiéncia nos pacientes com HAM/TSP é quase trés

vezes maior (59,3%) que entre os pacientes assintomaticos (20,8%).

Tabela 10: Distribuicdo dos portadores de infeccdo pelo virus HTLV-1
atendidos no IIER, segundo Grau de Depresséao, no periodo de maio de 2008 a
julho de 2009

Grau de Todos os Grupo com Grupo Controle
Depresséo (BDI) participantes HAM/TSP (n=63) (Assintomaticos)
(n=130) (n=67)
Minimo 59 (45,4%) 18 (28,5%) 41 (61,1%)
Leve 19 (14,6%) 8 (12,6%) 11 (16,4%)
Moderado 34 (26,2%) 25 (40,3%) 9 (13,5%)
Grave 18 (13,8%) 12 (19%) 6 (8,9%)

Os sintomas mais prevalentes foram: fadiga (74,6%), preocupagao com a
saude (73,8%), irritabilidade (65,3%), distarbio do sono (63,8%), dificuldade
para trabalhar (61,5%), diminuicdo/falta de desejo sexual (57,6%), apatia
(54,7%), auto-critica (53,8%) e anedonia (53%).
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A andlise estatistica pela prova de U de Mann-Whitney foi 1289 (z= -

3,956) com um valor de probabilidade menor de 0,001, o que mostra que a

presenca/auséncia de HAM/TSP influéncia no grau de depresséo. Outros

fatores que influenciaram foram: nivel de escolaridade, renda familiar, classe

social entre outros.

Tabela 11: Distribuicdo dos portadores de infec¢cdo pelo virus HTLV-1,

atendidos no IIER, segundo niveis de significancia e coeficiente de correlagédo

de Spearman e Grau de Depressao, no periodo de maio de 2008 a julho de

2009
Variavel Todos os Grupo com Grupo controle
participantes HAM/TSP (Assintomaticos)
(n=130) (n=63) (n=67)
Escolaridade p< 0,001 p= 0,021 p= 0,008
p=-0,330 p=-0,291 p=-0,320
Renda Familiar p= 0,002
p=- 0,264
Moradia p= 0,010 p= 0,007
p=-0,225 p= 0,325
Classe Social p< 0,001 p= 0,028 p< 0,001
p= 0,364 p= 0,278 p= 0,403
Inicio dos Sintomas p< 0,001 p= 0,050
p= 0,343 p= 0,248
Diagnéstico p= 0,001
p=- 0,283
Realizagdo de Exame p= 0,002
Soroldgico por familiares p= 0,390
Grau de Parentesco p< 0,001
p=- 0,449
Resultado da sorologia p= 0,005
p=- 0,346
Falta as consultas p= 0,040
p=-0,251
Tempo de Auséncias p= 0,035
as consultas p= 0,258
Suporte familiar/social p< 0,015
p= 0,296
Presenca de Co-Infeccédo p= 0,030
p= 0,266
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6.2.2 Ansiedade

Os resultados do Inventario de Ansiedade de Beck mostraram que, a
maioria dos pacientes entrevistados infectados pelo virus HTLV-1 (44,6%)
apresentavam grau minimo de ansiedade, assim como os do grupo controle
(64,1%). Dentre o grupo dos participantes com HAM/TSP (31,7%)

apresentavam grau moderado.

Considerando como indicativo de Ansiedade os graus moderado e grave
foi observado, que a frequiéncia nos pacientes com HAM/TSP é duas vezes

maior (55,5%) do que entre os pacientes assintomaticos (25,3%).

Tabela 12: Distribuicdo dos portadores de infeccdo pelo virus HTLV-1
atendidos no IIER, segundo Grau de Ansiedade, no periodo de maio de 2008 a
julho de 2009

Grau de Todos os Grupo com Grupo Controle
Ansiedade (BAI) participantes HAM/TSP (n=63) (Assintomaticos)
(n=130) (n=67)
Minimo 58 (44,6%) 15 (23,8%) 43 (64,1%)
Leve 20 (15,4%) 13 (20,6%) 7 (10,4%)
Moderado 30 (23,1%) 20 (31,7%) 10 (14,9%)
Grave 22 (17%) 15 (23,8%) 7 (10,4%)

Os sintomas mais prevalentes foram: nervosismo (63,8%), dorméncia ou
formigamento (59,2%), dificuldade para relaxar (56,2%), sem equilibrio (55,4%)

e medo de perder o controle (52,3%).

A andlise estatistica pela prova de U de Mann-Whitney foi 1217 (z= -
4,297) com um valor de probabilidade menor de 0,001, o que mostra que a
presenca/auséncia de HAM/TSP influéncia no grau de ansiedade. Outros
fatores que influenciaram foram, predominantemente: tempo em anos por
procura de ajuda médica, realizacdo de exame sorolégico e grau de
parentesco, tempo de auséncia as consultas médicas e co-infecgdo, sexo
(sendo que as mulheres tendem a apresentar maior grau de ansiedade), renda

familiar e classe social.
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Tabela 13: Distribuicdo dos portadores de infeccdo pelo virus HTLV-1,

atendidos no IIER, segundo niveis de significancia e coeficiente de correlacéo

de Spearman e Grau de Ansiedade, no periodo de maio de 2008 a julho de

2009
Variavel Todos os Grupo com Grupo controle
participantes HAM/TSP (Assintomaticos)
(n=130) (n=63) (n=67)
Sexo p= 0,012
p= 0,220
Renda Familiar p= 0,003 p= 0,017
p=- 0,258 p=-0,291
Moradia p= 0,040
p= 0,180
Classe Social p= 0,003 p= 0,015
p= 0,255 p= 0,297
Inicio dos Sintomas p< 0,001
p=0,311
Procura por ajuda p= 0,003
Médica p= 0,349
Diagndéstico p< 0,004
p=- 0,252
Falta as consultas p= 0,025 p= 0,006
p=-0,197 p=-0,332
Tempo de Auséncia as p= 0,048
consultas p= 0,243
Pulsoterapia p= 0,013
p=-0,218
Realizacdo de Exame p= 0,021
Sorolégico por familiares p= 0,291
Grau de Parentesco p=0,014
p=- 0,308
Presenca de Co-Infeccédo p= 0,046
p= 0,245
Grau de Depresséo p<0,001 p< 0,001 p< 0,001
p= 0,704 p= 0,648 p= 0,652
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6.3 Qualidade de Vida

A apresentacdo dos resultados do questionario de qualidade de vida
WHOQOL-brief foi dividida em seu seis dominios: Satisfacdo com a Qualidade
de Vida, Satisfacdo com a Saude, Dominio Fisico, Dominio Psicolégico,

Relacfes Sociais e Meio Ambiente.
6.3.1 — Percepcdao da Qualidade de Vida

Os participantes, de uma forma geral, perceberam sua qualidade de vida
como boa (46,2%), sendo encontrada a mesma tendéncia no grupo com
HAM/TSP (41,3%) e no grupo controle (50,8%).

Tabela 14: Distribuicdo dos portadores de infeccdo pelo virus HTLV-1
atendidos no IIER, segundo percep¢do da qualidade de vida, no periodo de
maio de 2008 a julho de 2009

Percepcéo da Todos os Grupo com Grupo Controle

Qualidade de Vida participantes HAM/TSP (n=63) (Assintomaticos)
(n=130) (n=67)

Muito Ruim 3 (2,3%) 2 (3,2%) 1 (1,5%)
Ruim 12 (9,2%) 9 (14,2%) 3 (4,5%)
Nem Ruim, 39 (29,9%) 22 (34,9%) 17 (25,4%)
Nem Boa
Boa 60 (46,2%) 26 (41,3%) 34 (50,8%)
Muito Boa 16 (12,3%) 4 (6,4%) 12 (18%)

A diferenca entre da percepcéo sobre a qualidade de vida entre os dois
grupos pode ser melhor observada quando comparamos 0s extremos da
escala. Os pacientes com HAM/TSP (17,4%) avaliaram sua qualidade de vida
como muito ruim/ruim, enquanto os pacientes assintomaticos 6,0% (quase trés
vezes menor). Em contra partida, 68,8% dos pacientes assintomaticos
perceberam sua qualidade de vida como boa/muito boa, enquanto, 47,9% dos
pacientes sintomaticos tiveram esta mesma percepcdo, uma diferenca de
20,9%.
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O U de Mann-Whitney foi de 1518 (z= - 2,823) com um valor de

probabilidade associada de 0,005, o que mostra que a presenca de sintomas

clinicos que caracterizam a paraparesia espastica tropical influencia na

percepcao da qualidade de vida. Outros fatores que influenciaram foram: nivel

de escolaridade, idade, renda familiar, classe social, depresséo e ansiedade.

Tabela 15: Distribuicdo dos portadores de infec¢cdo pelo virus HTLV-1,

atendidos no IIER, segundo niveis de significancia e coeficiente de correlagédo

de Spearman e Percepcao da Qualidade de Vida, no periodo de maio de 2008

a julho de 2009

Variavel Todos os Grupo com Grupo controle
participantes HAM/TSP (Assintomaéticos)
(n=130) (n=63) (n=67)
Idade p= 0,034 p= 0,017
p=-0,187 p=-0,299
Escolaridade p< 0,001 p= 0,007
p= 0,293 p= 0,337
Renda Familiar p< 0,001 p< 0,001
p= 0,342 p= 0,460
Moradia p= 0,014
p=- 0,246
Classe Social p< 0,001 p< 0,001
p=-0,276 p=-0,430
Inicio dos Sintomas p= 0,008
p=-0,230
Procura por ajuda p= 0,003
Médica p= 0,349
Diagnéstico p= 0,003
p= 0,230
Tempo de Tratamento p= 0,032
p= 0,188
Realizacdo de Exame p= 0,001
Sorolégico por familiares p= 0,337
Grau de Parentesco p< 0,001
p= 0,452
Resultado da sorologia p=0,018
p= 0,297
Presenca de Co-Infecgéo p= 0,068
p=-0,161
Grau de Depresséo p< 0,001 p< 0,001 p< 0,001
p=- 0,564 p=- 0,495 p=-0,548
Grau de Ansiedade p< 0,001 p= 0,005 p< 0,001
p=- 0,455 p=-0,351 p=-0,437
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6.3.2 — Satisfacdo com a Saude

Os participantes, de uma forma geral, apresentavam-se insatisfeitos
(32,3%) com sua saude, resultado parecido com o encontrado no grupo com
HAM/TSP (44,4%). O grupo controle apresentou-se satisfeito, (40,2%) em sua

maioria.

Tabela 16: Distribuicdo dos portadores de infeccdo pelo virus HTLV-1
atendidos no IIER, segundo satisfacdo com a saude, no periodo de maio de
2008 a julho de 2009

Percepcédo da Todos os Grupo com Grupo Controle
Satisfagcdo com a participantes HAM/TSP (n=63) (Assintomaticos)
Saulde (n=130) (n=67)

Muito Insatisfeito 17 (13,1%) 13 (20,6%) 4 (5,9%)
Insatisfeito 42 (32,3%) 28 (44,4%) 14 (24,3%)
Nem satisfeito, 27 (20,8%) 12 (19,2%) 15 (24,3%)
Nem insatisfeito
Satisfeito 37 (28,5%) 10 (15,8%) 27 (40,2%)
Muito satisfeito 7 (5,4%) 1(1,5%) 6 (8,9%)

A partir destes dados foi possivel observar que os pacientes
sintométicos relataram quase trés vezes mais insatisfacdo com a saude (65%)

do que os pacientes assintomaticos (26,7%).

A andlise estatistica pela prova de U de Mann-Whitney foi de 1163 (z= -
4,571) com um valor de probabilidade associada menor de 0,01, revelou que
a presenca de HAM/TSP interfere no grau de satisfacdo com a saude. Os
outros fatores que apresentaram influéncia foram: renda familiar, classe social,

depressao, ansiedade entre outros.
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Tabela 17: Distribuicdo dos portadores de infeccdo pelo virus HTLV-1,

atendidos no IIER, segundo niveis de significancia e coeficiente de correlacéo

de Spearman e Satisfacdo com a Saude, no periodo de maio de 2008 a julho

de 2009
Variavel Todos os Grupo com Grupo controle
participantes HAM/TSP (Assintométicos)
(n=130) (n=63) (n=67)
Renda Familiar p= 0,009
p= 0,229
Moradia p= 0,005 p= 0,005
p=-0,246 p=-0,339
Classe Social p= 0,012
p=-0,221
Inicio dos Sintomas p< 0,001
p=-0,412
Procura por ajuda p= 0,036
Médica p= - 0256
Diagnostico p< 0,001
p= 0,354
Tempo da Enfermidade p< 0,001 p= 0,017
p=-0,445 p=-0,300
Realizacdo de Exame p= 0,002
Sorolégico por familiares p=- 0,385
Grau de Parentesco p= 0,001
p= 0,396
Resultado da sorologia p= 0,001
p= 0,395
Presenca de Co-Infeccédo p= 0,068 p= 0,029
p=-0,161 p=- 0,267
Grau de Depresséo p< 0,001 p= 0,001 p< 0,001
p=- 0,686 p=- 0,556 p=-0,633
Grau de Ansiedade p< 0,001 p< 0,001 p< 0,001
p=-0,610 p=-0,482 p=-0,567
Percepcéo da Qualidade p< 0,001 p= 0,03 p< 0,001
de Vida p= 0,500 p= 0,374 p= 0,460
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6.3.3 — Dominio Fisico

O dominio fisico aborda questbes de dor, tratamento médico, energia,
fadiga, locomocao, sono e capacidade fisica para o trabalho e para realizacao
de atividades do dia a dia. Tanto os participantes, de uma forma geral (39,2%),
guanto os pacientes assintomaticos (58,2%) consideraram satisfeitos com seu
dominio fisico. Os pacientes com HAM/TSP, em sua maioria, apresentaram,
neste mesmo dominio, nem satisfacdo, nem insatisfagéo (47,6%), pois apesar
de apresentarem algum grau de incapacidade motora, ainda podiam se
locomover (conclusdo baseado nas respostas dos participantes em questdes

referentes a este dominio)

Tabela 18: Distribuicdo dos portadores de infeccdo pelo virus HTLV-1
atendidos no IIER, segundo dominio fisico, no periodo de maio de 2008 a julho
de 2009

Percepcéo do Todos os Grupo com Grupo Controle

Dominio Fisico participantes HAM/TSP (n=63) (Assintomaéticos)

(n=130) (n=67)
Muito Insatisfeito 1 (0,8%) 1(1,6%) 0
Insatisfeito 23 (17,7%) 18 (18,5%) 5 (7,4%)

Nem satisfeito,
Nem insatisfeito

Satisfeito

Muito satisfeito

41 (31,5%)

51 (39,2%)
14 (10,8%)

30 (47,6%)

13 (20,6%)
1 (1,6%)

11 (16,4%)

39 (58,2%)
13 (19,5%)

Dentre os participantes entrevistados, 57%, relataram necessidade de
algum tipo de tratamento médico e 46,2% relataram que a dor fisica como um

fator limitante para realizacéo de suas atividades.

A andlise estatistica pela prova de U de Mann-Whitney foi de 875 (z= -
6,059) com um valor de probabilidade associada menor de 0,001, o que mostra
que a presenca de HAM/TSP interfere na auto-avaliagdo do dominio fisico.
Ainda os fatores que influenciaram foram: nivel de escolaridade, depresséao,

ansiedade entre outros.
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Tabela 19: Distribuicdo dos portadores de infeccdo pelo virus HTLV-1,

atendidos no IIER, segundo niveis de significancia e coeficiente de correlagédo

de Spearman e Dominio Fisico, no periodo de maio de 2008 a julho de 2009

Variavel Todos os Grupo com Grupo controle
participantes HAM/TSP (Assintométicos)
(n=130) (n=63) (n=67)
Cor p= 0,035
p=- 0,257
Escolaridade p< 0,001 p= 0,012 p= 0,008
p= 0,322 p= 0,313 p= 0,321
Renda Familiar p< 0,001 p= 0,050 p= 0,001
p= 0,375 p= 0,249 p= 0,389
Moradia p= 0,025 p= 0,028
p=-0,197 p=-0,269
Classe Social p< 0,001 p= 0,047 p< 0,001
p=-0,335 p=-0,252 p=-0,416
Inicio dos Sintomas p< 0,001
p=-0,512
Diagnéstico p< 0,001
p= 0,459
Pulsoterapia p< 0,001
p= 0,368
Tempo de Tratamento p= 0,041
p=- 0,258
Grau de Parentesco p= 0,002
p= 0,380
Resultado da sorologia p= 0,016
p= 0,304
Suporte Familiar/Social p= 0,004
p=-0,344
Tipo de Suporte (familiar, p= 0,036
amigo etc) p= 0,256
Presenca de Co-Infeccéo p= 0,005
p=- 0,340
Grau de Depresséo p< 0,001 p< 0,001 p< 0,001
p=- 0,689 p=-0,639 p=-0,632
Grau de Ansiedade p< 0,001 p= 0,001 p< 0,001
p=- 0,564 p=- 0,401 p=-0,481
Percepcéo da Qualidade p< 0,001 p= 0,003 p< 0,001
de Vida p= 0,503 p= 0,365 p= 0,536
Satisfacdo com a Saude p< 0,001 p< 0,001 p< 0,001
p= 0,669 p= 0,598 p= 0,492
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6.3.4 — Dominio Psicoldgico

O dominio psicoldgico aborda questbes que sdo fundamentadas quanto
a auto - percepcao de sentimentos positivos e negativos, concentracao, auto-

estima, imagem corporal e aparéncia.

Os resultados mostraram que tanto os participantes, de uma forma geral
(43,8%), quanto os do grupo controle (48%) e do grupo com HAM/TSP (40%),

perceberam-se bem psicologicamente.

Tabela 20: Distribuicdo dos portadores de infec¢cdo pelo virus HTLV-1
atendidos no IIER, segundo dominio psicoldgico, no periodo de maio de 2008 a
julho de 2009

Percepcéao do Todos os Grupo com Grupo Controle
Dominio participantes HAM/TSP (n=63) (Assintomaticos)
Psicologico (n=130) (n=67)
Insatisfeito 18 (13,8%) 11 (17,6%) 7 (10,5%)
Nem satisfeito, 31 (24,8%) 19 (30,4%) 12 (18%)
Nem insatisfeito
Satisfeito 57 (43,8%) 25 (40%) 32 (48%)
Muito satisfeito 24 (15,4%) 8 (12,8%) 16 (24%)

Dentre os pacientes entrevistados 46,9% relataram aproveitar nada/muito
pouco a vida; 27,7% muito insatisfeitos/insatisfeitos consigo mesmos e 21,5%
apresentarem muito frequentemente ou sempre sentimentos negativos tais como

mau humor, desespero, ansiedade ou depresséao.

A andlise estatistica pela prova de U de Mann-Whitney foi de 1594 (z= -
2,545) com um valor de probabilidade associada menor de 0,011, o que mostra
que a presenca de HAM/TSP interfere na auto-avaliacdo do dominio psicolégico.
Dentre outros fatores que influenciaram na auto - percepcao foram: incapacidade

motora, nivel de escolaridade; classe social, depresséo e ansiedade.
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Tabela 21: Distribuicdo dos portadores de infeccéo pelo virus HTLV-1, atendidos

no IIER, segundo niveis de significancia e coeficiente de correlacdo de

Spearman e Dominio Psicol6gico, no periodo de maio de 2008 a julho de 2009

Variavel Todos os Grupo com Grupo controle
participantes HAM/TSP (Assintométicos)
(n=130) (n=63) (n=67)
Escolaridade p= 0,046
p=0,175
Renda Familiar p= 0,049
p=0,173
Moradia p= 0,034
p=-0,186
Classe Social p= 0,008
p=- 0,233
Inicio dos Sintomas p= 0,003
p=- 0,256
Diagnéstico p= 0,021
p= 0,202
Tempo de Tratamento p= 0,008
p=-0,231
Realizacdo de Exame p< 0,001
Sorolégico por familiares p=-0,439
Grau de Parentesco p< 0,001
p= 0,434
Resultado da sorologia p< 0,005
p= 0,347
Grau de Depresséo p< 0,001 p< 0,001 p< 0,001
p=-0,735 p=-0,819 p=- 0,557
Grau de Ansiedade p< 0,001 p< 0,001 p< 0,001
p=-0,603 p=-0,638 p=- 0,498
Percepcéo da Qualidade p< 0,001 p< 0,001 p< 0,001
de Vida p= 0,625 p= 0,576 p= 0,610
Satisfacdo com a Saude p< 0,001 p< 0,001 P= 0,001
p= 0,555 p= 0,533 p= 0,407
Dominio Fisico p< 0,001 p< 0,001 p< 0,001
p= 0,557 p= 0,612 p= 0,422

E importante ressaltar que os resultados encontrados neste dominio n&o

coincidem com os encontrados nas Escalas de Beck de Depressao e Ansiedade,

principalmente entre 0s pacientes sintomaticos que em sua maioria

apresentaram graus de depressdao e ansiedade moderado e grave. Uma

explicacédo poderia ser a forma da apresentacéo da pergunta relacionada com o

grau de escolaridade da amostra, ou seja, talvez a forma direta do estilo das

perguntas dos inventarios Beck seja mais compreensiveis do que a do

WHOQOL-brief (que investiga a percepg¢ao).
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6.3.5 — Relagbes Sociais

As questbes do dominio RelagBes Sociais dizem respeito a relagbes
sociais, apoio social, atividades sociais e sexuais. Os resultados mostraram que
tanto, de uma forma geral (com todos os participantes) (53,1%), quanto o grupo
controle (57%) e o grupo dos pacientes com HAM/TSP (51,2%) percebem-se
satisfeitos em suas relagbes sociais, sendo a familia, especialmente os

familiares préximos (conjugue, pais e filhos) o principal suporte social.

Tabela 22: Distribuicdo dos portadores de infec¢cdo pelo virus HTLV-1
atendidos no IIER, segundo dominio relagdes sociais, no periodo de maio de
2008 a julho de 2009

Percepcéao do Todos os Grupo com Grupo Controle
Dominio Relacdes participantes HAM/TSP (n=63) (Assintomaticos)
Sociais (n=130) (n=67)

Muito Insatisfeito 2 (1,6%) 2 (3,2%) 0
Insatisfeito 13 (10%) 7 (11,2%) 6 (9,0%)
Nem satisfeito, 32 (24,6%) 18 (28,8%) 14 (21%)
Nem insatisfeito

Satisfeito 70 (53,1%) 32 (51,2%) 38 (57%)
Muito satisfeito 14 (10,8%) 5 (8%) 9 (13,5%)

Dentre o0os pacientes entrevistados 26%  relataram  muita
insatisfagéo/insatisfagdo com sua vida sexual, 20% com apoio de amigos e
19,3% com as relagbes pessoais (amigos, parentes, conhecidos e colegas).

A andlise estatistica pela prova de U de Mann-Whitney foi de 1776 (z= -
1,704) com um valor de probabilidade associada de 0,088, o que mostra que a
presenca de HAM/TSP né&o interfere nas relagbes sociais. Os fatores que
influenciaram na percepcado negativa ou positiva das relacbes sociais foram:
moradia, apoio social, depressao, ansiedade, co-infecdo e demais dominios da

qualidade de vida.
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Tabela 23: Distribuicdo dos portadores de infeccdo pelo virus HTLV-1,

atendidos no IIER, segundo niveis de significancia e coeficiente de correlacéo

de Spearman e Dominio Rela¢gBes Sociais, no periodo de maio de 2008 a julho

de 2009
Variavel Todos os Grupo com Grupo controle
participantes HAM/TSP (Assintométicos)
(n=130) (n=63) (n=67)
Moradia p= 0,040
p=-0,180
Pulsoterapia p= 0,018
p= 0,207
Suporte Familiar/Social p= 0,002 p= 0,001
p=-0,274 p=- 0,407
Tipo de Suporte (familiar, p= 0,008
amigos, etc) p= 0,332
Co-Infeccao p= 0,015 p= 0,023
p=-0,474 p=-0,277
Grau de Depresséo p< 0,001 p= 0,001 p< 0,001
p=-0,735 p=-0,392 p=-0,444
Grau de Ansiedade p< 0,001 p= 0,007
p=-0,323 p=-0,326
Percepcéo da Qualidade p< 0,001 p= 0,005 p< 0,001
de Vida p= 0,449 p=0,3347 p= 0,451
Satisfacdo com a Saude p< 0,001 p= 0,026 p= 0,005
p= 0,390 p= 0,281 p=0,342
Dominio Fisico p= 0,001 p= 0,001
p= 0,287 p= 0,407
Dominio Psicolégico p< 0,001 p= 0,018 p< 0,001
p= 0,459 p= 0,298 p= 0,547
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6.3.6 — Meio Ambiente

No dominio Meio Ambiente as questfes englobam seguranca fisica,
recursos econbmicos, cuidados de saude, sociais, disponibilidade e
qualidade, oportunidades para adquirir novas informacfes e competéncias,
participacdo e/ou oportunidades de lazer, ambiente fisico (poluicédo / barulho /
transito / clima) e transporte. Frente a essas questdes, 0s participantes
apresentaram-se em sua maioria, satisfeitos (45,4%), assim, como O0s
pacientes do grupo controle (54%), enquanto os pacientes com HAM/TSP

declaram-se nem satisfeitos, nem insatisfeitos (42%).

Tabela 24: Distribuicdo dos portadores de infeccdo pelo virus HTLV-1
atendidos no IIER, segundo dominio meio ambiente, no periodo de maio de
2008 a julho de 2009

Percepcédo do Todos os Grupo com Grupo Controle
Dominio Meio participantes HAM/TSP (n=63) (Assintomaticos)
Ambiente (n=130) (n=67)
Insatisfeito 23 (12,3%) 19 (30,4%) 4 (6%)
Nem satisfeito, 51 (39,2%) 28 (42%) 23 (34,5%)
Nem insatisfeito
Satisfeito 59 (45,4%) 23 (36,8%) 36 (54%)
Muito satisfeito 4 (3,2%) 0 4 (6%)

O resultado dos pacientes sintoméaticos, deve-se ao fato de apesar de
considerarem gostar do lugar de sua residéncia e de terem oportunidade de
lazer, o barulho e principalmente a dificuldade de locomocé&o devida a falta de
estrutura para deficientes fisicos sdo fatores que ocasionam a percepc¢ao de
insatisfacdo (concluséo baseada nas respostas dadas pelos participantes nas
questdes referentes a este dominio)

Dentre os itens de maior insatisfacdo pelos entrevistados estéo:
oportunidades de atividades de lazer (63,8%), condicao financeira (56,2%) e

meio de transporte (34,6%).
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A andlise estatistica pela prova de U de Mann-Whitney foi de 1493 (z= -

3,131) com um valor de probabilidade associada de 0,002, o que mostra que a

presenca de HAM/TSP interfere na percepcdo do meio ambiente. Ainda outros

fatores que influenciaram foram: nivel de escolaridade, renda familiar, apoio

social.

Tabela 25: Distribuicdo dos portadores de infeccdo pelo virus HTLV-1,

atendidos no IIER, segundo niveis de significaAncia e coeficiente de correlacédo

de Sperman e Dominio Meio Ambiente, no periodo de maio de 2008 a julho de

2009
Variavel Todos os Grupo com Grupo controle
participantes HAM/TSP (Assintomaéticos)
(n=130) (n=63) (n=67)
Escolaridade p< 0,001 p= 0,034 p= 0,001
p= 0,346 p= 0,268 p= 0,384
Renda Familiar p< 0,001 p= 0,002 p= 0,004
p= 0,389 p= 0,379 p= 0,349
Moradia p= 0,012 p= 0,025
p=-0,220 p=-0,282
Classe Social p< 0,001 p= 0,018 p= 0,010
p=-0,344 p=- 0,296 p=-0,314
Inicio dos Sintomas p< 0,001 p= 0,026
p=-0,314 p=-0,281
Diagnéstico p= 0,001
p= 0,287
Transmisséao p= 0,013 p= 0,001
p=-0,218 p=- 0,296
Realizacdo de Exame p< 0,001
Sorolégico por familiares p=-0,473
Grau de Parentesco p= 0,040 p< 0,001
p= 0,180 p= 0,483
Resultado da sorologia p=0, 010
p= 0,321
Auséncia as consultas p= 0,011 p= 0,028
p=-0,222 p=- 0,269
Pulsoterapia p= 0,003
p= 0,257
Suporte Familiar/Social p= 0,039 p= 0,033 p= 0,031
p=-0,181 p=-0,268 p=-0,263
Grau de Depresséo p< 0,001 p= 0,010 p< 0,001
p=- 0,452 p=-0,323 p=-0,499
Grau de Ansiedade p< 0,001 p< 0,001
p=- 0,396 p=-0,512
Percepcdo da Qualidade p< 0,001 p= 0,004 p< 0,001
de Vida p= 0,436 p= 0,359 p= 0,449
Satisfacdo com a Saude p< 0,001 p= 0,037 p= 0,001
p= 0,423 p= 0,264 p= 0,384
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Dominio Fisico p< 0,001 p= 0,026 p= 0,005
p=0,419 p= 0,281 p= 0,340
Dominio Psicolégico p< 0,001 p< 0,001 p< 0,001
p= 0,457 p= 0,429 p= 0,419
Dominio Relagbes p< 0,001 p= 0,007 p= 0,006
Sociais p= 0,352 p= 0,335 p= 0,331
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7. Discussao

A paraparesia espastica tropical € considerada por seus estudiosos
como uma das doencas com maior grau de gravidade e cronicidade, levando
seus portadores a apresentarem sintomas que podem afetar suas atividades
diarias, a progressao da doenca e a dificuldade no tratamento causam impacto
na condicao de saude (fisica e mental), social e profissional. Porém, 30 anos
transcorreram desde o isolamento do virus HTLV, e pouco se tem estudado
sobre 0s aspectos psicossociais dos portadores que convivem com 0 virus e ou
com a HAM/TSP.

Este estudo, portanto, foi pioneiro em nosso pais, ndo sé por avaliar a
frequéncia de depressao e ansiedade, o impacto na qualidade de vida entre
pacientes com HAM/TSP, mas também, interrelacionar estas variaveis com
aspecto socioecondémicos, demograficos e clinicos (ex: cor, nivel de

escolaridade, renda familiar entre outros).

A amostra desta pesquisa foi representativa e constituida por sujeitos
com idade média de 49,8 anos, em sua maioria do sexo feminino (71,5%),
como ja descrito por Casseb e Penalva de Oliveira (2008). Em relacdo a
situagcdo conjugal a maioria dos entrevistados declararam-se casados (32,3%)
e da cor branca (39,2%), porém se somarmos a cor morena e negra temos um
percentual de 53%, com escolaridade média de 0-4 anos, sendo provenientes
das regides sudeste (66,7%) e nordeste (25,8%). Com relacdo a situacéo
financeira a maioria pertencia a classe C (54,6%), com renda familiar de um a
cinco salarios minimos (79,2%) e, em relacdo, a situacdo profissional 30%
eram trabalhadores que exerciam funcbes que exigiam até 8 anos de
escolaridade e 21% aposentados (tanto por invalidez quanto por tempo) e

15,3% recebendo auxilio-doenca.
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A prevaléncia da infeccdo pelo HTLV vem sendo observada
progressivamente em todas as regides do globo, sendo o Japdo, Caribe,
América do Sul e Central, Africa Equatorial, Oriente Médio e Melanésia as
principais areas endémicas (Casseb e Oliveira, 2007). No Brasil, a estimativa
do Ministério da Saude (2004) é que 750.000 pessoas sejam portadoras de
infeccdo pelo HTLV, sendo a regido nordeste com maiores indices de
prevaléncia, dado compativel com o encontrado neste estudo. A alta
prevaléncia nesta regido tem como uma de suas explicagbes, o trafico de

escravos africanos no século XVI.

A alta frequéncia da cor morena e negra, desta pesquisa, pode ser
explicada também, pela origem (possivelmente Africana) e transmissédo do

virus, bem como, a rica interacdo de racas e etnias ocorridas no Brasil.

Quanto aos achados relacionados a escolaridade, os resultados desta
pesquisa coincidem com os de Oliveira e Avelino (2006), em que a maioria dos
pacientes entrevistados referiu menos de nove anos de estudo, sendo uma
variavel significativa, entre os pacientes com HAM/TSP, quando correlacionada
com o grau de Depresséo, Percep¢do da Qualidade de Vida e Dominio Fisico.
Entre o grupo controle, a correlacdo ocorreu com o0 grau de Depressao e

Dominio Fisico.

A escolaridade expressa diferencas entre as pessoas, também em
termos de acesso a informacao, tendo grande importancia nos determinantes
de saude. Segundo o Relatorio sobre as causas sociais das inequidades em
saude no Brasil (2008), o acesso a informacdo é um determinante social de
saude que nem sempre é reconhecido. Apesar, do acesso a informacdo em
saude, ter sido hoje grandemente facilitado pelas novas tecnologias de
informacé&o e comunicacédo (TIC), particularmente a Internet, as quais podem
exercer grande influéncia sobre a situacdo de saude. Entretanto este potencial
das TIC esta ameagado se ndo se resolvem as inequidades de acesso a essas
tecnologias, também chamadas de brechas digitais ou digital divide. Sobre o
Ibope/Netratings, no terceiro trimestre de 2007, os usuarios de Internet no
Brasil, apesar de um crescimento de 21% em relacdo ao ano passado, sao

atualmente cerca de 39 milhdes, uma minoria da populagéo total, que através
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deste meio consegue bens e oportunidades para ascender profissionalmente.
Dados do Pnad 2006 revelaram enormes desigualdades no acesso a Internet
segundo escolaridade, renda e regido de moradias, com gradientes que
chegam a mais de 60 ou 70 vezes de diferenca entre os dois grupos situados

nos extremos de renda e escolaridade.

Um outro fato que deve-se levar em conta é que no Brasil, uma grande
parcela da populagdo é funcionalmente analfabeta, ou seja, além dos
considerados "analfabetos"”, incapazes até mesmo de assinar o proprio nome,
existem 0s que mesmo com a capacidade de decodificar letras e nimeros, nédo
possuem a habilidade de interpretar textos e de fazer opera¢cdes matematicas.
Segundo dados do INAF (Instituto Nacional de Alfabetismo Funcional, 2003) o
analfabetismo funcional atinge cerca de 68% da populacédo, somando os 7% da
populacdo que é totalmente analfabeta, temos que 75% dos brasileiros ndo

possuem o pleno dominio da leitura.

Nesta pesquisa este fato pode ser comprovado, além da frequéncia
possuirem baixa escolaridade, outro fator avaliado foi o grau conhecimento dos
pacientes sobre o virus. Apesar de todos os participantes terem afirmado que
tiveram acesso a informacdo sobre o virus pela equipe médica e por
informacgdes obtidas, principalmente, pela Internet, nenhum paciente soube
explicar de forma satisfatoria (significado, os tipos do virus, formas de
transmissdo, sintomas). Foram feitas 141 citacdes sobre o virus, porém,
podemos afirmar que foram informagc6es com pouco contetdo, ou seja, 1,6
dados sobre o virus por participante (88). 42 (32,3%) dos pacientes
entrevistados ndo souberam dizer nenhuma informacdo sobre o HTLV, outro
dado observado, foi que as respostas que apresentaram maior grau de

conhecimentos eram de pacientes com maior grau de escolaridade.

A diferenca de escolaridade, dos pacientes que possuiam algum
conhecimento sobre o virus, dos que nada sabiam, foi de 2,1 anos, 0 que pode
ndo significar muito em nameros, mas muito no cotidiano dos pacientes, visto
que houve uma correlacdo entre grau de informacéo sobre HTLV e qualidade
de vida, ou seja, quanto maior o conhecimento sobre sua enfermidade, maiores

as possibilidades de encontrar estratégias (sociais, familiares, pessoais, etc)
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para lidar com a situacdo, consequentemente, menor 0 prejuizo nos dominios

gue compdem o conceito de qualidade de vida.

Sem desconsiderar o fato em que ao receber o diagndstico sorolégico de
um virus que pode acarretar uma doenca cronica, ou seja, uma doenca que ira
ter longa duracao e que, ndo ha perspectiva de cura, o individuo passa por um
“turbilhdo” de emogdes que necessitam serem entendidas e trabalhadas, a
negacgédo (ex: “Ndo me lembro o que é. E eu pesquisei, mas ndo me lembro “
depoimento de um paciente assintomatico) € até necessaria para que a pessoa
possa dar um “tempo” a sua mente, para comecar a mobilizar estratégias e
enfrentar a nova realidade que se inicia, porém muitos pacientes entrevistados
relataram que ndo entenderam muito do que foi dito, tanto na comunicacao

verbal como no meio digital.

O baixo nivel de escolaridade também é um importante fator no que se
diz respeito a ocupacdo profissional, na medida em que faz com que o
individuo tenha maior probabilidade de trabalhar desenvolvendo atividades que
exigem maior desgaste fisico e 0 uso do corpo como principal instrumento de
trabalho, com uma menor valorizagao financeira. Quando acometido com uma
doenca cronica que o impede de utilizar este corpo em todas as suas
potencialidades, surge entdo o sentimento de frustracéo, limitacdo, baixa-auto
estima, dependéncia, além dos fatores sécio-financeiros como desemprego,
aposentadoria e afastamento do trabalho e do circulo social, devido a uma
percepcdo desfavoravel do dominio fisico, acarretando uma percepgao
insatisfatoria sobre sua qualidade de vida e seu estado de humor. J4 nos
pacientes assintomaticos sdo somente portadores do HTLV-1 ndo ha um
percepcao negativa sobre sua qualidade de vida, o que ocorre € um receio de
se tornarem portadores da HAM/TSP, o que explica a correlacdo entre
escolaridade e grau de Depressédo e Dominio Fisico, ou seja, 0 que ele faria

caso fosse impossibilitado de exercer sua profissao.
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Tanto a preocupacdo quanto o impacto relacionado com o trabalho, é
justificado, quando analisamos os dados foi observado que a maioria dos
participantes sao provenientes de segmentos menos favorecidos e com baixos
salarios. A maioria dos entrevistados possuia renda familiar entre um a cinco
salarios minimos, sendo 95,1% dentre os participantes com HAM/TSP e 85%
dentre os assintomaticos. A diferenca entre os grupos pode ser decorrente do
impacto na vida ocupacional devido ao inicio dos sintomas. Portanto, a
situacdo ocupacional é um outro importante mensurador do nivel
sécioeconbmico associado a saude, sendo importante para caracterizar a
populacdo estudada. Os resultados desta pesquisa demonstraram que 31,7%
dos pacientes sintomaticos recebiam auxilio doenca devido quadro de
HAM/TSP, sendo a idade média 37,6 anos; 28,5% estavam aposentados por
invalidez, com idade média de 48,7 anos. Somente cinco participantes com
paraparesia estavam desempregados devido ao inicio dos sintomas, porém a
idade média foi de, 35,4 anos, quase onze anos a menos se comparados aos
participantes assintomaticos. Apesar dos resultados serem compativeis ao
encontrado na literatura (Casseb e Penalva de Oliveira, 2007), se fez
necessario ressaltar que a incidéncia dos sintomas se faz presente em uma
fase produtiva do ser humano, em que qualquer interferéncia negativa neste

ciclo trara consequéncias psiquicas e sociais.

O nivel de escolaridade, renda familiar, classe social, moradia e suporte
social podem ser identificados como a forca socioeconbmica central na
determinacao do impacto da enfermidade na vida cotidiana de uma pessoa. De
acordo, com o Relatério sobre as causas sociais das inequidades em saude no
Brasil (2008), as condi¢cbes socioecondmicas, culturais e ambientais de uma
dada sociedade, geram uma estratificacdo econémico-social dos individuos e
grupo de populacdo, conferindo-lhes posi¢cdes sociais distintas, as quais por
sua vez provocam diferenciais de salde. Em outras palavras, a distribuicdo da
saude e da doenca, ndo é aleatdria, estando associada a posi¢cao social, que

por sua vez, define as condi¢bes de vida e trabalho dos individuos e grupos.
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Tendo como base o0 raciocinio anterior e analisando o grupo total de
pacientes do Ambulatério de HTLV do IIER participantes desta pesquisa, sem
os classificar em grupos, foi possivel observar que as variaveis
socioeconémicas e demogréficas ( escolaridade, renda familiar, moradia,
classe social, sexo, suporte social) obtiveram uma correlacéo significativa entre
o Grau de Depressado e Ansiedade e os Dominios de Qualidade de Vida, ou
seja, o impacto da infec¢do pelo virus tem como forte fator de influéncias as

caracteristicas socioeconémicas do sujeito.

A renda familiar, desde 2005, ndo € o Unico fator base para a
determinacéo da classe social, o novo critério leva em conta posse de bens de
consumo (como a moradia) e o grau de instrucdo do chefe da familia, mas esta
vinculada aos meios de obtencdo da mesma. A populacao deste estudo, possui
baixo nivel de escolaridade, ocupando cargos de baixa renumeracéo financeira
e tendo como principal instrumento de trabalho o proprio corpo. Os resultados
da pesquisa revelam que o paciente com HAM/TSP devido a gravidade dos
sintomas ficam impossibilitados de exercer parcialmente ou totalmente sua
profissdo, o que reduz a renda familiar, acarretando muitas vezes um
sentimento de inutilidade e “peso” para a familia ou a rede social que precisa
se organizar para obter a renda necessaria, ou suporte no caso de vinculo com

a rede social.

Outra variavel de extrema relevancia, na abordagem do paciente com
HAM/TSP, € o suporte familiar/social, diante da dependéncia fisica e emocional
que esses pacientes estabelecem no processo de adoecer e durante a
manutencdo da vida, sendo um fator determinante para o curso da doenca e
para a percepcao da qualidade de vida. Os resultados mostraram que, no
grupo controle, houve correlacdo significativa com o dominio fisico, relacées
sociais e meio ambiente e nestes dois uUltimos dominios também com o grupo
de HAM/TSP. Ou seja, hd uma preocupacao entre 0s pacientes assintomaticos
se terdo algum tipo de suporte caso seu dominio fisico seja comprometido pela
evolucdo da infeccdo. O suporte social, principalmente, o familiar € o
responsavel, por ndo acarretar uma percepcao negativa, neste dominio, bem

como, na avaliagao da percepcao da qualidade de vida, vista de forma geral.
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Quanto as caracteristicas clinicas 51,5% dos participantes eram
portadores assintomaticos e 48,4% apresentavam HAM/TSP. Dentre o0s
pacientes sintomaticos a grande maioria 23,8% necessitava do apoio das maos

para deambular.

As principais comorbidades presentes foram: Hérnia de Disco (7,6%) e
Hipertensdo Arterial (6,9%). Entre as co-infecgcbes obtivemos: Hepatite C
(6,9%), HIV (6,2%), HIV/Hepatite C (4,6%) HBV (0,7%) e HIV/HBV (0,7%). Um
dado que nos chamou atencdo, foi a diferenca entre a auto-referéncia de
problemas emocionais (4,6%) e os encontrado, apds aplicacdo dos Inventarios
de Humor, que foram dez vezes maiores, 0 que nos faz pensar no quanto os
transtornos de humor sdo subdiagnosticados e desvalorizados, tantos pelos

pacientes, quanto por profissionais da area da saude.

Em relacdo a co-infecgcdo, os resultados desta pesquisa sao
consistentes com os de Ferreira (1997) que encontrou uma taxa de co-infeccéo
de 3,6% para HIV/HTLV-1 em seu estudo com 365 detentas em Sao Paulo e
com os de Etzel (1997) em seu estudo com 499 portadores de HIV em Santos,

onde a taxa de co-infec¢ao encontrada foi 4,4%.

No presente estudo foi possivel observar que a co-infeccao apresentou-
se como uma variavel significativa, dentro do grupo controle, quando
relacionada com o grau de depressdo, ansiedade, satisfacdo com a saude,
dominio fisico e relagbes sociais. Para o entendimento deste resultado, a
hipotese, seria que a infeccdo pelo virus do HIV ou HCV, deixa o sujeito
vulneravel pde em xeque a fantasia de ser menos imune aos efeitos do tempo
e da morte, pois, padecendo possivelmente das doencgas provocadas por estes
virus, a ilusdo de auto-suficéncia e imortalidade € intermitentemente
confrontanda por uma ameaca real ( muito mais real do que a possibilidade
menor de 5% de ter HAM/TSP). Uma ameaca que esta dentro do sujeito, ndo
havendo para onde ele fugir, podendo sofrer discriminacdo social, multiplas
perdas ( corpo sadio, relacionamento, ocupacdao, lazer etc...) e muitas vezes a

necessidade de viver uma vida dupla para ndo ser discriminado.
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Portanto, os resultados encontrados no grupo controle podem ser
traduzidos como medo e apreensdo do que possa acontecer no futuro, tanto
com ele, quanto com sua familia, caso se inicie a evolugdo para os sintomas,
tanto pela infec¢do do virus HTLV como de outro, no caso dos pacientes co-
infectados. E importante ressaltar, que o0s pacientes assintomaticos
comparecem para consulta ambulatorial no mesmo dia e horario que os
pacientes com o HAM/TSP e muitas vezes expressam o medo (até de pensar)
no que aconteceria caso evoluam para o0 quadro clinico de paraparesia
espastica tropical. Este medo e receio pode ser observado quando as variaveis
falta as consultas e tempo de auséncias as consultas médicas foram
significativas quando relacionadas ao grau de depressédo, ansiedade e dominio

do meio ambiente entre os pacientes assintomaticos.

Em relacdo a provavel forma de contaminacado, 60% dos entrevistados a
desconhecia, sendo que 67,1% dos participantes assintomaticos descobriram
sua sorologia positiva para o HTLV-1 por meio de bancos de sangue. Carvalho
et al (1997) encontrou uma prevaléncia de HTLV-1 em 13% dos pacientes
hemofilicos no Rio de Janeiro e 10% na popula¢do indigena, Salles et al (2003)
de 0,006% na Fundacé&o Pré-Sangue do Hemocentro de S&o Paulo e Dourado
et al (2003) 1,76% em doadores de sangue em Salvador. O resultado
encontrado nesta pesquisa reforca a importancia da triagem e do estudo de

prevaléncia em doadores de sangue.

Entre os provaveis meios de contaminacdo citados temos: relacéo
sexual com 16,9%, transfusdo de sangue com 12,3, amamentacdo com 7,6% e
uso de drogas endovenosas com 2,3%. A contaminacdo por relacdo sexual e
materno-infantil (amamentagéo) se deram principalmente pela escassez de
informacdes sobre o virus HTLV, tanto da populacdo em geral, como de
profissionais da saude. Santos et al (1995) encontraram em seu estudo a taxa
de prevaléncia de 0,88% em gestantes infectadas pelo virus HTLV , Oliveira e
Avelino (2006), 0,1%. Concordamos com 0s pesquisadores, que apesar da
taxa de prevaléncia do virus HTLV em gestantes ser pequena, torna-se
importante pela possibilidade de ocorrer transmissao vertical. Como o

rastreamento para o HTLV-1 ainda ndo € realizado de forma obrigatoria em
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todo pais na rotina pré-natal, perde-se a oportunidade de proporcionar melhor
qualidade de atencdo a saude materno-infantil, expondo as criancas a riscos

evitaveis.

A baixa incidéncia de uso de drogas endovenosas como forma de
contaminacdo do virus HTLV-1 é semelhante aos dados encontrados na
literatura (Casseb e Penalva, 2007). Ja a taxa encontrada em pacientes
transfundidos deve-se ao fato da transfuséo ter ocorrido, em sua grande
maioria, antes de 1993, data em que a triagem para o virus linfotrépico humano
se tornou obrigatéria nos bancos de sangue no Brasil (Ministério da Saude —
Portaria 1376, de Nov. 1993).

Dos 130 pacientes entrevistados, 88 relataram que seus familiares
realizaram sorologia para deteccdo do virus HTLV-1, sendo o principal grau de
parentesco o de filhos (38,6%) e a maioria dos resultados (67,6%) dos

resultados foram negativos.

A partir da analise dos dados foi possivel observar que a realizacdo de
exame sorolégico para deteccdo do virus HTLV por seus familiares,
principalmente por seus filhos, influenciaram no grau de Depressao e
Ansiedade e na Qualidade de Vida (Percepcdo da Qualidade de Vida,
Satisfagcdo com a Saude, Dominio Fisico, Dominio Psicolégico e Dominio Meio

Ambiente) nos pacientes portadores de HAM/TSP.

Para a compreensao do resultado, faz-se necessario o entendimento
sobre a representacao psiquica de um filho. Freud (1914) em Uma Introducao
ao Narcisismo, diz que ele € a revivescéncia do narcisismo dos pais. Na
tentativa de recuperar o narcisismo perdido, estes desejam e agem de forma a
proporcionar-lhe todas as experiéncias consideradas positivas, como tentativa

de garantia de felicidade e completude.
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Os pais sentem-se inclinados a suspender, em favor da crianca, o
funcionamento de todas as aquisi¢des culturais que seu proprio narcisismo foi
forcado a respeitar, e a renovar em nome dela, as reivindicagdes aos privilégios
de ha muito por eles proprios abandonados. A crianca ter4 mais divertimentos
de que seus pais; ela nao ficard sujeita as necessidades que eles
reconheceram como supremas na vida. A doenca, a morte, a renuncia ao

prazer, restricdes a sua vontade propria ndo a atingirdo.

Neste percurso, os filhos podem ser tomados simbdlica ou
concretamente como a satisfacdo dos desejos nado realizados. Quando
simbolicamente os pais sdo capazes de tolerar os desvios de percurso ou até
mesmo as escolhas diferentes que os filhos fazem para si préprios, embora
afete seu narcisismo. Entretanto, quando os pais tentam concretamente
realizar seus desejos por meio dos filhos, todo e qualquer desvio disso,
provoca uma ferida narcisica capaz de levar a pessoa ao estado de

desamparo, com consequente desorganizacao psiquica (Freud, 1914)

Frente a tal sentimento, a possibilidade do filho ser portador de um virus
que pode lhe acarretar uma doenca severa e cronica, expde e denuncia a total
falta de garantias e a impoténcia quando os portadores de HAM/TSP se
deparam com a possivel realidade de uma sorologia positiva ao mesmo tempo
em que se impde a perda da ilusdo de propiciar total felicidade e completude

aos seus filhos.

E neste estado de impoténcia e desamparo, tal como seu protétipo
desamparo motor, caracterizado pela total dependéncia do bebé ao nascer,
que a mée, cuja relagdo com os filhos em que predomina o amor e a culpa por

uma possivel transmissdo de um virus incuravel e (talvez) incapacitante.

Os sentimentos expressos pelos genitores € a definicdo simbdlica da
HAM/TSP expressa por todos seus portadores, ou seja, como causadora de
uma ferida para além do corpo, para além do real da carne. Seria uma ferida
psiquica, assim como ocorre com muitas doencas graves, obrigando o doente
a enfrentar um processo de luto por uma grande perda. Nesse caso, nao pela

perda do outro, mas do objeto amado, mas pela perda de si mesmo: a perda de

94



“alguém” que ele foi antes dos sintomas tocarem o seu corpo. Em outras
palavras, a paraparesia espastica tropical, provoca um luto, trazendo
elementos que podem aproximar seus portadores a estados de melancolia,
com o sentimento de ser menos digno devido a perda da capacidade fisica, e

com este sentimento a perda da auto-estima (Freud, 1914)

Estas perdas puderam ser observadas nos resultados dos Inventarios de
Transtornos de Humor. A frequéncia de depresséo no grau moderado e grave
em pacientes com HAM/TSP foi quase trés vezes maior (59,3%) que entre 0s
pacientes assintomaticos (20,8%). Estes resultados s&o similares aos
encontrados por Carvalho (2009) que foi de 42%, Souza (2009) 28% e Proetti
(2000) 45,5% e aos de paciente com doenca cronica que varia de 31% a 66% e
aos dos portadores de HIV (45%). Tendo como sintomas prevalentes: fadiga,
irritabilidade, dificuldade para trabalhar, apatia e auto - critica como sintomas
psicologicos; distirbio do sono e redugcdo de desejo sexual como sintomas
fisioldgicos, e por ultimo, crises de choro e retraimento social como evidéncias

comportamentais.

A alta frequéncia de depressdo em pacientes portadores de HAM/TSP
pode também ser explicada se traduzirmos a perda da locomocdo como a
perda do corpo saudavel, a perda da autonomia, independéncia, dos vinculos
sociais, afetivos e ocupacionais. Segundo , Santos e Sebastiani (1996), isto
ocorre, porque as percepc¢des cognitivas vao sendo gradativamente alternadas,
pois a doenga ocupa um lugar central na vida destas pessoas. Neste sentido, a
incapacidade motora trazida pelo adoecimento significa ndo corresponder as
expectativas pessoais, as da familia e da sociedade, concorrendo para a

frustracéo e interrupcéo de um projeto de vida pessoal, familiar e profissional.

Entrar na cronicidade implica uma elaboracdo psicolégica existencial,
esse estado podera acarretar consequéncias modeladoras da vida psicoldgica
(Coelho, 2001). Ser um doente crénico é lutar contra sua incapacidade, pois
muitas enfermidades néo tém a perspectiva de recuperagédo, como no caso da
paraparesia espastica decorrente do HTLV-1 que além da impossibilidade de
recuperacdo € uma enfermidade lenta e progressiva, restando entdo a pessoa

doente o esforgo para se adaptar a vida com a doenca, ou seja, reestruturar-se
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para viver com qualidade apesar das limitacbes e perdas impostas pela
enfermidade que exige cuidado sistematico. Dessa forma, o paciente devera
familiarizar-se com ela para viver de forma mais tranquila com essa nova

condicao de “ser doente”.

Em relacdo a Ansiedade, a maior frequéncia foi encontrada nos graus
moderado e grave em 55,5 % nos pacientes com HAM/TSP, resultado duas
vezes maior do que o encontrado entre 0s pacientes assintomaticos (25,3%),
no entanto, poucos sao os estudos que mostram a associacdo entre ansiedade
e HTLV. Os sintomas prevalentes foram: nervosismo, incapacidade para

relaxar, medo que aconteca o pior e dorméncia ou formigamento.

E importante ressaltar que a sensagdo de dorméncia ou formigamento
pode ser decorrente do quadro clinico da HAM/TSP, mas o que foi avaliado o
guanto estes sintomas os incomodaram. 41% dos participantes relataram que
este era um sintoma muito desagradavel, mas que dava para suportar (grau

moderado) e 14% que era uma sensacao dificil de suportar (grau grave).

Um outro fato que se pode observar neste estudo foi a correlacdo entre
grau de ansiedade e sexo. As mulheres tendem a ter maior grau de ansiedade.
Um dos motivos que poderia explicar esta associacdo é o receio do futuro,
provocado pela evolugéo lenta e progressiva da HAM/TSP, entre os principais
medos é o de quem vai cuidar de seus filhos, caso atinja 0 maior grau de

incapacidade motora, ficando extremamente restrita ao leito.

Os altos niveis de depressédo e ansiedade podem ser justificados pela
sensacdo de perda do controle do préprio corpo, como exemplificada no
depoimento de um paciente: “Sinto como se fosse um bicho que estd me
matando aos poucos, ndo sei como explicar, ndo consigo dominar ele, entdo
ele estd me dominando” . A paraparesia espastica tropical por ser uma doenca
de evolucdo imprevisivel € geradora de ansiedade, e ndo raro a presenca de
depresséo, irritabilidade e agressividade tanto pela possibilidade como pela

presenca real da perda da capacidade motora.
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Botega (2002) assinala que quando nosso corpo esta em siléncio,
comumente nos esquecemos dele. Esse corpo que parece tdo “nosso”, algo
tdo garantido, que nos foi dado, que normalmente se submete aos nossos
desejos e obedece as nossas ordens. No intimo da nossa mente, N0OSSO corpo
€ imortal. Quanto a doenca, ela serve para nos lembrar de que temos um
corpo, de que podemos morrer. O sentimento de uma pessoa que de repente
se vé gravemente enferma, é de que, a partir de seu proprio corpo, deixou de
ser dona de si. Podendo acarretar o que Dalgalarrondo (2000) definiu como
ansiedade, ou seja, estado de humor desconfortavel, uma apreensdo negativa
em relacdo ao futuro, uma inquietacdo desagradavel, tendo causas diversas
(perdas: incapacidade motora, emprego, rela¢cdes sociais, etc...) e mdultiplas
manifestacbes clinicas (nervosismo, incapacidade para relaxar, medo que

aconteca o pior e dorméncia ou formigamento).

Para melhor entendermos os resultados encontrados nos Inventéario de
Transtorno de Humor é se imaginarmos, o0 caso de alguém que, com
paraparesia espastica tropical decorrente do virus HTLV-1, apresente
dificuldade na marcha. Essa pessoa antes falava “levante-se” e via seu corpo
levantar-se; ordenava “anda”! e seu corpo andava...Com as limitacdes da
doencga, passa a Sujeitar-se ao seu corpo, e a ele tem que perguntar:
“Posso...?". Segundo Botega (2002), a vivéncia € de tornar-se escrava do
corpo e do tempo. A maneira de a pessoa reagir a essa situacado depende de
muitos fatores: de sua personalidade, de sua historia, de suas crencas, de seu
estado emocional, do apoio que possa receber e aceitar e do tempo, podemos
acrescentar, de acordo com os resultados deste estudo, de sua condi¢do socio-

econdmica e cultural.

A doenca, segundo Camom (1998), é sentida pelo individuo como uma
agressao, gerando um abalo na condicdo de ser, tornando o futuro incerto. A
doenca na vida do individuo instala-se de uma maneira abrupta, ndo permitindo
ao ser humano uma adaptacdo gradativa a facticidade. Portanto, o ponto
caracteristico do luto enfrentado pelo paciente portador de HAM/TSP é o fato
daquilo que lhe foi “arrancado” ndo se tratar de um objeto externo carregado de

afeto. O objeto de amor perdido pelo paciente com paraparesia € o seu proprio
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eu, principalmente o que ele era antes da evolucdo da doenca, o corpo sem a
presenca sinistra de um parasita altamente incapacitante. Estar com HAM/TSP
é ter perdido para sempre uma condi¢cdo, um modo de existir e de se posicionar
perante a vida. Em outras palavras, a evolugdo dos sintomas traz a
constatacdo da época em que era “sadio”, de quando o corpo e a alma néo
estavam feridos e vulneraveis, mais ainda ao sofrimento e a morte de um

pedaco adorado de si, sobre o qual é muito dificil dizer “adeus”.

Talvez esta dificuldade de se re-posicionar, perante a vida e a si mesmo,
como um ser que possui uma doenca crdnica, faz com que muitos pacientes,
optem (conscientemente ou inconscientemente), por nao querer saber do virus,
seja, por uma forma de mecanismo de defesa, de proteger a imagem do corpo
sadio, imortal, seja pelo baixo nivel atencional, ocasionado pela presenca de

depresséao e ansiedade ou por ambos.

Gostariamos de ressaltar que apesar da freqiéncia de Transtornos de
Humor estar dentro da faixa esperada para doenca crénica ndao se deve tratar
estes resultados como dentro da “normalidade” para pacientes portadores de
enfermidades incapacitantes e infecto-contagiosas, devendo-se sim tratar
destes transtornos com a ajuda de profissionais capacitados, especialmente
pelo fato de a Depressdo e Ansiedade serem doencas que possuem COmo
atributo a impossibilidade, por mais passageira que seja, de exercer ou possuir

algo que é fundamental para o viver humano (Delouya, 2001).

Em relacdo a qualidade de vida, observou-se que o0s pacientes com
HAM/TSP apresentaram escores comprometidos principalmente nos dominios:

satisfacdo com a saude, fisica e meio ambiente.

Os pacientes com HAM/TSP relataram quase trés vezes mais insatisfacao
com a saude (65%) do que os pacientes assintomaticos (26,7%). Do ponto de
vista psicologico, o doente crénico deve ser definido por critérios diferentes dos
que se relacionam diretamente com a afeccéo pela qual ele passa ou com as
sequelas das doencas que apresenta. Ou seja, a nossa hipotese € que nao € a
infeccdo pelo HTLV-1 que ser&a determinante no que diz respeito a satisfacao

com a saude, mas sim, o impacto da enfermidade na vida do sujeito. Portanto,
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a diferenca encontrada entre os dois grupos estad associada a evolucdo da
doenca, ou seja, a repercussdo psicosocioecondmica provocada pela
incapacidade motora e o quanto a doenga passa a ocupar o lugar central na
vida cotidiana, tendo muitas vezes como Unica percepc¢do a do corpo fisico

doente, com limitacdes, restricdes, feio, inutil.

Ao analisarmos os dados de correlacdo com o dominio fisico, foi
possivel perceber que a para a avaliacdo da percepcao desfavoravel, nao foi
levado em conta Grau de Incapacidade Motora determinada pela Escala
Revisada de Osame, mas sim, a incapacidade sentida como restricao,
resultado de uma deficiéncia, da habilidade para desempenhar uma atividade
considerada normal e vital para o ser humano. Surge como consequéncia
direta ou é resposta do individuo a uma deficiéncia psicologica, fisica, sensorial
ou outra. Representa a objetivacdo da deficiéncia (perda ou anormalidade de
estrutura ou funcdo psicologica, fisiologica ou anatbmica, temporaria ou
permanente. Incluem-se nessas a ocorréncia de uma anomalia, defeito ou
perda de um membro, orgao, tecido ou qualquer outra estrutura do corpo,
inclusive das funcBes mentais. Representa a exteriorizacdo de um estado
patologico, refletindo um distarbio organico, uma perturbagcdo no 06rgao)
refletindo os distlrbios da propria pessoa, nas atividades e comportamentos

essenciais a vida diaria. (Amarilian, 2000)

Por esta razdo um dos principais fatores correlacionados ao dominio
fisico € a ocupacédo profissional. Esta ligada diretamente ao tempo de estudo,
ou seja, quanto menor o nivel de escolaridade, menores as possibilidades de
exercer funcdes/atividades predominantemente intelectuais e com maior
valorizagdo salarial, pelo contrario, o corpo e forga fisica sdo os principais
instrumentos de trabalho. A perda da capacidade fisica ocasionada pela
evolucdo da doenca é sentida como perda do proprio sentido da vida, como na
citacdo de uma paciente com HAM/TSP “néo trabalhar, ndo é vida”. Para os
pacientes que necessitam do corpo, essencialmente, como instrumento de
trabalho, a perda do corpo sadio gera sentimentos de inutilidade, vergonha

pessoal e social, desanimo, apatia e anedonia.
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Ainda neste sentido, a perda do emprego, seja ela temporaria ou
definitiva decorrente da incapacidade motora, ndo traz somente perdas fisicas,
mas psiquicas e sociais (como, por exemplo, a dificuldade de locomocéo
devida a falta de estrutura para deficientes fisicos, dado compativel ao
resultado do dominio Meio Ambiente) modificando os aspectos relacionados a
qualidade de vida. A auto-estima diminui e o individuo fica sem crencas, sem

planos para o futuro, tomados muitas vezes pela tristeza e depresséo.

Os resultados foram compativeis com os encontrados por Shublag
(2009) e Coutinho (2008), em que foi observado que a incapacidade gerada
pela progressdo da doenca traz prejuizos para a qualidade de vida dos
pacientes na medida em que compromete a capacidade funcional e de

locomocéo.

A severidade e cronicidade dos sintomas ocasionados pela evolucdo
da HAM/TSP gera um ferida narcisica, sendo um fator que pode predispor a
depresséao, ansiedade e prejuizos na percepc¢ao da qualidade de vida de seus
portadores, porém foi observado que o maior impacto ocorre nos pacientes
com menores recursos financeiros e intelectuais. Na sociedade atual, um
nivel de escolaridade satisfatorio é imprescindivel para permitir a interacao
eficiente do individuo com o ambiente, com os outros individuos e com as
instituicbes em geral. Nesta situacdo melhores niveis de escolaridade
poderdo significar uma menor exposicdo a doenca infecto-contagiosas,
utilizacdo mais apropriada dos servicos de saude, melhores e maiores

oportunidades de emprego.

Diante disto e dos resultados encontrados nesta pesquisa, € possivel
concluir que a pobreza pode ser um fator determinante da doenca (e/ou do
seu impacto) que acarreta, por conseguinte a presenca de graus elevados de

depressao e ansiedade e prejuizos na percep¢ao da qualidade de vida.
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Portanto, a relacdo que une classe social a renda e a escolaridade
consubstancia assim o nexo empirico entre fatores socioeconémicos,
presenca de paraparesia espastica tropical, transtorno de humor (depresséao e
ansiedade) e impacto na qualidade de vida, o que nos faz pensar na adogao
de politicas publicas que atuem, no minimo, em trés vertentes: saude fisica e

psiquica, condicdo socioeconémica e educacional.

Considerando que os pacientes com infeccdo pelo HTLV-1, tanto os
assintomaticos como 0s sintomaticos apresentaram escores
significativamente mais altos de depressédo e ansiedade de que a populacao
comum, salienta-se a importdncia de uma abordagem especifica no
tratamento da ansiedade e da depressdo além do tratamento clinico,

objetivando a melhora da qualidade de vida destes pacientes.

7

O atendimento interdisciplinar a esses pacientes é de extrema
importancia, considerando suas manifestagfes fisicas, sociais, emocionais,

relacionais e sexuais.

O acompanhamento psicoterapico e psiquiatrico é fundamental, na
tentativa de minimizar o sofrimento psiquico, dando-lhe suporte na adaptacéo
as mudancas decorrentes da evolucdo da doenca. A avaliacdo e o
acompanhamento psicolégico, bem como a psiquiatrica, € fundamental para o
diagnéstico correto de transtorno de humor, o que pode ser considerado como
um dos fatores importantes e fundamentais no manejo do paciente com

paraparesia espastica tropical decorrente do virus HTLV.

Para finalizar, € importante ressaltar que o planejamento experimental
deste presente estudo foi exploratéria transversal, o que nos permitiu
examinar um tema que havia sido pouco investigado, clarificando, aspectos
psicossociais que permeiam a vida do portador de HTLV-1 com HAM/TSP,
porém, acreditamos existir outros aspectos que influenciam ou afetam a vida
destes pacientes. Este estudo, contudo, contribui para que pesquisas futuras

esclarecam melhor os aspectos ndo trabalhados.
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Conclusodes

Com base nos resultados apresentados neste estudo podemos concluir
que os pacientes com HAM/TSP apresentam maiores graus de depresséo e
ansiedade, bem como, maior prejuizo na qualidade de vida, principalmente nos
dominios: insatisfacdo com a saude, fisico e meio ambiente que os pacientes

do grupo controle (assintomaticos).

Os graus mais elevados de depressdo e ansiedade, bem como, os
piores escores de qualidade de vida e conhecimento sobre o virus se
correlacionam com o baixo grau de escolaridade, baixa renda familiar e classe
social, ou seja, a forca do impacto € determinada pela percepc¢éo da restricao e
incapacidade de exercer atividades que s&o essenciais para o ser humano,
como no caso dos sujeitos desta pesquisa, 0s portadores de menores recursos
financeiros, profissionais e intelectuais e nao pela deficiéncia motora

decorrente da evolugcao da HAM/TSP.

Uma das formas que sugerimos para diminuir as iniqiidades em relacao
a saude e a qualidade de vida é a adocéo de politicas publicas destinadas aos
pacientes portadores de HTLV que devem ser compostas de trés vertentes:

saude fisica e psiquica, condi¢des sécio- econdmicas e educacionais.
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Anexo 01

Termo de consentimento livre e esclarecido para participacdo em
pesquisa académica. (de acordo com a Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de
Saude- Brasilia — DF)

Vocé esta sendo convidado a participar de uma pesquisa entitulada: “Estudo
dos aspectos psicolégicos e impacto na qualidade de vida dos pacientes portadores de
HTLV com paraparesia espastica tropical. A sua participacdo é muito importante para
gue possamos compreender com que frequéncia e como ocorrem estes processos e
as dificuldades enfrentadas,tendo como contribuicdo uma melhor assisténcia prestada
a estas pessoas.

Sua participacao € completamente voluntaria e vocé € livre para recusar
caso nao se sinta a vontade para participar.

Caso vocé opte por participar, sua participacdo consistird na aplicacédo
de cinco questionarios: o primeiro questionario consistird em perguntas envolvendo
dados sécio demograficos como:idade, tipo de unido, renda familiar, entre outros. O
segundo e o terceiro questionario consistira de perguntas que medirdo o nivel de
depressdo e ansiedade nas duas Ultimas semanas. O quatro questionario envolve
questbes em como a pessoa avalia sua qualidade de vida; as questbes de
questionario baseiam-se no quao bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de varios
aspectos de sua vida nas duas Ultimas semanas, como por exemplo, nos itens:
concentracao, grau de satisfacdo com sua saude, sua aparéncia fisica, sua condicdo
financeira. O quinto questionario avaliard& como esta sua capacidade motora para
algumas atividades como andar, correr e movimento dos pés e das maos.

A aplicacéo dos questionarios acontecera em uma sala localizada no Instituto
de Infectologia “Emilio Ribas” (IIER), com duragcdo de em média 20 minutos. A
pesquisa néo apresenta nenhum risco ou desconforto aos participantes.

As informacdes obtidas sdo sigilosas e seu nome nao sera
revelado. O dia e horario para a realizacdo das atividades acima serd combinado
anteriormente.

Se no decorrer da pesquisa vocé quiser desistir, ndo sera prejudicado
no atendimento em qualquer servico deste hospital. Caso haja alguma duavida no
decorrer da mesma, sinta-se a vontade para falar conosco.

Qualquer duvida entrar em contato com o0s pesquisadores pelos
telefones:9881-8115 (Maria  Rita),9933-2017(Dr.  Augusto) ou lIER:tel:
38961200/Ramal: 1433 ou Comité de Etica em Pesquisa: Tel: 38961406

Mais uma vez, estamos a disposicao para quaisquer esclarecimentos.

Maria Rita Polo Gascén Dr. Augusto César P. de Oliveira
Psico6loga Médico

CRP:06/85260 CRM: 63475

Pesquisadora Orientador
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Eu, li e entendi (ou alguém
me explicou) as informacgBes contidas neste termo de consentimento, e todas as
minhas duvidas foram esclarecidas, e concordo em participar da pesquisa
entitulada Estudo dos aspectos psicolégicos e da qualidade de vida dos
pacientes portadores de HTLV com paraparesia espastica tropical e que recebi 1
(uma) copia do presente termo de consentimento.

Nome do Voluntério (letra de forma)

/ /
Assinatura do Voluntario Data
Nome de quem obteve o consentimento (letra de forma)

/ /
Assinatura de quem obteve o consentimento Data
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Anexo 02:

P O DN PR

© N o o

Questionario Socio Demografico

Idade: anos
Sexo:M () F( )

Cor: ( )amarelo ( )branco ( ) moreno ( ) negro

Estado civil atual:
( ) solteira ( )casada ( )vilva ( )amasiada ( ) outro

Cidade em que reside:

Ocupacéo:

Nivel educacional: anos que estudou
Qual é aproximadamente sua renda familiar?
() menos de 1 salario minimo ( ) de 1 a5 salarios minimos
( ) de5a 10 salarios minimos ( ) mais de 10 saléarios minimos
( ) né&o sei
Condicdes de moradia:
a) Casa: () propria ( )alugada ( )cedida ( ) individual
() coletiva ( ) madeira ( ) alvenaria
b) Quantos cémodos possui sua casa?
c¢) Possui energia elétrica? ( ) sim () ndo
d) Possui saneamento basico? () agua encanada ( ) esgoto encanado
e) Possui banheiro? ( ) sim ( ) ndo quantos:
() vaso sanitario ( ) fossa sanitaria
() individual ( ) coletivo

f) Quantas pessoas moram na casa?
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g) Qual destes itens vocé possui?

0 1 2 3 4o0u +

Televisdao em
cores

Rédio

Automoével

Empregada

Doméstica

Aspirador de
pé

Maquina de
lavar

Videocassete
DVD

Geladeira

Freezer

10.Qual o ano que surgiu os sintomas? Qual o ano que vocé procurou ajuda
médica? Qual o ano que foi diagnosticado o HTLV?

Forma de contaminacéo?

10. Tem paraparesia espastica tropical? ( ) sim ( ) néo

Se sim ha quanto tempo?

12. Alguém mais em sua familia realizou exame soroldgico para diagnostico de HTLV? ()
sim () n&o

Se sim, qual o grau de parentesco?

Resultado: ( ) positivo ( ) negativo
OBS:

13.Ha quanto tempo estda em tratamento? Ficou algum tempo sem
tratamento? ( ) sim ( ) ndo. Se sim por que?

14. Realizou pulsoterapia? ( ) sim ( ) ndo. Se sim quantas pulsoterapias (em média)
realizou?

15. Conta com pessoas que o auxiiam no cotidiano e/ou tratamento?
( )sim ( )nao. Se sim quem?

16. Qual o meio de transporte utilizado para vir ao Instituto de Infectologia Emilio
Ribas?

17. Apresenta algum outro problema de saude? ( ) sim () ndo

18. O que vocé sabe sobre o HTLV?
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Anexo 03
Questionario de Qualidade de Vida (WHOQOL - Bref)

Instrucdes

Este é um questionario sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida,
salide e outras areas de sua vida. Por favor responda a todas as questdes. Se voe nao tem
certeza sobre que resposta dar a uma questéo, por favor, escolha entre as alternativas a que
Ihe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiraces, prazeres e preocupacao. NOs
estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas ultimas
semanas. Por exemplo, pensando nas duas Ultimas semanas, uma questéo poderia ser:

nada Muito pouco | médio muito completamente
Vocé recebe dos
outros o apoio que 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o apoio
de que necessita nestas Ultimas duas semanas.
Portanto, vocé deve circular o nimero 4 se vocé recebeu “muito” apoio como abaixo:

nada Muito pouco médio muito completamente
Vocé recebe dos
outros o apoio que 1 2 3 @ 5
necessita?

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé nao recebeu “nada” de apoio.

Por favor, leia cada questédo, veja o que vocé acha e circule no namero que lhe parece a
melhor resposta:

Muito ruim | ruim Nem ruim boa Muito boa
Nem boa
Como vocé
1 avaliaria sua 1 2 3 4 5
qualidade de vida?
Muito insatisfeito | Nem satsfeito Muito
insatisfeito satisfeito satisfeito
Nem
insatisfeito
Qudo satisfeito(a)
2 vocé estd com sua 1 2 3 4 5
saude?

As questdes seguintes sdo sobre 0 quanto vocé tem sentindo algumas coisas na Ultimas semanas:

nada | Muito pouco Mais ou bastante extremamente
menos

3 Em que medida vocé acha

que sua dor (fisica)

impede vocé de fazer o

que precisa? 1 2 3 4 5
4 O quanto vocé precisa de

algum tratamento médico

para levar sua vida diaria?

1 2 3 4 5

5 O guanto vocé aproveita a
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vida? 1 2 3 4 5
6 Em que medida vocé acha
que a vida tem sentindo?
1 2 3 4 5
7 O guanto vocé consegue
se concentrar? 1 2 3 4 5
8 Quéo seguro(a) vocé se
sente na vida diaria?
1 2 3 4 5
9 Quéao saudavel é o seu
ambiente fisico (clima,
barulho, poluicéo,
atrativos? 1 2 3 4 5

As questdes seguintes perguntam sobre qudo completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer
certas coisas nestas Ultimas duas semanas:

nada

Muito pouco

muito

completamente

10

Vocé tem energia
suficiente para seu
dia-a-dia? 1

11

Vocé é capaz de
aceitar sua
aparéncia fisica? 1

12

Vocé tem dinheiro
suficiente para

satisfazer suas 1
necessidades?

13

Quédo disponiveis
para vocé estdo as
informacdes que
precisa no seu dia- 1
a-dia?

14

Em que medida
vocé tem
oportunidades de
atividade de lazer? 1

As guestdes seguintes perguntam sobre quédo bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de varios

aspectos de sua vida nas Ultimas semanas.

Muito ruim Nem ruim | bom Muito bom
ruim Nem bom
15 Quéo bem vocé é capaz
de se locomover? 1 2 3 4 5
Muito insatisfeito | Nem satisfeito | Muito
satisfeito satisfeito satisfeito
Nem
insatisfeito
16 Quéo satisfeito(a) vocé
estd com o seu sono?
1 2 3 4 5
Muito insatisfeito | Nem satisfeito | Muito
insatisfei satisfeito satisfeito
to Nem
insatisfeito
17 Quéo vocé estd com sua
capacidade de
desempenhar as
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atividades do seu dia a 1 2 3 4 5
dia?
18 Quao satisfeito(a) vocé
esta com sua capacidade
para o trabalho?
1 2 3 4 5
19 Quéo satisfeito(a) vocé
esta consigo mesmo?
1 2 3 4 5
20 Quao satisfeito(a) vocé
estd com suas relagdes
pessoais (amigos,
parentes, conhecidos,
colegas)? 1 2 3 4 5
21 Quao satisfeito(a) vocé
estd com sua vida sexual?
1 2 3 4 5
22 Quéo satisfeito(a) vocé
estd com o apoio que
vocé recebe de seus
amigos?
1 2 3 4 5
23 Quao satisfeito(a) vocé
esta com as condi¢8es do
local onde mora?
1 2 3 4 5
Muito insatisfeito Nem satisfeito | Muito
insatisfei satisfeito satisfeito
to Nem
insatisfeito
24 Quao satisfeito vocé esta
com seu acesso de
saude? 1 2 3 4 5
25 Quéo satisfeito(a) vocé
estd com o seu meio de
transporte? 1 2 3 4 5

As questbes a seguir referem-se a com que freqliéncia vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas
Gltimas duas semanas:

nunca

Algumas
vezes

frequentemente

Muito
freqlientemente

sempre

26

Com que
freqiiéncia vocé
tem sentimentos
negativos tais
como mau humor,
desespero, 1
ansiedade,
depresséo?

Alguém |he ajudou a preencher este questionario?

Quanto tempo vocé levou para preencher o questionério?

Vocé tem algum comentério sobre o questionario?
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Anexo 04
ESCALA DE INCAPACIDADE MOTORA REVISADA DE OSAME

(Marcar X no correspondente)

Data Data Data Data Data
Grau |Incapacidade

0 Deambula e corre normalmente
1 Marcha normal mas corre lentamente
2 Marcha anormal

( vacilante ou espastica)

Marcha anormal e incapacidade
3 para correr

Necessita apoio para usar escadas
4 mas deambula sem auxilio

Necessita apoio em uma das
5 ma&os para deambular

Necessita apoio nas duas maos
6 para deambular

Incapaz para deambular embora
7 engatilhe

8 Incapaz de engatilhar embora
mude posicdo no leito

Incapaz de mudar a posicao no
9 leito embora mova os dedos

10 | Completamente restrito ao leito
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