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RESUMO

O Virus Linfotropico de Células T humanas (HTLV-1) é um virus pertencente & mesma
familia do virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV), reconhecido por sua associacao causal
com a doenca neurologica Paraparesia Espastica Tropical/Mielopatia Associada ao HTLV-
1 (TSP/HAM).O objetivo da presente pesquisa foi analisar os fatores biopsicossociais, tais
como presenga depressdo, comprometimento das atividades bésicas da vida diaria (ABVD),
alteracdo cognitiva e perda da qualidade de vida em individuos com diagndstico de
TSP/HAM. Trata-se de um estudo do tipo Caso-Controle, incluindo 55 participantes,
divididos em quatro grupos e pareados por sexo e idade. Grupo caso: 11 individuos com
diagndstico de TSP/HAM; Grupo controle 1: 11 individuos infectados pelo HTLV-1 sem
mielopatia; Grupo controle 2: 11 individuos com mielopatia por outras causas(MPOC); e
Grupo controle 3: 22 individuos saudaveis. A pesquisa foi realizada no ambulatério de
doencas infecciosas e parasitarias do Hospital Universitario Professor Alberto Antunes da
Universidade Federal de Alagoas (UDIP/HUPAA/UFAL). A obtencdo dos dados ocorreu
por meio de um questionario autoaplicavel envolvendo aspectos relacionados ao perfil
sociodemogréfico, escala Beck de depressdo, teste de KATZ que avalia as atividades basicas
da vida diaria, 1QCode para alterac6es cognitivas e o questionario SF-36 voltado a qualidade
de vida. Os dados foram analisados por meio de estatistica descritiva e inferencial.
Resultados: O estudo apresentou predominancia do sexo feminino, baixa escolaridade e o
inicio dos sintomas por volta dos 40 anos de idade. Economicamente os pacientes com
TSP/HAM sdo 0s que apresentaram maiores prejuizos, pois a medida que a doenca fica mais
grave ndo conseguem desenvolver atividades laborais. O grupo caso quando comparado aos
grupos controles apresentou diferenca significativa para depressdo, maiores prejuizos no
desenvolvimento das atividades basicas da vida diaria (ABVD) e perda da qualidade de vida
devido as limitacOes fisicas impostas pela doenca. Conclusdo: Com base nos resultados
concluiu-se que os pacientes com TSP/HAM requer um olhar diferenciado pois apresentam
impactos importantes nos aspectos biopsicossocias e investir na assisténcia interdisciplinar,

na prevencdo da depressdo e melhoria da qualidade de vida é fundamental.
PALAVRAS- CHAVE:

HTLV-1, MIELOPATIA ASSOCIADA AO HTLV-1, QUALIDADE DE VIDA.



ABSTRACT

Human T-cell Lymphotropic Virus (HTLV-1) is a virus belonging to the same family as the
Human Immunodeficiency Virus (HIV), recognized for its causal association with the
neurological disease Tropical Spastic Paraparesis / HTLV-1 Associated Myelopathy (TSP /
HAM) The objective of the present research was to analyze the biopsychosocial factors, such
as presence of depression, impairment of basic activities of daily living (ABVD), cognitive
impairment and loss of quality of life in individuals diagnosed with TSP / HAM. This is a
case-control study, including 55 participants, divided into four groups and matched for
gender and age. Case group: 11 individuals diagnosed with TSP / HAM; Control group 1:
11 HTLV-1 infected individuals without myelopathy; Control group 2: 11 individuals with
myelopathy due to other causes; and Control group 3: 22 healthy individuals. The research
was carried out at the infectious and parasitic diseases outpatient clinic of the Professor
Alberto Antunes University Hospital of the Federal University of Alagoas (UDIP / HUPAA
/ UFAL). Data were obtained through a self-administered questionnaire involving aspects
related to sociodemographic profile, Beck depression scale, KATZ test that assesses the
basic activities of daily living, IQCode for cognitive changes and the SF-36 questionnaire
aimed at quality of life. . Data were analyzed using descriptive and inferential statistics.
Results: The study showed female predominance, low education and the onset of symptoms
around 40 years of age. Economically, patients with TSP / HAM are the ones who presented
the greatest losses, because as the disease gets more severe they cannot develop work
activities. When compared to the control groups, they presented a significant difference for
depression, greater impairment in the development of basic activities of daily living (ABVD)
and loss of quality of life due to physical limitations imposed by the disease. Conclusion:
Based on the results it was concluded that patients with TSP / HAM require a different look
because they have important impacts on biopsychosocial aspects and investing in
interdisciplinary care, prevention of depression and improvement of quality of life is

essential.
KEY WORDS:

HTLV-1, HTLV-1 MYELOPATHY, QUALITY OF LIFE.
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INTRODUCAO

O virus Linfotrépico de células T humanas (HTLV-1) é pertencente & mesma familia
do virus da imunodeficiéncia humana (HIV), os quais infectam a célula T humana, um tipo
de linfdcito importante para o sistema de defesa do organismo. Até o presente momento ja
foram identificados quatro sub tipos do virus, sendo o HTLV- 1 o mais prevalente (SOUZA,
2003). Este virus foi isolado em 1980, e estd comprovadamente associado a doenca
neuroldgica Paraparesia Espastica Tropical/Mielopatia associada ao HTLV-1 (TSP/HAM),
dentre outras doencas (VERONESI, 2015).

Muitos anos apds sua descoberta e vérias informacBes acumuladas sobre
epidemiologia descritiva, modo de transmissdo e doencas a ele associadas, alguns aspectos
relacionados a sua patogénese ainda precisam ser esclarecidos (SOUZA, 2006). Algumas
teorias apontam que o virus foi trazido para as Américas na era paleolitica por imigrantes
que atravessaram o estreito de Bering; espalhou-se a partir do continente africano nos séculos
XVII e XVIII, pelas ilhas do Caribe (Jamaica e Trinidad Tobago), Brasil e outros paises da
américa do sul através de imigracdo forcada de africanos escravizados, que chegaram aqui
através de navios portugueses (PAIVA et al.2015). Sdo consideradas areas de grande
endemicidade o sudoeste do Japdo, América do Sul, Africa Equatorial, Oceania (Papua e
Nova Guiné) e o Caribe (GALVAO-CASTR02009).

No continente africano, parece haver uma tendéncia para o aumento da prevaléncia,
sendo que esses estudos devem ser interpretados com cautela devido as limitagdes de
recursos diagnosticos na Africa e a presenca de outras infeccdes, como por exemplo a
maldria, a qual pode interferir nos resultados (CARTIER, 2009). Na Europa, verificou-se
que infeccdo pelo virus HTLV-1 parece ser rara. Alguns estudos envolvendo gestantes na
Inglaterra mostraram a presenca do virus em 0,04% dessa populacdo (ADES et al. 2000) ou
0,39% no sul de Londres. Na Italia, estudos demonstraram que em pacientes de clinicas de
doencas sexualmente transmissiveis as taxas foram de 0,6% para 0 HTLV-1 (DONAT et
al.2000).

Ja na América do Norte as pesquisas relatam que a triagem para o HTLV-1 no sangue
doado foi iniciada em 1988, no entanto ainda ndo apontam soroprevaléncia para a populagéo

em geral. Em 4,5 milhdes de unidades de sangue doados, cerca de 0,016% Sse mostraram
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reagentes para o virus linfotrépico pelo método Elisa e confirmado pelo Western Blot. Entre
os individuos infectados quando comparados aos doadores soronegativos, predominam
mulheres, pacientes mais velhos, origem caribenha, historico de cirurgia prévia, transfusao
de sangue ou ter tido parceiros sexuais nas areas endémicas para 0 HTLV-1 (ROMANELLI
et al. 2010).

Na América Central a regido do Caribe € reconhecida como endémica para 0 HTLV-
1 desde 1982. A prevaléncia média na regido € estimada em torno de 5%. Estudos
conduzidos na Jamaica confirmam essas taxas em homossexuais masculinos (4,8%),
pacientes de clinica de doencas sexualmente transmissiveis (5,7%). J& em Amerindios da
Costa Rica a prevaléncia encontrada foi de 8,0% (PROIETTI et al, 2015).

Na Ameérica do Sul, a imigracdo japonesa para o continente sul americano precisa ser
considerada quando se estuda prevaléncia em algumas areas onde vivem seus descendentes.
Também é importante observar as regides de trafico de escravos no continente e as
concentracdes da populacdo negra que se estabeleceram em algumas areas (SOUSA, 2006).
Vaérios estudos tém demonstrado que a infec¢do pelo HTLV-1 tem sido relatada em todos o0s
paises sul americanos, com diferentes taxas de prevaléncia. No Chile, embora haja poucos
estudos em bancos de sangue do pais, alguns apontam taxas de 0,73% na populacdo de
doadores chilenos (DELAZERI, 2012). Na Bolivia, alguns estudos voltados para a
populacdo descendentes de japoneses provenientes de &reas de alta endemia foram
encontradas prevaléncia de 11% a 21% (CARTIER, 2009).

No Brasil os estudos se iniciaram em 1986 e apontam que ha no Brasil 2,5 milhdes de
pessoas infectadas pelo virus HTLV-1, sendo considerado o pais com maior nimero absoluto
de portadores (GALVAO-CASTRO et al, 2009). O virus HTLV-1 esta presente em todo
territério nacional com distribuicdo heterogénea nas diversas regides, das 27 capitais, existe
variacdo de 0,4/1000 na capital Floriandpolis (SC) a 10/1000 em Sdo Luis (MA) entre
doadores. (BARMPAS, 2014).

Destacam-se como estados de maior prevaléncia o Maranhdo, Pard, Pernambuco e
Bahia (6,7 a 10/1000), provavelmente devido ao maior nimero de remanescentes de
escravos africanos na regido. Apresentam-se com média prevaléncia o Acre, Amazonas,
Ceara, Distrito Federal, Goias, Minas Gerais, Paraiba, Rio de Janeiro e Tocantins (3,4 a

6,6/1000). Os demais estados apresentam uma prevaléncia abaixo de 3,4/100012
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(BARMPAS et al, 2014). Alagoas esta na quinta colocacdo de pessoas infectadas na regido
nordeste e 0 numero de estudos sobre esses dados sdo escassos. Segundo dados do IBGE e
de prevaléncia em banco de sangue (CATALAN-SOARES 2005). Existe aproximadamente
dezessete mil pessoas contaminadas com o HTLV-1 e 850 portadores de TSP/HAM em

potenciais, sendo necessario maior assisténcia nos servicos de saude do estado.

Quanto a transmissédo do virus em 1993, o governo brasileiro tornou obrigatdrio o teste
de triagem nos bancos de sangue, seguindo os exemplos de paises como o Japao em 1986 e
EUA em 1988 (PROIETTI et al. 2012). A transmissdo do virus HTLV- 1 ocorre por contato
sexual, sangue, uso de drogas injetaveis e verticalmente (da mée para o filho), ou seja
aleitamento materno prolongado e transplacentaria. A literatura aponta que publicacdes
sobre HTLV-1 em gestantes brasileiras ainda sao escassas, pois a maioria dos estudos aborda
a infeccdo em doadores de sangue. Também ndo hé dados oficiais sobre o tema, ja que ndo
se faz a notificacdo compulséria para detectar a infecgdo e o rastreamento ndo faz parte da
rotina pré-natal preconizada pelo Ministério da Saude (SIQUEIRA, 2012).

Segundo Dal Fabbro et al (2008) a transmissao vertical ocorre em cerca de 20% dos
filhos de mées infectadas, sendo sua principal via o aleitamento materno prolongado, muito
provavelmente devido a presenca de linfdcitos infectados no leite e também a eficacia da
transmissdo vertical esta associada a alta carga proviral da mée e nimeros elevados de

anticorpos.

Conforme aponta Galvdo-Castro et al. (2009) diante da identificacdo no pré-natal de
gestantes infectadas pelo HTLV-1 é necessario a suspencdo da amamentacdo sendo este
procedimento fundamental para o controle da transmissdo vertical, pois é Unico método
capaz de reduzir em até 80% este risco. Isto torna vélida a realizacdo do teste no pré-natal,
entretanto é necessario o adequado seguimento pés-natal de infec¢do dos recém-nascidos de
gestantes infectadas, para que seja confirmado o controle da transmissdo vertical do virus e

sejam validados os programas de rastreamento populacional.

O ato de amamentacdo nédo é apenas biologico, € também determinante considerado
cultural, comportamental e social. O impacto da infeccdo pelo HTLV-1 em mulheres, muito
provavelmente, pode ndo ocorrer durante a gravidez, mas sim no puerpério, devido a
recomendacéo para as maes HTLV positivo ndo amamentarem seus filhos, nem doarem leite

para Bancos de Leite Humano, devido ao risco de transmissdo do virus (SIQUEIRA, 2012).
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Em relagdo a transmiss@o por contato sexual, a ocorréncia € maior do homem para a
mulher, cerca de 60,8%, contra 0,4% de transmissao da mulher para 0 homem, ap6s dez anos
de relacionamento sexual (KAJIYMA et al. 1986)

O tempo de incubacéo do virus é longo e ainda ndo se sabe a forma exata como o
HTLV-1 inicia o prejuizo ao sistema imunoldgico e o que poderia desencadear

verdadeiramente o desenvolvimento de doengas associadas (PEREIRA, 2015).

O HTLV-1 caracteriza-se por ser um virus de facil transmissdo, podendo levar as
pessoas desenvolverem graves doengas de carater degenerativo (FREITAS, 2008). O risco
dos infectados desenvolverem TSP/HAM ainda ndo é bem conhecido, alguns estudos
apontam que fatores genéticos e imunoldgicos como principais responsaveis pelas
manifestacdes clinicas da infeccdo (PEREIRA, 2015). Alguns estudos também comprovam
que as pessoas do sexo feminino sdo trés vezes mais acometidas pelo virus do que as pessoas
do sexos masculino, muito provavelmente em funcdo da maior prevaléncia (BARMARK,
2003).

De acordo com os critérios da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), a TSP/HAM
apresenta-se como uma doenca de evolugdo lenta e progressiva. Geralmente acomete as
pessoas infectadas a partir da quarta década de vida, prejudicando o funcionamento
esfincteriano pois leva a um processo inflamatorio de desmielinizagéo cronico e progressivo
da medula (toraxica, baixa, lombar e sacra). Essa inflamacdo envolve a medula espinhal
provocando comprometimento motores (fraqueza e espasticidade em membros inferiores),
sensitivos (parestesias e dores neuropatica, distlrbios vesicais e intestinais, além de

disfuncao erétil.

Os grupamentos musculares da cintura pélvica e dos membros inferiores sdo
acometidos de maneira a tornar a marcha espastica, com diminuicdo da velocidade, do
equilibrio dindmico e aumento do dispéndio energético (fadiga). O padrdo na maioria dos
casos é 0 da marcha “em tesoura” (presenga de hipertomia bilateral nos membros inferiores),
com severo encurtamento e fraqueza dos musculos pélvicos, adutores e da cadeia anterior e
posterior dos membros inferiores. Os passos tornam-se arrastados e lentos, comprometendo
as fases da marcha. Os movimentos perdem sua seletividade, provocando uma deficiéncia

no sinergismo funcional entre as cinturas escapular e pélvica, com acentuada imobilidade da
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articulacdo sacro-iliaca. O grau da espasticidade e a fraqueza tornam-se, portanto, 0s
principais fatores limitantes da marcha (PEREIRA, 2015).

A negligéncia em torno da TSP/HAM, que até 0 momento ndo existe cura, €
significativa. Os estudos que abordam essa tematica ainda sdo poucos e recentes - e muito
ainda ha a ser compreendido, principalmente sobre as consequéncias que a infecgdo provoca
na vida dos individuos. De certo, essa realidade é reflexo da invisibilidade diante da doenca.
Observa-se que na fase evolutiva da doenca por exemplo, a perda da independéncia
progressiva, perda da capacidade de andar (em alguns casos), dentre outros enfrentamentos
fisicos e psiquicos, como a depressdo, requerem uma assisténcia multidisciplinar com

profissionais especializados para atender as demandas especificas dessa populacao.

As caracteristicas da doenca, sua intensidade, grau de limitacdo, somados a historia de
vida do paciente, seu funcionamento psiquico sdo importantes para determinar quais
implicacdes biopsicossociais tera a doenca na vida das pessoas. Outros transtornos também
presentes em individuos com diagnéstico de HTLV-1, como transtornos psiquiatricos,
transtornos de ansiedade, transtornos afetivo bipolar e alcoolismo tém impactos importantes
na qualidade de vida desses individuos (SILVA, 2003).

Diante da escassez de estudos no Brasil e principalmente nas regifes norte e nordeste
onde existe maior incidéncia de pessoas portadoras do virus HTLV-1, enfatiza-se a
necessidade de uma rede de servicos de salde que funcione efetivamente, por meio da
integracdo entre os profissionais, ou seja, que as equipes nao sejam apenas multidisciplinares
mas principalmente, que operem de forma interdisciplinar com o entendimento de que o
sofrimento dessas pessoas vem nédo apenas pela dor fisica, mas também, pelo sofrimento
emocional imposto por todas as perdas pelas quais sdo obrigadas a conviver pelo resto da
vida, nesse contexto aponta-se para a interdisciplinaridade, que € o ideal de assisténcia, que
as praticas sejam horizontais com enfoque na autonomia e protagonizacdo de todos os
sujeitos (gestdo, profissionais e usuarios). O acolhimento a essas pessoas, apesar de
desafiador, é atitude fundamental, considerada como uma das diretrizes de maior relevancia

pela Politica Nacional de Humanizacdo (PNH).

Partindo dessa premissa, e com intuito de um trabalho mais amplo, coeso e

consistente, diante do cenario alagoano de pessoas portadoras de HTLV-1, surge a
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necessidade de uma assisténcia especializada e integral direcionada exclusivamente para
esse publico, que aparentemente torna-se invisivel uma vez que o risco de desenvolver
doencgas associadas é considerado baixo, trazendo como consequéncia a negligéncia em

torno da doenca.

Este estudo foi realizado no Hospital Universitario Professor Alberto Antunes que
teve seu projeto aprovado desde a criacdo da Faculdade de Medicina e suas obras foram
iniciadas nos anos 60, anteriormente era conhecido como Hospital das Clinicas, € um
hospital escola vinculado Universidade Federal de Alagoas (UFAL), e portanto, seu
funcionamento esté ligado ao Centro de Ciéncias da Saude (CSAU), desenvolvendo ac¢des
nas areas de ensino, pesquisa e assisténcia, a pacientes que se utilizam do Sistema Unico de
Saude (SUS), tanto das pessoas residentes na capital de Maceid, como também nas cidades

do interior do estado.

No primeiro capitulo a énfase serd sobre os aspectos biopsicossociais, tais como:
depressdo, mudancas nas atividades basicas da vida diaria, alteracdo cognitiva e também na
qualidade de vida, as quais podem ocasionar prejuizos importantes as pessoas com
diagndstico de TSP/HAM.

O segundo capitulo esta4 voltado para a metodologia da pesquisa, onde consta o
desenho da pesquisa, populacao de estudo, aspectos éticos, a coleta e analise dos dados.

O terceiro capitulo sera dedicado aos resultados e discussdo, com a apresentacdo do
que material coletado, gréficos e tabelas que foram organizados conforme a analise do
instrumento de coleta dos dados.

Por fim as considerages finais, onde verificou-se a necessidade de investigacdo para
melhor compreensao clinica, bem como a necessidade de politicas publicas que envolvam

acoOes interdisciplinares e intersetoriais.

O objetivo geral do presente estudo foi analisar os fatores biopsicossociais em

pacientes com e sem mielopatia associada ao HTLV-1(TSP/HAM).

Os objetivos especificos foram avaliar a presenga de depressdo, comprometimento
das atividades basicas da vida diaria (ABVD), alteracdo cognitiva e perda da qualidade de
vida em individuos com diagnostico de TSP/HAM, em individuos com infeccao pelo HTLV-
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1, sem mielopatia, em individuos com mielopatia por outras causas e em individuos

saudaveis e em seguida comparar 0S grupos.
Hipotese da Pesquisa:

Os pacientes com diagnostico de TSP/HAM apresentassem: 1) mais depressao; 2)
mais comprometimento no desenvolvimento das atividades basicas da vida diaria; 3)

alteracdo cognitiva e 4) mais impacto negativo na qualidade de vida.
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CAPITULO-1 MIELOPATIA ASSOCIADA AO HTLV-1: IMPACTOS
BIOPSICOSSOCIAIS

A mielopatia associada ao HTLV-1 ou paraparesia Espastica tropical (TSP/HAM) é
caracterizada por um processo inflamatorio, cronico, silencioso da medula. E uma doenca
desconhecida que afeta cerca de 5 a 10% dos pacientes e a dor esta presente em cerca de 60
a 80% desses individuos, a intensidade é variada conforme a evolucdo do quadro clinico
(MACEDO et al, (2018).

Quando surgem os primeiros sintomas da infeccdo pelo HTLV-1, normalmente o
paciente apresenta idade avancada e quando vem conseguir um diagnostico preciso, a tempo
de retardar a doenca, a profilaxia torna-se ineficiente e os tratamentos ofertados tém apenas
0 objetivo de minimizar a dor e melhorar a qualidade de vida.

Segundo Salati et al.(2011), o paciente com diagnostico de uma doenga sem cura e
cronica, como a TSP/HAM, desempenhara um papel completamente diferente dentro do
contexto familiar. Conforme o desenvolvimento da doenga necessitara de apoio familiar e
de cuidados especificos para que se mantenha disposto a realizar o tratamento, bem como

enfrentar ndo sé os efeitos colaterais, mas também os sintomas advindos da patologia.

Observa-se que manter o equilibrio no contexto geral é muito dificil, pois as alteracdes
fisicas e emocionais podem gerar vulnerabilidade tanto no paciente, quanto em sua familia,
muitas vezes ocasionando sentimentos conflitantes, tais como: raiva, preocupacdo, medo e
impoténcia (GASCON, 2015). Em geral, a maioria dos familiares procuram colaborar com
0 paciente, mas ha casos em que a familia desconhece o diagndstico, isto porque alguns
individuos sentem-se constrangidos por ser reconhecida como uma doenga sexualmente
transmissivel (ZIHLMANN, 2017).

Pessoas com diagndstico de TSP/HAM, podem sofrer diversos impactos negativos e
tambeém podem apresentar maior percentual para quadros depressivos, dessa forma a doenca
ndo prejudica apenas a saude fisica, mas também os aspectos psicologicos do paciente
(GASCON, 2015).
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1.1- Transtorno Depressivo

Cada pessoa apresenta uma maneira particular de reacdo frente ao diagnostico de
doencas, principalmente as sem cura, entretanto o essencial é que se reorganize e busque um
novo equilibrio. O acompanhamento integral ao paciente com TSP/HAM, se faz necessario

uma vez que esse paciente geralmente precisa lidar com suas distintas perdas.

A depressdo, geralmente caracterizada como sendo um transtorno de humor por
abranger critérios determinantes de estados emocionais alterados e persistentes, pode
perdurar por semanas, meses e até anos. Embora a caracteristica tipica desse estado seja a
presenca de sentimento de tristeza ou vazio, nem todos os pacientes relatam essa sensacao
subjetiva (BAPTISTA, 2009).

O individuo depressivo tem diminuicdo ou alteracdo das capacidades cognitivas, da
fala e das funcGes vegetativas tais como: sono, atividade sexual, apetite e outros sintomas
bioldgicos. Existe também outra caracteristica importante que sdo os pensamentos de morte
e ideacdo suicida (SADOCK; SADOCK, 2008).

Conforme o Manual de Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais-DSM-5, ano
(2015), o qual traz em sua definicdo que a depressao caracteriza-se por humor deprimido na
maior parte do dia, com demonstracdes de tristeza, sentimento de vazio e falta de esperanca,

além do desejo de isolamento.

Pode ocorrer também alteracdo no sono (ins6nia ou hipersonia), alteracdes no apetite
e consequentemente no peso, alteracbes psicomotoras (agitacdo ou retardo), cansaco, fadiga
excessiva, sentimento de culpa ou inutilidade, nervosismo, inquietude, dificuldade de
concentracdo devido a preocupacges, temor de algo ruim possa acontecer e sensacao de
perda de controle. Esses sintomas ocasionam ndo sé o sofrimento psiquico, mas consideravel
prejuizo no funcionamento social, profissional e em outras areas importante da vida dessas
pessoas (DSM, 2015).

A depresséo encontra-se nos itens do Cédigo Internacional de Doengas (CID) nos itens

32 ao F33.9, classificada em trés graus (leve, moderada ou grave). Para o diagndstico clinico
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€ necessario considerar 0s seguinte pontos: se 0 episodio € Unico ou recorrente, gravidade
atual, se existe caracteristicas psicéticas e estado de remissdo. A depressdo pode

comprometer a qualidade de vida tanto ou mais do que qualquer diagnostico.

De acordo com Alexopoulos et al.(2002), o impacto da depressdo em pacientes com
diagnostico de deméncia, foi observado em diferentes areas cognitivas, com prejuizo nas
seguintes funcgdes: executivas, memoria, velocidade de processamento de informacdes,
habilidade viso-espaciais e flexibilidade mental. A maior parte dos estudos levam a hipdtese

que quanto mais grave a depressdo maiores os déficits cognitivos.

No decorrer da vida, uma em cada vinte pessoas pode apresentar episddios depressivos
moderado ou grave, sendo que a prevaléncia varia de 10% a 25% para mulheres e de 5% a
12% para os homens (DAN E BLAZER, 2000). De acordo com a OMS(2012), existe por
volta de 350 milhdes de pessoas no mundo que estdo acometidas de depresséo, dessa forma

sendo considerada uma das doencas mais incapacitantes da atualidade.

No estudo sobre pessoas com leséo medular, verificou-se que a depresséo apresenta-
se como uma doenca comum que pode atingir qualquer pessoa. Presume-se que 1 em cada
20 americanos pode desenvolver episodios depressivos, sendo que tais sdo mais comuns em
pessoas com este tipo de lesdo (NAKAZAWA et al.2018).

A depressdo geralmente é caracterizada por um vazio de representac@es, muitas vezes
de si proprio. A pessoa deprimida apresenta um encolhimento vital, uma total auséncia de
fatores positivos que impulsionem a vida, apresenta também resisténcia ao processo de cura
e melhora, pois busca por solugdes ilusérias, nos medicamentos, nos tratamentos sem
angustias, onde ndo é necessario se fazer presente e muito menos participar fazendo uma

autorreflexdo e elaboracdo de seus problemas (BAPTISTA, 2009).

Embora uma das caracteristicas mais tipicas dos estados depressivos seja a
predominancia dos sentimentos de tristeza ou vazio, nem todos 0s pacientes relatam essa
sensacdo. Muitos se referem & perda da capacidade de experimentar prazer nas atividades
cotidianas, reducéo de interesse pelo ambiente, sensacdo de fadiga, perda de energia e queixa
de cansago exagerado (BAPTISTA, 2009).

1.1.1-Depresséo e a doenca crénica TSP/ HAM
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O paciente com diagndstico de TSP/HAM enfrenta muitas duvidas e espera por
respostas que muitas vezes ndo obtém. Ele lida com o luto devido a varias perdas apds o
diagnostico, nesse sentido a elaboracdo desses processos torna-se necessaria como forma de
protecao para que ndo haja o desenvolvimento de transtornos psicoldgicos. A pessoa doente
se Vé diante da possibilidade de perder seu objeto de amor, que € o seu corpo. Esse individuo
poderda regredir a um narcisismo doentio, pode acreditar que foi injusticado, apresentando
estado de melancolia ou outros transtornos de humor. Geralmente a depressao aparece por
meio da vivéncia de um desejo que ndo podera ser realizado, no caso das pessoas com
TSP/HAM, esse desejo é pelo corpo ideal, que ndo poderd mais existir (BLECHEMAR,
1983; GASCON, 2015).

Em contrapartida, Siqueira (2012) relata que a depressdo surge pelo medo da
castracdo, do desaparecimento, do fim do que é ideal para o individuo e que em casos
extremos, como é uma doenca crénica, desencadeia uma “covardia moral” e a pessoa abdica
de seu desejo, tornando-se incapaz de lidar com as perdas (saude, corpo sadio, afetividade,

social, independéncia fisica e social).

A TSP/HAM causa a seus portadores comprometimento na qualidade de vida,
podendo acarretar sintomas depressivos, pois apresentam autoconceito e autoimagem
negativos, bem como rejeicdo de si mesmo em diferentes niveis. Dessa forma essas pessoas

s&0 expostas a um continuo processo de luto (GASCON, et al.2013).

Conforme Orge et al (2009) alguns pacientes tendem a desenvolver sentimento de
culpa e pesar, como também pensamentos negativos devido a incerteza que carregam em
relacdo ao desenvolvimento da infecgdo (TSP/HAM), o que pode levar a sintomas ansiosos

e depressivos.

1.2- Atividades Bésicas da Vida Diéria e Doenca Cronica

Enfrentar uma doenga como a TSP/HAM, tanto o paciente como a familia precisam
dar suporte uns aos outros, colaborando para o enfrentamento da realidade que se apresenta.
Vale salientar que esse suporte pode vir da familia tradicional, da familia constituida ou de

cuidadores.
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O conceito de capacidade funcional implica a habilidade para a realizagédo de
atividades que permitam ao individuo cuidar de si proprio e viver independentemente. As
emergentes consequéncias das doencas na funcionalidade dos individuos originaram a
elaboracdo em 2001, da International Classification of functioning, Disability and Helter
(ICF) pela OMS. A traducdo para a lingua portuguesa foi realizada em 2003, pelo Centro
Colaborador da OMS para a familia de Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) (RIBEIRO et al, 2013).

A deficiéncia é considerada como sendo a interacdo entre fatores pessoais, ambientais
e a doenca. As descri¢Bes de incapacidade associadas as doengas demonstram uma imagem
mais abrangente e significativa da experiéncia de saude dos individuos (PETTER et al.
2018}.

A capacidade funcional pode ser compreendida como sendo a competéncia do
individuo em conseguir manter as habilidades fisicas e mentais de modo a manter

minimamente um estilo de vida independente e auténomo. (RIBEIRO, 2013).

Em pessoas com diagnostico de doencgas cronicas, como € o caso da mielopatia
associada ao HTLV-1(TSP/HAM), o comprometimento funcional € caracterizado como
qualquer restricdo para desempenhar uma atividade dentro da extenséo considerada normal
para a vida humana. A incapacidade ndo é algo que esta presente ou ausente na vida do
individuo, uma vez que compreende um processo dinamico, necessario de ser avaliado sob
os diferentes graus que pode acometer cada pessoa no contexto de suas atividades
(NASCIMENTO, 2012)

De acordo com a literatura, existe uma diversidade de maneiras pela qual ¢ feita a
avaliacdo da funcionalidade nas pessoas que aos poucos perdem sua capacidade de
desempenhar atividades basicas, que sdo uso de testes padronizados, autorrelato das
dificuldades ou necessidades enfrentadas pelo individuo no desempenho de suas atividades
cotidianas (RIBEIRO et al, 2013).

Segundo Duca et al. (2009), as Atividades da Vida Diaria (AVD) séo divididas em
dois niveis: Atividade Basicas de Vida Diaria (ABVD) e Atividades Instrumentais de Vida
Diéaria (AIVD). Esta divisdo iniciou a partir de estudos desenvolvidos por Money, Barthel,
Lawton e Brody, os quais apresentaram duas escalas de avaliagdo funcional que

classificavam as atividades cotidianas de acordo com seu nivel de complexidade.
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Em primeiro nivel de complexidade, as ABVD podem ser descritas como atividades
de autocuidado (banho, alimentacéo, vestimenta) que s&o essenciais a manutencdo do sujeito
no seu dia a dia (DUCA et al.2009).

Ainda segundo Duca et al. (2009), AIVD compreendem um segundo nivel de
complexidade, em que sdo avaliadas as habilidades que o sujeito possui para administrar o
ambiente em que vive relacionadas ao preparo de alimentos, realizacao de tarefas domésticas
e capacidade para fazer compras, manuseio de dinheiro, uso do telefone e dos meios de

transportes, administracdo de medicamentos.

A independéncia na realizacdo das ABVD ¢é fundamental na vida das pessoas, pois
envolve questdes de natureza emocional, fisica e social. A dependéncia constitui um fator
de risco significativo para a mortalidade na populacdo, sendo mais importante do que as
proprias doencas que levam a ela. O prejuizo nas atividades instrumentais da vida diaria
contribui para o afastamento da convivéncia social e consequentemente pode levar as
pessoas ao isolamento dentro de seu proprio ambiente familiar, j& que estdo associadas a
sobrevivéncia (ALVES et al.2007).

Coutinho (2011) apresenta em seus estudos que as pessoas com diagnostico de
TSP/HAM apresentam grau de comprometimento elevado nas ABVD, tanto com relacdo em
cuidar de si préprio, como também do ambiente em que vive e que estas limitagdes

prejudicam a qualidade de vida dessas pessoas.

Outro fator complicador para as pessoas que apresentam dificuldade de deambular e
que dependem de cadeiras de rodas tanto para mobilidades e também para o
desenvolvimento de atividades da vida diaria, € que os movimentos realizados exigem muito
das articulagbes dos ombros dessa forma cerca de 30 a 75% dos pacientes queixam-se de dor
no ombro (NIGHTINGALE et al. 2018).

1.3- Alteragdes Cognitivas e TSP/HAM

O rastreamento precoce de alteragBes cognitivas se faz necessario principalmente nas
fases iniciais e moderadas da doenca, pois a mesma pode apresentar diferentes graus de
dependéncias, demonstrando a necessidade de um cuidado continuo, evitando seu

agravamento.
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O termo comprometimento cognitivo, foi criado para representar estagios
intermediérios entre individuos normais e aqueles que ja apresentam sindrome demencial.
Na definicdo atual para um paciente ser diagnosticado com alteracfes cognitivas precisa
apresentar comprometimento em um ou mais dominios em relacdo ao esperado para a idade,

porém sem apresentar os critérios para deméncia (PETERSON et al., 1999).

S&o poucos os artigos que abordam alteracfes cognitivas em pacientes infectados pelo
HTLV-1 na literatura. Os artigos atuais de revisdo sobre as manifestacdes neurologicas
associadas a0 HTLV-1 descrevem que ndo esta claro na literatura cientifica a associagdo
entre alteracGes cognitivas encefalicas e a TSP/HAM (NERY, 2006).

Observa-se que as alteragdes cognitivas ocorrem quando uma pessoa tem dificuldades
no processamento de informagdes, incluindo tarefas mentais como atencéo, raciocinio l6gico
e memoria (SILVA e ARAUJO, 2003).

Nos poucos estudos sobre substancia branca com associacéo as caracteristicas clinicas
da TSP/HAM, foram observadas alteracdes como lentiddo psicomotora, déficit de atencéo,

prejuizo na habilidade viso- espacial, funcdo executiva e meméria (CARTIER, 2009).

As lesdes encontradas na substancia branca desses pacientes apresentavam aspectos
semelhantes aos observados em pacientes com esclerose multipla ou em pessoas infectadas
pelo virus do HIV (SILVA, MATTOS E ARAUJO, 2003).

Winblad et al. 2004, apontam que € importante esclarecer que individuos com
alteracOes cognitivas, nem sempre evoluem para o desenvolvimento da sindrome demencial,

podendo inclusive apresentar melhora, isso dependera do grau de comprometimento.

A perda da independéncia e a incapacidade aliadas a falta de um diagnéstico rapido e
preciso bem como a falta de politicas publicas para os pacientes com TSP/HAM, ocasionam
uma série de transtornos na vida dessas pessoas. Com relacdo as alteracdes cognitivas, 0
proprio envelhecimento apresenta declinio gradual de algumas fungdes como linguagem,
percepcao, habilidades motoras e fungdes executivas, sendo que, a perda da memoria é a que
mais se destaca, ja que compromete pequenas tarefas relativas as atividades da vida diaria.
A manutencéo da cognicao é fator importante na qualidade de vida, uma vez que o declinio

cognitivo esta associado ao desconforto pessoal e a auséncia de autonomia (NERY, 2006).
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1.4— Qualidade de Vida

A qualidade de vida recebe varias definicdes na literatura, incorporando distintos
significados para pessoas, culturas, tempos e areas de aplicacao, sendo dificil a obtencdo de
uma unica definicdo. Minayo et al (2000) relatam que o termo qualidade de vida € subjetivo
e varia de acordo com as expectativas criadas por uma sociedade e seu nivel de
desenvolvimento social e econémico, mas também envolve fatores como realizacao pessoal,

felicidade, amor, prazer, bem estar e realizacéo de necessidades bésicas.

Estudiosos sobre o tema tém buscado diferentes métodos para o tratamento cientifico
de um conceito muito complexo e que tem a subjetividade como caracteristica importante.
O conceito € controverso na medida em que diversas areas de conhecimento, dentro das
possibilidades de cada uma delas, tentam dar sua contribuicdo. Essa afirmacdo é corroborada
quando pessoas com diagndstico de TSP/HAM verbalizam que qualidade de vida para elas

seria ndo sentir medo do desconhecido, isso ja as deixariam muito felizes.

1.4.1- Abordagens sobre qualidade de vida

Segundo Day e Jankey(1996) sdo quatro abordagens sobre qualidade de vida: a

econbmica, psicoldgica, biomédica e geral.

A abordagem econdmica se popularizou na década de 60, quando o termo foi muito
usado como vieés politico, onde falar sobre qualidade de vida era interpretado como sucesso
administrativo. A época se propagava que as pessoas teriam uma “vida boa” ou uma vida
“de qualidade” onde seria garantido estruturas sociais que pudessem garantir bem estar a
todos (DAY et al, 1996).

A abordagem psicoldgica procura por indicadores que tratam reacdes subjetivas das
pessoas e suas vivéncias. Esta abordagem combina varios aspectos como realizacao, ou seja,
0 que se tem e 0 que se quer ter durante a vida, analisa o real e o ideal, circunstancias atuais

e 0 que espera se tornar, a qualidade de vida que se conseguiu no passado e 0 que esperar da
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atual e o quanto é bom o ajuste no ambiente em que a pessoas esta inserida (DAY E
JANKEY, 1996).

A abordagem médica sobre qualidade de vida esta voltada primordialmente a questédo
de oferecer melhoria das condicBes de vida as pessoas acometidas pelas doencas e também
aos efeitos colaterais desagradaveis que os enfermos estdo sujeitos. Essa consciéncia médica
ocorre como resultado de varios tratamentos ou longos periodos de internac@es hospitalares,
0s quais determinados pacientes sao submetidos. Existe também o preceito médico onde os
beneficios do tratamento devem ser maiores do que o sofrimento, que embora possa
prolongar a vida, possam também reduzir a qualidade de vida (MINAYO, HARTZ e BUSS,
2000).

A abordagem geral sobre qualidade de vida, baseia-se no conceito multidimensional,
onde difere de pessoa para pessoa, de acordo ao ambiente em que ela estd inserida.
Caracteristicas como valores, inteligéncia, interesses sdo importantes e devem ser
consideradas (BUSS, 2000).

1.4.2- Qualidade de vida relacionada a saude

A Organizacdo Mundial de Satde (OMS) define como qualidade de vida um composto
de boa salde, boa moradia, acesso ao servico médico, boas condi¢des de trabalho, entre

outros aspectos que proporcionam bem estar (OMS, 2012)

Nesse contexto, a avaliacdo da qualidade de vida torna-se uma importante medida que
assegura uma adequada atencdo as intervencdes e as doencas que, mesmo ndo levando a
morte imediata, causam grande desconforto ao paciente. A qualidade de vida ligada a salde
pode ser definida como o valor atribuido a vida quando se inicia as deteriora¢des funcionais,
percepcoes e condicdes sociais que sdo induzidas pelas doencas, tratamentos, organizacao
politica e assistencial (PEREIRA et al, 2015).

Embora salde e qualidade de vida sejam utilizadas muitas vezes como sindnimos, sao
conceitos que apresentam suas especificidades bem como uma grande relagdo entre si.
Existem evidéncias cientificas que demonstram a contribuicdo da saude na qualidade de vida
de individuos ou populagdes (BUSS, 2000).
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Segundo Coutinho (2011), o impacto da qualidade de vida aponta para a incapacidade
funcional, a qual prejudica a representagdo social de bem-estar e realizagéo pessoal, neste

caso, as pessoas com diagndstico de TSP/HAM sao afetadas negativamente.

Delazeri et al (2012) realizaram estudos envolvendo qualidade de vida e aspectos
sociodemogréficos em pessoas com TSP/HAM e constataram que o sexo feminino e classe

social menos favorecida obtiveram maior perda da qualidade de vida.

Outro estudo também aponta para o prejuizo na qualidade de vida provocada pela dor
nos pacientes com TSP/HAM. Os autores relatam que a dor aguda e constante causa forte
impacto na qualidade de vida e que esta atinge a todos de forma diferente. A dor é subjetiva
e geralmente provoca vulnerabilidade e desamparo, limita as atividades cotidianas, sociais e
de lazer. Dessa forma tende a influenciar negativamente a qualidade de vida das pessoas
(BERBER et al, 2005).

A presenca de dor também esta associada a diminuicdo da qualidade de vida,
acarretando prejuizos no convivio social e no desempenho das atividades que envolvem
capacidade funcional (MARTIN et al, 2010).

Individuos com lesdo medular tém, além de outras dificuldades, distarbios
esfincterianos e dor. Esses sintomas sdo similares aos das pessoas com TSP/HAM e essa
condicdo fisica afeta negativamente a vida do paciente, resultando em limitacdo e restricdo
em atividades sociais (KIKELOMO et al, 2018).
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CAPITULO 2- MATERIAL E METODOS

2.1 - Desenho do Estudo:

Estudo retrospectivo, observacional, do tipo caso - controle, o qual permite fazer a

analise causal, principalmente no caso de doencas raras (REGO, 2001).

2.2 - Local da Pesquisa:

Este estudo foi realizado no Setor de Doencas Infecciosas e Parasitarias do Hospital
Universitario Professor Alberto Antunes (UDIP/HUPAA/UFAL). Trata-se de um hospital
escola vinculado a Universidade Federal de Alagoas (UFAL), e portanto, seu funcionamento
esta ligado ao Centro de Ciéncias da Saude (CSAU), desenvolvendo acbes nas areas de

ensino, pesquisa e assisténcia a pacientes que se utilizam do Sistema Unico de Satde (SUS).

2.3 - Aspectos Eticos:

O estudo respeitou 0s aspectos que envolvem a pesquisa com seres humanos, e obteve
aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica do Centro Universitario Tiradentes (UNIT/AL),
sob parecer nimero:00749118.9.0000.5641. Os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) ap6s explicacdo de como seria sua participacdo
na pesquisa e que os dados obtidos eram confidenciais.

Os possiveis riscos aos participantes foram: medo, frustracdo, tristeza, estresse e
inseguranca, que podem surgir durante a coleta dos dados, mas que seriam minimizados com
as devidas orientacOes da pesquisadora e também com a garantia do sigilo e de um ambiente
tranquilo, assegurando confianga e que as informagdes conseguidas através da participacdo

dos sujeitos ndo permitiriam de forma alguma a identificagédo dos mesmos.
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2.4 - Populacgdo do Estudo:

Participaram da pesquisa 55 individuos adultos, a partir dos 18 anos de idade, de

ambos os sexos, 0s quais foram divididos em quatro grupos.

Grupo Caso: Composto por 11 individuos com diagnostico de mielopatia associada ao
HTLV-1(TSP/HAM) selecionados a partir de amostragem por conveniéncia dentre 0s
pacientes em tratamento no UDIP/HUPAA/UFAL.

Grupo Controle 1: composto por 11 individuos com diagnostico de infeccdo pelo
HTLV-1 mas sem mielopatia, em acompanhamento médico no UDIP/HUPAA/UFAL.

Grupo Controle 2: composto por 11 individuos com diagnostico de mielopatia por
outras causas (MPOC), em acompanhamento médico no UDIP/HUPAA/UFAL.

Grupo Controle 3: composto por 22 individuos saudaveis, pareados em relacdo a sexo
e idade com o grupo caso e selecionados dentre os acompanhantes dos pacientes acima

mencionados.
Critérios de Inclusao e Exclusdo:

Foram incluidos pacientes com diagndstico laboratorial de infeccdo pelo HTLV-1,
pacientes com mielopatia associada ao HTLV-1, sendo pacientes de ambos 0s grupos
atendidos no ambulatdrio de Doencas Infecciosas e Parasitarias do HUPAA, pacientes com
diagndstico de mielopatia por outras causas e pessoas com grau de parentesco, vizinhos e
cuidadores.

Foram excluidos os individuos impossibilitados fisicamente e incapazes (analfabetos
funcionais) de responder ao instrumento de coleta, além dos que ndo aceitaram assinar o
TCLE.

2.5 - Coleta dos Dados:

A coleta dos dados foi realizada (por um pesquisador previamente treinado e
calibrado) no Setor de Doencas Infecciosas e Parasitarias (UDIP/HUPAA/UFAL) através de
um questionario autoaplicavel constituido por cinco partes (Apéndice).

A primeira voltada para as questdes sociodemograficas foi elaborada pela
pesquisadora com o objetivo de tracar o perfil dos participantes do estudo. Com 8 perguntas
gue contemplam dados sociais (sexo, idade, procedéncia, escolaridade, estado civil, com

guem reside) e dados de atividade econémica (tipo de vinculo empregaticio).
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A segunda parte estd direcionada a avaliar a presenca de depressdo por meio do
inventario de depressdo de Beck (Beck Depression Inventory, BDI), o qual consiste em um
questionario de autorrelato onde contém 21 itens de multiplas escolhas. Este instrumento é
desenhado para ser aplicado em pessoas acima dos 13 anos e foi traduzido e validado em
diversos paises. Possui escala likert de quatro pontos, de ordem crescente em relagdo a
gravidade do estado apresentado. Composto por perguntas que se relacionam com sintomas
depressivos, tais como: humor, pessimismo, irritabilidade, isolamento social, decepgdes,
auto criticas, ideacdo suicida, alteracbes no peso, preocupacao com a saude, sono, apetite,
disposicao/indisposicdo e alteracbes da libido. Escores de 0 a 13 indicam nenhuma
depressdo, 14 a 19 depresséo leve, 20 a 28 depressdo moderada e de 29 a 63 grave (CUNHA,
2001).

A terceira parte refere-se a avaliacdo das atividades basicas da vida diaria por meio do
teste investigativo KATZ, que é utilizado para averiguar a capacidade do individuo em
realizar ou ndo as tarefas propostas, bem como o grau de independéncia e autonomia. Sao
seis perguntas direcionadas as atividades rotineiras como tomar banho, vestir-se, usar o
banheiro, entrar e sair da cama sem ajuda, alimentar-se e se tem controle esfincteriano. O
escore pode variar de zero a seis pontos, sendo que o valor minimo (zero) indica o grau de
independéncia, a partir de 1 a pessoa ja apresenta dificuldade para alguma das atividades
propostas e assim sucessivamente, até chegar ao nimero seis que caracteriza a dependéncia
total para desenvolver todas atividades (KATZ, 1993).

A quarta parte esta relacionada ao Informant Questionnaire on Cognitive Decline in
the elderly (IQCODE). Trata-se de um questionario para deteccdo de alteracdes cognitivas
como memdria, raciocinio e atencdo. E composto por 26 questdes e as perguntas estdo
organizadas em uma escala de Likert com cinco opg¢des (um pouco melhor, muito melhor,
ndo houve mudanca, um pouco pior e muito pior). As questdes abordam capacidade de
reconhecer, identificar objetos, abstracdo, organizacdo, planejamento e sequenciamento e
também mudancgas no comportamento ou personalidade que possam acarretar prejuizo no
desenvolvimento psicossocial das pessoas. O escore final varia de 1 a 5, onde até 3 ¢
considerado sem alteracéo, 4 com alteracdo e 5 com alteracdo importante (MACEDO, 2005).

A quinta parte se relaciona a qualidade de vida, onde foi utilizada a escala SF-36
(Medical Outocomes Study 36). Este instrumento ¢ multifuncional, formado por 36 itens,
englobados por oito dominios, que sdo capacidade funcional (dificuldades para subir

escadas, curvar, ajoelhar, dobrar-se, andar um quilébmetro, andar varios quarteirdes, tomar
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banho e vestir-se sem ajuda), aspectos fisicos (realizou menos tarefas do que gostaria,
diminuiu a quantidade de tempo que se dedicava ao trabalho ou outras atividades, necessitou
esforco extra para fazer algum trabalho), dor (' se a dor interferiu no trabalho dentro ou fora
de casa, quanta dor tem sentido), estado geral de saide (costuma adoecer mais facilmente
que outras pessoas, considera-se tdo saudavel como qualquer outra pessoa, acha que a salde
vai piorar ou melhorar), vitalidade ( tem sentido muita energia, vigor, se esta esgotado,
cansado), aspectos sociais( a saude impediu de visitar amigos, parentes ou lazer), emocionais
(apresenta alguma dificuldade no trabalho ou outra atividade regular diaria devido se sentir
deprimida ou ansiosa) e satde mental( tem se sentido calmo e tranquilo ou abatido, quanto
tempo tem se sentido uma pessoa feliz). O escore final pode variar de 0 a 100 para cada
componente, onde zero indica o pior estado e 100 o maior e melhor estado (CICONELLI et
al, 1999).

2.6 - Andalise dos dados:

Os dados foram analisados por meio de estatisticas descritivas e inferenciais. Foram
utilizados os testes ANOVA one-way com post-hoc LSD para comparar as médias das
amostras, Qui Quadrado para a verificacdo da frequéncia absoluta de variaveis, regressdo
logistica simples e maltiplas, e nivel de confianga (P-Valor).
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CAPITULO 3 - RESULTADOS E DISCUSSAO

O diagndstico de doencas infecciosas, de maneira muito singular as infeccGes
sexualmente transmissiveis (ISTs), em muitas situacdes oferecem aos profissionais de salde
varios desafios, principalmente quando observa-se 0 contexto em que as pessoas estdo

inseridas, as repercussdes decorrentes da doenca e a idade em que elas se encontram.

A infeccdo pelo HTLV-1, assim como outras infec¢gdes sexualmente transmissiveis
(ISTs), tem sido negligenciada. De maneira geral, ocorreu uma organizagéo para o combate
do virus HIV, entretanto, as pessoas portadoras do HTLV-1 estdo sem uma linha especifica
de assisténcia para cuidar de suas necessidades e continuam sendo ignoradas pelas politicas
governamentais, pois ndo existem medidas de prevencdo para o combate da transmisséo e

infeccao.

A identificacdo do virus € muito importante para o enfrentamento da doenca, embora
ndo héa notificacdo compulsoria, tornando a infeccdo pelo HTLV-1 invisivel. Além disso, até
0 presente momento, ndo existe cura para a doenga, apenas tratamentos que minimizam o
desconforto das doengas associadas ao virus, e como consequéncia, a doenga segue causando

impactos fisicos e psicoldgicos importantes para esses individuos infectados.

N&o foi percebido ainda um movimento com o intuito de implementacao de politicas
publicas no Brasil voltadas para esses individuos que sofrem com a doenga e com 0s
prejuizos por ela causados. O fato de haver uma populagdo pouco representativa (entre 2 e
5% dos 2,5 a 3 milhdes de portadores de HTLV-1) ndo justifica a auséncia de medidas
governamentais, uma vez que uma mulher infectada pode gerar alguns filhos e amamenta-
los sem saber que é portadora do virus, dessa maneira podendo infectar alguns deles
GALVAO-CASTRO et al., 2009).
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De acordo com 0 exposto, existe a necessidade de implementacdo de uma politica
voltada para essas pessoas, caso contrario, o numero de infectados tende a crescer. Além

disso o virus é pouco divulgado nas campanhas de prevencéo sobre Infeccdes Sexualmente

Transmissiveis e até bem pouco tempo poucas pessoas sabiam sobre ele, mesmo

essas pessoas sendo profissionais de salde.

Mesmo que sé algumas pessoas desenvolvam as doengas associadas ao virus, as
consequéncias psicoldgicas estdo presentes, tanto nos que desenvolveram a doenga, como
naqueles que ndo apresentam complicagdes ligadas ao HTLV-1. H& sempre uma expectativa

por parte desse publico que a qualquer momento possam se tornar sintomaticos.

No presente estudo avaliou-se a presenca de depressdo, comprometimento das
atividades basicas da vida diaria(ABVD), alteracdo cognitiva e perda da qualidade de vida
das pessoas com diagndstico de TSP/HAM, pessoas com HTLV-1 sem mielopatia, pessoas

com diagndstico de mielopatia por outras causas e pessoas saudaveis.

Os achados do ponto de vista clinico e sociodemografico em Alagoas estdo em
conformidade com os achados de outros estados brasileiros, onde nota-se a predominancia
do sexo feminino, baixa escolaridade e o inicio dos sintomas por volta da quarta década de
vida (MACEDO, 2018).

Com relacéo a atividade econdmica dos pacientes que desenvolveram a TSP/HAM
(grupo caso), 9,09% sao pessoas “do lar”, 27,27% estao aposentadas, enquanto 63,63% estdo
desempregadas. O grupo de HTLV-1 (grupo controle-1), 9,09% sdo pessoas que
desenvolvem atividade no lar, 45,45% estdo empregadas, 18,18% estdo de beneficio social
e 27,27 desempregadas. O grupo mielopatia por outras causas (grupo controle-2), 45,45%
estdo desempregados, 18,18% sdo aqueles que desenvolvem trabalhos do lar, 18,18% estédo
empregados e 18,18% estdo aposentados. Com relacdo aos saudaveis (grupo controle-3),
45,45% estdo empregados, 22,72% desempregados, 27,27% sdo aposentados e 4,54% séo

do lar.

A escolaridade do grupo de TSP/HAM ficou distribuido da seguinte forma: 9,09%
superior completo, 27,27%%, fundamental incompleto, 36,36% fundamental completo,
18,18% médio completo e 9,09 médio incompleto. O grupo controle-1: 36,36% fundamental
incompleto, 45,45% fundamental completo, 9,09% médio incompleto e 9,09% médio
completo. O grupo controle-2: 54,54% fundamental incompleto, 27,27% meédio completo e
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18,18% fundamental completo. O grupo controle-3: 31,81% ensino médio completo, 9,09%
superior completo,4,54% superior incompleto, 31,81% fundamental incompleto, 9,09

fundamental completo e 13,63% médio incompleto.

Ainda em relagdo ao sociodemografico, as varidveis pareadas foram sexo e idade
respeitando-se as mesmas proporcoes 9 pessoas do sexo feminino e duas do sexo masculino
no grupo caso, grupo controle 1 e grupo controle 2, para o grupo controle 3, o grupo das
pessoas saudaveis ficou 18 mulheres e 4 homens. Observou-se que os resultados das
variaveis ndo pareadas foram similares a todos 0s grupos, a Unica que apresentou associacdo
significativa foi a variavel atividade econémica, a estatistica mostra que era esperado ter

mais pessoas trabalhando no grupo de TSP/HAM.

Tabelal - Caracteristicas gerais da amostra gerais da amostra de acordo com 0s grupos

TSP/HAM, HTLV-1, MPOC e pessoas saudaveis, apds pareamento por sexo e idade.

TSP HAM [n:11) HTLY-1 {rc11) Mielopatia {rc11) Saudavel [n:72] e Pevalor

Caracteristicas pareadas

Idade {anos) 5127 5091 5100 50.77 Fesy=001  <L0D
[média (it 55%)] [45.12, 57.47) (44,76, 57.05) [44.85, 57.15) (46,42, 55.17)

Sexo 92 972 942 1874 >0.00 <1.00
{F/n)

Caracteristicas ndo pareadas

Origem geografica 9,2 74 £/5 166 s | 0.53
{0f1}

Reside com 2531 3fef2/0 ITERETE] 1/9/B/4 11,49 0.24
{L/2/3/8)

Estado eivil 1620111 TN 474120 3/10,/5/4/0 a7d 0.64
{/1f2f3f%)

Atividade econdmica 60735111 460043 42421013 E0e,01 2143 0.05
{0f1/2f3/8)

Escolaridade NN 415171070 & 2M043,0 TIA3TIE 14,34 0.50
{p/a/2/3/8/5)

-Origem Geografica: 0-capital/1-interior, - reside com: 1-cOnjuge/2-cdnjuge e filhos/3-filhos/4-outros, estado civil: 0-
solteiro/1-casado ou unido estavel/2-divorciado/3-vilvo, atividade econdmica: 0 - desempregado/l-empregado/2-

aposentado/3-beneficio social/4- do lar, escolaridade:0- fundamental incompleto/1- fundamental completo/2-médio

incompleto/3-médio completo/4-superior incompleto/5-superior completo.

Diante deste resultado, seria esperado haver mais pessoas trabalhando no grupo caso
(TSP/HAM), porém a medida que a gravidade da doenca avanga as pessoas ndo conseguem

desenvolver suas atividades laborais.
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Ainda nesse sentido, a perda do emprego, seja ela temporaria ou definitiva decorrente
da incapacidade motora, traz além das perdas fisicas, também as sociais, dessa forma
modificando o aspecto sobre a qualidade de vida. Ocorre também que a autoestima fica
prejudicada, levando as pessoas a terem sentimentos de desisténcia e falta de credibilidade

nelas proprias.

O baixo nivel de escolaridade também é um fator importante, uma vez que essas
pessoas necessitam desenvolverem atividades que dependem de esforco fisico (faxineiras,
pedreiro, vendedores, entre outras profissbes comuns a quem tem baixa escolaridade).
Mesmo aqueles que tem nivel de instru¢do elevado como é o caso dos professores mas
precisam ficar longos periodos em pé para ministrar aulas, porém nao conseguem devido ao
avanco da doenca. Quando essas pessoas perdem a capacidade funcional surge sentimentos
de frustacdo, inseguranca e medo, favorecendo o aparecimento de transtornos emocionais.
Com relagdo aos pacientes assintomaticos ocorre também preocupacdo de desenvolverem

doencas associadas ao HTLV-1 e ficarem dependentes de familiares ou terceiros

Gréfico 1 —comparacdo do desfecho depressdo entre casos-controles
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. Diferengca média de 5 pontos entre os grupos TSP/HAM e Mielopatia por outras causas
(MPQOC).

. Diferenca média entre os grupos HTLV-1 e Saudaveis é de 4 pontos (a diferenca tende a
ser maior do que TSP/HAM e MPOC).

O grupo de TSP/HAM em relacdo aos outros grupos foi encontrado uma diferenca
estatisticamente significativamente com o grupo controle 1 (HTLV-1), como também com
0 grupo controle 3 (saudaveis), apesar de ndo haver diferenciar significativamente do grupo
controle 2 (MPOC).

O grupo de TSP/HAM foi o Unico que apresentou ter maior prevaléncia para depressdo
do que os outros grupos. Ainda de acordo com o gréfico 1, ndo houve diferenca significativa
entre o grupo controlel(HTLV-1) e o controle 2 (MPOC), porém entre o grupo controle 2 e

3 houve diferenca significativa

TABELA - 2-Regressao logistica simples para os fatores associados a depressao

OR (IC 95%) x? P-valor
Caso-Controle (ToPHAM) 274 (1532493 14.29 0.0002
sexo (femtnino) 078 (0182343 011 (077360
[dade 100 (094105 0.03 08627
Eeside (cinuge) 127 (068az 3T 0.55 04554
Estado civil (solteiro) 057 (0.29a1.08) 338 0.0661
At Econtmica (desempregade) 100 (0662 1.53) () 01 (19845
Escolantdade (fundamentaling) 089 (061a1.31) 0.34 0. 3608

Com esses resultados, verificou-se que os pacientes sintomaticos que desenvolveram
a mielopatia associada ao HTLV-1(TSP/HAM), quando comparados aos outros grupos,
apresentaram maior possibilidade de desenvolverem transtornos depressivos, ou seja, quem
tem o diagndstico de TSP/HAM tem 2,74 mais chance de ter depressdo isso no risco geral e
baseado no modelo simples, porém no risco composto a probabilidade de ser diferente € de
1% (tabela-2).
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A variével estado civil apresentou uma tendéncia entre os solteiros a apresentarem

depressdo no grupo TSP/HAM.

TABELA - 3 Chance de depressdo por TSP/HAM

Modelo simples Modelo multivariado*
OR (IC 95%) OR (IC 95%)
Caso-Controle (TSE/HAM 2.74 (1.53a4.93) 309 (16lad92)
TEPHAM
-HTLWV-1 3.06 (0.54 a 17.40) HE -
- Mielopatia 121 (0,51 a 284 HNE -
- Saudavel 333 {1.52 a7 28) ME -

* Eegressio logistica por modelo multivariade com ainclusiio dawvanavel: Estado col,
FOR agrupado; ME — nio estimade.

Ainda com relacdo a TSP/HAM, ha 3.06 mais chances de ocorrer depressdo do que
quem tem HTLV-1 sem mielopatia, mas com relacdo ao grupo (MPOC) chance é de 1.21 e
sobre 0 grupo das pessoas saudaveis, quem tem TSP/HAM tem 3.33 mais chances de ter

episodios depressivos.

Portanto a pesquisa encontra-se em conformidade com outros estudos voltados a
avaliacdo da presenca de depressdo em pessoas com diagnéstico de TSP/HAM, apresentando
uma diferenciacéo significativa entre os grupos de HTLV-1 e o grupo de pessoas saudaveis
sugerindo-se assim que 0 prejuizo observado na capacidade funcional colabora para o
afastamento social, fazendo com que as pessoas fiquem mais isoladas contribuido dessa

forma para o aparecimento de doencas de fundo emocional.

Segundo Gascon (2015), os pacientes quando mudam a condicdo de sintomaticos e
desenvolvem TSP/HAM, além do aparecimento dos sintomas depressivos, podem apresentar
também sentimentos negativos, falta de esperancas e decepc¢éo, pois muitos se apegam a

confianca de ndo desenvolverem doencas associadas ao virus HTLV-1.

Por outro lado Freud (1915) ja relacionava as doencgas sem cura a uma expressao de
luto, algo que exigiria das pessoas elaboracdo de uma nova condigéo de vida e isto requer
alto gasto de energia interna. O paciente com infecgdo pelo HTLV-1 enfrenta situagOes de
inseguranca e medo, pois procura por respostas que na maioria das vezes, quando obtém,

ndo sdo satisfatorias e isto provoca muita frustragao.



41

Siqueira (2012), seguindo a mesma linha, sugere que os transtornos depressivos
podem surgir a partir do desaparecimento do que é ideal, do que é bom para o individuo,
desencadeando assim incapacidade em lidar com as perdas, propiciando o aparecimento de

doencas psicologicas.

Kanko (20018), em seus estudos com pacientes que apresentam doencas
neuroldgicas, também relata a presenca de transtornos depressivos, entretanto pode ocorrer
variacOes para cada pacientes e segue informando que as causas da depressdo estdo
relacionadas a fatores genéticos, alteragcbes estruturais no cérebro, fatores
neuroinflamatérios e imunoldgicos, como também fatores psicologicos. Sendo assim

observamos gue existe pelo menos trés fatores apresentados pelos pacientes com TSP/HAM.

Segundo Anderson et al, (2007), existe alta prevaléncia de depressdo em individuos
com diagndstico de mielopatia por outras causas, mas que diminuem com o passar do tempo.
Esse evento geralmente afeta as pessoas mais jovens e saudaveis, portanto ajustar a vida
apos uma lesdo medular, por exemplo, pode ser dificil e resulta em distarbios depressivos

graves.

Considerando que os pacientes com TSP/HAM e HTLV-1 assintomaticos
apresentam-se fragilizados quando sdo diagnosticados, ressalta-se a importancia de uma
abordagem especifica para o tratamento dessas pessoas, portanto o atendimento psicoldgico
e psiquiatrico é fundamental na tentativa de diminuir seus medos e insegurancas em
decorréncia do possivel agravamento da doenca fisica. E importante salientar que todos 0s
pacientes fazem tratamento no mesmo ambulatdrio e que a visdo de pessoas com TSP/HAM
por aqueles que ndo desenvolveram ainda doencas associadas também geram insegurancas

quanto ao futuro tanto com o préprio paciente como também com relacdo a sua familia.
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TSPHAM (=11) HTLY-1 [@=11) Meelopatia (z=11) Sanddwel =28 Faay  Pader
Auvidadesbiicas da | L36(096,395)  OOO(A7L 077F  I00(L66 354P 000 (454 054 Z0l 1059
wida didnia
Cogaitive 133 (2.98,3.47) 1120277, 548) T4E(313, 3.8 275 (230, 3.0 474 S48
Cuaidade d=vida
Capacdadefincional 1327 (632, 3003)  TA4{E23E B630R 2636 (1461, 3512 J0A3(3237 9000 43320 f.220
Limitapges fisicas LEZGIS06,1679) 6304 (4860, TEALR 45501043, 19.52F 90.23(7064, 100850 4679 115
Do JIM(12.10,35.78)  TO2T(SE44, BIOER 3464 (2237 46459 TIIAETO B4R 3457 4D
Estadogerd desaide 3445 (23.36,45.55) 6245 (5136, T355F  44.09 (3300, S5.08F 78.64 (7079, B648p0s 1734 5004
Vitdidade 1055 (1534, 4325)  S0.00(36.30, 630 I8 (2443 3188) TLAL(SLTL ALIDpR: 1038 Rl
Aspetos Soctais 1064 (2419, 53.08)  B1B2 (AT 06261 3514 (2087, 40559 EDEO(TOAT, 10010 1927 5
Limitapges por DO0{-123L 1230 TSTS (6343, BE06R 005 (326, 2L0TF  MEI(IAL5 10153 W40 <10V
aspectos emonionas
Sandementdl 46.00 3276, 50.24)  TI4S(A0.2L BATOR  SD.TI(3T4D, 430TP TIEZARAGETIERc 7D 13

* Diferenga sgnificativa para o gropo TSPHAM: b Diferenca significativa para o gropo ETLV-1; * Diferenca sgnificativa parao grupe Mielopatia

Para a avaliacdo das Atividades Bésicas da Vida Diaria, a coleta de dados ocorreu
aplicando-se a escala de KATZ, que avalia seis atividades (tomar banho, vestir-se, usar o
banheiro, continéncia urinaria e fecal, e alimentar-se). Os escores foram atribuidos de acordo

com a pontuacao sugerida pelo autor da escala.

Independentemente da gravidade da doenca associada ao HTLV-1, a presenca de
sentimentos negativos como ansiedade, medo e dor estdo sempre presentes nos pacientes
com TSP/HAM, principalmente quando se inicia o processo de comprometimento na

execucao de tarefas domésticas e pessoais.

Os pacientes com diagndstico de mielopatia associada ao HTLV-1 (TSP/HAM)
apresentaram dificuldades para desenvolver atividades basicas, seja para uma atividade ou
para cinco, mas nenhum paciente com TSP/HAM apresentou dificuldade para a execucao
das seis atividades propostas pelo questionario, ou seja 18,09% apresentaram dificuldade
para executar uma atividade, 27,27% para cinco atividades, 27,27% para duas atividades e

27,27% néo apresentaram dificuldade para o desempenho de todas as atividades propostas.
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Os pacientes com HTLV-1 que ndo desenvolveram doengas associadas nao
apresentaram nenhuma dificuldade para executar qualquer tarefa proposta pela escala,
entretanto 18,18% dos pacientes com MPOC apresentaram dificuldade para desenvolver
uma tarefa, 27,27% apresentaram dificuldades para o desenvolvimento de todas seis tarefas
proposta pela escala, ou seja pessoas que estdo completamente dependentes de familiares ou
cuidadores, restritas ao leito. 9,09% apresentaram trés dificuldades para a execucgdo de
tarefas, enquanto 45,45% apresentaram duas dificuldades para o desenvolvimento das
atividades basicas da vida diaria. O grupo controle-3, que é composto de pessoas saudaveis,
se dividiu da seguinte forma: das 22 pessoas nenhum apresentou dificuldade para

desenvolver qualquer tarefa.

O grupo de TSP/HAM apresentou diferenca significativa entre os grupos controle
1(HTLV-1) e o grupo controle 3 (saudaveis), porém os grupos de TSP/HAM e MPOC
apresentaram resultados similares ndo apresentando diferencas estatisticamente
significativas (P=1.057).

Petter et al (2018) relatou que em pacientes com diagnéstico de doencas neuroldgicas
é comum a presenca de ansiedade, depresséo, dor e comprometimentos persistentes quando

relacionados a incapacidade para cuidar de si e depender de terceiros.

Nightingale et al (2018), afirma que uso constante de cadeiras de rodas, utilizadas
por pacientes devido as dificuldades de mobilidade como as doencas neurolégicas, exige
muito das articulagdes dos ombros (devido ao movimento realizado pelos pacientes), cerca
de 30 a 75% dos usuarios queixam-se de dor no ombro. Com relacdo aos pacientes de
TSP/HAM, além da dor neuropaética, eles também se queixam de dores nos ombros devido
ao esforco exigido no uso da cadeira de rodas ou muletas, objetos indispensaveis a sua

mobilidade.

Entretanto outros estudos apontam que a fisioterapia favorece o fortalecimento dos
musculos superiores e tronco, treinando também o equilibrio e possibilitando relaxamento
muscular através de alongamentos, esses treinamentos para a marcha sdo indicados para
quem tem diagnostico de TSP/HAM (NASCIMENTO et al. 2012). Porém nem sempre as
pessoas tem acesso a esse tratamento e quando conseguem, por ser um tratamento

prolongado, elas interrompem por motivos pessoais (sentem-se incomodadas pelo transtorno
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que provocam na familia que cuida), ou por questBes financeiras, que passam a ser muito

dificeis de administrar, pois cerca de 60% deixaram de trabalhar devido a doenga.

A capacidade funcional foi negativamente correlacionada com a reintegragéo social,
comprovando que que as consequéncias debilitantes geralmente levam ao comprometimento
de execucdo de tarefas diérias provocadas pela doenca, limitando também a participagédo
social. Espera-se que a melhoria da capacidade funcional resulte em uma melhor

participacdo na sociedade e qualidade de vida.

A realizacdo das atividades béasicas da vida diaria esta intimamente ligada a qualidade
de vida, assim, as dificuldades enfrentadas por essas pessoas (TSP/HAM), bem como a
dependéncia de terceiros, as impedem de usufruir de uma qualidade de vida adequada. O
estudo demonstrou que pessoas com diagnéstico da TSP/HAM apresentam
comprometimento significativo no desenvolvimento das atividades bésicas da vida diaria,
propiciando o aparecimento de sentimento negativo voltado a elas proprias e também de
transtornos psicoldgicos. Portanto espera-se que a melhoria das ABVDs resulte em uma

melhor participacdo das atividades sociais e melhoria da qualidade de vida.

Para a investigacdo da cognicdo foi utilizado o IQcode voltado a avaliacdo da
ocorréncia de declinio cognitivo. Foi observado que todos os grupos estudados TSP/HAM,
HTLV-1 e MPOC néo apresentaram diferencas significativa, portanto sua similaridade foi o
ponto alto, provavelmente devido ao “n” amostral ter sido pequeno, em uma amostra maior
esse resultado poderia ter sido diferente. Entretanto quando comparado ao grupo controle 3
(grupo dos saudaveis) houve diferenca significativa entre TSP/HAM e MPOC (P=5.42 ).

A importancia da correlacdo encontrada no indice de Katz e a dimensdo das
limitacGes emocionais do SF-36 para idosos pode ser observada nos estudos de Bertoldi et
al, (2014), onde as pesquisas apontaram que a presenca de prejuizo cognitivo em idosos €
um fator relevante no declinio das fungdes mentais. Uma vez que a TSP/HAM pode surgir
a partir da quarta década de vida e nesse estudo havia pessoas idosas, aliado a incapacidade
fisica, poderia contribuir para uma deficiéncia cognitiva, porém ndo foi observado no
presente estudo. No entanto, salienta-se que existem outras variaveis, como por exemplo,
deéficits cognitivos preexistentes, que poderiam influenciar os resultados de outros estudos

que ndo foi este o caso.
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Apesar da TSP/HAM ser uma doenca de baixa letalidade, a possibilidade de levar a
incapacidade permanente torna-se um problema grave para esses pacientes. Alguns com
muita dificuldade ainda conseguem desenvolver alguma atividade dentro de casa e também
cuidados pessoais, porém quando as exigéncias fisicas passam a ser maiores, ocorre uma
queda desse desempenho. Eles também relatam queixas de constrangimento e desconforto
no convivio social, ocasionados pela falta de controle dos esfincteres, tornando necessario o
uso de fraldas descartaveis. Segundo Ribas et al, 2010, os sintomas de disfuncéo vesico-
intestinal podem ser as primeiras queixas do paciente com possibilidades de vir a
desenvolver a TSP/HAM.

Apesar do termo ser subjetivo e ter varias defini¢bes a qualidade de vida é necessaria
a todos. Porém com base nos estudos, o grupo caso TSP/HAM, quando comparado aos
grupos controles 1 e 3 (HTLV-1 e saudaveis) apresentou diferenca significativa, porém com
relagdo ao grupo controle 2 (MPOC) ndo apresentou diferenca significativa em todos 0s
dominios do questionario SF-36. Os dominios capacidade funcional, limitacdes por aspectos
fisicos e limitacBes por aspectos emocionais foram os mais afetados do grupo caso
(TSP/HAM) e ficaram bem abaixo da média, sendo que quanto mais proximo do zero pior a
qualidade de vida.

Os grupos HTLV-1 e saudaveis demonstraram resultados muito similares. As
dimensdes analisadas sobre a capacidade funcional, limitagdes por aspectos fisicos, dor,
estado geral de salde, vitalidade, aspectos sociais, limitacbes por aspectos emocionais e
salude mental ndo apresentaram diferenca significativa, entretanto, os grupos controle 1 e 3

divergem significativamente dos grupos TSP/HAM e mielopatia por outras causas.

Conforme observado no dominio capacidade funcional e limitagdes por aspectos
fisicos, (P=1.1314, P=6.22"1%) comparando os grupos estudados no foi observada diferenca
significativa entre o grupo caso (TSP/HAM) e o grupo controle 3 (MPOC), mas quando
comparado com o grupo controle 1 (HTLV-1) e o grupo caso(TSP/HAM) a diferenca é
estatisticamente significante. Por fim, a analise dos resultados entre grupo TSP/HAM,
HTLV-1, MPOC apresentaram diferenca significativa para o grupo de pessoas saudaveis

nesses dominios.

Com relacdo ao dominio da dor no SF-36, composto por dois itens, que estdo voltados

a dor no corpo e interferéncia da dor no trabalho, foi observado através dos resultados que o
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grupo caso (TSP/HAM) é o mais prejudicado, os grupos caso (TSP/HAM) e o grupo controle
1(HTLV-1) estes apresentam diferenca significativa (tabela 4), o grupo controle 1 (HTLV-
1) e os saudaveis apresentam similaridades e ndo apresentam diferenca significativa nesse
dominio (P= 4,72). Com relacdo ao grupo de mielopatia por outras causas, a maioria dos
pacientes relataram dor minima. Segundo Furlan et al. (2011), os pacientes com lesdo
neuroldgica apresentam uma tendéncia maior a se concentrar na recuperagdo motora e
funcional do que na dor. Alguns pacientes acreditam que a dor € um fenémeno normal e que
se resolvera a medida em que o tratamento progrida, nesse caso, a dor passa a ser
subnotificada (KIKELOMO et al, 2018).

Quanto ao dominio estado geral de salde, este é composto por dois itens, voltados
sobre como os pesquisados consideram sua salde. Este estudo evidenciou a semelhanca
entre os dois grupos TSP/HAM e MPOC) ndo apresentou diferenca significativa. O grupo
TSP/HAM, HTLV-1 e 0 MPOC quando comparados ao grupo controle 3 (pessoas saudaveis)

apresentaram diferenca significativa (P=5.92%).

No dominio sobre vitalidade, onde se observa se a pessoa com diagnostico de
TSP/HAM tem vigor fisico, energia ou se apresenta esgotamento préprio do esforco fisico e
limitacGes provocadas pela doenca, ficou evidente que esse grupo apresenta maior prejuizo
do que os outros grupos, mesmo aquele de MPOC. O grupo de pessoas com TSP/HAM,
HTLV-1 e de MPOC apresentaram diferenca significativa quando comparadas ao grupo
controle 3 (pessoas saudaveis), (P=1.91°). Constata-se que viver com TSP/HAM pode se
constituir como fonte de grande sofrimento devido as limitacdes fisicas impostas pela

doenca.

Os aspectos sociais quando analisados apontaram para similaridades entre o grupo
caso e o grupo MPOC, mas apresentaram diferenca significativa entre os saudaveis e o grupo
de HTLV-1 (P=1.15). Segundo Suttiwong et al (2015), existe uma associa¢o entre suporte
social e melhor saude. O funcionamento do papel social e as interacbes com a familia,
amigos e vizinhos sdo altamente importantes para a recuperacdo e o enfrentamento das
dificuldades provocadas pela doenca. Nesta pesquisa encontramos casos em que 0s pacientes
eram cuidados apenas por pessoas amigas, com auséncia total da familia. O apoio social é

um importante aliado da saude fisica e mental.
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Com relacdo ao dominio aspectos emocionais, composto por perguntas relacionadas
as alteracdes no trabalho ou em atividades diérias em decorréncia de problemas emocionais,
as pessoas correspondentes ao grupo caso TSP/HAM apresentaram os piores resultados
mesmo quando comparados ao grupo controle 2 MPOC. Chama a atencao esse fato, pois
alguns desses pacientes estdo completamente restritos ao leito, e mesmo assim, apresentaram
resultados mais elevados para esse dominio. Alguns pesquisados relatam vergonha por ser
uma doenca sexualmente transmissivel, culpa por ter transmitido o virus ao parceiro ou aos
filhos e por ser associada por muitos ao HIV (P= <1.00'"). Os dois grupos TSP/HAM,
HTLV-1 e MPOC apresentaram diferencas significativas quando comparados aos saudaveis.

Ainda sobre qualidade de vida a dimensdo sobre salde mental, conforme o
questionario SF-36, foi calculada a partir da média dos dominios estado geral de salde,
vitalidade, funcdo social, aspectos emocionais e saide mental. Através da anélise desse
dominio podemos avaliar o estado psicolégico dessas pessoas, seu &nimo e a interagdo com
0 meio social. O resultado desse dominio o grupo de TSP/HAM apresentou diferenca
significativa para o grupo HTLV-1 e o grupo de pessoas saudaveis. O grupo de TSP/HAM
e MPOC néo apresentaram diferenca significativa comprovando a similaridade desses dois

grupos nesse dominio.

Porém as pessoas com diagnostico de TSP/HAM apresentaram em alguns dominios
piores resultados do que as pessoas com diagnostico de MPOC, no geral foi observado que
as pessoas com mielopatia associada ao HTLV-1 (TSP/HAM) apresentaram maiores
impactos em todos os dominios quando comparados ao grupo de HTLV-1 e ao grupo das
pessoas saudaveis mostrando diferenca estatisticamente significante. Os dominios mais
afetados no grupo de TSP/HAM foram capacidade funcional, limitacGes por aspectos fisicos

e limitagBes por aspectos emocionais.

CONSIDERACOES FINAIS:

Com base nos resultados apresentados neste estudo, concluiu-se que 0s pacientes com
TSP/HAM requerem um olhar diferenciado pois apresentam prejuizos importantes na
capacidade funcional, bem como nos dominios dor, limitacdes por aspectos fisicos e
emocionais. O impacto na vida das pessoas tem inicio pela percepgdo da restricdo e

incapacidade de exercer as atividades essenciais para todos 0s seres humanos, assim como a
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auséncia da execucdo dessas atividades. Ainda é importante ressaltar que a baixa renda
familiar bem como a baixa escolaridade podem reduzir o nivel da qualidade de vida dessas
pessoas. Diante do contexto, assisténcia interdisciplinar € de fundamental importancia para

esses individuos.

Os resultados ressaltam a extrema necessidade de adogdo de politicas publicas
destinadas aos pacientes com HTLV-1 como forma de minimizar as iniquidades
apresentadas por esses portadores. Diagnostico precoce, assisténcia interdisciplinar, investir
na prevencdo da depressdo e melhoria da qualidade de vida é fundamental. E preciso que se
leve em conta além da salde fisica e psiquica, o impacto dos fatores socioecondémicos.
Espera-se que este estudo contribua para esclarecer alguns aspectos bipsicossociais que estao
presentes na vida do portador de mielopatia associada ao HTLV-1 (TSP/HAM) e sirva de

base para novas pesquisas.
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CENTRO
“" UNIVERSITARIO
TIRADENTES

APENDICE:

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (T.C.L.E.)

(Em 2 vias, firmado por cada participante-voluntari(o,a) da pesquisa e pelo
responsavel)

U, e tendo sido
convidad(o,a) a participar como voluntarilo,a) do estudo FATORES
BIOPSICOSSOCIAIS ASSOCIADOS AO HTLV-1 EM PACIENTES COM
MIELOPATIA: ESTUDO DE CASO CONTROLE, que sera realizado no Hospital
Universitario Professor Alberto Antunes HUPAA/UFAL, recebi da Profa. Dra. Ana Lidia
Soares Cota (orientadora), do Prof. Dr. Valter Silva (coorientador) e da pesquisadora
Marcia Guimardes (mestranda) do Centro Universitario Tiradentes-UNIT/AL,
responsaveis pela execucdo da pesquisa, as seguintes informacdes que me fizeram
entender sem dificuldade e sem duvidas os seguintes aspectos:

1-Que o estudo se destina a analisar a presenca de depressdo e o impacto sobre o
cognitivo, a qualidade de vida e o desempenho das atividades béasicas da vida diaria
nos individuos com e sem mielopatia associada ao HTLV-1. A mielopatia € uma doenca
neurolégica, degenerativa, crénica e que afeta a medula espinhal, comprometendo os
membros inferiores dos individuos. Sua causa pode estar relacionada a doencas
carenciais, processos inflamatorios ou processos infecciosos, como a infecgdo pelo
virus HTLV-1

2-Que a presente pesquisa é de suma importancia pois o Brasil ndo possui programas
efetivos para combater o avanc¢o da transmissao do virus HTLV-1 e os poucos estudos
existentes sobre o tema colaboram para a ineficiéncia do tratamento e o aumento das
degeneragcBes provocadas pela infeccdo, causando prejuizos fisicos, sociais e
psicoldgicos.

3-Que os resultados que se desejam alcancar sdo 0s seguintes: a possibilidade de
identificar o impacto dos fatores biopsicossociais na vida dos individuos afetados pela
doenca e desta forma fornecer subsidios para a proposta e implementacédo de politicas
publicas que visem sua divulgacao, prevencao e melhora da assisténcia.

4-Que esse estudo comecara em marco de 2019 e terminara em novembro de 2019.
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5-Que eu participarei das seguintes etapas do estudo: orientacdes a respeito da
pesquisa, leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e preenchimento de
um questionario Unico, constituido de cinco partes (perfil sécio demografico, depressao,
qualidade de vida, atividades basicas da vida diaria e alteracdes cognitivas).

6- Que os possiveis riscos a minha saude fisica e mental sédo: medo, frustracao, tristeza,
estresse e inseguranca, que podem surgir a medida que o questionario esteja sendo
preenchido, mas que serdo minimizados com as devidas orientagdes da pesquisadora
e também com a garantia do sigilo, pois 0 preenchimento do questionario sera individual
e ocorrera em ambiente tranquilo, assegurando confiangca. Caso ocorra algum
desconforto emocional, poderei contar com assisténcia psicologica; portanto serei
encaminhada a clinica de psicologia do Centro Universitario Tiradentes (CPA)/AL, pelos
pesquisadores, para serem adequadamente tratados e sem qualquer 6nus.

7-Que os beneficios que deverei esperar com a minha participacdo, mesmo que nao
diretamente sdo: a partir do conhecimento gerado, contribuir para o desenvolvimento
de estratégias voltadas para o acolhimento dos individuos afetados e para a diminuicédo
da ocorréncia de prejuizos fisicos, sociais e psicolégicos.

8- Que a minha participacdo respondendo ao questionario sera acompanhada pela
pesquisadora Marcia Guimaraes para esclarecer eventuais duvidas.

9-Que a qualquer momento, eu poderei pedir esclarecimentos sobre a pesquisa, que
também posso recusar a continuar participando do estudo e retirar este meu
consentimento, sem que isso me traga qualquer penalidade ou prejuizo.

10-Que as informacdes conseguidas através da minha participacdo nao permitirdo a
identificacdo da minha pessoa, exceto aos responsaveis pelo estudo, mantendo o sigilo
na divulgacao dos resultados.

11- Que eu serei indenizado pelos pesquisadores por qualquer dano que venha a sofrer
com a participacdo na pesquisa.

12-Que eu receberei uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

13-Finalmente, tendo eu compreendido perfeitamente tudo o que me foi informado
sobre a minha participacdo no mencionado estudo e estando consciente dos meus
direitos, das minhas responsabilidades, dos riscos e dos beneficios que a minha
participacdo implicam, concordo em dele participar e para isso eu DOU O MEU
CONSENTIMENTO SEM QUE PARA ISSO EU TENHA SIDO FORCADO OU
OBRIGADO.

Endereco d(0,a) participante-voluntari(o,a)
Domicilio: (rua, pracga, conjunto):

Bloco: /N°: /Complemento:

Bairro: /CEP/Cidade: /Telefone:

Ponto de referéncia:
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Contato de urgéncia: Sra. Ana Lidia Soares Cota
Domicilio: Rua Noel Nutels

No: 426/ Apartamento 301.

Bairro: Ponta Verde/CEP: 57035-450/ Cidade de Macei6-Al.
Telefone para contato (82) 991835665.

Endereco da responsavel pela pesquisa (OBRIGATORIO):
Marcia Guimaréaes.

Instituicdo :Centro Universitario Tiradentes-UNIT/AL.
Endereco: Loteamento Brisa da Serraria

Rua Q, quadra B, no.05, Lote 06.

Bairro: Serraria / CEP: 57.046.526/ Cidade Maceio/Al.
Telefones p/contato:(82) 99101-1344.

ATENCAO: Para informar ocorréncias irregulares ou danosas durante a sua
participacdo no estudo, dirija-se ao:

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Tiradentes/Al.
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Grupo:

QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Idade: Sexo:
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Procedéncia:

Escolaridade Estado
Civil:

Com quem
reside:

Atividade
Econbmica:

QUESTIONARIO DE BECK

1. 0 N3o me sinto triste
1 Eu me sinto triste
2 Estou sempre triste e ndo consigo sair disso

3 Estou tdo triste ou infeliz que ndo consigo suportar

2. 0 N3o estou especialmente desanimado quanto ao futuro



1 Eu me sinto desanimado quanto ao futuro
2 Acho que nada tenho a esperar

3 Acho o futuro sem esperanca e tenho a impressdo de que as coisas ndo podem
melhorar

3. 0 Ndo me sinto um fracasso
1 Acho que fracassei mais do que uma pessoa comum

2 Quando olho para tras, na minha vida, tudo o que posso ver é um monte de
fracassos

3 Acho que como pessoa, sou um completo fracasso

4.0 Tenho tanto prazer em tudo como antes
1 N3o sinto mais prazer nas coisas como antes
2 Ndo encontro um prazer real em mais nada

3 Estou insatisfeito ou aborrecido com tudo

5. 0 Ndo me sinto especialmente culpado
1 Eu me sinto culpado as vezes
2 Eu me sinto culpado na maior parte do tempo

3 Eu me sinto sempre culpado

6. 0 Ndo acho que esteja sendo punido
1 Acho que posso ser punido
2 Creio que vou ser punido

3 Acho que estou sendo punido

7.0 N3o me sinto decepcionado comigo mesmo
1 Estou decepcionado comigo mesmo
2 Estou enojado de mim

3 Eu me odeio
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8. 0 Nao me sinto de qualquer modo pior que os outros
1 Sou critico em relagdo a mim devido a minhas fraquezas ou meus erros
2 Eu me culpo sempre por minhas falhas

3 Eu me culpo por tudo de mal que acontece

9. 0 Nao tenho quaisquer ideias de me matar
1 Tenho ideias de me matar, mas nao as executaria
2 Gostaria de me matar

3 Eu me mataria se tivesse oportunidade

10. 0 N3o choro mais que o habitual
1 Choro mais agora do que costumava
2 Agora choro o tempo todo

3 Costumava ser capaz de chorar, mas ndo consigo mesmo que o queira

11. 0 N3o sou mais irritado agora do que ja fui
1 Fico molestado ou irritado mais facilmente do que costumava
2 Atualmente me sinto irritado o tempo todo

3 Absolutamente ndo me irrito com as coisas que costumava irritar-me

12. 0 N3o perdi o interesse nas outras pessoas
1 Interesso-me menos do que costumava pelas outras pessoas
2 Perdi a maior parte do meu interesse nas outras pessoas

3 Perdi todo meu interesse nas outras pessoas

13. 0 Tomo decisdes mais ou menos tdo bem como em outra época
1 Adio minhas decisdes mais do que costumava
2 Tenho maior dificuldade em tomar decisdes do que antes

3 N3o consigo mais tomar decisdes
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14. 0 N3o sinto que minha aparéncia seja pior do que costumava ser
1 Preocupo-me por estar parecendo velho ou sem atrativos

2 Sinto que a mudancas permanentes em minha aparéncia que me fazem
parecer sem atrativos

3 Considero-me feio

15. 0 Posso trabalhar mais ou menos tdo bem quanto antes
1 Preciso de um esfor¢o extra para comecar qualquer coisa
2 Tenho de me esforcar muito até fazer qualquer coisa

3 Nao consigo fazer nenhum trabalho

16. 0 Durmo tdo bem quanto de habito
1 Nao durmo tdao bem quanto costumava

2 Acordo uma ou duas horas mais cedo do que de habito e tenho dificuldade
para voltar a dormir

3 Acordo varias horas mais cedo do que costumava e tenho dificuldade para
voltar a dormir

17. 0 N3o fico mais cansado que de habito
1 Fico cansado com mais facilidade do que costumava
2 Sinto-me cansado a fazer qualquer coisa

3 Estou cansado demais para fazer qualquer coisa

18. 0 O meu apetite ndo esta pior do que de habito
1 O meu apetite ndo é tao bom quanto costumava ser
2 Meu apetite estd muito pior agora

3 N3do tenho nenhum apetite

19. 0 N3o perdi muito peso, se é que perdi algum ultimamente

1 Perdi mais de 2,5 kg
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2 Perdi mais de 5 kg
3 Perdi mais de 7,5 kg

Estou deliberadamente tentando perder peso, comendo menos: SIM ( ) NAO ( )

20. 0 Ndao me preocupo mais que o de habito com a minha saude

1 Preocupo-me com problemas fisicos como dores e aflicdes ou perturbacdes
do estdbmago ou prisdo de ventre

2 Estou muito preocupado com problemas fisicos e é dificil pensar em outra
coisa que nao isso

3 Estou tdo preocupado com meus problemas fisicos que ndo consigo pensar
em outra coisa

21.0 N3o tenho observado qualquer mudanga recente em meu interesse sexual
1 Estou menos interessado por sexo que costumava

2 Estou bem menos interessado em sexo atualmente

3 Perdi completamente o interesse por sexo

QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA — SF — 36

1 - Em geral vocé diria que sua saude é:

Excelente Muito Boa Boa Ruim Muito Ruim
1 2 3 4 5

2 - Comparada a um ano atrds, como vocé classificaria sua saude em geral, agora?

Muito Melhor Um Pouco Melhor | Quase a Mesma [Um Pouco Pior Muito Pior
1 2 3 4 5

3 - Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante
um dia comum. Devido a sua saude, vocé teria dificuldade para fazer estas atividades?

Neste caso, quanto?
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Atividades

Sim, dificulta
muito

Sim, dificulta um

N3do, nao
dificulta de

pouco
modo algum

a) Atividades rigorosas, que exigem muito
esforco, tais como correr, levantar
objetos pesados, participar em esportes
arduos.

b) Atividades moderadas, tais como
mover uma mesa, passar aspirador de po, | 1 2 3
jogar bola, varrer a casa.

c) Levantar ou carregar mantimentos

d) Subir vérios lances de escada

e) Subir um lance de escada

f) Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-se

g) Andar mais de 1 quildmetro

h) Andar varios quarteirdes

i) Andar um quarteirao

[NEN [TSEN [ERNN SN [EEN IR JEEN Y
NN (NININININ N
Wlwlwlwlw|lw|w]|w

j) Tomar banho ou vestir-se

4- Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas
com seu trabalho ou com alguma atividade regular, como consequéncia de
sua saude fisica?

Sim | Nao
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu trabalho 1 2
ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria?
c) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou a outras atividades. 1 2
d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (p. ex. 1 2
Necessitou de um esforgo extra).

5- Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas
com seu trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de
algum problema emocional (como se sentir deprimido ou ansioso)?

Sim Ndo
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu trabalho |1 2
ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c) Ndo realizou ou fez qualquer das atividades com tanto cuidado como 1 2
geralmente faz.
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6 - Durante as ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em relacao a familia,

amigos ou em grupo?

De forma nenhuma Ligeiramente Moderadamente Bastante Extremamente
1 2 3 4 5
7 - Quanta dor no corpo vocé teve durante as Ultimas 4 semanas?
Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muito grave
1 2 3 4 5 6
8 - Durante as ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho normal
(incluindo o trabalho dentro de casa)?
De maneira alguma Um pouco Moderadamente Bastante Extremamente
1 2 3 4 5
9 - Estas questdes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com
vocé durante as ultimas 4 semanas. Para cada questdo, por favor, marque uma
resposta que mais se aproxime com a maneira como vocé se sente, em relagao as
ultimas 4 semanas.
Todo | Amaior| Uma | Alguma Uma Nunca
Tempo parte boa parte pequena
do parte do parte do
tempo do tempo tempo
tempo

a) Quanto tempo vocé tem se
sentindo cheio de vigor, de 1 2 3 4 5 6
vontade, de forga?
b) Quanto tempo vocé tem se
sentido uma pessoa muito 1 2 3 4 5 6
Nervosa?
¢) Quanto tempo vocé tem se
sentido tdo deprimido que nada 1 2 3 4 5 6
pode animalo?
d) annto tempo vocé te_m se 1 5 3 4 5 6
sentido calmo ou tranquilo?
e) Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6
sentido com muita energia?
f) Quanto tempo vocé tem se
sentido desanimado ou abatido? ! 2 3 4 > 6
g) QL.Janto tempo vocé tem se 1 5 3 4 c 6
sentido esgotado?
h) Q.uanto tempo vocé jcem se 1 5 3 4 5 6
sentido uma pessoa feliz?
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i) Quanto tempo vocé tem se
sentido cansado?

10 - Durante as ultimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua saude fisica ou
problemas emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como visitar
amigos, parentes, etc)?

Todo Tempo A maior parte do | Alguma parte do Uma pequena Nenhuma parte do
tempo tempo parte do tempo tempo
1 2 3 4 5
11- O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacdes para vocé?
Definitivamente | A maioria | Nao sei| A maioria Definitiva-
verdadeiro das vezes das vezes | mente falso
verdadeiro falso
a) Eu costumo adoecer um
pouco mais facilmente que 2 3 4 5
as outras pessoas
b) Eu sou tdo saudavel
guanto qualquer pessoa 2 3 4 5
gue eu conheco
c) l,Eu achp gue a minha 5 3 4 5
saude vai piorar
d) Minha saude é excelente 2 3 4 5

AVALIACAO DAS ATIVIDADES BASICAS DA VIDA DIARIA (KATZ)

A - indice de atividades rotineiras do paciente

1 Tomar banho (esponja, chuveiro ou banheira):

( ) Nao precisa de ajuda.

( )Precisa de ajuda para lavar apenas uma parte do corpo (costas ou pernas).

( ) Precisa de ajuda para higiene completa (ou ndo toma banho).

2 Vestir-se:




67

( ) Pega as roupas e veste-se sem nenhuma ajuda.
( ) Pega as roupas e veste-se sem ajuda, com exce¢do de amarrar os sapatos.

( ) Precisa de ajuda para pegar as roupas ou para se vestir, ou fica parcial ou
completamente nao vestido.

3 Ir ao banheiro:

( ) Vai ao banheiro, faz a higiene, e se veste sem ajuda (mesmo usando um objeto
para suporte como bengala, andador, cadeira de rodas, e pode usar urinol a noite,
esvaziando pela manha).

( ) Recebe ajuda para ir ao banheiro, ou para fazer a higiene, ou para se vestir
depois de usar o banheiro para fazer suas necessidades.

( ) Ndo vai ao banheiro para fazer suas necessidades’

4 Locomogao:

( ) Entra e sai da cama, assim como da cadeira, sem ajuda (Pode estar usando objeto
para suporte, como bengala ou andador).

( ) Entra e sai da cama, ou da cadeira, com ajuda.

( ) N3o sai da cama.

5 Continéncia:
( ) Controla a urina e movimentos do intestino completamente por si préprio.
( ) Tem acidentes ocasionais.

( ) Supervisdao ajuda a manter controle de urina ou intestino, cateter é usado, ou é
incontinéncia.

6 Alimentacao:
( ) Alimenta-se sem ajuda.
( ) Alimenta-se, com excecdo no caso de cortar carne ou passar manteiga no pao.

( ) Recebe ajuda para se alimentar ou é alimentado parcial ou completamente por
meio de tubos ou fluidos intravenosos.
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Quando o paciente ndo souber informar, favor anotar que a informacao nao foi dada

por ele.

(IQCODE-BR)- AVALIA A MEMORIA E O RACIOCINIO

Itens Muito [Um Pouca Um Muito

melhor |pouco |mudanga |pouco |pior
melhor pior

1. Lembrar de rostos de parentes e amigos 1 2 3 4 5

2.Lembrar dos nomes de parentes e amigos 1 2 3 4 5

3. Lembrar de fatos relacionados a parentese |1 2 3 4 5

amigos como, por exemplo: suas profissdes,

aniversarios e enderecos.

4.Lembrar de acontecimentos recentes 1 2 3 4 5

5.Lembrar-se de conversas depois de poucos |1 2 3 4 5

dias.

6. No meio de uma conversa, esquecer o que |1 2 3 4 5

ele(a) queria dizer

7. Lembrar do préprio endereco e telefone 1 2 3 4 5

8.Saber o dia e 0 més em que estamos 1 2 3 4 5

9.Lembrar onde as coisas sao geralmente 1 2 3 4 5

guardadas.

10.Lembrar onde encontrar coisas que foram |1 2 3 4 5

guardadas em lugares diferentes daqueles em

gue costuma guardar.

11. Adaptar-se a qualquer mudancga no dia-a- |1 2 3 4 5

dia

12.Saber utilizar aparelhos domésticos 1 2 3 4 5

13.Aprender a utilizar um novo aparelho 1 2 3 4 5

existente na casa.
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14.Aprender coisas novas em geral

15.Lembrar das coisas que aconteceram na
juventude.

16.Lembrar de coisas que ele(a) aprendeu na
juventude

17.Entender o significado de palavras pouco
utilizadas

18.Entender o que é escrito em revistas e
jornais

19.Acompanhar histdérias em livros ou em
programas de televisao

20.Escrever uma carta para amigos ou com fins
profissionais

21.Conhecer importantes fatos histéricos

22.Tomar decisoes no dia-a-dia

23.Lidar com dinheiro para as compras

24.Lidar com assuntos financeiros, por exemplo:
aposentadoria e conta bancaria.

25.Lidar com outros célculos do dia-a-dia, por
exemplo: quantidade de comida a comprar, Ha
guanto tempo nao recebe visitas de parentes
OU amigos.

26.Usar sua inteligéncia para compreender e
pensar sobre o que estd acontecendo

Soma das colunas

Multiplicagao




