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RESUMO

Objetivo: Descrever o desempenho nas atividades de vida diaria
(AVD) em pacientes infectados pelo HTLV-1 com TSP/HAM e medir o
impacto da doenca sobre a qualidade de vida dos pacientes. Méto-
do: Trata-se de um estudo descritivo, de corte transversal. Um total
de setenta e trés pacientes com TSP/HAM acompanhados no Centro
de HTLV da Escola Baiana de Medicina e Saude Publica, Salvador,
Bahia, Brasil foram selecionados. O indice de independéncia funcio-
nal foi calculada usando o Health Assessment Questionnaire (HAQ). A
qualidade de vida foi avaliada incluindo a capacidade funcional, dor
e aspecto fisico, utilizando do Short-Form Health Survey (SF-36). Re-
sultados: Um total de setenta e trés pacientes com TSP/HAM foram
avaliados: a idade média foi de 48,9 + 11,4 anos, e 57 (78,1%) eram
mulheres. A duracdo da doenca TSP/HAM foi de 10 a 37 anos em

ABSTRACT

Aim: To describe the performance of activities of daily living (ADL) of
HTLV-1 infected patients with HAM/TSP and to measure the impact of
the disease on the patients’ quality of life. Methods: This study is a de-
scriptive, cross-sectional study. A total of seventy-three HAM/TSP pa-
tients were enrolled at the HTLV Center of the Bahia School of Medicine
and Public Health, Salvador, Bahia, Brazil. The index of functional inde-
pendence was calculated using the Health Assessment Questionnaire
HAQ. The quality of life, including functional capacity, pain, and physi-
cal appearance was assessed using the Short-Form Health Survey (SF-
36).Results: A total of seventy-three HAM/TSP patients were enrolled
with a mean age of 48.9 + 11.4 years, 57 of whom were (78.1%) women.
The duration of HAM/TSP disease was 10 to 37 years (in 50.7% of the

1 Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica.

50,7% dos pacientes. Trinta e seis pacientes (49,3%) necessitavam de
ajuda de suportes para andar. As pontuagdes mais baixas no desem-
penho das AVD foram observadas entre as mulheres e se referiam a
locomocdo e a mobilidade / (98,2%), ao vestuario (73,7%) e ao auto-
cuidado (57,9%). O escore de qualidade de vida para o aspecto fisico
foi 24,2 e o da capacidade funcional foi 27,1. A média de dor foi 41,7.
Concluséo: A TSP/HAM afeta negativamente a qualidade de vida e o
desempenho nas AVD dos pacientes. Dispositivos de tecnologia as-
sistiva devem ser usados para melhorar a capacidade funcional e a
qualidade de vida desses pacientes.

Palavras-chave: Paraparesia Espastica Tropical, Virus Linfotrépico
de Células T Humanas Tipo 1, Atividades Cotidianas, Qualidade de Vida

patients). Thirty-six patients (49.3%) had a need for walking supports.
The lowest ADL performance scores were observed among women and
referred to mobility/locomotion (98.2%), dressing (73.7%), and self-
care (57.9%) aspects. The quality of life score for the physical aspect
was 24.2, and the functional capacity was 27.1. The average for pain
was 41.7. Conclusion: HAM/TSP has a negative impact the on the ADL
performance of the patients and their quality of life. Assistive technol-
ogy devices should be used to improve functional capacity and quality
of life for these patients.

Keywords: Paraparesis, Tropical Spastic, Human T-lymphotropic virus 1,
Activities of Daily Living, Quality of Life
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I
INTRODUCAO

Estima-se que cerca de 20 milhdes de pesso-
as estejam infectadas pelo virus linfotrépico
de células T humanas do tipo 1 (HTLV-1)
em todo o mundo. Areas com elevadas pre-
valéncias de infec¢io sdo encontradas no
sudeste do Japdo e nas éreas pobres do Ca-
ribe, da Africa e da América Latina. O Brasil
tem o maior numero absoluto de individuos
infectados pelo HTLV-1 em todo o mundo,
mas a prevaléncia da infecc¢ido varia confor-
me a regido geografica.! A maior prevaléncia
é observada em Salvador, Bahia, onde cerca
de 2% da populagio (= 50.000 habitantes)
encontra-se infectada.?

O HTLV-1 é o agente etiol6gico da mielo-
patia associada a0 HTLV/paraparesia espdsti-
ca tropical (TSP/HAM), leucemia/ linfoma
de células T do adulto (ATLL).>” A TSP/
HAM ¢é uma doenca cronica progressiva, que
ocorre mais freqiientemente em mulheres com
idade acima de 40 anos, em uma proporgao de
3 mulheres para cada homem.*® Os principais
sintomas da doenca sdo uma paraparesia es-
péstica ou paraplegia e alteragdes autondmicas
dos esfincteres com reten¢io e incontinéncia
urindria ou constipagdo. A impoténcia sexual e
a perda da libido também sdo freqiientemente
observadas. Alteragoes sensoriais e profundas
tais, como parestesia e disestesia nos mem-
bros, bem como caimbras e dor na regido lom-
bar e membros inferiores também sao descri-
tas.” Os pacientes muitas vezes apresentam
dificuldade de locomogio, perda do equilibrio
e fadiga muscular."! Estes sintomas podem pre-
judicar o desempenho de suas atividades de
vida diaria (AVD), incluindo o auto-cuidado, a
capacidade para vestir-se e a mobilidade/loco-
mogao. Poucos estudos avaliaram a qualidade
de vida e 0 desempenho das AVD de pacientes
infectados pelo HTLV-1."> O objetivo deste
estudo foi descrever o desempenho nas AVD
em pacientes infectados pelo virus com TSP/
HAM e avaliar o impacto da doenca sobre a
qualidade de vida destes individuos.

-
METODO

Trata-se de um estudo de corte transversal,
descritivo. Os pacientes foram acompanha-
dos no Centro de Referéncia de HTLV da
Escola Baiana de Medicina e Saude Publica,
em Salvador, Bahia, Brasil, entre margo e de-
zembro de 2007. Este centro é ambulatério
que oferece assisténcia médica gratuita, diag-
ndstico laboratorial, assisténcia psicoldgica e

fisioterapia. Desde 2002, um total de 1.070
pacientes infectados pelo HTLV-1 estavam
matriculados no centro, dos quais, 50% eram
avaliados em consultas médicas ao menos
duas vezes por ano. A maioria dos pacientes
era do sexo feminino, a renda familiar era
de um saldrio minimo /més e tinham pouca
escolaridade (menos de 8 anos de estudo).
Trinta por cento dos pacientes tinham diag-

ndstico de TSP/HAM. Os pacientes foram
convidados para o estudo por telefone e eram
selecionados seqiiencialmente ap6s a consul-
ta médica. Um total de 73 pacientes foram
incluidos no estudo. O critério de inclusao
baseou-se em uma avaliagao neuroldgica para
o diagnéstico da TSP/HAM." O projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Fundagio Oswaldo Cruz (Fiocruz).

Tabela 1 - Caracteristicas clinicas e sécio demogréficas dos pacientes com TSP/HAM em Salvador, Bahia

Todos os pacientes Masculino Feminino
n=73 (%) n=16 (%) n=57 (%)
Idade (anos)
Média (DP) 48,9 (11,4) 51,6 (7,8) 48,4 (12,1)
Mediana (intervalo) 48 (25-76) 52 (40-66) 47 (25-76)
Escolaridade
< 8anos de estudo 40 (54,8) 11(68,7) 29 (50,9)
> 8 anos de estudo 33(42,2) 5(31,3) 28 (49,1)
Renda Familiar
<1 Salario minimo 63 (86,3) 15(93,8) 48 (84,2)
>1 Salério minimo 10(13,7) 1(6,2) 9(15,8)
Estado civil
Solteiro 56 (76,7) 12(75) 44 (77,2)
Casado 17 (233) 4(25) 13 (22,8)
Tempo de Sintomas
(anos)
> 10 anos 37(50,7) 9 (56,2) 28 (49,1)
< 10anos 36 (49,3) 7(43,8) 29 50,9)
Auxiliares de marcha
Bengalas 12(16,4) 4 (25) 8(14)
Muletas 7(9,6) 2(12,5) 5(88)
Andador 1(1,4) 0(0) 1(1,8)
Cadeira de rodas 16 (21,9) 1(6,3) 15(26,3)
Escala Funcional de
Osame
Grau 0-2 27 (37,0) 5(31,25) 22 (38,6)
Grau3-4 31(42,5) 5(31,25) 26 (45,6)
Grau5- 6 10(13,7) 4(25,0) 6(10,5)
Grau 7-8 3(41) 2(12,5) 1(1,8

Tempo dos sintomas de TSP/HAM, ** SM (salario minimo) U $ 220 escala Osame funcional
I ———
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-
COLETA DE DADOS

Os pacientes selecionados foram entrevistados
por trés membros da equipe. As avaliagdes eram
feitas na forma de uma entrevista estruturada.
Os dados sociodemograficos foram obtidos
através de um questiondrio especifico. A Qua-
lidade de vida foi avaliada através de trés cate-
gorias do questiondrio SF-36: fungdes fisicas,
aspecto fisico e dor. A pontuagao para cada es-
cala da dimensao variava de 0-100, com 0 cor-
respondendo ao pior estado de saude e 100 ao
melhor estado.”* As AVD foram avaliadas utili-
zando o primeiro dominio do Health Assessment
Questionnaire (HAQ)."S Oito categorias foram
avaliadas: 1) limpeza e higiene, 2) mobilidade,
3) comer, 4) andar, 5) higiene, 6) alcance, 7) de
preensio e 8) atividades comuns do cotidiano.
A escala variava de 0 a 3 pontos, sendo 0 - sem
qualquer dificuldade; 1 - com alguma dificulda-
de, 2 - com muita dificuldade e 3 - incapaz. O
indice de incapacidade funcional (IIF) foi inter-
pretado da seguinte forma: 0 = nenhuma assis-
téncia é necesséria, 1 = um dispositivo especial
é usada pelo paciente em suas atividades habitu-
ais, 2 = o paciente normalmente precisa da aju-
da de outra pessoa; 3 = 0 paciente normalmente
precisa tanto de dispositivos especiais quanto
da ajuda de outra pessoa. A reclassificacio da
escala foi feita unificando os itens “com alguma
dificuldade” e “com muita dificuldade” utilizan-

do a escala da seguinte forma: sem qualquer di-
ficuldade (ND), com alguma dificuldade (SD)
eincapaz (INC.). A disfungao motora foi avalia-
da por um neurologista, com base no Indice de
deficiéncia motora (escala de OSAME), na qual
a disfungdao motora é classificada em uma escala
que varia de 0 a 13, sendo o 0 uma deambulacio
normal e 13 pacientes totalmente acamados.'¢

Analise estatistica

A estatistica descritiva, incluindo as frequéncias,
percentagens, mediana, média e desvio padrao
(SD) foram calculadas para as varidveis sécio-
demograficas e para as AVD, no que se refere
as atividades mais criticas relacionadas com a
mobilidade/locomogio, e aos trés dominios da
qualidade de vida SE-36. O teste qui-quadrado
foi utilizado para comparar as propor¢des de
género. O nivel de significincia estatistica foi
quando o valor de P foi inferior a 0,05. O Statis-
tical Package for Social Sciences (SPSS 13. 0 ) foi
utilizado para calculos estatisticos.

-
RESULTADOS

A amostra foi constituida de 73 pacientes com
TSP/HAM, sendo a maioria (78,1%) do sexo
feminino. A mediana da idade foi de 48 anos
(variando de 25 a 76 anos), 95,9% dos pacien-
tes tinham mais de 30 anos de idade e 46,6%
cursaram apenas o ensino fundamental. Quan-

Tabela 2 - Desempenho nas atividades de vida diaria de 73 pacientes com TSP/HAM em Salvador, Bahia

Variaveis Total =73 Masculino=16 Feminino=57
n (%) n (%) n (%)

Mobilidade/locomogéo

Sem dificuldade 4(5,5) 3(18.8) 1(1,8)

Com dificuldade 49 (67,1) 9(56,2) 40 (70,2)

Incapaz 20(27,4) 4(25,0) 16 (28,0)

Vestuario

Sem dificuldade 25(34,2) 10 (62,5) 15(26,3)

Com dificuldade 47 (64,4) 6 (37,5 41(71,9)

Incapaz 1(1,4) 0 (0%) 1(1,8)

Auto cuidado

Sem dificuldade 33 (45,20) 9(56,2) 24 (42,1)

Com dificuldade 39(53,4) 7 (43,8) 32(56,1)

Incapaz 1(1,4) 0(0) 1(1,8)

Alimentacéo 70(95,9) 15(93,7) 55 (96,5)

Sem dificuldade 3 (4,1) 1(6,3) 2(3,5)

Com dificuldade Incapaz 0(0) 0(0) 0(0)

IIF

Media + SD 1,43+0,77 1,3£0,74 1,4+0,78

Min 0 0,2 0

Max 3,0 3,0 3,0

Os dados representam o nimero (porcentagem) dos pacientes,

IIF. Indice de independéncia funcional

to ao estado civil, 41,1% dos pacientes eram
solteiros. A renda familiar mensal de 55,6%
dos pacientes foi de um saldrio minimo (cerca
de US$ 220). Quanto a duragio dos sintomas
de TSP/HAM, 37 pacientes (50,7%) tinham
sintomas hd mais de 10 anos. Além disso, 36
(49,3%) dos pacientes necessitam de apare-
lhos especiais como muletas, bengalas ou an-
dadores e 16 (22%) utilizam cadeira de rodas.
O grau de deficiéncia motora, medida pela
escala Osame, foi superior a sete em 5,4% dos
pacientes (Tabela 1). As AVD mais compro-
metidas eram relacionadas & mobilidade/ lo-
comogao e limpeza, seguida do auto-cuidado.
Em relagdo a locomocio e mobilidade, 70,2%
das mulheres relatavam realizar as atividades
com muita dificuldade e 28% eram incapazes,
enquanto para homens estas proporgdes foram
de 56,2% e 25%, respectivamente. Em relagao
ao vestudrio, 71,9% das mulheres apresenta-
vam muita dificuldade e 1,8% era incapaz de
desempenhar essa fungio, enquanto 37,5%
dos homens apresentavam muita dificuldade.
O indice de independéncia funcional (IIF)
avaliada pelo HAQ foi de moderada a grave
(média de 1,4 + 0,8) (Tabela 2).

A principal dificuldade relacionada a mo-
bilidade/locomogao foi para a capacidade de
deitar-se ou levantar-se de uma cama. A incapa-
cidade de fazer compras préximo ao domicilio
foi relatada por 39,7% dos pacientes do sexo
feminino, enquanto 24,6% eram incapazes de
permanecer em pé no 6nibus. Quanto ao au-
tocuidado 27,4% dos pacientes apresentavam
muita dificuldade para desempenhar essa ativi-
dade e 4,2% dos pacientes eram incapazes de to-
mar uma ducha. A maioria dos pacientes tinha
dificuldade de vestir-se e despir-se (Tabela 3).
O escore de qualidade de vida para o aspecto
fisico foi de 24,2, e da capacidade funcional foi
de 27,1. Amédia de dor foi de 41,7 (Tabela 4).

-
DISCUSSAO

Os resultados deste estudo indicam que os in-
dividuos infectados pelo HTLV-1 com TSP/
HAM tem um comprometimento importan-
te no que diz respeito a realizagao das AVD.
Este comprometimento estd ndo apenas rela-
cionado com a mobilidade/ locomogao, mas
igualmente na capacidade para o vestir-se e
no autocuidado. Ao nosso conhecimento este
¢ o primeiro relato no Brasil que avalia o de-
sempenho das AVDs em pacientes infectados
pelo HTLV-1 com diagnéstico de TSP/HAM.
AS AVDs relacionadas a mobilidade/locomo-
a0, a capacidade de deitar-se e levantar-se, a
se deslocar de um local para outroe de pegar
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objetos no chao foram apotados como os mais
dificeis para a maioria dos pacientes. Um outro
estudo que avaliou o perfil de deficiéncia de
pacientes com HTLV-1 no Brasil demonstrou
que a locomogio (caminhar e subir ou descer
escadas) e o controle da bexiga foram as 4reas
funcionais mais afetadas.'?

A perda de equilibrio e a espasticidade
presentes em pacientes com TSP/ HAM
parecem ser fatores importantes em relagdo
a capacidade do paciente de vestir-se e de
permanecer em posigao ortostatica. Estas si-
tuagdes parecem ser mais pronunciadas entre
as mulheres. No entanto, os resultados obti-
dos para o Indice de Incapacidade Funcional
(FII) do HAQ foram similares para ambos
os sexos, indicando dificuldades moderadas
a graves, que necessitavam da assisténcia de
outras pessoas ou de cuidadores. Além disso,
houve dificuldades relacionadas a acessibili-
dade urbana, como demosntrado pelo relato
de dificuldades em fazer compras préximo a
moradia, bem como de permanecer em pé em
transportes publicos. Estas dificuldades po-
dem ser explicadas tanto pelas limitagdes de
locomogao causada pela doenga, como igual-
mente pelas condi¢des inadequadas de aces-
so as dreas residenciais e aos meios de trans-
porte (carro, énibus, etc). Essas dificuldades
podem constituir entraves que impedem a
realizacdo de diversas atividades envolvendo
a mobilidade/locomocao.

As limitagoes apontadas pelos pacientes
afetaram negativamente a qualidade de vida
dos mesmos, particularmente em relacio a
condigao fisica, como observado em pacien-
tes com esclerose multipla'” ou com lesdo me-
dular resultantes de traumas.'® Recentemente,
um estudo realizado para determinar a preva-
léncia de dor crénica em pacientes com TSP/
HAM em Salvador-Brasil, mostrou que a dor
cronica foi significativamente associada com
ansiedade e depressio, e que houve um im-
pacto negativo da dor na qualidade de vida."
Embora a dor estivesse ja presente na TSP/
HAM, o seu impacto na qualidade de vida
em nosso estudo foi menor que as limitagoes
fisicas e a capacidade funcional. No entanto,
o baixo impacto da dor sobre a qualidade de
vida pode estar subestimada, uma vez que os
pacientes com TSP/HAM podem limitar as
suas atividades para aquelas que exigem me-
nor esforgo fisico. Além disso, a dor foi avalia-
da por um tnico parametro.

As alteragcdes sensoriais, motoras e as
respostas autondémicas induzidas pelo TSP/
HAM nio resultam apenas na falta de inde-
pendéncia e de autonomia nesses individu-
os, também causam uma alteracio impor-

Tabela 3 - Atividades mais criticas relacionadas & mobilidade/locomocao de 73 pacientes com TSP/HAM

Sem Com
- . sle . . Incapaz
Atividades de vida diaria dificuldade dificuldade n (%)
0

n (%) n (%)
Deitar-se e levantar- se de uma cama 10 (4,0) 44(70,0) 19 (26)
Curvar-se para pegar roupas do chao 12(16,5) 49 (67) 12(16,5)
Caminhar em lugares planos 15(20,7) 48 (65,7) 10(13,6)
Levantar-se de forma ereta de uma cadeira sem encosto | 18 (14,8) 41 (65,1) 14(20,1)
Subir 5 degraus 14(19,0) 46 (63) 13(18,0)
Desempenho na utilizagdo de uma vassoura 19 (26,0) 38(52,0) 16 (22,0)
para varrer e rodo para dgua.
Manter-se em pé no 6nibus ou metré 20 (27,4) 30 (48) 18 (24,6)
Sentar-se e levantar-se do vaso sanitario 23 (31,5 38(52,0) 12(16,5)
Fazer compras no lugar onde mora 22(26,1) 25(34,2) 26 (39,7)

tante na vida em comunidade, nas atividades
de lazer, no trabalho e no estudo. A doenga
também carrega um estigma: a principal for-
ma de transmissao do HTLV-1, no Brasil, é
por contato sexual e a infec¢do é mais pre-
valente em individuos com baixa renda e
pouca escolaridade.” Isso contribui para o
isolamento do paciente e para uma menor
participa¢do na vida social.

A funcionalidade e a incapacidade de uma
pessoa sao concebidas como uma interagao di-
namica entre as condi¢des de satde (doengas,
lesoes e deficiéncia) e os fatores contextuais
(fatores ambientais e pessoais).?’ O processo
de reabilitagio exige estratégias de prevengao
e de apoio, a fim de permitir que estes indivi-
duos possam atingir e manter um nivel 6timo
de funcionalidade enquanto interagindo com
o seu ambiente.

-
CONCLUSAO

Os resultados aqui apresentados reforcam
a necessidade de uma equipe interdisci-
plinar para acompanhar os pacientes com
TSP/HAM. Protocolos especificos devem
ser criados e as barreiras e os facilitadores
devem ser identificadas para melhorar a
qualidade de vida. A saude dessas pessoas
depende ndo apenas da evolugio clinica,
mas igualmente da melhoria do acesso aos
ambientes em que vivem. Os dispositivos de
tecnologia assistiva, tais como barras, corri-
mao, adapta¢des em camas e em cadeiras de-
vem ser usados para melhorar a capacidade
funcional, a independéncia e a qualidade de
vida desses pacientes.

Tabela 4 - Média das trés areas para avaliar qualidade
de vida do questiondrio SF-36 de 73 pacientes
com TSP /HAM de Salvador, Bahia

Dominios | Média+SD  Min-Max
Aspecto Fisico | 24,2+24,6 0-100
Capacidade 27,1+23,7 0-94
Funcional

Dor 41,7434,4 0-100

* Desvio Padrdo (DP) ** Média (M)
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