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RESUMO

PREVALENCIA E CARACTERIZACAO DA DOR EM PORTADORES DE HTLV-1

O virus linfotrépico de células T humana tipo 1 (HTLV-1) € um retrovirus humano e
tem sido associado a importantes doencgas, entre elas, a paraparesia espastica
tropical/mielopatia associada ao HTLV-1 (HAM/TSP). Este estudo de corte
transversal buscou estimar a prevaléncia e a caracterizagcdo da dor em portadores
de HTLV-1 de um centro de referéncia, verificar a associacdo da dor com aspectos
sociodemogréficos e clinicos, identificando os principais locais acometidos, o tipo de
dor (neuropatica / nociceptiva / mista) e sua intensidade, além de relacionar com
qualidade de vida. O estudo também teve como obijetivo verificar, em um subgrupo
de pacientes com HAM/TSP, se havia associacdo deste diagndstico com o tipo de
dor. A localizacédo da dor foi avaliada através do mapa corporal e sua intensidade
com a Escala Visual Analégica. A dor foi caracterizada como neuropética ou
nociceptiva, utilizando-se o questionario DN4, e a qualidade de vida, estimada pelo
SF-36™. Na amostra de 193 pacientes, 84,5% referiam dor. Os locais mais
acometidos foram coluna lombar e membros inferiores (62,8%), preponderando dor
intensa nos quadros de dor neuropatica. A qualidade de vida apresenta menores
escores, em todos os dominios, para os individuos infectados pelo HTLV-1 que
sentem dor. Nao houve associacdo entre o tipo de dor e o diagnéstico para
HAM/TSP. Concluiu-se que ha alta prevaléncia de dor, principalmente na coluna
lombar e membros inferiores, com predominancia da dor neuropdtica, que afeta a
qualidade de vida em portadores de HTLV-1, e que o tipo de dor independe do
diagnostico para HAM/TSP.

Palavras-chave: 1. HTLV-1; 2. Dor; 3. HAM/TSP; 4. Qualidade de vida.
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Il. INTRODUCAO

O virus linfotrépico de células T humana tipo 1 (HTLV-1) € um retrovirus humano e
tem sido associado a importantes doencas, entre elas, a paraparesia espastica
tropical / mielopatia associada ao HTLV-1 (HAM/TSP) que ocasiona incapacidade

funcional e dor (Gessain et al., 1985; Osame et al., 1986).

O HTLV-1 é endémico no Japdo, Caribe, Africa, América do Sul e llhas da
Melanésia. Estima-se 15 a 20 milhdes de pessoas infectadas no mundo (Carneiro-
Proietti et al., 2002). Salvador, capital da Bahia—Brasil € uma regido endémica do
HTLV-1, justificando a atencdo dispensada ao tema. Estudos identificaram a
presenca do virus, inicialmente, em 1,8% de individuos na populacao geral (Moreira
et al.,, 1993); em 1,35% dos doadores de sangue (Galvdo-Castro et al.,, 1997) e

1,76% da populacdo em geral (Dourado et al., 2003).

O dano ao sistema nervoso pode induzir distlrbios sensério-motores, como dor
neuropatica e fragueza muscular. Esta compromete funcbes locomotoras e
posturais, o que permite a instalacdo de uma dor nociceptiva ou mista (ljichi e
Osame, 1995). O estabelecimento do tipo de sindrome dolorosa € um passo central
para o tratamento da dor cronica. Por exemplo, a presenca de componente
neuropatico pode causar maior interferéncia da dor nas atividades da vida diaria (de
ANDRADE et al., 2010) e é responsiva a tratamento farmacoldgico especifico (Attal
et al.,, 2010). Apesar de algumas evidéncias sugerindo que dor neuropatica &
prevalente em portadores de HAM/TSP, ndo foi encontrada uma avaliacdo da

presenca e caracteristicas da dor em uma populacdo de pacientes infectados com
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HTLV-1, independentemente da presenca de HAM/TSP. A dor tem sido abordada na
literatura, mas ainda ndo € claro se ha predominancia de dor nociceptiva ou
neuropatica, indicando uma tendéncia para predominio da dor neuropatica (Castro-

Costa et al., 2009; Tavares et al., 2009; Coutinho-Netto e Brites, 2011).

Este trabalho buscou estimar a prevaléncia e a caracterizacdo da dor em portadores
do HTLV-1 e o seu impacto sobre a qualidade de vida dessas pessoas,
independentemente do diagndéstico da HAM/TSP, em um centro de referéncia para o

HTLV.

Aspectos sociodemogréficos e clinicos, as localizacdes, o tipo de dor (neuropatica /

nociceptiva / mista) e sua intensidade foram avaliados.
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lIl. REFERENCIAL TEORICO

DOR — DEFINICAO E CLASSIFICACAO

A dor, fenbmeno multidimensional e de dificil compreenséo, foi conceituada como
“‘experiéncia sensitiva e emocional desagradavel decorrente de lesdes teciduais
reais ou potenciais ou descrita em tais termos”, pelo comité de taxonomia da
Associacdo Internacional para o Estudo da Dor (IASP), em 1986. Este conceito
abrange a subjetividade e inclui a participagcdo de mecanismos relacionados aos
aspectos discriminativos, as emocdes e ao simbolismo das sensacdes em geral. A
dor € vivenciada, por quase todos os seres humanos, como um alarme que protege
e possibilita a deteccdo de estimulos fisicos e quimicos nocivos que, por diversos
mecanismos, protege o individuo de futuras lesdes, ou patologicamente a partir de

alteracdes funcionais (Teixeira, 2009).

A percepcdo da dor depende da natureza, da localizacdo e da magnitude dos
estimulos e é influenciada pelo estado funcional das estruturas nervosas, pela
ocorréncia de anormalidades organicas ou funcionais, pelas experiéncias de vida no
passado e no presente, pelo tipo de atencdo a saude e pelos contextos
constitucionais, culturais e emocionais do individuo e dos ambientes onde ela se

apresenta (Teixeira, 2009).

O portador do HTLV-1 com HAM/TSP pode apresentar diferentes tipos de dor
(nocipeptiva / neuropatica). A dor nociceptiva ocorre por ativacdo de receptores ou

da via dolorosa e esta relacionada a lesdao de tecidos 6sseos, musculares ou
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ligamentares, e a dor neuropatica é decorrente de leséo primaria do sistema nervoso

periférico e central (IASP, 2009).

A dor nociceptiva ocorre por ativagcdo de receptores ou da via dolorosa e esta
relacionada a lesédo e inflamacao de tecidos 6sseos, musculares ou ligamentares. Os
receptores nociceptivos modificam lentamente sua atividade e geram uma dor
prolongada em decorréncia das alteracfes plasticas das estruturas subcelulares, da
funcionalidade do sistema nervoso periférico — SNP, da liberacdo de substancias
algogénicas pelos tecidos e de neurotransmissores excitatérios pelos nociceptores
do SNC. A sensibilizacdo dos neurbnios periféricos gera hiperalgesia e alodinia
termomecanica primaria, e a dos neurbnios centrais, a hiperalgesia e a alodinia

mecanica secundaria (Teixeira, 2009a)

A dor neuropatica é decorrente de lesdo primaria do sistema nervoso periférico e
central (IASP, 2009). Havendo modificacbes na funcdo ou na anatomia das
terminacdes nervosas, dos troncos nervosos periféricos, dos neurénios ou das vias
de conducao e de processamento central de informacao sensitiva, pode ocorrer dor
espontanea ou dor gerada por estimulos ndo nocivos, geralmente descrita como
gueimacdo, choque, formigamento, entre outras sensacdes decorrentes de
anormalidades da sensibilidade superficial ou profunda (Teixeira, 2009a). A dor
neuropatica se manifesta em diversas patologias clinicas e, em seu conceito mais
amplo, deve incluir caracteristicas como: dor e sintomas sensitivos que persistem
além do periodo de cura, presenca de fendbmenos sensitivos negativos e positivos,
de fendmenos motores positivos e negativos e de fendmenos autonémicos

(Backonja, 2003).
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A definicdo de dor neuropatica foi revista, por um grupo de peritos da comunidade
de neurologia e dor, nos seguintes termos: “a dor neuropatica surge em
consequéncia direta de uma lesao ou doencga afetando o sistema somatossensorial”.
Prop6e também a classificacdo da dor neuropatica em definida, provavel e possivel
para fins clinicos e de pesquisa, delimitando mais precisamente as suas
caracteristicas. O grau possivel s6 pode ser considerado como uma hipotese de
trabalho, que ndo exclui, mas ndo a diagnostica. Os graus provavel e definido

exigem provas de confirmacéo de um exame neuroldgico (Treede et al., 2008).

A identificacdo da dor neuropatica € um dos desafios da clinica de dor pela auséncia
de sinais e sintomas patognomonicos (caracteristicos de uma doenca); pela
indefinicdo de correlacdo entre sinais, sintomas e mecanismos fisiopatogénicos; pela
possivel neuroplasticidade variavel do sistema nervoso periférico e central; assim
como pela eficiéncia parcial e limitada das intervencdes terapéuticas farmacoldgicas
e nao farmacoldgicas que permitam inferir deducdes fisiopatologicas. Sendo assim,
os descritores verbais (sensacao de choque elétrico, queimacéao, formigamento, frio,
picada e prurido) sdo muito importantes para o diagndstico dessa dor. (Castro-Costa,

2009).
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VIRUS LINFOTROPICO DE CELULA T HUMANA TIPO 1 — HTLV-1

O virus linfotrépico de célula T humana tipo 1 (HTLV-1) € um retrovirus humano que
foi identificado nos EUA, na década de 80 (Poiesz et al.,1980). No Japéo, recebeu o
nome de ATLV (Yoshida et al., 1982), tendo sido demonstrado, posteriormente, ser

idéntico ao HTLV (Gallo et al.,1985; Popovic et al., 1983; Watanabe et al., 1984).

O HTLV é da mesma familia retroviridae que o HIV, da subfamilia oncoviridae, com
genoma de acido ribonucleico (RNA), que infectam células T maduras, geralmente
CD3+ e CD4+. Os retrovirus fazem parte de uma grande familia de virus,
primariamente  de  vertebrados, associados com doencas malignas,
imunodeficiéncias, doencas neuroldgicas, entre outras. A estrutura da particula viral
€ comum a dos demais retrovirus (Figura 1). Depois da entrada do virus na célula T,
seu genoma € copiado para o DNA (acido desoxirribonucleico) pela enzima
transcriptase reversa e € integrado ao genoma celular, formando o provirus. A
sintese do RNA (acido ribonucleico) viral é feita por enzimas celulares, usando o
provirus integrado como modelo. O RNA é, entdo, processado para formar as
proteinas virais e também o RNA que sera incorporado nas novas particulas virais

em formacéao (Carneiro-Proietti et al., 2000).
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Figura 1 — Estrutura e composicdo do HTLV-1.
Fonte: <http://aupec.univalle.edu.co/informes/ene99/fotos/htlv.jpg>
Acesso em: 5 ago.2006 Adaptado de: Vladimir Zaninovic
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O HTLV-1 tem sido associado a importantes patologias classificadas em sindromes
inflamatorias: paraparesia espastica tropical/mielopatia associada ao HTLV-1
(HAM/TSP) (Gessain et al.,, 1985; Osame et al.,, 1986), uveites, artropatias,
Sindrome de Sjogren, polimiosites, tireoidites, pneumopatias e alveolites de linfocitos
T; doencas malignas: ATL - leucemia/linfoma de células T do adulto (Yoshida, 1980;
Seiki et al., 1982; Franchini et al., 1995) e linfomas cutaneos de celulas T, além de
complicagbes infecciosas como 0 acometimento por strongyloides stercoralis,

escabiose, dermatites infecciosas, tuberculose e hanseniase (Verdonk et al., 2007).

A soroprevaléncia € mais elevada em mulheres e mais acentuada apos 40 anos
(Tajima et al., 1982; Kajiyama et al., 1986; Manns et al., 1991). A transmissao se da
na relacdo sexual, principalmente do homem para a mulher (Kajiyama et al., 1986;
Tajima et al., 1982), pelo aleitamento natural (Hino et al., 1985; Kajiyama et al.,
1986; Komuro et al., 1983), pela transfusdo sanguinea (Okochi, 1984) e por agulhas

e seringas em usuarios de drogas endovenosas (Carneiro-Proietti et al., 2000a).

A triagem sorolégica para HTLV-1 e HTLV-2 tornou-se obrigatéria em bancos de
sangue no Brasil, em 19 de maio de 1993, através da “Portaria 1376” (Brasil, 1993).
O Japao, em novembro de 1986, foi o primeiro pais a iniciar a triagem sorolégica
para o HTLV, seguido dos Estados Unidos em Janeiro de 1988, do Canada em
novembro de 1989 e das ilhas francesas caribenhas (Guadalupe, Martinica e
Guiana) em 1989. Na Franca Continental, o teste tornou-se obrigatorio, na triagem
sorologica, em 1991, na Suécia e Dinamarca, em 1994, seguidos pela Grécia e
Portugal. A Inglaterra e o Pais de Gales iniciaram em agosto de 2002, e a Escécia,

em novembro de 2002. Paises com baixa prevaléncia para HTLV tém discutido, ao
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longo das décadas, a relacédo custo/beneficio da implantacdo de triagem soroldgica

para HTLV (Lopes e Carneiro-Proietti, 2008).

PARAPARESIA ESPASTICA TROPICAL / MIELOPATIA ASSOCIADA AO HTLV-1

HAM/TSP

Estima-se que 5% dos pacientes portadores de HTLV-1 podem desenvolver
patologias e 3% a 4% podem desenvolver a Paraparesia Espastica Tropical /
Mielopatia Associada ao HTLV-HAM/TSP, doenca desmielinizante cronica e
progressiva, caracterizada por fraqueza muscular nos membros inferiores e
espasticidade, associada a disturbios esfincterianos e sensitivos em variados graus,
perda da libido, disfuncdo erétil e dor (Kaplan, Osame et al., 1990). As
caracteristicas descritas inicialmente na HAM/TSP hoje s&o vistas como parte de um
complexo neuroldégico do HTLV-1 que € comparado a um iceberg, tendo a HAM/TSP
na parte mais visivel e, submerso, um amplo espectro de manifestacbes
neurolégicas menos perceptiveis em que se encontram a miopatia, polineuropatia,
disautonomia, esclerose lateral amiotréfica, déficits cognitivos, entre outras (Aradjo
et al., 2006). Na descricao do perfil da incapacidade na HAM/TSP, foi verificado que
a idade, a forga nos membros inferiores e a dor lombar interferem nas atividades

funcionais (Franzoi et al., 2005).

A neuropatologia da HAM/TSP é descrita como uma mielopatia com leséo centrada
principalmente na medula toracica baixa, constituida de infiltrado mononuclear

(linfocitos T e B) perivascular e parenquimatoso, destruicdo de mielina e axonios,
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gliose astrocitaria e proliferacdo microglial, assim como infiltracdo e espessamento

das leptomeninges (Liberski et al., 1999).

A mielopatia associada ao HTLV é incapacitante. Seu inicio € insidioso, cursando
com alteragcbes motoras dos membros inferiores que ocasionam distarbio
progressivo da marcha, que pode se estabilizar com o tempo, distdrbios
autonémicos dos esfincteres (retencdo, incontinéncia urinaria, constipacao),
impoténcia nos homens e diminui¢ao da libido em ambos os sexos. O aparecimento
dos sintomas ndo obedece a uma ordem definida. Alguns casos apresentam
distarbios sensitivos superficiais e profundos tais como queimacdo, dorméncia e
formigamento nos pés, cdibras e dor lombar e nos membros inferiores (Takayanagui,
2000; Castro-Costa et al., 2009). As alteracbes sensoriais podem ou nao
acompanhar o quadro motor, porém ha relatos frequentes de disestesias e

parestesias nos membros inferiores, com predominancia distal (Ribas e Melo, 2002).

A Organizacdo Mundial de Saude — OMS prop@s critérios clinicos e laboratoriais do

diagndstico da HAM/TSP, em 1988, que foram revistos em 1989 (Quadro 1).



25

Quadro 1 - Critérios clinicos e laboratoriais da OMS para definicdo de paraparesia espéstica tropical associada
ao HTLV-1 (WHO - World Health Organization, 1989)

1. Critérios clinicos

O quadro clinico florido de paraparesia espastica cronica ndo é sempre visto quando o paciente apresenta: um sintoma
ou sinal clinico Unico pode ser a Unica evidéncia de PET/MAH incipiente

A. Idade e sexo: maioria dos casos esporadicos é em adultos, as vezes familiares; ocasionalmente em criangas;
predominio de mulheres.

B. Inicio: geralmente insidioso, podendo ser agudo.

C. Principais manifestagGes neuroldgicas:

1.
2.
3.

4.

Paraparesia espéstica cronica, de progressao lenta, que permanece estatica ap6s um progresso inicial.
Fragueza dos membros inferiores, de predominio proximal.

Os disturbios vesicais sdo uma caracteristica inicial; constipacdo geralmente ocorre mais tarde;
impoténcia e libido diminuida sdo comuns.

Sintomas sensitivos, tais como formigamento, queimacado etc., sdo mais proeminentes que 0s sinais
fisicos objetivos.

Dor lombar baixa com irradiagéo para as pernas é comum.

A sensibilidade vibratéria estd frequentemente alterada; a propriocepcdo é frequentemente menos
afetada.

Hiper-reflexia dos membros inferiores, frequentemente com clonus e sinal de Babinski.

Hiper-reflexia dos membros superiores; sinais de Hoffmann e Tromner positivos sao frequentes; fraqueza
pode estar ausente.

Reflexo mandibular exagerado em alguns pacientes.

D. Achados neurolégicos menos frequentes:

Sinais cerebelares, atrofia 6ptica, surdez, nistagmo, deficiéncias em outros nervos cranianos, tremor nos dedos e
maos, hipo- ou arreflexia aquiliana. Convulsdes, disturbio cognitivo, deméncia ou distirbio da consciéncia séo raros.

E. Outras manifestacdes neuroldgicas que podem estar associadas a PET/MAH:

Atrofia muscular, fasciculagdes (raras), polimiosite, neuropatia periférica, polirradiculopatia, neuropatia de nervos
cranianos, meningite, encefalopatia.

F. Manifestacdes sistémicas associadas a PET/MAH:

Alveolite linfocitaria pulmonar, uveite, sindrome de Sjogren, artropatia, vasculite, ictiose, crioglobulinemia, gamopatia
monoclonal, leucemia/linfoma de célula T do adulto.

1. Diagnéstico laboratorial

A. Presenca de anticorpos HTLV-I no sangue e no liquido cefalorraquidiano.

B. O LCR pode mostrar discreta pleocitose linfocitica.

C. Linfécitos lobulados podem estar presentes no sangue e/ou LCR.

D. Pode haver discreta a moderada hiperproteinorraquia.

E. Quando possivel isolamento viral no sangue e/ou LCR.

Fonte: Organizacéo Mundial de Saude — OMS , 1989. In: Castro-Costa et al., 2006.
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Neurologistas brasileiros e de outros paises propuseram um novo modelo

complementar ao critério diagnostico da OMS, que demonstra o0s niveis de

desenvolvimento dos sintomas da doenca (Quadro 2).

Quadro 2 - Niveis de determinagdo para os critérios diagnosticos da Paraparesia Espastica Tropical /
Mielopatia Associada ao HTLV-1 - HAM/TSP (Castro-Costa et al., 2006)

DEFINIDO

1.

Paraparesia espastica progressiva, ndo remissiva, associada a marcha suficientemente comprometida percebida
pelo préprio paciente. Sintomas ou sinais sensitivos podem ou ndo estar presentes. Quando presentes,
permanecem sutis e sem nivel sensitivo. Sinais ou sintomas esfincterianos anais e urinarios podem ou nao estar
presentes.

2. Presencga de anticorpo anti-HTLV-1 no soro e LCR, confirmados por Western blot e ou detecgdo do DNA proviral
no sangue.
3. Excluséo de outras condig8es que se assemelham a HAM/TSP.
PROVAVEL
1. Apresentagdo monossimpatica: espasticidade ou hiperreflexia dos membros inferiores ou sinal de Babinsk com ou
sem sinais sensitivos sutis, ou bexiga neurogénica isolada confirmada por testes urodinamicos.
2. Presencga de anticorpo anti-HTLV-1 no soro e LCR, confirmados por Western blot e ou detecgdo do DNA proviral
no sangue.
3. Excluséo de outras condi¢8es que se assemelham a HAM/TSP.
POSSIVEL
1. Apresentacdo clinica completa ou incompleta.
2. Presenca de anticorpo anti-HTLV-1 no soro e LCR, confirmados por Western blot e ou detecgdo do DNA proviral
no sangue.
3. Na&o exclusao de outras condi¢Bes que se assemelham a HAM/TSP.

Fonte: Castro-Costa et al., 2006.

QUALIDADE DE VIDA COMO PARAMETRO DE SAUDE

Em 1948, a OMS definiu que salude ndo era apenas auséncia de doencga, mas bem-

estar fisico, mental e social. Desde entdo, se deu maior importancia aos

instrumentos de qualidade de vida na préatica da atencdo a saude e nas pesquisas
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usadas tanto em estudos multicéntricos como em estudos seccionais e longitudinais

(Testa e Simonson, 1996)

Nos anos 90, consolidou-se um consenso, entre os estudiosos da area, em que
subjetividade e multidimensionalidade seriam aspectos relevantes no conceito de
qualidade de vida. A subjetividade para considerar a percepcdo da pessoa sobre o
seu proprio estado de saude e os aspectos nao clinicos do seu contexto de vida, e a
multidimensionalidade para abranger os determinantes e condicionantes do
complexo e multifatorial processo saude-doenca. Concebe-se subjetividade como “a
percepcdo do individuo sobre a sua posicdo na vida, no contexto da cultura e dos
valores nos quais ele vive, e em relacdo a seus objetivos, expectativas, padrées e

preocupagdes” (The WHOQOL, 1995).

A qualidade de vida é uma variavel importante na prética clinica e na producéo do
conhecimento na &area de saude, e o seu desenvolvimento podera resultar em
mudancas de paradigmas do processo saude—doenca, apontando para superacao
de desafios, ora negligenciados, como aspectos socioecondmicos, psicolégicos e
culturais importantes nas acdes de promocao, prevencao, tratamento e reabilitacdo
em saulde. Qualidade de vida € um construto interdisciplinar que conta com a

colaboracgéo de diversas areas do conhecimento (Seidl e Zannon, 2004).

No Brasil, as informagfes sobre saude sdo ainda insuficientes e voltadas para
mortalidade, nascidos vivos e agravos de notificagcdo compulséria, carecendo incluir
variaveis sociais que, mesmo quando existem, tém baixa confiabilidade e

preenchimento incompleto (Viacava, 2002).
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Desenvolvido no final dos anos 80, o Medical Outcomes Study 36-ltem Short Form
Health Survey (SF-36) é um instrumento muito conhecido e validado em varias
circunstancias para medir qualidade de vida, cuja estrutura dimensional oferece boa
representatividade da situacdo de saude. Apresenta boa sensibilidade e pode ser
aplicado em diversas situacfes, desde estabelecimentos de salde até inquéritos
populacionais. E um instrumento genérico concebido para pesquisas sobre fatores
relacionados a qualidade de vida, composto por 11 questdes e 36 itens que
contemplam oito componentes (dominios ou dimensdes): capacidade funcional, com
10 itens que avaliam as limitacBes em atividades fisicas, decorrentes de problemas
de saude; aspectos fisicos, com quatro itens que avaliam limitacbes no desempenho
do trabalho e em outras atividades da vida diaria causadas por problemas fisicos;
dor, com dois itens que avaliam a severidade da dor corp6rea e consequentes
limitacdes decorrentes da dor; estado geral de salude, com cinco itens que avaliam a
percepcdo pessoal atual e a expectativa quanto ao estado de saude; vitalidade, com
quatro itens que dizem respeito a sentir-se fatigado ou cheio de energia; aspectos
sociais, com dois itens que avaliam a interferéncia dos problemas fisicos e
emocionais nas atividades sociais normais; aspectos emocionais, com trés itens que
avaliam limitagdes no desempenho do trabalho e em outras atividades da vida diaria
por causa de problemas emocionais; salde mental, com cinco itens que avaliam a
percepcado pessoal atual e a expectativa quanto ao estado de saude; uma questao
comparativa sobre a percepcao da saude, atual e em um ano atras. O individuo
recebe um escore em cada dominio, que varia de zero a 100, sendo zero o pior
escore e 100 o melhor (Ware e Sherbourne, 1992). Este questionario foi traduzido e

validado em diversas linguas, também em portugués (Ciconelli et al., 1999).
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Algumas limitacdes do SF-36 sdo apontadas, como auséncia de avaliacao de alguns
conceitos de saude relativos a angustia causada pela falta de saude, as funcdes

familiar, sexual, cognitiva e ao disturbio do sono (Ware et al., 2003).

ATENCAO A SAUDE E O CUIDADO COM A DOR EM PESSOAS INFECTADAS

PELO HTLV

As pessoas infectadas pelo HTLV-1 enfrentam sérios problemas socioeconémicos e
tém que lidar com as restricbes impostas pela doenca, tais como: incapacidade
fisica, situacdo familiar alterada além da propria severidade das patologias que os
acometem e da perspectiva irreal de cura. Em pacientes nestas condi¢des, a
melhoria da funcdo, do bem-estar e da qualidade de vida deveriam ser objetivos

primarios do cuidado a saude.

No contexto da atencao a saude, considerando as dificuldades inerentes ao sistema
publico, o profissional desta &rea deve ter uma abrangéncia interdisciplinar e o
desafio de agucar sua sensibilidade para compreender o sofrimento advindo da dor,
entender de doencas, de doentes, do ambiente e das condi¢cbes de vida que o

envolvem (Alves Neto et al., 2009).

E recente a inclusdo de acdes que resultem em politicas de satde voltadas
especificamente para o cuidado da dor. O Ministério da Saude, no ambito do SUS,
criou a Camara Técnica de Controle da Dor e Cuidados Paliativos, de acordo com a

Portaria SAS n° 3.150 de 12/12/2006, da qual participam técnicos e entidades afins
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para delinear as acoes e as diretrizes da politica publica brasileira no controle da dor
e da prestacao de cuidados paliativos. Este grupo tem um grande desafio a enfrentar
dada a importancia epidemiolégica, a magnitude social da demanda por cuidados
paliativos, a diversidade de doencas que causam dor, a melhoria na qualidade de
vida que o controle da dor proporciona ao doente e a sua familia. Faz-se necessario
desde a estruturacdo de uma rede de servicos regionalizada e hierarquizada visando
cuidados integrais e integrados para o controle da dor até a criacdo de protocolos de
conduta que permitam a sua efetivacdo (Gadelha, 2006). Para os portadores de
HTLV, ainda ndo ha politicas especificas destinadas ao seu cuidado, ao contrario do
HIV, que é altamente difundido. Estudos e noticias atuais sobre portadores de HTLV
recomendam que politicas publicas sejam reforcadas (Moxot6 et al., 2007; SBI,

2010)

DOR EM PORTADORES DE HTLV

Estudos recentes verificaram alta prevaléncia de dor em portadores de HTLV-1 com
HAM/TSP. No primeiro deles, seguindo uma ordem cronolégica, em 90 pacientes, foi
encontrada a prevaléncia de 75,5% de dor lombar, principalmente nociceptiva, cujos
descritores de dor em membros inferiores sugeriam dor neuropatica (Tavares et al.,
2009). No segundo estudo, foram analisados 46 pacientes e foi verificado que 60,8%
gueixavam-se de dor, principalmente na fase inicial da doenca, sendo o tipo
neuropatico predominante (57,1%), gerando incapacitacdo (Castro-Costa et al.,
2009). No terceiro estudo, foi observado, em 43 individuos, que 38 (88,4%) referiam

dor crdnica, sendo que, nos pacientes com maior déficit neurologico, prevaleceu a
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dor neuropéatica e, naqueles com menor déficit motor, prevaleceu a dor nociceptiva

(Coutinho-Netto e Brites,2011) .

A elevada prevaléncia de dor (60,8 a 88,4%) e a determinacdo do tipo de dor, se
neuropatica ou nociceptiva, justificam a pesquisa sobre sintomas algicos referidos
por portadores de HTLV-1, uma vez que programas terapéuticos propostos para

cada tipo, por afetarem estruturas distintas, sdo essencialmente diferentes.
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IV. OBJETIVOS

PRIMARIO
Estabelecer a prevaléncia de dor em portadores de HTLV-1 do Centro de Referéncia
para o Atendimento Integrado e Multidisciplinar de Individuos Infectados pelo HTLV

da EBMSP / FBDC.

SECUNDARIOS

1. Verificar a associacao entre a dor e os aspectos sociodemograficos e clinicos em
portadores de HTLV-1.

2. ldentificar os principais locais acometidos pela dor em portadores de HTLV-1,
verificando a quantidade de locais, o tipo e a intensidade da dor.

3. Relacionar a dor com a qualidade de vida em portadores de HTLV-1.

4. Identificar, em portadores de HTLV-1, a prevaléncia de dor neuropatica,
nociceptiva e mista e verificar a associacéo entre o tipo de dor e o diagnéstico de

HAM/TSP (definido, provavel e possivel).

V. JUSTIFICATIVA

A caracterizagdo do padréo de dor em portadores de HTLV-1 pode fundamentar
intervencdes especificas para dor neuropatica e nociceptiva, aumentando sua
efetividade e melhorando a qualidade de vida dos infectados pelo virus. Estudos de
corte transversal servem de base para o acompanhamento de resultados das
condutas propostas e fundamentam, técnica e cientificamente, os estudos e

procedimentos clinicos adotados.
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VI. CASUISTICA, MATERIAL E METODO

Este € um estudo de corte transversal, realizado na populacdo de portadores de
HTLV-1 do Centro de Referéncia para o Atendimento Integrado e Multidisciplinar de
Individuos Infectados pelo HTLV da Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica —

CHTLV/EBMSP.

A amostra deste trabalho foi constituida de 193 sujeitos, sendo necessarios 171
individuos para calcular a prevaléncia de dor em portadores de HTLV-1 com + 6%
de preciséo e alfa de 5% em se considerando uma prevaléncia estimada de 80%, de
acordo com o programa do Laboratorio de Epidemiologia e Estatistica da USP —

LEE.

Para o objetivo principal, a variavel dependente foi a presenca de dor, e as variaveis
independentes foram dados sociodemograficos: género, idade, estado civil, cor da
pele, escolaridade, classe social e habito de fumar. Os dados clinicos foram
tratamento fisioterapéutico, terapia ocupacional, pratica de atividade fisica,
diagnostico de HAM/TSP segundo a classificacdo: definido, possivel e provavel
(Castro-Costa et al., 2006). Os dados foram informados nos prontuarios, assim como
o tempo de acompanhamento médico e os componentes de qualidade de vida do
questionario SF-36 (capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral de
saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e saude mental. Também
foram avaliadas outras variaveis de interesse, como localizagéo, intensidade e tipo

de dor.
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Os dados foram coletados, de julho de 2008 a julho de 2009, por sete avaliadores
previamente treinados, participantes do Grupo de Pesquisa Dinamica do Sistema
Neuromusculoesquelético e do Programa de Iniciagdo Cientifica Voluntaria da
Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica, nos dias em que o0s pacientes se
dirigiam ao Centro para a consulta de rotina, quando eram verificados os prontuarios
dos pacientes agendados para confirmacdo da infeccdo pelo virus e a lista de
pessoas ja entrevistadas para evitar duplicidade. Os pacientes foram convidados a
participar da pesquisa na sala de espera. Ao aceitar, foram conduzidos a uma sala
no CHTLV, na qual respondiam aos instrumentos do estudo. Foram incluidos
pacientes do CHTLV/EBMSP a partir da confirmacao do diagnostico da infeccéo pelo
HLTV-1 e excluidos os com déficit cognitivo que os impedissem de compreender 0s

guestionarios.

Os instrumentos utilizados foram uma ficha de dados sociodemograficos e clinicos
(anexo 2), os questionarios Douleur Neurophatique 4 / DN4 (anexo 4), traduzidos e
validados para o portugués (Santos et al., 2009), Questionario de Saude SF-36™
(anexo 5), traduzido e validado para o portugués (Ciconelli et al.,, 1999), Mapa
Corporal e Escala Visual Analdgica de Dor — EVA (anexo 3) (Scott e Huskisson,

1976).

Os dados sociodemograficos e algumas informacdes, tais como se faz fisioterapia,
terapia ocupacional e atividade fisica, foram coletados em forma de entrevista e o
diagnéstico de HAM/TSP foi verificado no prontuario. Foi utilizado o critério
ABIPEME — Associacao Brasileira de Institutos de Pesquisa de Mercado para avaliar
as classes socioeconbmicas de acordo com a distribuicdo da renda. Apds o

preenchimento desse questionario, foi fornecida, a cada paciente, uma folha de
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papel A4 contendo o mapa corporal e Ihe solicitado que nele marcasse, com caneta,
os locais das suas dores. Solicitou-se entdo ao paciente informar a sequéncia das
dores por importancia, o que foi marcado em ordem alfabética. Para cada dor,
perguntou-se a intensidade, mostrando ao paciente a Escala Visual AnalOgica
(EVA), com a marcacdo numerica de 0 a 10, e a figura das expressodes faciais de
sorridente a bem triste. A EVA obedece a categorizacao dividida em dor leve (0 a 3),
moderada (4 a 7) e intensa (8 a 10). Em seguida, foi aplicado o DN4 em relacao a
cada dor para determinar se ela era neuropatica ou nociceptiva. O questionario DN4
relaciona 10 caracteristicas de dor e, se 4 delas forem respondidas afirmativamente,
a dor é caracterizada como neuropatica. No final, aplicou-se o SF-36 para obtencéo
dos dados sobre a qualidade de vida dos pacientes. A coleta teve a duracédo de

guarenta minutos a uma hora com cada paciente.

Os dados foram tabulados e analisados no Statistic Package for Social Science —
SPSS (SPSS, Inc, Chicago, IL) versdo 14.0 for Windows. A caracterizacdo da
amostra, a classificacdo diagnoéstica para HAM/TSP e a frequéncia da média da
qualidade de vida (SF-36) foram geradas através da andlise descritiva de frequéncia.
A andlise univariada dos preditores para dor, a prevaléncia de dor, as associacdes
entre tipo de dor e diagnéstico para HAM/TSP foram estimadas através do teste Qui-
quadrado. A relacdo entre dor e qualidade de vida foi avaliada com a utilizagdo do
teste U de Mann-Whitney (p<0,05). Para a andlise dos dados e representacéo
grafica da localizacdo e intensidade de dor, foi utilizada a técnica de agrupamento,
tanto da localizacdo como da intensidade da dor, e um modelo matematico no
Microsoft Excel. A intensidade e os locais de dor foram avaliados em toda a amostra.

Foi considerado como significante um valor de alfa de 5% (p<0,05).
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Na tabela 1, foi retirado um individuo com idade menor que 19 anos, cuja
prevaléncia para preditores de dor era 100%, sendo um resultado confundidor; um
individuo de estado civil ndo informado, dois individuos da classe social B e cinco
individuos sem a informacdo de tempo de acompanhamento médico, pelo mesmo

motivo.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Fundacdo Bahiana para
Desenvolvimento das Ciéncias, protocolo n® 24/2008, em 05/06/2008, respeitando os
aspectos éticos, de confidencialidade e afirmando a auséncia de riscos aos
participantes, em concordancia com o Conselho Nacional de Saude (Resolucéo
CONEP n° 196/96). Os pacientes receberam informacdes detalhadas acerca do
estudo e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Anexo
1). Ao final do estudo, os participantes foram informados sobre os seus resultados

através dos seminarios periodicos que ocorrem regularmente no CHTLV.
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VIl. RESULTADOS

Todos os 193 pacientes entrevistados foram elegiveis para o estudo. Na amostra
estudada, 84,5% referiam algum tipo de dor no momento da avaliacdo. Houve
predominéancia do género feminino, de casados, negros, da classe social D,
analfabetos a ginasial incompleto, com meia idade (35 a 64 anos), ndo fumantes,
gue nao realizavam fisioterapia, terapia ocupacional nem atividade fisica, com tempo

de acompanhamento médico de um més a dois anos (Tabelal).

Na analise univariada dos preditores para dor em pessoas com HTLV, houve
associacdo entre a presenca da doenca, a dor e a classe social (X°=12,049 |,
p=0,002), com os individuos da classe D apresentando 91,6% de casos de dor.
Houve associacdo também para a utilizacdo da fisioterapia (X*=5,698 , p=0,017),
sendo mais frequente a busca por este atendimento por individuos com dor (94,4%)

(Tabela 1).
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Tabela 1 — Caracteristicas sociodemograficas e clinicas da amostra e andlise
univariada dos preditores para dor em pessoas com HTLV-1

Caracteristicas Anédlise Univariada dos
n=193, n (%) Sociodemogréficas Preditores para Dor P
Género 0,198
Feminino 129 (66,8) 112 (86,8)
Masculino 64 (33,2) 51 (79,7)
Idade’ 0,450
20-34 anos 37 (19,3) 29 (78,4)
35 a 64 anos 127 (66,1) 110 (86,6)
>65 anos 28 (14,6) 23 (82,1)
Estado civil® 0,311
solteiro 69 (35,9) 55 (79,7)
casado 81 (42,2) 68 (84,0)
Separado/divorciado 20 (10,4) 19 (95,0)
viavo 22 (11,5) 20 (90,9)
Cor da pele autodefinida® 0,607
Branco 17 (8,9) 14 (82,4)
Negro 94 (49,5) 77 (81,9)
Pardo 79 (41,6) 69 (87,3)
Escolaridade - Critério Abipeme 0,663
Analfabeto/primario incompleto 49 (25,4) 44 (89,8)
Priméario completo/ginasial incompleto 50 (25,9) 41 (82,0)
Ginasial completo/colegial incompleto 37 (19,2) 32 (86,5)
Colegial completo/superior incompleto 45 (23,3) 37 (82,2)
Superior completo 12 (6,2) 9 (75,0)
Classe Social - critério Abipeme* 0,002
Classe C 38 (19,9) 26 (68,4)
Classe D 107 (56,0) 98 (91,6)
Classe E 46 (24,1) 37 (80,4)
Fumante 0,543
Sim 11 (5,7) 10 (90,9)
Nao 182 (94,3) 153 (84,1)
Fisioterapia 0,017
Sim 54 (28,0) 51 (94,4)
Nao 139 (72,0) 112 (80,6)
Terapia ocupacional 0,248
Sim 7 (3,6) 07 (100)
Néo 186 (94,6) 156 (83,9)
Atividade fisica 0,900
Sim 37 (19,2) 31 (83,8)
Néo 156 (80,8) 132 (84,6)
Tempo de acompanhamento médico 0,056
>1més < 2 anos 82 (43,6) 64 (78,0)
De 2 anos e um més a cinco (05) anos 68 (36,2) 62 (91,2)
A partir de cinco (05) anos 38 (20,2) 34 (89,5)

1 R Lo . . P .

Na tabela 1 foi retirado um individuo com a idade menor que 19 anos, cuja prevaléncia para preditores de dor era 100%,
sendo um resultado confundidor. Assim como, um individuo com estado civil ndo informado, dois individuos da classe social B
e cinco individuos sem a informacéo de tempo de acompanhamento médico, pelo mesmo motivo.
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Na verificacdo dos locais mais acometidos pela dor, todas as dores referidas pelos
pacientes foram consideradas, a de maior até a de menor intensidade, sem distin¢ao
do tipo. Os locais isolados de dor foram agrupados em regides, para exprimir de
forma mais clara a sua distribuicdo. Nesta analise, os locais mais acometidos pela
dor foram a coluna lombar e os membros inferiores. As analises levaram em conta
todas as dores referidas e, por isso, o valor extrapola o nimero de individuos, pois

alguns se referiam a mais de uma dor. (Tabela 2).

Tabela 2 — Principais locais acometidos pela dor em portadores de HTLV-1

Local da Dor n (%) n (%)
Cabeca 38 (3,68)

Face 13 (1,26) 85 (8,22)
Cervical 34 (3,29)

Torax / peitoral 10 (0,97)

Dorsal 34 (3,29) 53 (5,13)
Abdome 9 (0,87)

Ombros / trapézios 22 (2,13)

Ombro D 30 (2,90)

Ombro E 22 (2,13)

Braco D 17 (1,64)

Braco E 13 (1,26)

Cotovelo D 19 (1,84)

Cotovelo E 15 (1,45) 247 (23,89)
Antebrago D 14 (1,35)

Antebrago E 10 (0,97)

Punho D 15 (1,45)

Punho E 13 (1,26)

Mé&o D 32 (3,09)

Mao E 25 (2,42)

Lombar 98 (9,48)

Pélvica 16 (1,55)

Quadril D 22 (2,13)

Quadril E 14 (1,35)

Coxa D 39 (3,77)

Coxa E 33 (3,19)

Joelho D 63 (6,09) 649 (62,77)
Joelho E 64 (6,19)

Perna D 65 (6,29)

Perna E 69 (6,67)

Tornozelo D 31 (3,00)

Tornozelo E 35 (3,38)

Pé D 49 (4,74)

Pé E 51 (4,93)

Total 1034 (100) 1034 (100)
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Os pacientes foram classificados de acordo com o numero de locais de dor
informados, e verificou-se que 30,60% indicaram um a dois locais de dor, 32,6%,

trés a cinco locais e 36,8%, seis ou mais locais de dor.

Em relacdo a intensidade das dores referidas, verificada em cada paciente, 4,9%
(n=50) eram leves, 46,5% (n=477), moderadas e 48,6% (n=498), intensas. Quando
considerada a intensidade maxima de dor de cada paciente, verificou-se 3,1% (n=5)
com dor leve, 23,9% (n=39) com dor moderada e 73% (n=119) com dor intensa. A
curva que resulta da representacéo grafica desta distribuicdo indica um crescimento
de forma cubica (Gréfico 1). O grafico mostra que a prevaléncia das dores € de

intensa a moderada.

80
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Prevaléncia da intensidade

Intensidade da dor

Grafico 1 — Prevaléncia da maior intensidade de dor em portadores de HTLV-1.

Analisando a associagdo dos dados referentes a localizacdo da dor e a sua
intensidade, nota-se que nao houve preponderancia da intensidade da dor, de uma

forma geral, em relacdo a sua localizacéo (X?= 5,621 ; p=0,467) (Tabela 3).
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Tabela 3 — Associacéo entre localizacéo e intensidade da dor em portadores de

HTLV-1
. N Intensidade da dor, n (%)

Localizagao Dor Leve  Dor Moderada Dor Intensa Total
Cabeca, face e pescoco 2 (4,0) 43 (9,0) 40 (8,0) 85 (8,3)
Toérax e abdome 2 (4,0) 23 (4,8) 28 (5,6) 53 (5,2)
Membros superiores 16 (32,0) 121 (25,4) 107 (21,5) 244 (23,8)
Lombar e membros inferiores 30 (60,0) 290 (60,8) 323 (64,9) 643 (62,7)
Total 50 (4,9) 477 (46,5) 498 (48,6) 1025 (100)

X*= 5,621 ; p=0,467

No entanto, quando se analisa a associacdo de dados referentes a localizacdo e ao

tipo de dor (nociceptva ou neuropatica), nota-se que ha um aumento significativo de

dor neuropatica na regido lombar e nos membros inferiores (X*= 7,928 ; p=0,048)

(Tabela 4).

Tabela 4 — Associacao entre localizacdo e tipo da dor em portadores de HTLV-1

Tipo da Dor, n (%)

Localizacéo - - — Total
Dor Nociceptiva Dor Neuropatica

Cabeca, face e pescoco 53 (10,6) 32 (6,1) 85 (8,3)

Térax e abdome 26 (5,2) 27 (5,1) 53 (5,2)

Membros superiores 122 (24,4) 122 (23,1) 244 (23,8)

Lombar e membros inferiores 299 (59,8) 346 (65,7) 645 (62,8)

Total 500 (48,7) 527 (51,3) 1027 (100)

X°= 7,928 ; p=0,048

Analisando a associacdo entre os dados referentes ao tipo e a intensidade de dor,

nota-se que houve preponderancia da dor intensa nos quadros de dor neuropatica

(X?= 71,110 ; p<0,001) (Tabela 5).
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Tabela 5 — Associacao entre tipo e intensidade da dor em portadores de HTLV-
1

. Tipo da Dor
Intensidade da dor Dor Nociceptiva . Dor Neuropatica Total
Dor leve 31 19 50
Dor moderada 293 184 477
Dor intensa 175 323 498
Total 499 526 1025

X°=71,110 ; p<0,001

A qualidade de vida, avaliada segundo a média dos componentes do questionario
SF-36 e os respectivos desvios padrao, mostra os seguintes resultados: capacidade
funcional (45,1+34,5), aspecto fisico (37,4+41,5), dor (48,2+29,1), estado geral de
saude (53,1+25,8), vitalidade (50,0+29,6), aspecto social (63,4+29,7), aspectos

emocionais (51,5+43,8) e saude mental (55,7+28,9) (Gréfico 2).

63,42
53,07 55,71

48,24 50,05 51,47

45,08
37,44

m Cap. funcional B Aspecto fisico = Dor
H Est. geral de salde = Vitalidade = Aspectos sociais
= Aspecto emocional = Saude mental

Média de cada dominio de
Qv

Gréafico 2 — Qualidade de vida dos portadores de HTLV-1, demonstrada pela
meédia dos dominios do SF-36
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Utilizando o teste U de Mann-Whitney, verificou-se que os individuos que sentiam
dor apresentaram menores escores em todas as variaveis, indicando que estes
individuos possuem menor qualidade de vida quando comparados aos individuos

gue nédo sentem dor (Tabela 6).

Tabela 6 - Andlise univariada da associacao entre dor e qualidade de vida em

pessoas infectadas pelo HTLV-1
Sem dor Com dor

Qualidade de Vida / n=193 Média DP. Média  DP. U p

Capacidade funcional 81,67 27,62 38,34 31,38 769,5 <0,001
Aspecto fisico 70,00 36,79 31,44 39,63  1203,0 <0,001
Dor 91,20 13,46 40,34 23,85 195,0 <0,001
Estado geral de saude 72,03 19,98 49,58 25,23  1199,0 <0,001
Vitalidade 71,17 23,99 46,17 28,99 1253,0 <0,001
Aspectos sociais 76,67 26,00 60,98 29,82 16835 0,006
Aspectos emocionais 78,89 34,45 46,42 43,58 14545 <0,001
Salude mental 70,67 25,22 52,96 28,74 1577,0 0,002

Considerando a classificacdo do diagnostico para HAM/TSP (Castro-Costa et al.,
2006), foi encontrada, na amostra, a seguinte distribuicdo: 37 (19,2%) definidos, 16
(8,3%) provaveis, 13 (6,7%) possiveis, 49 (25,4%) assintomaticos, 74 (38,3%) sem
diagndstico confirmado para HAM/TSP e 4 (2,1%) apresentando outras patologias
neurolégicas. A analise desta distribuicdo associada com a prevaléncia de dor
mostrou que nao houve preponderancia da dor, de uma forma geral, em relacdo ao
diagnéstico de HAM/TSP (X?= 8,025 ; p=0,155) (Tabela 7). O grande nimero de
pacientes sem diagndstico confirmado para HAM/TSP ocorreu devido a falta de

exames para complementacao diagnostica, que estavam em andamento.



44

Tabela 7 — Associacdo do diagndstico para HAM/TSP e prevaléncia de dor em

portadores de HTLV-1

n=193, n (%)

Diagnéstico HAM/TSP no CHTLV

Prevaléncia de dor

Definido 37 (19,2) 34 (91,9)
Provével 16 (8,3) 15 (93,8)
Possivel 13 (6,7) 12 (92,3)
Assintomaticos 49 (25,4) 36 (73,5)
Diagndstico ndo confirmado 74 (38,3) 63 (85,1)
Outras neuropatias 4(2,1) 3 (75)

Total 193 (100) 163 (84,5)

X?=8,025 ; p = 0,155

Quando a mesma andlise foi realizada, separando-se, porém, o tipo de dor

(nenhuma, neuropética, nociceptiva ou mista), novamente ndo houve associacao

(X?=12,628, p=0,631), ilustrando que o diagndstico de HAM/TSP n&o determina que

tipo de dor & mais prevalente (Tabela 8).

Tabela 8 — Associacdo entre diagnostico para HAM/TSP, o tipo e a prevaléncia

de dor

Diagnostico Tipo de Dor, n (%) A
HAM/TSP Total Prgi":'e”H‘z\fA?fsgor
n=193 Nenhuma Neuropatica Nociceptiva Mista 9-
Definido 3(8,1) 8 (21,6) 12 (32,4) 14 (37,8) 37 (19,2) 91,9
Provéavel 1(6,2) 6 (37,5) 3(18,8) 6 (37,5) 16 (8,3) 93,8
Possivel 1(7,7) 4 (30,8) 3(231) 5 (38,5) 13 (6,7) 92,3
Assintomaticos 13 (26,5) 9 (18,4) 16 (32,7) 11 (22,4) 49 (25,4) 73,5
Diagnoéstico nédo

confirmado 11 (14,9) 16 (21,6) 21 (28,4) 26 (35,1) 74(38,3) 85,1
Outras

neuropatias 1(25.0) 1(25,0) 1(25,0) 1(25,0) 4(2,1) 75
Total 30 (15,5) 44 (22,8) 56 (29,0) 63 (23,6) 193 (100) 84,5

X°= 12,628 ; p=0,631
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Ainda assim, distribuindo a amostra nos seguintes grupos: a) os portadores de
HAM/TSP definidos e provaveis (n=53) por excluirem outras condi¢cdes neuroldgicas
semelhantes a esta patologia, b) os possiveis (n=13) e c) os assintomaticos (n=49),
foi verificado que, ao realizar o célculo, ndo houve associacdo entre 0s grupos € o

tipo de dor (X?=10,002, p=0,125) (Tabela 9)

Tabela 9 — Associacao entre diagnostico para HAM/TSP tendo como variaveis
(definidos + provaveis), (possiveis) e (assintomaticos) e o tipo de dor
Tipo de dor, n (%)

Diagnéstico de HAM/TSP Total
Nenhuma Neuropatica Nociceptiva Mista

Definidos e provaveis 4(22,2) 14 (51,9) 15 (44,1) 20 (55,6) 53 (46,1)

Possiveis 1(5,6) 4(14,8) 3(8,8) 5(13,9) 13 (11,3)

Assintomaticos 13(72,2) 9(33,3) 16 (47,1) 11 (30,6) 49 (42,6)

Total 18 (15,7) 27 (23,5) 34.(29,6) 36 (31,3) 115 (100)

X°= 10,002 ; p=0,125
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VIIl. DISCUSSAO

Neste estudo, foi verificada alta prevaléncia de dor em portadores de HTLV-1 do
CHTLV (84,5%, n=193). Sa e colaboradores (2008) mostraram uma prevaléncia de
41,4% de dor crbénica na populacéo geral desta cidade e, embora os dados sejam de
dificil comparacéo, estes resultados apontam para uma maior prevaléncia da dor no
portador de HTLV-1. A alta prevaléncia de dor encontrada, neste trabalho concorda
com outro estudo realizado na mesma cidade, porém avaliando pacientes com
HAM/TSP, que verificou uma prevaléncia de 88,4% de dor crbénica (Coutinho-Netto e
Brites, 2011). Também na regido nordeste do Brasil, foi encontrada prevaléncia de
60,8% de dor em portadores de HAM/TSP definidos (Castro-Costa et al., 2009) e
Tavares e colaboradores (2009), no Rio de Janeiro, encontrou dor lombar em 75,5%
dos portadores de HAM/TSP . Em nossa amostra, ndo houve preponderancia em
relacdo a prevaléncia de dor e a classificacdo diagnéstica para HAM/TSP. A
prevaléncia de dor foi alta para os portadores de HAM/TSP definidos, provaveis,
possiveis e para 0s assintomaticos, assim como para aqueles portadores do virus,
com exames em andamento, ainda sem finalizar a confirmacdo do diagnostico de

HAM/TSP.

A predominancia do género feminino, de casados, negros e pardos, da classe social
D, de analfabetos a escolaridade ginasial incompleta, com meia idade (35 a 64
anos), em portadores de HTLV-1, coincide com trabalhos anteriores realizados em
Salvador (Dourado et al., 2003; Moxoto et al., 2007), em outras regides do Brasil
(Carneiro-Proietti et al., 2002; Araujo et al., 2006; Coutinho et al., 2008) e em outros

paises da América Latina (Verdonck et al., 2007).
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Tanto a analise univariada dos preditores para dor como a associacao entre dor e
qualidade de vida em pessoas com HTLV-1 mostraram que a dor se relaciona com
classe social (dados sociodemograficos) e aspectos sociais (SF-36). E sabido que a
experiéncia de dor esta presente nas classes sociais desfavorecidas devido a uma
diversidade de fatores sociais (Souza,1982). A baixa renda € apontada como fator
preditor para dor cronica na literatura (Coté et al., 2000; Smith et al., 2001; Webb et
al., 2003; Wijhoven et al., 2006; Queiroz et al., 2006). No Brasil, o desafio de
melhorar as condi¢cbes sociais persiste, mas ha grande necessidade de
aperfeicoamento, ainda que sejam direcionados esfor¢cos para implantar politicas de

saude efetivas neste sentido (Paim, 2006).

Também houve associagéo entre dor e utilizacdo de fisioterapia, demonstrando que
buscam mais este tipo de servigo os pacientes com dor (94,4%). Estudos anteriores
sugerem fisioterapia precoce para prevencdo das dores (Coutinho-Netto e Brites,

2011) e a consideram auxilio importante no controle da dor (Tavares et al.,2009).

O local do corpo mais comprometido pela dor é a coluna lombar e, ao associar o0s
dados referentes a localizacdo e ao tipo de dor, observou-se aumento significativo
da dor neuropatica na regido lombar e nos membros inferiores, corroborando com
um estudo que verificou, em 46 pacientes com diagnéstico definido para HAM/TSP,
que 60,8% destes referiam dor e 57,1% com caracteristicas neuropaticas (Castro-
Costa et al., 2009). O comprometimento algico mais prevalente na coluna lombar e
membros inferiores, encontrado neste trabalho, concorda com estudos anteriores

(Carneiro-Proietti et al., 2002; Ribas e Melo, 2002; Araujo et al., 2006; Verdonck et
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al., 2007; Tavares et al., 2009; Castro-Costa et al., 2009; Coutinho-Netto e Brites,
2011) e esta de acordo com a neuropatologia da HAM/TSP, que descreve que o

acometimento maior é na regido toracica baixa (Liberski et al., 1999).

A intensidade das dores, considerando todas as dores referidas, foi de intensa a
moderada, e houve preponderancia da dor intensa nos quadros de dor neuropatica.
Quando considerada a intensidade maxima de dor de cada paciente, verificou-se
predominéancia da dor intensa. O crescimento cubico (poténcia 3) demonstrado pelo
grafico 1, que mostra a dor maxima de cada paciente, sugere que, para cada
paciente com dor leve, se tem 8 (23) com dor moderada e 27 (33) com dor intensa,
com o nivel de intensidade de dor variando de um a trés. Esta variacdo poderia ser
gerada pelo grande numero de pessoas com dor neuropatica, que tende a ser
intensa, ou ainda em decorréncia da incapacidade motora que ocasiona sofrimento

nas articulacdes e tecidos moles.

A relacdo entre saude e qualidade de vida vem se estabelecendo como aspecto
importante, tanto pelos profissionais da area de saude como pela populacdo em
geral, e se destaca como tépico de pesquisa em estudos clinicos e epidemiolégicos

(Faden e Leplége, 1992; Bowling e Brazier, 1995).

Os portadores de HTLV-1 sdo parte de uma populacdo fragilizada em suas
necessidades mais basicas, cujo reflexo é demonstrado no resultado da avaliacéao
do SF-36. Neste estudo, os componentes mais comprometidos quanto a qualidade
de vida foram: aspectos fisicos (31,4+39,6), capacidade funcional (38,3+31,4) e dor

(40,3+23,9). Estes resultados sdo equivalentes aos encontrados em outra amostra
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da mesma populacdo: aspectos fisicos (24,2+24,6), capacidade funcional
(27,1+23,7) e dor (41,7+34,4) (Coutinho et al., 2008), significando baixa qualidade
de vida nessas pessoas. Constatou-se impacto negativo na qualidade de vida, em
pessoas infectadas pelo HTLV (Coutinho-Netto e Brites, 2011). Pode-se acrescentar
que, em estudos realizados em paises desenvolvidos, nos quais as condi¢cdes de
saude séo superiores, foram verificados os piores indices de qualidade de vida em

pacientes com dor neuropatica (Smith et al., 2007).

Ao comparar-se a qualidade de vida dos individuos que sentiam dor com aqueles
gue nao sentiam dor, os escores foram menores em todas as variaveis, indicando
gue os individuos que sentem dor tém a qualidade de vida mais comprometida em
relacdo aqueles que ndo sentem dor. Os motivos estdo relacionados a prépria
severidade da doenca com suas limitacdes caracteristicas: a incapacidade fisica, a
dor, a situacao familiar alterada, a falta de condi¢bes para trabalhar, a fragilidade
emocional além dos sérios problemas socioecon6micos que enfrentam. Em
pacientes nestas condi¢des, a melhoria da fungcéo, do bem-estar e da qualidade de

vida deveriam ser objetivos primarios do cuidado a saude.

A saude depende do perfil epidemiologico da populacdo, que estd diretamente
ligado ao seu estilo de vida. Se ndo ha qualidade de vida, a saude esta

comprometida.



50

IX. LIMITACOES E PERSPECTIVAS

As limitacbes deste trabalho se relacionam a falta de uma abordagem mais
especifica quanto aos aspectos uroginecolégicos, que também acarretam dor e ndo
foram citados pelos pacientes. O mapa corporal, instrumento utilizado no estudo,
pode apresentar limitacdes, pois muitos usuarios se sentem constrangidos no seu
preenchimento, principalmente em populacbes de baixo nivel educacional. A
indicacdo dos locais de dor € livre e fomos surpreendidos com o fato de que, apesar
do grande comprometimento dos esfincteres nestes pacientes, a genitalia nao

apareceu como local importante de dor.

Em relacdo as perspectivas futuras, esperamos que este trabalho dé visibilidade a
importancia da avaliagdo da dor no paciente de HTLV, sugerindo a inclusdo do uso
do questionario DN4, que distingue o tipo de dor de forma simples, com alta

sensibilidade e especificidade para detectar dor neuropética.
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X. CONCLUSOES

1. Ha alta prevaléncia de dor (84,5%) em portadores de HTLV-1.

2. A dor varia de intensa a moderada.

3. As dores sao localizadas principalmente na coluna lombar e nos membros
inferiores.

4. A qualidade de vida é mais comprometida em pessoas infectadas pelo HTLV-
1 que sentem dor.

5. O tipo de dor neuropatica, nociceptiva ou mista independe do diagnostico

para HAM/TSP.

Este panorama evidencia a necessidade de outros estudos e de politicas publicas

voltadas a atencao interdisciplinar no cuidado com a dor, na referida populacao.
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XI. ABSTRACT

PREVALENCE AND CARACTHERIZATION OF PAIN IN HTLV-1 PATIENTS

The Human T-Cell Linphotrophic Virus Type | (HTLV-1) is a human retrovirus and
has been associated with important diseases, between which the tropical spastic
paraparesis / HTLV-1 Associated Myelopathy (HAM/TSP). This cross-sectional study
aimed to estimate the prevalence and the characterization of the pain in HTLV-1
patients from a reference center, verify its association with sociodemographic and
clinical aspects, identifying the main sites involved with pain, the type of pain
(neuropathic / nociceptive / mixed) and its intensity, also relating it with quality of life.
The objective of the study also included to verify in a subgroup of patients with
HAM/TSP if there was any association between this diagnostic and the type of pain.
Pain location was assessed by a body map, and its intensity by means of a Visual
Analog Scale. Pain was characterized as neuropathic or nociceptive using the DN4
qguestionnaire, and quality of life estimated by the SF-36™. In the sample of 193
patients, 84.5% refered pain. The sites most involved were the lumbar spine and the
lower limbs (62.8%), preponderating intense pain in the neuropathic type. Quality of
life presented lower scores in almost all items to those HTLV-1 patients who reported
pain. There was not association between the type of pain and the HAM/TSP
diagnostic. We concluded that there is a high prevalence of pain, mainly in the
lumbar spine and lower limbs, predomining the neuropathic type, that affects quality
of life in HTLV-1 patients, and that the type of pain independs from the diagnostic of
HAM/TSP.

Palavras-chave: 1. HTLV-1; 2. Pain; 3. HAM/TSP; 4. Quality of life.
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ANEXO 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado a participar do estudo sobre dor em pessoas portadoras de HTLV-1 do Centro de
Referéncia para o Atendimento Integrado e Multidisciplinar de Individuos Infectados pelo HTLV, na Escola

Bahiana de Medicina e Salde Publica / Curso de Pds-Graduagdo em Medicina e Salide Humana, Salvador — Bahia.

Este estudo tem a finalidade de mostrar quais os locais em que uma pessoa com HTLV sente dor, assim como, as
caracteristicas, a intensidade, distinguir se esta dor vem do nervo ou se é de outra origem e avaliar a sua

qualidade de vida.

Para isto, vocé respondera a dois questionarios (Dor Neuropatica 4 — DN4 e SF-36™ Questionario de Saude),
faremos 0 mapa da sua dor num desenho do corpo humano e usaremos uma escala de 0 a 10 para medir a dor.
Responder aos itens do estudo ndo Ihe causa nenhum risco porque sdo questdes simples e objetivas sobre o seu
proprio estado de saude. Estas informacdes poderdo ser fornecidas mediante a sua solicitagdo.

O seu nome ndo aparecera nos resultados da pesquisa, constando apenas as informacdes. Em nenhuma

hipdtese, sua identificagdo sera revelada.

O resultado deste estudo sera acompanhado por vocé nos seminarios semestrais do Centro de HTLV e através de

artigos em revistas cientificas.

Qualquer ddvida podera ser tirada antes, durante ou apos a entrevista, e vocé ¢ livre para se recusar a participar,

ou para retirar o seu consentimento a qualquer momento, sem nenhum prejuizo.

Meu nome é Selena Dubois Mendes, meu endereco de trabalho é Av. D. Jodo VI, 275 — Clinica Avangada em
Fisioterapia — Brotas — Salvador — Ba, e meu telefone: 3276.8227.

A sua participagdo neste estudo é voluntaria. Em caso de duvida quanto aos seus direitos, escreva para o Comité
de Etica em Pesquisa da FBDC. End.: Av. D. Jodo VI, 274 — Brotas/ Salvador-Ba/ CEP: 40290-000.

Eu li este Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido, estou ciente dos objetivos deste estudo; todas as minhas dividas foram respondidas de
forma clara e detalhada, sei que posso ter qualquer esclarecimento e posso sair do estudo quando quiser e que
as informag0es sao sigilosas.

Tendo sido esclarecido(a), concordo em participar deste estudo.

Salvador, [/

Assinatura do participante Selena Dubois Mendes



ANEXO 2 — FICHA DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS E CLINICOS

Nome:

RG: Naturalidade:

Endereco:

Telefones:

Responder ou fazer um circulo na opcéao indicada pelo entrevistado:
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1. Idade: 2. Sexo: (1) Masculino (2) Feminino
Data de Nascimento /|
3. Religido: 4. Estado Civil:
(1) Catolica (1) Solteiro
(2) Evangélica / Crista / Protestante (2) Casado / convive junto
(3) Espirita (3) Separado / divorciado

(4) Candomblé/ Umbanda
(5) Religides orientais
(6) Sem informacéo

(4) Viavo
(5) Nao informado

5. Profissao:

6. Ocupacgéo:

7. Raga/cor da pele-IBGE:
(1) Branco
(2) indio
(3) Negro
(4) Pardo
(5) Amarelo

Itens de conforto familiar- Critério Abipeme:

8. Escolaridade-Abipeme:

(1) Analfabeto/primério incompleto

(2) Primario completo/ginasial incompleto
(3) Ginasial completo/colegial incompleto
(4) Colegial completo/superior incompleto
(5) Superior completo

nao mais de

ITENS DE POSSE tem 1 2 3 4 5 6
Automovel 0 4 9 13 18 22 26
Televisor em cores 0 4 7 11 14 18 22
Banheiro 0 2 5 7 10 12 15
Empregada mensalista 0 5 11 16 21 26 32
Radio (excluindo carro) 0 2 3 5 6 8 9
Maquina de lavar roupa 0 8 8 8 8 8 8
Videocassete 0 10 10 10 10 10 10
Aspirador de p6 0 6 6 6 6 6 6
Geladeira comum ou
freezer 0 7 7 7 7 7 7
Computador 0
Televisor branco e preto 0




9. Conforto Familiar

CLASSES CRITERIO Abipeme
(1) A 89 ou mais
(2) B 59/88
3) C 35/58
(4) D 20/34
(5) E 0/19

10. Realiza fisioterapia?
(1) Sim (0) Nao

11. Realiza atividade fisica?
(1) Sim (0) Nao

12. Realiza terapia ocupacional?
(1) Sim (0) Nao

13. Faz uso de dispositivo auxiliar:

(1) Nenhum

(2) Bengala

(3) Uma muleta

(4) Par de muletas
(5) Andador

(6) Cadeira de rodas
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14. Apresenta HAM/TSP
(1) Sim (0) Nao

15. E fumante:
(1) Sim (0) N0

16. Peso: 17. Altura:

18. IMC:

19. Tempo de acompanhamento médico em meses:

20. Quando se iniciou a doeng¢a, em meses:

21. Doengas associadas:

22. Sente dor regularmente? (1) Sim

(0) N&o

23. Com que frequéncia?
Todos os dias

e

Quase todos os dias
Poucos dias por semana
Poucas vezes por més

24. Ha quanto tempo? (em meses):
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ANEXO 3 — ESCALA VISUAL ANALOGICA E MAPA CORPORAL

Namero do Participante:

Data: / /

ESCALA VISUAL ANALOGICA - EVA

VEVE ]
5 6 W
ESCALA VISUAL ANALOGICA - EVA !’5
www.eletroterapia.com.br |

MAPA CORPORAL

E
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ANEXO 4 - QUESTIONARIO DOULEUR NEUROPATHIQUE 4 — DN4
VERSAO BRASILEIRA 1.0

Numero do Participante:
Data:___/ /

Por favor, nas 4 questdes abaixo, complete o questionario marcando uma resposta para cada numero:
ENTREVISTA DO PACIENTE

Questdo 1: A sua dor tem uma ou mais das seguintes caracteristicas?

Local de dor: responder sim (1) ou ndo (0) dentro da
casela

A BI|IC|ID|IE|F|G|H ]I [J|L |M

1- Queimacao
2- Sensagao de frio dolorosa
3- Choque elétrico

Questdo 2: Ha presenca de um ou mais dos seguintes sintomas na mesma area de dor?

Local de dor: responder sim (1) ou ndo (0) dentro da
casela

A|IB|CIDIE|F|IG|H|IT]|J|L|M

4- Formigamentos

5- Alfinetadas e agulhadas
6- Adormecimento

7- Coceira

EXAME DO PACIENTE

Questdo 3: A dor esta localizada numa area em que o exame fisico pode revelar uma ou mais das
seguintes caracteristicas?

Local de dor: responder sim (1) ou ndo (0) dentro da
casela

ABICIDIEIF|IGH]I |J|L M

8- Hipoestesia ao tato
9- Hipoestesia a picada de agulha

Questdo 4: Na area dolorosa, a dor pode ser causada ou aumentada por:

Local de dor: responder sim (1) ou ndo (0) dentro da
casela

10- Escovacdo A BICIDIEIF|IGH]I |J|L M




ESCORE:

0 — Para cada item negativo
1 — Para cada item positivo

Dor Neuropatica: Escore total a partir de 4/10
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Local da Dor Escore do DN4

EVA — INTENSIDADE DA DOR

Trlu-TOmMmMmO O ® >

Fonte: Santos JG, Brito JO, de Andrade DC, et al. Translation to Portuguese and Validation of the

Douleur Neuropathique 4 Questionnaire. J Pain. 2009 Dec 14.
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ANEXO 5: QUESTIONARIO GENERICO DE AVALIACAO DA QUALIDADE DE
VIDA (BRASIL SF-36)

Numero do Participante: Data_ /|
Examinador:

INSTRUCOES: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua satde. Estas informacées nos
manterdo informados de como vocé se sente e quédo bem vocé é capaz de fazer atividades de
vida diaria. Responda cada questdo marcando a resposta como indicado. Caso vocé esteja
inseguro em como responder, por favor, tente responder o melhor que puder.

1. Em geral, vocé diria que sua saude é:
(circule uma)

o1 =1 (<] ] (T 1
1Y/ 18 11 (X o o T= VTR 2
=0 = 3
U1 1T 4
(LY 18 11 (o TN (11 o PR 5

2. Comparada ha um ano atras, como vocé classificaria sua satde em geral, agora?
(circule uma)

Muito melhor agora do que hd um ano atras..............ccoeevccvvvieeeeee e 1
Um pouco melhor agora do que ha um ano atras.........ccccceeeeeeeeveinnvnnnnnn. 2
Quase a mesma coisa do que ha um ano atras.........ccccceeveeeeeeeeeeieeiiinnnns 3
Um pouco pior agora do que hd um ano atras............cccccvveeeeeeeeeieeeicnnnnns 4
Muito pior agora do que hd um ano atrads........cccceeevviiiiiiiiiienie e 5

3. Os seguintes itens séo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante um dia comum.
Devido a sua salide, vocé tem dificuldades para fazer essas atividades? Neste caso, quanto?

(circule um nimero em cada linha)

Atividades Sim. Sim. N&o.
Dificulta muito | Dificulta pouco | N&o dificulta de
modo algum
A) Atividades vigorosas, que exigem
muito esforgo, tais como correr, levantar 1 2 3
objetos pesados, participar de esportes
arduos

B) Atividades moderadas, tais como
mover uma mesa, passar aspirador de
po, jogar bola, varrer casa

=
N
w

C)Levantar ou carregar mantimentos

N

D) Subir vérios lances de escada

E) Subir um lance de escadas

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

G) Andar mais de 1 Km

H) Andar varios quarteirbes

I) Andar um quarteirdo

[REN Y RN RN [N [N P
NN [N N[N
wlw|w|w|w|w|w|w

J) Tomar banho ou vestir-se




4. Durante as Utimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguinte problemas com o seu trabalho ou

com alguma atividade diaria regular, como consequéncia de sua saude fisica?

(circule um nimero em cada linha)

Sim N&o
A) Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava ao seu
trabalho ou a outras atividades? 1 2
B) Realizou menos tarefas do que gostaria? 1 2
C) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em outras atividades? 1 2
D) Teve dificuldade para fazer seu trabalho ou outras atividades (p.ex.:
necessitou de um esforco extra)? 1 2
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5. Durante as Ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu trabalho ou

com outra atividade regular diaria, como consequéncia de algum problema emocional (como

sentir-se deprimido ou ansioso)?

(circule um ndimero em cada linha)

Sim N&o
A) Vocé diminuiu a quantidade de tempo que se dedicava ao seu
trabalho ou a outras atividades? 1 2
B) Realizou menos tarefas do que gostaria? 1 2
C) Nao trabalhou ou néo fez qualquer das atividades com tanto
cuidado como geralmente faz? 1 2

6. Durante as ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas emocionais

interferem nas suas atividades sociais hormais, em relacdo a familia, vizinhos, amigos ou em

grupo?
De forma NENNAUMA.........cueiiiiie et 1
LIigeIrameENnte. ... .o 2
1Y/ 10 [T =11 =] | (< 3
BaStante......ccviiiiiii e 4
EXIrEMamMENTE.....ou i 5

7. Quanta dor no corpo vocé teve durante as Ultimas 4 semanas ?

[N =101 010 T o= 1
Y U1 (o (51 VZ= TS 2
LBV e 3
1Y/ oT0 [T = 1o F- 4
GIAVE. ..o e 5
MUIEO GrAVE....eeeiiiii i e e 6

(circule uma)

(circule uma)

8. Durante as Gltimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com o seu trabalho normal (incluindo tanto

trabalho fora ou dentro de casa)?

De maneira alguUmaa..........eeeeiiiiiiieeiiiee e 1
UM POUCO.....ceeiieeeeieeieieeeieree s s a e e e e e e e e e e e aeneeeeeennnnennnees 2
MOderadameEnte...........cooiiiiiiiiiiiiee e 3
BaASTANTE. ... et 4

EXIrEMAMENTE. ...t 5

(circule uma)
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9. Estas questdes séo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com vocé durante as
Gltimas 4 semanas. Para cada questao, por favor, dé uma resposta que mais se aproxime da
maneira como vocé se sente.

(circule um namero para cada linha)

Todo o A maior Umaboa | Alguma Uma Nunca
tempo parte do parte do parte do pequena
tempo tempo tempo parte do
tempo

A) Quanto tempo vocé tem se
sentido cheio de vigor, cheio de 1 2 3 4 5 6
vontade, cheio de forca?

B) Quanto tempo vocé tem se

sentido uma pessoa muito 1 2 3 4 5 6
nervosa?

C) Quanto tempo vocé tem se
sentido tdo deprimido que nada 1 2 3 4 5 6

pode anima-lo?

D) Quanto tempo vocé tem se

sentido calmo ou tranquilo? 1 2 3 4 5 6
E) Quanto tempo vocé tem se

sentido com muita energia? 1 2 3 4 5 6
F) Quanto tempo vocé tem se

sentido desanimado e abatido? 1 2 3 4 5 6
G) Quanto tempo vocé tem se

sentido esgotado? 1 2 3 4 5 6
H) Quanto tempo vocé tem se

sentido uma pessoa feliz? 1 2 3 4 5 6
) Quanto tempo vocé tem se

sentido cansado? 1 2 3 4 5 6

10. Durante as ultimas 4 semanas, quanto do seu tempo a sua saude fisica ou problemas emocionais
interferiram em suas atividades sociais (como visitar amigos, parente, etc...)?
(circule uma)

TOAO O LEIMPO...ciiiiiiiiei et 1
A maior parte do tEMPO.........eeveiiiiiee e 2
Alguma parte do tEMPO.......covuiiiiiiiiiii e 3
Uma pequena parte do tEMPO.........ceuvvivievviiiiniiiiiisieee e e eeeeeeeeanns 4
Nenhuma parte do teMPO.........ccvvvviiviiiiiir e 5

11. O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacdes para vocé?

Definitiva- A maioria das | N&o sei A maioria Definitiva-
mente vezes das vezes | mente falsas
verdadeiro verdadeiro falsa
A) Eu costumo adoecer um pouco
mais facilmente que as outras 1 2 3 4 5
pessoas
B) Eu sou tao saudavel quanto
qualquer pessoa gue eu conheco 1 2 3 4 5
C) Eu acho que a minha saude vai
piorar 1 2 3 4 5
D) Minha salde é excelente 1 2 3 4 5




ORIENTACOES PARA PONTUACAO DO SF-36

Questao Pontuacao

01 1=>5.0 2=>4.4 3=>3.4 4=>2.0 5=>1.0

03 Soma normal

04 Soma normal

05 Soma normal

06 1=>5 2=>4 3=>3 4=>2 5=>1

07 1=>6.0 2=>54 3=>4.2 4=>3.1 5=>2.2 6=>1.0
Se 8=>1 e 7=>1 ========26 1=>6.0

08 Se 8=>1 e 7=>2 a6 ======25 2=>4.75
Se8=>2 e7=>2a6=====24 3=>3.75 Se a questéo 07
nao
Se8=>3 e7=>2a6======33 4=>2.25 for respondida
Se8=>4 e7=>2a6======22 5=>1.0
Se 8=>5 e 7=>2 a6 ======21
A, D, E, H = valores contrarios (1=6, 2=5, 3=4, 4=3, 5=2, 6=1)

09
Vitalidade =A+E + G + |
Saude mental=B+C+D+F+H

10 Soma normal
Soma de:

11 A + C (valores normais)

B + D (valores contrarios: 1=5, 2=4, 3=3, 4=2, 5=1)
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CALCULO DO RAW SCALE (0-100)

Iltem Questao Limites Score Range
(variacao)
Capacidade funcional 3 10, 30 20
Aspecto fisico 4 4,8 4
Dor 7+8 2,12 10
Estado geral de saude 1+11 5,25 20
Vitalidade 9AE G, I 4,24 20
Aspectos sociais 6+10 2,10 8
Aspecto emocional 5 3,6 3
Saude mental 9B,C,D,F,H 5,30 25

Row Scale:

Ex: Item = [Valor obtido - Valor mais baixo] x 100

Variacéo

Ex: Capacidade funcional = 21

Valor mais baixo = 10

Variagdo = 20

21 -10x 100 =55

20
Dados perdidos:

Se responder a mais de 50% = substituir pela média

0 = pior escore 100 = melhor escore
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ANEXO 6: OFICIO DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA
EBMSP / FBDC

; FUNDAGAO BAHIANA PARA DESENVOLVIMENTO DAS CIENCIAS
2= ESCOLA BAHIANA DE MEDICINA E SAUDE PUBLICA
bz:‘z&:zﬂ\]ulnmm(n
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

OFICIO N. 70/2008.

Salvador, 05 de junho de 2008.

Referente ao Protocolo n. 24/2008

“Prevaléncia de dor em portadores de HTLV-1 em um Centro de Referéncia da Cidade de
Salvador-Bahia”

Pesquisador: Prof.* Selena Marcia Dubois Mendes.

PARECER

O Comité de Etica em Pesquisa da Fundagio Bahiana para Desenvolvimento das
Ciéncias, apds analise do ponto de vista bioético do citado protocolo, tendo
recebido em 1°/6/08 os esclarecimentos relativos as pendéncias, considera que o
protocolo atende aos principios éticos de pesquisa em seres humanos, segundo a
Resolugio 196/96 do Conselho Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP-CNS-
MS).

Diante do exposto julga o Protocolo supra citado APROVADO.

Lembramos a necessidade de comprovagdo anual, do andamento dos trabalhos, de
acordo com o cronograma do mesmo.

Profa. Dra. Luciola M opes Crisdstomo
Coordenadora do CEP/FBDC.

Ilma. Sra.

PROF?* SELENA MARCIA DUBOIS MENDES

Rua Cristiano Ottoni, 363 / Apart. 501 — Jardim Apipema
CEP.40.155-210 — Salvador-Babhia.

Av. D. Jodo VI, 274 - Brotas / CEP 40285-001- Salvador-Ba
Fones: (071) 2101-1900 - Email: cgeral-comite@fbdc.edu.br— www.fbdc.edu.br
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ANEXO 7 — ARTIGO: PAIN IN INDIVIDUALS INFECTED BY THE HTLV-1:
PREVALENCE, CHARACTERIZATION AND COMPARISON BETWEEN
SYMPTOMATIC AND ASYMPTOMATIC PATIENTS

Artigo submetido a revista SPINAL CORD, cujas normas de publicagdo sé&o
encontradas em http://www.nature.com/sc/index.html.

Carta ao editor (COVER LETTER)
Comprovante de submisséo
Artigo: Pain in individuals infected by the htlv-1: prevalence, characterization and

comparison between symptomatic and asymptomatic patients


http://www.nature.com/sc/index.html
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COVER LETTER

Salvador, Bahia, Brazil, August 15" 2011.

Dear Professor J-J Wyndaele
Editor-in-Chief
Spinal Cord

Please find attached the original manuscript Pain in individuals infected by the HTLV-
1. Prevalence, characterization and comparison between symptomatic and
asymptomatic patients, which we are submitting for publication on SPINAL CORD.

This manuscript involves a survey on the prevalence of pain in patients infected with
HTLV-1 in a reference center of the city of Salvador, Brazil, where there is the higher
prevalence of this disease in country. This work attempted to characterize the pain as
nociceptive or neuropathic, determine which sites are affected and to stablish
differences between patients with HAM / TSP and asymptomatic ones. We believe
that this it may add important informations in this area of knowledge, and reinforce
the pain as an important feature in patients with this disease.

We would like to indicate as potential reviewers of our manuscript the following
researchers:

Abelardo de Queiroz Campos Araujo
Fundacao Oswaldo Cruz.

Avenida Brasil 4365

Manguinhos

21040-361 - Rio de Janeiro, RJ - Brasil
Phone: +55 21 22901943

Fax: +55 21 25909988

E-mail: abelardo.araujo@ipec.fiocruz.br

Carlos Roberto Brites Alves

Universidade Federal da Bahia, Faculdade de Medicina, Departamento de Medicina.
Rua Augusto Viana, s/n, 6 andar

Canela

40110-160 - Salvador, BA - Brasil

Phone: +55 71 32354901

Fax: +55 71 32472756

E-mail: cbrites@gmail.com

Didier Bouhassira

Ctr D'Evaluation e Traitement Douleur
Hopital Ambroise Pare

9 avenue Charles de Gaulle

Boulogne Billancourt, 92100 FRANCE
Phone: +33-1-4909-4556




73

Fax: +33-1-4909-4435
E-mail: didier.bouhassira@apr.aphp.fr

Luis Cartier R.

Departamento de Ciencias Neurologicas, Facultad de
Medicina, Universidad de Chile. Hospital del Salvador
J.M. Infante 553, Santiago, Chile

E mail: Icartier@med.uchile,c

This work was developed by a team of researchers and students, all of them involved
in the fields of HTLV and pain assistance and/or research. All authors were involved
in the planning, design, data collection and analysis, discussion and drafting of the
final manuscript. They also declare no conflict of interest.

We hope we can achieve the quality standards of the SPINAL CORD, and have the
results of our work being published in this distinguishable journal.

Sincerely,

Selena Marcia Dubois Mendes
Abrahdo Fontes Baptista

Katia Nunes Sa

Daniel Ciampi de Aradjo Andrade
Grace Otero

Milcha Isensee

Israel Souza

Ramon A. Kruschewsky
Bernardo Galvao-Castro


mailto:didier.bouhassira@apr.aphp.fr

74

De: Spinalcord@uza.be

Data: 16 de agosto de 2011 05:32:37 BRT

Para: afbaptista@ufba.br

Assunto: Spinal Cord SC-2011-0278 Receipt of New Paper by Spinal Cord

16th Aug 11
Dear Professor Baptista,

Thank you for submitting your manuscript to Spinal Cord. Please reply to
Spinalcord@uza.be in any correspondence regarding this manuscript, quoting the
number SC-2011-0278.

To view the progress of your manuscript please click on the URL below:

<http://mts-sc.nature.com/cgi-bin/main.plex?el=A1BM7cO2A6EVU4J5A9XtghurbjA3JtsBcN8ttJigZ>
Again, thank you for your submission.
Yours sincerely,

Professor J-J Wyndaele
Antwerp University Hospital
Wilrijkstraat 10

2650 Edegem

Belgium

Tel.:+32 3 821 3047
Fax:+32 3 821 4479
E-mail: Spinalcord@uza.be

PS - If you have not done so already, would you please log in sometime soon to
update and check your 'Modify Profile' information. Especially, would college
members please indicate as such against their profile information using the relevant
tick box. When adding keywords, please ensure you only take from the pop-up list.
Thank you.

SC - This email has been sent through the NPG Manuscript Tracking System NY-
610A-NPG&MTS
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Pain in individuals infected by the HTLV-1: Prevalence, characterization and
comparison between symptomatic and asymptomatic patients

Running title: Pain in HTLV-1: Prevalence and characterization

Selena M. D. Mendes, PT, MsC" Abrahdo F. Baptista, PT, PhD? Katia N. S&, PT,
PhD', Daniel C. A. Andrade, MD, PhD?, Grece G. Otero, PT*; Jodo Zugaib, PT%;
MiGcha F. Isensee, PT*; Israel Souza, AT* Ramon A. Kruschewsky, MD, MsC,
Bernardo Galvéo-Castro, MD, PhD *°

1. Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica Salvador, Bahia, Brasil

2. Departamento de Biomorfologia, Universidade Federal da Bahia, Salvador,
Bahia, Brasil

3. Departamento de Neurologia, Hospital das Clinicas, Universidade de Sé&o
Paulo, Brasil.

4. Instituto Federal de Educacado, Ciéncia e Tecnologia do Rio de Janeiro,
Paracambi, Brasil.

5. Centro de Pesquisas Gong¢alo Moniz, Fundacdo Oswaldo Cruz, Salvador,
Bahia, Brasil

Correspondence author: Abrahdo Fontes Baptista, Programa de Pds-graduacdo em
Medicina e Saude Humana, Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica, Av. D.
Joao VI, 275, Pavilhdo 3, Brotas — 40.290-000 — Salvador (BA), Brasil. Phone.: +55
71 32768265; Fax: +55 71 3356-1936. E-mail: afbaptista@ufba.br.

Abstract

Study design: Cross-sectional descriptive study. Objectives: To determine the
prevalence of and characterize pain and to compare symptomatic and asymptomatic
patients infected with the human T lymphotropic virus type-1 (HTLV-1) according to
the presence of HAM/TSP (defined, probable and possible). Setting: The HTLV
Reference Centre in Salvador, Bahia, Brazil. This is an outpatient clinic that provides
inter-disciplinary care including medical care, laboratory diagnosis, psychological
assistance and physiotherapy. Methods Sociodemographic data were evaluated by
means of interviews. The presence of neuropathic pain was evaluated by the DN4
guestionnaire, its intensity by the Visual Analog Scale and its location by the body
map. Sample characterization and diagnosis were generated by means of the
descriptive analysis of frequency. Associations were estimated by the G test. The
grouping technigue was used for the location and intensity of pain. Results: Among
the 115 patients, 84.3% complained of pain. The most affected locations were the
lumbar spine and lower limbs (63.1%). Of these 46.1% presented defined or probable
HAM/TSP. There was no significant association between the type of pain and
presence of TSP/ HAM. Symptomatic patients had a higher prevalence of pain in
relation to asymptomatic for HAM / TSP. Conclusion: There was high prevalence of
pain (84.3%) in individuals infected by HTLV-1. The main locations of pain were the
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lumbar spine and lower limbs, with intensity ranging from moderate to severe. Pain
intensity and type was independent of the presence of HAM/TSP. Symptomatic
patients present higher prevalence of pain than asymptomatic to HAM/TSP.

Keywords: Pain; HTLV-1; HAM/TSP

Introduction

The human T- cell lymphotropic virus type 1 (HTLV-1) is etiologically linked
with adult T cell leukaemia (ATL), tropical spastic paraparesis/HTLV-1-associated
myelopathy (HAM/TSP)." 2 2 It is estimated that 15 to 20 million people are infected
with  HTLV-1 worldwide but approximately 95% seem to remain asymptomatic.
Japan, the Caribbean, Central and South America, Equatorial Africa, Middle East and
Melanesia are the main endemic areas.” In Brazil it is estimate that 2.5 million people
are living with HTLV-1, in which the city of Salvador has the highest prevalence in
the country. A population based study in this city demonstrated an overall prevalence
of 1.74%, which significantly increases, with age affecting 9% of women over the age
of 51 years old. It was estimated that 40,000 people are infected by the virus.®

HAM/TSP is characterized as a demyelinising, slow and progressive chronic
inflammatory disease of the central nervous system.® The first manifestations of the
disease occur mainly in the fourth decade of life, with a ratio of 2:1 female to male.
The virus affects the spinal cord determining the appearance of a severe clinical
syndrome, due to motor disabilities affecting the lower limbs and lumbar spine,
together with the associated autonomic dysfunction. HAM/TSP is clinically
characterized by a chronic and progressive spastic paraparesis, miccional and sexual
disturbances. Damage to the nervous system may induce motor-sensory
disturbances, such as neuropathic pain and muscle weakness leading to gait

disturbances and abnormal posture, which may induce nociceptive or mixed pain.’
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Pain has recently been shown as a major problem in HAM/TSP patients, but it
is not still clear which type of pain is predominant (nociceptive/neuropathic).” 2 ° Also,
one could hypothesize that nociceptive pain is due to musculoskeletal abnormalities
related to the disease, and neuropathic pain associated to lesion of nerve tissues in
the spinal cord or peripheral nerves, but a specific pattern of pain before the
manifestations of HAM/TSP was not described. This study sought to estimate the
prevalence and to characterize the pain in HAM/TSP patients, comparing their

condition with asymptomatic patients.

Material and Methods.
Study design and population.

This is a cross-sectional descriptive study, conducted at Bahian School of
Medicine and Public Health Reference Centre for HTLV in Salvador, Northeast Brazil.
This is an outpatient clinic that has provided inter-disciplinary care including medical
care, laboratory diagnosis, psychological assistance and physiotherapy to 1,050
patients since 2002. Data collection was carried out from June to November 2009.
The diagnosis of HTLV-I infection was performed using ELISA (Cambridge Biotech
Corp., Worcester, MA) and was confirmed by Western Blot analysis (HTLV blot 2.4,
Genelab, Singapore) or Polymerase Chain Reaction (PCR). Co-infected patients with
HIV and/or HCV were excluded.

Spinal cord nuclear magnetic resonance, serology for hepatitis C virus (HCV),
syphilis, HIV and HBV, fasting glucose, and vitamin B12 serum levels were assessed
to exclude other potential causes of myelopathy (WHO Diagnostic Criteria).

Myelopathic symptoms, serological findings, and/or detection of HTLV-1 DNA, as well
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as the exclusion of other disorders were used as indicators for diagnostic
categorization according to ascertainment level (possible, probable and definite). *°

One hundred and ninety-three individuals infected with HTLV-1 were
interviewed of whom 78 patients not fulfilling the proposed diagnostic criteria, as well
as those with cognitive deficits that impair the understanding of the questionnaires
were excluded from the study. Therefore, 115 individuals infected by HTLV-1, being
66 TSP/HAM (13 possible; 16 probable and 37definite) and 49 asymptomatic were
included in the study.

The Disability Status Scale (DSS)™ and the Osame Motor Disability Score
(OMDS)* were regularly applied by a neurologist. DSS was quantified from 0
(normal) to 10 (death). OMDS was graded from 0 (normal walking and running) to 13
(completely bedridden).

Data collection procedures and Instruments.
The data were collected in interviews by trained evaluators.
The instruments used were: 1) Sociodemographic and clinical data were obtained
through a standardized questionnaire. Social class was defined by the ABIPEME
criteria — Associacao Brasileira de Institutos de Pesquisa de Mercado that determine
the distribution of the population by its class of income, considering the items of
ownership and family comfort, with a classification from A (high income) to E (low
income). 2) The Neuropathic Pain 4 Questionnaire (DN4) questionnaire translated
and validated for Portuguese.'®* The DN4 questionnaire discriminates between
neuropathic and nociceptive. In this instrument, each location was evaluated
separately. Patients responded whether there was presence of pain with the
characteristics of seven verbal pain descriptors, and there was a brief physical

examination consisting of the three items assessed in the DN4 questionnaire. The
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presence of four or more descriptors/signs attested indicates the DN-4 as being
positive, and the presence of neuropathic pain. 3) Body Map (Diagram) was used for
pain localization. The subject had to paint the areas of pain on a drawing of the
human body, printed on a sheet of paper).4) The Visual Analog Scale of Pain —
VASP was used to evaluate pain intensity. This scale was in compliance with the
categorization divided into slight (O to 3), moderate (4 to 7) and intense (8 to 10) pain.
Data Analysis

Sample characterization and diagnostic classification for HAM/TSP were
generated by the description of frequency analysis. Univariate analysis of pain
predictors, pain prevalence, associations between types of pain and diagnosis of
HAM/TSP were estimated by the G test. For data analysis of pain location and
intensity, the grouping technique was used for both pain location and intensity. An
alpha value of 5% was considered significant (P<0.05). The data were tabulated and
analyzed in the Statistical Package for Social Science — SPSS (SPSS, Inc, Chicago,
IL) version 14.0 for Windows.
Statement of Ethics.

We certify that all applicable institutional and governmental regulations
concerning the ethical use of human volunteers/animals were followed during the

course of this research.

Results

Most of 115 individuals eligible for the study were women (n=80 - 69.6%), age-
range from 20 to 85 years old, with a mean age of 48.5+13.6 years and described
themselves as mulatto (40.0%) or black (46.1%). The majority was married and

belonged to D Social Class (59.1), with >7 years of schooling (54.8). The majority
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(84.3%) of the individuals complained of some type of pain at the time of evaluation.
In the univariate analysis of pain predictors in persons with HTLV-1, there was an
association between pain and medical follow-up time (G=7.679, p=0.021) with
individuals who had been followed-up for longer than 2 years presenting higher
prevalence (>90.0%) (Table 1).

The most affected locations were the lumbar spine and lower limbs. Analyses
were performed taking into account all the pains mentioned, therefore the value
extrapolates the number of individuals, as some individuals complained of more than
one type of pain. The pain locations isolated were grouped into regions, in order to
express their distribution more clearly. The region delimited by the head, face and
neck accounted for 47 references (7.19%); Thorax and abdominal region, 27
references (4.13%), region of the Upper Limbs,167 references (25.54%) and the
Lumbar and Lower Limb region, 413 references (63.15%), in a total number of 654
references.

The patients were classified according to the number of pain locations reported, and
it was verified that 12.4% complained of one to two pain locations, 35.1% from three
to five locations and 52.6% complained of six or more pain locations. As regards the
intensity of the pains mentioned, 6.0% (n=39) were slight, 45.0% (n=292) moderate
and 49.0% (n=318) were intense. When only the maximum pain intensity of each
patient was considered (as many of them had more than one site of pain), it was
verified that 3.1% (n=3) had slight pain, 24.7% (n=24) moderate and 72.2% (n=70)
had intense pain. When analyzing the association of data with reference to pain
location and intensity, it was noted that in general, there was no preponderance of

pain intensity with regard to its location (G= 3.050; p=0.803) (Table 2).
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When the association of data with reference to pain location and type of pain
(nociceptive or neuropathic) were analyzed, it was noted that there was an increase
in neuropathic pain in the lumbar region and lower limbs (53.1%), but this increase
was not significant (G= 6.764; p=0.080) (Table 3). When analyzing the association
between the data referring to the type of pain and pain intensity, a preponderance of
intense pain was noted in the neuropathic pain conditions (G= 45.908; p<0.001)
(Table 3).

Considering the classification for the diagnosis of HAM/TSP of Castro-Costa et
al.’%, the following distribution was found in the sample (n=115): 37 (32.2%) defined,
16 (13.9%) probable, 13 (11.3%) possible and 49 (42.6%) asymptomatic. The
prevalence of pain according to the diagnosis of HAM/TSP was 84.3% for the total
sample, being 35% for the defined diagnosis; 16% for the probable; 12% for the
possible and 37% for the asymptomatic diagnosis. The analysis of this distribution
associated with the prevalence of pain showed that in general, there was no
preponderance of pain with regard to the diagnosis of HAM/TSP (G=7.735; p=0.052)
(Table 4). Nevertheless, when distributing the sample into the following groups: a)
defined and probable HAM/TSP patients (n=53) by excluding other neurologic
conditions similar to this disease; b) the possible (n=13) e ¢) and asymptomatic
(n=49) patients, there was an association between the groups and types of pain; in
the patients diagnosed as asymptomatic the proportion of the pain differs from that of
the others (G=7.678 ; p=0.022), being lower (73% against 92%) (Table 4). When the
same analysis was performed, however, separating the type of pain (none,
neuropathic, nociceptive or mixed), once again, there was no association (G=11.962;
p=0.216), illustrating that the diagnosis of HAM/TSP did not determine which type of

pain is most prevalent. Even when distributing the sample into defined and probable
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(n=53); possible (n=13) and asymptomatic (n=49) groups, there was no association

between the groups and the type of pain (G=10.108, p=0.120) (Table 5).

Discussion

In this study, a high prevalence of pain was verified in individuals infected by
HTLV-1 (84.3%, n=115). When the results of this study were extrapolated to the
general population of this city, in which 41.4% suffer from chronic pain *, there was
evidence of the marked involvement of pain in the comorbidities associated with
HTLV-1. Previous studies conducted in Brazil also found a high prevalence of pain in
patients with HAM/TSP. " &9

In the sample of the present study, there was no preponderance with regard to
the prevalence of pain and the diagnostic classification of HAM/TSP, which was
shown to be high for patients with defined, probable and possible HAM/TSP.
Electrophysiological evidences in patients with HAM/TSP demonstrated nerve
conduction deficits in motor-sensory pathways, at a peripheral and central level.*
This may suggest that defined and probable patients present more pain. However,
the spinal cord inflammatory process, characteristic of this infection, may be present
before the symptomatology, which allows one to hypothesize it as being a trigger
factor for pain in asymptomatic patients.*®

The presence of pain in the asymptomatic patients can also be explained by
sociodemographic factors already known in this population. ** The majority of women
who were married and afro descendents belonged to D Social Class, educational
level of less than seven years, middle-aged (35 to 64 years), in HTLV-1 patients,
corroborates previous studies conducted in Salvador °, other regions of Brazil "

and in other Latin American countries.’® The studied sample was exclusively
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composed of patients with a low socioeconomic level, which is related to a lower level
of education, less access to information about prevention, and could therefore,
elucidate the present findings. With reference to age, the results are in agreement
with the data on the general population of this city, where there is a greater
prevalence of adults; however, the results of this study may have presented this
profile due to a predominance of volunteers in this age-range.

The most prevalent algic compromise in the lumbar spine and lower limbs
found in this study is in agreement with previous studies”**"*° being justified by its
neuropathology, with prominent inflammation of the inferior thoracic segments of the
medulla.?® The clinical profile of HAM/TSP associated with HTLV-1 is compatible with
the level of inflammatory lesions, and symptoms such as positive and negative
sensorial symptoms, spasticity / hyperreflexia (there may be clonus) and muscle
weakness, mainly in the lower limbs, are outstanding.® These characteristics may
favor the onset of pain in the inferior half of the body, bearing in mind that muscle
imbalance induces a joint instability that may possible lead to the injury of other
tissues. Lumbar pain, per se, is an incapacitating factor for the HAM/TSP patient,
because it promotes a lower level of activity, and consequently, a greater degree of
deficiency. %

When associating the data with reference to the location and the type of pain,
a numerical, however, not statistical increase in neuropathic pain was observed in the
lumbar regions and lower limbs. These data, supported by previous studies that
showed a statistical predominance of neuropathic pains "° point out the need for a
detailed clinical investigation to trace a therapeutic plan for these patients.

This study did not explore the tools that could direct investigations into

urogynecological dysfunctions, which are an integral part of the clinical profile of
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these patients and could result in pain. It is possible that the body map was inefficient
for use in analyzing in this variable, in view of the extensive sphincter compromise
presented, reflected as fewer algic complaints in this region. This ratio suggests that
the volunteers felt intimidated about filling in this part of the body map.

It is hoped that this study will provide visibility to the importance of attention to
pain in the HTLV infected patient. In future studies it could be verified whether there
is an association with the pro-viral load, and what are the co-morbidities associated
with HTLV-1 that could be related to these pain characteristics. Guidelines may be
traced for a specific therapeutic approach to pain in the patient with this disease,

bearing in mind the prevalence and the degree of incapacity produced.

Conclusions

There was high prevalence of pain (84.3%) in HTLV-1 patients; pain was
located mainly in the lumbar spine and lower limbs, with intensity ranging from
moderate to severe. The type of pain did not depend on the diagnosis of HAM/TSP,
but Symptomatic patients presented higher prevalence of pain than asymptomatic to
HAM/TSP. This panorama shows the need for further studies and public policies
directed towards interdisciplinary attention in providing care of pain in the mentioned

population.
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Table 1 — Sociodemographic characteristics of sample and univariate analysis
of predictors for pain in people with HTLV-1

Sociodemographics Univariate Analysis of Pain
n=115 Characteristics Predictors p
n (%) Nn(%;95%ClI)

Gender 0_404(3)
Female 80 (69.6) 69 (86.3; 76.7-92.9)

Male 35 (30.4) 28 (80.0; 63.1-91.6)

Age 0.524®
20-34 years old 17 (14.8) 13 (76.5; 50.1-93.2)

35-64 years old 83 (72.2) 72 (86.7; 77.5-93.2)

>65 years old 15 (13.0) 12 (80.0; 51.9-95.7)

Conjugal Situation 0.392¢
Single 40 (35.1) 31 (77.5; 56.6-91.6)

Married 47 (41.2) 40 (85.1; 71.7-93.8)

Separate/divorced 15 (13.2) 14 (93.3; 68.1-99.8)

Widower 12 (10.5) 11 (91.7; 61.5-99.8)

fg:;reported skin 0.198@
White 14 (12.2) 11 (78.6; 49.2-95.3)

Black 53 (46.1) 42 (79.2; 65.9-89.2)

Mulatto 46 (40.0) 42 (91.3; 79.2-97.6)

Education (years) 0.658®
>7 63 (54.8) 54 (85.7; 74.6-93.3)

<7 52 (45.2) 43 (82.7; 69.7-91.8)

Abipemer 0.154
Class C 23 (20.0) 17 (73.9; 51.6-89.8)

Class D 68 (59.1) 61 (89.7; 79.9-95.8)

Class E 24 (20.9) 19 (79.2; 57.9-92.9)

> 1 month < 2 years 33 (29.5) 23 (69.7; 51.3-84.4)

> 2 years = 5 years 49 (43.8) 45 (91.8; 80.4-97.7)

> 5 years 30 (26.8) 27 (90.0; 73.5-97.9)

(2)G=0.695; (b)G=1.291; (c)G=2.999; (d)G=3.238; (€)G=0.196; (f)G=3.737; (g)G=7.679
* Associacao Brasileira de Pesquisa de Mercado (Brazilian Association for Market
Research)
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Table 2 — Association between location and intensity of pain in HTLV-1 carriers

Intensity of pain, n (%;CIl95%)

Location Slight Moderate Intense Total
1 25 21 47
Head, face and neck (2.1; 0.1-11.3) (53.2; 38.1-67.9) (44.7; 30.2-59.9) (7.2; 5.4-9.5)
Chest and belly 2 12 13 27
(7.4; 0.9-24.3) (44.4; 25.5-64.7) (48.1; 28.7-68.1) (4.2; 2.8-6.0)
Upper limbs 11 77 79 167
(6.6; 3.3-11.5) (46.1; 38.4-54.0) (47.3;39.5-55.2)  (25.7; 22.4-29.3)
Lumbar and lower 25 178 205 408
limb (6.1; 4.0-8.9) (43.6; 38.6-48.6) (50.2; 45.3-55.2)  (62.9; 59.0-66.6)
39 292 318
Total (6.0; 4.3-8.1) (45.0; 41.1-48.9) (49.0: 45.1-52.9) 649(100.0)

G= 3.050; p=0.803

Table 3 — Association between location, intensity and type of pain in HTLV-1

carriers

Location®

Type of Pain, n (%; CI95%)

Nociceptive Pain

Neuropathic Pain

Total

Head, face and neck
Chest and belly
Upper limbs

Lumbar and lower limbs

31(66.0; 50.7-79.1)
15(55.6; 35.3-74.5)
85(50.9; 43.1-58.7)
192(46.9; 42.0-51.9)

16(34.0; 20.9-49.3)
12(44.4; 25.5-64.7)
82(49.1; 41.3-56.9)
217(53.1; 48.1-58.0)

47(7.2; 5.4-9.5)
27(4.2; 2.8-6.0)
167(25.7; 22.4-29.2)
409(62.9; 59.1-66.7)

Total 323(49.7; 45.8-53.6) 327(50.3; 46.4-54.2) 650(100.0)
Intensity of pain(b)

Slight 23(59.0; 42.1-74.4) 16(41.0; 25.6-57.9) 39(6.0; 4.3-8.1)
Moderate 184(63.0; 57.2-68.6) 108(37.0; 31.4-42.8) 292(45.0; 41.1-48.9)
Intense 115(36.2; 30.9-41.7) 203(63.8; 58.3-69.1) 318(49.0; 45.1-52.9)
Total 322(49.6; 45.7-53.5) 327(50.4; 46.5-54.3) 649(100.0)

(a): G=6.764; p=0.080 ; (b): G=45.908 ; p<0.001

Table 4 — Association of pain prevalence and diagnosis for HAM/TSP

Diagnosis of HAM/TSP ©

Pain presence

Without pain

With pain

Total

Defined
Probable
Possible
Asymptomatic

3(8.1;1.7-2.2)

1 (6.3; 0.2-30.2)

1(7.7; 0.2-36.0)
13 (26.5; 15.0-41.2)

34 (91.9; 74.6-97.0)
15 (93.8; 69.8-99.8)
12 (92.3; 64.0-99.8)
36 (73.5; 58.9-85.1)

37 (32.2; 23.8-41.5)
16 (13.9; 8.2-21.6)
13 (11.3; 6.2-18.6)
49 (42.6; 33.4-52.2)

Total

18 (15.7; 9.6-23.6)

97 (84.3; 76.4-90.5)

115 (100.0)

Diagnosis of HAM/TSP ™

Defined and probable
Possible
Asymptomatic

4(7.5;2.1-18.2)
1(7.7; 0.2-36.0)
13 (26.5; 15.0-41.1)

49 (92.5; 81.8-97.9)
12 (92.3; 64.0-99.8)
36 (73.5; 58.9-85.1)

53 (46.1; 36.8-55.6)
13 (11.3; 6.2-18.6)
49 (42.6; 33.4-52.2)

Total

18 (15.7; 10.0-23.6)

97 (84.3; 76.4-90.5)

115 (100.0)

(@): G=7.735; p=0.052 ; (b): G=7.678 ; p=0.022
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Table 5 — Association between diagnosis of HAM/TSP and type of pain

Diagnosis of Type of pain, n (%; Cl195%)

HAM/TSP @ None Neuropathic Nociceptive Mixed Total
Defined 3 8 12 14 37
(8.1,1.7-21.9)  (21.6;9.8-38.2) (32.4;18.0-49.8)  (37.8;22.5-55.2)  (32.2; 23.8-41.5)
1 6 3 6 16
Probable (6.3;0.2-30.2)  (37.5;15-64.6) (18.8;4.1-45.7)  (37.5;15.2-64.6)  (13.9;8.2-21.6)
Possible 1t 4 3 2 13
(7.7;0.2-36.0)  (30.8;9.1-61.4) (23.1;5.0-53.8)  (38.5;13.9-68.4)  (11.3;6.2-18.6)
Asymptomatic . 13 . 9 . 16 . 11 . 49
(26.5;15.0-41.1)  (18.4;8.8-32.0)  (32.7;20.0-47.5)  (22.4;11.8-36.6)  (42.6; 33.4-52.2)
18 27 34 36
Total (15.7;10.0-23.6) (23.5;16.2-32.3) (29.6;21.4-38.8)  (31.3; 23.0-40.6) 115 (100.0)
Diagnosis of HAM/TSP ®
Defined and 4 14 15 20 53
probable (7.5, 2.1-18.2)  (26.4;15.3-40.3) (28.3;16.8-42.4) (37.7;24.8-52.1)  (46.1; 36.8-55.6)
. 1 4 3 5 13
Possible (7.7,0.2-36.0)  (30.8;9.1-61.4)  (23.1;5.0-53.8)  (38.5;13.9-68.4)  (11.3;6.2-18.6)
. 13 9 16 11 49
Asymptomalic  »e 5. 15.0.41.1)  (18.4;8.8-32.0) (32.7; 20.0-47.5)  (22.4:11.8-36.6)  (42.6; 33.4-52.2)
Total 18 21 34 36 115 (100.0)

(15.7;9.6-23.6)  (23.5;16.1-32.3) (29.6; 21.4-38.8)

(31.3; 23.0-40.6)

(a): G= 11.962 ; p=0.216 ; (b): G= 10.108 ; p=0.120



