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A dor? Manejam com superacao.

Na Iuta cotidiana tenho Ihes visto
reerguerem-se do chdo com forgca e muita
determinacao.

Enfrentam o estigma, o preconceito e até
a rejeicdo. Haja superacgao!

As palavras ndo lhes classificam, néo
traduzem as suas cicatrizes.

Para mim, quica para muitos, vocés sao
exemplo de que existir & um verbo que se
conjuga em associagcdo com lutar, sonhar,
compartilhar e acima de tudo, se amar.

Dedico esse estudo as pessoas que
vivem com HTLV-1 e engendram
continuos esforcos por um viver com
dignidade. GRATIDAO E ADMIRACAO!
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“‘As mudancas sao inevitaveis, o
medo, a inseguranca e principalmente as
incertezas de tudo que rodeia o HTLV.
Ndo é facil viver com esse virus, mas
também ndo € impossivel, depende muito
mais da gente do que do que dos outros.
Se ndo nos mobilizarmos em busca de
gualidade de vida, ninguém fara isso por
nos, entdo convoco a todos a lutarem por
dias melhores para quem vive com 0
HTLV”.

Adjeane Oliveira de Jesus (2017)

Presidente da Associagao Htlvida
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RESUMO

Introducdo: pessoas HTLV-1-positivo convivem com o medo da incapacidade,
depressdo e declinio da capacidade produtiva, aspectos de grande relevancia na
Qualidade de Vida no Trabalho. Apesar da importancia atribuida a tematica existe
escassez na producdo deste conhecimento. Objetivos: investigar a relagao entre a
qualidade de vida no trabalho e a infeccéo pelo HTLV-1; analisar a qualidade de vida
no trabalho em seus dominios, considerando aspectos sociodemograficos, clinicos e
psicossociais de pessoas que vivem com HTLV-1; comparar a qualidade de vida no
trabalho de pessoas que vivem com e sem infeccdo pelo HTLV-1; Descrever a
percepcdo da qualidade de vida no trabalho de pessoas que vivem com HTLV-1.
Metodologia: estudo observacional-transversal, com abordagens quantitativa-
qualitativa e coleta de dados direcionados a avaliagdo da QVT (QWLQ-bref);
qualidade de vida (WHOQOL-bref); rastreamento de transtornos psiquiatricos pelo
International Neuropsychiatric Interview (M.I.N.l); identificacdo de sintomas de
estresse (Lipp-ISSL), questionario sociodemografico e uma entrevista aberta que foi
gravada e transcrita na integra, sendo analisada tematicamente em triplo cego, com
exploracdo das narrativas, identificacdo das unidades sentidos (US) e de
significados (USg). Os escores da QVT foram analisados de forma dicotémica,
sendo considerados como satisfatorios os valores de QVT 255,00, e insatisfatoria
abaixo desse valor. Os dados quantitativos foram analisados por estatistica
descritiva, andlise bivariada (teste do qui-quadrado ou Mann-Whitney) e a regressao
multipla de Poisson com variancia robusta para calcular as razdes de prevaléncia
ajustadas (RPaj) com os respectivos 1C95%. Resultados: as pessoas infectadas
pelo HTLV-1 apresentaram menores frequéncias de satisfacdo com a QVT em todos
0s seus dominios quando comparados aos nao infectados, com significAncia para a
QVT-global (p=0,044). Apos ajuste para sexo, idade, depressao, vinculo de emprego
e estresse, observou-se uma RPaj=3,00 (IC95%:1,07-8,36). Entre os individuos com
HTLV-1, a idade acima de 40 anos (p=0,024) e a presenca de sintomas associados
a infeccao (p=0,017), representou maior frequéncia de insatisfagdo com a QVT no
dominio fisico-saude. A presenca de depressao foi um fator associado a menor
satisfacdo na QVT-fisico-saude (p<0,001) e QVT-profissional (p<0,001), com uma
RPaj=4,30 (1C95%:1,46-12,65) no dominio QVT-global, ja ajustada para idade, sexo,
vinculo de trabalho, infeccdo pelo HTLV-1 e estresse. O resultado da analise
qualitativa permitiu configurar quatro categorias com suas subcategorias:
1.Percepcdes sobre o corpo; 2.Percepcdes sobre a experiéncia de adoecimento,
3.Percepcdes sobre a rede de apoio; 4.Percepcdes sobre o trabalho. Conclusdes: a
infeccéo pelo HTLV-1, bem como a depressao, piora a percepcéao de satisfacdo com
a qualidade de vida no trabalho. Esse decréscimo na frequéncia de satisfacdo com a
QVT coexiste com a percepcdo do trabalho como campo para reafirmar a
identidade, o potencial produtivo e o valor social para além do corpo-adoecido. Os
profissionais de saude e os servicos de referéncia devem contemplar a dimenséo
psiquica e do sujeito-trabalhador no plano terapéutico das pessoas que vivem com
HTLV-1. Espera-se que os resultados possam despertar reflexbes relativas a
centralidade do trabalho na constituicdo e na harmonia psiquica das pessoas que
vivem com o HTLV-1.

DESCRITORES: Qualidade de Vida. Trabalho. Satisfagdo no Trabalho. HTLV-1.
Depresséao.



ABSTRACT

Introduction: people HTLV-1 positive live the fear of incapacity, depression and
decline of productive capacity, aspects of big relevance in the work quality life.
Regardless the importance given to the subject there is a lack of developing on the
knowledge of such theme. Objetives: Investigate the life quality at work related to
HTLV-1 infection ; analise the life quality at work and its precincts, wondering the
sociodemographic aspects, clinic and psychosocial of people living with HTLV-1 ;
compare the life quality at work of people with and without the HTLV-1 infection ;
present the QVT's perception of people living with HTLV-1. Methodology:
transversal study, by quantitive-qualitative approach and collect of data directed to
QVT (QWLQ-bref) evaluation; life quality (WHOQOL-bref); tracking of psychiatric
disorders by the International Neuropsychiatric Interview (M.I.N.1); identification of
stress symptoms (Lipp-ISSL), sociodemographic questionnaire and an open
interview that has been recorded and transcribed in full, being analyzed thematically
on triple blind, exploring the narratives, with identification of of senses unties (SU)
and of meanings (SUm). The scores of the QVT were analyzed in a dihcotomic form,
being considered as satisfactory score values of QVT 255,00, and unsatisfactory
below that mark. The quantitative data were analyzed by descriptive statistics,
bivariate analysis (Mann-Whitney test) and multiple Poisson’s regression with
significant variation to calculate the adjusted prevalence reasons (PRad) with the
respective 1C95%. Results: the people infected by HTLV-1 have shown a smaller
satisfaction frequency regarding the QVT on all its domains when compared to non
infected, with significant QVT-global (p=0,044). After gender, age, depression, work
bond and stress adjust, it was observed a PRad=3,00(1C95%:1,07 - 8,36). Among
individuals with HTLV-1, the age above 40 years old (p=0,024) and the presence of
symptoms associated to the infection (p=0,017), represented a higher frequency of
dissatisfaction associated to the QVT-physic-health. The presence of depression was
a factor associated to a lower satisfaction on QTV-physic-health (p<0,001) and QVT-
professional (p<0,001), with RPad=4,30 (IC95%: 1,46 - 12,65) on QVT-global
domain, already adjusted for gender, age, work bond and stress. The results of
qualitative analysis allowed the configuration of four categories and its subcategories:
1.Body perception; 2.The illness experience perception; 3.The support net
perception; 4.The work perception. Conclusions: HTLV-1 infection, as well as
depression, worsens the perception of satisfaction with quality of life at work. This
decrease in the frequency of satisfaction with QWL coexists with the perception of
work as a field to reaffirm identity, productive potential and social value beyond the
body-sick. The health professionals and the reference services should contemplate
the psych dimension of the worker on the therapeutic plane of people living with
HTLV-1. Is expected that the results provoke reflective wakening related to centrality
of the constitution work and physic harmony of the people who live with HTLV-1.

DESCRITORS: Life quality. Work. Work satisfaction. HTLV-1. Depression.
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1. INTRODUCAO

A infeccéo pelo virus lintrofotropico de células T humano tipo 1 (HTLV-1), isolado
nos EUA em 1980!, tem carater endémico em diversos continentes, com
prevaléncias mais elevadas no Japdo, Melanésia, Africa e América do Sul,
infectando cerca de 20 milhdes de pessoas em todo o mundo. O Brasil, pais com
maior nimero absoluto de infectados, tem casos disseminados em todas as regides
com elevada prevaléncia conhecida em Salvador, Bahia, equivalendo a 1,76% da

populacéo geral>>.

Apesar da elevada prevaléncia da infeccéo, aproximadamente 90% dos casos
sdo assintomaticos ou oligossintomaticos®. As complicacdes mais conhecidas, com
maior gravidade e mais estudadas se manifestam em cerca de 5% dos infectados
sendo, por isso a morbidade, tradicionalmente, considerada baixa. Frente a este
cenario, a infec¢do pelo HTLV vem sendo negligenciada pelo poder publico, fato que
se reforca ao constatarmos que apesar do virus haver sido isolado desde 1980, uma
padronizacdo para manejo do virus pelos profissionais de salude somente foi
definida no ano de 2004, quando o Ministério da Saude publicou o Guia para Manejo
Clinico da Infecdo pelo HTLV através da Secretaria de Vigilancia em
Saude/Programa Nacional de DST e AIDS’.

A adocéao de estratégias educativas e de normatizacdo de condutas contribui
com a prevencdao, diagndstico e tratamento das pessoas infectadas, especialmente
ao se conceber que 95% dos infectados assintomaticos ou oligoassintomaticos
permanecem transmitindo o virus, e mesmo sem desenvolverem doencas
associadas a infeccdo, convivem com o fato de poder desenvolvé-la a qualquer
momento, 0 que por si sé representa um grande impacto em suas vidas’. Este
cenario, que certamente favoreceu o atual desconhecimento por parte de muitos
profissionais de saude, também potencializa o estigma social para esta

infecdo/morbidade de alta relevancia.

Para aguelas pessoas infectadas que evoluem para o adoecimento, o que se
projeta € o enfrentamento das desordens secundarias as patologias associadas ao
HTLV-1, a saber, a leucemia/linfoma de células T do adulto, a mielopatia associada
ao HTLV/paraparesia espastica tropical (HAM/TSP), a uveite e a dermatite

infecciosa. Além destas, outras condi¢cdes clinicas importantes que interferem
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diretamente em sua qualidade de vida (QV) podem ocorrer, tais como,
manifestacbes urinarias, disfuncéo erétil e perda da libido, sindrome seca, doenca

periodontal e artropatias®8-10,

Os eventos constantes de caimbras e dores, perda do equilibrio e fadiga
muscular podem prejudicar o desempenho de suas atividades cotidianas e laborais,
como a locomocdo, ou mesmo o simples ato de se vestir, por exemplo-13, Além
das alteracdes fisicas, problemas psicossociais como depressdo, aumento da
ansiedade, dificuldade em estabelecer e manter relacionamentos, medo ou culpa em

relagdo a gravidez podem ser os mais frequentes efeitos colaterais psiquicos

associados ao diagnéstico da infecgcéo pelo HTLV-1'.

Apresentando manifesta¢@es clinicas ou ndo, a infeccdo pelo HTLV constitui-
se como uma condicdo crénica e até o presente momento ndo ha um tratamento
especifico tendo como alvo o virus'4. Diante destes fatos, se verifica que os
dominios da QV relacionados a saude fisica e psicologica, de uma maneira geral,
sdo muito afetados em portadores de doencas cronicas'®, ndo sendo diferente nos
infectados pelo HTLV-1. Portanto, o acesso ao aconselhamento adequado e as
informacdes corretas é de fundamental importancia para que as pessoas infectadas
pelo HTLV-1 possam encontrar sustentacdo na busca pelo bem-estar fisico, mental

e social’.

Durante o acompanhamento da pessoa infectada pelo HTLV-1 € possivel
observar vivéncias de um adoecer cronico e incapacitante, frequentemente marcado
pela dor e depressao que coexistem numa inter-relacéo dificil de delimitar qual deles
potencializa o agravamento do outro, e que impactam nas atividades da vida diaria.
Existem estudos que evidenciam que a saude mental e conseguentemente a

qualidade de vida das pessoas infectados pelo HTLV-1 estd comprometida®*2.

E nesse contexto de comprometimento em diferentes esferas da vida que se
faz essencial considerar a centralidade do trabalho na harmonia psiquica das
pessoas. O reconhecimento de estar ativo no campo social implica ndo somente na
relacdo com o outro, mas envolve também, como o outro julga o que fazemos, a
qualidade do nosso trabalho, e somente posteriormente esse reconhecimento social

é deslocado para fortalecer a prépria identidade?®.
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O declinio da capacidade produtiva e 0 medo da incapacidade séo, portanto,
aspectos de grande relevancia, e apesar da importancia que se atribui a tematica,
nao se verifica qual o impacto do adoecer no ambito laboral das pessoas com a
infeccdo pelo HTLV-1. A influéncia de aspectos sociodemograficos, clinicos e

psicossociais relacionados a QVT dessas pessoas também sédo desconhecidas.

Frente a esse complexo cenario, no qual se depreende a ocorréncia de uma
alta prevaléncia da infeccdo pelo HTLV-1, o impacto social dessa infeccéo, a
desapropriacdo da funcéo social e do valor social do trabalho para essas pessoas
com potencial de um adoecer cronico, emerge a inquietacdo desse estudo
direcionado a investigar como se estabelece a qualidade de vida no trabalho de
pessoas que vivem com HTLV-1. Assim, se constitui como objetivo principal,
investigar a relacdo entre a qualidade de vida no trabalho e a infec¢éo pelo HTLV-1,

uma tematica relevante, mas com escassez na producao do conhecimento.
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2. JUSTIFICATIVA

Seria exequivel conceber QV e QVT como conceitos polissémicos e que
devam ser apreendidos em uma adi¢do. Se viver perpassa pelo campo do trabalho e
trabalhar com doencas incapacitantes requer uma concepcéao social inclusiva e uma
politica organizacional participativa com respeito as diferencas, seria factivel definir
gue precisamos conhecer e reconhecer sistemas operativos que contemplem esses

valores.

Muitos estudos se direcionam a avaliacdo da qualidade de vida e
documentam o impacto negativo de doencas cronicas no viver com qualidade®1’-21,
Mas, ndo € incomum se distanciar dos aspectos do trabalho para dar conta dessa
equacao da vida. O impacto do virus HTLV-1 na vida social das pessoas infectadas
pelo HTLV vem sendo bem documentado e se soma aos muitos estudos acerca da
prevaléncia, infectividade e morbidade do virus. Porém, apesar do valor social
atribuido ao trabalho e a alta prevaléncia dessa infeccdo em nosso meio, ndo se

identificou estudos direcionados a essa tematica.

Partindo desse entendimento é que se justifica a realizacdo desse trabalho sobre
a qualidade de vida do trabalho de pessoas com HTLV-1, numa proposi¢ao envolta
de originalidade, haja vista a escassez da producdo sobre a tematica. Destarte,
deseja-se aprofundar conceitos, produzir complementaridades e preencher lacunas
existentes acerca do tema para melhorar a assisténcia as pessoas que convivem
com o HTLV.
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3. OBJETIVOS

3.1.Geral

Investigar a relacdo entre a qualidade de vida no trabalho e a infeccéo pelo
HTLV-1.

3.2.Especificos

Analisar a qualidade de vida no trabalho em seus dominios, considerando
aspectos sociodemograficos, clinicos e psicossociais de pessoas que vivem
com HTLV-1.

Comparar a qualidade de vida no trabalho de pessoas que vivem com e sem

a infeccdo pelo HTLV-1.

Descrever a percepcao da qualidade de vida no trabalho de pessoas que
vivem com HTLV-1, a partir de uma analise qualitativa.
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4. REVISAO DA LITERATURA

4.1. Ovirus do HTLV-1: prevaléncia e evolugédo do conhecimento

O virus linfotropico de células T humano do tipo 1 (HTLV-1) pertence a
familia Retroviridae. Foi o primeiro retrovirus humano isolado pela primeira vez em
1980, em um paciente com linfoma cutaneo de células T!. Posteriormente, em
1982, foi isolado o HTLV-2 em células de um paciente com tricoleucemia??, e em
2005, dois novos tipos de HTLV, 3 e 4, foram identificados em populacées da Africa
Central?®, estando identificados, portanto, quatro tipos do HTLV: HTLV-1, HTLV-2,
HTLV-3 e HTLV-4.

Apesar do virus HTLV-1 ter sido isolado h& quase quatro décadas, ainda néo
se verifica uma recomendacdo universalmente padronizada para o rastreio
sistematico da infeccdo, sendo o diagndstico baseado no método ELISA, um
método que requer confirmacdo por imunofluorescéncia e reacdo em cadeia da
polimerase (PCR), duas técnicas que ndo sao convenientes para o rastreio de
rotina. Desta forma, a prevaléncia para o HTLV-1 é desconhecida em quase

metade da populacdo mundial®*.

Muitos estudos referem estimativas que atingem cerca de 20 milhdes de
pessoas, sendo endémico em diferentes regides do mundo, dentre as quais se
destacam o Jap&o, Caribe, Africa, América do Sul e ilhas da Melanésia, enquanto
que nos Estados Unidos da América do Norte, Europa, nos outros paises da Asia e
no norte da Africa € mais baixa, encontrado principalmente em imigrantes

provenientes de areas endémicas, e seus parceiros sexuais e descendentes®>2°,

Entretanto, uma estimativa precisa da prevaléncia do HTLV-1 em um pais ou
area especifica é relativamente dificil. UM estudo de revisdo da epidemiologia do
HTLV-1 baseado em dados disponiveis em 2012, portanto cerca de 30 anos apés
0s primeiros estudos epidemioldgicos publicados, refere que as estimativas atuais
variam de 5 a 10 milhdes de individuos infectados pelo HTLV-1, mas, ressalta que
esses resultados foram baseados apenas em aproximadamente 1,5 bilhdes de
individuos originarios de areas endémicas conhecidas do HTLV-1, e que por

basear-se em estudos de séries de doadores de sangue, gestantes ou pacientes
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hospitalizados, sem que se verifique essa prevaléncia na populagdo, € provavel
que projetem estimativas subestimadas, pelo menos, a metade dos casos?®.

O HTLV-1, o mais prevalente de todos, € considerado endémico em muitas
regides do mundo, incluindo o sudoeste do Japé&o e o Brasil. Em estudo recente
com 219 imigrantes e descendentes japoneses que vivem no Brasil, Bandeira e
colaboradores (2015) identificaram uma prevaléncia global de HTLV-1 de 6,8% (IC
95%: 3,5-10,2), com uma associacao estatistica com a variavel idade maior ou
igual a 45 anos, e que metade dos infectados tinham o subgrupo B, encontrado no
Japao, concluindo que esse grupo populacional tem alta probabilidade de estar

com essa infeccdo devido aos movimentos migratérios entre os dois paises?’.

Muitos estudos revelam que a prevaléncia varia de acordo com a regiao
geografica, os padrées sociocomportamentais e étnicos das populacées em todo o
mundo, o que se denomina de cluster. Desta forma, estima-se distintas
prevaléncias de acordo com a regido geografica; no sexo feminino e que

aumentam com a idade?8.

O Brasil possui o maior niamero absoluto mundial (2,5 milhdes) de individuos
infectados pelo HTLV?®. Um estudo realizado em doadores de sangue das 27
capitais brasileiras demonstrou uma distribuicdo heterogénea de variacao do virus
no pais, com destaque aos estados do Maranhao, Para, Pernambuco e Bahia (6,7
a 10 casos/1000 doadores)*.

O Unico estudo de base populacional do Brasil foi realizado em Salvador,
estado da Bahia, envolvendo 30 "areas sentinelas" para a investigacdo de varias
doencas infecciosas, no ano de 1998. Este estudo encontrou 1,8% (23/1385)
de prevaléncia global, sendo 2% em mulheres e 1,2% em homens, estimando em
cerca de 40 mil pessoas o potencial universo de infectados. Observou-se ainda que
em mulheres e homens com mais de 50 anos estas taxas aumentam para 9,0% e
6,3% respectivamente, com maior frequéncia na populagdo de menor provimento

socioecondmico?.

Apesar da grande evolugdo do conhecimento sobre o HTLV desde a sua
descoberta em 1980, observa-se uma diminuigcdo do numero de publicacdes sobre
HTLV ao longo de um periodo de 24 anos (1989-2012)%, conforme mostrado na

figura 1.
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Figura 1 - Numero de pesquisas publicadas na PubMed, entre 1989 e 2012,
agrupado por periodo de 06 anos.
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Fonte: GONZALEZ-ALCAIDE, 2016. http://dx.doi.org/10.1590/S1678-9946201658011

Entre as explicagdes para esta diminui¢cdo, sugere-se um melhor controle da
transmissdo do virus em alguns paises como o Japdo, mas principalmente, a
descoberta do HIV-1 em 1983 que gerou uma concentracdo de recursos de
pesquisa sobre esta doenca nas Uultimas duas décadas, projetando um
deslocamento de interesse dos retrovirologistas e das grandes empresas
farmacéuticas que atuam no fomento do conhecimento, para o campo de HIV,

tendo o HTLV sido mais esquecido3°,

Os autores relatam ainda que os paises com maior producdo na tematica
sdo o Japao e os EUA, respectivamente, respondendo por mais de 61,0% das
publicacdes, seguida pela Franca (8,0%). Entretanto, se calculada a proporcéo do
namero de publicacBes acerca do HTLV ao PIB per capita, o Brasil, Japdo, EUA,

China e india foram os mais produtivos32°.

O avanco do conhecimento etiolégico, epidemioldgico e da patogénese entre
pesquisadores, profissionais da saude e populacdo em geral deve estar
acompanhado da compreenséo sobre as repercussodes da infec¢ao pelo HTLV-1 na
vida pessoal, social e profissional das pessoas infectadas. E preciso explorar os
impactos da doenca sobre a qualidade de vida e contemplar no plano terapéutico
das pessoas com HTLV-1 positivo, “valores como liberdade, solidariedade e

insercéo social, realizacéo pessoal e felicidade™?.
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4.2. Demandas de saude da pessoa com HTLV-1: a experiéncia do estigma
social

Estima-se que 5% das pessoas infectadas irdo desenvolver doencas
cronicas em aproximadamente trés décadas apos a infeccdo. Apesar de infectar
pessoas ha milhares de anos, o conhecimento sobre a patogénese associada ao
HTLV-1 emergiu a partir de meados da década de 80 do século passado, quando
Rdéman e colaboradores identificaram a mielopatia associada ao HTLV (HAM) e,
posteriormente, esta e a paraparesia espastica tropical (TSP) foram tidas como
doenca Unica associada ao HTLV-1 (HAM/TSP)3>

Desde entdo, aspectos epidemiolégicos da infeccdo vém sendo
minuciosamente estudados e embora as patologias associadas ao HTLV-1 mais
estudadas sejam as neuroldgicas e as hematolégicas, a medida que os estudos se
desenvolvem, mais se evidencia que a doenca pode ser sistémica, evoluindo

provavelmente para o conceito de sindrome>®.

O papel etiolégico da infeccdo pelo HTLV-1 na HAM/TSP, na
leucemia/linfoma de células T do adulto (ATLL) e na uveite e na dermatite infectiva
estd bem estabelecido. Entretanto, essas doencas se somam a outras
manifestacfes clinicas cujos mecanismos fisiopatolégicos ndo estdo totalmente
compreendidos e podem ser agrupadas em trés categorias para melhor
compreensao desse complexo sindromico do HTLV-1: doengas malignas (ATLL);
doencas inflamatérias: tireoidite, artrite; vasculite retiniana e uveite
(oftalmolégicas), sindrome de Sjogren (dermatoldgicas), nocturia, disuria e
esvaziamento vesical incompleto evoluindo para bexiga neurogénica (neuro-
urolégicos); disfuncédo erétil (manifestacdo sexual relatada em 88,2% dos pacientes
com HAM/TSP); complicagcdes infecciosas (dermatite infecciosa e

estrongiloidiase, sarna, lepra, e tuberculose)0:2533-35,

Alguns autores tém destacado a importancia da HAM/TSP como a principal
doenca associada ao HTLV-1, que muitos consideram ser negligenciada3®. Essa
patologia é registrada prevalentemente nos paises mais pobres onde ndo ha
intervencao adequada para a sua prevencao ou tratamento, excecao estabelecida

ao Japao.
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Recentemente, foi demonstrada uma prevaléncia de 33% de
Ceratoconjuntivite seca (olho seco) em Salvador, confirmando dados observados
em Belo-Horizonte, Minas Gerais®’. Outra pesquisa, realizada em Salvador mostrou
que 63% das mulheres envolvidas no estudo, tinha idade igual ou maior a 50 anos
e com baixa escolaridade. As mulheres HTLV-1-positivo relataram um ndmero
maior de parceiros sexuais durante a vida, sendo essa ocorréncia atribuida como

fator de risco para a infeccdo deste virus®*.

A transmissao se estabelece pelas vias sexual, com cerca de 60% de
eficiéncia do homem para mulher e, no sentido inverso em torno de 4%?2?; pela via
sanguinea, através do compartilhamento de seringas e/ou agulhas contaminadas
ou transfusdo de sangue (40 a 60%), e pela via vertical, quando ocorre de maes
infectadas para filhos (20%) ou pelo aleitamento materno prolongado e misto, em
maes com idade mais avancada, com altos titulos de anticorpos HTLV I, historia de

transfusdo, HAM/TSP ou estrongiloidiase?>33:34,

Nunes et al (2017) realizaram um estudo transversal de base populacional
realizado com 3.451 amostras de soro obtidas por amostragem aleatoria simples e
verificaram que a transmissao horizontal entre adultos € a principal rota de infeccao
pelo HTLV-1 na populacao geral de Salvador, e que isso é provavel de ocorrer por
meio do contato sexual®®,

E possivel inferir a partir dos muitos estudos sobre o virus do HTLV, que
existe “certo fortalecimento” dessa cadeia de transmissibilidade por tratar-se de
uma infeccdo com elevada prevaléncia, pouco conhecida, que se transmite de
multiplas formas e que apos estabelecido o diagnéstico de infeccdo permanece

latente e silenciosa por muitos anos, assim perpetuando sua disseminacao.

Embora seja uma infeccdo endémica no Brasil, a triagem soroldgica para o
HTLV n&o é realizada por demanda espontanea através do Sistema Unico de
Saude, de forma que todas as pessoas pudessem conhecer seu estado soroldgico.
Desta forma, esta triagem ocorre de forma regular nos centros de aconselhamento
de DST entre os casos suspeitos®®, no Programa de Triagem Pré-Natal ou entre os
doadores de sangue, juntamente com outros marcadores para doencas

transmitidas por hemotransfuséao’.
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Vale ressaltar que apesar das multiplas vias de transmissdo e elevada
prevaléncia da infeccdo pelo HTLV, aproximadamente 95% dos soropositivos
permanecem assintomaticos, sendo a morbidade tradicionalmente considerada
baixa’, o que favorece o desconhecimento sobre o virus HTLV na populacéo e até
mesmo entre os profissionais de saude, que deixam de realizar o aconselhamento
adequado sobre a infecgdo ou se concentram no fato de haver baixa probabilidade
de desenvolver doencas relacionadas ao virus, contribuindo para que as pessoas
com HTLV-1 subvalorizem as condutas preventivas na transmissao do virus e

promocéo do autocuidado®®.

A peregrinacao até o diagndstico das doencas associadas ao virus é sempre
relatada pelas pessoas infectadas, e apesar das distintas trajetorias na evolucdo da
infeccdo, tanto as pessoas sintométicas como as assintomaticas convivem com o
fato de inexisténcia da cura!4, o que gera medo de se tornar incapaz e pode levar
ao quadro de ansiedade e depressdo antes mesmo do aparecimento de qualquer

sinal de patologia associada ao HTLV-178,

Desta forma, perpetua-se certa invisibilidade, estigma social e negligéncia na
adocao de politicas publicas eficazes para atender as demandas tdo complexas
das pessoas infectadas®4°, Mesmo para esses sintomaticos, se observa a
circulacdo entre varios especialistas de saude, na busca de um diagndstico que
explique seus problemas34%°. A infeccdo pelo HTLV pode ser considerada um
problema de Saude Publica que néo foi devidamente assumido no Brasil e que, por

esse motivo, permanece sem politicas especificas de enfretamento.

Em seu estudo sobre a emergéncia da mobilizacdo de pessoas com HTLV
no Brasil, numa perspectiva do ativismo biossocial e cidadania terapéutica, Valle
(2013)*! reafirma que os processos sociais em torno a infeccdo pelo HTLV devem
entrelacar relagcbes e praticas sociais entre pessoas doentes, profissionais de

saude, ativistas e pesquisadores.

O autor destaca as proposi¢cdes do ativismo social de Daniel Herbert (1989),
quando posicionava a necessidade do confronto entre a morte civil causada por
preconceitos e estigma em torno da AIDS, com uma acao afirmativa do estar vivo,
numa postura de desobediéncia civil que reclamasse néo por boas condi¢des de

morte, mas por digna qualidade de vida*!.
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4.3.Qualidade de Vida e Saude

Definir qualidade de vida (QV) ndo é simples, pois seu conceito € complexo,
ambiguo e diferencia-se de acordo com as culturas, periodo histérico, e até em
diferentes épocas da vida num mesmo individuo. Modifica-se, portanto, com o
tempo e as circunstancias da vida, e sua compreensdo deve instaurar-se sob

vertente multidisciplinar e de afirmacéo de fronteiras.

Nesse sentido, o pensar de forma sistematizada e considerando o individuo
como um ser biopsicossocial trouxe grandes contribuicbes para o mundo cientifico.
O sintoma deixou de ser analisado isoladamente, sendo considerado como uma
denancia de um desequilibrio, mas que € gerado por mdltiplos fatores

interdependentes*?.

A saude deixou de ser definida como auséncia de doenca e passou a ser
conceituada, conforme Rey (1997), como um processo que expressa a qualidade
do desenvolvimento do sistema, e que contempla elementos biolégicos, sociais e
subjetivos 42, de forma a incorporar a percepgdo dos pessoas acerca da sua salde

fisica e mental.

E nesse cenario que o conceito de QV passa a ser amplamente discutido
pelas ciéncias sociais, politicas, filosoficas, humanas e bioldgicas, que deixaram de
se preocupar somente com a doenga, com 0 controle dos sintomas, com a

diminuicdo da mortalidade e com o aumento da expectativa de vida*3.

Embora existam controvérsias acerca da definicdo do Termo Qualidade de
Vida, a Organizagdo Mundial da Saude (OMS, 1998) a define como “a percepgao
gue uma pessoa tem da sua vida, no contexto do sistema de valores e da cultura
em que vive; em relagdo as suas metas, expectativas, padroes e interesses”*.
Desde entdo, muitos estudos® 1?4546 foram realizados com o objetivo de avaliar a
QV em diferentes populacdes, o que perpassa pela compreenséo do estilo de vida
como importante determinante da saude de individuos, grupos e comunidades, e
como refere Nahas (2001), como reflexo dos valores, oportunidades na vida, agdes

e atitudes habituais*®.



25

Nas pessoas infectadas pelo HTLV-1, o viver é permeado pela dor cronica,
ou ameaca de sua ocorréncia, 0 que gera impacto negativo na qualidade de vida
(QV). Macédo e colaboradores (2016) identificaram uma perda de
aproximadamente 40% na QV quando em correlacio com aspectos
multidimensionais da dor sentida por pessoas com HTLV-1, com impacto sobre o
dia a dia, o humor, nas relacfes interpessoais, sono, na capacidade de andar, de

trabalhar e aproveitar a vida!?.

Frente a esse adoecer crénico € possivel ocorrer distirbios psiquicos.
Depresséo foi a perturbacdo mental mais comumente encontrada (30%) entre os
individuos infectados pelo HTLV-1%, e existe evidéncias de que estes individuos
possuem uma QV pobre®3. Galvdo-Castro e colaboradores (2011) demonstraram
uma ma qualidade de vida nos dominios fisico, psicolégico, relacfes sociais e meio

ambiente de pessoas HTLV-positivas que tinham depresséao?®.

Na percepcdo de Minayo et al (2000) é preciso conceber a QV de forma
direcionada a satisfacdo das necessidades basicas do sujeito e da representacéo
determinada em cada grupo social, portanto, contemplando parametros objetivos e
também subjetivos (bem-estar, felicidade, amor, prazer, realizacao pessoal), hdo se
interpretando a QV meramente no carater reducionista das estatisticas, mas

reconhecendo os significados e valor que assume para cada pessoa3’.

Nessa direcdo, as ferramentas que analisam o estilo e a qualidade de vida e
de trabalho devem ser vistas como complementares e usadas como tal,
especialmente quando o objetivo € melhorar as condi¢des de vida ou trabalho das
pessoas, pois, em tese, quando as condicbes de trabalho melhoram, em uma

instancia ainda maior, melhora a QV+8.

4.4. Qualidade de Vida no Trabalho: concepcdes e dominios avaliados

A vida pressupde o movimento do trabalho, logo, faz-se importante refletir
sob a perspectiva de que o ser humano e as organizagbes estdo em constante
interacdo e movimento. Estabelecer a analise da QV ou da QVT, sem apreender 0s
indicadores associadas a ambas gera certa inconsisténcia, porque neste caso ha

uma separacgdo do ser humano, ora visto como pessoa ora como trabalhador.
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O trabalho deixou de ser percebido exclusivamente na perspectiva relacional
daquele que fornece conhecimento, a capacidade, a habilidade, a inteligéncia e a
competéncia para uma organizacdo e recebe desta o0 pagamento monetario
configurado no salario. Esse movimento de trocas ndo se estabelece de maneira

simples quando o foco é trabalho versus o ser humano?®

Silva (2017), utilizando da teoria Marxista, refere que o trabalho € uma
atividade humana, de carater social, consciente e transformador, que possibilita
estabelecer relagbes e troca de experiéncias, mas também, configurar valores e
utilidade para grupos sociais, de forma que as condicfes necessarias para exercer
o trabalho se modificam de acordo com o contexto econémico, historico, politico,

social e cultural em que vivem esses grupos*°.

A construcao da identidade no campo social implica ndo somente na relagéo
com o outro, mas também de um julgamento sobre a relagdo do sujeito com o real
gue supde sempre uma instrumentalizacdo, ou seja, um trabalho. O que o sujeito
deseja ver reconhecido no campo social é mediado pelo seu fazer e ndo o seu ser.
Portanto, o reconhecimento da identidade acontece depois de ter reconhecida a
qualidade de seu trabalho, e em um momento posterior, repatria-se esse

reconhecimento para o registro da identidade?®.

Sentir-se bem no trabalho é algo muito importante para que o trabalhador
desenvolva suas atividades da melhor forma e sinta-se satisfeito com ele mesmo.
As pessoas desejam sentir-se socialmente incluidas e reconhecidas em grupos, € o
trabalho é colocado como espaco fundamental na busca de satisfacéo e significado
para as suas vidas, sendo percebido com enorme influéncia dentro da sua

qualidade de vida®°,

Nesse cenario, no qual as afirmacdes do valor social se constroem a medida
em que se insere na cadeia humana produtiva, deparar-se com a perda do corpo
saudavel e ativo pode significar, para muitas pessoas com doenca cronica, a perda
da autonomia, independéncia e capacidade para produzir. E comum também que
apresentem perdas do circulo social em decorréncia das limitacdes impostas pelo
adoecimento, o0 que altera a dinamica social e afetiva. Perdas de emprego e da
estabilidade econémica propiciam sentimentos de inutilidades que podem gerar

estados ansiosos ou depressivos®?.
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A diminuicdo da capacidade de produzir e de se tornar incapaz sao aspectos
de grande relevancia na Qualidade de Vida no Trabalho (QVT) dos pacientes
infectados pelo HTLV-1. Pensar na inexisténcia da cura e limitac6es da terapéutica
eficaz!* pode disparar estados ansiosos e depressivos recorrentes, mesmo antes

do aparecimento de doencas associadas ao HTLV-172,

A pessoa infectada pelo HTLV vivencia situacdes de preconceito e estigma
social, engendrando esfor¢os no cotidiano para Timossi (2008, p.01), “encontrar um
ponto de equilibrio entre a Saude, trabalho e produtividade; Trabalho, vida pessoal

e lazer; Trabalho, estilo de vida e qualidade de vida™2.

A pessoa infectada com HTLV-1 é um cidadao, trabalhador, sujeito de
experiéncias e subjetividades. Sentir-se bem no labor é uma forma de estar
satisfeito consigo. Desta forma o trabalho pode constituir um espaco de escuta, de
fala e de inclusdo favoravel a elaboracdo de novos significados que possam

atenuar as inquietacdes e ansiedade vividas.

A inexisténcia de politicas publicas para prover a identificacdo e diagndstico
precoce, fragiliza a adocdo de estratégias educativas e de normatizacdo de
condutas preventivas, de diagndéstico e tratamento adequados e reforca o estigma
social. Permanecer trabalhando pode se constituir uma forma de resistir,
reconquistar identidade e estabelecer o valor da vida, traduzindo-se para além do

corpo adoecido.

Um ponto que deve ser colocado é que os conceitos QV e QVT sédo amplos
e multidisciplinares (ou interdisciplinares, em alguns casos), portanto, polissémicos.
Temas como saude, satisfacdo, motivacao, condi¢cdes de trabalho, estresse, estilos
de lideranca, ecologia, condigcdes econbmicas, dentre outros, permeiam esses
conceitos. As premissas que nortearam o WHOQOL GROUP na definicdo da QV
foram: a subjetividade, a multidimensionalidade e a presenca de dimensdes

positivas e negativas®?.

Seguindo esse modelo adotado pelo WHOQOL GROUP na construcdo do
instrumento de avaliagcdo da QV, Reis Junior (2011) elaborou um instrumento de
avaliacao da QVT, onde incorporou o entendimento de que as empresas assumem
papel na construcdo da qualidade de vida percebida no ambito do trabalho. Para o

autor, as organizacbes devem estabelecer um conjunto de acgbBes gerenciais,
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estruturais e tecnoldgicas que se direcionem ao alcance da satisfacdo e do bem-
estar fisico, psicolégico, social e profissional dos colaboradores®3.

No entendimento da Organizacéo Internacional do Trabalho (1984), a QVT é
resultante da interagdo entre as condi¢Bes organizacionais, conteudo das tarefas,
habilidades do trabalhador, meio ambiente e cultura na qual estdo inseridos, o0 a
percepcdo dessa QVT pode influenciar na saude do trabalhador, além do seu

desempenho e satisfacdo no trabalho.

Desta forma, a QVT perpassa pela satisfacdo percebida pelo trabalhador
guanto ao ambiente laboral seguro, oportunidades de aprendizagem, treinamentos
e acesso a equipamentos que facilitem o desempenho de suas funcbes e
produtividade, podendo ser traduzido “como um indicador de qualidade da

experiéncia humana no ambiente de trabalho”*?).

A QVT traduz a qualidade de vida fisica-mental em um espaco onde existem
desafios relacionados com objetos, tecnologias e até mesmo com outras
pessoas®. Frente ao exposto, é plausivel que os estudos de QVT interconectem
‘pessoa, organizacdo e trabalho”. Questdes como a responsabilidade social das
organizacfes, o sofrimento psiquico, as doencas psicossomaticas, dentre tantos
outros aspectos psicossociais devem permear as analises que se estabelecem

entre salide e o espaco laboral®®.
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5. MATERIAL E METODOS

5.1. Desenho de estudo

Pesquisa de campo de natureza observacional, exploratdria, transversal,
com abordagem analitica quantitativa-qualitativa. O estudo foi desenvolvido no
Centro Integrativo e Multidisciplinar de HTLV (CHTLV) da Escola Bahiana de
Medicina e Saude Publica (EBMSP), entre agosto de 2016 a fevereiro de 2017.

5.2. Descri¢cao do local do estudo

O CHTLYV foi implantado em 2002 objetivando oferecer atendimento integrado
aos individuos infectados pelo HTLV. Pelo fato de ser um centro de referéncia
recebe pacientes de todo o estado da Bahia e de alguns estados vizinhos, com
atendimentos através do Sistema Unico de Satde (SUS). Este centro esta aberto
ao publico em geral e tem prestado servicos de cuidados interdisciplinares,
incluindo coleta laboratorial para confirmacdo sorolégica do HTLV-1,
acompanhamento médico nas especialidades de infectologia, neurologia, urologia,
ginecologia-obstetricia e oftalmologia, e atendimento psicoldgico, fisioterapico e de
enfermagem. Atualmente, 50% dos pacientes infectados com HTLV-1-visto na
clinica estdo a ser seguidos regularmente. A maioria destes pacientes séo
mulheres e cerca de 30% tém TSP/ HAM&.

O CTLHV também promove atividades de pesquisa e treinamentos técnicos
para profissionais de saude da rede de atendimento, e para estudantes de
graduacdo e pos-graduacdo das escolas mantidas pela Fundag¢do Bahiana para
Desenvolvimento das Ciéncias (FBDC). Desde 2008 se implantou a avaliacdo de
condic¢des psicossociais, incluindo avaliacdo de sintomas de depresséo, estresse e
formas de enfrentamento (Copping) frente ao adoecimento e qualidade de vida,
como rotina do servigo de psicologia do CHTLV.

A consulta de enfermagem foi implantada em 2015 e se configura como um
espaco de escuta acolhedora e identificacdo das demandas de saulde,
consolidando um plano de cuidados integrado ao atendimento em rede, com
sistema de referéncia e contra referéncia dentro dos servicos fornecidos na

Bahiana-Saude.
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5.3.Caracteristicas, tamanho e selecdo amostral da populagéo de referéncia

A populacédo de referéncia desse estudo corresponde a aproximadamente
1.070 pessoas infectadas pelo HLTV-1 matriculadas no CHTLV. Destas, cerca de
50% estavam em acompanhamento regular no periodo de agosto de 2016 a
fevereiro de 2017, quando se realizou a coleta de dados. Aspectos relativas ao
trabalho desta populacdo se limitava a identificar, na data do atendimento, qual a
profissdo e se esta ativo ou afastado do trabalho, aspectos que sao insuficientes
para delimitar um pardmetro quanto a avaliagdo da QVT. Também nao foram
identificados estudos prévios que avaliasse a QVT de pessoas com HTLV-1, e
desta forma, o célculo amostral considerou um estudo sobre qualidade de vida de
pessoas HTLV-1-positivo realizado com essa populacdo de pessoas matriculadas
no CHTLV, e que reportou uma média global de qualidade de vida igual a 13,0 com

desvio-padréo de 3,0 ponto?.

Estipulou-se uma diferenca de 15% (1,95 pontos) entre as médias dos
escores de qualidade de vida entre os grupos com e sem infeccdo, e se utilizou
uma razao entre infectados e ndo infectados de 2:1, poder de 80% e nivel de
confianca de 95%, obtendo uma amostra estimada em 38 participantes para o
grupo de pessoas HTLV-1-positivas, e 19 participantes para o grupo comparativo,
de pessoas sem a infeccdo. Por considerar a auséncia de estudos na tematica,

optou-se por perseguir 0 universo amostral maior que a estimado.

O grupo de pessoas infectadas pelo HTLV-1 foi constituido a partir da
populacdo de referéncia acompanhada no CHTLV, e o grupo comparativo foi
composto a partir de voluntarios que atenderam aos critérios de inclusdo da
pesquisa e que foram captados durante uma acdo educativa em um Shopping
Center localizado no mesmo bairro do CHTLV, na cidade de Salvador-Bahia, nos
dias dezesseis e trinta de setembro de 2017. Esse fato pode ter configurado um
viés de selecdo do grupo comparativo, ja que a amostra do grupo infectado foi
oriunda do CHTLYV, um servico com cobertura para todo o estado da Bahia, ainda

gue 75,5% (N=49) fossem residentes da capital.

O detalhamento do processo de selecdo do grupo comparativo esta descrito

no Apéndice B.
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5.4. Critérios de Inclusao e Excluséo

Considerou-se como critérios de inclusdo para ambos os grupos: 1) idade
entre 18 e 70 anos; 2) se encontrar economicamente ativo; 3) concordar em
participar do estudo mediante assinatura do TCLE. Para o grupo com infecgéo
(exposto) deveria haver sorologia positiva para HTLV-1 pelo método ELISA
convencional (soro) e confirmacéo pelo Western Blot®. Para o grupo nao infectado
(comparativo), apresentar sorologia negativa para HTLV-1 pelo método ELISA em

sangue seco no papel filtro.

Foram excluidos instrumentos de coleta de dados incompletos, participantes
gue se encontravam afastadas do trabalho por qualquer motivo relatado ou que
possuiam alteracdes fisicas/genéticas que pudessem afetar a execucdo das
atividades laborativas.

5.5. Instrumentos de coleta de dados

Dos seis instrumentos abaixo referidos, os quatro primeiros faziam parte do
protocolo de atendimento no CHTLV, sendo adicionado a eles o QWLQ-bref e a
entrevista semi-estruturada, relativos a coleta de dados sobre a QVT. Coube ao
servico de psicologia a aplicacdo dos instrumentos relativos ao diagnéstico de
estresse e depressao, ficando os demais sob a responsabilidade da enfermagem.
Para todos os instrumentos se padronizou o preenchimento pelas entrevistadoras

através de um treinamento prévio para calibracao, sendo entao descritos:

Questionario de dados sociodemograficos e clinicos (ANEXO A);
WHOQOL-breff para avaliar a Qualidade de Vida (ANEXO B);

QWLQ-bref para avaliar a Qualidade de Vida no Trabalho (ANEXO C);
Entrevista semiestruturada com perguntas-pistas sobre QVT (APENDICE C)
Inquérito de sintomas de Stress (Lipp-ISLL) (ANEXO D);

Inquérito International Neuropsychiatric Interview (M.I.N.I.) - (ANEXO E);

o gk wbnh e

para definicdo diagnostica de depresséo.
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5.6. Descricao dos instrumentos de coleta de dados

a. Questionario semiestruturado com dados sociodemograficos: utilizou-se o
questionario padronizado no CHTLV para levantamento de variaveis relativas a
atributos individuais e psicossociais (idade, situagdo conjugal, sexo, raga/cor,
religiosidade, residir sozinho ou com a familia), e dados socioeconémicos e
demograficos (local e condi¢cdes de moradia, escolaridade, filhos, ocupacéo, renda
medida em salario minimo/SM, itens de conforto).

Na estruturacdo desse questionario se incorporou o modelo de classificacao
dos estratos socioeconémicos conforme definidos no Critério de Classificacédo
Econdmica Brasil-CCEB/2015%°.

b. WHOQOL-breff: validado no Brasil®’, trata-se da versdo breve do WHOQL-
100 da OMS, um instrumento de curta extensdo para avaliacdo da qualidade de
vida, aplicavel em qualquer populacéo, de facil compreenséo e sistema escalado
de respostas e que permite ao investigador incluir outras medidas de interesse
além da qualidade de vida. Estruturado com multiplas dimensd@es e culturas, agrega
para além da objetivacao de indicadores sociais de avaliacdo da qualidade de vida,
aspectos da subjetividade que se aproximam da satisfacdo encontrada na vida
familiar, social e ambiental e a propria estética existencial®®. Sdo quatro dominios
avaliados: Fisico, Psicolégico, Relacbes Sociais e Ambiente, totalizando 26
questbes, sendo duas questdes gerais de qualidade de vida e as demais 24
representam cada uma das 24 questbes que compde o instrumento original
(WHOQL-100)>'. As respostas se estabelecem em escala likert com intervalo de
um a cinco, com medida numérica associada a uma taxonomia correlacionada
gramaticalmente a cada pergunta (nada / muito-baixa / nunca / muito-ruim / muito-

pouco / muito-insatisfeito, com a pontuacao 01 indicativa da pior avaliagéo)

c. QWLQ-bref corresponde a versédo abreviada do QWLQ-78, um instrumento
desenvolvido e validado no Brasil por Reis-Junior (2011)%3, conforme metodologia
definida na estruturacdo do WHOQOL-100. A versdo abreviada estruturada por
Cheremeta (2011)%* obteve, em seus testes de validagédo, resultados com grande

proximidade da versao-78 e desta forma se constituiu em uma alternativa confiavel


http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0034-89102000000200012&script=sci_arttext#tabela1
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para a avaliacdo da QVT, com a vantagem de determinar um tempo de aplicacdo e
tabulagéao encurtado.

Os dominios do WHOQOL balizaram a estruturacdo do QWLQ, e desta
forma, os dominios Fisico-Saude e Psicolégico do QWLQ retratam 0s mesmos
constructos dos dominios Fisico e Psicolégico do WHOQOL, os itens relativos a
relacbes sociais, meio ambiente e espiritualidade foram avaliados no QWLQ no
dominio pessoal®3, e o dominio profissional foi composto por maior nimero de
questbes(09) para contemplar a variedade de aspectos e atitudes
organizacionais que podem influenciar a QVT®*, resultando numa estrutura com

20 questdes dispostas comparativamente ao Whogol-bref no quadro 1:

Quadro 1- Questdes avaliadas nos dominios da QV e QVT, 2018.

WHOQOL-Bref para avaliagdo da QV QWLQ-Bref para avaliagdo da QVT

Fisico

Dor e Desconforto

Dependéncia de medicagédo ou tratamentos
Capacidade de trabalho; Energia e Fadiga

FiSICO-SAUDE (04 questdes):

»  Aspecto relacionado com a saude

Mobilidade (capaz de se locomover?) . Egzgssidade fisiologica
Sono e Repouso. Atividades da vida . Conforto

cotidiana

Capacidade de trabalho

PSICOLOGICO PSICOLOGICO (03 questdes):
Sentimentos positivos; Autoestima

Pensar, apresentar, memoria, concentragéo +  Motivacdo

Imagem corporal, aparéncia + Liberdade de express&o
Sentimentos negat|VOS . Orgu|h0 pela profisséo

Espiritualidade, Religido, Crenca pessoal

PESSOAL (04 questdes):

RELACOES SOCIAIS *  Aspectos familiares

Relacbes Pessoais + Crencgas pessoais e religiosas
Atividade Sexual *  Aspectos culturais
Suporte/apoio Social * Relacdo com chefia, colegas e

subordinados
PROFISSIONAL (09 questdes):

MEIO AMBlE,’\_'TE . e Aspectos da infraestrutura
Seguranca Fisica e Protecao

Ambi do L e Liberdade para criacdo
R?CJEQCEE F?na?geiros e Igualdade tratamento entre os

: A n funcionarios
Oportunidade de adquirir informacdes e Oraulho d o
habilidades * rguio daorgamzacao
Participac&o e oportunidades de recreacgéo e ° P?rtlupac;ao nas deqsoes da empresa
Lazer: e Nivel de responsabilidade no trabalho
Ambiénte fisico e Variedade das tarefas que realiza
Cuidados da Saude e Sociais ¢ Espirito de camaradagem
Transporte e Treinamentos fornecidos pela

organizagao

Fonte: Estruturado pelo autor considerando as facetas do Whoqol-bref e QWLQ-bref, 2018.
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d. Entrevista semiestruturada com foco na QVT: instrumento estruturado para
coletar a livre narrativa sobre o cotidiano de trabalho de pessoas HTLV-1-positivo.
Objetivou coletar dados da pessoa que vive a experiéncia, ndo cabendo a sua
aplicacdo no grupo comparativo de pessoas nado infectadas. A entrevista era
disparada com o enunciado “fale sobre o seu trabalho”. Caso a narrativa nao
revelasse elementos sobre a tematica investigada, perguntas-pista eram
elaboradas, a saber: como vocé descreve a qualidade de vida no seu trabalho?;
aconteceram mudancas relacionadas ao seu trabalho depois que vocé soube da
confirmagédo soroldgica para o HTLV 1, ou relacionadas ao adoecimento desde que
esta com esta infeccdo?; vocé identifica situacdes indesejaveis (problemas,
dificuldades) no seu trabalho relacionados ao diagndstico da infec¢do infectado
pelo HTLV-1?

As entrevistas foram aplicadas aos participantes do grupo HTLV-1-positivo
que autorizavam a gravacao de sua narrativa, sendo suspensas quando novos
elementos e sentimentos deixaram de ser expressos, configurando a saturacdo dos
conteudos emergentes nas narrativas, conforme preconiza o método de coleta de

dados para abordagem analitica qualitativa

e. Inventario de Sintomas de Stress para adultos de Lipp (ISSL)® consiste em
um instrumento quadrifasico que expandiu o modelo trifasico proposto por Selye
em 1936, ao que incorporou a fase denominada de quase-exaustdo. Estruturado
para prover respostas a questionamentos relativos a sintomas percebidos, contém
trés quadrantes, todos eles com dois quadros de perguntas que focalizam sintomas
fisicos e psicolégicos®®, podendo ser compreendido no esquema representado

abaixo:

Quadro 2 — Questdes no ISSL-LIPP (avaliacdo de estresse em adultos), 2018.

) QUADRANTE 1 QUADRANTE 2 QUADRANTE 3
Sler:tcoent;li?jsos (nas Ultimas 24h) (na dltima semana) (no dltimo més) TOTAL
?N) Quadro Quadro Quadro Quadro Quadro Quadro
la 1b 2a 2b 3a 3b
Fisicos 12 10 12 34
Psicolégicos 03 05 11 19
TOTAL 15 15 23 43

Fonte: estruturado a partir do instrumento ISSL-LIPP, autoria propria.
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f. M.LN.L.®: esse instrumento foi validado em mais de 30 idiomas, sendo
composto por 16 moédulos. Consiste em uma entrevista diagndstica padronizada
gue engloba os principais transtornos do eixo | do Manual Diagndstico e Estatistico
de Transtornos Mentais (DSM 1V) da Associacao Psiquiatrica Americana (1994) e
da Classificacdo Internacional das Doencas (CID-10)%°. No presente estudo foi
aplicado o primeiro modulo de investigacdo de sintomas do Episddio Depressivo
Maior Atual (EDMA), que se divide em trés partes, sendo a primeira constituida por
duas questdes que avaliam a presenca de estado deprimido e anedbnia; a segunda
com sete questdes que investigam a presenca de sintomas depressivos (alteracdes
psicomotoras, no sono, no apetite, sentimento de desvalia e culpa, dificuldade de
concentracéo, fadiga e ideacao suicida). Nestas duas etapas, as questdes situam a
presenca dos sintomas em um periodo de duas Ultimas semanas da vida do
individuo. Ja na terceira parte, com duas questdes, se amplia a presenca dos
sintomas para outros periodos da vida ou auséncia destes por um periodo maior do

gue dois meses.

5.7. Procedimentos de coleta de dados

Duas fontes de dados foram definidas nesse estudo, a aplicacdo dos
questionarios entre os participantes voluntarios e o levantamento documental.

No grupo de pessoas HTLV-1 positivas a aplicacdo dos instrumentos ocorreu
em sala reservada e durante a programacdo regular de seu atendimento no
CHTLV. No grupo comparativo também se estabeleceu um espaco reservado pela
administracdo do shopping, onde foi possivel aprofundar esclarecimentos, prover a
assinatura do TCLE, responder aos questionarios e realizar o teste de triagem para
HTLV-1. Foi entregue a todos os participantes um controle de coleta do exame em
papel filtro, juntamente com as instru¢des para obtencdo dos resultados a serem
retirados no CHTLV, na Bahiana-Saude.

A entrevista semiestruturada com foco na QVT foi o primeiro instrumento
aplicado visando favorecer um canal de comunicac¢do mais fluido e narrativas que
nao fossem “contaminadas” com questdes abordadas nos demais questionarios da
pesquisa. Era iniciada mediante pergunta-pista que favorecia a livre expressédo no

entorno do tema de estudo, tendo sido gravadas em meio eletrénico (gravador de
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mp3) e posteriormente transcritas para andlise temética categorizada. Esse
instrumento, dado os objetivos do estudo, foram aplicados apenas aos individuos
gue vivem a experiéncia da infeccdo pelo virus HTLV-1.

Houve calibracdo das entrevistadoras que aplicaram os inquéritos mediante
aplicacdo dos mesmos com alguns pacientes em atendimento-padréo no servigo. O
QWLQ-bref e a entrevista que ndo estavam padronizados no atendimento foram
aplicados para um grupo-piloto de cinco pessoas HTLV-1-positivas. Também se
considerou as especificidades desses instrumentos de coleta, de forma que o
inquérito de estresse (ISSL) e de depressdo (M.I.NI.) foram aplicados pela
académica do curso de psicologia instruida e supervisionada pela psicéloga do
CHTLV; os questionarios WHOQOL-bref, QWLQ-bref e a entrevista foram
aplicados pesquisadora-principal e académicas de enfermagem em iniciacdo
cientifica, e o questionério de dados sociodemograficos, também constituinte do
protocolo do servico, era aplicado pela enfermeira ou pelas pesquisadoras (docente
e discente de enfermagem).

Para a identificacdo de dados relativos a presenca de alteracBes clinicas
associadas a infeccéo pelo HTLV-1 foi realizada uma consulta documental em meio
fisico nos prontuarios de saude arquivados sob a guarda do CHTLV e se verificou
os registros de atendimento da equipe multiprofissional, especialmente referente ao
grau de incapacidade motora medidos através da escala de Osame’s Motor
Disability Score (OMDS) aplicada pela neurologista do servico. Além da
incapacidade motora, também se identificou registros de dor, diagndstico provavel
de HAM/TSP, alteracdes uroldgicas, oftalmologicas, gastroenterologicas e

dermatoldgicas que foram agrupadas na categoria denominada sintomaticos.

5.8. Operacionalizacéo das variaveis de estudo

Visando favorecer a interpretacdo das variaveis em relacdo aos escores de

satisfacdo da QVT, optou-se por dicotomizar as mesmas conforme quadro 3.
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Quadro 3 - Estruturacdo das variaveis dicotdmicas, 2018.

VARIAVEL ORIGINAL

CATEGORIA DICOTOMICA

CRITERIOS/PONTO DE CORTE

Idade

= < menor que 39 e => que 40
anos

N° de pessoas que
dependem da renda

=< menor que 03 e =>4
pessoas

Mediana de cada variavel dentro do grupol

Filhos

Ter ou nao ter filhos

Situagé@o Conjugal

(morar sozinha ou Com casada, vive
acompanhada) companheira/o maritaimente,
p unido estavel
Sem solteira, vilva,
companheira/o | divorciada
P Religiao definida
Religido 9

Religido nado definida

Modalidade de Vinculo

Com carteira assinada
Sem carteira assinada

Conforme entendimento padréo de que a
auséncia ou presenca pode intervir no
desfecho de melhor ou pior QVT.

Escolaridade

< que médio completo
= que médio completo

Considerando relacéo entre escolaridade e
percepcdo da QV.

A A+B+C
Classe Econdmica D+E

- =< que 01 SM
Renda Domiciliar (SM) => que 01 SM

Mesmo ponto de corte de estudos
epidemioldgicos e dentro da classificagdo
Critério Brasil 2015.

VARIAVEL ORIGINAL

CATEGORIA DICOTOMICA

CRITERIOS

Cor auto referida

Negros (pretos e pardos)
N&o negros (brancos, amarelos
e indigenas)

Alinhado aos conceitos de estudos de
raga/cor no Brasil e de acordo com a
classificacao preconizada pelo IBGE.

Classificagcdo da
satisfacdo na QVT

0 - Satisfatério ou Muito
Satisfatorio

1 - Insatisfatério, Neutro e Muito
Insatisfatorio

Conforme ponto de corte da escala
proposta por Reis-Junior, 2011.

Classificagéo da
satisfagcdo na QV

1- Satisfatério ou 0-Insatisfatério

Mediana estabelecida a partir da frequéncia
pelo SPSS, verséo 14.1

Fonte: autoria propria.

A QVT foi considerada o desfecho neste estudo. Essa variavel foi obtida a

partir do questionario QWLQ-bref, que avaliou a QVT sob o ponto de vista pessoal,

fisico-saude, psicolégico e profissional. As respostas foram classificadas segundo

escala proposta no QWLQ-78%, conforme apresentada na figura 2.

Figura 2 - Escala de classificacdo da QVT proposta por Reis-Junior (2011).

QWLQ
Insatisfatorio Neutro Satisfatorio
0aZ225 22,5 a45 45 a 55 55a77,5

77,5a 100

Fonte: Reis-Junior (2011).
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Para validacdo das respostas obtidas no instrumento WHOQOL-bref se
verificou 0 nimero minimo de respostas validas (pelo menos 21 itens, dos 26
existentes - 80%), se estavam corretamente preenchidas e apds essa verificacao
executou as operacdes de: conversdo das questdes invertidas; calculo da média
aritmética simples das questdes constituintes de cada dominio e apresentacao

dos resultados em uma escala centesimal.

5.8.1. Tabulacao e Andlise Estatistica dos Dados

Os valores obtidos no WHOQOL-bref foram exportados para o programa
SPSS, verséo 14.0, possibilitando processar analises de frequéncia proporcoes e

associacfes com as variaveis sociodemograficas, clinicas e psicossociais.

Esse mesmo procedimento foi executado para os dados obtidos no QWLQ-
bref, que além disso, foram tabulados no programa Excel for Windows em uma
planilha eletrénica elaborada pelo autor do questionario®® com o intuito de
processar a andlise estatistica descritiva e computar os escores médios de
satisfacdo para cada dominio da QVT, dispostos individualmente e compilados em
apresentacao grafica, com apresentacdo das médias globais e individuais dos

escores de satisfacdo para cada dominio da QVT, em uma escala centesimal.

Essa planilha é uma ferramenta analitica disponibilizada gratuitamente pelo
autor através do link: http://www.brunopedroso.com.br/whoqol_uni.html>*. A
operacionalizacdo das variaveis e resultados estabelecidos a partir dessas duas
ferramentas analiticas (planilha do QWLQ e SPSS) projetaram resultados que

foram classificados segundo escala de satisfacdo apresentada na Figura 2.

5.8.2. Andlise quantitativa dos dados

Os dados foram inicialmente analisados através da estatistica descritiva
utilizando, média, mediana, desvio-padrao (DP) e intervalos interquartil (IQ) para as
variaveis continuas e numeros absolutos, e percentuais para as variaveis
categoricas. A distribuicdo normal foi verificada nas variaveis continuas utilizando

os testes de Kolmogorov-Smirnoff e Shapiro-Wilk, e baseado nestes testes se
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utilizou o test t de Student (distribuicdo normal verificada) ou do Mann-Whitney
(distribuicdo normal ndo verificada) para comparacdo de médias ou medianas,
respectivamente, entre os dois grupos (variaveis dicotdémicas). O teste do qui-
quadrado ou teste exato de Fisher foram utilizados para as comparacdes entre
propor¢des de duas variaveis categoricas.

Para analise de confundimento, modelos mutlivariados foram utilizados. A
selecdo de variaveis foi obtida pela identificacdo de significancias estatisticas
obtidas nas analises bivariadas, e considerando o racional teérico sobre QVT.
Procedeu-se a andlise multivariada com Regressdo de Poisson (N=94) com
variancia robusta, obtendo estimativas da razédo de prevaléncia ajustadas (RP) e os
respectivos intervalos de confianca de 95% (IC95%), da associacdo entre as
variaveis preditores (exposicdes) e o desfecho do estudo.

Foram mostrados modelos com acréscimo de variaveis (técnica stepwise
forward) e utilizadas duas variaveis como exposicfes principais: a infeccdo pelo
HTLV-1 e a presenca de depressdo. O Statistical Package for Social Science
(SPSS), versdo 14.0 e o Stata 13.0 foram os softwares utilizados nos calculos

estatisticos, sendo considerado significante os valores com p<0,05.

5.8.3. Andlise Qualitativa dos dados de campo

A aproximacdo com o material empirico se deu a partir da leitura exploratéria,
uma fase de pré-analise direcionada a promover uma melhor compreensdo do
fendbmeno e 0 senso em comum nas experiéncias reveladas, conforme preconiza o

método de Minayo (2012), constituindo as etapas de®®:

a. Reapropriagdo da inquietacdo fundante que traduz objeto da pesquisa,
confrontando este com o material coletado, numa busca do entendimento
mobilizador. Desta forma, pergunta-se: qual a percepgcdo das pessoas

infectadas pelo virus do HTLV-1 sobre a sua qualidade de vida no trabalho?

b. Aproximagao com o campo de pesquisa, calibracdo para aplicagcéo padronizada
das entrevistas pela pesquisadora principal e académicas do curso de

enfermagem, bolsistas vinculadas ao projeto de pesquisa;
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c. Organizagéo periodica do material empirico e das leituras estabelecidas durante
esse percurso, favorecendo que fossemos impregnadas com as observacoes
de campo e constructos tedéricos; importante etapa que favoreceu a exploracao

do material coletado de forma atenta e cheia de questionamentos.

Essa apropriacdo do material empirico foi realizada a partir de trés
pesquisadores (triplo cego) buscando identificar conjuntos agregadores que
dialogassem com pressupostos relativos a QVT e que foram traduzidos em quatro

eixos tematicos dispostos no quadro 4.

Quadro 4 — Temas identificados na analise qualitativa em triplo cego, 2018.

Pressuposto teérico sobre QVT Temas identificados na etapa exploratéria
(reflexdes estabelecidas a priori) (andlise em triplo cego)
DOMINIO FiSICO Percepcdes sobre o corpo fisico
DOMINIO PSICOLOGICO Demandas psicologicas
DOMINIO PESSOAL Rede de apoio
DOMINIO PROFISSIONAL Impactos sobre o trabalho

Fonte: Autoria propria, gerado a partir dos dados coletados nas entrevistas.

Definido os eixos tematicos a pesquisadora principal se direcionou a analise
propriamente dita, denominada tipificacdo do material, etapa na qual se
estabeleceu a leitura atenta e o mais isenta possivel dos pressupostos
sedimentados pelo pesquisador. Essa escolha metodolégica se estruturou no
entendimento de que o0s conteddos expressos pelos participantes da pesquisa
podem ser transcritos na linguagem do pesquisador sem modificacdo do que foi
dito e de forma condizente com a area de pesquisa, contemplando:

a. Leitura de aproximacao com o material de campo, realizada em triplo cego;
b. Delimitagdo de eixos tematicos balizados no constructo tedrico sobre QVT e

a partir da etapa de impregnacéo pela leitura exploratéria e individual das

narrativas.

c. Validacdo conjunta dos eixos tematicos, conjuntos e subconjuntos por

assuntos, procedendo uma nova leitura direcionada a uma sintese e

consolidagédo de quatro ndcleos norteadores.
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d. Estruturagdo dos nucleos de sentido, buscando distanciar-se, o quanto
possivel, dos eixos delimitados, dos saberes e ideologias consolidadas entre
0s pesquisadores, e verificando homogeneidades e diferenciacdes internas.

e. ldentificacdo das Unidades de Sentidos (US) e das Unidades de Significados

(USg) que consolidaram as categorias analiticas.

Para Minayo (2012), exaurida essa etapa de impregnacdo e compreensao
dos sentidos e dos significados, pouco a pouco o0 pesquisador chega a
contextualizagao das falas e do que Ihe foi relatado, ndo mais necessitando estar
colado as narrativa e definindo o final do percurso analitico com as categorias

tematicas sendo identificadas®®.

5.9. Aspectos Eticos

Os requisitos preconizados na Resolucdo no 466/2012 no Conselho
Nacional de Saude foram obdecidos na integra, e o projeto de pesquisa aprovado
pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da EBMSP, sob o CAAE N°
55432116.4.0000.55449, Numero do Parecer: 1.637.599.

O sigilo, a confidencialidade e o anonimato estavam assegurados no TCLE e
permeou a analise e tratamento dos dados. Os participantes foram assegurados
desse compromisso e todos assinaram o TCLE (APENDICE-A) e receberam uma
via de igual teor assinada pela pesquisadora principal e testemunhas.

Os questionarios aplicados sdo parte integrante do atendimento do CHTLV e
foram arquivados no prontuario de saude do servico, permanecendo sob a guarda
do mesmo conforme padrbes normatizados para atendimento e tratamento em

servigos de saude, art. 8° da Resolugdo CFM 1821/07.
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6. RESULTADOS

Foram coletados dados de 98 participantes, dos quais trés voluntarios HTLV-1
positivo e um HTLV-1-negativo foram excluidos por ndo terem preenchido os
inquéritos para avaliacdo de estresse e depressdo. Desta forma, permaneceram 49
(52,0%) participantes no grupo HTLV-1-positivo e 45 (48,0%) no grupo comparativo
de pessoas HTLV-1 negativo, totalizando 94 participantes, extrapolando o definido
no calculo amostral, numa proporgéo de 2:1, que projetou 39 e 18 participantes nos
grupos com e sem a infeccado pelo HTLV-1, respectivamente. Os resultados serdo

apresentados em resposta aos objetivos especificos, conforme se segue.

6.1. QVT em seus dominios, considerando aspectos sociodemograficos,
clinicos e psicossociais de pessoas que vivem com HTLV-1

O grupo HTLV-1-positivo apresentou média (DP) de idade de 42,2 (+10,2)
anos, com predominio de mulheres (79,6%); cor auto referida parda ou preta (igual
a 46,9% em ambas as categorias); escolaridade igual ou maior que ensino médio
completo (63,0%); quanto ao estado civil, pessoas casadas (34,7%) somadas
aquelas que declararam viver maritalmente (20,4%) totalizaram 55,1%, com
indicativa de residirem com companheira/o e apresentarem 2,0 flhos em média
(DP=1,9) (tabela 1).

A classe econémica C (61,0%) foi a mais prevalente; renda familiar igual ou
maior que um salario-minimo (SM) foi reportada em 61,2% dos estudados. Dessa
renda, dependiam, em meédia (DP) 3,0 (1,3) pessoas e a maioria dos estudados
(55,1%) tinham vinculo empregaticio formal, com carteira assinada. Ademais,
moravam com a familia (90,0%); em casa prépria (88,0%); na capital (75,0%) e
possuiam crenca religiosa definida (80,0%). O detalhamento das varidveis

sociodemogréficas analisadas nesse grupo estdo demonstradas na Tabela 1.
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Tabela 1 - Distribuicdo das caracteristicas sociodemogréficas de pessoas HTLV-1-
positivas (N=49), Centro de HTLV-Neurociéncias da EBMSP, 2018.

gg?gg:;gg&ﬁc AS '\?gg)'f ASPECTOS PSICOSSOCIAIS N (%)
IDADE 42 (¥10)* COM QUEM RESIDE
N° FILHOS 02 (x02) * Com a Familia 44 (89,8)
PESSOAS/DEPENDENTES DA RENDA 03 (+1,3)*  Sozinha(o) 05 (10,2)
SEXO N (%) RELIGIAO
Feminino 39 (79,6)  catdlica 21 (43,0)
Masculino 10 (20,4)  Protestante 9 (18,4)
SITUAGCAO COJUNGAL Espirita 4 (8,2)
Solteira 20 (40,8)  Matriz Africana 1(2,0)
Casada 17 (34,7) Testemunha de Jeova 2 (4,0
Vive Maritalmente 10 (20,4) Sem religicai definicao 12 (24,5)
Divorciada 2(4,1)
GRAU DE INSTRUCAO CLASSE ECONOMICA
Analfabeto 1(2,0)  ClasseA 1(2,0)
Fundamental Incompleto 7 (14,3) Classe B1 + B2 6 (12,2)
Fundamental Completo 5(10,2) Classe C1 + C2 30 (61.2)
Medio Incompleto 5(10,2) Classe D+E 12 (24,5)
Medio Completo 19 (38,8)
Superior Incompleto 5(10,2) RENDA (SM)**
Superior Completo 7 (14,3) Até Olsalario min 19 (38,8)
COR AUTO DECLARADA De 01 a 02 Sal min 19 (38,8)
Branca 1(2,0) De 03 a 04 sal min 7 (14,3)
Preta 23 (46,9) Maior que 4 salario 4 (8,2)
Parda 23 (46,9)
Amarela 1(2,00 MOD. VINCULO EMPREGATICIO
lindigena 1(2,0)0 Carteira Assinada 27 (55,1)
LOCAL DE DOMICILIO Pessoa Juridica/Autbnomo 48,2
Capital 37 (75,5) Informal 18 (36.7)
Interior 12 (24,5)
OCUPACAO DO DOMICILIO
Proprio + Cedido 43 (88,0)
Alugado 06 (12,0)

Fonte: autoria propria, 2018.

** SM = salario(s)-minimo(s)
A tabela 2 caracteriza a amostra quanto as manifesta¢es clinicas associadas

a infeccao pelo virus, bem como, a presenca ou auséncia de depressao e estresse.
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Verifica-se que a presenca de dor muscular e articular referida alcangou
praticamente metade dos infectados (49,0%; 24/49), com destaque para a dor
lombar e em membros inferiores. AlteracBes urolégicas em 24,5% (12/49) e
alteracbes de marcha em 10,2% (5/49) foram descritas entre as pessoas
soropositivas sintomaticas. A presenca de estresse foi identificada em 25 pacientes
(51,0%), sendo a maior parte deles na fase de resisténcia (14/25; 56,0%), e trés
individuos ja estavam na fase de exaustdo (12,0%). Depresséao foi identificada em

12 (24,5%) dos pacientes infectados.

Tabela 2 - Prevaléncia de manifestacdes clinicas, depressdo e estresse
identificados entre 49 pessoas HTLV-1-positivo, Centro de HTLV-Neurociéncias da
EBMSP, 2018.

MANIFESTACOES CLINICAS Frequéncia %
Dor Muscular e Articular (classificacao) 24 49,0
Fraqueza 6 12,2
Dor MMII ou Lombar 13 26,5
Dor MMSS 1 2,0
Dor Difusa 4 8,2
Diagnéstico possivel ou definido de HAM-TSP 1 2,0
Alteracdes na Marcha 5 10,2
Alteracdes Urolégicas (classificagcao) 12 24,5
Incontinénia Urinaria 4 8,2
Reteng&o Urinaria 2 4,1
Disuria, Nictdria, Nocturia, Polaciuria, Hematuria 5 10,2
Disfuncéo Erétil 1 2,0
Alteracdes Intestinais (classificacao) 9 18,4
Obstipacao 7 14,3
Alteracéo do ritimo 2 4,1
Alteracdes Oftalmoldgicas 2 4,1
Alteracdes Dermatoldgicas 6 12,2
Depressao
Ausente 37 75,5
Presente 12 24,5
Estresse
Ausente 24 49,0
Presente 25 51,0

Fonte: autoria prépria.

A qualidade de vida no trabalho-global (QVT-global) apresentada a partir de

uma escala intervalar de 0 a 100 pontos foi referida pelas pessoas que vivem com
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HTLV-1 como sendo em média (DP) de 65,14 (13,2) pontos. Os dominios
profissional e fisico foram os que apresentaram menores escores de satisfacdo em
relacio a QVT com as meédias (DP) de 62,13 (16,9 e 62.62 (17,8),

respectivamente, o que se verifica no Gréfico 1.

Gréfico 1 — Escores médios de satisfagdo em escala centesimal, considerando
cada dominio da qualidade de vida no trabalho entre 49 pessoas com a infeccao
pelo HTLV-1, Centro de HTLV-Neurociéncias, EBMSP, 2018.

Fisico/Saude | 62,62 (£17,8)
Psicologico | 65,98 (x17.7)
Pessoal | 69,81 (+£16,2)
Profissional | 62,13 (£716,9)

0 0 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Fonte: autoria propria.

A tabela 3 apresenta a analise bivariada entre escores de satisfacdo
(satisfatoria ou muito satisfatério) com a QVT e aspectos sociodemograficos dos 49
participantes do grupo HTLV-1-positivo. Se observou que apenas a variavel idade
apresentou associacao estatisticamente significante em relacdo ao dominio fisico-
saude, e que os participantes com idade igual ou superior a 40 anos referiram-se
satisfeitos (58,6%), mas como propor¢cao bem menor do que os participantes com
idade igual ou menor que 39 anos, onde 90,0% referiram-se satisfeitos (p=0,024).

Mulheres apresentaram menores escores de satisfacdo que os homens para
todos os dominios da QVT. Além disso, menor frequéncia de satisfacdo na QVT
global foi reportada nos individuos sem companheiro/a (72,7%); sem filhos (60,0%);
com crenca religiosa definida (73,0%); residentes na capital (73,0%) e em
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domicilios alugados (66,7%), embora todos os resultados sem significancia
estatistica (Tabela 3).

Similarmente, menor frequéncia de satisfacdo com a QVT-global foi
observada nos participantes sem carteira assinada (72,7%); com renda inferior a
um salario minimo! (68,4%); com quatro ou mais dependentes dessa renda
(66,7%); diferencas igualmente n&o significantes estatisticamente, conforme
descrito na tabela 3.

1 R$ 937,00 - Decreto N° 8.948, de 29 de dezembro de 2016



Tabela 3 - Qualidade de vida no trabalho percebida como satisfatéria ou muito satisfatério considerando aspectos

sociodemograficos entre 49 pessoas HTLV-1-positivas, Centro de HTLV-Neurociéncias da EBMSP, 2018.

VARIAVEIS SOCIODEMOGRAFICAS

DOMINIOS DO QWLQ

p B L. TOTAL FisIcO PSICOLOGICO PESSOAL PROFISSIONAL QVT
(varidveis categdricas)
N % N % P N % P N % | P N % P N % P
IDADE
Igual ou menor a 39 20 40.8 is 20,0 16 80,0 15 75,0 14 70,0 14 70,0
. 0,0242 0,7832 0,1052 0,5122 0,512=
Igual ou maior a 40 29 59,2 17 58,6 21 71,4 27 93,0 23 79,3 23 79,3
SEXO
FEMININO - < TODOS OS DOMINIOS 39 79,6 27 69,2 29 74,4 33 84,6 29 74,4 28 71,8
0,7022 1,0002 1,0002 1,000 0,414
MASCULINO 10 20,4 8 80,0 8 80,0 o 90,0 8 80,0 9 20,0
COR DA PELE AUTO DECLARADA
N NEGRA (brancos, amarelos e indigenas) 3 6,1 2 66,7 2 66,7 3 100 3 100 2 66,7
1,0002 1.0002 1.0002 0,566= 1.0002
NEGRA (pretos e pardos) a6 93,9 33 71,7 35 76,1 39,0 84,8 34 73,9 35 76,1
SITUAGCAO CONJUNGAL
COM COMPANHEIRO 27 55,1 19 70,4 23,0 85,2 23,0 85,2 21 77,8 21 77.8
0,856 0,081 1.0002 0,683 0,683
SEM COMPANHEIRO 22 49,9 16 72,7 14,0 63,3 19 86,4 16 72,7 16 72,7
FILHOS
NAO POSSUI FILHOS 5 10,2 5 100,0 3 60,0 5 100,0 3 60,0 3 60,0
0,3032 0,5842 1,0002 0,5842 0,584
POSSUI FILHOS 44 89,8 30 68,2 34 77,3 37 84,1 34 77,3 34 77,3
RELIGIAO
RELIGIAO DEFINIDA 37 75,5 25 67,6 27 73,0 33,0 89,2 28 75,7 27 73,0
~ ~ 0,4662 0,7032 0,3402 1.0002 0,703
RELIGIAO NAO DEFINIDA 12 24,5 10 83,3 10 83,3 o 75,0 o 75,0 10 83,3
ESCOLARIDADE
IGUAL OU MAIOR QUE MEDIO COMPLETO 31 63,3 23 74,2 0.544 24 77,4 o.738 28 20,3 0.3082 23 74.2 | oo0= 23 74.2 | 5o0=
IGUAL OU MENOR QUE MEDIO 18 36,7 12 66,7 13 72.2 14 77,8 14 77,8 14 77.8
COM QUEM MORA
COM A FAMILIA 44 89,8
33 75,0 o.133a 34 77.3 0.584 37 84.1 | Jo0a 33 75.0 | oo0a 33 75.0 | 500=
SOZINHO 5 10.2 2 40,0 3 60,0 5] 100 4 80,0 a 80,0
LOCAL DE DOMICILIO
CAPITAL 37 75,5
26 70,3, 5o0a 27 73,0 4 _Gza 30 81,1 i,1a 28 75.7 4 ocooa 27 73,0 4 ,03a
INTERIOR 12 24,5 o 75,0 10 83,3 12 100 o 75,0 10 83,3
OCUPACAO DO DOMICILIO
PROPRIO + CEDIDO 43 87.8 76,7 7 76,7 76,7
S0 69.8 0,6592 33 ©. 0,6262 36 a3, 00,5742 33 S, 0,6262 33 6, 0,6262
ALUGADO 6 12,2 5 83,3 4 66,7 6 100 a 66,7 a 66,7
MOD. VINCULO EMPREGATICIO
COM CARTEIRA ASSINADA 27 55,1 20 74,1 19,0 70,4 23 85,2 22 81,5 21 77.8
0,650 0,354 1.0002 0,282 0,683
SEM CARTEIRA ASSINADA 22 44,9 16 68,2 18,0 81,8 19 86,4 15 68,2 16 72,7
RENDA (SM)
MAIOR QUE 01 SALARIO MINIMO 30 61.2 22 73,3 25 83,3 27 90,0 24 80,0 24 80,0
- N 0,711 0,1732 0,4072 0,498= 0,498=
MENOR QUE 01 SALARIO MINIMO 19 38,8 13 68,4 12 63,2 17 78,9 13 68,4 13 68,4
N° DE PESSOAS DEPENDENTES DA RENDA
IGUAL OU MENOR que 03 37 75,5 27 73.0 L _a 27 730 .. 33 89.2 _,0a 2° 78,4 ioaa 29 78,4 i
IGUAL OU MAIOR que 04 12 24,5 8 66,7 ’ 10 83,3 ' o 75,0 ’ 8 66,7 ’ 8 66,7 ’
CLASSE SOCIAL
A-B-C 37 75,5 26 70,3 29 78,4 32 86,5 29 78,4 28 75,7
1.0002 0,4542 1.0002 0,454=2 1.000=2
D-E 12 24,5 o 75,0 8 66,7 10 83,3 8 66,7 9 75,0

2 Fisher's Exact Test

LY
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Os resultados das associagfes entre 0S aspectos psicossociais e 0s
dominios da QVT, que foram dicotomizados em satisfatorio e insatisfatorio, sao
apresentados na tabela 4. Identifica-se menor frequéncia de satisfacdo na QVT nos
individuos sintomaticos, embora com significancia estatistica apenas para o
dominio fisico-saude (p=0,004). Ter depressao se associou a menores percentuais
de satisfacdo com a QVT em todos os dominios, com diferencas estatisticamente
significantes para o escore global (p=0,039) e nos dominios fisico-saude (p=0,011)
e profissional (p=0,011), conforme descrito na tabela 4.

Especificamente para a associacao entre a qualidade de vida (QV) e a QVT
se observou que entre pessoas HTLV-1-positivo que referiram estar insatisfeitos
com QV no dominio-fisico havia menor proporcdo de satisfacdo na relacdo com a
QVT-global (p=0,003) e na QVT-fisico-saude (p=0,037) e QVT-profissional
(p=0,003). Esse mesmo achado foi observado entre aqueles que referiram ter QV
insatisfatoria no dominio-psicolégico vs QVT global (p=0,006), QVT-fisico-saude
(0,047) e QVT-profissional (0,006), como descrito na Tabela 4.

A presenca de estresse ndo se associou aos niveis de QVT em nenhum dos
dominios, porém, tal qual observado entre os participantes com presenca de
depressao, a sua presenca representou menor frequéncia de satisfacdo na QVT

em todos os dominios.



Tabela 4: Qualidade de vida no trabalho percebida como satisfatéria ou muito satisfatério segundo aspectos psicossociais de 49
pessoas HTLV-1-positivas, Centro de HTLV-Neurociéncias-EBMSP, 2018.

VARIAVEIS PSICOSSOCIAIS Dominio do QWLQ (P - quiquadrado de Pearson)
L _ TOTAL FiSICO PSICOLOGICO PESSOAL PROFISSIONAL TOTAL
(varidwveis dicotomizadas)
N % N % P N % | P N % | P | N ®%| P | N % P
MANIFESTAGOES CLINICAS
ASSINTOMATICO 19 388 94,7
] 18 0,0042 16 842 0,3232 17 895 0,6912 15 789 0,743 16 842 0,3232
SINTOMATICO 30 61 17 56,7 21 70,0 25 833 22 733 21 70,0
DEPRESSAO
AUSENTE 37 755 , ,
62 84,9 0.011¢ 61 83,6 0513 66 90,4 0.444 62 84,9 0.011¢ 64 87,7 0,039
PRESENTE 12 245 11 550 15 750 17 850 11 55,0 13 65,0
ESTRESSE
AUSENTE 24 49
44 815 0.409 46 85,2 0.309 49 90,7 0.737 43 79,6 0.754 46 85,2 0.472
PRESENTE 25 51 29 74,4 30 76,9 34 87,2 30 76,9 31 795
QV.PHYS
SATISFATORIA 45
' 22 19 864 0.037 20 90,9 0,020 21 955 0.112¢ 21 955 0.003 21 955 0.003
INSATISFATORIA 27 55 16 59,3 17 63,0 21 77,8 16 59,3 16 59,3
QV.PYSCH
SATISFATOR,IA 25 51 21 84,0 0.047 21 84,0 0.158 23 92,0 0.247 23 92,0 0,006 23 92,0 0,006
INSATISFATORIA 24 49 14 583 16 66,7 19 79,2 14 583 14 583
QV.SOCIAL
SATISFATORIA 29
, 14 13 93,0 0.042¢ 11 78,6 1.000° 11 786 0,302 12 857 0,466 11 78,6 1.000%
INSATISFATORIA 3 71,4 22 630 26 76,6 31 886 25 71,4 26 74,3
QV.ENVIR
SATISFATORIA 61,2
' 30 25 833 0.020 24 80,0 0.498 27 90,0 0.407 25 833 0.173 25 833 0.173
INSATISFATORIA 19 388 10 526 13 68,4 15 789 12 63.2 12 63.2

a Fisher's Exact Test

614
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6.2. Comparativo da QVT em pessoas HTLV-1-positivo e negativo

A tabela 5 descreve os aspectos sociodemograficos, clinicos e psicossociais
do grupo HTLV-1-positivo, comparativamente ao grupo HTLV-1-negativo.
Considerando que o grupo HTLV-1-positivo ja foi descrito anteriormente,
apresentamos o perfil do grupo HTLV-1-negativo, que reportou maior frequéncia de
mulheres (80,0%); cor autoreferida como pretos e pardos, ambas com 45,7%
(totalizando 91,0% de negros); escolaridade igual ou maior que médio completo
(67,0%); classe econdmica A-B-C (79,0%), sendo 59% na classe C; renda familiar
igual ou maior que um salario-minimo/SM (66,0%) e uma média(DP) de 3,0 (1,0)
pessoas dependentes dessa renda; possuem moradia propria (79,8%); moram com
a familia (89,4%) e referem crenca religiosa definida (80,0%). Adicionalmente,
quanto a situagcdo conjugal a maior proporcao € de pessoas que vivem sozinhas
(60%).

Ainda na tabela 5, observou-se no grupo HTLV-1-negativo maior frequéncia
na variavel auséncia de filhos (46,7%; vs. 10,2%; p=<0,001) e menor frequéncia de
domicilio no interior do estado (p=0,002). Resultados limitrofes nas diferencas entre
ter estresse (p=0,061), menor no grupo nao infectado, e situacado do domicilio como
préprio ou alugado (p=0,076), menos frequente no grupo HTLV-1 negativo, também
foram observados. Especificamente, a prevaléncia global de estresse foi maior no
grupo HTLV-1 positivo, equivalente a 51,0% em relagdo ao grupo nao infectado de
3,2,0% (p=0,061). Adicionalmente, identificou uma prevaléncia global da depresséo
maior atual (DMA) de 21,5% (20/94), sendo maior no HTLV-1 positivo (24,5%) em
relacdo ao nao infectado (18,2%), mas nao significante (p=0,460).



51

Tabela 5 - Descricdo dos aspectos sociodemograficos dos 94 participantes em
relacdo a infeccdo pelo HTLV-1, Centro de HTLV-Neurociéncias, EBMSP, 2018.

CARACTERISTICAS TOTAL HTLV + HTLV - P
N % N %-83{ N %

IDADE ANOS)

IGUAL OU MENOR QUE 39 46 48,9 20 40,8 26 57,8

IGUAL OU MAIOR QUE 40 48 51,1 29 59,2 19 42,2 1,000
FILHOS

SEMFILHOS 26 27,7 5 10,2 21 46,7

COMFILHOS 68 72,3 44 89,8 24 53,3 0,001
SEXO

FEMININO 75 798 39 79,6 36 80,0 0,961

MASCULINO 19 20,2 10 20,4 9 20,0
COR DA PELE AUTO DECLARADA

IEIEGROS 86 91,5 46 93,9 40 889 0.473

N NEGROS 8 8,5 3 6,1 5 11,1
SITUACAO CONJUNGAL

COM COMPANHEIRA/O 45 47,9 27 551 18 40,0

SEM COMPANHEIRA/O 49 52,1 22 44,9 27 60,0 0143
RELIGIAO

RELIGIAO DEFINIDA 75 202 37 755 38 84,4

RELIGIAO NAO DEFINIDA 19 79,8 12 24,5 7 15,6 0281
ESCOLARIDADE

IGUAL OU MAIOR QUE MEDIO COMPLETO 63 67 31633 32 711 449

IGUAL OU MENOR QUE MEDIO INCOMPLETO 31 33 18 36,7 13 289
VINCULO EMPREGATICIO

COM CARTEIRA ASSINADA 51 54,3 27 551 24 53,3

SEM CARTEIRA ASSINADA 43 45,7 22 44,9 21 46,7 0,863
RENDA (SM)

MAIOR QUE 01 SALA!?IO MiNIMO 62 66 30 61,2 32 71,1 0,312

MENOR QUE 01 SALARIO MINIMO 32 34 19 38,8 13 289
classe econdmica A-B-C (

IGUAL OU MENOR QUE 03 75 798 37 75,5 38 84,4 0,281

IGUAL OU MAIOR QUE 04 19 20,2 12 24,5 7 15,6
CLASSE ECONOMICA

A-B-C 75 798 37 755 38 844 . o

D-E 19 20,2 12 24,5 7 15,6 ’
COM QUEM RESIDE

COM A FAMILIA 84 89,4 44 89,8 40 889 1,000

SOZINHO 10 10,6 5 10,2 5 11,1
LOCAL DE DOMICILIO

CAPITAL 81 862 37 755 44 978 ...

INTERIOR 13 13,8 12 24,5 1 2,2 ’
OCUPACAO DO DOMICILIO

PROPRIO + CEDIDO 76 80,9 43 880 33 733 .

ALUGADO 18 19,1 6 12 12 26,7 !
ESTRESSE

AUSENTE 54 58,1 24 490 30 68,2

PRESENTE 39 419 25 51,0 14 31,8 0,061
DEPRESSAO

AUSENTE 73 785 37 755 36 81,8

0,460

PRESENTE 20 21,5 12 24,5 8 18,2
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Na sequéncia, o grafico 2 reporta, comparativamente, as médias dos
escores de satisfacdo com a QVT nos grupos HTLV-1-positivo e negativo, em que
se verifica resultados satisfatérios em todos os dominios e de forma global.
Adicionalmente, se observou que a diferenca entre os escores meédios de
satisfacdo nos dois grupos foi estatisticamente significantiva na QVT-global
(p=0,044), dados reportados na Tabela 7.

Grafico 2 — Comparativo das meédias de satisfacdo em escala centesimal,
considerando os dominios da qualidade de vida no trabalho, no grupo HTLV-1-
positivo (N=49) e HTLV-1l-negativo (N=45), Centro de HTLV - Neurociéncias,
EBMSP, 2018.
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70,42

o
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Bl avr-giobal Com HTLV-1 Sem HTLV-1

A andlise bivariada da associacdo das variaveis soéciodemograficas com a
satisfacdo percebida para cada dominio da QVT esta apresentada na Tabela 6.
Observou-se menores frequéncias de satisfacdo em relacdo as variaveis, idade até
39 anos associada com a QVT-pessoal (p= 0,048); ter filhos na QVT-fisico-saude
(p=0,017); renda menor que um SM em relagéo a QVT-psicoldgico (p=0,017).

Nas demais andlises foram observadas associacdes estatisticamente
significantes entre aspectos sociodemograficos e a QVT, mas, merece registro o
observado com a variavel sexo, com menores escores de satisfacdo em todos os

dominio da QVT entre as mulheres.



Tabela 6 - Qualidade de vida no trabalho percebida como satisfatéria ou muito satisfatéria, considerando aspectos
sociodemograficos, Centro de HTLV-Neurociéncias, da EBMSP, 2018.

ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS SATISFACAO EM CADA DOMINIO DA QVT (N = 94)

L L. QVT-Fisico QVT-Psicolégico QVT-Pessoal QVT-Profissional QVT-Global
(variaveis categoricas) N % | N % | P N % | P N % | P N % | P N % P
IDADE

Igual ou menor a 39 46 48,9
9 ! , 39 84,8 0,160 38 82,6 0.864 38 82,6 0,048 35 76,1 0,541 37 80,4 0,521
Igual ou maior a 40 48 51,1 35 72,9 39 81,3 46 95,8 39 81,3 41 85,4
N° FILHOS
SEM FILHOS 26 27,7 25 96,2 21 80,8 24 92,3 20 76,9 22 84,6
00,0012 1,0002 00,7212 0,7842 1,0002
COM FILHOS 68 72,3 49 72,1 56 82,4 60 88.2 54 79,4 56 82,4
SEXO
75 79,8
FEMININO 58 77,3 0,755 60 80,0 0,500 66 88,0 0.6812 57 76,0 0,346 64 80,0 0,179
MASCULINO 19 20,2 16 84,2 17 89,5 18 94,7 17 89,5 19 94,7
COR DA PELE AUTO DECLARADA
N PRETA (brancos, amarelos e indigenas 8 8,5 ) s
(bi s relos e indig ) 6 75,0 0.6772 7,0 87,5 1,0002 8 100,00 0,5932 6 75,0 0.6772 6 75,0 0.6202
PRETA (negros e pardos) 86 91,5 68 79,1 70,0 81,4 76 88,4 68 79,1 72 83,7
SITUAGCAO CONJUNGAL
COM COMPANHEIRA/O 45 47,9
33 73,3 0,221 40 88,9 0,892 41 91,1 0,742 36 80,0 0,772 38 84,4 0,717
SEM COMPANHEIRA/O 49 52,1 41 83,7 37 75,5 43 87,8 38 77,6 40 81,6
RELIGIAO
RELIGIAC DEFINIDA 75 20,2 58 773§ ,s5a 62 82,7 4 69 92,0 [ 15a 59 787 | gg0a 62 827 . oo
RELIGIAO NAO DEFINIDA 19 79,8 16 84,2 15 78,9 15 78,9 15 78,9 16 84,2
ESCOLARIDADE
IGUAL OU MAIOR QUE MEDIO COMPLETO 63 67,0 52 82,5 a 54 85,7 a 58 92,1 a 50 79,4 a 53 84,1 a
IGUAL OU MENOR QUE MEDIO 31 33,0 22 71,0 0.197 23 74,2 0.172 26 83,9 0.289 24 77,4 0.828 25 80,6 0.673
COM QUEM MORA
COM A FAMILIA 84 89,4 .
67 79,8 0,4304 70 83,3 0,380 76 90.5 0,287 69 77,4 0,683 69 82,1 1,000
SOZINHO 10 10,6 7 70,0 7 70,0 8 80,0 9 90,0 9 90,0
LOCAL DE DOMICILIO
81 86,2
CAPITAL 65 87,8 0.4642 66 85,7 1,000 71 84,5 0,347 64 86,5 1,0002 67 71,3 1,0002
INTERIOR 13 13,8 9 69,2 11 84,6 13 100 10 76,9 11 84,6
OCUPAGAO DO DOMICILIO
PROPRI EDID 7 , .
() O OU C (@] 6 80,9 60 81,1 1,0004 64 83,1 0,305 68 81,0 1,000= 61 82.4 0,5242 64 82,1 0,4992
ALUGADO 18 19,1 14 77,8 13 72,2 16 88,9 13 72,2 14 77,8
MOD. VINCULO EMPREGATICIO
COM CARTEIRA ASSINADA 51 54,3 s s ,
40 78,4 0,940 39,0 76,5 0,135 45 88,2 0,750 41 80,4 0,667 42 82,4 0,860
SEM CARTEIRA ASSINADA 43 45,7 34 79,1 38,0 88,4 39 90,7 33 76,7 36 83,7
RENDA FAMILIAR
A il 62 66,0
MAIOR QUE 01 SALABIO MINIMO 26 81,3 0,6672 55 88,7 0,017 58 93,5 0,0842 50 80,6 0,526 53 85,5 0.3682
MENOR QUE 01 SALARIO MINIMO 32 34,0 48 77,4 22 68,8 26 81,3 24 75,0 25 78,1
N° DE PESSOAS QUE DEPENDEM DA RENDA
IGUAL OU MENOR que 03 75 79,8 61 81,3 0.225a 60 80,0 0.5094 68 90,7 o.a17a 59 78,7 1.0004 63 84,0 0.7334
IGUAL OU MENOR que 04 19 20,2 13 68,4 ’ 17 89,5 ! 16 84,2 ’ 15 78,9 15 78,9 ’
CLASSE ECONOMICA
A-B-C 75 79,8 59 78,7 63 84,0 67 89,3 61 81,3 63 84,0
1,0002 0,3242 1,0002 0,2252 0,7332
D-E 19 20,2 15 78,9 14 73,7 17 89,5 13 68,4 15 78,9

2 Fisher's Exact Test
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A tabela 7 apresenta os resultados das analises bivariada entre os aspectos
psicossociais aferidos e a presenca de insatisfacdo na QVT. No grupo HTLV-1-
positivo, em comparacdo ao negativo, observou-se menores frequéncias de
satisfacdo em todos os dominios da QVT, sendo significante na QVT-global
(p=0,044) e com valores limitrofes na QVT-fisico-saude (p=0,071) e QVT-psicoldgico
(p=0,092).

Ter depressao se associou a menores prevaléncias de satisfacdo com a QVT,
com significAncia para a QVT-global (p=0,039); QVT-fisico (p=0,011) e QVT-
profissional (p=0,011).

Na analise bivariada entre o dominio fisico-saude da QVT com todos os
dominios da QV observou-se que os individuos insatisfeitos em relacdo a QV tinham
menores prevaléncias de satisfacdo no dominio QVT- fisico-saude, especificamente
com a QV-fisico (p=0,005); QV-psicologica (p=0,008); QV-social (p=0,028) e QV-

ambiente (p<0,001), conforme descrito na Tabela 7.

De maneira semelhante, apresentaram maior prevaléncia de insatisfacdo com
a QVT-global aqueles individuos com pior satisfacdo na QV-fisico (p=0,001); QV-
psicolégica (p=0,001) e QV-ambiente (p=0,013). Esses achados foram observados
para o dominio QVT-profissional em relacdo a presenca de pior satisfacdo na QV-
fisico (p=0,022); QV-psicologica (p=0,001) e QV-social (p=0,028), como descrito na
tabela 7.

N&o foram encontrados associacdes entre a presenca de estresse e maior

insatisfacdo nas QVT-global e os dominios desta (Tabla 7).
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Tabela 7 — Qualidade de vida no trabalho percebida como satisfatoria ou muito satisfatério considerando aspectos psicossociais,
Centro de HTLV-Neurociéncias da EBMSP, 2018.

ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS SATISFAQAO EM CADA DOMINIO DA QVT (N = 94)
L L. QVT-FiSICO-SAUDE | QVT-PSICOLOGICO QVT-PESSOAL |QVT-PROFISSIONAL QVT-GLOBAL
(varidveis categoricas)
N % [ N % | P N % | P N % | P N % | P N % P
INFECQAO PARA HTLV-1
NEGATIVO 45 47,9 39 86,7 40 89,9 42 93,3 37 822 41 911
0,071 0,092 0,321 0,427 0,044
POSITIVO 49 52,1 35 71,4 37 75.5 42 85,7 37 75,5 37 75,5
DEPRESSAO
AUSENTE 73 785 84,9 , , , ,
62 0012 61 836 oo 66 904 . 62 849 .. 64 BT o
PRESENTE 20 21,5 11 55,0 15 75,0 17 85,0 11 55,0 13 65,0
ESTRESSE
AUSENTE 54 58,1 44 81,5 46 85,2 49 90,7 43 79,6 46 85,2
0,4512 0.309 0,737 0,754 0,472
PRESENTE 39 41,9 29 74,4 30 76,9 34 87,2 30 76,9 31 79,5
QV-Fisico
SATISFATORIA 54 57,4 48 88,9 50 92,6 51,0 94,4 47 87,0 51 94,4
. 0,005 0,002 0,063 0,022 0,001
INSATISFATORIA 40 42,6 26 65,0 27 67,5 33,0 825 27 67,5 27 67,5
QV-Psico
SATISFATORIA 65
' 691 560 8.2 o, 56 82 .., 60 923 . 5 82 . 60 923 .
INSATISFATORIA 29 30,9 18,0 62,1 21 72,4 24 82,8 18 62,1 18 62,1
QV-Social
SATISFATORIA 39 41,5 4, 4 , 4 7,2 7 7
. 33 84,6 0,028 0 889 0,567 3 8 0,736 35 89 0,028 3 89 0,142
INSATISFATORIA 55 58,5 44 80,0 37 755 50 90,9 39 70,9 43 78,2
QV-Ambiente
SATISFATORIA 67 71,3
, 59 81 (e 58 866 oo 6L 910 .. 56 836 . 60 896 . .
INSATISFATORIA 27 28,7 15 55,6 19 70,4 23 85,2 18 66,7 18 66,7

a Fisher's Exact Test

GS
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Na analise multivariada (tabela 8), observou-se que a frequéncia de
insatisfagcdo com a QVT-global foi trés vezes maior nos individuos com HTLV-1
(24,5%) quando comparados com aqueles sem a infeccéo (8,9%; RP: 3,00; 1C95%:
1,07-8,36), quando ajustado para idade, sexo, vinculo de trabalho, depresséo e
estresse. Essa associacdo também foi estatisticamente significante no modelo
ajustado por sexo e idade (RP=2,93; IC95%:1,04-8,26), assim como, ho modelo em
que essas duas variaveis foram acrescidas do confundidor vinculo de trabalho
(RP=2,93; 1C95%1,04-8,25), conforme demonstrado na Tabela 8.

Nos modelos que testaram a presenca de depressdo como exposicao
principal, observou-se que a presenca dessa caracteristica se associou de maneira
significativa a maior prevaléncia de insatisfacdo com a QVT nos dominios fisico e
profissional, sendo neste o efeito de maior magnitude, aumentando, em média,
4,45 vezes (1C95%: 1,80-11,03) a ocorréncia de insatisfacdo com a QVT deste
dominio, mesmo quando ajustado por sexo, idade, vinculo de trabalho e estresse
(tabela 12). Para o dominio fisico, além da presenca de depressdo, a mudanca da
condicédo de néo infectado para infectado e adicdo dos confundidores sexo, idade,
vinculo de trabalho, infeccdo pelo HTLV-1 e estresse, condicionou um aumento de
3,3 vezes (IC95%: 1,44 - 7,75) na prevaléncia de insatisfacdo para a QVT no

dominio fisico, Tabela 8.



Tabela 8 - Razbes de prevaléncia brutas (RP brutas) e ajustadas (RP ajustadas), com 0s respectivos intervalos de confianca de
95% (IC95%), da associagdo entre a presenca de sorologia positiva para o HTLV e a depressdao com os dominios da QVT,
Centro de HTLV - Neurociéncias da EBMSP, 2018.

QVT (dominios)

Exposicao Fisico Psicoldgico Pessoal Profissional Global

RP (IC95%) RP (IC95%) RP (IC95%) RP (IC95%) RP (IC95%)
HTVL (+)* 2,14 (0,90-5,12) 2,20 (0,84 -5,79) 2,14 (0,58-7,84) 1,38 (0,62 - 3,07) 2,75 (0,95-7,97)
Modelo 1 2,01 (0,87 - 4,63) 2,23 (0,88 - 5,69) 2,56 (0,73 - 8,90) 1,45 (0,65 - 3,22) 2,93 (1,04 - 8,26)
Modelo 2 2,01 (0,87 - 4,65) 2,23 (0,88 -5,63) 2,60 (0,75-9,02) 1,45 (0,65 - 3,22) 2,93 (1,04 - 8,25)
Modelo 3 1,83 (0,80 - 4,18) 2,16 (0,83 - 5,60) 2,59 (0,70 - 9,54) 1,30 (0,58 - 2,92) 2,75 (0,94 - 8,06)
Modelo 4 1,89 (0,84 - 4,28) 2,15 (0,79 - 5,89) 2,65 (0,69 - 10,26) 1,41 (0,64 - 3,08) 3,00 (1,07 - 8,36)

Depresséao (+)*

2,99 (1,43 - 6,21)

1,52 (0,60 - 3,83)

1,56 (0,44 - 5,54)

2,99 (1,43 - 6,21)

2,84 (1,21 - 6,70)

Modelo 1 2,79 (1,38 -5,67) 1,47 (0,60 - 3,59) 1,79 (0,54 - 5,98) 3,02 (1,44 -6,32) 2,86 (1,26 - 6,51)
Modelo 2 2,88 (1,42 -5,83) 1,72 (0,71 - 4,20) 2,06 (0,57 - 7,36) 3,09 (1,48 - 6,44) 3,09 (1,48 -6,44)
Modelo 3 2,82 (1,45-5,46) 1,75 (0,75 - 4,07) 2,12 (0,56 - 7,94) 3,04 (1,45 - 6,36) 3,11 (1,36 - 7,08)
Modelo 4 3,33 (1.44 -7,75) 1,74 (0,59 - 5,14) 2,29 (0,41 -12,69) 4,45 (1,80 - 11,03) 4,30 (1,46 - 12,65)
% RP Bruta.

Exposicao HTVL (+) - Modelo 1: ajustado para idade e sexo; Modelo 2: ajustado para idade, sexo e vinculo de trabalho; Modelo 3: ajusutado para idade,
sexo, vinculo de trabalho e depresséo; Modelo 4: ajustado para idade, sexo, vinculo de trabalho, depresséo e estresse.

Exposicao Depressao (+) - Modelo 1: ajustado para idade e sexo; Modelo 2: ajustado para idade, sexo e vinculo de trabalho; Modelo 3: ajsutado para idade,

sexo, vinculo de trabalho e infec¢éo pelo HTLV; Modelo 4: ajustado para idade, sexo, vinculo de trabalho, infecgcéo pelo HTLV e estresse.

LS
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6.3. Categorias tematicas emergentes das narrativas sobre a QVT

A populacdo de estudo na abordagem qualitativa foi constituida de 13
participantes do grupo HTLV-1-positivo, nimero definido quando as entrevistas
deixaram de apresentar novos conteudos nas narrativas. Caracterizou-se por ter
média (DP) de idade de 47,0 (6,0) anos, que se declararam, majoritariamente, negras
(84,6%, sendo: preta-53,8% e parda-30,8%); do género feminino (84,6%); com grau
de instrucdo igual ou acima do médio incompleto (54,0%); com renda entre 01 e 04
SM, inclusive; 54,0%); e classe social D-E (69,2%).

Os indicadores, crenca religiosa estabelecida (70,8%,); vinculo empregaticio
com carteira assinada (54,0%) e auséncia de sintomatologia associada ao HTLV-1
(69,2%) também foram caracteristicas predominantes. Com a aplicacdo dos
instrumentos padronizados no estudo, ISSL-LIPP e M.L.N.l., foi possivel identificar,
respectivamente, estresse (69,2%) e depressdo (23,1%) entre os entrevistados. O

guadro 5 resume as informacdes dos participantes que responderam a entrevista.

Quadro 5 — Perfil dos 13 participantes do grupo HTLV-1-positivo que realizaram a

entrevista para coleta de dados da analise qualitativa, 2018.

atividade fisica

. i ESCORE GLOBAL DE ]
CODIGO DE . MANIFESTAGOES . - MECANISMOS DE DIAGNOSTICO NO
- - SATISFAGAO COMA QVT
IDENTIFICAGAO OCUPACAO CLiNICAS DEPRESSAOQ ¢ oo a ENFRENTAMENTO TRABALHO
PA1 CUIDADORADE AUSENTE AUSENTE 66,67 REPRESSAO OCULTA
IDOS0S
Ps2 SERVICOS GERAIS PRESENTE PRESENTE 5451 COMPENSACAO REVELA
PA3 SECRETARIA AUSENTE AUSENTE 88,19 SUPORTE: TRABALHO REVELA
PA4 PORTEIRO AUSENTE AUSENTE 7118 SUPORTE: FAMILIA N&o se identifica na
narrativa
PS5 DIRETORA DE AUSENTE PRESENTE 6424 COMPENSACAO OCULTA
ESCOLA
FOCADO NO PROBLEMA:
PAG DIARISTA AUSENTE AUSENTE 73,26 h b REVELA
atividade fisica
PA7 COZINHEIRA AUSENTE AUSENTE 82,12 COMPENSACAO N&o se identifica na
narrativa
PAB CABELELEIRA AUSENTE AUSENTE 9306 FOCADO NO PROBLEMA: N&o seidentifica na
' atividade fisica narrativa
PS9 COSTUREIRA PRESENTE PRESENTE 658 COMPENSAGAOD Néo 55;2:25‘:“ na
SERVIDOR - . N&o se identifica na
PS10 PUBLICO PRESENTE AUSENTE 651 N&o capturada na narrativa namativa
TECNICA DE SUPORTE: RELIGIOSIDADE
PS11 ENFERMAGEM PRESENTE AUSENTE 67,19 E MEDICAMENTALIZACAQ OCULTA
PA12 OFICIAL DE AUSENTE AUSENTE 74,83 COMPENSACAO OCULTA
JUSTICA
FOCADO NO PROBLEMA:
PA13 DOMESTICA AUSENTE AUSENTE 5859 REVELA

Fonte: autoria propria.
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Ao final do percurso analitico qualitativo quatro categorias tematicas foram

identificadas, mapeadas na Figura 4, e seguem descritas o0 Quadro 6:

Figura 4 - Mapa das categorias tematicas identificadas a partir das narrativas
coletadas na entrevista semiestrutura, Centro de HTLV-Neurociéncias, Bahiana
Saude, 2018.

1. PERCEPGOES SUlEL s A s 3. PERCEPGOES SOBRE b G D SR
SOBRE O CORPO ADOECIMENTO A REDE DE APOIO
4 ) ( )
Assintomati (" ) Impacto sobre o
Ssintomaticos Repercussdes mais - Acolhimento || cotidialno de t_rabalho:
] a ameacado Negativas: negagio, assintomaticose
corpo falhar. — medo, tristeza, L ) sintomaticos.
frustragées, luto-luta, ~ 4
culpa (" N r ~\
. \_ Y Desamparo: Comunjcagéo do
Sintomaticos preconceito, || diagnostico no
— a experiéncia do e i ) — desin_fonrme_agéo, trabalho: oculta ou
corpo-doente Repercussoes mais negligénciado L revela. )
positivas: poder publico.
sublimacao, \_ J e ~
| ressignificacao, Valor atribuido ao
sentido de utilidade | trabalho: prazer,
de si, projecées para satisfacdo, orgulho,
o futuro, identificagcé@o

autocuidado.

Fonte: autoria propria.

Quadro 6 — Categorias tematicas definidas a partir da percepcdo de pessoas
infectadas com HTLV sobre a QVT, 2017.

1. PERCEPCOES SOBRE O CORPO: refere-se a percepgdes sobre as mudancas corporais
vividas apo6s o diagnoéstico do HTLV-1 e as consequéncias da infeccao.

1.1. Assintomaticos: a ameaca do corpo falhar.

“Na realidade a Unica coisa que me preocupa e que as vezes me deixa aflita, é a
consequéncia do virus me colocar numa cadeira de roda ou andar de muleta porque
eu sou muito agil, eu trabalho e eu acho que eu ndo saberia lidar com a vida de
cadeirante sem poder exercitar no meu trabalho”.

PAS8

“Dentro do trabalho mesmo, do que eu faco ndo mudou, posso estar como for, ndo
muda! Uns dizendo que sim e outros que ndo, entdo penso que vou ter alguma
coisa. Mas, dentro do trabalho mesmo, do que eu faco, ndo mudou, posso estar
como for, ndo muda!”

PA4

“Ndo mudou nada em minha vida, continua a mesma coisa, porque esse Vvirus eu sei
gue eu carrego, mas eu ndo sinto nada sobre ele, até hoje nada, de vez em quando,
as vezes na hora de dormir, tenho assim umas coceirinhas no corpo que o pessoal
diz que existe, mas também ndo é muito de me incomodar ndo, assim coisa pouca”.

PA13




1.2. Sintomaticos: a experiéncia do corpo-doente

PS9

“A dor fisica é extremamente ruim mesmo, tenho fraqueza, tontura na rua, medo de
cair, as pernas ficam parecendo que tem bicho dancando no corpo todo, dores
musculares, ndo consigo fazer nada. Eu ja ndo estou dormindo, afeta a capacidade
de trabalhar. A dor fisica é extremamente ruim mesmo. Isso ai ja tem uns dois anos”.

pPS11

“Eu sou técnica de enfermagem e antigamente a atividade de trabalho era bem
melhor, mas depois desse HTLV tenho muitas dores na articulagdo e me sinto fraca.
Antes eu era agil no trabalho, hoje eu tenho muitas dores na articulacdo, os
corredores que eu trabalho sdo muito longos, ai tem hora que trava a perna e ndo
tem como eu me conduzir”.

pPS2

“Eu estou sentindo muitas dores fortes nas pernas, no joelho e lombar, e agora
depois que eu descobri esta interferindo muita coisa em mim, entéo fora as coisas
gue vem da doenca, também vem coisas da minha vida no pessoal, varias coisas”.

PS5

‘Incomoda porque na verdade eu tenho ressecamento nas vistas, além de muito
ressecamento na pele e uso muito creme. Eu ja ficava com um pote de creme em
maos, toda hora passando porgue eu achava que eram o0s produtos que eu usava
gue me deixava com rigidez. Hoje eu continuo, com dificuldade, mas continuo
trabalhando”.

2. PERCEPCOES SOBRE A EXPERIENCIA DE ADOECIMENTO: apresenta sentidos
psicol6gicos atribuidos a experiéncia de adoecimento e seus efeitos no viver e no trabalho.

“O corpo doente revela que o sujeito ndo pode ser mais o mesmo. A necessidade de deslocar-
se da imagem que se tem sobre si (do Ser doente). A experiéncia do adoecimento gera o medo
de perder a identidade, “o apagamento de si mesmo”. Em alguns momentos sente que a
invasdo da doenca nao Ihe permite dar sentidos”.

2.1 Repercussfes mais negativas: nega¢éo, medo, tristeza, frustragdes, luto-luta, culpa.

PA2

“Agora meu neném tem 11 meses e continua as mesmas dores nas pernas, dor na
lombar e dificuldade na cama na hora para virar, uma dor nas pernas que tem horas
gue eu penso que estou até sem as pernas, ndo sinto as pernas direito e o joelho déi e
isso ai atrapalha minha autoestima, meu trabalho, minha vida pessoal”.

PA4

“Fico pensando em como peguei isso, serd que é grave? Depois que aconteceu isso
gualquer coisa que aparece de diferente no corpo eu ja penso que é do HTLV, fico
preocupado e trabalho pensando nisso”.

PS5

“Até hoje eu acredito que precisa mais esclarecimentos sobre essa doenga, porque
para nés portadores essa falta de conhecimento traz angustia e a ddvida, me sinto
muito leiga e n&o vou te mentir, constrangida”.

“No inicio foi muito dificil. Afetou muito meu psicoldgico porque vocé ndo espera essa
noticia e por falta de conhecimento da HTLV, que é uma palavra muito forte. A
questdo € que nao tem cura, precisa oferecer um medicamento adequado para curar a
dor, porque como é que a gente vai trabalhar na sociedade”.

PAG

“Estou no trabalho e lembro do HTLV, vem uma tristeza, mas na mesma hora uma
vontade de viver mais, e fazendo atividade fisica (risos). As pessoas ndo podem
desistir de viver porque tem o virus; tem que sorrir, procurar o que fazer e ndo achar
gue é diferente porque somos todos iguais independente do virus ou ndo”.

PAS8

“Eu soube quando eu tive gravidez de minha segunda filha em 2002. No comeco foi
um baque para mim né, até entdo eu ndo sabia como lidar com a situacdo, ndo
entendia nada do virus, mas, depois que eu tive algumas informacdes eu levei minha
vida normal”.
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PS9

“Eu fiquei sabendo em 2006, mas eu nao dei importancia, para mim nao era nada
demais, mas depois mudou bastante, tem dois anos que eu estou péssima. Eu
desenhava o modelo da roupa, agora ndo estou podendo nem fazer isso porque a
cabeca esta... Eu fico nervosa, a méo treme e nao vou dizer que seja do virus porque
nao sei, mas isso se desencadeou devido a depresséo, entendeu?”

“Nao tenho amigos, ndo vou a lugar nenhum e néo faco questéo de ir. Vejo que ndo &
culpa de ninguém, eles ligam, chamam para o café e almogo, mas eu néo vou, eu me
afastei. O problema esta vindo de dentro de mim”.

PS10

“No trabalho eu continuei seguindo normal, agora na minha vida pessoal eu senti um
baque porque meu andar mudou e atingiu muito minha vaidade, minha autoestima”.

PS11

“Mudou, mudou, fiquei muito triste mesmo, tive depressé@o. Eu nunca imaginei viver
numa situacdo dessa, nao € uma qualidade de trabalho boa. Eu sentia as dores e nédo
sabia que estava doente, ai através de uma gravidez com quarenta e quatro anos fiz
todos os exames e a médica me informou que eu estava com essa doenca. Ai eu vim
entender as dores que eu sentia e de |4 para ca as coisas pioraram”.

PA12

“Eu tenho um sentimento assim de culpa por causa da minha esposa, porque eu
imagino que foi eu que levei esse virus para dentro de casa, porque nela agrediu
bastante”.

2.2 Repercussfes mais positivas: sublimacao, ressignificacdo, sentido de utilidade de si,
projecdes para o futuro, autocuidado.

PAl1l

“Eu quero realizar meu sonho, como eu ndo posso fazer faculdade eu quero fazer um
curso técnico de nutricdo, porque eu gosto de trabalhar e estudar”.

PAG6

“Quando eu me lembrei que tinha HTLV e estava la no trabalho foi uma tristeza, mas
na mesma da hora veio uma vontade de viver mais, e essa vontade de viver mais foi
praticando esporte, fazendo atividade fisica (risos). As pessoas ndo podem desistir
porgue tem o virus, ndo desistir de viver e sempre sorrindo, sempre procurando coisas
para poder fazer e ndo ficar achando que é diferente das pessoas, porque somos
todos iguais independente do virus ou ndo”.

PA7

“Eu queria fazer um trabalho universitario. Eu larguei a universidade pela metade, mas
ndo foi por causa do virus ndo. A maioria dos meus colegas eram adolescentes, eu
era mais velho da turma ou mesmo de toda a universidade. Entdo eu queria conversar
com eles e alerta-los para se prevenir mais, porque pelo que eu converso, a maioria
deles, ndo usa protegdo. Eu pensei e desisti, seria 6timo se tivesse coragem, mas eu
tenho medo da critica, entende?”

3. PERCEPCOES SOBRE A REDE DE APOIO: identifica percepcdes sobre o impacto da rede
de apoio ou da falta dela no enfrentamento dos desafios no trabalho

3.1. Acolhimento

“Vivo preocupado até o momento de eu chegar aqui (se refere ao CHTLV) porque aqui

PA4 : . . ”
eu estou ficando mais despreocupado e estou conseguindo entender”.
“Inclusive dentro do meu trabalho sdo pessoas que trabalham na da area de salde,
PAG sabem sobre o assunto né, e hoje melhorou, tem crianga no meio, o convivio é normal,
€ uma vida tranquila, pratico atividade para melhorar mais ainda, meu trabalho é
tranquilo”.
PAT7 “O Deus, eu acordo feliz, tomo meu banho e maos a obra. Gostam do meu trabalho,
entdo sigo com calma e pedindo a Deus for¢a para poder resolver tudo”.
“No meu trabalho é uma qualidade boa, me dou muito com meus colegas, me sinto
PS2 | bem no meu ambiente junto com meus colegas, entdo é legal. Meu patrdo sabe, e

qguando eu contei falou para eu procurar um médico. Minha coordenadora é legal”.
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3.2. Desamparo: preconceito, desinformacéo, negligéncia do poder publico.

PS5

“Eu espero que procure adequar essa doenca do HTLV na sociedade, expor mais
essa situacao, para que nés possamos ter conhecimento, ter um suporte. O portador
ndo tem suporte nem medicamento para dor, me automedico com varios tipos de
medicamento porque eu ndo estou preparada para as dores, eu durmo cansada e
acordo mais cansada. Eu queria que os 6rgaos do governo buscassem conhecimento
entendeu? Porque a gente fica com os pés e as maos atadas”.

“Até hoje eu acredito que precisa realmente mais esclarecimentos sobre essa doenca,
porque para nos portadores essa falta de conhecimento traz angustia e a duvida.
Entdo eu acredito que poderiamos ter mais conhecimento. Tem trés anos que eu tive
conhecimento e me sinto leiga, muito leiga e ainda néo vou te mentir, constrangida”.

PA12

“Um dia eu contei a minha irmé e ela falou com a nora dela e notei que a nora dela
ficou um pouco sem falar comigo, notei uma certa rejeicdo. Quando ela estava
comigo, um dos meus filhos e mais outra pessoa, ela pegou e abragou as pessoas
cumprimentando com um beijo, ja comigo ela somente esticou as méos e pelo jeito
gue ela olhou e se esticou para tras eu notei que ela sabia”.

PS11

“N&o sinto amparo. Eu gostaria que desenvolvessem uma medicacéo que aliviasse
nossas dores e que a gente pudesse seguir nossa vida. A gente passa pelos médicos,
faz exame e depois volta para casa, ndo tem mais nada, pelo que sei ndo existe
medicacgéo para tratar”.

4. PERCEPCOES SOBRE O TRABALHO: descreve o valor atribuido ao trabalho

4.3.Impacto sobre o cotidiano de trabalho: assintométicos e sintomaticos.

PA1

“Depois que eu soube do HTLV ndo mudou nada néo, continua tudo muito bom, até
melhorou, porque nos dltimos anos eu passei a fazer o que te falei de estudar e estou
trabalhando sé domingo. L& nesse trabalho tem duas outras cuidadoras e também
tem a moca que trabalha na casa, e, todo mundo se d4 bem, a gente se d4 bem, a
gente se conversa, tem camaradagem”.

PA3

“Eu néo tive problema nenhum n&o, eu acho que néo (risos), nenhuma mudanca de
comportamento. Nao levo problemas para casa e nem trago problema de casa para o
trabalho também”.

PA7

“Eu soube que tinha o virus em 2013 e na época estava desempregada. Hoje sou
cozinheira, vendo quentinha e até agora néo esté interferindo em muita coisa néo, eu
fico mais cansada, pelo fato de eu andar muito, ir e voltar pra vender as quentinhas,
mas o resto, tranquilo”.

PAS

“Eu trabalho para mim, no meu salédo e levo meu trabalho normal. Sei que eu tenho o
virus, sei da possibilidade de contaminar as pessoas com sangue, eu tomo bastante
cuidado, me preocupo tanto com a minha higiene como com a do meu cliente”.

PS2

“Eu descobri em 2013. Continuei trabalhando normalmente, nédo tinha nada que me
interferisse a trabalhar, mas, depois de um tempo esta vindo dores lombares, dores
nas pernas, é de desanimar, ndo estou me sentindo mais animada, nao sinto mais
forca para trabalhar porque o cansaco nédo deixa e as dores também atrapalham para
levantar pela manh& da cama”.

4.4. Comunicar sobre o diagndstico no trabalho: oculta ou revela.

“Ninguém sabe que eu tenho isso, ndo falo que tenho HTLV, entdo ndo mudou nada

PA1 | na minha, na minha forma de trabalhar, mas gracas a Deus tudo esta bem e o que eu
deixo de mensagem para as pessoas € todo trabalho é digno, todo trabalho é bom”.
“Eu me preocupei se um pai me visse aqui (CHTLV) ou encontrasse alguém

PA5 | conhecido, o que iam imaginar? Que eu estivesse adquirindo uma doenca que

poderia ser transmissivel, tem pais que ndo tem conhecimento”.
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PS7

“No meu trabalho quase ninguém sabe. Eu nédo digo que tenho HTLV com medo do
pessoal, muitos tém preconceito. Digo sempre que eu tenho um virus, uma bactéria
que ja esta sob controle e ndo é perigoso, que ndo me deixou nenhuma sequela e que
nao me prejudica em nada”.

PS11

“Né&o, ndo, eu tive medo, como as pessoas ia me olhar, como as pessoas iam me
tratar, entendeu? Imagine se soubesse da minha doenca talvez afastem de mim e ai
minha situacao ficaria pior. Ai eu preferi isolar. E na minha familia s6 quem sabe é
minha filha, meu marido, que também tem o virus, e minha irma que faleceu ano
passado, ela ficou sabendo, mas eu nao contei a todo mundo da familia nao.

PA3

“A relagdo é 6tima com a minha chefe, ela é maravilhosa. Nao tenho o que falar
(risos). Entdo, ela é dez e eu falei e ela me apoiou, pediu para que eu procurasse
atendimento de saude e foi super legal comigo”.

PS2

“Falei depois que eu engravidei, ai cheguei ao sétimo més de gestacdo e ndo estava
podendo mais pegar peso, subir e descer escada, eu estava passando mal, faltando
ao trabalho, ai eu disse a meu patrdo que eu sinto muita dor nas pernas, dor no corpo
muito forte, e ai eu expliquei que eu tinha um virus que ele mexe com nossos 6rgaos.
Disse a ele também que era um virus que ndo matava, que € agressivo e € primo do
HIV”.

PAG

“Contei e elas convivem comigo normal, com respeito né, € um convivio familiar, tem
crianga, tem idoso e as pessoas ndo fazem diferenca nenhuma em relagdo a minha
pessoa mesmo sabendo do assunto. S&o pessoas assim, que eu confio pelo fato de
ser da area de saude e ndo mudou em nada, ndo mudou em nada, faco minhas
atividades no meu horario”.

PA13

“Sabe, sabe porgue, eu sei que existe um preconceito e eu ndo gosto. Eu ndo saio
falando na rua, mas por causa do preconceito, mas no meu trabalho as pessoas
sabem, na minha casa meus filhos sabem, meu marido sabe, que é para ter uma
convivéncia mais tranquila né, para nao ter nada de escondido”.

4.5.Valor atribuido ao trabalho: prazer, satisfacdo, orgulho, identificacéo

PA1

“Eu acho uma boa qualidade do meu trabalho. Eu gosto do que eu faco; a gente pode
falar com as pessoas, € um trabalho de cuidar de pessoas idosas, apesar de as vezes
eles estarem irritados ou agressivos porque alguns tem Alzheimer, ou Parkinson,
temos de cuidar com amor, néo é s6 a questdo do dinheiro, vocé tem que ter carinho,
tem que ter cuidado mesmo, e eu gosto de trabalhar, eu acho trabalho bonito, é algo
que me deixa feliz”.

PA3

“Sou secretéria e trabalho sé. Trabalho para dois médicos, uma ginecologista e um
neurocirurgido, ndo tem muita gente para ficar me perturbando e ndo tenho nenhum
problema, é tudo tranquilo, ndo sou muito estressada, gosto do meu trabalho, é bom,
qualidade de vida é boa”.

PAS5

“Eu no momento sou educadora, trabalho com criangcas de dois anos a dez anos no
ensino fundamental. Procuro desenvolver meu trabalho da melhor maneira possivel,
onde eu administro ajudando essas criangas no que eu posso. Eu avalio meu trabalho
de forma positiva porque eu gosto muito do que eu fago. (suspiros) gosto muito, muito,
muito do que eu faco, entdo me identifico”.

PS9

“O bom é que me sinto realizada. Sinto muito orgulho do que construi. Eu quero fazer
um curso de modelagem de roupa, desing. S6 nao estou mais produzindo como eu
produzia, a satisfagdo esta ruim devido ao problema do estresse ndo estou podendo
fazer o que eu fazia e isso balancou minha motivagdo, mas eu sempre tenho um
estimulo quando é para fazer roupa, essas coisas, é gostoso”.

PA13

“Meu trabalho para mim é tranquilo. Eu sou doméstica, e com essa familia tem dez
anos, quando a gente tem alguma dificuldade, ndo esquenta a cabeca, deixa passar
aquele dia que esta todo mundo estressado, todo mundo nervoso, ai fago minhas
coisas, ndo dou conversa para ninguém, termino minhas coisas e vou embora”.

Fonte: Producgéo da autora, dados de campo coletados na entrevista semiestruturada, 2017.
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7. DISCUSSAO

Com o proposito de investigar a qualidade de vida no trabalho em relacdo a
infeccdo pelo HTLV-1, se estruturou trés objetivos especificos que serdo respondidos
conforme capitulos que seguem: QVT em seus dominios, considerando aspectos
sociodemogréficas, clinicos e psicossociais de pessoas que vivem com HTLV-1
(objetivo 1); andlise comparativa da QVT em pessoas com e sem a infeccao pelo
HTLV-1 (objetivo 2). Esses dois capitulos serdo discutidos a partir de arcabouco
tedrico consolidado em analises estatisticas, mas também, a partir da abordagem
gualitativa, sempre que esta estratégia possa contribuir com o desvendar dos
nameros para além da sua objetivacao. Por fim, no terceiro capitulo, ser4 apresentada
a percepcao da qualidade de vida no trabalho de pessoas que vivem com HTLV-1 a
partir de uma analise qualitativa (objetivo 3).

E importante salientar que a avaliacdo da QVT envolve a percepcdo de si
mesmo, do trabalho e das organiza¢fes. Se direciona aos aspectos da relagdo com a
eficAcia organizacional, a participacdo, poder decisério, responsabilidades, respeito
nas relacbes de trabalho. Portanto, trata-se de uma somatéria de elementos que
compdem as dimensdes do ser (pessoa de subjetividades) e do pertencer (espagos

ocupados).

7.1.Relacdo da QVT em seus dominios, considerando aspectos
sociodemogréficos, clinicos e psicossociais de pessoas que vivem com
HTLV-1

. Aspectos sociodemograficos

Para algumas variaveis sociodemograficas se observou resultados similares com
um perfil frequentemente identificado em outros estudos de prevaléncias sobre o
HTLV353861 como uma maior frequéncia da infeccdo no sexo feminino, idade maior
que 40 anos e cor preta autoreferida. JA em relagdo as variaveis escolaridade,
frequentemente descrita como prevalente ndo ter ensino fundamental completo) e
menor renda (abaixo de um salario minimo), caracteristicas descritas nos estudos
com pacientes infectados pelo HTLV como frequentes®®*, e que nesse estudo se

fizeram presentes em boa parte dos infectados estudados, mas ndo majoritariamente.
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Estudo realizado por Gascon (2010), sobre transtorno do humor e impacto na QV
de pessoas com HTLV, também identificou uma maior prevaléncia de participantes da
classe C (54,6%) e renda familiar de um a cinco salarios minimos (79,2%)%. Ademais,
esse resultado pode se justificar ao considerarmos que no presente estudo a amostra
foi constituida de pessoas economicamente ativas, inseridas no mercado de trabalho
formal e desta forma, com uma maior frequéncia de participantes com melhor
escolaridade e da classe social C.

De uma forma geral ndo se identificou associacdo entre as variaveis
sociodemogréaficas e a QVT-global e seus dominios no grupo HTLV-1-positivo, a
excecdo da variavel idade para a qual se verificou que as pessoas com mais de 40
anos apresentaram menores escores de satisfacdo na QVT-fisico-salde em relacéo
aos participantes com até 39 anos, uma diferenca estatisticamente significante
(p=0,024).

Essa associacdo observada pode se explicar considerando o processo de
envelhecimento onde se constata a mudanca no perfil epidemiolégico com aumento
de doencas cronicas que impactam sobre a dindmica do corpo®. Entre as pessoas
com HTLV-1 se sobrepbe a esse fato a maior prevaléncia do adoecimento associado
a infeccdo pelo virus ser proporcional ao aumento da idade?®, fato que compromete a
percepcao da QV, e por conseguinte, a QVT.

A OMS sinaliza que esse envelhecimento no trabalhador se estabelece em torno
de 45 anos e representa perdas de algumas capacidades funcionais que se acentuam
guando medidas preventivas e ajustes nas condi¢ces de trabalho ndo sdo adotadas.
Apesar do envelhecimento referido em torno dos 45 anos, salientamos que entre as
pessoas com HTLV-1, presenca de dor e outros sinais e sintomas neuroldgicos
ocorrem com frequéncia, mesmo entre aqueles sem mielopatia definida, o que explica
a menor satisfacéo significativa para o dominio fisico da qualidade de vida®-13,

Em relagdo a variavel “com quem reside’, um numero muito reduzido de
participantes declarou morar sozinhos (5/94), o que pode ter enviesado os resultados
na andlise dessa variavel em relacdo da QVT. Entretanto, o escore de satisfagdo na
QVT-fisico-saude, ainda que insignificante estatisticamente, foi bem menor entre
aquelas pessoas que moravam sozinhas em relacdo as que moravam com a familia,
mesmo ndo sendo significante estatisticamente. Soma-se a esse achado, maiores
escores de satisfacdo da QVT-global entre os participantes que declararam ter

companheira(o), resultado que pode ser explicado na perspectiva do suporte familiar.
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E importante destacar que o fator relacionamento familiar foi percebido como
tendo importante associacdo positiva na qualidade de vida (92,8%) no estudo
conduzido por Grande (2013) e colaboradores®. Na mesma direcdo, Cruz e Fleck
(2010) constataram que depressdo e sentimentos de desamparo estiveram
associadas a piores escores de satisfacéo na dimensdo fisica da QV*®°.

Auséncia de amparo no nucleo familiar e social (ou percepcdo deste como
inadequado) foi revelado nas narrativas decodificadas na abordagem qualitativa,
envolto nas questdes relativas ao medo do julgamento da familia e da sociedade, o
gue as leva a ocultar o diagnéstico como forma de evitar o confronto, mas desta
forma, vivenciam sentimentos de desamparo, até mesmo entre parceiros. A falta de
um parceiro pode estar relacionada a sentimentos de soliddo e de isolamento e,
portanto, a menor bem-estar®.

O fato desse grupo ser constituido predominante de mulheres e destas terem
apresentado menores escores de satisfacdo com a QVT em todos os dominios
também pode guardar interacdo com a necessidade de conciliar os seus multiplos
papéis, pessoal, social, familiar e profissional. Para Gutierrez & Minayo (2008), o ato
de cuidar da familia é socialmente definido como sendo quase exclusivamente da
mulher-mae, que também o vé naturalizado a esfera de seu ser, e em contraposto, 0
homem é expulso e a si mesmo expulsa deste cenario do cuidar®®.

No estudo de Delazeri et al (2011) em pessoas HTLV positivo associado a
HAM/TSP se verificou existéncia um alto grau de ansiedade em mulheres em relacéo
aos homens portadores de HAM/TSP, no qual as mulheres apresentaram menores
escores de QV, sendo em média (DP) para as mulheres de 43,3 (+27,9) e para 0s
homens de 61,7(+25,7)%". Gascon et al (2011) relataram que um dos principais
medos das mulheres frente ao adoecer limitante € ndo saber quem vai cuidar de seus
filhos caso fiqguem restritas ao leito. Esse medo pode ser uma das possiveis
explicagbes para os achados de associagdo negativa entre mulheres e os dominios
psicoldgicos®?.

Para Pinto (2013), existe um conflito entre trabalho, familia e o tempo para si, 0
qual decorre de demandas que afetam mulheres e homens de forma diferente. Para a
autora, o desequilibrio no atendimento das demandas oriundas das esferas pessoal,
familiar e profissional, se associa a efeitos deletérios a saude, como o transtorno de

ansiedade generalizada, que ocorre em maior magnitude entre as mulheres®8,
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Adicionalmente, em um estudo transversal envolvendo 920 pacientes de trés
unidades basica de saude do Rio Grande do Sul, Azevedo et al (2013) encontraram
menores médias de satisfacdo no dominio fisico entre mulheres (p =0,010), que néo
viviam com companheiro (p=0,009) e tinham doenca crénica (p=<0,001)*%. Neste
estudo, homens obtiveram 3,9 pontos a mais na média no dominio fisico do que as
mulheres.

Diante destes achados prévios descritos na literatura e da forte relagéo entre a
QV e a QVT, pode-se afirmar que o trabalho das mulheres apontam aspectos de
subvalorizacdo do seu conhecimento; menores salarios e discriminacédo, fatores
“fortemente associados a necessidade de fazer frente as responsabilidades familiares
e a auséncia de politicas de conciliacao e corresponsabilidade, no @mbito do trabalho
e da familia”¢7.r9-42) Ademais, as demandas de gest&o do lar, cuidados com os filhos,
maridos e familiares préximos, configuram as extenuantes jornadas de trabalho que
impactam na QV e QVT.

Também né&o foi encontrada associacdo estatisticamente significante entre a
QVT e a escolaridade, embora tenha se observado melhores escores de satisfacéo
entre as pessoas HTLV-1/positivas que possuiam grau instrucional maior que médio
completo, e no dominio profissional ocorreu uma inversao, sendo a maior satisfacao
percebida entre aqueles com menor escolaridade em relagdo as pessoas com maior
escolaridade, mas com valores muito proximos.

Esse achado coaduna com os achados de Timossi et al (2010) em estudo com
154 colaboradores de diferentes empresas e atividades profissionais, no qual
constatou-se correlacao linear negativa entre escolaridade e o critério trabalho e vida,
indicando que quanto maior o nivel de instrucdo, menor é a satisfacdo quanto ao
dominio trabalho. Esses autores sugerem que maior instru¢do pode representar maior
complexidade de atividades e de responsabilidades’®.

Nesse sentido, acreditamos que se somam a este entendimento dos autores, 0
fato de que, a exigéncia interna (auto cobranca) e mercadoldgica por atualizacao
continua dos saberes técnicos-profissionais pode gerar mais demandas sobre a vida
pessoal e, por conseguinte, menor satisfagdo com o dominio do trabalho.

Os individuos que relataram religido ndo definida apresentaram menores
frequéncias de satisfacdo na QVT-global, mas sem significancia estatistica. Ressalta-
se que essa variavel comporta multiplas facetas e neste estudo foi avaliada apenas

pela declaracdo do vinculo religioso, o que ndo pressupde a forma como esse vinculo
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se estabelece e o0 suporte que confere a vida pessoal. A literatura versa sobre o papel
da fé e da crenca no enfrentamento de situacdes conflitantes e do adoecer cronico,
trazendo este aspecto como um fator de protecdo as adversidades e uma fonte de
suporte social’™.

Seidl et al. (2005), ao testar o modelo explicativo da QV em 241 pessoas HIV
soropositivas, encontrou que a pratica religiosa tinha influéncia positiva na condicao
desconfortavel de vida e estava associada positivamente com indicadores de bem-
estar, apoio social e satisfacdo com a vida’t, Adicionalmente, Santos-Dislene et al
(2016) investigaram fatores associados com dor cronica em 142 individuos com
HTLV-1 encontraram que a fé estava associada com menor probabilidade de queixas
de dores crénicas, sugerindo o impacto positivo da religiosidade no processo de
reaprender a lidar com uma nova condicéo desconfortavel de vida’2.

Ao assumir a limitacdo deste estudo em explorar a vairiavel religiosidade de
forma restrita, destacamos a necessidade de novos estudos que elucidem melhor o
papel da religiosidade entre as pessoas infectadas pelo HTLV-1, especialmente ao
considerarmos que o fator religiosidade, durante as entrevistas realizadas na
abordagem qualitativa, emergiu nas falas dos participantes como fator de suporte.

As variaveis vinculo empregaticio, renda e classe econdmica possuem
vinculagdo com o poder econémico e aquisi¢cdo de bens e itens de saude e conforto,
promotores de satisfacdo e bem-estar. Neste estudo, nenhuma deles se mostrou
associada a melhor percepcao de QVT entre os individuos com HTLV-1. Mesmo sem
significAncia estatistica, as pessoas sem carteira assinada, portanto, com vinculo
empregaticio mais flexivel e instavel, reportaram maiores escores de satisfagdo nos
dominios da QVT.

Esse achado se contrapde aos pressupostos tedricos que referem a
informalidade como fator de inseguranca e menor qualidade de vida’®. Entretanto, as
demandas fisicas e psicolégicas das pessoas com HTLV-1-positivo ampliam a
necessidade de contatos em servicos de saude, por conseguinte, auséncias ao
trabalho. Ao trabalhar como autbhomo assumem maior autonomia na gestdo do
tempo e do processo de trabalho, conferindo maior liberdade para o autocuidado.

Embora essa hipotese deva ser avaliada em futuros estudos, algumas pesquisas
prévias suportam essa assertiva’¥, bem como as narrativas coletadas durante a

entrevista aberta, onde ser autbnomo e poder manejar seu tempo no trabalho foi
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referido como um aspecto positivo para equilibrar as demandas da vida, do trabalho e
das demandas de saude.

Em estudo com 147 transplantados renais, Costa & Nogueira (2014)
encontraram que 78,2% trabalhavam antes da realizacdo do transplante, e destes,
33,9% exerciam atividade autbnoma, fato justificado pelos autores tendo em vista que
na informalidade os transplantados podiam melhor adaptar-se as atividades segundo
seu estado geral, e principalmente, os horarios e periodos mais flexiveis?®.

Da mesma forma, Kuyumjian et al (2001), realizaram um estudo sobre
Vivéncias Cotidianas do Trabalho em Brasilia envolvendo 180 feirantes e ambulantes
da plataforma da rodoviaria, e identificaram que 70% de entrevistados eram donos do
seu préprio negoécio, 75% nunca trabalharam com carteira assinada e sentiam-se
satisfeitos por poder administrar o tempo, organizar a jornada de trabalho, tomar
decisbes e altera-las em fungdo das circunstancias imediatas’4. Concluiram que a
cultura € um elemento mobilizador e que o trabalho informal resulta ndo apenas de
mudancas econdmicas, mas também, dos movimentos compelidos pelas oscilacdes
do mundo externo.

Faz-se importante conceber que a cultura do trabalho autbnomo e da
informalidade na década de 90, ainda que instaurada no “ndo emprego” e crise
econOmica, tem estimulado um crescente numero de trabalhadores a trabalharem por
conta propria e isso ajuda a moldar a percepcao dos significados conferidos ao
trabalho informal®2,

Entre os individuos infectados pelo HTLV-1, mesmo sem significAncia estatistica,
aqueles com renda menor que um salario minimo e classe econdbmica D-E
apresentaram menores escores de satisfacdo em todos os dominios da QVT.
Azevédo e colaboradores (2013), similarmente identificaram associacdo entre menor
satisfacdo com a QV e menor classe econémica entre pacientes cronicos da atencao
priméria, uma reducdo equivalente a 3,9 pontos na media do dominio fisico entre os
que tinham doenca crénica e os que ndo tinham(-6,6 a -1,2)*¢. Na mesma direcéo,
Teles (2014) utilizando o0 modelo Esforgco-Recompensa, demonstrou que
trabalhadores com alto esforgo e baixa recompensa possuiam maior prevaléncia de

ma qualidade geral de vida, sendo maior no dominio fisico’®.

Frente aos resultados deste estudo, podemos inferir que acdes favoraveis a uma

boa QVT envolve caracteristicas individuais, estilo de vida, aspectos sociais,
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demograficos e condi¢cdes de trabalho, uma construcdo multifatorial, e portanto, de

carater intersetorial .

= Aspectos clinicos

O caréater insidioso e cronico das comorbidades induzidas pelo HTLV-1
promovem alteracdes, como as identificadas nesse estudo, quer sejam: dor (49%),
alterac6es na marcha (10,2%), HAM/TSP possivel (2%), dermatite (12,2%), alteracdes
na visao (4,1%), no sistema urinario (22,5%), disfuncéo erétil (2%). Essas alteracdes
identificadas em 49,0% das pessoas HTLV-1-positivo foram agrupadas na categoria
sintométicos, cuja percepcdo de satisfacdo apresentou-se mais rebaixada em todos
os dominios, sendo a diferenga encontrada na QVt-fisico-salde em relagdo aqueles
nao sintomaticos, estatisticamente significante (0,017).

Gascon (2009), encontrou resultados semelhantes em seu estudo com pessoas
infectadas pelo HTLV e diagnéstico de HAM/TSP, no qual, as pessoas sintomaticas
relataram quase trés vezes mais insatisfacdo com a saude (65%) do que os pacientes
assintomaticos (26,7%)°%.

De uma maneira geral os dominios mais afetados na QV de portadores de
doencas crbnicas e incapacitantes estdo relacionados com a dor, saude fisica,
condi¢cdes emocionais e as atividades da vida diaria*. Os estudos sobre a QV de
pacientes acometidos pelo HTLV registram o quanto os dominios fisico e psicolégico
sdo afetados, notadamente relacionados a capacidade funcional, dor alteracdes
miccionais e principalmente, naqueles que com diagndstico de HAM/TSP3477-

Outra pesquisa realizada no CHTLV, Salvador-Bahia (2011) encontrou menores
escores de QV em pacientes com HAM/TSP quando comparados com assintomaticos,
com diferencas significantes em quase todos os dominios*:. Frente as limitacdes
impostas pelo desenvolvimento mielopatia, também se observa certo isolamento
social decorrente da ruptura dos relacionamentos afetivo-sexuais e da perda da
capacidade laboral®.

Saber sobre a possibilidade de um adoecer de forma lenta e progressiva gera
impacto sobre a QV, impacto também documentado por Delazeri et al (2011) com
baixos escores de satisfacdo reportados por pessoas com HTLV e diagnostico de
HAM/TSP em quase metade destes. Apesar de mais frequente em quem possui

diagnadstico definido, a insatisfagdo com o dominio fisico ja se apresenta nas pessoas
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HTLV-positivo assintomaticas, descritas em quase 20% dos individuos desse grupo®”.
De maneira semelhante, Boa-Sorte et al (2015), também documentaram associacao
fraca e negativa no dominio fisico, inferindo o decréscimo de satisfacdo com a QV
com o aumento da idade, em pessoas HTLV-1-positivas que vivem com HAM/TSP’8.

Esses achados coadunam com os registros da categoria “percepgdes sobre a
experiéncia de adoecimento” delimitada na analise qualitativa. Nela, as vivéncias de
dor, desequilibrio na marcha, dentre as outras alteragfes associadas a infec¢éo pelo
virus HTLV-1 foram relacionadas a redu¢do da autonomia e limitagdes que despertam
medo e culpa. Nesse contexto, sono, necessidades fisiologicas e conforto sao
afetados e podem intervir na satisfacdo percebida na QVT-fisico, semelhante ao ja
descrito em outros estudos!?13.79,

Assim, existem claras evidéncias de que pessoas infectadas pelo HTLV-1 e que
desenvolvem a sintomatologia exibem condi¢des clinicas importantes que interferem
diretamente em sua vida, social e pessoal, por conseguinte, certamente a sua vida
profissional. Mesmo para as pessoas que permaneceram assintomaticas se identifica
significacdo negativa com apresentacao de alteracbes psiquicas, em especial a

depresséo, associada a infeccdo pelo virus®°.

= Aspectos psicossociais

A dimensdao psicossocial no trabalho diz respeito a dimenséo psicolégica do/a
trabalhador/a (sentimentos, pensamentos, atitudes e comportamentos) e a interacao
social em contexto laboral, envolvendo os efeitos que as condi¢des de trabalho sobre
a preservacdo do equilibrio, da percepcéo de seguranca e bem-estar®®. Nesse estudo,
0S aspectos psicossociais foram apreendidos a partir das varidveis estresse
(Lipp/ISSL), depresséo (M.1.N.1.) e qualidade de vida (Whoqol-bref).

Diferente do observado com as variaveis sociodemogréaficas, as variaveis
psicossociais associaram-se de forma estatisticamente significante com quase todos
os dominios da QVT. A presenca de depresséo (p=0,006) e de pior percepcdo da
gualidade de vida nos dominios da QV-fisico, QV-psicolégico e QV-ambiental foram
associadas aos dominios QVT-fisico-saude e/ou QVT-profissional. Ja a presenca de
estresse, embora tenha representado decréscimo nas prevaléncias de satisfacdo em

todos os dominios da QVT, ndo houve resultado estatisticamente significante.
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No presente estudo, entre os individuos com HTVL-1, a prevaléncia de
depressao maior atual foi de 24,5% (12/49), sendo ainda maior, 33,3% (10/30), entre
as pessoas HTLV-1-positivo sintométicas (dados ndo apresentados). No cenario do
adoecer cronico, conforme referido por Cruz (2010), a depresséo geralmente é ubiqua
e um preditor de piores niveis de qualidade em todas as esferas da vida, o que inclui a
QVT®S,

Alguns estudos em nosso meio deixam claro a maior frequéncia de depressao
em pessoas com o HTLV-1. Galvdo-Castro e colaboradores (2011) encontraram
prevaléncias de depressédo em pessoas vivendo com HTLV-1 de 30% (15/50) a 38,0%
(41/108), valores maiores que a prevaléncia de depressao na populacao geral durante
a vida, que varia entre 10% e 15%%.

Desse conjunto de investigacdes relativas a presenca de depressao, HTLV e
gualidade de vida e no trabalho € possivel delinear um panorama que identifica
prevaléncias notadamente superiores entre pessoas com HTLV-1 em relacdo a
populacdo geral, delimitada nos grupos comparativos de pessoas sem infeccéo.
Também se verificou maiores prevaléncias de insatisfacdo quando as pessoas com
HTLV-1 apresentam morbidades associadas ao virus, circunstaancias mobilizadoras
do humor e geradoras de dores e limitacdes, com consequente piora da QV e da QVT.

Buscando delinear o panorama da depressao a partir de estudos envolvendo a
infeccdo pelo HTLV, na cidade de Salvador, verificamos as prevaléncias entre as
pessoas ndo infectadas, equivalente a 17,8% (no presente estudo), 19,2% (Reuter,
2016) e 13,2% (Almeida-Filho, 2007). Quanto a depressdo entre as pessoas com
HTLV sintomaticas, no estudo atual identificou-se a prevaléncia de 33,3%, e nos
estudos de Reuter (2016)%? e Boa-Sorte(2015)’®, em pessoas infectadas e com
diagnostico HAM/TSP reportou-se prevaléncias respectivas de, 48,1% (28/58) e
36,2% (17/47).

Apesar do grupo de pessoas HTLV-1-positivo deste estudo encontrarem-se
economicamente ativas, e da maioria estar apresentando as alteracdes clinicas
associadas ao virus em estagio inicial, verifica-se que independente do momento
clinico da infeccdo pelo virus, conforme referido por Galvdo-AV (2015), ao tomar
conhecimento da infeccdo, a pessoa experimenta sofrimento psiquico que pode se
perpetuar e ser suficiente para estabelecer o aparecimento da depressdo. Ter
depressao piora a QV independentemente do tipo de doenca cronica, e destaca a
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importancia de incluir a avaliacdo e gestdo da depressao na prestacao de cuidados de
salde destes pacientes®®.

Houve associacbes estatisticamente significantes entre a QV e QVT,
observando-se que maior insatisfacdo com a QV se associou a maior prevaléncia de
insatisfacdo na quase totalidade dos dominios da QVT. Destacam-se as associacfes
da QVT-fisico-saude vs QV-fisico (p=0,037); QV-psicoldgico (p=0,047); QV-ambiental
(p=0,042) e QV-social (p=0,020). Houve excecdo ao dominio QVT-pessoal, que
apesar de também ter sofrido influéncia negativa com menores frequéncias de
satisfacdo a medida que havia maior insatisfacdo com a QV, ndo apresentou
significancia estatistica.

Timossi (2009), em estudo com colaboradores de industrias de laticinios de
Ponta Grossa identificou que todos os 8 critérios de QVT possuem correlagao
significativa com a QV, e que o dominio QV-fisico foi capaz de explicar até 19% da
variacdo na QVT’’. Nessa dire¢do, Cheremeta et al. (2011), ao analisar a QV
identificaram relacdes entre assuntos pertencentes a vida cotidiana, com ramificacdes
relacionadas a salde e a qualidade de vida no trabalho®#, e Pilatti & Bejarano (2005)
referiram que a QV dentro e fora do trabalho sdo indissociaveis e suas interfaces
abarcam multiplas dimensdes que interferem na vida humana e questdes contidas no
mundo do trabalho®2.

As demandas que se relacionam ao adoecer na pessoa com HTLV-1 séo
registradas ndo somente no corpo fisico, mas também no corpo psiquico, fato que se
soma as demandas de salde que se agravam com o0 aumento da idade, e desta
forma, influenciam a QVT.

Dentre os dominios da QVT avaliados, observou-se que 0s menores escores
foram encontrados nos dominios QVT-profissional e QVT-saude/fisico. Existe
plausibilidade clara para o resultado de menor escore de satisfacdo encontrado na
QVT-fisico-saude de pessoas que vivem com HTLV-1. Essas pessoas apresentam
maior prevaléncia de depressao, dores, mudancas no padrao habitual do sono que
promovem limitacGes fisicas e afetam e capacidade para o trabalho”® 8,

A avaliacdo da relacdo entre problemas com o0 sono e prejuizos sobre o trabalho
€ contemplado no QWLQ-bref a partir de uma questdo contida no dominio fisico-
saude. Nesse estudo, esta questdo foi a que reportou o menor escore médio (DP) de
satisfacdo, igual a 2,163 (1,328), dados apresentados na tabela-9 (Apéndice D). O

estudo de Grande (2013) identificou que além do aspecto relacionamento familiar, ja
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referido anteriormente, a insatisfagio com o sono foi avaliado por 34,17%
participantes como associado negativamente a QV®%+.

A baixa qualidade do sono estudada por Pereira et al (2010) entre masicos do
Sul do Brasil, também estava associada as dimensdes, percepcao geral de saude
(p<0,001); capacidade para o trabalho (p=0,004); dor e desconforto (p=0,006) e
capacidade de aproveitar a vida (p=0,008), sendo a variavel com maior poder preditivo
(34%) na regressao linear (p=0,014)%:.

Ressaltamos que, ao avaliar a satisfacdo no dominio fisico, a pessoa se
direciona a uma percepcao de si mesma em relacdo ao trabalho. Por outro lado, ao
avaliar a QVT-profissional, se desloca a um relacional com o outro (familia, pares e
superiores) e com espacos fora de si (estrutura e modelos de gestdo na organizacao
em que trabalha).

Promover uma interlocucéao do resultado de menor satisfacdo com a QVT-fisico-
saude e a QVT-profissional com o resultado obtido na abordagem qualitativa, permitiu
interpretar que as pessoas HTLV-1-positivo vivenciam os dilemas de um viver
permeado de demandas e gastos com a saude coexistindo com o contexto de estigma
social e exclusdo. Nesse sentido, o trabalho pode se constituir como espaco de
conflitos e projecdo de suas “incapacidades”, como também, um espago de
reafirmacdo do seu valor social (sua identidade mantida para além do adoecer), um
campo para promover relagdes interprofissionais que possam atuar como suporte no
enfrentamento do adoecer.

Logo, percepcbes sobre o trabalho sdo ambiguas e indissociaveis do contexto
socioecondmico-cultural daquele que trabalha. Se por um lado proporciona o senso de
normalidade do viver e assegura certo “status de empregado”, estando positivamente
associado a qualidade de vida relacionada a saude, por outro, e em pessoas que
vivem com HTLV-1, embora o trabalho seja benéfico o € também permeado de
desafios.

Para Cortez (2004), as pessoas estdo buscando no trabalho o principal meio de
satisfacdo e significado para suas vidas, elas desejam pertencer a uma organizacgao e
sentir-se socialmente incluidas e reconhecidas pelo grupo. Neste sentido, o trabalho
pode ser visto como um critério fundamental e com grande influéncia dentro do estilo
e da qualidade de vida das pessoas, tendo em vista que boa parte das horas do dia as

pessoas dedicam-se as atividades laborais®.
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Por fim, embora ndo sendo observada associacdo no presente estudo, a
relacdo de estresse com QVT é amplamente discutida e condigcdes psicossociais
adversas no trabalho tem sido referida com impacto sobre a saude ocupacional.
Estudo de associacdo entre condicdes estressantes no trabalho e QV em
trabalhadores da atencédo primaria a saude identificou uma pior avaliagdo na QVT-
global, independentemente das caracteristicas individuais e do trabalho, estilo de vida,
percepcdo de salde geral ou as fungdes psicoldgicas e bioldgicas’®. O estresse pode
desencadear um “cansago coletivo” com o aparecimento de pequenos conflitos nas
relacbes pessoais dentro da organizacdo que prejudicando o companheirismo e a

concentracdo dos colaboradores, diminuindo a QVT®®,

7.2. Analise comparativa da qualidade de vida no trabalho percebida por
pessoas com e sem a infecgédo pelo HTLV-1

Os grupos infectados e ndo infectados apresentaram-se homogéneos em
relacdo a maioria das variaveis estudadas. Observou-se predominancia do sexo
feminino; raca/cor negra; nao ter religido definida; escolaridade igual ou maior que
médio completo e vinculo empregaticio com carteira assinada; renda maior que um
salario minimo; classe econémica A-B-C; residentes na capital e com a familia. A
variavel ter ou nao ter filhos foi a Unica em que a diferenca entre os dois grupos foi
estatisticamente significante (p=0,001).

N&o houve diferengcas com significAncia estatistica ao se analisar a satisfacao
com a QVT e seus dominios em relacédo aos aspectos sociodemograficos. Contudo, a
presenca de depressdo e de insatisfacdo com a qualidade de vida em alguns
dominios foi associada a menores prevaléncias de satisfacdo com a QVT em todos os
dominios. Especialmente, a infeccdo pelo HTLV-1 se associou a menores frequéncias
de satisfacdo com a QV-global.

A investigacdo entre os dominios da qualidade de vida geral em relacdo a QVT
na amostra contendo os 94 participantes manteve similaridade com os resultados
encontrados na analise que investigou o grupo HTLV-1-positivo isoladamente,
observando-se que baixos na percepcao da QV se associa a menor satisfacdo com a
QVT. A esse respeito, Timossi (2009) reconhece a existéncia de correlacdo entre QVT
e QV-geral, de forma que quando os dominios QV-geral estdo afetados, isso impacta

na QVT e o inverso também ocorre’”.
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Escores classificados como satisfatérios para todos os dominios da QVT foram
identificados nos dois grupos, porém, com menores médias no grupo HTLV-1-positivo.
Ao investigar a QVT considerando cada dominio se identificou que a QVT-profissional
e a QVT-fisico-saude foram percebidas com menor satisfagéo, tanto no grupo HTLV-
1-positivo quanto no grupo sem a infecgdo, sendo a QVT-fisico-saude igual a 62,13 vs
69,58, respectivamente para cada grupo.

Resultados similares foram encontrados em estudo realizado com 387
trabalhadores da industria, comércio e servigcos, do estado do Parana®3, com indices
de satisfacdo em todos os dominios e menores médias no dominio profissional
(59,67), seguido do fisico-saude (62,31).

No presente estudo, o dominio fisico-saude da QVT foi 0 que mais apresentou
maior nimero de associacdes estatisticamente significantes em relacdo aos aspectos
sociodemogréficos, clinicos e psicossociais, reportando associacdes significantes com
depressao (p=0,011) e todos os dominios da QV-global. JA a associacdo desse
dominio em relacdo a infecgdo pelo HTLV-1 apresentou-se limitrofe (p=0,071).
Seguindo a mesma tendéncia, a QVT-profissional foi o segundo dominio com maior
namero de associacbes positivas, sendo limitrofe em relacdo a QV-ambiental
(p=0,070).

A QVT-fisico-saude, conforme j& discutido, se relaciona a saude em geral e
adocdo de habitos saudaveis (sono, satisfacdo das necessidades fisioldgicas e
conforto) e o quanto estes aspectos interferem no trabalho. Percebe-se que este é um
aspecto relevante tanto para as pessoas que vivem com HTLV-1 quanto para aquelas
gue ndo possuem a infec¢do, ja que remete a saude percebida no corpo fisico, ao
atendimento das necessidades humanas fundamentais e a prOpria dignidade
humana*®.

Nessa direcao, estudo sobre QVT com 34 profissionais de uma clinica geriatrica
e que também utilizou o QWLQ como instrumento de aferi¢cdo, identificou o dominio
fisico-saude com uma avaliacdo neutra em relacéo a reportada nos demais dominios
avaliados como satisfatorios. Diante disso, o autor reiterou a importancia de
atendimento as necessidades humanas fundamentais no ambito do trabalho e o
guanto a supressdo destas pode desencadear estresse, irritabilidade e
desmotivacao®.

Na interpretagcdo dos achados em relacdo ao dominio profissional, faz-se mister

considerar que este possui maior numero de questées no instrumento QWLQ-bref e
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contempla itens relativos a liberdade, responsabilidade, participacdo, variedade de
tarefas, dentre outras, questbes que retratam aspectos relativos a condicfes de
trabalho, modelo de gestéo, orgulho pela organizagédo em que trabalha, portanto, a
percepcao de qualidade nesse dominio encontra-se mais vinculada ao relacional com
0 outro e ao ambiente do trabalho, do que a uma percepc¢ao de si mesmo.

A QVT-profissional foi a que reportou menores 0s escores de satisfacéo, tanto
no grupo HTLV-1-positivo (62,13), quanto no grupo HTLV-1-negativo (69,58). Santos-
Leilane et al (2017) aplicaram o QWLQ-bref em 202 enfermeiras de 06 hospitais
gerais de Sao Luis/MA e identificaram o dominio profissional como o de menor
escore médio de satisfacdo (52,81), salientando que aspectos do processo de
trabalho das enfermeiras, questdes organizacionais e de infraestrutura diversificada
constituem condi¢cGes estressoras com impacto negativo na percepcéo da QVT®®,

Em consonancia com esses achados, Biagini (2015)% registra, em seu estudo
com profissionais de uma clinica geriatrica, que menores escores de satisfacdo no
dominio profissional podem se relacionar com determinantes dos niveis de salérios,
carga horaria de trabalho diario, além dos niveis de cansaco no final da jornada de
trabalho.

Apesar de existir entre as pessoas HTLV-1-positivo uma avaliacdo da sua QVT
permeada pela percepcao de seu corpo-afetado, invadido pela doenca e pelo medo
de perder a identidade, do como se via e do como se vé ap6s a infec¢do, ndo se pode
minimizar o papel de que situacdes desfavoraveis vivenciadas no ambiente
organizacional se refletem no estilo de vida, alimentacéo, lazer e na prépria visdo de
mundo, estando ligadas a qualidade de vida®®, numa perspectiva em que podemos
dizer que o ambiente laboral afeta tanto as pessoas que vivem com HTLV-1, como
aguelas sem a infeccéo.

Se por um lado o trabalho pode ser fonte de adoecimento, por outro € também
concebido como estruturante da identidade de reafirmacao do valor social do sujeito.
Jong et al (2016) realizaram um estudo com sobreviventes de cancer no centro
médico académico na Holanda e identificaram médias mais satisfatérias quanto a
aceitacdo da situacdo de saude e possiveis limitacdes, em contraposicdo aos efeitos
desse adoecer em relacdo aos itens relacionados ao trabalho (limitagdes, incerteza
sobre o futuro, fadiga, medo de mudanca na funcéo de trabalho) que apresentaram

médias mais rebaixadas®®. Entretanto, neste mesmo estudo, os itens “Eu realmente
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quero trabalhar” e “Eu acho que €& necessario trabalhar” foram considerados
relevantes, 65 a 95%, respectivamente.

Nesse sentido, Costa & Nogueira (2014) demonstraram em seu estudo com
transplantados renais que o exercicio da atividade laboral e renda familiar superior a
trés salarios minimos associaram-se significativamente com uma melhor QV,
concluindo que a atividade laboral é significativa para os transplantados’, e que
atencédo especial deve ser dada pela equipe multiprofissional na busca de estratégias
gue favorecam e incentivem sua manutencao e reinser¢cado no mercado de trabalho.

Esse mesmo estudo também reportou associacdes entre trabalho e dominios da
QV, identificando que trabalhar ap0s a realizacdo do transplante renal melhorou a
capacidade funcional, reduziu a ocorréncia de dor e representou ganhos no aspecto
fisico e saude mental, quando comparados aqueles que ndo tinham trabalho.
Adicionalmente, evidenciaram interesse de retornar ao trabalho tanto em funcao da
demanda social, como individual, pois, de modo geral, trabalhar reduz as perdas
financeiras, amplia as relagfes sociais e aumento na autoestima, consequentemente,

uma melhoria na qualidade de vida como um todo™.

Em relacdo ao dominio psicolégico da QVT é importante salientar que este
contém aspectos da autoafirmacao para se manter trabalhando e identifica questdes
relativas a motivacdo para trabalhar, liberdade de expressdo e orgulho pela
profissdo®3. No grupo HTLV-1-positivo houve menor satisfacdo referida na QVT-
psicoldgico (65,98) em relacdo ao percebido no grupo HTLV-1-negativo (74,44), uma
diferenca de 8,4 pontos, a maior diferenca identificada entre as médias dos escores
de satisfacdo nos dois grupos (gréafico 3), que mesmo sem significancia estatistica,
revela o quanto a QVT-psicoldgico pode ser afetado frente a infecdo pelo HTLV-1.

Esses dados sdo corroborados na analise qualitativa da qual emergiram
conteudos que revelam o quanto a condicao de infectado pelo HTLV-1 pode repercutir
na autoafirmacéo de si mesmo e na autoimagem, conteudos estes apreendidos nas
categorias percepc¢des sobre o corpo e sobre a experiéncia do adoecimento.

Entretanto, apesar da infec¢ao repercutir em menores escores que os obtidos no
grupo HTLV-1-negativo, merece destaque a meédia reportada (3,69) na questao
“orgulho pela profissdo”, em um intervalo de 1 a 5 pontos, foi a maior obtida na QVT-
psicolégica no grupo HTLV-1-positivo, além da questdo motivagdo que foi avaliada

com escore médio de 3,45. Nesse sentido, Limongi-Franca (2004) afirma que quando
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0 colaborador sente-se motivado para a realizacdo das tarefas, seja qual for a fonte
dessa motivacao, ele percebe-se mais satisfeito com a sua QVT. .

Esse resultado pode ser melhor compreendido em complementaridade as
narrativas que revelaram o orgulho da atividade de trabalho e da trajetoria de vida
estabelecida a partir do trabalho, um mecanismo sublimatério que transforma a pulséao
humana em satisfacdo imediata altruista no campo das relacdes de trabalho?®”.

Reis Junior (2011)°3, também apresentou resultados similares em seu estudo,
referindo que autoestima elevada, liberdade de expressao e o orgulho pela profissao
sdo aspectos com forte influéncia sobre a QVT, e refere que ter liberdade de
expressdo amplia o poder para argumentar e sugerir mudancas nos processos de
trabalho, o que projeta certa autonomia e, por conseguinte, melhor satisfacao.

Outro fator identificado com forte associacdo com maior prevaléncia de
insatisfacdo com a QVT foi a depressao. De fato, observamos que ter depressao foi
associado a um aumento de 3,0 a 4,0 vezes na prevaléncia de insatisfacdo com a
QVT-global e nos dominios fisico-saude e profissional, independente do sexo, idade,
vinculo empregaticio, infeccdo pelo HTLV e estresse.

As pessoas HTLV-1 e diagnéstico de HAM/TSP experimentam sentimentos de
inutilidades que afetam gradativamente as funcdes cognitivas, ja que a doenca passa
a ocupar um lugar central na vida destas pessoas. Neste sentido, frustram
expectativas pessoais e frequentemente interrompem seus projetos de vida pessoal,
familiar e profissional, o que pode gerar estados depressivos®e.

Gascon (2011), complementa que o trabalho é essencial para a vida adulta, e
gue aspectos negativos relacionados ao labor provocam efeitos deletérios sobre o
bem-estar das pessoas, e no sentido inverso, que a presenca de depressao interfere
na percepcdo da QVT®2. Esses pressupostos podem explicar o resultado desse
estudo, no qual a exposicao a depressao, identificada nos dois grupos, se associou de
forma negativa e significante com a QVT-global, QVT-fisico-saude e QVT-profissional.

Nessa direcao, Vieira (2014), observou que professores encontram-se imersos
em um conflito cotidiano entre o que é exigido, o que desejam e o que realmente é
possivel fazer frente a organizacdo do trabalho, e que esse conflito gera sofrimento
psiquico expresso em desanimo, fadiga, frustracdo e depressdo®. Similarmente,
Araujo et al (2003) identificaram associacao positiva entre trabalho em alta demanda e

baixo controle, com disturbios psiquicos menores.
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Outro aspecto relevante na equacdo disparadora da depressdo € 0 néo
reconhecimento da pessoa no seu processo de trabalho. Para Oliveira & Araujo
(2018), o sentimento de n&o reconhecimento do significado e das atividades de
trabalho promove condicdo de vulnerabilidade para o desenvolvimento de transtornos
mentais comuns (TMC). Referem ainda que os principios da humanizacéo, tanto do
ponto de vista do trabalho em condicfes decentes quanto do seu reconhecimento,
devem compor os modelos de gestdo para que se alcance o bem-estar fisico e
emocional das pessoas que trabalham®°.

Nesse sentido, compreendemos que o0 reconhecimento do valor social do
trabalho pode atuar como fator protetor de TMC, tanto para as pessoas néo infectadas
pelo HTLV-1 quanto para aquelas que vivem com a infeccdo. Teles (2014) refere que
mesmo com as mudancas ocorridas nas relacdes de trabalho, h& pessoas que
encontram na empresa fonte de orgulho, identificacéo e até identidade®*.

Entretanto, para a pessoa infectada, essa valorizacdo da sua atuacao
profissional assume uma maior magnitude, jA que seu cotidiano de trabalho é
permeado de sentimentos conflitantes que podem propiciar a ocorréncia de
depressao. Elas experimentam o sofrimento e insatisfacdo frente a ndo adocao de
politicas inclusivas que reconhecam suas necessidades especificas para permanecer
trabalhando, tanto quanto vivenciam o prazer e a satisfacgdo em permanecer
socialmente produtivo, para além do adoecimento e do estigma que envolve a
infeccdo. Essa compreensdo pode ser apreendida a partir das narrativas analisadas

gualitativamente.

7.3. Descricdo da Qualidade de Vida no Trabalho percebida por pessoas que

vivem com HTLV: uma abordagem qualitativa

Na abordagem qualitativa, o sentido conferido ao trabalho, as questbes
relativas a corporeidade e as demandas de um viver com uma infeccdo permeada de
estigma social emergiram nas narrativas dos participantes da pesquisa, sendo a
analise desses sentidos estabelecida a partir de quatro categorias tematicas, com

seus subconjuntos, conforme se segue.
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7.3.1. Percepcgdes sobre o corpo

Questdes relativas a corporeidade foram codificadas nessa categoria. De forma
geral “o corpo é percebido como uma expressao social de quem somos perante 0s
outros, lugar do desejo e do infortinio, depositario silencioso de todas as nossas
emocdes, inquietudes e projetos de vida”; € no corpo que se manifesta a inteligéncia e
as habilidades para o trabalho®?.

Essa expressdo de si mesmo a partir do corpo € evidenciada nas narrativas e
foram interpretadas em dois sentidos: ameaca do corpo-falhar (assintoméatico) e o real
da experiéncia vivida no corpo-doente (sintomatico). Para as pessoas assintomaticos,
0 corpo nao emerge como problema, mas apenas como uma ameaca de
desapropriacdo da utilidade socialmente construida e medo de adoecer, que é
enfrentado por uns e esquecido por outros.

Para as pessoas sintomaticas, dores, alteracées na marcha, enrijecimento dos
membros inferiores, alteracdes no sono e do sistema urindrio comprometem a
gualidade de vida e provocam dificuldades em desenvolver atividades cotidianas, de
lazer e no trabalho.

As repercussoes clinicas da infeccédo pelo HTLV provocam rompimento com o
esquema corporal que se possuia antes de adoecer e assim, o corpo-afetado pode
ser percebido de forma associada com certo apagamento de si, com o0 medo de
perder a identidade. Nesse estado de invasdo da doenca, emergem multiplos
guestionamentos e temores que geram danos emocionais e um luto dificil de ser

elaborado pois remete as perdas relacionadas a partes de si.

7.3.2. Percepcdes sobre a experiéncia do adoecimento

As narrativas dessa categoria apontam para aspectos intrinsecos e subjetivos
apos o diagnostico da infeccdo e em relacdo ao outro; identifica sentidos psicoldgicos
atribuidos a experiéncia de adoecimento e seus efeitos na qualidade de vida e no
trabalho (QVT). A noticia da infeccdo pelo HTLV-1 pode gerar inquietude, medo do
desconhecido, dispara muitos questionamentos e uma busca por informacdes que séo
muitas vezes inconsistentes, até mesmo na rede de atendimento em saude, o que

reforca a angustia e a inseguranca vividas.
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A possibilidade de evoluir com uma doenca que ndo tem cura remete a um
futuro incerto e gera pensamentos recorrentes sobre evoluir com gravidade. Sao
elaboracbes mentais permeadas de medo, tristeza e culpa atribuidas a si ou ao
suposto transmissor da infecgéo.

A deficiéncia fisica sempre foi vista com estranheza e diferenciacdo. O modelo
de corpo perfeito e atlético definido pelos padrdes de beleza permeiam a sociedade e
institui, ainda que de forma velada, o preconceito pelo corpo diferente ou incompleto®,
‘e como sera o corpo para as pessoas com deficiéncias, sera que essas pessoas tém
uma forma diferente de ver o mundo?”(®* P49-26) Nesse sentido, com receio de serem
vitimas de discriminagdo podem assumir um “comportamento de auto exclusao e
isolamento de atividades em grupos e/ou de uma vida social ativa™*.

Possuir uma doenca crbénica exige uma continua adaptacao as limitacdes dela
oriunda. Pessoas com HAM/TSP podem apresentar humor deprimido, revolta,
sentimento de menos valia e impoténcia em face da progressdo da doenca?539.94.95,
Nesse contexto o sentimento de incapacidade é dominante podendo ocorrer em
consequéncia disso, estresse e depressao.

Na tentativa de promover o equilibrio que Ihes assegure algum grau de bem-
estar fisico e psiquico, utilizam mecanismos de enfrentamento que favorecam a
transformacdo do sofrimento em prazer, e uma elaboracdo do luto na luta (diaria).
Transposto o enlutamento, ainda que frustragdes e inquietacdes se facam recorrentes,
sonhos antigos e até novos projetos ocupam o lugar dos desejos, indicando um

prosseguir envolto de sentidos.

7.3.3. Percepcdes sobre a rede de apoio

A rede de apoio emerge como um importante elemento na experiéncia de
sofrimento “por ser extensdo dos recursos individuais e estar correlacionada a
prevencao de efeitos negativos sobre a saude, além de potencializar o enfrentamento
de situagOes adversas, resultando em efeitos emocionais e comportamentais
positivos®®”.

A sua presenga ou auséncia gera influéncias tanto positivas quanto negativas,
levando a pessoa com HTLV-1 a adotar diferentes mecanismos de enfrentamento.
Duas unidades de sentido foram identificadas nessa categoria, desamparo e

acolhimento. Desamparo foi expresso no sentido de preconceito, negligéncia e
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invisibilidade; contrapondo ou coexistindo com acolhimento por parte dos familiares,
nas relacdes interprofissionais e com os profissionais de saude. Contar com uma rede

de apoio propicia uma melhor resposta para o autocuidado?’.

Os espacos tradicionais de suporte sdo a familia, os parceiros conjugais e 0s
amigos, seguidos pelos colegas de trabalho e profissionais de salde, tendo em vista a
aproximagéo fisica e psiquica entre seus membros. Entretanto, ndo se pode pensar
na existéncia de um unico modelo de familia e de modos de apoio dentro destas. De
forma geral a familia sofre junto com o individuo, mas também reproduz uma visao

preconceituosa da sociedade, sendo, portanto, ora fonte de ajuda, ora de estresse®.

Outro suporte referido para administrar as descompensacdes provocadas pelo
adoecimento progressivo € o0 religioso, especialmente nos momentos em que as
proprias forgas se encontram em regime de faléncia; a fé é referida como recurso para
enfrentar a dor e promover a aceitacdo de sua nova realidade. Além disso, um
ambiente acolhedor no trabalho também é relatado como potencializados na reducao
da percepcéo de excluséo e, desta forma, ao se favorecer um clima agradavel para se

trabalhar, se contribui positivamente com uma boa QVT®.

No Brasil, a infeccdo pelo HTLV-1 constitui um problema de Saude Publica
negligenciado pelas instancias governamentais e que permanece sem definicdo de
diretrizes de politicas publicas especificas para favorecer a sua abordagem e
identificacdo pelos profissionais de saude, bem como a propagac¢édo do conhecimento

acerca do virus na populacdo em geral®.

Nessa categoria se identificam duas importantes redes de apoio: a familiar -
marcada por contradicbes e atravessamentos emocionais, e aquela que deve ser
constituida pelo poder publico, e é relatada como inexistente. Observa-se a
necessidade de uma discussdo no foco da equidade, pois é evidente a necessidade
de condicbes especiais para que o0s portadores do virus possam responder as
demandas profissionais, referidas como essenciais no processo de enfrentamento da

doenca e manutencao de sua identidade.
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7.3.4. Percepcgoes sobre o trabalho

Nessa categoria se agrupou percepcdes relativas ao trabalho como campo de
valorizacdo social ou espaco de conflitos. Na perspectiva da psicodinamica do
trabalho, trabalhar configura o ato, o saber-fazer, os gestos a partir do engajamento
do corpo e da mobilizacdo da inteligéncia; Implica na capacidade de refletir, de
interpretar e de reagir frente as situacdes; € o poder de sentir, de pensar e de
inventar'®, Para apreensdo desses sentidos, trés subcategorias foram delimitadas:
Impacto sobre o cotidiano de trabalho; Revelar o diagndstico no trabalho; Valor

atribuido ao trabalho.

7.3.4.1. IMPACTO SOBRE O COTIDIANO DE TRABALHO

As narrativas relativas ao impacto da infec¢cdo pelo HTLV-1 sobre o cotidiano
de trabalho emergiram em direcbes antagbnicas, dados que sdo expressdes de
sujeitos com experiéncias distintas da infeccdo, sendo referidas como auséncia de
mudancas significativas pelas pessoas assintomaticas, em contraposicdo aos
registros de mudancas a partir das pessoas sintomaticas, especialmente aquelas com

dor, alteracbes da marcha e do sono.

Chama atencéo na interpretacdo dos dados entre os cinco participantes com
manifestacdes clinicas de muita dor, trés encontram-se bastante mobilizadas e
referem humor rebaixado, ansiedade e depressao, e vivenciar situagdes “no limite”,
mas ainda assim, suas narrativas revelam que elas possuem uma capacidade de
reagir a esse contexto dificil buscando algo construtivo para si, de forma que a dor
possa ser sublimada através de realizacfes pessoais e a transitoriedade da vida seja

um incentivo para realizar agbes responsaveis”®*, engendradas no trabalho.

7.3.4.2. REVELAR O DIAGNOSTICO NO TRABALHO

Apo6s o impacto inicial e solitario da noticia, manter o sigilo ou revelar sua
condicdo de infectado é uma decisdo a ser tomada. O proprio paciente

frequentemente faz associacdo do HTLV com o virus do HIV, ampliando o receio de
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falar sobre sua condicdo. A decisdo por manter sigilo justificada nas narrativas pelo
medo de sofrer preconceito e julgamentos, se estabelece também no ambiente de
trabalho, idealizando que a sua dor e possiveis auséncias ao trabalho ndo sejam
concebidas entre seus pares como simulagdo e oportunismo, o que reforca o

isolamento e medo de perder o emprego.

A cooperagao nas relacdes socioprofissionais ndo se estabelece unicamente no
campo técnico, posto que trabalhar ndo € unicamente produzir, mas também, viver
junto!®, Entre os participantes desse estudo, quatro participantes revelaram possuir o
HTLV-1 e suas narrativas sinalizam a elaboracdo de apoio para lutar contra o

sofrimento.

7.3.4.3. VALOR ATRIBUIDO AO TRABALHO

Ao considerar o quanto o trabalho se torna extenuante para pessoas HTLV-1
sintomaticas, seria plausivel observar em suas narrativas alguma ressonancia com
aspectos do trabalho contemporéneo propulsionadores de sofrimento psiquico e
adoecimento, tais como, vinculos precérios, baixa remuneracéo, tempos operativos
acelerados, exigéncia de acumulo de competéncias, pressdo por resultados, entre
outros. Entretanto, ainda que referindo esses aspectos, emerge o trabalho na histéria

de vida pessoal, por vezes entre sorrisos e suspiros reconfortantes.

As narrativas revelaram suas praticas, trajetdrias e projetos relativos a suas
experiéncias laborais. Orgulho da atividade de trabalho e da trajetéria de vida
estabelecida a partir dele parecem ter sido traduzidos pelos participantes desse
estudo como uma forma de satisfacdo sublimatéria que transforma a energia pulsional
contida no corpo hospedeiro em satisfacdo imediata altruista no campo das relacdes

de trabalho?®’.

E possivel demonstrar essa sublimagdo nos valorosos registros que seguem,
expressos por uma participante que relata reiterada vezes o0 seu estado de
adoecimento fisico e psiquico, mas, a0 mesmo tempo na mesma narrativa, o quanto
sofre e 0o quanto busca transformar seu sofrimento, com envolvimento no trabalho

para promover encontros com a felicidade.
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Na perspectiva Freudiana, o esforco humano para relacionar o trabalho com
possibilidades de satisfacdo é pequeno e esse desinvestimento pode suscitar
problemas sociais extremamente dificeis. Contrariando essa premissa, as narrativas
dessa categoria apropriam o trabalho como caminho para ressignificagoes,
satisfacdes e interacdes sociais, 0 que |Ihes favorece a reconstrucdo da identidade,

nao devendo ser percebido com neutralidade.
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. LIMITACOES E PERSPECTIVAS DO ESTUDO

O desenho do tipo transversal ndo permitiu identificar acompanhar a avaliacéo da

QVT com a progressao das manifestacdes clinicas;

O numero amostral reduzido pode ter projetado resultados estatisticamente

limitrofes e n&o significantes para muitas variaveis sociodemograficas;

Amostra estabelecida por conveniéncia, o que pode ter impactado na
representatividade dos dois grupos estudados, Apesar disso, ressalta-se que o
grupo HTLV-1-positivo apresentou perfil sociodemogréafico comparavel com o perfil
descrito previamente na populacdo infectada da cidade de Salvador, obtida por

amostra probabilistica;

A ndo identificacdo das manifestacdes clinicas no grupo HTLV-1 negativo, uma
vez que estes podem apresentar, em especial, sintomas dolorosos que reduziriam

a QVT, enviesando a comparacéo entre os dois grupos.
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Como perspectivas do estudo, salientamos:

Ampliar o estudo quanto ao numero amostral e ao tempo de acompanhamento
dos participantes, visando identificar mudancas estabelecidas na percepcéo de
satisfacdo com a QVT, do momento do diagnostico até a ocorréncia de

comorbidades associadas a infec¢ao;

Aprofundar a andlise entre depressdo e QVT, a partir de estudos longitudinais
gue confirmem a relacao causal destas associacdes, e de de estudos qualitativos

gue investiguem a dindmica destas associagoes.

Analisar as estratégias defensivas (coletivas) e mecanismos de defesa
(individuais) utilizados pelas pessoas infectadas pelo HTLV-1 para enfrentar as

adversidades vividas no seu cotidiano social e de trabalho;

Projetar estudos, acdes de capacitacdo e educacdo em saude que possam
contribuir para a adoc¢ao de politicas publicas promotoras de um ambiente laboral

inclusivo e de valorizacdo da pessoa infectada pelo HTLV.
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. CONCLUSOES

Pessoas HTLV-1-positivo apresentaram menores escores de satisfacdo em todos
os dominios da QVT, com significancia estatistica na QVT-global, quando

comparados com o grupo HTLV-1-negativo;

Caracteristicas sociodemograficas ndo se apresentaram associadas de forma
estatisticamente significante com a QVT, com excecdo a variavel idade que se

associou a menor satisfacdo no dominio fisico entre as pessoas HTLV-1-positivo;

As pessoas infectadas-sintomaticas reportaram piores escores de QVT em todos

os dominios, com significancia estatistica na QVT-fisico-saude;

Depresséo e maior insatisfacdo na QV, em especial no dominio fisico, se associou
com a maior prevaléncia de insatisfagdo com a QVT-global, QVT-fisico-saude e

QVT-profissional;

O trabalho é percebido para pessoas com HTLV-1 como campo possivel para
reafirmar o seu potencial produtivo e valor social para além do corpo-adoecido,
podendo esse significado ser representado através dos esquemas <corpo-

experiéncia-adoecimento> e <rede-apoio-trabalho>;

Suporte governamental na construcdo do “Sujeito-NG6s” pode contribuir com um

enfrentamento do adoecer pelo HTLV-1 sustentado no contexto social,

E fundamental que o poder publico implemente politicas especificas, promotoras
de inclusdo e valorizacdo das pessoas com HTLV-1, inclusive no campo do

trabalho;

Os profissionais de saude e os servicos de referéncia para HTLV devem

contemplar a dimenséo da pessoa que trabalha no plano terapéutico.
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APENDICES

APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

A(o) sra(o) esta sendo convidada(o) a participar como voluntaria(o) do estudo sobre a
Qualidade de Vida no Trabalho (QVT) em pessoas com HTLV-1 que tem como objetivos,
investigar o papel da infeccdo pelo HTLV-1 na QVT em seus dominios e considerando
aspectos sociodemograficos, clinicos e psicossociais, e comparar 0s resultados encontrados
entre individuos com e sem a infeccdo; além de apresentar como as pessoas com HTLV-1
percebem a sua qualidade de vida no trabalho.

Sua participacdo sera acontecerd numa Unica vez e consiste em responder a
perguntas organizadas em 05 questionarios e uma entrevista gravada. Os questiondrios seréo
aplicados no formato de entrevista, onde a pesquisadora € que preenche os mesmos apos
suas respostas. As perguntas sdo relativas a questbes sociais (habitacdo, religido,
escolaridade, renda familiar e itens de conforto); Qualidade de Vida, sentimentos de
ansiedade, tristeza, depressao e estresse.

O quinto questionario e a entrevista gravada abordam sobre a Qualidade de Vida no
Trabalho e serdo aplicados juntamente com os demais na data de sua consulta no Centro de
HTLV, durante o atendimento com a enfermeira ou psicéloga, em consultério reservado que
assegura privacidade e conforto, durante um tempo previsto de 60 a 90 minutos, 0 que
corresponde ao tempo normal de uma consulta de primeiro atendimento no Centro de HTLV.
A entrevista serd gravada utilizando um gravador digital e sua fala posteriormente sera
redigida para analise do que foi dito pelo (a) sr(a), sem que haja qualquer referéncia ao seu
nome. Essas gravacdes serdo destruidos e apagados em definitivo ao término deste estudo.

Como estes questionarios sdo considerados documentos do seu atendimento, serdo
arquivados no seu prontuario de saude do servico e permanecerdo sob a guarda deste
servigo assegurando a manutencdo do acompanhamento e tratamento pela equipe de saude,
por periodo superior a 20 anos.

Suas respostas ficardo em segredo e o(a) Sr(a) ndo sera identificado(a). Caso seja
necessario descrever partes de seus relatos nos resultados da pesquisa, sera utilizado um
sistema de cddigo de forma que em nenhum momento sera divulgado o seu nome em
gualquer fase do estudo. Os resultados deste estudo serdo utilizados apenas para fins de
pesquisa, podendo ser divulgados em eventos ou revistas cientificas, garantindo a sua
privacidade.

Se o tempo programado para a entrevista for excedido podemos realizar ajustes na
sequéncia do e seu atendimento para os profissionais da equipe de salde do Centro de HTLV
(médico, psicologa, fisioterapeuta), sem que haja prejuizo do seu atendimento integral no
servico.

O Sr(a) também pode se sentir constrangido de ndo saber ou ndo acertar responder a
alguma pergunta, ou lembrar de fatos que I|he desperte emogbes. Nesse instante
interromperemos a entrevista e se julgar importante, lhe encaminharemos para o atendimento
psicologico, prioritariamente, ou para outro profissional da equipe do CHTLV devidamente
habilitado, de forma a garantir sua harmonia.

O estudo trara como beneficio a ampliacdo do conhecimento ndo somente dos
profissionais se salde, mas de toda a populagédo. Os resultados estardo disponiveis ao seu
livre acesso. N&o existe nenhuma remuneracgéo estabelecida para participar desta pesquisa e
também nenhuma despesa adicional esta prevista por participar dela, mas durante todo o
periodo do estudo a(o) sra(o) tera o direito de esclarecer duvidas e de suspender a sua
participacdo, sem nenhum tipo de prejuizo pela sua decisdo e na sua relagdo com o
pesquisador ou com o centro de atendimento do HTLV 1, conforme preconiza a Resolucéo
466/12 do Conselho Nacional de Saude.
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Apesar de ndo previstos, se o(a) sr(a) sofrer qualquer dano relacionado ao estudo, tera
direito a assisténcia integral. Essa assisténcia sera coberta pela equipe de pesquisa do
estudo. Além disso, qualquer indeniza¢do que se faga necessaria sera fornecida de acordo
com as leis e resolucdes aplicaveis no Brasil.

Espera-se que essa pesquisa contribua no atendimento prestado pelos profissionais
da equipe de saude especializada no acompanhamento das pessoas que vivem com HTLV,
acrescentando informacgdes importantes sobre a avaliacdo da qualidade de vida no trabalho e
maneiras em que o trabalho das mesmas possa gerar sensagdo de bem estar e incluséo,

além de contemplar as limitagcdes que surgem apds o adoecimento que as afeta.
Qualquer duvida, reclamacéo, sugestdo ou necessidade de contato com a equipe de
pesquisadores conforme dados descritos abaixo:

ENDERECO TELEFO ‘
NOME ENDERECO ELETRONICO NE DIA E HORARO
Av. Dom Joao VI, (71) Quarta e sexta-feira
Ney Boa 256, Brotas. CEP: neyboasorte @bahiana.ed 3276- das 8:00 as 12:00 e
Sorte 41.830-465 u.br 8275 segunda das 13:30
No Centro de HTLV as 17:00h
Av. Silveira Martins,
- 3386
cristane | o la. CEP: 41.150- | . N (71) | Segunda-guartae
Magali cristianemagali@bahiana. quinta-feira
; 000 3257- . .
Freitas dos Na coordenaco do edu.br 8235 Das 08:30 as 12: e
Santos das 14:00 as 17:00h
Curso de
Enfermagem
Em caso de denlncia podera contatar o Comité de Etica em Pesquisa
Av. D. Jodo VI, 275, PAV Il 2° cep@bahiana.edu. (7013 (37217)632525 2a a 6a, em horario
Andar, Brotas. CEP: 40.290-000 br 8200 comercial
Eu, ( ), RG ne

, matriculado(a) no Centro Integrado de HTLV (CHTLV) da Escola
Bahiana de Medicina e Saude Publica (EBMSP) sob o nimero de registro ,
declaro que li o termo, retirei todas as minhas duvidas e aceito, voluntariamente, mediante
assinatura abaixo expressa, participar desta pesquisa. Esse termo sera assinado em duas
vias, sendo uma entregue ao participante da pesquisa e outro ficara sob a guarda do
pesquisador por um periodo de 05 anos.

Salvador, de de 20 .

Assinatura do voluntério:

Impressao datiloscépica:

Assinatura do Pesquisador:

Testemunhas:
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APENDICE B - Selecéo dos participantes do grupo HTLV-1-negativo

A captacao dos participantes do grupo HTLV-1-negativo se deu apés a realizacao de uma
acao educativa em um Shopping Center localizado no mesmo bairro do CHTLV, na cidade de
Salvador-Bahia, nos dias dezesseis e trinta de setembro de 2017, contemplando:

a. Participacéo conjunta envolvendo a pesquisadora principal, a enfermeira do CHTLV
e as alunas de enfermagem e de psicologia, aléem de membros da Associacéo
HTLVida, uma instituicdo de apoio a pessoa portadora do HLTV.

b. Divulgacao publica da acdo no site do shopping (figura 3).

Figura 3 - Cartaz de divulgacéo do evento educativo sobre HTLV-1

ACAO EDUCATIVA

DIAS: 16 e 30 de setembro
Hordrio: das 09 as 15:00h

LOCAL: BROTAS CEl R

SaLvapo®

Fonte: autoria propria.

REALIZAGAO:

c. Momento educativo sobre o virus HTLV-1 e distribuicdo de kits contendo
preservativos e material educativo impresso no formato folder.

d. Convite das pessoas que interagiam com as informacdes educativas para
participacdo na pesquisa, verificando itens relativos aos critérios de incluséo.

e. Realizacdo do teste de triagem para HTLV-1 em papel de filtro e etapa de
aplicacdo dos questionarios de pesquisa considerando sua especificidade. Essa
etapa foi realizada em espaco reservado e que permitiu o acolhimento dos
voluntarios.

f. Encaminhamento dos testes para o Laboratério de Triagem Pré-natal da
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Salvador, que
estabeleceu uma parceria nessa etapa de definicdo da condigdo soroldgica para
HTLV-1.
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APENDICE C - ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA SOBRE QVT

Roteiro com perguntas pistas para provocar as narrativas dos participantes a respeito de sua
QVT.

1) Como vocé descreve a qualidade de vida no seu trabalho?

2) Vocé identifica situacdes indesejaveis (problemas, dificuldades, adversidades) no

seu trabalho? Como enfrenta essas situacdes conflitantes?

Observagao:

Na entrevista com os participantes do grupo de pessoas infectadas pelo HTLV 1,
caso nao seja projetado conteudos referentes ao trabalho apds o diagnéstico e
adoecimento pelo virus, uma outra pergunta-pista pode ser emitida pelo
entrevistador no sentido de apreender aspectos relativos a mudancas na qualidade

de vida no trabalho antes e apos a infec¢cdo. Exemplo:

Aconteceram mudancas relacionadas ao seu trabalho depois que vocé soube da

gue estava com o HTLV 1 ou relacionadas a adoecimento por esse virus?



APENDICE D - Tabela 9: Comparac&o das medianas (p25-p75) dos escores de QVT de acordo com variaveis sociodemogréficas
entre 49 individuos HTLV-1 positivo, Centro de HTLV-Neurociéncias da EBMSP, 2018.

ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS TOTAL DOMINIOS DA QVT - Mediana (p25-p75) o
(variaaveis categoricas) N (%0 FSICO PSICOLOGICO PESSOAL PROFISSIONAL QVT
IDADE

Igual ou menor a 39 20 408 68,7 (56-75) g5 75.0(58-75) . _,o 62,5(52-80) . ., 653(51-80) ,_, . 69,9 (54-75) ..

Igual ou maior a 40 29 59,2 62,5(50-72) ’ 58,3 (50-79) ’ 75,0 (62-83) 61,1 (57-74) 65,1(57-74) !
SEXO

FEMININO 39 796 625(50-75) g4, 66.6(50-75) oo 650(56-83) o, 61,1(53-75) ., 651(54-73) o,

MASCULINO 10 20,4 65,6 (55-70) ’ 70,8 (56-83) ’ 68,7 (66-78) ' 63,8 (56-72) 70,0 (57-75)
COR DA PELE AUTO DECLARADA

N NEGRA (brancos, amarelos e indigenas) 3 6,1 56,2 (50-62) 0.435 58,3 (54-67) 0538 75,0 (65-79) 0922 58,3 (57-60) 0.485 65,0 (60-65) 0565

NEGRA (pretos e pardos) 46 93,9 62,5 (50-75) ’ 66,7 (58-75) ’ 68,7 (62-81) 63,8 (53-75) 66,9 (55-75)
SITUAGCAO CONJUNGAL

VINCULO ESTAVEL 27 55,1 69,0(50-75) 66,7 (58-75) 68,7 (62-87) 61,0 (56-72) 65,1 (55-75)

VINCULO INSTAVEL 22 49,9 62,5 (50-70) 0.591 66,7 (50-83) 0.807 75,0 (61-81) 0.976 61,0 (52-76) 0,650 67,4 (54-74) 0.888
FILHOS

NAO POSSUI FILHOS 5 10,2 68,7 (62-72) 75,0 (37-79) 62,5 (59-64) 61,0 (35-82) 70,0 (49-74)

POSSUI FILHOS a4 89,8 625 50-75) 0% 6.6 (58-75) 0892 750 (62-83) 0277 61,0 (55-75) 09%% 5.4 (56-75) O'76°
RELIGIAO

RELIGIAO DEFINIDA 87 755 625(50-72) ., 66,7(50-79) -, 687(62-82) [, 61,1(54-72) ., 658(54-74) .

RELIGIAO NCAO DEFINIDA 12 24,5 68,7 (58-75) ' 70,8 (58-75) ' 75,0 (53-86) 72,2 (42-81) 69,2 (57-76)
ESCOLARIDADE

IGUAL OU MAIOR QUE MEDIO COMPLETO 31 63,3 625(50-81) ., 75.0(58-83) . .o 750(62-83) .o 61.0(53-75) .o 67.0(54-75) .

IGUAL OU MENOR QUE MEDIO INCOMPLETO 18 36,7 59,3 (50-70) ' 62,0 (50-85) ’ 69,0 (55-78) ' 64,0 (52-75) 64,0 (55-72)
COM QUEM MORA

COM A FAMILIA 44 89,8 62,5 (52-75) 66,6 (58-75) 71,8 (62-83) 63,8 (50-72) 65,9 (55-75)

SOZINHO 5 10.2 50,0 (47-72) 0.368 75,0 (50-83) 0.789 66,7 (59-79) 0.739 61,1 (50-72) 0.934 65,8 (52-74) 0.842
LOCAL DE DOMICILIO

CAPITAL 87 755 62(50-72) ..o 67(50-79) o, 690(59-81) . . 61,0(54-75) o, 67,0(54-74) .,

INTERIOR 12 24,5 66 (51-81) ’ 62 (58-75) ’ 72,0 (52-86) 69,0 (54-79) 65,0 (62-77)
OCUPACAO DO DOMICILIO

PROPRIO + CEDIDO 43 87.8 625(50-75) o . 66,7(62-83) .o 68,7 (62-83) oo 61,0(55-75) . o 658(55-75) oo

ALUGADO 6 12,2 59,3 (55-72) ’ 66,7 (61-83) ’ 68,7 (61-83) ' 64,0 (35-78) ' 62,7 (54-79)
VINCULO EMPREGATICIO

COM CARTEIRA ASSINADA 27 551 68,7(50-81) . .. 583(50-75) ., . 687(62-81) , o, 610(55-72) .. 650(5572) j_

SEM CARTEIRA ASSINADA 22 44,9 56,2 (50-69) 75,0 (58-83) ’ 75,0 (61-84) ' 69,4 (52-80) ' 66,2 (54-78)
RENDA (SM)

MAIOR QUE 01 SALARIO MINIMO 30 61.2 65,6(50-70) g, 70.8(58-77) o o 750(62-82) . 61,0(58-76) ... 66,5(60-75) ,

MENOR QUE 01 SALARIO MINIMO 19 38,8 56,2(50-81) ' 66,6 (50-75) ’ 68,7 (56-87) ' 61,0 (42-75) 64,2 (53-71)
PESSOAS DEPENDENTES DA RENDA

IGUAL OU MENOR que 03 87 755 69,0(50-75) . o 66,6(50-75) oo 687 (62-81) ., 61,0 (55-76) .. 658 (57-74) oo,

IGUAL OU MAIOR que 04 12 24,5 56,0 (50-78) ’ 70,8 (58-71) ’ 72,8 (51-87) ' 63,8 (44-72) 67,0 (54-77)
CLASSE ECONOMICA

A-B-C 37 75,5 62,0 (50-75) 75,0 (58-79) 75,0 (62-83) 67,0 (55-75) 67,0 (54-75)

0,725 0,234 0,342 0,456 0,245
D-E 12 24,5 59,0 (51-73) 58,0 (50-73) 66,0 (56-75) 59,0 (44-76) 62,0 (55-69)

0T



APENDICE E - Tabela 10 - Comparacéo das medianas (p25-p75) dos dominios de QVT de acordo com 0s aspectos psicossociais
entre 49 pessoas HTLV-1 positivo, Ambulatério de HTLV, Centro de Neurociéncias da EBMSP, 2018.

VARIAVEIS PSICOSSOCIAIS

DOMINIOS DA QVT - Mediana (p25-p75)

(variaweis dicotomizadas) N 08 FSICO P  PSICOLOGICO P  PESSOAL P PROFSSIONAL P QVT P
MANIFESTACOES CLINICAS

ASSINTOMATICO 19 388 69(6281) .. 75(5883) .. 75(62:87) oo 6L(85B0) o TL(BLTY) o
SINTOMATICO 30 61,2 56 (48-69) 58 (50-75) 69 (56-76) 60 (53-75) 64 (53-71)
DEPRESSAO MAIOR RECORRENTE

AUSENTE 37 755 687(598L) o0 666(58:83) o0 750(6285) .. 722(5878) o0 700(6277) oo
PRESENTE 12 245 50,0 (32-54) 62,5 (50-75) 59,3 (52-75) 52,7 (36-59) 54,1 (49-64)
ESTRESSE

AUSENTE 24 490 687(56-75) oo 667(5881) ... 718(6283) (.. 6LL(677) o0 687(5875) o,
PRESENTE 25 51,0 62,5(50-72) 66,7 (50-75) 68,7 (56-82) 61,1 (53-75) 65,1 (53-76)
QV.PHYS

SATISFATORIA 22 450 69(62:81) oo 75(58-83) (oo 75(6287) (o0 72(58:83) 0 71(64:82) .
INSATISFATORIA 27 550 56 (50-69) 67 (50-81) 75 (56-81) 60 (44-71) 63 (52-73)
QV.PYSCH

SATISFATORIA 25 510 69(56-81) .,  75(6283) oo 75(6287) .. 70(5880) (... 71(6282) (.
INSATISFATORIA 24 490 72 (50-69) 58 (50-75) 69 (56-82) 58 (40-70) 64 (52-68)
QV.SOCIAL

SATISFATORIA 14 286 75(62:87) ... 75(6783) (... 75(6293) ..o 72(58:83) .. 74(6387) o0
INSATISFATORIA 35 714 62 (50-68) 67 (58-75) 69 (62-81) 61 (53-75) 65 (58-73)
QV.ENVIR

SATISFATORIA 30 612 69 (56-81) 75 (58-83) 75 (62-87) 69 (58-80) 71 62-81)
INSATISFATORIA 19 388 56 (50-62) 0.006 67 (50-75) 0.151 69 (62-81) 0.772 58 (36-72) 0.044 63 (53-67) 0.036

GOT



APENDICE F- Tabela 11 - Descri¢do dos aspectos sociodemogréaficos dos 94 participantes da pesquisa em relacéo aos escores
medianos de satisfacdo em cada dominio da QVT, Centro de HTLV-Neurociéncias, EBMSP, 2018.

ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS

ESCORES DE SATISFACAO EM CADA DOMINIO DA QVT (N - %)

(variaveis categéricas) QVT-Fisico QVT-Psicolégico QVT-Pessoal QVT-Profissional QVT-Global
9 N % N % P N % P N % P N % P N % P
IDADE
Igual ou menor a 39 46 48,9
g ! , 39 84,8 0,160 38 82,6 0.864 38 82,6 0,048 35 76,1 0,541 37 80,4 0,521
Igual ou maior a 40 48 51,1 35 72,9 39 81,3 46 95,8 39 81,3 41 85,4
N° FILHOS
80,8 24 92,3 20 76,9 22 84,6
SEM FILHOS 26 27,7 25 96,2 | oa 21 1.000% 07212 0.7844 1.0002
COM FILHOS 68 72,3 49 72,1 56 82,4 60 88.2 54 79,4 56 82,4
SEXO
FEMININO 75 79,8 )
58 773 gsa 60 80,0 goga 66 88,0 ggia 57 760 e 64 800 . _o.
MASCULINO 19 20,2 16 84,2 17 89,5 18 94,7 17 89,5 19 94,7
COR DA PELE AUTO DECLARADA
N PRETA (brancos, amarelos e indigenas 8 8,5 ) ) )
( g ) 6 750 Gg77a 7O 8BTS 00a 8 100,00 , goza © 75.0 g77a © 750 § g20a
PRETA (negros e pardos) 86 91,5 68 79,1 70,0 81,4 76 88,4 68 79,1 72 83,7
SITUACAO CONJUNGAL
COM COMPANHEIRA/O 45 47,9
33 73,3 0,221 40 88,9 0,892 41 91,1 0,742 36 80,0 0.772 38 84,4 0,717
SEM COMPANHEIRA/O 49 52,1 41 83,7 37 75,5 43 87,8 38 77,6 40 81,6
RELIGIAO
RELIGIQO DI?FINIDA 75 20,2 58 77,3 0,755 62 82,7 0,742 69 92,0 0,113 59 78,7 1,0002 62 82,7 1,0002
RELIGIAO NAO DEFINIDA 19 79,8 16 84,2 15 78,9 15 78,9 15 78,9 16 84,2
ESCOLARIDADE
IGUAL OU MAIOR QUE MEDIO COMPLETO 63 67,0 52 82,5 54 85,7 58 92,1 50 79,4 53 84,1
- 1972 0,1722 00,2892 00,8282 0,6732
IGUAL OU MENOR QUE MEDIO 31 33,0 22 71,0 0. 23 74,2 26 83,9 24 77,4 25 80,6
COM QUEM MORA
COM A FAMILIA 84 89,4 67 798 G 4aga 7O 83,3 | jgqa 76 90.5 gza 69 774 [ ion. 69 821 o0,
SOZINHO 10 10,6 7 70,0 7 70,0 8 80,0 9 90,0 9 90,0
LOCAL DE DOMICILIO
APITAL 81 86,2 ,
C 65 87.8  ,o4a 66 85.7 | 5o0a 71 845 ) ,7a 64 86.5 | g5oga 7 71.3 | 5o0a
INTERIOR 13 13,8 9 69,2 11 84,6 13 100 10 76,9 11 84,6
OCUPACAO DO DOMICILIO
PROPRIO OU CEDIDO 76 80,9 .
60 8L1 | 4o0a ©4 83,1  .oga 68 810 | joga 61 824 . 64 821 o0
ALUGADO 18 19,1 14 77,8 13 72,2 16 88,9 13 72,2 14 77,8
MOD. VINCULO EMPREGATICIO
COM CARTEIRA ASSINADA 51 54,3 s s )
40 78,4 0,940 39,0 76,5 0,135 45 88,2 0,750 41 80,4 0.667 42 82,4 0.860
SEM CARTEIRA ASSINADA 43 45,7 34 79,1 38,0 88,4 39 90,7 33 76,7 36 83,7
RENDA FAMILIAR
MAIOR QUE 01 SALARIO MINIMO 62 66,0
Q | \ 26 813 gg7a 55 88,7 170 58 935 ogga 50 806 oo 53 855 o
MENOR QUE 01 SALARIO MINIMO 32 34,0 48 77,4 22 68,8 26 81,3 24 75,0 25 78,1
N° DE PESSOAS QUE DEPENDEM DA RENDA
8 61 81,3 60 80,0 68 90,7 59 78,7 63 84,0
IGUAL OU MENOR que 03 s 7o 0,2252 0,5092 0,4172 1,0002 0,7332
IGUAL OU MENOR que 04 19 20,2 13 68,4 17 89,5 16 84,2 15 78,9 15 78,9
CLASSE ECONOMICA
A-B-C 75 79,8 59 78,7 63 84,0 67 89,3 61 81,3 63 84,0
11,0002 00,3242 1,000= 0,225= 0,7332
D-E 19 20,2 15 78,9 14 73,7 17 89,5 13 68,4 15 78,9

2 Fisher's Exact Test
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APENDICE G - Tabela 12 - Descri¢cdo dos aspectos psicossociais dos 94 participantes da pesquisa em relacdo aos escores
medianos de satisfacdo em cada dominio da QVT, Centro de HTLV-Neurociéncias, EBMSP, 2018.

VARIAVEIS TOTAL () DOMINIOS DA QUALIDADE DE VIDA NO TRABALHO - média (dp)

0
PSICOSSOCIAIS FiSICO p |PSicoLOGICO p PESSOAL p |PROFISSIONAL p QVT p
INFECCAO PARA HTLV-1
NEGATIVO 45 47,9 687 (56-81) 75,0 (67-87) 75,0 (62-87) 69,4 (56-86) 70,3 (63-85)
POSITIVO 29 521 625(5075) 098 6665475 0018 6576282 0083 611(s475) 0089 658 (s575) 0026
DEPRESSAOQ
AUSENTE 73 785 68,7 (59-81) 66,7 (58-83) 75,0 (62-85) 72,2 (58-78) 70,1 (62-77)
PRESENTE 20 215 5000355 U0 625075 1% s93(s175) 0070 5p7(3660) 009 541 (a9.6a) O00°
ESTRESSE
AUSENTE 54 581 687 (5675 66,7 (58-81 71,8 (62-830 61,1 (56-77 68,7 (58-74

! 6T 305 EOT BB ) 5g, TLBI o510 OLLOETN ooy GBTETA o)
PRESENTE 39 41,9 625 (50-72) 66,7 (50-75) 68,7 (56-83) 61,1 (53-75) 65,1 (53-76)
QV.PHYS
SATISFATORIA " 08 687 38(09 75,0 (62-81) 75,0 (58-83) 72,2 (62-87) 71,4 (58-83)

) 0,000 0,039 0,105 0,001 0,001
INSATISFATORIA 86 562  3,6(0,7) 58,3 (50-69) 75,0 (50-81) 59,7 (56-81) 63,3 (43-71)
QV.PYSCH
SATISFATORIA 45 479 68,7 (56-81 62,5 (62-83 75,0 (62-87 69,4 (58-80 70.8 (62-82

, G6-81) " 306 (6283) ;384 6287) 510 (58-60) (6282) " 354
INSATISFATORIA 49 521 62,5 (50-68) 75,0 (50-75)) 58,3 (56-62) 58,3 (39-71) 64,2(52-68)
QV.SOCIAL
SATISFATORIA 75 20,2 750 (6287 75,0 (67-83 75,0 (62-94 72,2 (58-83 73,6 (63-87

, ! 0©281) g D078 pgg 0029 (o5 712203883 T3EO3BD o
INSATISFATORIA 19 798 62,5 (50-69) 66,7 (58-75) 68,7 (62-81) 61,1 (53-75) 75,1 (58-73)
QV.ENVIR
SATISFATORIA 63 67 68,7 (56:81) 75,0 (58-83) 75,0 (62-87) 69,4 (58-80) 70,8 (62-81)

, 0,000 0,008 0,363 0,005 0,001
INSATISFATORIA 31 330 56,25(50-62) 66,6 (50-75) 68,7 (62-81) 58,3 (36-72) 63,0 (53-67)

L0T
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APENDICE H - Tabela 13 - Escores médios das questdes da QVT reportados por 49
pessoas que vivem com HTLV-1, Centro de HTLV-Neurociéncias, EBMSP, 2018.

DOMINIOS (facetas) Média dp

DOMINIO PROFISSIONAL
Orgulho da organizacao 3,979 3,341
Camaradagem 3,792 0,849
Nivel de responsabilidade 3,592 1,059
Liberdade para Criar 3,592 1,079
Variedade das tarefas 3,574 1,193
Satisfacdo com a QVT 3,510 1,003
Igualdade de tratamento 3,468 0,956
Participa nas decisfes da empresa 3,224 1,418
Treinamentos na organizacao 2,851 1,215

DOMINIO PSICOLOGICO

Orgulho pela profisséao 3,694 1,228
Liberdade de expresséao 3,510 1,120
Motivacao para trabalhar 3,449 1,022

DOMINIO PESSOAL

Familia avalia o seu trabalho 4,061 0,922
Respeitado pelos colegas e superiores 3,830 0,842
Realizacdo no trabalho 3,612 1,169
Relacdo com superiores ou subordinados 3,609 0,774

DOMINIO FISICO-SAUDE

Necessidades fisiologicas basicas 3,571 1,021
Conforto no ambiente de trabalho 3,408 1,117
Avalie seu sono 3,204 1,274

Sono prejudica o trabalho 2,163 1,328
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Perceptions on the meaning of work by people infected with HTLV-1

Cristiane Magali Freitas das Santos?*, Monica Ramos Daltro?, Bernardo Galvéo-
Castro!, Ana Verena Galvao-Castro?, Ellen Paula Souza Santos Teixeira!, Thais Brito
de Meira Wanderley Silval, Ney Cristian Amaral Boa Sorte!?

ABSTRACT

INTRODUCTION: People who are seropositive for the human T-cell lymphotropic
virus type 1 (HTLV-1) experience feelings of fear and mourning over the loss of their
healthy bodies and the capacity to remain productive. Continuing to work represents
a way to resist, regain one’s identity and establish value in life, allowing for
expression beyond the confines of the diseased body. Objective: To describe the
significance of work for persons infected with HTLV-1. METHODS: Cross-qualitative
study involving data collection via sociodemographic questionnaires and semi-
structured interviews thematically analyzed according to Minayo's method (2012).
RESULTS: Four categories emerged in the theoretical construction of the
significance of work and quality of life: 1.Perceptions of the body; 2. Perceptions of
the experience of becoming ill (psychological emotions); 3. Perceptions about the
support network (supportiveness or helplessness); 4. Perceptions about work (impact
on daily work, revealing HTLV-1 seropositivity, significance attributed to work). The
meaning of work for those infected with HTLV-1 is connected to aspects of their
personal, social and professional lives, and is related to corporeity, the support
network and the ability to discuss the condition with others. CONCLUSIONS: HTLV-1
infection provokes unequivocal relations regarding the body and its usefulness.
Continuing to work can represent a way of reaffirming productivity, and of being
active in the area of social construction. Health professionals and HTLV reference
services should consider the dimension of working and include the discussions
regarding the context of work in therapeutic planning. Investigations into the coping
strategies evidenced by the narrative excerpts from the conducted interviews
warrants further analysis.

Keywords: HTLV-I Infection, Quality of Life, Work.
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INTRODUCTION

Human T-cell lymphotropic virus type 1 (HTLV-1) affects about 10-20 million
people worldwide, with higher prevalence rates in Japan, the Caribbean islands,
Africa, Australia and South America. In Brazil, the distribution is quite heterogeneous,
with the highest prevalence found in the city of Salvador-Bahia (1.76%) [1-5].

Despite this high prevalence, morbidity is considered low, as clinical
manifestations affect only 5% of seropositive individuals, which contributes to the
lack of knowledge possessed by many health professionals and the population in
general, thereby increasing social stigma. HTLV-1 infection has been linked to
multisystemic involvement and can cause myelopathy/tropical spastic paraparesis
associated with HTLV-I (HAM/TSP) and adult T-cell leukemia/lymphoma (ATLL),
uveitis and infective dermatitis. Infection has also been associated with other
ophthalmologic and dermatological conditions, as well as sexual dysfunction and
phycological alterations, which can negatively impact an individual’s quality of life
[1-2,6-9].

In individuals living with HTLV-1 who have not developed overt myelopathy, a
variety of clinical manifestations may affect quality of life, including symptoms of
weakness, pain, paresthesia, numbness and cramps. In this context, the perception
of loss and feelings of uselessness, fear, anguish, depression and anxiety can lead
to the weakening of affective-social bonds and isolation. In sum, seropositive
individuals can suffer greatly as a result of their potential worsening condition
[10-11].

The threat of becoming ill is constant even among asymptomatic individuals,
which can cause anxiety and depression even before any signs of pathology become
evident. Suffering over the potential loss of a healthy body can upset one’s identity
and raises questions about future paths and the usefulness of life [7-8].

For myelopathic patients, it becomes necessary to live with a body that is
failing, chronic pain and challenges to living a productive life; the possibility of
continuing to work represents a way of resisting the progression of disease. Western
society places the role of worker in high esteem and the degree of importance
attributed to one’s work is highly relevant to social insertion. Thus, work is viewed as

a reflection of one’s activity in the world, and a convergence exists between "Health,
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work and productivity; Work, personal life and leisure; Work, lifestyle and quality of
life" [12-13].

Dejours' psychodynamic theory states that work appears to be fundamental to
one’s sense of self and constitutes a space of senses, conquest of identity, continuity
and historicization of the subject. Through work individuals are able to neutralize
existential suffering and promote sublimation, in which unconscious desires
successfully merge with the reality of life; creativity and participation can transform
suffering into pleasure [14-15].

The recognition of the impacts of iliness beyond its physical aspects and the
incorporation of contexts conducive to quality of life preservation (QOL) can aid in
decision-making, planning and the evaluation of treatment options [16]. The present
study aimed to describe the significance of work for infected people with HTLV-1,

which, despite its relevance, has received little attention in the literature.

METHODOLOGY

This present qualitative study was conducted from August 2016 to November
2017 using a non-probabilistic convenience sample consisting of seropositive
patients seen at the Integrated and Multidisciplinary HTLV Center (CHTLV) of the
Bahiana School of Medicine and Public Health (EBMSP). Individuals aged 18 to 69
years who were currently working at the time of enrollment were included. Exclusion
criteria consisted of those who were on leave from work or had a disease with similar
comorbidities to HTLV-1. Data collection was conducted via sociodemographic
guestionnaires and semi-structured interviews until saturation was reached; a total of
13 participants were included in the present sample.

All interviews were recorded, transcribed in full and submitted content analysis
using the method described by Minayo (2012). A thematic coding approach was
applied, and recurrent themes (RT) were extracted considering the entire text of the
interviews. The analysis was performed by three researchers (triple blinded). RTs
were validated and analytical categories were delimited a posteriori by interpreting
the narratives [17-18].

The present protocol was approved by the Institutional Review Board of
EBMSP (protocol No. 54749316.1.00005544). All volunteers signed a term of

informed consent. All personally identifiable information was kept confidential and
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passages from the interviews were coded according to the presence or absence of
symptoms and the chronological order of interviewees, i.e. P(Paticipant). porg(asymptomatic
or symptomatic) e.g. PA1l: PS2.

RESULTS AND DISCUSSION

Most of the individuals in the sample (N=13) were adults (47 + 08 years),
females (84.6%), had an incomplete secondary level of education or less (54%),
were black or mixed-race (84.6%, black=53.8%, mixed-race=30.8%), had low income
(<1IMW=46%, 21-4AMW=54%, MW=monthly minimum wage, ~U.S.$260 in August
2018) and belonged to social classes D-E (69.2%) (in accordance with the NRS
social grading scale), results similar to those found in other studies on HTLV-1 [1-6].
The sample’s epidemiological profile also included the following indicators: belief in
religion (70.8%); under formal employment contract (54%); number of individuals who
depend on this income (03+01); absence or presence of symptoms associated with
HTLV-1 (61.5% and 38.5%, respectively). Content analysis identified four thematic

categories, as described below in Tablel.

Table 1 — Thematic categories based on perceptions regarding the significance
of work as reported by individuals infected with HTLV-1, 2017.

1. PERCEPTIONS OF THE BODY: referring to perceptions pertaining to
experienced bodily changes and consequences.
1.1. Asymptomatic: threat of body failure
1.2. Symptomatic: manifestations of body experiences

2. PERCEPTIONS OF THE EXPERIENCE OF BECOMING ILL:
psychological emotions surrounding to the experience of becoming ill and
consequent effects at work.

3. PERCEPTIONS ABOUT THE SUPPORT NETWORK: how the support
network, or lack thereof, impacts the ability to address challenges at work
3.1. Supportiveness
3.2.Helplessness

4. PERCEPTIONS ABOUT WORK: describing the value attributed to work
4.1. Impact of condition on daily work
4.2.Should | reveal the diagnosis at work?
4.3.What is the significance of work to me?

Source: Author’s production. Perceptions on the meaning of work by people infected with HTLV-
1 2018.
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1. PERCEPTIONS OF THE BODY:

Issues related to perceptions of one’s body were coded in this category. In
general, since "the body is perceived as a social expression of who we are before
others, a place of desire and misfortune, silent repository of all our emotions,
concerns and of life’s projects”, it follows that we manifest the intelligence and skills
for work in the body [19].

How people express themselves through their bodies was evidenced in the
narratives and interpreted in two sub-categories: the threat of body failure
(asymptomatic) and manifestations of body experiences (symptomatic). For
asymptomatic people, the body does not emerge as a problem, merely as a threat of
loss of utility in social constructs and fear of falling ill, which is faced directly by some

and neglected by others, as recorded in these narratives:

In fact, the only thing that worries and affects me is,
because of the virus, being confined to a wheelchair or having
to use crutches...because | am very agile and would not be
able to handle my life in a wheelchair (PAS8).

Nothing has changed in my life, it’s still the same...l know
| carry this virus, but I do not feel anything (PA13).

For symptomatic people, pain, changes in gait, stiffening of the lower limbs,
changes in sleep, as well as in the urinary system, impaired the individual’s quality of

life, and made work, leisure and daily activities difficult to perform.

The physical pain is extremely bad, | am weak, dizzy, feel
muscular pain, am afraid of falling, and it feels like my legs have
an animal dancing on them. | am not sleeping well, | can almost
do nothing, and [these symptoms] are affecting my ability to
work (PS9).

The clinical repercussions of HTLV infection can disrupt the previously
established perception of one’s body that was formed becoming ill. The affected-
body is understood in association with the fear of losing one’s identity and erasing of
oneself. As the disease is invading the body, multiple issues and fears arise,
provoking emotional damages and a sense of mourning related to losing parts of

oneself that is challenging to overcome, as captured in the following narratives:
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Before | was agile at work, today I’'m in so much pain. All
this makes me sad and depressed. You know that you were a
dynamic person before, and nowadays...what are you? (PS11).

| feel pain in my eyes, back, left leg, knee, tingling and
swelling in the fingers and toes, dry skin. | began to feel like my
body seems to have a mind of its own after HTLV (PS5).

2. PERCEPTIONS OF THE EXPERIENCE OF BECOMING ILL:

The narratives in this category point to intrinsic and subjective aspects
following a diagnosis of infection, as well as in relations with others; they identify
psychological sentiments attributed to the experience of becoming ill and related
effects on quality of life at work (QLW). Finding out about having an HTLV-1 infection
generates restlessness and fear of the unknown, triggers much questioning and
prompts a search for information that is often inconsistent, even from healthcare

providers, which reinforces experiences of anguish and insecurity.

Until now | believe that we need more clarification
regarding this disease, because, for those of us who are
infected by this virus, a lack of knowledge causes anguish and
qguestioning; I am [not a specialistland | won't lie to you, | am
embarrassed (PS5).

The possibility of having a disease that is worsening and has no cure leads to
uncertainties about the future and generates recurrent thoughts about evolving to a
more severe state. Thoughts become permeated with fear, sadness and guilt
attributed to the individuals themselves, or to the person who supposedly transmitted

the infection, as shown in the narratives below:

| wonder how | got this, is it serious? After it happened, |
think that anything that seems different with my body must be
related to HTLV, | get worried and | become preoccupied at
work (PA4).

| have a sense of guilt because of my wife, as | imagine
that | brought this virus into our home and it affected her
severely (PA12).
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Physical disability has always been viewed as strange and with discrimination.
The model of a perfect and athletic body, as defined by societal beauty standards,
permeates contemporary society, covertly provoking prejudice due to bodily
differences or incompleteness [16]. In this regard, as these individuals fear
victimization, they may exhibit "behavior of self-exclusion and isolation of group
activities and/or an active social life" [20], as seen in the following excerpts:

| continued to work normally, but I got upset in my
personal life because my gait was affected, which hurt my
appearance and my self-esteem (PS10).

| have no friends, | don’'t go out and don’t want to go
anywhere. | know it’s nobody’s fault, they call me, invite me out
for coffee or lunch, but | won't go, | have distanced myself. The
problem is coming from inside me (PS9).

Having a chronic illness requires continual adaptation to newfound limitations.
People with HAM/TSP may be in a bad mood, angry, or experience feelings of
worthlessness and impotence in the face of a progressing illness [7-8,1,19]. In this
context, incapacitating feelings predominate, possibly resulting in stress and

depression, as seen in the following statement:

At first, it was very difficult. It has affected me very much
psychologically because you are not expecting this news, and |
don’t know anything about HTLV, which is a very strong word.
The issue is there is no cure, we need to have appropriate
medication to cure pain, because how else are we going to
work in society? (PS5).

In an attempt to promote a balance capable of providing some degree of
physical and psychological well-being, people living with HTLV employ coping
mechanisms that favor the transformation of suffering into pleasure, and engage in

mourning in their (daily) struggles, as represented below:

When I’'m at work and | remember that | have HTLV,
| get sad, but, at the same time, | also feel the desire to
live more, and even to practice physical exercise! (laughs)
People cannot give up on life because they have the virus;
they have to smile, find things to do and not think they are
different, because we are all equal regardless of the virus
(PA6).



117

Transposition of mourning takes place, and despite recurrent frustrations and
restlessness, old dreams and even new projects take the place of desires, indicating

a progression that has meaning.

| want to make my dreams come true, and since |
can’t go to college | want to take a technical nutrition
course, because | like to work and study (PA1).

3. PERCEPTIONS ABOUT THE SUPPORT NETWORK

The support network emerges as an important element in the experience of
suffering "as it is an extension of individual resources and correlates with the
prevention of adverse health effects, in addition to potentiating confrontation in
adverse situations, which results in positive emotional and behavioral effects"[21].

The presence or absence of a support network generates both positive and
negative influences, leading people with HTLV-1 to adopt different coping
mechanisms. Two RTs were identified in this category: helplessness and
supportiveness. Helplessness was expressed as a sense of prejudice, neglect and
invisibility; in opposition to, or coexisting with, welcoming by relatives, and in
interprofessional relationships and interactions with health professionals. Having a
support network improves the response to self-care.

The traditional support spaces are family, marital partners and friends, followed
by co-workers and health professionals, as pertains to physical and psychological
approximation to the members of these groups [22], which is evident in the following

excerpts:

I’'m always worried right up until the moment | arrive here
(at the healthcare service), because here | become more
relaxed and am able to understand [my condition better] (PA4).

Where | work everything’s ok, [my colleagues] are health
professionals and they know about [HTLV], | do not hide, we
interact normally and | even practice physical exercise to get
better. (PAG)

However, the family model is variable, as are modes of support. In general,

family members suffer together with the individual, but may also express a prejudiced
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view that is present in society. Family support, therefore, can be both a source of
help or stress [21], as evidenced in the following narrative:

One day | told my sister about [the infection] and she then
told her daughter-in-law, who stopped talking to me - | felt a
kind of rejection. When she was around me and others, she
hugged and greeted the others very warmly, but then only
extended her hand to me (PA12).

Another type of support to deal with the effects provoked by this progressive
illness is religion, especially at times when an individual’s strength is waning. Faith

was cited as a resource to face pain and promote acceptance of the new reality.

My God, | wake up happy, take a shower and get ready
for work. They like my work, so | don’t worry much and pray to
God for strength so | can take care of everything. (PA7).

A welcoming environment at work can reduce perceptions of exclusion and
favor a pleasant working environment, as well as be fundamental to good QLW [23],
as exemplified below:

My quality of life at work is good, | interact a lot with my
colleagues, my coordinator and my boss (who told me | should
see a doctor). It is such a wonderful place, and | feel good
being together with them (PS2).

In Brazil, HTLV-1 infection constitutes a public health problem neglected by
government agencies. There are still no specifically defined public policy guidelines
for how health professionals approach and identify infected individuals, much less

provide the general population with knowledge about the virus [24].

| hope that society is able to comprehend HTLV. I
wanted government agencies to seek knowledge and provide
support, because our hands and feet are tied (PS5).

Two important support networks were identified in this category. First, family,
which is marked by contradictions and emotional inconsistency, and, second, that
composed of representatives of public power, which is reported as inadequate. This

must be discussed in terms of equity, since it is evident that special conditions are
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necessary for people infected with the virus to continue their professional lives,
referred to as essential in the process of coping with the illness and maintaining

one’s identity.

4. PERCEPTIONS ABOUT WORK

In this category, perceptions about work were grouped together, pertaining to
the social value of work or a sense of conflict in the workplace. From a
psychodynamic perspective, work represents the act of working, employing know-
how, physical labor and the mobilization of intelligence. It implies the ability to reflect,
interpret and react to situations, as well as the power to feel, think and invent [14].

To better identify these concepts, three subcategories were delimited: Impacts

on daily work; Revealing one’s diagnosis at work; Value attributed to work.

4.1. Impact on daily work

Narratives related to the impact of HTLV-1 infection on daily work were not
uniform, and reflect the distinct experiences individuals had with respect to the
infection. An absence of significant changes was reported by asymptomatic people,
as opposed to the changes reported by symptomatic individuals, especially those

experiencing pain, changes in gait and sleep, as indicated in the following reports:

| am a housekeeper and have been working for the same
family for eight years. My job is tranquil and my relationship with
them has not changed since | found out about HTLV (PAG).
Things are really bad... | walk alone, but I'm afraid of
falling, | feel weak and dizzy when out walking on the street. |
don't sleep and it’s difficult for me to urinate and defecate, so
it’s really hard to work (PS9).

Of the participants that reported clinical manifestations of severe pain, several
reported having a bad mood, anxiety and depression. While they also reported facing
unbearable situations, their narratives reveal that they were able to react by seeking
a constructive outcome for themselves, so that pain could be transposed through

personal achievements and that the transience of life became an incentive to carry
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out responsible actions [20], which were engendered at work as in the following
narrative:

| worked normally before; nothing interfered with it. Now |
feel lower back pain, pain in my legs. I'm very unmotivated and
not strong enough to work or even get out of bed. But then a
colleague quit and my boss called me back to work because he
trusts me, I'm the one who he knows the best, and so | decided
to go back to work about a month ago (PS2).

4.2. Revealing one’s diagnosis at work

After the initial impact of receiving the news in solace, maintaining secrecy or
revealing one’s infection status is a decision that each person must make. HTLV is
often associated with HIV, amplifying a person’s fear of talking about their condition.
Deciding to keep it a secret is justified in the narratives by the fear of prejudice and
judgment, which can be present in the work environment. They often hope that their
pain and any possible absences from work will not be interpreted by colleagues as
unnecessary and opportunistic, which reinforces isolation and the fear of losing one’s
job, as follows:

| was afraid to tell anyone. How are people going to look
at me and treat me? Because | see very few people missing
work due to illness and they’re treated [very harshly]... Can you
imagine if they knew about my illness? Maybe they would stay
away from me and then | would feel worse (PS11).

Almost no one knows at work. | don't tell anyone that | am
infected with HTLV because | am afraid of them; many are
prejudiced (PATY).

Cooperation in social-professional relations is not just present in technical fields,
since work is not only about production, but also involves spending time together.
When some of the participants revealed their HTLV-1 status at work, the following

narratives reflect the support they received in their struggles against suffering.

My relationship with our boss is great, she is wonderful-I
have no words to describe. Well, she is really great and when |
told her she supported me, she told me to seek medical
assistance, she really treated me nicely (PA3).
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| told [the family | work for] and they continue to treat me
normally, with respect, as a part of the family. [At their house]
there are children, seniors and they act no differently towards
me, even though they know about my illness. | trust their
opinions because they are health professionals, and they
regard me no differently (PAB).

4.3. Value attributed to work

In considering how work can create extenuating circumstances for
symptomatic HTLV-1 people, it follows that their narratives refer to some aspects of
contemporary work that induce psychological distress and illness, such as precarious
work contract arrangements, low pay, an accelerated pace at work, employer
demands to accumulate skills, pressure for results, among others. However, despite
references to these aspects, work sometimes emerges in personal life stories in the

middle of smiles and comforting sighs, as exemplified below:

| am a teacher at an elementary school and | do my job in
the best way possible; education is fundamental and | really like
what | do. (Ah! Sighs) I really like it, and | identify with my job
(PS5).

These narratives reveal the practices, trajectories and projects related to
people’s work experiences. The participants of this study appear to express pride in
their work activities and the trajectory established in their lives from working as a form
of sublime satisfaction that transforms a person’s desires into immediate altruistic

satisfaction with regard to relations with colleagues at work [15].

I lovingly look after old people, it is not just a question of
money, | think my work is beautiful and it makes me happy
(PA1).

The following narrative expresses a participant’s newly found acceptance with
her condition, even though she repeatedly refers to her condition of physical and
psychological iliness. At the same time, and in the same narrative, she states how
much she suffers and yet seeks to transform her suffering through her work to

promote moments of happiness.
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The good thing is that | feel fulfilled, | feel very proud of what |
have done. | was a seamstress, but | cannot spend all my life doing
this... | want to take a course in design and make my own garments.
| just can’t work the same way that | used to, I'm not very satisfied; it
has affected my motivation to work, but I'm always excited about
making clothes...these things, it’s really nice (PS9).

In the contemporary world and under a capitalistic system of production, most
people only work due to necessity, working in order to obtain the goods they desire
and present themselves to society [13]. In his writings, Freud (1974) stated that the
humans are limited in their efforts to relate work with the possibility of satisfaction,
and this can result in extremely difficult social problems.

Contrary to what would be considered common sense, the narratives in this
category designate work as a path toward resignification, satisfaction and social
interaction, which thus favors the reconstruction of identity, and should not be

perceived with neutrality.

FINAL CONSIDERATIONS

The four aspects arising from the narratives, body identity, becoming ill, support
network, and work, serve to reveal meaning with respect to quality of life at work for
people infected with HTLV-1. It is understood that work is experienced as a space in
which the producing body is able to be active within a social construct, while
attempting to be recognized for one’s work in the working environment.

The societal lack of awareness, and even that of health professionals,
contributes to perpetuate a certain invisibility, discrimination and neglect towards
people who are infected with HTLV-1, which also extends to the public authorities
who do not define and implement specific policies related to controlling HTLV-1
infection. An strategy allowing for interaction between the subject (HTLV-1 positive),
government support apparatus (public policies-health services network) and work
can represent a path towards the construction of Subject-Us, in a shift from isolated
struggles towards sustained confrontation in the social context.

People infected with HTLV-1 go through a continuously adaptive process in the
effort to reorganize their everyday lives and future projects. While the reduction of
demands at work is plausible in order to focus on themselves and their affected
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needs, the value given to work emerged unexpectedly, as remaining productive in
society reaffirms a person’s usefulness and identity beyond the "body that fails".

Health professionals and reference services for those living with HTLV should
contemplate the dimension of the worker-individual and include discussions
regarding the context of work in therapeutic planning, as well as focus on the
significance of work to the individual. Operational adjustments in the working process
should be emphasized as a personal right, in addition to offering leave from work as
a social benefit. It is fundamental that public policymakers implement specific policies
to promote inclusion and recognize individual differences, including in the work
environment.

Much remains to be learned and new studies shall be performed including
people living with HTLV-1 from different reference services. Investigations into the
coping strategies found to be recurrent in the narratives herein could contribute to the
expansion of knowledge surrounding this subject.

Without the collaboration of the CHTLV interdisciplinary team, this study would
not have been possible. The authors are sincerely grateful to psychology student

Raissa Lé, and to the members of the HTLVida Association (http://www.htlvida.orq).

We would also like to thank Andris K. Walter for providing English language revision
and manuscript copyediting assistance.
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ANEXOS

ANEXO A - Questionario de dados sociodemograficos e clinicos

IDENTIFICACAO SOCIO ECONOMICA E DEMOGRAFICA

NOME: IDADE: | DATA:
REGSTRO NO CHTLV: RG: CARTAO SUS:

DATA DE NASCIMENTO: NATURALIDADE:

ETNIA (auto referida): 1 BRANCA [ PRETA |PARDA (| AMARELA | INDIGENA | sExo: im CF
CONDIGAO SOROLOGICA | POSITIVO PARA: [ HTLV1 [ HTLV2 | NEGATIVO PARA HTLV 1/2

1. TRABALHO FORMAL [1 COM CARTEIRA ASSINADA? [ ou PESSOA

PROFISSAC: OCUPAGAC: JURIDICA? 1 ou 2. TRABALHO INFORMAL [}

SITUACAO CONJUGAL: (1 SOLTEIRA [ CASADA [ DIVORCIADA VIUVA [1ESTAVEL VIVE
MARITALMENTE (1 SEM INFORMACAO

FILHOS: (INAO []SIM - Citar quantidade e idade

RELIGIAO: [1CATOLICA [1ESPIRITA [1 PROTESTANTE (Evangélica/Batista) (| MATRIZ [1 SEM
AFRICANA ) TESTEMUNHA DE JEOVA DEFINICAO

1 - GRAU DE INSTRUCAO: ]
2 - GRAU DE INSTRUCAO DO ARRIMO DE FAMILIA (pessoa que contribui com maior parte da renda do domicilio)

1 ANALFABETO SABE LER E ESCREVER
[1FUNDAMENTAL INCOMPLETO FUNDAMENTAL COMPLETO [ MEDIO INCOMPLETO
[ MEDIO COMPLETO SUPERIOR INCOMPLETO [J SUPERIOR COMPLETO

CIDADE:

ENDERECO (Com ponto de referéncia): TEL-pessoal: ( )

TEL para contato: ( )

RENDA FAMILIAR: Até 1 salario min. [11 a 2 salarios min. 13 a 4 salarios min. [ >4 salarios min.
Numero de pessoas que dependem dessa renda:

SITUAGCAO HABITACIONAL:

COM QUEM MORA: SOZINHA (1 COMFAMILIA [

MORADIA: [ PROPRIA (1 ALUGADA [|EMPRESTADA [} N° COMODOS:
AGUA: ENCANADA 1 POCO OU NASCENTE [ OUTRO MEIO:

COLETA DE LIXO: [JSIM 0 NAO RUA: [1 PAVIMENTADA [JASFALTADA [ITERRA/CASCALHO
REDE DE ESGOTO: [1SIM [1NAO REDE ELETRICA: 11SIM [1NAO

ITENS DE CONFORTO:

AUTOMOVEL DE PASSEIO - Exclusivo para uso particular: 7 NAO [ SIM Quantidade:

EMPREGADO MENSALISTA - Apenas 0s que trabalham pelo menos cinco dias por semana: [ NAO | SIM
Quantidade:

MAQUINA DE LAVAR ROUPA — Desconsiderar tanquinho: (1 NAO [1SIM Quantidade:

BANHEIRO: [INAO [JSIM Quantidade:

DVD — Considerar qualquer dispositivo que leia DVD - Desconsiderando DVD de automével: (1 NAO [ SIM
Quantidade:

GELADEIRAS: (1 NAO 1 SIM Quantidade:

FREEZER - Independente ou parte da geladeira duplex: (1 NAO [1SIM Quantidade:

COMPUTADOR: Considerar computador mesa/laptop/notebook - Desconsiderar tablete/palm/smartphone:
[1NAO [1SIM Quantidade:

LAVADOURA DE LOUCA: [1NAO [SIM Quantidade:

FORNOS DE MICRO ONDAS: 1 NAO [ SIM Quantidade:

MOTOCICLETAS - Desconsiderando as usadas exclusivamente para uso profissional:[] NAO [1 SIM Quantidade:

MAQUINAS SECADORAS DE ROUPAS - Considerando lava e seca: ©JNAO [ SIM Quantidade:
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ANEXO B - WHOQOL-breff para avaliar a Qualidade de Vida

) Coordenacio do GRUPO WHOOQOL no Brasil
AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA

i . Dr. Marcelo Pio de Almeida Fleck
ORGANIZAGAO MUNDIAL DA SAUDE 4, - o 10 o & AHmeita T

Professor Adjunto
Genebra Departamento de Psiguiatria e Medicina Legal
Universidade Federal do Rio Grande do Sal
Versao em Portugués Porto Alegre - RS - Brasil

Este documento ndo ¢ uma publicagio formal da Organizagiio de Saide Mundial (OMS) e todos
os direitos sio reservados pela Organizagio, nio podendo ser vendido ou ser usado para
propositos comerciais.

Instrucoes

Este question:rio ¢ sobre como voceé se sente a respeito de sua qualidade de vida, satde e
outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes . Se vocé ndo tem
certeza sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as altemativas a
que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiraces, prazeres e preocupaches. Nos
estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as  duas
iltimas semanas. Por exemplo, pensando nas dlimas duas semanas, uma questio
poderia ser:

nada muito médio muito | completamente
pouco

]
Lt
=
Lh

Vocé recebe dos outros o apoio de que 1
necessita?

WVocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o
apoio de que necessita nestas ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o
numero 4 se voce recebeu "muito” apoio como abaixo.

nada muito médio | muito | completamente

pouco

[
(*>]
.
Lh

Vocé recebe dos outros o apoio de que 1
necessita?

Wocé deve circular o nimero 1 se vocé ndo recebeu "nada" de apoio.
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Par laver, el cads guesiio, veja o g vaed scha ¢ circule no smers & e parece & mellier resposta.

Mo s M FuIm (235 MUt
rm nem boa baa
1 Como wocé avalmna sm quahdade de 1 2 3 4 5
1|.|'|1i.|
Mk et i mem sl SICEIE L T LA
e L (i nem nssie i r—
a
2 { sl sarisdeiioda) vood esia 1 3 £ 4 .
CONT & Sua snde’

As quesides seguintes sio sobre  squanin vool tem senindo algumas cosas nas shemeas duzs semanas.

nadiy ML Mk basaant EUT AT
[T T £
3 | Em que medida vocé acha que s dor 1 2 i 4 3
(fisca) mnpede wood de (azer o que vood
precisa®
4 | O quanio vocd precea de algum 1 2 i 4 3
malamenls Medees para lever am vids
diana?
3 | (b guanso vocé apeoveita a vida? i 2 i 4 i
6 | Em que medida vord scha que o sua vida i . i 4 3
em sentida?
T | O quamio vocd consegue se concenmanr® 1 2 E . 3
| (s segunnl a) vook se sente em sua vida | . E | 3
dana”
g il saiadavel @ o seu ambiente fie o | 3 H | 4
{iclima, hansdbn, podaigdn, s os)?

As quesmiles segumics perguniam sobre quis compiciameenie  vood e sentudo ou ¢ capar de fazer
CEMES 00151 Meslin ulnimas Juss semanas.

muda | meusn M Muln | compleismenie
PO

0 | Vool em energia suficienie pars seu dis-a-da? 1 2 3 4 3

11 | Woeé ¢ copar de aeeitar sus aparéncia fisica? 1 . 3 4 i

12 | Woué temn dinheiro suficiene para salslnrer suss 1 . i 4 i
recessidades®

13 | Cpuls disponiveis pars vood el 05 I ) 3 a 5
i T g s, (i reCisa i seu dis-g-dia ™ N

14 | Em gue medids vocd tem aponunidades de 1 . i + i
airvidade de lazer?




Az guestdes seguintss perguntam sobre

aspectos de sua vida nas ultimas duss semanas.

quino bem ou satisfeito

voCE Se sentin a respeito de warios
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nInite MEm D nuim bomn muito
fuiui] mem bom bom
15 | Cmio bem vocé € capaz de se locomaover? 1 2 3 4 5
186 | Quio satisfeitofa) vocsé esta com o seu 1 2 3 4 5
SOnGT
17 | Quio satisfeitofa) vocs esta com sua 1 2 3 4 5
capacidade de desempenhar as atividades
do sen diz-a-dia?
18 | Quio satisfeitofa) vocsé esta com sua 1 2 3 4 5
capacidade para o rabalho?
19 | Quio sadsfeitofa) vocs estd consigo 1 2 3 4 5
mesrn”
20 | Quio satisfeitofa) vocé estd com suas 1 2 3 4 5
relagdes pessoais (amigos, parentes,
conbhecidos, colegas)?
21 | Quio satisfeitofa) vocs esta com sua vida 1 2 3 4 5
sexnal?
22 | Quio satisfeito(a) voce esta com o apoio 1 2 3 4 5
gue vocé recebe de seus amigos?
23 | Quio satisfeitofa) vocs estd com as 1 2 ! 4 5
condigdes do local onde mora?
2 | Quio satisfeito{a) vocé e5ti com o sen 1 2 ! 4 5
acesso aos servigos de satde?
25 | Quio satisfeito{a) vocs estd Ccom o seu 1 2 3 4 5
meie de wansporte?
As guestdes sepuintes referem-se 3 com que fregiléncia  vocg sentiu on experimentou certis coisas nas
nltimas duas semanas.
» = =
T T e
26 | Com que freqiénciz voce tam 1 3 4 5
CENIIINEentos ]].E-:.'-C-Iﬁl'ﬂ!- T3LE Como mEn
humeor, desespero, ansisdade,
depressio?
- - -

Alrném Ihe sjndou a preencher este QUESTORATIOT . ..o

CQruanto tampo vocs levou para presncher este questonamio?. . ..o

Viecé tem alzgom comentirio sobre o questionirie?

OBRICGADO FELA 5SUA (.OL-'!.BI}E_-'LI_:.iﬂ
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ANEXO C - QWLQ-bref para avaliar a Qualidade de Vida no Trabalho

Questionario de avaliacao da qualidade de vida no trabalho —
QWLQ-bref

Este questionario tem como objetivo avaliar a qualidade de vida no trabalho, sob o ponto
de vista pessoal, de saude, psicologico e profissional.

Por favor, responda todas as questdes. Caso ndo tenha certeza sobre qual resposta dar,
sugiro escolher entre as alternafivas a que lhe parece ser a mais adequada, sendo normalmente
esta a primeira escolha.

Por favor, tenha em mente as duas ultimas semanas para responder as questoes.

Exemplo:
Quanto vocé se preocupa com dores ou desconfortog no trabalho 7
nada muito pouco | mais ou menos hastante exfremaments
1 2 3 4 o

Vocé deve circular o numero que melhor corresponde a sua realidade, relembrando,
pensando apenas nas ultimas duas semanas.

Por favor, leia com atencio as questoes e escolha o mimero que lhe parecer a melhor
resposta.

Muiio obrigado!!!
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Como voce avalia a sua liberdade para criar coisas novas no trabalho?

Muito baixa Baixa Media Boa Muiiz boa

1 2 3 4 ]

Em que medida voce avalia sua motivagao para trabalhar?

Muito baixa Baixa Media Alta Muito alta

1 2 3 4 5

Como vocé avalia a igualdade de tratamento entre os funcionarios?

Muito baixza Baixa Media Boa Muitz boa

1 2 3 4 ]

Em que medida vocé avalia o seu sono?

Muito ruim Ruim Media Bom Muito bomn

1 2 3 4 ]

Como voce avalia sua liberdade de expressao no seu trabalho?

Muito baixza Baixa Media Alta Muito alta

1 2 3 4 5

Voce se sente realizado com o trabalho que faz?
Mada Muito pouco Medio Muito Completamente

1 2 3 4 ]

Em que medida vocé possui orgulho da organizagao na qual trabalha?
Muito pouco Pouco Medio Muito Completamente

1 2 3 4 5

Em que medida algum problema com o song

prejudica sew trabalho?

Mada Muito pouco Mais ou menos Bastanie Exiremaments
1 2 3 4 5
Em que medida vocé avalia o orgulho pela sua profissio?
Muito baixa Baixa Media Alta Muito alta
1 2 3 4 b

Como voce avalia a qualidade da sua relagdao com seus superiores elou

subordinados?

Muito baixa Blaixa Media Alta Muito alta
L 2 3 4 5
Em que medida sua familia avalia o seu trabalho?
Muito ruim Ruim Medio Bomn Muito bom
L 2 3 4 ]

Em que medida voce esta satisfeito com o seu nivel de participagao nas decisoes

da empresa?

Muito pouco

Pouco

Medio

Muito

Completamenis

2

3

4

]
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Muito Obrigada pela sua colaboracéo!

Voce esta satisfeito com o seu nivel de responsabilidade no trabalho ?

Mada Pouco Medio Bastants Completamente
1 2 3 4 ]
Vocé se sente satisfeito com os treinamentos dados pela organizagao?

Nada Pouco Medio Bastante Completamente
1 2 3 4 ]

Em que medida vocé e respeitado pelos seus colegas e superiores?

Mada

Muito pouco

Medio

Muifo

Completamente

1

2

3

4

B

Voce se sente satisfeito com a variedade das tarefas que realiza?

Nada Pouco Medio Bastante Completamente
1 2 3 4 ]
Suas necessidades fisiologicas basicas sao safisfeitas adequadamente?
Mada Muito pouco Mais ou menas Bastants Extremaments
1 2 3 4 ]
Como voce avalia o espirito de camaradagem no seu trabalho?
Muito ruim Ruim Medio Bom Muito bom
1 2 3 4 ]
Em que medida voce se sente confortavel no ambiente de trabalho?
Nada Muito pouco Mais ou menas Bastante Extremamente
1 2 3 4 1]
0 guanto voce esta satisfeito com a sua qualidade de vida no trabalho?
Nada Pouco Medio Bastante Extremamente
1 2 3 4 ]

133
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ANEXO D - Inquérito de sintomas de Stress (Lipp-ISLL)
QUADRO 1

A) Marque com F1 os sintomas que tem experimentado nas ultimas 24 horas

) 1. MAOS (PES) FRIOS

) 2. BOCA SECA

) 3. NO NO ESTOMAGO

) 4. AUMENTO DE SUDORESE
) 5. TENSAO MUSCULAR

) 6. APERTO DA MANDIBULA/ RANGER DE DENTES
) 7. DIARREIA PASSAGEIRA

) 8. INSONIA

) 9. TAQUICARDIA

)10. HIPERVENTILACAO

)11. HIPERTENSAO ARTERIAL
)12. MUDANCA DE APETITE

AN AN AN AN A A AN A AN AN AN

<

Marque com P1 os sintomas que tem experimentado nas ultimas 24 horas

)13. AUMENTO SUBITO DE MOTIVAGAO
)14. ENTUSIASMO SUBITO
)15. VONTADE SUBITA DE INICIAR NOVOS PROJETOS

—~~ N~

QUADRO 2
A) Margue com F2 os sintomas gue tem experimentado na ultima semana

) 1. PROBLEMAS COM A MEMORIA

) 2. MAL-ESTAR GENERALIZADO SEM CAUSA ESPECIFICA
) 3. FORMIGAMENTO DAS EXTREMIDADES

) 4. SENSACAO DE DESGASTE FiSICO CONSTANTE

) 5. MUDANCA DE APETITE

) 6. APARECIMENTO DE PROBLEMAS DERMATOLOGICOS
) 7. HIPERTENSAO ARTERIAL

) 8. CANSACO CONSTANTE

) 9. APARECIMENTO DE ULCERA

)10. TONTURA/ SENSACAO DE ESTAR FLUTUANDO

AN AN AN AN AN AN AN AN AN

B) Marque com P2 os sintomas que tem experimentado na Gltima semana

)11. SENSIBILIDADE EMOTIVA EXCESSIVA

)12. DUVIDA QUANTO A SI PROPRIO

)13. PENSAR CONSTANTEMENTE EM UM SO ASSUNTO
)14. IRRITABILIDADE EXCESSIVA

)15. DIMINUICAO DA LIBIDO

AN AN AN AN



QUADRO 3

A) Marque com F3 os sintomas que tem experimentado no ultimo més

) 1. DIARREIA FREQUENTE

) 2. DIFICULDADES SEXUAIS

) 3. INSONIA

) 4. NAUSEAS

) 5. TIQUES

) 6. HIPERTENSAO ARTERIAL CONTINUADA
) 7. PROBLEMAS DERMATOLOGICOS PROLONGADOS
) 8. MUDANCA EXTREMA DE APETITE

) 9. EXCESSO DE GASES

)10. TONTURA FREQUENTE

)11. ULCERA

)12. INFARTO

AN AN AN AN A A AN AN AN AN AN

B) Marque com P3 os sintomas que tem experimentado no Ultimo més

)13. IMPOSSIBILIDADE DE TRABALHAR

)14. PESADELOS

)15. SENSACAO DE INCOMPETENCIA EM TODAS AS AREAS
)16. VONTADE DE FUGIR DE TUDO

)17.APATIA, DEPRESSAO OU RAIVA PROLONGADA

)18. CANSACO EXCESSIVO

)19. PENSAR/FALAR CONSTANTEMENTE EM UM SO ASSUNTO
)20. IRRITABILIDADE SEM CAUSA APARENTE

)21. ANGUSTIA/ ANSIEDADE DIARIA

)22. HIPERSENSIBILIDADE EMOTIVA

)23. PERDA DO SENSO DE HUMOR

e N N R N N N N N N N N
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ANEXO E - Inquérito International Neuropsychiatric Interview (M.I.N.1.)

Brazilian - Version 5.0.0 - DSM IV
Médulo que investiga a presenca de sintomas de Episodio Depressivo Maior Atual (EDMA) e
Depressivo Maior Recorrente (EDMR).

A. EPISODIO DEPRESSIVO MAIOR

= SIGNIFICA - IR DIRETAMENTE ACHS) QUADROS ) DIAGNOSTIOOS), ASSINALAR NAOQ EM CADA UM E PASSAR AD MODULD SEGUINTE

Al Nas duas altimas semanas, sentiu-se triste, desammado(a), deprimido(a), durante a maior

parte do dia, quase todos os dias? NAO SIM 1
A2 Nas duas alimas semanas, quase todo tempo, teve o sentimento de ndo ter mais gosto por
nada, de ter perdido o interesse e o prazer pelas coisas que lhe agradam habitualmente? NAOQ SIM 2
2>
Al OU A2 SAO COTADAS SIM 7 NAO  SIM

A3  Durante as duas dltimas semanas, quando se sentia deprimido(a) / sem interesse pela
maioria das coisas:

a 0 seu apetite mudou de forma significativa, ou o seu peso aumentou ou diminuiu sem que
o tenha desejado ? (vanacio de + 5% ao longo do més, 1sto €, + 3.5 Kg, para uma pessoa
de 65 Kg) NAO SIM 3
COTAR SIM, sE RESPOSTA SIM MNUM CASO OU NO OUTRO

b Teve problemas de sono quase todas as noites (dificuldade de pegar no sono, acordar no
me1o da noite ou muito cedo, dormir demais)? MNAOQ SIM 4

¢ Falou ou movimentou-se mais lentamente do que de costume ou pelo contrano, sentiu-se

agitadoia) e incapaz de ficar sentado quieto{a), quase todos os dias? NAO SIM 5
d  Sentiu-se a malor parte do tempo cansado{a), sem energia, quase todos os dias? NAO SIM 6
¢ Sentiu-se sem valor ou culpado(a), quase todos os dias? NAO SIM 7
f Teve dificuldade de concentrar-se ou de tomar decistes, quase todos os dias? NAO SIM 8
g Teve, por vanas vezes, pensamentos ruins comao, por exemplo, pensar que seria melhor
estar morto{a) ou pensar em fazer mal a si mesmo{a) 7 NAO S5IM 9
A4 HA PELO MENOS 3 RESPOSTAS "SIM" EM A3 ? NAO SIM *
(ou 4 se Al QU A2 =“NAO") ;
EPISODIO
’ . ; Y X . DEPRESSIVO MAIOR
SE o{A) ENTREVISTADYA) APRESENTA UM EPISODIO DEPRESSIVO MAIOR ATUAL: ATUAL
AS5a Ao longo da sua vida, teve outros periodos de 2 semanas ou mais, em que se sentiu
deprimido (a) ou sem interesse pela maloria das coisas ¢ durante 0s quais teve os '_)
problemas dos quais falamos [ SINTOMAS EXPLORADOS DE A3aa A3g|? NAO SIM 10

b Entre esses periodos de depressdao que apresentou ao longo de sua vida, alguma vez teve s
um intervalo de pelo menos 2 meses em que ndo apresentou nenhum problema de NAO SIM 11
depressao ou de perda de interesse ?

ASb E COTADA SIM ? NAO SIM

EPISODIO DEPRESSIVO
MAIOR RECORRENTE

* SE O(A) ENTREVISTADO(A) APRESENTA UM EPISODIO DEPRESSIVO MAIOR, COTAR AS QUESTOES CORRESPONDENTES (A6d, Abe) NA PAGINA §

M.LN.L 5.0.0 Versdo Brasileira / DSM IV / Atual (Junho, 2002)
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ANEXO F - PARECER DO COMITE DE ETICA E PESQUISA

ESCOLA BAHIANA DE
MEDICINA E SAUDE PUBLICA / %G 281y o me

FUNDACAO BAHIANA
Continuagio do Parecer: 1.637.500
Outros Carta_de_Submissao_CEP pdf 19:21:52 |FREITAS DOS Aceito
SANTOS
Declarago de Termo_Compromisso_Pesquisador.pdf | 24/04/2016 |CRISTIANE MAGALI| Aceito
Pesquisadores 19:18:23 |FREITAS DOS
SANTOS
Declaragao de Declaracao_Responsabilidade_Pesquis | 24/04/2016 |CRISTIANE MAGALI| Aceito
Pesquisadores adores.pdf 19:16:46 |FREITAS DOS
SANTOS
Orgamento APENDICE_B_ORCAMENTO pdf 24/04/2016 |CRISTIANE MAGALI| Aceito
19:13:38 |FREITAS DOS
SANTOS
Cronograma APENDICE_A_CRONOGRAMA. pdf 24/04/2016 |CRISTIAMNE MAGALI| Aceito
19:13:04 |FREITAS DOS
SANTOS
Folha de Rosto 2_Folha_de_Rosto_Cristiane_Magali.pdff 24/04/2016 |CRISTIAME MAGALI| Aceito
18:32:07 |FREITAS DOS
SANTOS

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciagcdo da CONEP:
Nao

SALVADOR, 15 de Julho de 2016

Assinado por:

CRISTIANE MARIA CARVALHO COSTA DIAS
(Coordenador)



