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RESUMO

Introducdo: Pessoas com mielopatia associada ao HTLV-1 apresentam
repercussdes funcionais que séo influenciadas pelo ambiente e pelo proprio
processo de saude doenca. A Classificacdo Internacional da Funcionalidade
Incapacidade e Saude (CIF) e seu uso clinico através de um Core Set (CS-CIF)
tem a capacidade de facilitar a definicdo e categorizacdo do conjunto de
caracteristicas tipicas funcionais de determinadas condicbes de saude.
Objetivo: Desenvolver a primeira versdo de um Core Set abrangente da CIF
para pessoas com mielopatia associada ao HTLV-1, a partir de resultados de um
processo de consenso entre especialistas e integrados as evidéncias de estudos
preliminares. Métodos: Estudo do tipo observacional de corte transversal,
inicialmente foi realizado o processo de producao do instrumento de coleta por
meio de evidéncias coletadas de estudos preliminares sobre as manifestacdes
funcionais da HAM/TSP, seguido de um processo formal de tomada de deciséo
€ consenso entre especialistas envolvidos na assisténcia de pessoas com HTLV-
1, e desenvolvido um questionario identificando os aspectos de funcdo e
estrutura, atividade e participacdo da CIF para HAM/TSP. Posteriormente foi
feito um rastreio nos centros de referéncia de assisténcia a pessoas com HTLV-
1 na cidade de Salvador-BA, para identificar fisioterapeutas que prestam
assisténcia a essa populacéo, e foi enviado eletronicamente o questionario.
Resultado: As categorias mais predominantes encontradas na pratica dos
profissionais foram: sensacéo de dor (9,89 * 0,33), funcéo sexual (9,78 = 0,44),
deslocar-se por diferentes locais (9,33 £ 0,87) , andar (9,33 £ 1,12); as categorias
menos comuns foram: clima (4,67 + 3,77), aquisicdo de bens (6,44 = 3,17),
trabalho remunerado (6,67 £ 3,87) e dirigir (6,22 + 3,56) Conclusé&o: Este estudo
aponta os aspectos de funcionalidade mais relevantes para pessoas com
HAM/TSP, sendo possivel elencar categorias para o CS-CIF.

Palavras-Chave: Virus Linfotrépico T Tipo 1 Humano. Paraparesia Espastica
Tropical. Classificacdo Internacional da Funcionalidade. Core set



INTRODUCAO

O virus linfotropico que afeta as células T humana do tipo 1 (HTLV-1), é
transmitido por via sexual (relacbes sexuais desprotegidas), transfusdes de
sangue, compartilhamento de seringas e agulhas da mée para o filho durante a
gestacdo, aleitamento materno e no momento do parto.! Os possiveis desfechos
do HTLV-1 sdo o linfoma das células T e a mielopatia, as sintomatologias
encontradas no HTLV-1 sdo alteracdes no ambito neurolégico, a exemplo a
paraparesia espastica; € visto também manifestacdes uroldgicas e sexuais,
como a incontinéncia urindria e a disfuncdo erétii e as manifestacdes
dermatolégicas, como a dermatite infecciosa. Condi¢des psicoldgicas também
estdo associadas a essa populacédo, como a ansiedade e a depresséo.23

Recomendacdes atuais sobre a avaliacdo das repercussdes da doenca,
incluem a necessidade de instrumentos para medir principalmente a funcao
fisica, essas medidas sao utilizadas cada vez mais em estudos com pessoas
com a HAM/TSP. Essas medidas avaliam independéncia funcional, equilibrio e
mobilidade, sao elas respectivamente a Medida de Independéncia Funcional
(MIF), Escala de Equilibrio de Berg e a escala de mobilidade funcional através
do Timed Up And Go Test (TUG). 4567

E importante reconhecer que essas medidas foram desenvolvidas para
medir as repercussdes funcionais da doenca, mas ndo para associar também
com fatores ambientais e pessoais. Portanto, essas medidas podem nédo ser
ideais para reabilitacdo onde o funcionamento e a salude ndo sado primariamente
um resultado, mas o ponto de partida no diagndstico ou na avaliagdo de um
paciente.

Seria, portanto, consideravel para o ensino, a pratica clinica e pesquisa
definirem a especificidade do conjunto de caracteristicas funcionais a fim de
definir o que deve ser avaliado para representar compreensivamente a
experiéncia de pacientes com HAM/TSP. Para atingir esse objetivo, precisamos
de uma estrutura e classificacdo abrangentes, que possam servir como uma
linguagem universal entendida por profissionais de saude, pesquisadores,
formuladores de politicas, pacientes e organizacdes de pacientes. Com a

aprovacao da nova Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade



e Salde (CIF,http://www.who.int/classification/icf) 8° agora podemos contar com

uma estrutura e classificacéo globalmente acordadas para facilitar a definicdo de
um espectro tipico de problemas no funcionamento de pessoas com deficiéncia.

Para fins praticos e de acordo com o conceito de medidas de estado de
salude especificas de uma condicdo, parece assim mais Gtil vincular condicdes
ou doencas especificas a Categorias de funcionamento da CIF, para tal funcéo
existem os Core Set (CS-CIF), que sdo um agrupamento de caracteristicas
clinicas tipicas e relevantes de uma populacéo especifica. 191112 Tal acordo geral
pode servir para conduzir a compreensao de forma multidisciplinar sobre os
pacientes com HAM/TSP durante um atendimento. O objetivo deste estudo foi
investigar a opinido de especialistas sobre as repercussoes funcionais e sua
relacdo com os fatores ambientais no processo de reabilitacdo a fim de
desenvolver a primeira versdo dos Core Sets da CIF para pessoas com
HAM/TSP.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo observacional de corte transversal, foram incluidos
profissionais atuantes do centro de referéncia de assisténcia a saude de pessoas
com HTLV-1 da Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica, na cidade de
Salvador-BA, com experiéncia de no minimo 12 meses, sendo recrutados pela

abordagem em bola de neve.

Inicialmente foi realizado uma pesquisa nas bases de dados Pubmed,
Scielo e Elsevier no qual foram encontrados artigos que abordam acerca das
repercussoes de estrutura e fungado recorrentes na populacdo com HAM/TSP,
diante disso foi feito uma revisdo de literatura para nortear a criagdo do
instrumento de coleta. No instrumento de coleta foram incluidas as categorias da
CIF de funcdes do corpo, estruturas do corpo e, atividades e participagao social,

categorias essas foram codificadas conforme o sistema alfanumérico da CIF.

Reunides entre os pesquisadores deste estudo (diferentes especialistas,
envolvidos na assisténcia de pessoas com HAM/TSP) foram realizadas para

identificar os aspectos de funcéo e estrutura, atividade e participacdo da CIF


http://www.who.int/classification/icf

para esta populacdo, com base em evidéncias previamente observadas na

literatura.

O procedimento de coleta partiu de um processo formal de tomada de
decisdo e consenso, que foi realizada em trés etapas: 1) Os pesquisadores
desenvolveram um questionario no Google Forms sobre os aspectos de funcéo
e estrutura, atividade e participacdo da CIF; 2) Posteriormente foi feito um
rastreio no centro de referéncia de assisténcia a pessoas com HTLV-1 da Escola
Bahiana de Medicina e Saude Publica, na cidade de Salvador-BA, para identificar
profissionais de salde que prestam assisténcia a essa populacdo a no minimo
12 meses, recrutados pela abordagem em bola de neve; 3) Foi enviado para
estes profissionais via internet (email e/ou aplicativo de mensagem) o
guestionario elaborado pelos pesquisadores contendo os aspectos de funcao e
estrutura, atividade e participacdo da CIF, com o intuito de desenvolver um
consenso da CIF para esta populacéo.

O projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
com numero de parecer ou CAAE: 60638822.9.0000.5544. As reunides para o
processo formal de tomada de decisdo e consenso para elaboracdo do
qguestionario teve inicio apés a aprovacdo do projeto. Os participantes seréo
esclarecidos sobre os métodos e objetivos da pesquisa, que estara em
consonancia com os preceitos éticos e legais, conforme estabelece o Comité de
Etica e Pesquisa e a resolucdo 510/16 do Conselho Nacional de Saude.

Analise estatistica

Os dados da pesquisa foram representados em graficos e tabelas, foram
tabulados e analisados pelo SPSS (Statistical Package for Social Sciences)®
versdo 20.0. Inicialmente foram realizadas analises descritivas através da
distribuicdo de numeros absolutos e proporcdes para as variaveis categoricas;
média e desvio padrdo para as variaveis quantitativas de distribuicdo normal por
meio da frequéncia relativa. A normalidade foi testada pelo teste Kolmogorov-
Smirnov. O nivel de significancia aceitavel & de 5% e o poder dos estudos de
80%. A amostra foi composta por conveniéncia, uma vez que nao ha estudos
anteriores com o perfil do presente estudo para que seja realizado o céalculo

amostral.



RESULTADOS:

Participaram do estudo 9 fisioterapeutas com tempo médio de atuacao
com a populacdo de 11 anos; dentre os 9 participantes, 3 atuaram entre 1 e 5
anos; 4 entre 6 e 15 anos, e 2 profissionais entre 16 e 25 anos com a populagéo
acometida pelo HTLV-1. Quanto ao numero de profissionais e locais de atuacgéo,
8 participantes atuam ou atuaram em ambulatério publico, 2 participantes em
ambulatorio privado, 1 participante em domicilio, 1 em teleatendimento; os
profissionais podem estar inclusos em mais de um tipo local de assisténcia.
Quanto a autoclassificagcdo acerca do conhecimento da CIF foi categorizada em:
conheco, mas nédo domino a abordagem com a CIF com uma quantidade de 5
participantes, domino a abordagem com a CIF com um quantitativo de 4
participantes e ndo conheco a abordagem com a CIF foi igual a O (Tabela 1).

Tabela 1. Caracteristicas de atuacdo profissional encontradas nas respostas de 9
fisioterapeutas.

Profissionais
N=9
Dominio da CIF
Domino a abordagem com a CIF 4
Conhego, mas ndo domino a abordagem com a CIF 5
N&o conheco a abordagem com a CIF 0
Tempo de atuacéo
1a5anos 3
6 a 15 anos 4
16 a 25 anos 2
Local de atuacéo
Ambulatério publico 8
Ambulatério privado 2
Domiciliar 1
Teleatendimento 1




As deficiéncias a nivel de funcdes do corpo que foram categorizadas como
muito comum na pratica clinica foram: b280 - sensacéo de dor (9,89 +£0,33), b640
— Funcbes sexuais (9,78 +0,44), b730 - Funcdes relacionadas a forgca muscular
(9,78 £0,67), b770 - funcdes relacionadas ao padrdo de marcha (9,67 +0,71),

b735 - funcdes relacionadas ao tonus muscular (9,67 £0,71). (Tabela 2)

Tabela 2. Categorias sobre estrutura e fungao encontradas nas respostas de 09 fisioterapeutas.

Funcao e estrutura Média (DP)
b126 - Funcgbes do temperamento e da personalidade 4,78 £3,0
b130 - Funcbes de energia e de impulsos 5,11 + 3,18
b130 - Fungbes do sono 5,89 + 3,44
b152 - Fungbes emocionais 9,22 +1,64
b180 - Fungdes de experiéncia pessoal e do tempo 7,89 2,15
b260 - Funcéo proprioceptiva 8,67 £1,73
b280 - Sensacao de dor* 9,89 £ 0,33
b640 - Funcbes sexuais* 9,78 £ 0,44
b620 - Funces urinarias 9,56 + 1,01
b455 - Fungdes de tolerancia a exercicios 7,67 +20
b710 - Funcdes relacionadas a mobilidade das articulacbes 9,33+£1,0
b715 - Fungdes relacionadas a estabilidade das articulagfes 8,78+ 1,64
b730 - Funcdes relacionadas a for¢ca muscular* 9,78 £ 0,67
b735 Func¢des relacionadas ao tbnus muscular* 9,67 £0,71
b740 Funcdes relacionadas a resisténcia muscular 9,56 £ 0,88
b750 Funcdes relacionadas ao reflexo motor 9,33+1,12
b770 Funcdes relacionadas ao padrdo de marcha* 9,67 £0,71
b780 Sensagdes relacionadas aos musculos e fung¢des de 8,78+ 1,79
movimentos




Funcao e estrutura com maiores frequéncias

9,95
9,9 9,89
9,85
9,8 9,78 9,78
9,75
9,7 9,67 9,67
9,65
9,6
9,55
b280 - b640 - Funcdes b730 - Funcdes b735 Fungdes b770 Fungdes
Sensacgao de sexuais* relacionadas a relacionadas aorelacionadas ao
dor* forca tonus padrao de
muscular* muscular* marcha*
Acerca das categorias de atividade e participacdo consideradas como
limitacdes e restricbes muito comum pelos profissionais foram: d470 — Utilizac&o
de transporte 9,44 (+1,01), d460 — Deslocar-se por diferentes locais (9,33 £0,87),
d465 — Deslocar-se usando algum tipo equipamento (9,33 +1,0), d450 — Andar
(9,33 +1,12), d455 — Deslocar-se (9,11 £1,17). As limitacGes nas atividades e
restricbes de participacdo que obtiveram menor valor de média, se aproximando
do incomum e razoavelmente comum na pratica foram: d850 — Trabalho
remunerado (6,67 £3,87), d620 - Aquisicéo de bens e servicos (6,44 £3,17), d475
— dirigir (6,22 +3,56), d445 - Uso da méao e do braco (5,67 +4,09). (Tabela 3)
Tabela 3. Categorias sobre atividade e participacao encontradas nas respostas de 09
fisioterapeutas.
Atividade e participacao Média (DP)
d240 - Lidar com o estresse e outras demandas psicolégicas 8.78+ 1,64
d410 - Mudar a posicao basica do corpo 8.44 +1,24
d415 - Manter a posicéo do corpo 7,78 £ 2,68




d420 - Transferir a prépria posi¢ao

d430 - Levantar e carregar objetos

d445 - Uso da mao e do braco*

d450 — Andar*

d455 - Deslocar-se*

d460 - Deslocar-se por diferentes locais*

d465 - Deslocar-se usando algum tipo equipamento*
d470 - Utilizacdo de transporte*

d475 - Dirigir*

d510 - Lavar-se

d530 - Cuidados relacionados aos processos de excregao

d540 - Vestir-se

d570 - Cuidar da prépria saude

d620 - Aquisicédo de bens e servigcos*
d630 - Preparacao da refeicao

d640 - Realizagéo das tarefas domésticas
d650 - Cuidar dos objetos da casa

d660 - Ajudar os outros

d760 - Relacbes familiares

d770 - Relacdes intimas

d850 - Trabalho remunerado*

d859 - Trabalho e emprego, outros especificados e ndo especificados
d910 - Vida comunitéaria

d920 - Recreacéao e lazer

8,00 + 1,80.
5,67 + 4,09
9,33+1,12
9,11 +1,17
9,33+0,87
9,33+1,0

9,44 + 1,01
6,22 + 3,56
8,11+1,62
8,22 + 2,86

7,78 £ 2,17

8,56 + 2,01
6,44 + 3,17
7,56 = 2,07
8,78 £1.09
8,78 +1,20
7,11 £ 2,20
7,89 + 2,89
7,33+ 2,06
6,67 + 3,87
7,00 = 3,39
8,00 = 2,00

7,56 £ 2,40




Atividade e participagdo com maiores e menores frequéncias
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Os fatores ambientes da CIF que atuam com mais frequéncia como
facilitadores segundo os profissionais foram: €355 - Profissionais da saude (8,11
+ 2,80), €110 — produtos e substancias para consumo pessoal (7,33 + 2,96),
E360 — Outros profissionais (7,22 + 3,15), e410 — atitudes individuais de
membros da familia imediata (7,0 + 2,96) e €325 - Conhecidos, companheiros,
colegas, vizinhos e membros da comunidade (7,0 + 3,61).

Entre os facilitadores as categorias que obtiveram menor média foram
e540 — servigos, sistemas e politicas de transporte (6,22 + 3,56), €150 - Produtos
e tecnologia usados para projeto, arquitetura e construcdo de edificios para uso
publico ( 6,0 + 3,50), el55 - Produtos e tecnologia usados para projeto,

arquitetura e construcao de edificios para uso privado (5,2 * 3,56), E225 — Clima



(4,67 £ 3,77) e e255 - Vibracdo (3,44 = 3,94), essas categorias foram

classificadas como razoavelmente comum, apenas vibracdo foi considerada

como incomum ha pratica (Tabela 4).

Tabela 4. Categorias sobre facilitadores encontradas nas respostas de 09 fisioterapeutas.

Facilitadores Média (DP)
E110 — Produtos e substancias para consumo pessoal * 7,33 £2,96
E120 — Produtos e tecnologia para mobilidade e transporte pessoal 6,78 £ 3,56
em ambientes internos e externos

E135 — Produtos e tecnologia para o trabalho 6,78 £ 3,70
E150 — Produtos e tecnologia usados para projeto, arquitetura e 6,00 £ 3,50
construcao de edificios para uso publico*

E155 — Produtos e tecnologia usados para projeto, arquitetura e 5,22 + 3,56
construcdo de edificios de uso privado*

E225 — Clima* 4,67 + 3,77
E255 — Vibragao* 3,44 £ 3,94
E310 — Familia imediata 6,33+ 3,0
E325 — Conhecidos, companheiros, colegas, vizinhos e membros da | 7,0 £ 3,61
comunidade*

E355 — Profissionais da saude* 8,11 + 2,80
E360 — Outros profissionais* 7,22 £ 3,15
E410 — Atitudes individuais de membros da familia imediata* 7,0 £ 2,96
E425 — Atitudes individuais de conhecidos, companheiros, colegas, 6,33+ 2,74
vizinhos e membros da comunidade

E465 — Normas, praticas e ideologias sociais* 6,78 £2,39
E540 — Servigos, sistemas e politicas de transporte* 6,22 + 3,56
E550 — Servigos, sistemas e politicas legais 6,44 3,24
E570 — Servicos, sistemas e politicas da previdéncia social 6,33 £ 343
E580 — Servigos, sistemas e politicas de saude 6,78 + 3,23
E590 — Servicos, sistemas e politicas de trabalho e emprego 6,33 £ 3,67




Maiores e menores frequéncias de facilitadores
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Os dominios que desempenharam um papel de barreira na préatica dos
participantes foram: E410 — Atitudes individuais de membros da familia imediata
(6,78 + 3,27), E540 — Servicos, sistemas e politicas de transporte (7,67 + 3,16),
E570 — Servicos, sistemas e politicas da previdéncia social (7,22 + 3,42), E580
— Servigcos, sistemas e politicas de saude (6,89 + 3,22), E590 — Servicos

sistemas e politicas de trabalho e emprego (7,22 + 3,38) (Tabela 5).

Tabela 5- Categorias sobre barreiras encontradas nas respostas de 09 fisioterapeutas

Barreiras Média (DP)
E110 — Produtos e substancias para consumo pessoal* 4,22 + 2,86
E120 — Produtos e tecnologia para mobilidade e transporte pessoal em 5,56 £ 3,97

ambientes internos e externos
E135 — Produtos e tecnologia para o trabalho* 4,67 + 3,46

E150 — Produtos e tecnologia usados para projeto, arquitetura e construcdo de | 5,44 + 3,24
edificios para uso publico

E155 — Produtos e tecnologia usados para projeto, arquitetura e construgcdo de | 5,0+ 3,0
edificios de uso privado

E225 — Clima 5,33 £ 3,97




E310 — Familia imediata

E325 — Conhecidos, companheiros, colegas, vizinhos e membros da comunidade
E355 — Profissionais da saude

E360 — Outros profissionais*

E410 — Atitudes individuais de membros da familia imediata*

E425 — Atitudes individuais de conhecidos, companheiros, colegas, vizinhos e
membros da comunidade

E465 — Normas, praticas e ideologias sociais*

E540 — Servigos, sistemas e politicas de transporte*

E550 — Servigos, sistemas e politicas legais

E570 — Servigos, sistemas e politicas da previdéncia social*
E580 — Servigos, sistemas e politicas de saude *

E590 — Servigos, sistemas e politicas de trabalho e emprego*

6,67 + 3,24

6,11 + 3,48

5,0+ 4,06

3,22 £ 2,49

6,78 + 3,27

6,33 + 3,08

4,78 £ 4,12

7,67 3,16

5,89 + 3,26

7,22 + 3,42

6,89 + 3,22

7,22 + 3,38
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DISCUSSAO

O presente estudo por meio das experiéncias clinicas de fisioterapeutas
elencou quais as repercussoes de funcéo, estrutura, atividade e participacéo que
€ comuns, razoavelmente comum ou incomum na pratica clinica dos
profissionais. As categorias de fungdo e estrutura mais relatadas estéo
relacionadas a sensacao de dor, fungéo muscular, sexual e marcha. No aspecto
de atividade e participacdo foram o andar, deslocamento e utilizacdo de
transporte. As barreiras consideradas mais comuns na pratica clinica foram os
servigos, sistemas e politicas, e atitudes de membro da familia. Os itens
considerados facilitadores estéo direcionados para a familia, vizinhos, amigos e

profissionais.

No presente estudo a sensacéo de dor foi a categoria mais comum no
dominio de fungdo; em estudos de uma revisao sistematica a dor na populacéo
com HTLV-1 e HAM/TSP variou entre 35.3% e 88.4%, sendo a intensidade da
dor classificada entre moderada para severa. 13 Os itens fungdo muscular, tdnus
muscular e marcha também revelam grande limitacdo dessas funcdes em
relacio ao HTLV-1. Em uma série de casos realizado com 206
individuos diagnosticados com HAM/TSP abordou sobre os sintomas clinicos
funcionais apontados na infec¢cdo que foram a diminuicdo da forca em MMII,
distarbio de marcha, relatado por 157 dos pacientes (76,2%), a presenca de
bexiga neuropética em 182 (88,4% dos casos), constipacao intestinal em 161
participantes (78,2% dos casos), presenca de dor em 103 participantes,
hiperreflexia em membros inferiores presente em 185 (90%) dos casos e a
tetrahiperreflexia em 101 participantes (49%) e por fim a presenca de
espasticidade com um equivalente a 163 participantes. As disfuncdes citadas no
estudo anterior sugerem que podem limitar o deslocamento dessa populacéo, o

que é uma restricdo de atividade muito comum nesse estudo. 14

O déficit na fungdo sexual foi um item considerado muito comum pelos
participantes desse estudo, na literatura é encontrado a disfuncédo sexual tanto
na populacao feminina quanto na populagdo masculina. Um estudo realizado no
centro multidisciplinar de HTLV-1 em Salvador — BA evidenciou que a
prevaléncia de disfuncdo sexual no grupo de mulheres com HAM/TSP (n =15)



foi de 80.0%, enquanto no grupo de mulheres sem a infeccdo(n=49) foi de 44.9%
e no grupo de HTLV-1 assintomatico foi de 53.7%. No mesmo estudo os valores
do questionario FSFI no dominio lubrificacdo foram menores de maneira
significativa no grupo HAM/TSP quando comparado com o grupo HTLV-1- 1
assintomatico e o grupo sem a infeccéo, € sugerido que disfuncédo sexual em
mulheres com HAM/TSP tem influéncia na qualidade de vida.'*®> Em um estudo
sobre a disfuncdo erétil na populacdo com HTLV-1 retratou que 29 homens
(36,7%) relataram ter uma erecdo suficiente para penetracdo na metade das
tentativas ou mais nos ultimos 30 dias; 30 homens (38%) ndo conseguiam
completar a relacdo sexual em metade das tentativas ou mais; e 36 individuos
(45,5%) queixam-se de ambas as manifestagdes, no quesito satisfacado sexual
cerca de 455% dos homens relatam terem de nenhuma a moderada

satisfacdo.®

A qualidade de vida em pacientes com HAM/TSP avaliada por José
Vicente P M em 2012 evidéncia que dentre 53 participantes presentes no estudo,
73,7% o0 equivalente a 42 participantes, eram capazes de andar, enquanto 26,3%
necessitavam usar a cadeira de roda. A maior causa de desconforto dos
participantes foi o déficit na marcha (63,3%), seguido da dependéncia de outros
(12.3%) e disfuncdo urinaria (8.8%). As atividades de vida diaria que os
individuos com HAM/TSP mais apresentam incapacidade e limitacdo foram
relacionadas a mobilidade/ locomocéo e limpeza, seguida do autocuidado. No
aspecto da mobilidade/locomocéo o mais dificultador foi para a capacidade de
deitar-se ou levantar-se de uma cama, e o deslocamento de um local para outro
e pegar objetos no chéo. Diante do exposto as dificuldades referentes
principalmente a mobilidade e locomoc¢édo sdo causas para a diminuicdo da

qualidade de vida de pessoas com o HTLV-1. > 7

No estudo qualitativo realizado por Adriana S R investigou o impacto da
acessibilidade na adesao ao tratamento fisioterapéutico em pessoas infectadas
pelo HTLV-1 com HAM/TSP com um total de 38 individuos, o estudo identificou
por meio dos relatos individuais, dificuldade de acesso devido ao transporte
publico, no quesito de respeito ao assento preferencial e na altura de escadas;

além disso as barreiras arquitetbnicas, altura de degrau e manutencédo de



calcadas foram apontados como dificultadores para o acesso. Na categoria de
dependéncia externa um dos itens apontados foi a limitagao de clima, a exemplo
o tempo chuvoso. Politicas publicas séo fatores que afetam a acessibilidade
dessa populacéo; no levantamento desse trabalho foi apontado como barreiras
as politicas, servicos e sistemas de transporte; politicas, servicos e sistemas de
trabalho e emprego; politicas, servicos e sistemas de previdéncia social. Outro
ponto desse estudo que corrobora com os achados de Adriana S R acerca da
dificuldade da adesé&o ao tratamento é o clima, pois no presente estudo o clima
nao foi visto como facilitador e no estudo citado anteriormente o clima foi um

limitante na categoria de dependéncia externa. 18

Os itens dirigir, aquisicdo de bens e servigos, e trabalho remunerado
estiveram mais préximos de uma limitacao/restricdo incomum no dominio de
atividade e participacdo, o que tras a tona uma reflexdo sobre as questdes
socioeconémicas da populagdo com HTLV-1; além de fatores de mobilidade e
acesso, a situacao social e financeira influenciam na atividade e na participacéo
social. Em um estudo realizado no centro de referéncia de HTLV-1 em Salvador
com portadores da infec¢éo foi apontado uma renda familiar abaixo de 1 salario-
minimo em (86,3%) dos participantes e menos de 8 anos de estudos em 54,8%

dos participantes. °

Apesar das conquistas da populacdo em relagdo a criagdo de politicas
publicas e de saude, o HTLV-1 ainda € desconhecida por parte da populacéo
geral, o que contribui para estigmatizacdo, preconceito e vergonha tanto da
populacdo geral quanto para os propria populacdo com HTLV-1. Em um dos
relatos do estudo descritivo qualitativo de Santos ACC realizado em 2017 foi
demonstrado o desconhecimento por parte da sociedade, incluindo profissionais
de saude a respeito da infeccdo do HTLV-1, esse desconhecimento corrobora
para uma demora de diagndstico da infec¢édo, ou ainda um diagndstico errado.
A estigmatizacdo do HTLV-1 pode repercutir em divisdo social, isolamento o que
desencadeia na diminuicdo de acesso dos mesmos a participagcao social; além
disso o desconhecimento acerca do HTLV-1 ndo contribui para criagao de novas

politicas que assegurem os direitos dessas populacées. 19 2°



Este estudo limita-se pela utilizacdo de um questionario estruturado,
elaborado pelos pesquisadores, em decorréncia da inexisténcia de um
questionario validado que investigue as disfuncdes e repercussées da HAM/TSP
a partir dos dominios da CIF. Este foi realizado apenas com fisioterapeutas de
um centro de referéncia de assisténcia ao HTLV-1, ndo sendo aplicado com uma
equipe multidisciplinar tornando-se uma limitacao do estudo, e por fim o estudo
é limitado pelos diferentes niveis de dominio da CIF dos fisioterapeutas de

acordo com a avaliacao autorelatada sobre o nivel de conhecimento da CIF.

CONCLUSAO

Neste estudo, a identificacdo das repercussbes da mielopatia nos dominios da
CIF aponta os aspectos de funcionalidade mais relevantes para pessoas com
HAM/TSP, sendo possivel elencar categorias para o CS-CIF. Faz-se necessario,
estudos multicéntricos de validagédo de CS-CIF para pessoas com HAM/TSP,

gue possa direcionar a avaliacdo e tratamento desta populagéo.
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