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A MULHER E O VIRUS HTLV-1
Priscila Martins Gomes Guitiérrez!

RESUMO: Paraparesia Espdstica Tropical - PET é uma patologia transmitida por um retrovirus, virus
linfotropico de células T humanas. Trata-se de uma doenga desmielinizante cronica e progressiva que
afeta a medula espinhal e a substdncia cinzenta do cérebro. Com sua progressdo, hd disfuncdo vesical e
intestinal, bem como alteracoes de sensibilidade e deméncia. Este estudo descritivo de abordagem
qualitativa foi realizado com pacientes do sexo feminino oriundas do ambulatorio de neurologia do
Hospital Universitdrio Walter Cantidio, que eram portadoras do virus HTLV-1 e que manifestavam a
PET. O objetivo da pesquisa foi compreender as percepcdes e vivéncias das portadoras de PET sobre a
patologia, na perspectiva de subsidiar acdes interventivas de educacdo em saiide. Utilizamos uma
entrevista semi-estruturada para a coleta de dados que foi realizada pela pesquisadora nas resindéncias
das participantes. A andlise de dados foi realizada a partir do agrupamento das falas das entrevistadas
em categorias de andlise que emergiram posteriormente dos discursos. Os resultados revelaram
mulheres com dificuldade de levar adiante seu tratamento, tanto pela falta de condicdes de se dirigir aos
servicos de satide, quanto pela descrenca na eficdcia deste. Verificamos ainda que as mulheres estdo
conformadas com sua condigcdo atual de vida, tém esperanca de cura e acreditam em dias melhores
apesar das condicbes adversas. Concluimos ser necessdrio que se invista num atendimento mais
humanizado e adequado a essas pacientes, bem como na criacdo de grupos de apoio multidisciplinares
que desenvolvam agdes de educag¢do em satide junto as mulheres portadoras de PET.
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INTRODUCAO

Este estudo pretende mostrar as vivéncias e percep¢des da paciente com paraparesia
espastica tropical (PET), que € transmitida por um retrovirus chamado de virus linfotrépico de
células T humanas do tipo 1(HTLV-1). Ele pertence a mesma familia do virus da
imunodeficiéncia humana (HIV), a Retroviridae, que possui 3 subfamilias: Oncovirinae,
Lentivirinae e Spumavirinae'”. A do HTLV-1 é a subfamilia Oncovirinae ®.

Ele possui forma esférica de aproximadamente 100 nandmetros. E composto por um core
central eletrodenso com duas cOpias de dcido ribonucléico (RNA), a enzima transcriptase
reversa, o capsideo proteico, as proteinas da matriz viral e um envelope externo de proteinas(3).

Ele tem como alvo o sistema imunoldgico, responsavel pela defesa corporal especifica
para cada tipo de invasor. Este sistema de protecdo € constituido de estruturas como baco,
ganglios linfaticos, adendides, amigdalas e de células. Dentre as células de defesa, temos os
linfécitos timicos ou T ou pré-processados no timo, que pode ser CD4 ou CD8.0 linfécito CD4*
ou ativado ¢ a célula parasitada pelo HTLV-1%.

A infeccdo se dd pela incorporacdo do acido desoxiribonucléico (DNA), oriundo do RNA
viral que foi transcrito pela enzima transcriptase reversa, no DNA do linfécito CD4" pela acdo de
outra enzima, a integrase. Isto vai originar novos virus, a partir da sintese de proteinas
especificas como p40™ e a p53™*®.

" Académica do Curso de Fisioterapia da Universidade de Fortaleza - UNIFOR. Orientadora: Professora Ana Maria
Fontenelle Catrib.



i
L -
UCSAL /B o
CATOLICA DO Semana de Mobilizagio Cientifica

SALVADOR 17 a 21 de outubro de 2005

Qualidade de vida e dignidade da pessoa humana

As vias de transmissdo sdo as mesmas para o virus HTLV-1 e HTLV-2 ©, via parenteral
(transfusdo sanguinea e drogas endovenosas), via sexual (homem-mulher, mulher-homem ou
homem-homem) e via materno — infantil (amamentagao ou transplacentaria).

A principal via de transmissdo € a materno-infantil, que corresponde a 15% de todas as
infeccdes ©. A via parenteral ocorre transmissdo em transfusdes sanguineas com passagem de
componentes sangiiineos e nio em transfusdes somente de plasma 7. Na via sexual, a taxa de
transmissdo € baixa e acometem mais pacientes com atividade sexual intensa e um grande
nimero de parceiros.

A PET € uma mielopatia cronica e progressiva, de inicio insidioso, necessitando de um
longo periodo de incubacdo para que ela se desenvolva ® ¢ da lesdo de astrocitos (células
neurais) para que apareca a sindrome ©),

A sintomatologia da paraparesia espdstica tropical envolve ndo somente aspectos
neurolgicos, mas também sistémicos, urindrios e cognitivos . Ela se inicia com alteracdes
motoras associadas com alteragdes sensitivas. Estas evoluem para uma disfun¢do de marcha,
com alteragdes urindrias e sist€émicas recorrentes.

Ela € detectada pela realizacido do teste ELISA, com a deteccdo de anticorpos contra o
HTLV-1. Neste caso sao os portadores de PET soropositivos, mas existem os soronegativos (sem
anticorpos para o HTLV-1)"". Dai a ocorréncia de criancas soropositivas com mies
soronegativas ).

O interesse pelo tema deve-se ao fato da constatacao de poucos casos existentes em nivel
de Estado do Ceard e da importancia de relatar as dificuldades na vida pessoal, no convivio
social e profissional do portador de doenca cronica e, ainda, ao significativo avango da sindrome
da imudeficiéncia adquirida (AIDS),e pelo desconhecimento da PET por grande parte dos
profissionais da satide, inclusive por fisioterapeutas. Deve-se ainda ao fato de nos inquietar o
aumento da incidéncia da infeccdo por HIV nas mulheres, jd que a razdo homem/mulher de casos
de AIDS decresceu de 29:1 em 1985 para 2:1 em 1998, Sabendo-se que é comum a co-infe¢cdo
HIV/HTLV-1"?, concluimos que as mulheres sdo as mais susceptiveis para portarem o virus
HTLV-1.

A relevancia da pesquisa estd na possibilidade de preveng¢dao da doenca e intervengao
educativa que leve a promocdo da satide de mulheres, com a conscientizagdo da importancia de
proteger sua saude para proteger a saide do seu bebé, ja que a principal forma de contaminacao é
via materno-infantil com amamentacao, durante o parto e via transplacentdria (na gravidez) (10

Pretendemos, com o estudo, encontrar formas de intervir na realidade desses pacientes,
melhorando a sua sobrevida. Com isso, orientaremos os profissionais da satde para lidarem
melhor com estes pacientes no dia-a-dia do seu atendimento.

E de grande importancia ressaltar a acdo do fisioterapeuta nio somente na recuperacio
fisica dos pacientes com paraparesia espastica tropical, mas também no seu restabelecimento
psiquico e social.

Diante do exposto, propde-se esta pesquisa com o objetivo de compreender a percepcao e
vivéncia dos portadores do HTLV-1sobre a patologia, a partir de suas representacdes subjetivas,
na perspectiva de subsidiar acdes interventivas de educagao em saude.

METODOS

A escolha da metodologia utilizada em um trabalho de pesquisa é de grande valia para o

sucesso da mesma, devendo estar pautada nos objetivos que se deseja alcancar, bem como estar

. 4 . . 1
coerente ao espago onde tal pesquisa serd realizada, segundo Severino 3,
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A pesquisa cientifica aparece hoje em dia como uma forma de se produzir
conhecimentos confiaveis sobre o mundo real, sendo uma ferramenta de
compreensao acional e tomada de decisdes sobre tal realidade, estando hoje na
base da educacdo nas civilizacdes modernas. O desenvolvimento uma pesquisa
exige, entre outras coisas, um planejamento geral e um plano especifico para
coleta e andlise de dados.

A partir da preocupacdo com tal questdo, realizamos um estudo descritivo qualitativo,
acreditando ser esta a abordagem mais adequada ao propdsito de trabalhar diretamente com os
sujeitos da pesquisa, procurando narrar suas crengas, percepcoes € sentimentos sobre o objeto de
estudo.

Perfazer o sentido da pesquisa qualitativa parece ir de encontro ao alvo de nossas
indagagdes, pois, de acordo com Minayo "'?, esta abordagem permite maior aprofundamento das
experiéncias vivenciadas no cotidiano do conhecimento da realidade social, traduzida pelo
mundo dos significados, iniciando pela deteccao do problema que permeia as indagacdes sobre
determinado tema.

A pesquisa ocorreu no ambulatério de neurologia do Hospital Universitario Walter
Cantidio, especifico para o atendimento de pacientes portadores do virus HTLV-1, localizado no
Campus da Universidade Federal do Ceard (UFC). E um hospital piblico de grande demanda de
pacientes no Estado do Cear4.

Participaram do estudo 4 pacientes do sexo feminino, portadoras do virus HTLV-1,
que manifesta a paraparesia espdstica tropical. Para a selec@o das participantes, foram utilizados
os prontudrios que atendiam ao perfil citado. Posteriormente, fizemos um contato com as
mulheres a fim de sabermos seu interesse em participar da pesquisa. Neste momento, foram
explicitados os objetivos do estudo e agendados hordrios especificos para cada entrevista nas
residéncias. A coleta de dados foi realizada no més de abril de 2004 de acordo com o
cronograma da pesquisa. Para preservar a identidade das pacientes, utilizamos nomes ficticios e
biblicos para cada uma delas: Maria, Madalena, Ana e Ester.

Na realizacdo da pesquisa de campo, fizemos uso da técnica de entrevista para coletar os
dados. Para o desenvolvimento das entrevistas, que foram gravadas com autorizacdo prévia das
participantes, utilizamos um roteiro semi-estruturado, contendo questdes norteadoras que
versaram sobre a temadtica do estudo.

A entrevista aparece como estratégia importante dentro de uma pesquisa qualitativa
devido a permissdo do contato direto entre pesquisador/ pesquisado. A grande vantagem da
entrevista sobre as outras técnicas de pesquisa qualitativa é que ela permite a interagdo entre
entrevistado e pesquisador, havendo uma atmosfera reciproca entre quem pergunta € quem
responde an,

O entrevistado, ao discorrer sobre o tema, revela experi€ncias proprias que interessam ao
pesquisador, permitindo a captacdo imediata e seqiiéncia da informacgao desejada, possibilitando
que o pesquisador perceba as expressdes corporais € a entonacao de voz do entrevistado.

A opcgao pelo trabalho com entrevista semi-estruturada se deve ao fato da possibilidade de
percebemos o que realmente € vivenciado, jd que as entrevistadas falam sobre topicos
relacionados a temas especificos, tendo maior flexibilidade em suas respostas, buscando também
enriquecer ainda mais os topicos abordados.

Como tultima fase de aplicacdo metodoldgica, a andlise de dados compreendeu um estudo
aprofundado de todos os dados coletados. Procuramos perceber o que estava por trds dos relatos
feitos pelos entrevistados, optando por utilizar com referencial de andlise, a Anélise do Contetdo
que, segundo Rodrigues e Leopardi 18),
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A

visa tornar evidentes e significamente plausiveis & corroboragdo légica os
elementos ocultos da linguagem humana, além de organizar e descobrir o
significado original e seus elementos manifestos. O interesse, porém, vai além
da descricdo, pois se interessa por encontrar regularidades ou rupturas na
expressdo lingiiistica de modo a compor um acervode conhecimento sobre o
assunto estudado.

Com isso, a Andlise do Conteudo torna-se meio para acessar as realidades subjetivas das
representacdes simbdlicas, possibilitando o desenvolvimento de novas tecnologias
informacionais, pedagogicas e de desenvolvimento grupal. No caso da saide, permite o acesso as
dimensdes representacionais do processo de viver, adoecer, curar € morrer.

Dentro do trabalho com a Analise do Conteddo, os dados sdo estruturados de forma
organizada sem que se perca a no¢cao do todo, porém também estiveram sujeitos a uma andlise
mais completa, baseada na subjetividade de cada participante, onde se procurard perceber o que
estd por ser revelado a partir do seu discurso, realizando, assim, um trabalho bem mais completo
e fidedigno.

Segundo Minayo"”, dentro do trabalho de andlise de falas, destacam-se dois processos
distintos: o da contru¢do e o de quantificacdo do discurso. Assim, a categorizacao dos resultados
€ imprescindivel para a andlise dos resultados. A partir do material coletado nas entrevistas, foi
possivel identificar as seguintes categorias temdticas que emergiram da fala dos entrevistados:

1- Repercussdes clinicas recorrentes.

2- Descrenca na eficdcia do tratamento.

3- Conformacdo com a condic¢ao atual de vida.
4- Esperanca na cura da doenca.

Essa pesquisa estd baseada em diretrizes e normas regulamentares de pesquisas que
envolvem seres humanos no territdrio brasileiro, conforme as recomendagdes da Resolugdo n.°
196 ?9.

Segundo Melo, a ética vem como alicerce para despertar a compreensdo do
comportamento moral do homem segundo conceitos e valores preestabelecidos pela sociedade.
Esses valores sdo varidveis quando inseridos na cultura, na religido, ou nas crencas de cada
grupo social. Assim, qualquer estudo que tenha o ser humano como sujeito da pesquisa, fazendo
parte como fonte de informacdes e conhecimentos, consolida as questdes éticas como preceitos a
serem seguidos e respeitados.

Ressaltamos também que todos os participantes do estudo foram consultados previamente
sobre seu interesse em participar, para que, s6 a partir do seu desejo e a assinatura do Termo de
Consentimento Livre Esclarecido, fossem considerados como reais sujeitos da pesquisa. Cujos
resultados serdo apresentados aos envolvidos e estardo disponiveis para que toda a comunidade
tenha acesso a totalidade das informacdes.

Atendendo as solicitacdes do Curso de Fisioterapia e em especial o CONEP, este Artigo
foi submetido a apreciacio pelo Comité de Etica e Pesquisa do Niicleo do Centro de Ciéncias da

Satide da Universidade de Fortaleza, tendo parecer de n°.399/2004.

@

ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

Considerando os objetivos do estudo a partir das representagdes subjetivas das

entrevistadas, procedemos a andlise dos dados obtidos através das respostas colhidas das
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entrevistas. O agrupamento das falas em categorias foi realizado apds minuciosa leitura das
entrevistadas.

De acordo com o aparecimento das falas mais freqiientes, foi possivel organizar quatro
categorias tematicas:

1- repercussdes clinicas recorrentes;

2- descrenca na eficécia do tratamento;

3- conformagdo com a condi¢do atual de vida;
4- esperanca na cura da patologia.

Apresentamos e analisamos os resultados do estudo com base nestas categorias, as quais
surgiram das falas das participantes da pesquisa que, encorajadas pelas pesquisadoras, puderam
expressar suas percepcoes em relagdo as perguntas norteadoras da pesquisa.

Categoria 1: Repercussoes clinicas recorrentes

As pacientes acometidas com a paraparesia espdstica tropical manifestaram ter muitas
complicacOes clinicas a longo prazo, como o comprometimento de vias piramidais, que se
relacionam a motricidade.

A espasticidade progressiva dos membros inferiores torna a marcha fatigante, que origina
a dificuldade de caminhar associada 2 sensacdo de queimadura na planta dos pés “*?. Este vai
originar uma marcha com compensacao em balan¢o na cintura pélvica associada a uma postura
em tesoura com espasmos em flexdo e/ ou extensio “*. Essa paraparesia espdstica evolui com a
incapacidade de realizar a marcha, e muitas dessas pacientes ficam restritas a cadeira de rodas.

Antes da doenga, eu andava para todo o canto... Agora para cd ndo andei mais.
(Maria)

Desde quando comecou... comecei a paralisar e cheguei ao ponto de ficar sem
movimento nenhum.(Ester)

As repercussdes motoras acometem a qualidade de vida destas pacientes, pois as tornam
dependentes de outras pessoas.

... quando eu quero fazer uma coisa, tem que ter alguém para me ajudar,
sozinha eu ndo consigo. Eu estava bem melhor, mas atualmente estou muito
dependente. (Ester)

As mulheres entrevistadas revelaram recorréncia de seqiielas que dificultam suas
atividades cotidianas, o que as torna dependentes de seus familiares e privadas de exercerem seu
papel na familia e na sociedade.

Categoria 2: Descrenca na eficacia do tratamento

O tratamento medicamentoso restringe-se a especificidades sintomadticas, como:
espasticidade  (Baclofeno), relaxamento  muscular  (Diazepam), dor  neuropdtica
(analgésicos potencializados por antidepressivos triciclicos como a Amitriptilina) e também o
uso de antiviral (Interferon-). Para minimizar os efeitos da doenca na funcionalidade do paciente,
suas repercussdes motoras, bem como a melhoria qualidade de vida, fazem-se necessdrios
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intervencoes fisioterapéuticas freqiientes que levem, promovam a melhora na espasticidade,
equilibrio e preservem a integridade articular @,

Para as participantes do estudo, a inclusdo em programas de reabilitacdo, além de restrita,
torna-se por vezes invidvel em funcdo das dificuldades que estas t€ém e se locomover de suas
residéncias para os locais de atendimento. Outro fator que dificulda a participacdo em programas
de atendimento é o fato de as mulheres ndo acreditarem na eficidcia das intervengdes
fisioterapéuticas, na melhoria de seu bem-estar geral, menos ainda na estabilizacao de seu quadro

clinico.

A melhora é muito pouca. Porque jd td com mais de um ano que eu faco o
tratamento e... (Madalena)
Mas os remédios... Até agora eu ndo senti melhorar, né?...(Maria)

A maioria das mulheres incluidas neste estudo ndo faz tratamento fisioterapéutico
adequado e com isso tem dificuldade para lidar com a patologia na sua vida didria. J4 possuem
graves comprometimentos motores, com a impossibilidade de deambular o que as torna restritas
a vida na cadeira de rodas e limita a possibilidade de uma vida independente.

Categoria 3: Conformacao com a condicao atual de vida

As mulheres participantes do estudo vém de nivel scio-econdmico baixo e apresentam
dificuldades para a manutencdo de um tratamento apropriado, que inclua medicamentos e
fisioterapia. Essa associacdo permite que este paciente reduza a sintomatologia, bem como
obtenha uma melhora na qualidade de vida e diminuicdo da morbidade da doenca. O
atendimento multidisciplinar também favorece a restituicdo do convivio com a familia e a
adaptacdo do paciente as exigéncias das comunidades ®*.

Depois eu tive... que me conformar, né?(Maria)
Foi em noventa...noventa e quatro, noventa e cinco eu ainda andava me
segurando nas paredes, no andajar.Ai me acomodei na cadeira de rodas, com
medo de cair. Ai, pronto, parei de andar. (Ana)

A entrevistada revelou ter perdido lentamente a capacidade de caminhar, associado as
dores, alteracOes intestinais e vesicais. Nao consegue vislumbrar melhorias na sua qualidade de
vida, o que reduz sua disposi¢cdo para enfrentar os desafios da vida didria e aumenta sua
conformagdo com a condicao limitadora proveniente das conseqiiéncias da doenga o que leva a
mulher a uma vida solitdria e sem expectativa de melhora.

Agora se tivesse alguma coisa para a gente recuperar as energias. Como até
hoje ndo tem nada... A gente fica assim sozinha sem ter uma coisa para
fortalecer, fica dificil. Se vocé tivesse tomando alguma coisa assim para ajudar
a reagir, talvez vocé reagisse até contra a propria doenga, né?(Ana)

Eu espero que talvez ndo alcance, mas que sejam felizes quem estd lutando
para isso. (Ana)

Categoria 4: Esperanca na cura da doenca
Apesar das dificuldades na sua vida cotidiana, as entrevistadas t€ém vontade de melhorar

suas vidas e, de forma paradoxal, demonstram ter vontade de curar-se da doenca apesar da
descrenca em todo e qualquer tratamento.
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Se tivesse assim conseguido, se tivesse um jeito assim uma aplicacdo na coluna,
para eliminar esses virus, seria uma beleza. Mas até agora também ainda ndo
teve ainda. (Ester).

Essas mulheres lutam pelos sonhos de ter uma vida familiar normal, cuidar da sua casa e
ser independente, embora ndo depositem, nos tratamentos existentes, expectativas positivas.
Entretanto a esperanca de cura, muitas vezes no seu entendimento milagrosa, alimenta seu
espirito e gera esperanga de que algo mudard em suas vidas.

CONCLUSAO

O foco da atengdo desse estudo foi o sentimento e a percepcao de mulheres potadoras da
PET em relacdo a doenga, medos e anseios para com a sua condi¢do, bem como suas crencas
relacionadas a cura e melhoria da qualidade de vida.

Percebemos uma grande dificuldade em realizar um tratamento efetivo para a doenca, que
possibilite uma melhoria palpdvel na condi¢ao geral dessas mulheres. A reabilitacio € uma
realidade distante para quem tem limitacdes fisicas, pois, na maioria dos casos, o deslocamento
freqiiente para um servigo de satude se torna invidvel.

Apesar das dificuldades, essas mulheres procuram participar de suas atividades cotidianas
com alegria e nutrem a esperanca de que sua vida sempre melhore. Algumas realizam atividades
manuais, que as tornam produtivas para a familia, outras se esforcam sobremaneira para cumprir
as tarefas domésticas didrias.

Apesar de todo o empenho, sdo mulheres que sofrem com uma doencga incurdvel e
debilitante, que se sentem marginalizadas pela sociedade e descrentes quanto a sua melhora,
além de terem poucas expectativas em relacio a sua qualidade de vida..

Percebemos, durante as entrevistas, a tristeza dessas mulheres quando lembram das suas
vidas antes da doenca. Tais relatos nos possibilitaram uma compreensdo clara do que é portar
uma doenga crdnica, ser estigmatizada por ela e ver-se sem perspectiva de vida, embora tenha
chamado nossa atencdo o fato de terem esperanga de uma existéncia melhor ou de até ficarem
curadas da doenca que tanto as maltrata e que tira sua vontade de viver.

Podemos entdo concluir, com base em vérios aspectos relevantes da pesquisa, que essas
mulheres t€m uma percep¢do muito realista da doenga, mas que, apesar de tudo, se mostram
fortes para vencer seus desafios didrios e aspirar dias melhores.

Esperamos com este estudo contribuir para uma maior divulgacdo da paraparesia
espdstica tropical, bem como alertar os profissionais de saide para a realidade dos pacientes
portadores de patologias cronicas.

Nao basta oferecer um tratamento baseado nas ultimas pesquisas sobre o assunto, mas
sim adequar todo e qualquer tratamento a realidade de cada paciente, levando-se em
consideragdo suas necessidades particulares, suas reivindicagdes para procurar acatd-las na
medida do possivel.

Acreditamos na instituicdo de novos tratamentos e no acesso da reabilitacdo a todos os
que precisarem deste, como também na prevencao de novos casos e na melhoria da qualidade de
vida dos ja infectados.

Sugerimos que, juntamente com o tratamento medicamentoso, instituam-se grupos de
apoio em regides delimitadas previamente a fim de que oferecam servicos de reabilitacao,
reunides periddicas com a equipe multidisciplinar para orientacdo sobre a doenga, suporte
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psicoldgico e integracdo social, além de realizar a¢des educativas que promovam a saude a
pessoas portadoras do HTLV.
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