Percepcao dos portadores do virus
linfotrépico humano de célula T do tipo 1
(HTLV-1) quanto a mudanca em seu estilo de
vida com o desenvolvimento da paraparesia
espastica tropical

m
0

Jaqueline W¥ginia Domingos

Luciana Miranda Rodrigues

Maria da Gloria Bonecini-Almeid@rientadora)
Simone Carvalho NevéSrientadora)

RESUMO

Intr oducao:A infeccdo pelo virus linfotropico humano de célutio tipo 1
(HTLV-1), € endémica em varias partes do muAdeia de transmissao
dessa infeccao € por via sexual, sendo mais frequentemente transmitida
homem para a mulhgyor transmissao transplacentaria, pela amamentacao
por via parenteral e pelo compartilhamento de seringas contamimeadas.
ta-se de uma doenca que nao tem dDkgetivos: Avaliar a mudanca de
estilo de vida dos portadores de paraparesia espastica tropical ou mielopa
associada ao HM-1 (PET/MAH) e o seu atendimento nha Rede Publica.
Métodos: Foram incluidos pacientes portadores do YWIlLcadastrados
em uma Organizagdo ndo Governamental (ONG) situada na Cidade do R
de Janeiro, Brasil. Foram entrevistados sete pacientes através da aplicac
de um questionario contendo doze perguntas abertas para avaliar a estilo
vida dos portadores de PET/MAH e o seu atendimento na Rede Public:
Resultados: Observamos através das falas dos pacientes que a maiori
estd satisfeita com o atendimento recebido, mas alguns ressaltam a imp
tancia dos profissionais de enfermagem se especializarem maisTém HL
Os pacientes nao foram capazes de diferenciar os cuidados de enfermag
recebidos por técnicos de Enfermagem do profissional Enferrssion,
identificamos que as consultas de Enfermagem ndo séo oferecidas aos p
tadores de HT. Conclusdes: A infeccdo pelo HTU-1 pode levar os
portadores a incapacidades fisicas e ha a necessidade de que o Enferm
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tenha conhecimento aprofundado sobre a doencga e 0s cuidados necessario:
a serem realizados ao pacierteotina de vida dos pacientes se modifica
drasticamente, aumentada pela fragilidade fisica, mas também pelo préprio
estigma da infec¢do. Desta forma, o Enfermeiro poderé proporcionar pro-
mocao a saude, prevencdo de agravos e orientar quanto & mudanca do
estilo de vida.

Palavras-chaves:Enfermagem, Doenc¢a transmissivel; H/FL;
Percepcéo

INTRODUCAO

A infeccdo pelo virus linfotrépico humano de célula T do tipo 1
(HTLV-1), é endémica em varias partes do muAdmite-se que o Brasil
possa ter o maior numero absoluto de casos de infeccao pelo(edrica
de 2,5 milhdes) (PROIETTI; et al., 2002; ROMANELLI, CARAMELLI,
PROIETTI, 2010).

A via de transmisséo dessa infec¢do € por via sexual, sendo mais
frequentemente transmitida do homem para a mupaartransmissao
transplacentaria, pela amamentacao, parenteral e compartilhamento de se-
ringas contaminadas (SANDS & LIMA; 2005).As patologias associadas
ao HTLV sao a leucemia/linfoma de célul@sdo adulto (LIOA), e a
paraparesia espastica tropical ou mielopatia associada aé¢-IHPET/

MAH) (AZIZ et al., 2009) A infec¢&o pelo HTY n&o tem cura, portanto o
tratamento é baseado em tratar a sintomatologia em busca de proporcionar
conforto ao portador (SANTOS & LIMA; 2005).

A paraparesia espastica tropical tem uma evolugédo lenta e pro-
gressiva, apresentando sinais piramidais com presenca de sinal de Babinsk,
hiperreflexia, dor lombaimpoténcia sexual, variaveis graus de disturbios
esfincterianos e sensitivos, uma paraparesia espastica que ocasiona varia-
veis tipos de disfuncées na marcha e alteracdes posturais (ARAUJO et al.,
2008). Seu diagndstico é feito através da pesquisa sorolégica do anticorpo
anti-HTLV-1 no sangue e/ou no liquido cefalorraquidiano (LCR), pelo mé-
todo de ensaio imunoenzimético (ELISA) e sua confirmacéo é feita pelo
testeWestern Blot (WB) e/ou por métodos moleculares (PCR) para-identi
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ficacdo viral, associado ao retrato clinico tipico desta patologia (NASCI-
MENTO et al., 2012).

E importante que estratégias governamentais de promoc&o da sau
sejam implementadas visando aumentar o conhecimento das possiveis
dancas do estilo de vida do portador de uma doencga cronica transmissiv:
Assim sendo, € notavel a percepcao dos pacientes quanto as modificagc
no estilo de vida. Sendo assim, neste artigo nosso objetivo foi avaliar
mudanca de estilo de vida dos portadores de paraparesia espéstica tropi
ou mielopatia associada ao WL (PET/MAH) e o seu atendimento na
Rede Publica.

PACIENTES E MET ODOS

Foram incluidos no presente trabalho portadores dé/HTda-
dastrados em uma Organizacdo ndo Governamental (ONG) situada na (
dade do Rio de Janeiro, Brasil, no periodo de abril a junho deTz@is8se
de um estudo descritivo e com abordagem qualitativa, utilizando apoio do
dados quantitativos (DESLANDESA&SSIS, 2002; GIL, 2010).

O presente estudo foi encaminhado ao Comité de Etica em Pes
quisa da Fundacéo Técnico- Educacional Souza Marques e aprovado <
gundo Parecerr277.654 de 16 de abril de 20R3autorizagéo dos partici-
pantes da pesquisa foi colhida através da aquisi¢cao da assinalarendo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Os termos encontram-s
de acordo com o teor das Resoluc@e466/12 e 251/97 do Conselho Na-
cional de Saude. O TCLE foi aplicado pelos pesquisadores antes da r
alizacao das entrevistas, respeitando as questdes éticas de pesquisas er
vendo seres humanos, preservando a privacidade dos entrevistados ¢
confidencialidade das informacdes obtidezdos os sujeitos da pesquisa
foram convidados e informados sobre o interesse, 0s objetivos, 0s possive
beneficios e aplicabilidade do estudo pelos autores. Para preservar a ider
dade dos sujeitos da pesquisa utilizamos a identificacdo numérica para ca
paciente que participou do estudo.

A pesquisa foi realizada seguindo o roteiro de entrevistas conten
do doze perguntas abertas, visando obter informacdes sobre a abordag
do profissional de Enfermagem ao portador deVHTls pacientes respon-
deram os questionarios sem a intervencéo dos autores.
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Para a andlise dos dados foi utilizada & técnica do Dis-
curso do Sujeito Coletivo (DSC) (LEFEVRE & LEFEVRE,
2003). Tata-se de uma mposta de oganizacdo e
tabulacdo de dados qualitativos de naza verbal, obti-

do através dos depoimentos. Essa técnica cenfatura-
lidade, espontaneidade e vivacidade ao pensamento cole-
tivo, visando assim, consolidar os discursos individuais,
extraindo-se as expssdes-chave e ideias centrais de modo
que expessem ao final um pensamento de uma coletivida-
de (LEFEVRE & LEFEVRE, 2003).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste trabalho foram incluidos sete pacientes portadores da in-
feccdo pelo HTV-1 e a andlise das respostas dos questionérios demostrou
gue os sujeitos da pesquisa incluidos tinham idade variando de 36 a 58 anos
(45,57+/-7,99 média e desvio padrao), sendo dois homens com idade entre
39 e 41 anos e cinco mulheres, com idade entre 36 e 58 anos.

A primeira pergunta foi relacionada ao tempo de diagndstico da
doencaA idade variou entre 2 a 17 anos de infeccdo dando uma média do
tempo de diagrgiico de 2,71 anos A idade dos portadores foi de 36 a 58
anos, sendo 5 do sexo feminino, com idade entre 36 e 58 anos e 2 do sexo
masculino com idade entre 39 a 41 afodos 0s voluntéos se encontram
em idade produtiva.

A segunda pergunta foi direcionada a se obter informacdes sobre
o0s “sentimentos do paciente ao receber o diagnéstico d¢"HDbserva-
mos que ao receberam o diagndstico, cinco (71,4%) pessoas expressaram
sentimentos de “desamparo, depressédo e medo do desconhecido”, que pu-
deram ser evidenciados pelas falas:

“Fiquei arrasada! Fui informada pelo médico que a doen-
¢a néo tinha cura nem tratamento...”

“Deprimida, pois estava gestante e soube que ndo pode-
ria amamentar meu filho. “Primeir a ficha ndo caiu, mas
quando veio oeasultado da minha filha €ativo) entao
desabei. *
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“Fui doar sangue e me surpendi quandoacebi uma
carta que dizia para compace ao banco de sangue e
me disseram que nao era para me assugais ndo era
AIDS.”

Os autores @e, Travassos & Bonfim (2009) afirmaram que ao
receber o diagnéstico de portador de MTh paciente faz associacdes
com outros virus e/ou revela medo de estar com uma doenca pouco cont
cida, devido ao fato de desenvolverem reagfes de ansiedade e/ou sinton
depressivos.

A terceira pergunta foi relacionada ao “que mudou na vida do
paciente apés o diagnostico do WL, De acordo com o DSC, observa-
mos que 57,1% dos pacientes tiveram mudancas expressivas na vida
acordo com as falas abaixo:

“Tudo, ainda ndo consigo me acostumar com esta situa-
¢cao”.

“Mudou tudo.... era uma mulher bastante ativa.... tive que
parar de trabalhar.... minha vida social despencou.... hoje
dependo de bengalas e de minha filha para.saimuito
triste....

“Nao tenho mais vida mfissional, educacional, social e
sexual ficou somente a vida familfar

Os demais pacientes (42,9%) relataram nao terem mudado nac
no inicio, entretanto com a evolugéo da doenca e o inicio da sintomatologi:
mudaram o estilo de vida.

“Logo ndo me importei, olhei no computador e vi que de
100 pessoas uma s6 adaquia doencaAchei que eu néo
seria este 1%, me enganei. Mudou quando comecei a cair
e usar bengala, tinha muitas @sre ha 3 anos uso cadei-
ra de iodas. “

“No inicio nada, mas com a evolugédo dos sintomas fui per-
dendo as fung¢des da cintura para baixanmbém engi

em depessdo e hoje vivo angustiada por ndo poder mais
fazer as coisas que gosto (trabalhare exegitar, dancar
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etc.) e com a possibilidade de acabar em uma cadeira de
rodas.”

A quarta pergunta foi relacionada se o pacieafeeu algum tipo
de discriminacao apos o diagnéstico. Quatro pacientes (57,1%) relataram
gue sofreram e ainda sofrem discriminacéo, principalmente a falta de com-
preenséo da sociedade devido a dificuldade de locomocéo.

“Sofro até hoje de quase todas as pessoas.... até dos
médicos!!"Sofri muito com meu préprio guonceito, pois

me senti suja diante da possibilidade de poder vir a conta-

minar as pessoas. Das outras pessoas ndo, pois nao saio
contando que tenho o virus.”

Com isso observa-se a drastica mudancga de vida ativa dos porta-
dores para uma cheia de limitagfes e incertezas devido a evolucéo da doen-
cacausando um impacto na qualidade de vida do individuo.

Para o portador do HM:1, estando ele doente ou néo, lidar com
esta nova condig&o junto dos seus familiares frequentemente lhe causa muito
sofrimento (ORGETRAVASSOS & BONFIM; 2009).

Com isso observa-se que a falta de conhecimento e informacéo
sdo os maiores motivadores da discriminagéo. Frequentemente, o medo de
serem discriminados faz com que alguns dos pacientes optem por esconder
gue sédo portadores do virus, sendo comum um comportamento de evitar
atividades grupais ou de uma vida social ativa (ORTGHEVASSOS &
BONFIM; 2009).

A quinta pergunta foi relacionada se o paciente recebeu alguma
orientac@d de profissional de saude apds o diagnoéstico da do€ngtro
pessoas (57,1%) relataram que receberam orienta¢do do profissional medi-
co Neurologista, duas pessoas (28,6%) relataram ter recebido orientacdo
do Infectologista e obstetra e uma pessoa (14,3%) pessoa relatou nao ter
recebido nenhum tipo de orientacado, pois “ninguém tinha conhecimento o
suficiente”.

Este relato mostra uma deficiéncia de profissionais de saude que
possuem conhecimento sobre a doenca e a precariedade de informagdes
sobre o0 assunto, principalmente a falta de um Enfermeiro em uma das suas
principais funcdes que é de acolher este portador de forma humanizada e

44 - Revista Souza Maues, V1, N. 33, 2015



oferecer orientacdes sobre a forma de contaminacdo, prevenca
autocuidado, tratamento e a importancia de adesdo ao tratamen
(TANNURE & PINHEIRO, 2013).

A sexta pergunta diz respeito ao atendimento do paciente n:
Unidade de Saulde. Seis (85,7%) pacientes relataram fazer acompant
mento em Unidades Publicas e uma (14,3%) em uma Unidade Filantr¢
pica.

A sétima pergunta: “O senhor (a) ja passou pela consulta de
Enfermagem? Se sim, o que achou? “ Cinco (71,4%) pessoas relatara
ja terem passado pela consulta de Enfermagem e ter gostado do aten
mento.

Apesar da maioria dos pacientes relatarem terem tido um “aten
dimento de Enfermagem”, esses atendimentos foram realizados pelos té
nicos de enfermagem e néo pelos enfermeiros. Essa situacdo nos lev:
concluir que os pacientes nao os distinguem e as competéncias dos dif
rentes profissionais de Enfermagem e a sua atuA{&o. disso, esses
pacientes sdo atendidos numa Unidade de Referéncia ao atendimento «
portadores de HTW e esse servico ndo contempla a consulta de -Enfer
magem.

A oitava pergunta diz respeito “O senhor (a) gostaria de ser acom
panhado por um Enfermeiro?” Seis (85,7%) pacientes disseram que sim.

“Com certeza! Gosto muito dos profissionais de enfermagem, pois
eles sdo muito humanos”.

A nona pergunta diz respeito “O senhor (a) gostaria que mudass
com relacdo ao atendimento de Enfermagem na Unidade de Saude on
esta sendo atendido (a)f&s (42,9%) pessoas relataram que ndo querem
que mude nada.

“Para mim esta bom”.

Outras trés pessoas disseram que gostariam que a equipe de E
fermagem se especializasse mais através de cursos ou educacao contin
da para prestar um melhor atendimento aos portadores.

“Falta de conhecimento em relacdo ao virus, simplesmente ndo h
um atendimento satisfatorio, pois, 0 paciente nao recebe a orientagéo cort
ta e nem o0 encaminhamento a uma equipe multiprofissional necessaria pz
acompanha-lo”.

Corroborando com a resposta dos pacientes, a Unidade de Referé
cia ao atendimento aos portadores deVHm&o possui consulta de Enferma-
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gem (realizada por enfermeiros) direcionada a esta patologia infecciosa, como
ocorre em outras doengas, por exemplo a tuberculose (BRASL), 201

Os autores Ferreir&argas & Silva (2009) corroboram que o
trabalho em equipe exige uma construcdo coletiva das a¢cées em sau-
de, em que as dificuldades estdo sempre presentes e precisam ser re-
fletidas e superada# formacdo de uma equipe permite a troca de
informacgdes e a busca de um melhor plano terapéutico, colocando-se
a cooperacdo como instrumento para enfrentar o fazer em grupo (SIL-
VA et al., 201). Ja o autor Silva e colaboradores (@0afirmaram
em seu estudo que a atuacdo da equipe multiprofissional é visualizada
como um conjunto de atividades desenvolvidas em consonéncia com
os profissionais de salude das diversas areas de conhecimento, com o
objetivo de articular as a¢gdes e os saberes num enfoque Unico e ndo
como um agrupamento de ac¢des, o cuidado adquirird sua caracteristi-
ca integral.

A décima pergunta: “O senhor (a) teria algo a sugerir sobre o
atendimento no Sistema Unico de Salde? Relacionado & sugest&o sobre o
atendimento no Sistema Unico de Salde, a maioria cita a necessidade dos
profissionais de salde (equipe multidisciplinar) ter mais conhecimento sobre
a doenca para melhor atendé-lo.

“Que os profissionais de satude tenham conhecimento sobre o vi-
rus HTLV e saibam como lidar e encaminhar a ambulatérios para acolher e
tratar esses pacientes com equipes multidisciplinares”

Observa-se insatisfacao dos portadores em relacéo a orientagédo
e conhecimento de sua doenca. Este fato os deixa inseguros quanto ao set
tratamento. Situagdo explicita no DSC:

“N&o vejo nenhum programa de prevencéo e nenhum profissio-
nal preparado para atender este tipo de paciente que tem que se virar sozi-
nho quando surgem os sintomas. Sem orientac&o e sem apoio fica tudo mais
dificil”.

Ao analisar a percep¢édo dos portadores notamos o0 impacto ao
receber o diagnéstico, com a aparigdo dos primeiros sinais e sintomas de-
senvolve sentimentos de desamparo, ansiedade, depressdo e medo do des
conhecido.

Este medo se intensifica quando o mesmo se depara com uma
equipe que desconhece ou pouco sabe informar sobre a sua patologia ge-
rando ainda mais inseguranca, insatisfacéo e desespero. Os portadores en
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trevistados tiveram dificuldade de assumir a doenca perante a familia e
sociedade por medo da discriminacéo levando-os muitas das vezes ao iso
mento. Em virtude dos fatos citados o apoio do Enfermeiro ao portador d
HTLV 1 se torna crucial para sanar dividas acolhendo o mesmo de fornr
que possibilite um atendimento de qualidade e o encorajamento n
enfrentamento da doenca de forma confiante e segura.

Foi possivel observar que é de grande relevancia a importanci
do Enfermeiro no acompanhamento, esclarecimento e no cuidado ao port
dor de HTIV-1 em todas as suas fases, seja ela na prevencao, orientand
0 quanto a forma de contagio e como preveni-la, desmistificando mitos
atuando na orientacdo quanto aos cuidados com a doenca e su
sintomatologias, oferecendo apoio emocional e acolhendo este paciente
forma humanizada.

Espera-se que este estudo possa trazer contribuicbes para ur
reflexdo na comunidade cientifica despertando o interesse de alunos,
profissionais de saude em geral e, principalmente, dos Enfermeiros, des
forma proporcionando promoc¢éao a saude, prevengao de agravos e oriente
do quanto as mudancas do estilo de vida.

CONCLUSOES

Evidenciamos pelo presente trabalho que os pacientes sentel
desamparo e depressdo ao serem diagnosticados para a infeccéo p
HTLV, doenca ainda sem cura e de cronicidade longa e debilifante.
rotina de vida dos pacientes se modifica drasticamente, aumentada pe
fragilidade fisica.A discriminacao é fortemente evidenciada tanto pelo
aspecto de debilidade fisica, mas também pelo préprio estigma da infe
¢ao, ao ser confundido com infeccdo pelo HIV e por se tratar de doeng
sexualmente transmissiv@lodos 0s pacientes receberam orientacéo
médica e dos demais profissionais de saude, menos dos Enfermeiros.
tratamento clinico em sua maioria é realizado em Servi¢co Publico de
Saude.

Acreditamos que os pacientes néo foram capazes de diferencic
os cuidados de enfermagem recebidos, por profissional Enfermeiro ou pc
técnicos de enfermagem. Faltam orientacdes claras e precisas por pa
dos profissionais de saude quanto a infeccao peld/HTL
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