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Resumo

Introdugdo: a paraparesia espastica tropical ou mielopatia associada ao HTLV (HAM/TSP) é uma doenga infecciosa e inflamatdria cronica,
que pode interferir em varios aspectos da vida do individuo e, com isso, alterar sua qualidade de vida (QV). Objetivo: avaliar os dominios
da escala SF-36 que mais contribuem para as alteragbes na qualidade de vida dos pacientes com HAM/TSP. Metodologia: nesse estudo
observacional, transversal e quantitativo, realizado com 49 pacientes diagnosticados com HAM/TSP do setor de Neurociéncias do Ambulatdrio
Professor Francisco Magalhdes Neto, na cidade de Salvador, Bahia, Brasil, a qualidade de vida foi avaliada pelo questiondrio de saude Short
Form-36 (SF-36), no periodo de fevereiro de 2019 a julho de 2020, e de fevereiro de 2022 a abril de 2022. Os dados obtidos foram avaliados
por andlise estatistica descritiva e testes de correlagdo de Pearson e Spearman. Resultados: foi observado que os menores escores do
questiondrio SF-36, indicando pior qualidade de vida, foram relativos aos dominios vinculados as limitagdes fisicas, capacidades funcionais
e limitagbes emocionais, nessa ordem. Os melhores dominios, indicando melhor qualidade de vida, nessa populagdo, foram satide mental e
aspectos sociais, demostrando que os pacientes com HAM/TSP relatam alteragdes fisicas e emocionais em sua qualidade de vida. Conclusdo:
os dominios que mais alteraram a qualidade de vida dos pacientes com HAM/ TSP foram AF, CF e AE. Assim, utilizando-se da escala SF-36,
profissionais de saude podem identificar e intervir precocemente em dominios que comprometam a satde fisica e emocional dos pacientes
com HAM/TSP, alterando, consequentemente, sua qualidade de vida.

Palavras-chave: HTLV-1. Qualidade de vida. Escala. Saude fisica e mental. Atividades de vida didria.

Abstract

Introduction: tropical Spastic Paraparesis or HTLV-associated Myelopathy (HAM/TSP) is a chronic infectious and inflammatory disease that
can interfere with various aspects of individuals life and, thereby alter their Quality of Life (QoL). Objective: to evaluate the domains of the
sf-36 scale that most contribute to changes in the quality of life of patients with HAM/TSP. Methods: in this observational, cross-sectional and
quantitative study carried out with 49 patients diagnosed with HAM/TSP from the Neuroscience sector of the Professor Francisco Magalhées
Neto Ambulatory, in the city of Salvador, Bahia, Brazil, quality of life was assessed using the Short Form Health Questionnaire Form — 36
(SF-36), from February/19 to July/20 and from February/22 to April/22. Data obtained were evaluated by descriptive statistical analysis
and Pearson and Spearman correlation tests. Results: it was observed that the lowest scores on the SF-36 questionnaire, indicating worse
quality of life, were related to the domains linked to physical limitations, functional capacities and emotional limitations, in that order. The
best domains, indicating better quality of life in this population, were mental health and social aspects, showing that patients with HAM/TSP
report physical and emotional changes in their quality of life. Conclusion: the domains that most changed the quality of life of patients with
HAMY/TSP were PA, FC and EA. Thus using the SF-36 scale, health professionals can identify and intervene early in areas that compromise
the physical and emotional health of patients with HAM/TSP, consequently altering their quality of life.

Keywords: HTLV-1. Quality of life. Scale; Physical and mental health. Activities of Daily Living.

INTRODUCAO

As mielopatias ndo traumaticas constituem um grupo
de doengas comuns em neurologia e de etiologias bas-
tante heterogéneas, podendo incluir causas infecciosas,
autoimunes, neopldsicas, metabdlicas e vasculares. Mui-
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tas tém carater progressivo e cronico, podendo ocorrer
de modo completo ou acometendo parte da estrutura
medular. Sua transmissdo, quando infecciosa, se da de
forma vertical (de mae pra filho durante o parto, ou pela
amamentagdo por tempo prolongado), por relagdes se-
xuais desprotegidas’?, compartilhamento de agulhas e
seringas entre usuarios de drogas injetaveis, e transfusdo
de sangue?.

Dentre as mielopatias conhecidas, este estudo chama
a atengdo para aquela associada ao virus linfotrépico
da célula T humana (HTLV-1), cuja doenga é insidiosa,
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inflamatdria e neurovegetativa®, com desfechos negati-
vos em longo prazo. Estd associada a uma variedade de
disturbios clinicos, que vdo desde uma leucemia a uma
doenga neurolégica, podendo chegar a morbidade e
mortalidade com coinfec¢des®. Estudo recente de meta-
-analise revelou que existe risco 1,6 vezes maior de morte
precoce associada ainfec¢do pelo HTLV-1° (desmieliniza-
¢do neuronal da medula espinhal), com prevaléncia em
individuos de 40 a 50 anos, principalmente em mulheres
com baixos niveis socioecondmicos e de escolaridade®’.

Em todo o mundo, aproximadamente 20 milhdes de
pessoas sdo acometidas pelo virus linfotrépico de célu-
las T humanas tipo 18, e alguns paises tém um ndmero
elevado de infec¢gOes devido a seu tamanho populacional
e a alta prevaléncia de sorologia para HTLV-1°. Ademais,
sabe-se que o Brasil é o pais com um ndimero absoluto
de casos de aproximadamente 2,5 milhGes de pessoas
infectadas pelo HTLV-1'°, e a Bahia é o Estado de maior
prevaléncia®, sendo Salvador a capital com a maior soro-
prevaléncia, atingindo a marca de 1,76% da populagdo®.

Pacientes com HAM/TSP podem desenvolver diver-
sas alteragbes, como fraqueza dos membros inferiores,
espasticidade, constipacdo intestinal, marcha anormal,
disfunc¢do da bexiga e dor lombar®, com possibilidade de
evoluir para um quadro de disfungdo motora importan-
te. Nesse caso, hd o comprometimento na marcha e no
equilibrio, levando a uma restri¢cdao da independéncia na
locomocdo, com a necessidade de meios auxiliares, como
andador, muletas, cadeira de rodas, entre outros®*?, o
gue ocasiona prejuizos nas atividades de vida didria com
a progressdo da doenga®?.

Esses pacientes, em sua maioria, foram caracteriza-
dos como dependentes de cuidados externos, eviden-
ciando-se a importancia do suporte familiar e social em
relagdo a sua dependéncia fisica e emocional. Diante
disso, para a manutencgao da vida no processo de adoe-
cimento®, faz-se necessario um acompanhamento mul-
tidisciplinar devido as alteragdes decorrentes da doenga
nos ambitos psicolégico, neuroldgico e cognitivo *°.

Muitos autores abordam qualidade de vida (QV)
como sindnimo de satde. Outros preferem um conceito
mais abrangente, incluindo trabalho, familia, amigos e
outras circunstancias do cotidiano, primordiais na per-
cepcdo pessoal de quem se pretende investigar'®. AOMS
(Organizacdo Mundial de Saude) chama a atencdo para
a percepcdo que o individuo tem sobre sua posi¢do na
vida, o que envolve objetivos, expectativas, parametros,
contexto cultural e relagdes sociais em que esta inserido®.

Encontramos, na literatura, duas situagdes curiosas:
de um lado, pacientes que se percebem menos saudaveis
ao se autoavaliarem; do outro, pacientes que consideram
alta sua qualidade de vida, podendo essa percepgao estar
relacionada a resignagdo ou a aceitacdo de sua condi-
¢30'®1, De qualquer forma, percebe-se que a HAM/TSP
gera um quadro de limitagOes e mudangas nas atividades
de vida diaria, sendo importante considera-la na avalia-
¢do da QV dos pacientes?®?!,
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No intuito de restabelecer e promover melhoras na
vida diaria e proporcionar aos pacientes o retorno as
suas atividades sociais e de trabalho, a QV vem sendo
utilizada na avaliacdo de modalidades de tratamento?2. Os
dados clinicos e funcionais, muitas vezes, ndo expressam
o real impacto da doenga nas atividades do cotidiano do
individuo?®. Entdo, ha a necessidade de uma avaliagdo da
QV por meio de questiondrios padronizados, que visam
a codificar, de forma objetiva, as percepc¢Ges subjetivas
do paciente, descomplicando a analise desse ambiente
de pesquisa quantitativa® 2>,

Muitos instrumentos foram produzidos nos ultimos
20 anos para medir a QV. A escala Short Form Health
Survey (SF-36) foi desenvolvida para ser um questionario
multidimensional, que avalia a QV de forma genérica,
abrangente, de fécil adaptagdo, compreensdo e admi-
nistracdo. Essa ferramenta é utilizada para mensurar a
QV em pacientes acometidos por patologias sintomdticas
e assintomaticas?®?’, através do estado de saude, em
oposi¢cdo a outra que focalize uma idade, uma doenca
ou um grupo de tratamento especifico. Dessa forma, a
SF-36 possui a funcionalidade de comparar e diferenciar
os beneficios de saude produzidos por varios tratamentos
em pacientes cronicos®.

Diante do exposto, o presente estudo, transversal
e observacional, tem como objetivo avaliar os dominios
gue mais contribuem para a alteracédo da qualidade de
vida entre os pacientes com mielopatia ou paraparesia
espastica tropical (HAM/TSP), através da escala SF-36.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo observacional e transversal,
realizado no setor de Neurociéncias do Ambulatério
Professor Francisco Magalhdes Neto (AMN) do Complexo
Hospitalar Universitdrio Professor Edgar Santos, na cidade
de Salvador, Bahia, entre os periodos de fevereiro de 2019
a julho de 2020, e de fevereiro de 2022 a abril de 2022.
O presente estudo foi submetido ao Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital Universitario Professor Edgar Santos
da Universidade Federal da Bahia (UFBA) e foi aprovado
pelo Parecer 2.263.099.

A amostra inicial foi composta por 52 pacientes com
diagndstico de HAM/TSP confirmados com teste Elisa e
Western Blot, com idade acima de 18 anos, de ambos os
sexos, acompanhados pelo servigco de neurologia, imu-
nologia e infeccdo do AMN e que estavam, pelo menos
ha um més, sem usar Baclofeno (medicacdo para espas-
ticidade) e pacientes que, voluntariamente, assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Ndo
foram incluidos individuos que apresentaram gravidez,
outras doencas neuroldgicas e (ou) ortopédicas, pacien-
tes com alguma alteragdo cognitiva que ndo permitisse o
preenchimento adequado do questiondrio e que ndo se
enquadravam nos critérios supracitados. Trés pacientes
foram excluidos da pesquisa por ndo preenchimento total
do questiondrio, constituindo-se, assim, uma amostra de
49 individuos (praticantes ou ndo de atividade fisica e
usudrios ou ndo de dispositivos de marcha).
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Pacientes ja acompanhados no ambulatdrio passaram
por avaliagdo em dia de consulta previamente marcada,
a fim de confirmar critérios de inclusdo nesta pesquisa e,
no mesmo dia, apds explicacdo e leitura prévia da escala,
assinaram o TCLE. Todos os sujeitos selecionados foram
orientados sobre os passos do estudo. Um avaliador
coletou os dados sociodemograficos e aplicou a escala
funcional para avaliagdo da QV utilizando a SF-36, lida em
voz alta pelo mesmo avaliador e com a mesma entonagao
de voz, para que ndo houvesse influéncia nas respostas.
Dentre os instrumentos coletivos para estimar saude, QV
e bem-estar fisico e social, a SF-36 é muito utilizada devido
asua brevidade, validade e confiabilidade?*-3!, Trata-se de
um questiondrio formado por 36 itens, divididos em oito
dominios, que avalia a percep¢do do individuo diante do
seu estado de saude, considerando os aspectos mais re-
presentativos: capacidade funcional (CF), aspectos fisicos
(AF), dor, estado geral da saude (EGS), vitalidade (VIT),
aspectos sociais (AS), aspectos emocionais (AE) e saude
mental (SM)*2. Os quatro primeiros dominios estdo associa-
dos a saude fisica e os quatro ultimos a saide mental®3. O
dominio CF considera limitagGes relacionadas ao estado de
saude do individuo, que vao desde o vestir-se as atividades
que exigem maior resisténcia. O dominio AF avalia as limi-
tagGes na forma e na quantidade de trabalho e como elas
afetam arealizagdo das atividades de vida diaria (AVDs). O
dominio dor diz respeito a sua intensidade e interferéncia
nas atividades do cotidiano do paciente. O dominio EGS
reflete a percepgdo que o individuo tem de sua saude e se
ele se considera bem ou doente. O dominio VIT considera o
nivel de vigor e fadiga com o qual o paciente se percebe. O
dominio AS avalia a participagdo do individuo na vida social
e se sua doenca afeta essa interagdo ou ndo. O dominio
AE reflete as dificuldades que o paciente tem de exercer
seu trabalho ou suas atividades diarias devido a questdes
emocionais. Por fim, temos o dominio SM, o qual avalia
as questdes de ansiedade, depressao, altera¢des de com-
portamento e descontrole emocional que o paciente pode
mencionar devido a seu estado atual®®. A pontuagdo para
cada escala varia de 0 (pior) a 100 (melhor)*34. Resultados
acima de 50 indicam boa qualidade de vida e abaixo de 50,
ma qualidade de vida®.

O SF-36 foi traduzido para o portugués e apresenta
validade e consisténcia interna na populagdo em geral®®.
Avalia aspectos negativos da salde (doenga) e aspectos
positivos (bem-estar)®2. Tem a capacidade de segregar
estdgios e severidade da doenga, limitando-se a avaliar
apenas o periodo das ultimas quatro semanas vividas
pelo paciente®’. A SF-36 é Util na avaliagdo da qualidade
de vida dos pacientes diagnosticados com HAM/TSP,
permitindo que profissionais da saude foquem suas es-
tratégias terapéuticas nas areas que mais comprometem
o bem-estar desses pacientes?. A SF-36 provou ser muito
util na comparacgao entre a populagdo geral e a especifica,
sendo usada para individuos com doengas crénicas, como
lesdo medular, acidente vascular cerebral e esclerose
multipla, diferenciando os beneficios a saide produzidos

por diferentes triagens e tratamentos?. Os dados foram
tabulados e analisados estatisticamente pelos softwares
Statistical Package Statistical Science (SPSS) versdo 25 e
Jamovi versdo 2.2.5 337,

RESULTADOS

Como essa pesquisa ndo apresentou um grupo de
controle, a analise foi feita com relagdo aos dados so-
ciodemograficos (idade, género, renda familiar, escolari-
dade e status conjugal), uso de dispositivo para marcha,
pratica de atividade fisica, tempo de doenga e dominios
da escala de qualidade de vida SF-36. Os dados obtidos
foram avaliados por analise estatistica descritiva e analise
indutiva ou inferencial.

ATabela 1 apresenta os aspectos sociodemograficos
do conjunto amostral, que apresentou idade média para
os participantes de 56,2 anos e era constituido predomi-
nantemente por mulheres (69,4%). Do total de entrevis-
tados, 46,9% eram casados, 34,7% tinham escolaridade
na faixa de 5 a 8 anos de duragdo e 63,3% dispunham de
uma renda familiar de 1 a 3 saldrios-minimos.

Na Tabela 2 estdo apresentados os percentuais para as
variaveis uso de dispositivos para marcha, tempo de doen-
¢a e pratica de atividades fisicas. A amostra é composta,
em sua maioria (53,1%), por individuos que apresentam o
tempo de duragdo da doencga entre um e dez anos. Tam-
bém foi possivel observar que 51% dos pacientes fazem
uso de algum tipo de dispositivo para auxilio da marcha,
20,4% fazem uso de cadeira de rodas e 63,3% ndo pratica
atividade fisica, sendo esses ultimos a grande maioria.

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemogrdficas

Caracteristica Média (DP)
Idade (anos) 56 (12,1)
Género n (%)
Masculino 15 (30,6)
Feminino 34 (69,4)
Status conjugal n (%)
Casado 23 (46,9)
Divorciado 9(18,4)
Solteiro 14 (28,6)
Vidvo 3(6,1)
Renda familiar n (%)
<1SM 13 (26,5)
1-3SM 31(63,3)
3-55M 2(4,)
5-10 SM 2(4,1)
> 10 SM 1(2)
Escolaridade n (%)
Sem escolaridade 5(10,2)
la4anos 5(10,2)
5a8anos 17 (34,7)
9a 11 anos 13 (26,5)
>12 anos 9(18,4)

Fonte: dados da pesquisa. DP: Desvio padrdo.
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Tabela 2 — Percentual do uso de dispositivo para marcha, tempo
de doenga e prdtica de atividade fisica

Variavel n (%)
Uso de dispositivo para marcha
Sim 25 (51)
N3o 14 (28,6)
Cadeirante 10 (20,4)
Tempo de doenga
1a10anos 26 (53,1)
11 a 20 anos 20 (40,8)
>21anos 3(6,1)
Pratica de atividade fisica
Sim 18 (36,7)
Nao 31(63,3)

Fonte: dados da pesquisa.

Uma vez que a pontuacgdo da escala SF-36 varia de 0
a 100, foi fixado um valor de corte de 50 para categorizar
os pacientes que estdo melhor ou pior, devido a falta
de um grupo de controle. Os pacientes que pontuaram
abaixo ou igual a 50 estariam com pior qualidade de vida,
e aqueles que pontuaram acima de 50 estariam com me-
Ihor qualidade de vida. Assim, observou-se que, para os
dominios “aspectos sociais” e “satide mental”, os pacientes
relataram boa qualidade de vida. De forma geral, aamostra
apresentou escores baixos tanto para dominios associados
a saude fisica quanto para os associados a saide mental
(Tabela 3), mostrando que os pacientes com HAM/TSP
expressam alteragdes fisicas e emocionais em sua QV.

Tabela 3 — Andlise descritiva dos dominios da SF-36

Dominio Média + DP (mediana)
27,7 + 21,1 (20)
19,9+ 30,2 (0)
38,2 25,1 (31)
41,3 +18,5 (45)
39,3+22,5(35)
52,3 £27,0(50)
37,0+39,3(33)
55,3 £ 23,6 (56)

Capacidade funcional
Aspectos fisicos

Dor

Estado geral da satde
Vitalidade

Aspectos sociais
Aspectos emocionais
Saude mental

Fonte: dados da pesquisa. DP: desvio padrdo.

Uma analise dos dados foi realizada para verificar a
existéncia de correlagdo entre as caracteristicas sociode-
mograficas (Tabela 1), as varidveis estudadas na Tabela
2 e os dominios da SF-36 (Tabela 3). Foram aplicados os
testes de correlagdo de Pearson (r), para as variaveis
guantitativas com distribuicdo normal (tipo gaussiana),
e a correlagcdo de Spearman (p), uma medida ndo pa-
ramétrica, que permite a avaliacdo das varidveis que ndo
apresentam distribui¢do normal.

O teste de Shapiro-Wilk foi previamente aplicado em
todas as amostras estudadas com o objetivo de verificar
se apresentavam distribuicdo normal e, dessa forma,
qual teste estatistico seria 0o mais adequado para verificar
aexisténcia de correlagdes. Para o conjunto amostral, as
variaveis idade, EGS, VIT e SM apresentaram p-valor >
0,05, o que indicou que a distribuicdo dos dados nao di-
feriu de maneira significativa de uma distribuicdo normal,
podendo ser aplicada a correlagdo de Pearson. A matriz
obtida é apresentada na Tabela 4.

Tabela 4 — Teste de correlagGo de Pearson aplicado entre as
varidveis quantitativas com distribuigdo normal, segundo teste
de Shapiro-Wilk, R (p-valor)

Estado geral de

Variavel Idade . Vitalidade
saude
Estado geral de 0,261 (0,070)
saude
Vitalidade 0,353* (0,013) 0,274 (0,057)
Saude mental 0,138 (0,345) 0,332* (0,020) 0,635* (<0,001)

Fonte: dados da pesquisa. R: correlagdo de Pearson.

* p < 0,05, o que indica correlagdo significativa.

As demais amostras estudadas apresentaram valores
de p<0,05 quando aplicado o teste de normalidade, o que
indicou que a distribuicdo dos dados diferiu de maneira
estatisticamente significativa de uma distribuicdo normal.
Nesses casos, o teste de correlagdo de Spearman foi o
mais adequado para verificar a existéncia de correlagado.
A matriz obtida é apresentada na Tabela 5.

Tabela 5 — Teste de correlagdo de Spearman aplicado entre as varidveis e os dominios da escala SF-36, p (p-valor)

Dominio escala SF-36

Variavel

CF AF DOR EGS VIT AS AE SM
Tempo de doenga -0,094 0,146 0,264 0,074 0,301* 0,224 0,344* 0,172

(0,522) (0,318) (0,067) (0,611) (0,036) (0,123) (0,016) (0,237)
Uso de dispositivo 0,326* -0,212 -0,213 -0,001 -0,331* -0,213 -0,237 -0,308*
para marcha (0,022) (0,144) (0,142) (0,994) (0,020) (0,142) (0,101) (0,031)
Pratica de -0,098 0,111 0,115 -0,070 -0,083 0,072 0,270 0,013
atividade fisica (0,503)  (0,448)  (0,431)  (0,631)  (0,572)  (0,625)  (0,060)  (0,927)

Fonte: dados da pesquisa. p: Spearman. * p < 0,05, o que indica correlagdo significativa. CF: capacidade funcional, AF: aspectos fisicos, EGS:
estado geral de saude, VIT: vitalidade, AS: aspectos sociais, AE: aspectos emocionais e SM: saide mental.
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Esses testes estatisticos sdo avaliados no intervalo
de — 1 a +1. Duas variaveis apresentam correlagdo signi-
ficativa quando o p-valor < 0,05. Essa correlagdo pode
apresentar valor positivo (+) ou negativo (-), indicando
se as varidveis sdo diretamente ou inversamente pro-
porcionais, respectivamente. No estudo realizado por
Baba, Vaz, Costa®® (2014), foi proposta a classificagdo dos
indices de correlagdo quanto ao valor de r (Pearson) e p
(Spearman) em muito fraca (0,00 a 0,19), fraca (0,20 a
0,39), moderada (0,40 a 0,69), forte (0,70 a 0,89) e muito
forte (0,90 a 1,00).

No presente estudo, o teste de correlagdo de Pear-
son (Tabela 4) indicou que a variavel idade apresentou
influéncia sobre a VIT, com correlagdo positiva fraca.
Ja a varidvel SM apresentou influéncia sobre EGS e VIT,
ambas correlagGes positivas, fraca e moderada, respecti-
vamente. Essa mesma avaliacdo foi realizada para o teste
de correlagdo de Spearman (Tabela 5), no qual a variavel
tempo de doenga apresentou influéncia sobre os domi-
nios VIT e AE, apresentando correlagdo positiva fracaem
ambos os casos. A varidvel uso de dispositivo de marcha
apresentou correlagdo positiva fraca com o dominio CF
e correlagdo negativa fraca com os dominios VIT e SM.
Ja a variavel pratica de atividade fisica ndo apresentou
influéncia sobre os dominios da SF-36.

DISCUSSAO

No presente estudo, os dominios com menores
escores foram AF, CF e AE, resultado semelhante ao do
estudo de Shublaqg, Orsini Puccioni-Sohler39 (2011), em
que baixos valores para os dominios CF, AF e AE também
foram relatados, sugerindo que as deficiéncias fisicas
impactam no estado emocional do paciente com HAM/
TSP e que a condigdo cognitiva (SM) desses pacientes
ndo costuma ser alterada. De fato, por ser um disturbio
progressivo, que compromete a marcha e causa falta de
independéncia funcional, a percepg¢do desses pacientes
diante de sua QV pode ser modificada.

Individuos sintomaticos, quando comparados aos
assintomaticos, apresentam maior frequéncia de ansie-
dade e depressdo (SM), além do risco de suicidio40, fato
possivelmente associado a sua condigdo fisica. Entre-
tanto, Aben — Athar? (2020) relata, em seu estudo, que
pacientes sintomaticos e assintomaticos ndo apresentam
alteragdo no dominio SM quando analisados pela escala
SF-36. Esse fendmeno pode ser explicado por uma resig-
nac¢do ou aceitagdo dos pacientes diante de sua doenca.
Diante do exposto, existe uma probabilidade de que
essas alteragcdes emocionais possam estar associadas a
gravidade da incapacidade fisica e com maior tempo de
HAM/TSP 442,

Os dominios CF e AF sdo as limitagGes mais importan-
tes na QV desses pacientes, uma vez que estdo relaciona-
dos com alteragBes sociais®. As limitagdes fisicas podem
prejudicar na execugdo das atividades didrias, na autono-
mia e na privacidade dos pacientes, afetando as relagdes

sociais dentro e fora do ambiente de trabalho?!. Aliada
a isso, tem-se a dificuldade de deslocamento devido aos
disturbios da marcha e a dificuldade de uso do transporte
publico®. Contudo, apesar do comprometimento motor,
em nosso estudo, o dominio AS teve o segundo melhor
escore, indicando um bom convivio social.

Diferente do encontrado nesse estudo, o trabalho
desenvolvido por Martins, Baptista, Araujo® (2012), en-
contra melhora nos escores de CF relacionada a pratica
de exercicios fisicos, a qual repercute significativamen-
te na diminuicdo da dor e nas alteragdes da marcha?,
diminuindo o quadro algico e elevando os escores da
qualidade de vida***®, Resultados semelhantes foram
encontrados no estudo de Natour et al.*’ (2015), no qual
pacientes que praticavam pilates relataram que esse
exercicio contribuiu para a redugdo da dor lombar crénica
e para um impacto positivo em CF, AF, DOR, VIT, EGS, AS
e SM, com excec¢do dos AE47.

A dor esta presente nos pacientes com HAM/TSP em
60 a 88% dos casos®. A presencga de dor indica redugdo
na qualidade de vida**°, além de grandes prejuizos nos
dominios fisicos, na capacidade funcional®! e na dimi-
nuigdo nos dominios EGS, VIT e AE?. Essas observagdes
correspondem aos achados dos estudos de Tavares,
Franzoi, Araujo® (2010), os quais relatam que os pacientes
que referem sentir dor dizem ter seus aspectos fisicos e
mentais afetados, piorando seu desempenho funcional
e sua qualidade de vida*.

A partir dos testes de correlagao, foi possivel verificar
as variaveis que tinham maior influéncia sobre os domi-
nios da SF-36 e, consequentemente, afetavam a qualidade
de vida dos pacientes com HAM/TSP. Entre as varidveis
estudadas, uso de dispositivos de marcha e tempo de
doenga, nessa ordem, apresentaram correlagdo signifi-
cativa com a maior quantidade de dominios. Os dados
indicaram que a variavel uso de dispositivo de marcha
apresentou influéncia sobre VIT, CF e SM, enquanto que a
variavel tempo de doenga influenciou significativamente
os dominios VIT e AE. A partir dessas observagées, é pos-
sivel inferir que os usuarios de dispositivo para marcha
apresentaram limitagdes sobre a capacidade funcional,
o que pode influenciar em um quadro de maior fadiga
e depressdo nesses pacientes. Do mesmo modo, os pa-
cientes que convivem com essa doenga por maior tempo
apresentaram maior dificuldade em realizar seu trabalho
ou suas atividades diarias por questdes emocionais, uma
vez que a HAM/TSP é um disturbio progressivo.

CONCLUSAO

Nossos dados apontam para os dominios AF, CF e AE
como o0s que mais contribuiram para um comprometi-
mento da qualidade de vida dos pacientes com HAM/TSP
e que podem ser responsaveis por intensificar o quadro
de incapacidade motora e de limitagado das atividades de
vida didria desses pacientes. Os testes de correlagdo de
Pearson e Spearman foram eficientes na avaliagdo dos
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dados obtidos, indicando as variaveis tempo de doencga
e uso de dispositivo para a marcha como as que mais
influenciam nos dominios da escala SF-36 e, consequen-
temente, na qualidade de vida dos pacientes. Sabendo
gue essa doencga é progressiva e cronica, conhecer o
perfil clinico e epidemioldgico da populagcdo afetada
pode ajudar os profissionais de saude a investigarem
frequentemente os sintomas associados, aplicando, pe-
riodicamente, o questiondrio SF-36 como ferramenta de
avaliagdo e identificacdo dos dominios de escores mais
baixos. E relevante que as unidades de satide possam
agregar a SF-36 como rotina nas politicas de satde publica
e nas agdes permanentes em QV e saude, para, assim,
promoverem a intervengao psicoldgica e fisioterapéutica
precoce, evitando e (ou) controlando déficits motores e
emocionais nos pacientes com HAM/TSP.
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