PERCEPCAO DA QUALIDADE DE VIDA DE UM PACIENTE
DIAGNOSTICADO COM PARAPARESIA ESPASTICA TROPICAL/
MIELOPATIA ASSOCIADA AO HTLV-1 (PET/MAH). RELATO DE CASO
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Introducdo: O HTLV-1 existe como um provirus, isto €, um genoma viral que se
incorpora ao DNA de linfocitos dos individuos infectados. A transmissdo do virus pode
se dar por diversas vias, por transfusdo a infeccdo se da através da recepcdo de
componentes celulares sanguineos contaminados. Outra forma de transmissao € entre
parceiros sexuais, que ocorre com maior frequéncia do homem portador para a mulher,
engquanto que o contrario € mais raro. Os individuos infectados pelo HTLV-1 sédo
assintomaticos na maioria das vezes, isso devido a diferentes fatores que estdo envolvidos
na interacdo virus/hospedeiro e na passagem do estado de assintomatico para portador de
doenca associada ao HTLV-1. As sindromes que fazem parte do complexo neurolégico
associado ao HTLV-1 tém substrato patogénico, e ndo esta completamente esclarecido
como o HTLV-1 resiste a um sistema imunoldgico competente ou o que determina o risco
para 0 desenvolvimento das doencas associadas ao mesmo. A paraparesia Espastica
Tropical/Mielopatia associada ao HTLV-1 (PET/MAH) é uma doenca imunomediada,
relacionada a resposta imunolégica do hospedeiro a infeccdo, tem carater inflamatdrio,
cronico e desmielinizante que afeta por predominancia a medula espinhal toracica,
conduzindo a uma diminuicdo das capacidades motoras e sensoriais. Diante do seu quadro
clinico hd uma preocupacdo com questBes relacionadas a qualidade de vida, haja vista,
que os sintomas caracteristicos da infeccdo podem afetar de forma significante a rotina
desses individuos. Em estudos sobre a qualidade de vida de pacientes com PET/MAH,
sdo observados principalmente dois componentes: fisico e mental, onde as alteracGes se
dao principalmente por aspectos fisicos, pois a limitagcdo na capacidade funcional leva a
piora da qualidade de vida. Objetivos: Descrever o impacto que a PET/MAH vai causar
na qualidade de vida de um paciente. Métodos: Estudo qualitativo do tipo relato de caso,
realizado com a paciente C., do sexo feminino, idade de 49 anos, com diagndstico de
PET/MAH, que é atendida no Laboratdrio de Estudos em Reabilitagdo Humana (LAERF)
do Instituto de Ciéncias da Saude. Apoés a terapia foi realizada uma entrevista com a
paciente, onde foi aplicado um questionario com perguntas abertas sobre a percepc¢ao da
qualidade de vida da mesma, somente ap0s aceite de participacdo através de leitura em
conjunta e assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido. Para melhor
aproveitamento dos dados a entrevista foi feita em um local reservado, usando uma
linguagem clara e objetiva e respeitando o tempo de resposta da paciente. A entrevista foi
gravada e transcrita para obtencédo dos resultados. Resultados e Discussao: A qualidade
de vida foi definida pela paciente como ser saudavel, realizar os servig¢os dentro de casa,
dormir bem, comer bem e ter salde, o que se assemelha com o conceito que a OMS
preconiza sobre tal aspecto. Ao indagar sobre sua opinido de qualidade de vida apds o
diagnostico de PET/MAH a paciente relatou \"Mudou, porque depois que vocé descobre
qualquer doenca, comeca a se cuidar melhor, pena que é tarde demais devido a doenga ja
estar instalada, s6 que vocé ndo vai agravar o problema, entdo para ndo agravar, comeca
a se cuidar melhor, comeca a se policiar e entdo muda\". Também foi questionado como
a paciente classificava a sua qualidade de vida antes do diagnostico e quais fatores
levavam a mesma a classifica-la desta forma. A paciente classificou como ruim, haja vista
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gue antes do diagnostico ja tinha outros problemas de salde, era muito sedentaria, chegou
a sofrer de colesterol, ja havia retirado o Utero e vivia s para o trabalho, deixando a saude
de lado, atualmente a mesma relata que \"Hoje vivo mais para a salde do que para o
trabalho\". Em relacdo a classificacdo da percepcao de qualidade de vida atualmente e
quais fatores levavam a classificar desta forma foi descrito que hoje em dia se encontra
como média, a paciente esta tentando se cuidar melhor, descansar um pouco mais e limitar
0 seu trabalho por néo ter toda a disposicdo que tinha antes, ela colocou o seguinte relato
\"agora estou dando prioridade a qualidade de vida, agora me alimento melhor e durmo
melhor\". Durante a entrevista foi abordado como as repercussdes clinicas refletiram
sobre o seu dia-a-dia, tendo como resposta \"Logo no comeco foi bombastica, por
descobrir de uma forma inesperada, ao doar sangue para um amigo que estava precisando,
logo fui surpreendida com esse diagnostico, passei meses muito pra baixo e deprimida,
por conta disso fiquei em depressdo\", Segundo Castell (1994) a nocdo de agente
estressor, considerando um contexto amplo de saude e qualidade de vida, estaria ligado,
tanto a capacidade individual de lidar com determinadas situagcdes, como pelas
contingéncias conjunturais em que ocorrem em uma rede complexa de interligacdes,
sendo assim, essa incapacidade, pode levar a um quadro de estresse acarretando a
depressdo. Na sequéncia, perguntando de que forma isso interferiu na manutencéo de sua
qualidade de vida a paciente relatou que se limitou a fazer coisas basicas como vestir uma
calca e calcar um sapato. \"Continuo fazendo tudo, logo no inicio dei uma pausa devido
as dores, como trabalho em um mercado, antes eu fazia as compras agora pecgo pra
entregarem, agora faco 20% das compras que fazia, esse semestre me encontro bem
melhor pois fago as coisas na cozinha, varrendo a casa sem sentir dor, antes eu ndo podia
devido sentir muitas dores, tive uma melhora, eu limitei a intensidade com que fazia
algumas coisas, mas faco tudo\". Ao final, ainda relatou que depois de entrar no projeto
de fisioterapia comegou a ver como as outras pessoas se encontravam e disse a si mesma
\"Eu estou bem\", levando assim a uma melhora da qualidade de vida por aprender
exercicios que melhoram o quadro de dor. Concluséo: A partir dos resultados foi possivel
verificar que o diagnéstico de PET/MAH influenciou a percep¢do de qualidade de vida
referida pela paciente, onde sua definicdo como ser saudavel foi o ponto chave para a
construcdo de sua percepcdo. A mudanca positiva ao fator qualidade de vida se deu
principalmente apds o periodo de aceitacdo da doenca e melhora do seu quadro clinico,
proporcionado pela fisioterapia.
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