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CONVIVENDO COM 0 HTLV-I
LIVING WITH HTIN-I

Gloria Orge, Maria José Travassos, Thais Bonfim

A identificagdo do viruslinfotrépico de células T humanas (HTLV-1) é um fato recente. A infeccdo e as doencas a ele
associadas podem causar impacto na vida dos individuos infectados, podendo ser per cebidas como uma ameaga bem
como fator de diminuicéo de sua qualidade de vida. O objetivo deste estudo foi entender como esses individuos
percebem a infeccdo e suas conseqliéncias. Foram realizadas entrevistas semi-dirigidas com 57 individuos no periodo
de novembro de 2001 a junho de 2002, cujo contetido foi avaliado pelo método de andlise tematica, que revelou os
seguintestemas: 1) impacto do diagnéstico, 2) medo pelas mudancgas causadas em sua vida, 3) inter pretacdo da doenca
como castigo, 4) formas de serelacionar com a doenca, 5) discriminagéo, 6) expectativa com relacdo ao tratamento e
medo do futuro. Compreender esses aspectos do significado pessoal vinculado a condigéo de ser portador do HTLV-I
possibilita a prestacdo de uma assisténcia mais integral ao paciente.

Palavras chave: Infecgdo por HTLV-I, vivéncia de doenga, temas centrais.

Thehuman T lymphotropic virustype 1 (HTLV-1) was only recently identified and the impact of thisinfection in thelife of
theinfected individualsisrelevant because diseases associated to HTLV-I may belifethreatening or decreasethe quality of
life. The objective of this study was to understand how individuals infected by this virus feel about the infection and its
consequences. Between July of 2001 to June 2002 57 patients of the HTLV-l multidisciplinary out patient clinic were
interviewed and theresult of these observationswere evaluated based on thethematic analysis. Theanswerscould beclustered
in the following subjects: 1) impact of the diagnosis; 2) fear of the changes in life; 3) interpretation of the disease as a
punishment; 4) how to deal with the disease; 5) discrimination; 6) expectation in relation to treatment and fear of future.

The understanding of how patients with HTLV-I infection deal about this viral infection is important to provide a better
clinical and humanistic assistance to these patients.

Keywords: HTLV-I infection, disease experience, main themes.

A infeccdo causada pelo virus linfotrépico de células T
humanas tipo 1 (HTLV-1) é hoje encontrada em diversos
continentes, destacando-se indices de prevaléncia mais
elevados no Jap&o, ilhas do Caribe, Africae Américado Sul.
No Brasil, acidade com maior prevaléncia é Salvador, Bahia
(1,76%,). Estudos entre doadores de sangue apontam que a
soro prevalénciano Brasil é de 0,41%; e em Salvador, 1,35%.
Estima-se que cerca de 40.000 pessoas nesta cidade sdo
portadoras do virus®?,

Esta infeccdo apresenta-se como uma condi¢do clinica
cronica, e embora a maioria dos portadores permaneca
assintomatica, esse fato por si sO representa um grande
impacto em suas vidas, pois sempre ha a possibilidade de
desenvolvimento de alguma doenca. Dentro do amplo
espectro de manifestacdes relacionadas a esse virus,
destacam-se a paraparesia espastica tropical/mielopatia
associada ao HTLV-I (HAM/TSP) e a leucemiallinfoma de
células T do adulto (ATLL). Além disso, observa-se que um
grande nimero de individuos desenvolve outras condicdes
clinicas importantes que interferem diretamente em sua
qualidade de vida, tais como: manifestacdes urinarias,
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disfuncdo erétil, sindrome seca, doenca periodontal,
artropatias e dermatite infecciosa®. Tendo em vista o
panoramarelativo aaltaprevalénciado HTLV-I em Salvador,
bem como aimportanciae variedade de manifestagBes clinicas
associadas a esse virus, faz-se necessaria a existéncia de
servicos de assisténcia aos individuos infectados, além de
ampliacdo da infraestrutura para 0 permanente
desenvolvimento de pesquisas nesta area. Desta forma, a
integralidade no cuidado ao paciente deve estar traduzida
num servico de assisténcia necessariamente com enfoque
multidisciplinar. Assim, no ano de 2000 foi criado pelo Servico
de Imunologia (SIM) do Complexo Hospitalar Universitario
Professor Edgar Santos o0 Ambulatério Multidisciplinar de
HTLV- 1, quefuncionasempre nas manhasdas quartas-feiras.
A equipe multidisciplinar deste ambulatério é composta por
profissionais das seguintes areas. Imunologia, Neurologia,
Urologia, Reumatologia, Dermatologia, Infectologia,
Hematol ogia, Odontologia, Enfermagem e Psicologia.

Os pacientes acompanhados tém idade entre 35 e 60 anos
e sdo predominantemente do sexo feminino. A maioria é
afrodescendente; a renda familiar variaentre 1 e 4 salérios
minimose o nivel médio de escolaridade alcancadaé o ensino
fundamental, embora incompleto. A maior parte dos
encaminhamentos é oriunda de bancos de sangue da cidade,
seguida por encaminhamentos realizados por familiares e
neurol ogistas e, em menor proporgao, por outrosespecidistas.
O atendimento psicoldgico foi incorporado ao ambulatério
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multidisciplinar de HTLV-1 em 2001, quando a coordenadora
do ambulatério, atenta as questes psicossociais que surgiam
durante os atendimentos, percebeu a necessidade de of erecer
suporte psicolégico aos pacientes. Eles se apresentavam
Muito ansiosos €, por vezes, com sintomas depressivos em
decorréncia de serem portadores de um virus desconhecido
pelamaioriadapopulacdo, inclusive por muitos profissionais
de salde. Apresentando manifestagdes clinicas ou ndo, a
infeccdo pelo HTLV constitui-se como umacondicao cronica,
e até o presente momento ndo ha um tratamento especifico
tendo como alvo o virus. Assim, os pacientes acabam por
desenvolver mecanismos de adaptacdo a essa realidade,
trazendo mudangas mais ou menos acentuadas em suas vidas
e nas de suas familias.

A maioria das pessoas que busca atendimento neste
ambulatério ndo demonstra estar motivada para atendimento
psicoterdpico, pois, aém de desconhecer em que consiste o
atendimento psicoldgico, acredita que os problemas estao
mais relacionados as suas condicfes adversas de vida do
gue as suas questdes pessoais de ordem mental. Em
decorréncia disso e tendo em vista o grande nimero de
pessoas cadastradas neste ambulatério, concluimos que o
atendimento em grupo de salade esperaseriamai s adequado.
Embora este ndo sgja um grupo de psicoterapia, as reunifes
possuem um efeito terapéutico, pois permitem o
compartilhamento de angUstias com seus semel hantes, capaz
de promover uma troca de experiéncias que possibilita a
construcéo de um novo significado as questdes de suasvidas.
Mesmo ndo havendo demanda formal por psicoterapia,
dependendo das questdes que surgem, ha a possibilidade de
um acompanhamento psicoterdpico breve focal. Quando
necessario, o paciente é encaminhado para consulta
psiquiatricano Ambulatério de Ansiedade do Departamento
dePsiquiatriado préprio HUPES paradiagnostico etratamento.
O objetivo deste trabalho foi entender o significado da
infeccéo pelo HTLV-I nasvidas dos pacientesinfectados por
esse virus, atendidos no Ambulatério Multidisciplinar de
HTLV-I.

Material eM éodos

Foramfeitasentrevistasindividuaise semidirigidasdurante
a anamnese psicol6gica com 57 individuos. Dentre eles, 31
eram do sexo feminino e 26 do sexo masculino, no periodo de
novembro de 2001 a junho de 2002, no Ambulatério
Multidisciplinar de HTLV-I. Procedeu-seaandlise do contelido
das entrevistas pelo Método de Andlise Tematica descrita
por Minayo para categorizagdo dos temas presentes nos
discursos dos pacientes™®. Este estudo foi aprovado pelo
Comité de Eticaem Pesquisado Centro de PesquisaGongal o
Moniz —Fiocruz em 20 dejulho de 1998.

Resultados

A andlise do conteldo das entrevistas permitiu o
conhecimento de quai s eram ostemas recorrentes no discurso
desses pacientes, revelando assim o significadodoHTLV em

suas vidas, os quais estdo apresentados nos oito itens que
seguem abaixo:

Impacto do Diagndstico

Ao receber o diagnostico de portador do HTLV, o paciente
frequentemente faz associagdo com outro virus: o HIV; ou
revelao medo de estar com umadoenga pouco conhecida. Em
consequéncia, muitos desenvolvem reacOes de ansiedade e/
ou sintomas depressivos.

“Ouvi natelevisdo que éirmao do HIV.”

“Pra gente fica muito dificil acreditar, mesmo
sabendo que os médicos sao excelentes, mas o
que eles falam eu ndo acredito pelo fato de ser
uma doenca nova... 0 que vai aparecer de novo
amanha ou daqui a cinco anos?’

A vivéncia de uma doenca cronica na familia
frequentemente € marcada como uma situacéo de crise para
todos o0s seus constituintes, pois afamilia se configuracomo
um sistema de relagfes. A presenca de um membro doente
promove um desequilibrio que mobilizaeste sistemacomo um
todo; novas formas de adaptacéo arealidade sd0 necessérias.
Cadagrupo familiar viveraessaexperiénciadeformadistinta,
dependendo do grau de incapacitacéo que o doente ocupana
estrutura familiar e do suporte social disponivel®®. Para o
portador do HTLV-I, estando ele doente ou ndo, lidar com
estanova condic¢&o junto dos seus familiares frequentemente
Ihe causa muito sofrimento.

“Fiquei com vergonha da minha familia.”

“La em casa é um sofrimento muito grande.”

“ Minha familia metrata commais cuidado, como
doente, eu acho que deviam me tratar como uma
pessoa normal.”

Quando o doente é o provedor dafamilia, haum prejuizo
aindamaior que atinge ndo sd avidafinanceirafamiliar, masa
mudanga nos papéis sociais desse grupo, pois sua nova
condic¢do € de dependéncia e vulnerabilidade.

“ Sempretive bomtrabal ho, ganhava bem e podia
dar boas coisas a meus filhos, eles se afastaram,
fico muito s6.”

“ Tenho umfilho de cinco anos e ndo quero fazer o
exame dele. Tenho medo de dar positivo. Meu
marido quer ter outro filho, mas eu ndo quero,
tenho medo de ele nascer com a doenga. Tomo
remédio escondido pra evitar.”

Medo pelas Mudancas Causadas pela Doenga em sua Vida

Além da HAM/TSP e da ATLL, outras manifestactes
clinicastém impacto na qualidade de vida do individuo. 1sso
varia em virtude do quadro de doenca apresentado.

Assintomaticos

Os pacientes que se apresentam sem sintomas convivem
com a incerteza de qual serd o curso da infeccdo em suas
vidas. Embora ndo estejam doentes, muitos se comportam
como tal, e, apesar de na maioria das vezes os sintomas nao
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representarem risco de doengagrave, aindaassmdificultama
normalidade davidadosindividuos. O esclarecimento acerca
da doenca e de suas consequéncias é fundamental.
“ Acho que as pessoas tém que me tratar normal
porque sou... Sou... Sou... normal. Eu s vima achar
gue sou normal depois que as pessoas aqui me
explicaram sobre o virus.”
“Tudo relaciono a esse virus... me sinto marcado
pela natureza, sou normal, mas ndo 100%, estou
contaminado... ndo me deixo abater, continuo
fazendo o que fazia antes, mas estou mais
agressivo.”

Disfuncao Urinaria

Ossintomas urindrios mais comuns sao nocturia (35,8%),
incontinéncia (29,8%), urgéncia(25,2%), frequéncia (22%) e
distria(15,6%), podendo manifestar-se também em pacientes
gue ndo preenchem os critérios paraHAM/TSP. Dentre esses
individuos, 26% relatam que sua qualidade de vida relativa
aos sintomas urindrios é ruim ou muito ruim® ,

As manifestagdes da disfungdo vesical podem ocasionar
facil perdade urina, muitasvezes aindanaroupado individuo.
Esta situagdo obviamente causa constrangimento e
desconforto no seu convivio social. Além disso, anecessidade
urgente de urinar varias vezes durante a noite interfere na
qualidade do sono. Isto acaba por prejudicar o desempenho
de muitas atividades do individuo durante o dia.

“Minha vida mudou muito mesmo, néo fico boa
mais que dois dias.”

“Passel vergonha um dia que me urinei na rua.
Estava perto de casa e ndo deu pra esperar. Agora,
fazendo cateterismo posso sair mais tranquila.”

Disfuncéo Erétil
A disfungdo erétil tem forte impacto na autoestima dos
individuos doentes; invariavelmente, seus relacionamentos
sofrem algum nivel de abalo. Estadisfungéo, juntamente com
ascomplicagdes urindrias, temimpacto negativo naqualidade
devidado paciente: 81% dosindividuosinfectadospelo HTLV-
| referem que suaqualidade devidarel ativaaatividade sexual
€ pobre, ou muito pobre*.
“Mudou tudo em relacdo ao sexo, me comove
muito passar o virusparaacompanheira edesisto.
Né&o gosto deusar camisinhaemesinto fraco para
ter erecdo.”

HAM/TSP

A HAM/TSP é umadoenca progressiva. Ao longo de seu
desenvolvimento apresenta sintomas que podem resultar em
incapacidade de diversos graus. Como ainda ndo ha um
tratamento eficaz que traga o beneficio dacura, aassisténcia
basel a-se na gestéo da doenca. Quando desenvolvem HAM/
TSP, os pacientes veem esvair-se a esperanca de que
permaneceriam assintomati cos. Em muitos surgem sintomas
ansiosos e depressivos.

“Vocé esta acostumada a se movimentar e fica
limitada, quero ser Util, gosto de ajudar aspessoas
€ nao posso mais.”

“ Ando do sofa para a cama e da cama para o
sofé. E dificil para quem saia e trabalhava, fazia
tudo sozinha, e agora?”

Os pacientes que sdo encaminhados com um quadro
neurol égico instalado j& passaram pelas fases de adaptagéo
as sequelas enquanto buscavam diagnéstico e tratamento
com outros especialistas, parecem sentir-se aliviados por
encontrarem uma equipe com experiéncia na area, embora
saibam que a doenga ndo tem cura.

“ Quando néo sabia a doenca que tinha era pior,
agora sei 0 que tenho e onde recorrer, tenho
remédios, s tenho que ficar alegre.”

Interpretagdo da Doenga como Castigo
Nos individuos infectados pelo HTLV-I, mesmo entre os
gue ndo desenvolveram nenhum sintoma, esta presente 0 peso
acarretado pelo estigma das doencas sexualmente
transmissiveis: frequentemente séo interpretadas como
condenagdo por um comportamento sexual inadequado,
causando sentimentos de culpa e vergonha?.
“ Se eu pudesse, lavaria meu passado com agua e
sabdo... Acho que o virus foi castigo que Deus
mandou pramim.”
“Me achava muito limpa, e, agora, estou
contaminada.”
Formas de se Relacionar com aDoenga
A capacidade de enfrentar uma doenca éindividual, pois
cada pessoa tem uma maneira particular de entender sua
experiénciaereagir aosdesafiosdavida. Algunsenfrentam a
doenca buscando recursos para amenizar seu impacto,
enguanto outros apresentam comportamentos que visam
evitar o confronto com arealidade.
“Vivo cheio de esperanca. J4 estava me
preparando parair pracadeiraderodas, buscava
sair mais para compensar 0 que viria e procurei
me rodear de coisas que facilitema minhavida.”
“ Eu faco de conta que néo tenho o virus, assm
vivo melhor sem pensar nele.”
“Detesto vir aqui, me lembra o virus e fico
deprimida.”

Discriminagao
Frequentemente, 0 medo de serem discriminadosfaz com
que alguns dos pacientes optem por esconder que Sao
portadores do virus, sendo comum um comportamento de
evitagdo de atividades grupais ou de umavida social ativa.
“ S§ as duasfilhas mais vel has é que sabem, tenho
muito medo de discriminacg&o, a gente queira ou
ndo, tem. O cancer nao pega e as pessoas tém
preconceito.”
“Tenho medo de quando implantar o cartdo do
SUS. Sera que vai dar pra saber toda a nossa
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vida?”
“Tomei raiva de sexo, Nndo quero mais namorar,
porque se o parceiro souber vai se afastar.”

Sentimentosde Tristeza, CulpaeRaiva
A condicdo de portador de uma doenca de prognostico
sombrio mobiliza muitos sentimentos negativos,
principalmente quando ha o pensamento de que a situagdo
poderia ter sido evitada. Muita tristeza, raiva e culpa séo
atribuidas a si ou ao outro que foi 0 suposto transmissor da
infecgdo, marcando um quadro mental quetende parasintomas
ansiosos e depressivos.
“ E uma provacgio marcada por Deus, o erro foi
meu, tenho que aceitar, podia ter evitado, mas
ndo usava preservativo... Snto culpa de pensar
(ue passel para outras pessoas, isso interfere na
hora do sexo.”
“Acredito que foi meu ex-marido e ndo me
conformo... ndo aceito porque nao fui procurar
ee”
“ Temdias quefico nervosa, me da vontade de me
pendurar numa corda, tomar remédio para acabar
com essa doenca, € de casa para o médico e do
médico para casa.”
“Tive um principio de depressdo. Nao comia, ndo
bebia, ndo fazia nada, perdi 15 quilos... minha
namorada me deu forca e falou que ndo podia ser
assim, gue ndo tinha que me entregar e comecei a
lutar.”
Expectativaem Relacdo ao Tratamento
Mesmo sabendo que ndo h& uma medicacdo especifica
gue atinja o virus, os pacientes permanecem comparecendo
as consultas no ambulatorio, aceitando os tratamentos
paliativos e esperando 0 momento em que se descubra algo
guepromovaacura. Procuram também outros centros de salide
naesperancade encontrar algum lugar que of erecaaternativas
mai s eficazes de tratamento.
“N&o tem remédio especifico para o virus, vou
virar cobaia, masfazer o qué? Naotemjeito, talvez
melhorem os sintomas.”
“ Nao tem medi cagdo nenhuma, isso me preocupa.
O atendimento acho bom, s6 queria saber setem
as mesmas informacgdes que no Rio e So Paulo.”

Medo do Futuro
As doengas incuraveis levam o individuo a questionar
suavida, aelaborar explicacfes parasuasituacdo; eemboraa
maior parte dos paci entes permanegaass ntomética, aindaque
haja esperanca, 0 medo da doenga incapacitante ou da morte
se faz presente.
“ Tenho medo do futuro, acho que o virus pode vir
ame matar.”
“ As vezes vejo pessoas com mul etas e penso: seré
que vou ficar assim? Penso um bocado de
besteiras, penso emmorrer, seraquevou morrer?”

“Tenho esperanca no remédio, € a Ultima que
morre.”

Discussao

Paralelamente aos estudos experimentais sobre o HTLV-I
gue priorizam asignificanciaestatisticadosresultados, existe
um dado de ordem subjetiva que diz respeito ao significado
vinculado a condicdo de ser portador desse virus.
Compreender esse significado possibilitaaprestacdo de uma
assisténcia maisintegral ao paciente.

Sabe-se que as doencas possuem um conjunto de
significados atribuidos socialmente, a partir de suas
caracteristicas. Quando o individuo toma conhecimento de
um diagndstico, confere-lhe também um significado pessoal,
determinando-se assim uma resposta emocional queinfluira
na forma de enfrenté-lo®. Algumas doencas apresentam-se
como metaforas, pois estdo rel acionadas aal gum simbolismo,
etrazem consigo, aém do sofrimento fisico, um sentimento de
humilhag&o e vergonha, taiscomo tém ocorrido historicamente
com ahanseniase, sifilis, tuberculose e HIV@?,

O portador do HTLV, a semelhanca dos portadores das
doengas supracitadas, também vivencia sentimentos de cul pa
e vergonha, além de temer um destino com limitacdes e sem
autonomia. Observam-se também distintos periodos de
aceitacdo de sua condi¢do, passando pel os estagios descritos
por Kubler-Ross, onde primeiro surge a negacéo da doenca,
periodo no qual o paciente relutaem acreditar que o diagndstico
édefinitivo. Em seguidavem arevolta, consigo ou com aquele
gue julga que foi o responsavel pela transmissao do virus.
Depois surge o periodo de barganha, onde se buscam
recursos, muitas vezes religiosos, que possam curé-lo. E,
posteriormente, uma aceitagdo muitas vezes depressiva, com
ideias e sentimentos de impoténcia, para s entéo chegar a
umaaceitagdo pacifica®.

Saber-se possuidor de uma doenca para a qual ndo tem
cura provoca questionamentos acerca de um futuro incerto,
gerando tristeza, ansiedade e medos que se relacionam com
expectativas de sofrimento, limitagcbes e dependéncia. O
paciente que tem uma doenca cronica encontra-se diante de
uma situagdo que traz profundas mudancas em sua vida,
exigindo dele uma continua adaptacdo as limitagdes que Ihe
sd0 impostas. Teraque conviver com essarealidade por toda
avida

O fato de o HTLV e o HIV apresentarem algumas
caracteristicas comuns leva a muita confusdo, mesmo entre
muitos profissionais de salde. Este € um dos fatores que
pode gerar discriminacdo e preconceito. Mesmo semter vivido
qual quer ato discriminatério, o portador pode sofrer por sentir-
se estigmatizado, em decorréncia dos proprios esteredtipos
acercadadoenca, sobretudo se esta ainda esta no imaginario
associadaao HIV®,

Os transtornos depressivos, ansiosos e somatoformes,
também chamados morbidades psiquiatricas menores ou
transtornos mentais comuns (TMC), apresentam umaelevada
preval éncia na populagdo geral adulta® e nos ambulatérios
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gerais, pois estdo presentes em cerca de 25% dos pacientes.
Sabe-se que fatores ambientais desfavoraveis e indicadores
de desvantagem social, tais como: baixa escolaridade, baixa
renda e desemprego®®, bem como os eventos de vida
produtores de estresse (EVPE), a exemplo da perda de um
ente querido, perda do emprego ou doenca grave’?: estdo
associadas a essas morbidades.

Hé relatos na literatura de que existe relacéo entre
depressdo einfecgdo pelo HIV, bem como depressdo einfeccao
pelo HCV, ja que entre essas viroses a prevaléncia da
depress@o € maior que na populagdo geral, estando esta
condi¢do associada a um pior progndstico da doenga. Até o
presente momento, a associagdo entreo HTLV e adepresséo
tem sido pouco estudada™®.

Um estudo conduzido paraidentificar transtornos mentais
em pacientes soropositivos para HTLV-1 revelou que a
frequéncia destes é alta: cerca de 42%. Os transtornos de
humor estéo presentes em 34% dos pacientes e ostranstornos
ansiosos em 22%, sendo encontrados em suamaioriaentre os
pacientes sintomaticos. Embora ndo se possa confirmar uma
associacdo, o estudo apontou uma alta frequéncia destes
transtornos entre os pacientes que fazem uso de amitriptilina
em baixas dosagens ou de formainadequada®. Os pacientes
com mais sintomas depressivos apresentam maior
comprometimento do funcionamento fisico e psicoldgico e
avaliam sua qualidade de vida como pior®. Isto indica a
necessidade de correto diagnostico e tratamento das doengas
mentais nesta populagéo e do apoio da rede social de cada
individuo.

E importante notar que, embora vivendo a expectativa de
adoecer ou jasofrendo as consequéncias do adoecimento, 0s
paci entestém encontrado meios parafazer frenteaesse desafio.
Concordando com Frank!® —que defende atese do otimismo
trégico, sustentando aideiade que, apesar da“triadetrégica’,
isto €, apesar da presenca dador, da culpae damorte navida
das pessoas colocadas em situagdes limite, elas tém a
capacidade de transformar 0s aspectos negativos davida em
algo construtivo, de forma que a dor seja transposta através
de realizacBes pessoais, a culpa venha a promover uma
mudanca individual e a transitoriedade da vida seja um
incentivo para realizar agdes responsaveis, — assim a busca
do sentido navidado homem | he dar& condicBes de enfrentar
o sofrimento. Algumas pessoas fazem esse movimento
naturalmente através de recursos pessoais e de sua rede de
apoio social, enquanto outras necessitaréo apoio profissional
paratal empreendimento.
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