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Este estudio tuvo como objetivo evaluar la capacidad funcional de individuos con paraparesia espastica
tropical/mielopatia asociada al virus linfotrépico humano de células T del Tipo 1 (PET/MAH). La
investigacion incluyé 12 individuos diagnosticados con HTLV-1 de ambos sexos, en acompafamiento en el
Laboratorio de Estudios en Rehabilitacién Funcional (LAERF) de la Universidad Federal do Para (UFPA), a
través de la aplicacién del Health Assessment Questionnaire (HAQ). Este es un estudio cuantitativo realizado
en 2016. De los participantes 58,3% eran del sexo femenino y 41,6% del sexo masculino. Presentaron
incapacidad moderada a grave 50% de los investigados, debido a la dificultad de deambular y alteraciones
en la postura y equilibrio, necesitando asi de auxilio de terceros, muletas y sillas de ruedas. La problematica
del vivir con el HTLV-1 es amplia y compleja, interfiriendo en lo cotidiano, estando relacionada a la
sintomatologia de la enfermedad y requiriendo cuidados paliativos en la capacidad funcional del dia a dia,
principalmente, en la funcionalidad que implica los miembros inferiores, las transferencias de posturas y el
equilibrio.

Descriptores: Paraparesia espastica tropical; Capacidad funcional; Virus 1 linfotrépico T humano.

Este estudo teve como objetivo avaliar a capacidade funcional de individuos com paraparesia espastica
tropical/mielopatia associada ao virus linfotréfico humano de células T do Tipo 1 (PET/MAH). A pesquisa
incluiu 12 individuos diagnosticados com HTLV-1 de ambos os sexos, em acompanhamento no Laboratério
de Estudos em Reabilitacdo Funcional (LAERF) da Universidade Federal do Para (UFPA), através da aplicagdo
do Health Assessment Questionnaire (HAQ). Este é um estudo quantitativo realizado em 2016. Dos
participantes 58,3% eram do sexo feminino e 41,6% do sexo masculino. Apresentaram incapacidade
moderada a grave 50% dos pesquisados, devido a dificuldade de deambular e altera¢des na postura e
equilibrio, necessitando assim de auxilio de terceiros e muletas e cadeiras de rodas. A problematica do viver
com o HTLV-1 é abrangente e complexa, interferindo no cotidiano, estando relacionada a sintomatologia da
doenca e requerendo cuidados paliativos na capacidade funcional do dia-a-dia, principalmente, na
funcionalidade que envolve os membros inferiores, as transferéncias de posturas e o equilibrio.
Descritores: Paraparesia espastica tropical; Capacidade funcional; Virus 1 linfotrépico T humano.

This study aimed to evaluate the functional capacity of individuals with tropical spastic
paraparesis/myelopathy associated with human T-lymphotrophic virus type 1 (TSP/HAM). The study
included 12 individuals diagnosed with HTLV-1 of both genders been treated in the Laboratory of Studies in
Functional Rehabilitation (LAERF) of the Federal University of Para (UFPA) through the application of the
Health Assessment Questionnaire (HAQ). This is a quantitative study conducted in 2016. Of the participants,
58.3% were female and 41.6% male. Fifty percent of those surveyed presented moderate to severe disability
due to the difficulty of walking and changes in posture and balance, thus requiring help from third parties
and crutches and wheelchairs. The issue of living with HTLV-1 is comprehensive and complex, interfering in
the daily life, being related to the symptomatology of the disease and requiring palliative care in the day-to-
day functional capacity, especially in the functionality involving lower limbs, transfers of postures and
balance.

Descriptors: Paraparesis tropical spastic; Functional capacity; Human T - lymphotropic T virus 1.
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INTRODUCCION

L virus Linfotréfico Humano de Células T

Tipo 1 (HTLV-1) es un virus que infecta

de 10 a 20 millones de personas en todo
el mundo, considerado endémico en Japon,
Caribe, Melanesia, Africa, América Central y
del Sur. En Brasil, hay aproximadamente, 2,5
millones de personas contaminadas, con alta
prevalencia en las regiones Norte y
Nordestel2,

El HTLV-1 fue el primer retrovirus
humano descubierto e aislado, siendo
relatado en una clinica en 1977, en Japon. Fue
descubierto también una aglomeracion de
pacientes en la parte sudoeste de Japdn, e
investigadores tuvieron la hipoétesis de que la
enfermedad podria ser inducida por un
virus34,

Existen 4 subtipos conocidos del HTLV,
siendo los mas importantes el HTLV-1 y 2,
como la patogenia y epidemiologia. Es
transmitido a través de relaciones sexuales,
donde en personas del sexo femenino, la
transmision es cuatro veces mayor, en
comparacion a la transmisiéon de la mujer para
el hombre por la via sexual, sanguinea y
vertical24>,

Otros medios de transmision son por la
utilizacién de productos infectados con
sangre del individuo con la enfermedad, y
transmision vertical, la pasada de madre para
hijo, con todo aproximadamente 90% de los
contaminados permaneceran asintomaticos,
manteniendo asi una red de transmisiéon
silenciosa, con todo con baja morbilidad*>.

El HTLV-1 puede ser asociado a varias
patologias, entre ellas, la Paraparesia
Espastica Tropical/Mielopatia Asociada al
HTLV  (PET/MAH), una manifestacién
neurolégica, en la cual su principal
sintomatologia es déficit motor de los
miembros inferiores, afecta de 2% a 3% de los
infectados*®.

La PET/MAH es una Mielopatia
asociada, evidenciada por cuadros de
paraparesia progresiva cronica y compresion
de los miembros inferiores, hernias de disco,
pérdida sensorial, incontinencia urinaria,
impotencia sexual, constipacién, hipotensién
ortostatica, déficits de atencién, déficits
visuales y algunos presentan dolor lumbar,
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con irradiacién para los miembros inferiores.
Puede presentar también sefiales piramidales
con presencia de sefial de Babinski%7.

Ante las caracteristicas de la
PET/MAH, surgen algunas alteraciones
organicas y la pérdida de la capacidad
funcional (CF). La CF puede ser definida como
el grado de preservaciéon de la habilidad en
ejecutar, de forma auténoma e independiente,
las actividades de vida diaria (AVD) y las
actividades instrumentales de vida diaria
(AIVD), dependientes de habilidades fisicas,
mentales y condicionantes ambientales, como
barreras fisicas y limitaciones de tiempo,
estando en permanente cuidados paliativos8.

El cuidado paliativo comprende un
abordaje de cuidado diferenciado, que se
propone a promover la calidad de vida del
paciente y de sus familiares, a través de la
prevencién y tratamiento adecuados para
amenizar el sufrimiento, por medio del
diagnéstico  precoz, evaluacién eficaz,
observacién para evitar problemas fisicos,
ademas de providenciar soporte psicosocial y
espiritual. Se refiere a los cuidados paliativos
como cuidados intensivos, que requieren
profesionales especializados, con
conocimientos y habilidades individualizadas
para cada cliente®-11,

La asistencia paliativa no debe ser
considerada como una opcion después de un
tratamiento curativo ineficaz, pero si un
conjunto de cuidados prestados al paciente
desde el principio de la terapéutica en
enfermedades croénicas, siendo considerada
un abordaje especializado para ayudar al
individuo a vivir mejor hasta el momento de
su muertel2.

En ese sentido, la integridad del ser
humano es colocada en evidencia en los
cuidados paliativos, de modo que, posibiliten
la expresion de los pensamientos y
sentimientos que impliquen su finitud, en la
perspectiva de auxiliarlos para el
encerramiento del ciclo de sus existencias.

Es importante no apurar o adelantar la
muerte, y si afirmar la vida y entender que la
muerte es un proceso natural. Con los
cuidados paliativos se debe tentar aliviar
algias y otros sintomas que llevan a la
angustia; agregar a los pacientes cuidados en
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el aspecto psiquico y espiritual; dar soporte
para las personas mantenerse activas hasta la
muerte llegar, ademas de ayudar a la familia
en el apoyo a la comprension de la
enfermedad, o mismo en su proceso de luto13.

La CF es primordial para la promocién
de salud de individuos acometidos por
enfermedades cronico-degenerativas como el
PET/MAH, pudiendo proveer datos que
pueden sumar en el diagnoéstico, tratamiento,
rehabilitacion y en la prevencién de
complicaciones secundariasi#15,

Por lo tanto, se resalta la importancia
en averiguar este aspecto en el publico de esta
investigacion, con la finalidad de elegir los
principales  aspectos funcionales que
presenten déficits en las actividades
cotidianas y afecten las rutinas de estos
individuos, ocasionando en la ruptura y
modificacién de sus papeles ocupacionales
anteriormente vividos. En este sentido, este
estudio tuvo como objetivo evaluar la
capacidad funcional de individuos con
paraparesia espdstica tropical / mielopatia
asociada al virus linfotrépico humano de
células T del Tipo 1 (PET/MAH).

METODO

Se trata de un estudio descriptivo con
abordaje cuantitativo que es un método de
investigacion donde se obtienen datos
numeéricos. Se caracteriza, tanto en la fase de
recoleccion de datos como en su tratamiento,
por la utilizacién de técnicas estadisticas?®.

Esta investigacion fue realizada en el
Laboratorio de Estudios en Rehabilitacién
Funcional (LAERF) de la Facultad de
Fisioterapia y Terapia Ocupacional (FFTO) del
Instituto de Ciencias de la Salud (ICS) de la
Universidad Federal de Para (UFPA) entre los
afios de 2015 a 2016.

Participaron de esta investigacion 12
individuos diagnosticados con HTLV-1, que
presentaban PET/MAH y hacian
acompafiamiento en el LAERF/UFPA. Como
criterios de inclusion: pacientes de ambos
sexos, con el HTLV - 1, que presentaban la
PET/MAH, hacian acompafiamiento en el
LAERF y que aceptaron participar de la
investigacion. Y como criterios de exclusién:
pacientes que no presentaron sintomas
relacionados al virus, no hacian tratamiento
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en el LAERF o que no aceptaron participar de
la investigacion.

Conforme la Resolucion 466/12 del
Consejo Nacional de Salud (Brasil, 2012), el
proyecto de investigacion fue aprobado por el
Comité de Etica en Investigacién con seres
humanos del Instituto de Ciencias de la Salud
de la Universidad Federal de Para - ICS/UFPA,
con el parecer n? 1.426.227 de 26 de febrero
de 2016. Los participantes manifestaron la
aceptacion en participar de la investigacion a
través de la firma del Término de
Consentimiento Libre y Esclarecido (TCLE).

Se utilizo el Health Assessment
Questionnaire (HAQ), que consiste en un
cuestionario general traducido para el
portugués y validado en Brasill’7, desarrollado
hace, aproximadamente, 30 afios, donde
evalda la capacidad funcional a través de 20
actividades divididas en ocho categorias:
limpieza e higiene, movilidad, comer, andar,
higiene, alcance, de prensiéon y actividades
comunes de lo cotidiano1819,

El cuestionario es auto evaluacion,
donde la persona puntda cada actividad de 0 a
3: 0 puntos es sin dificultad, 1 punto es poca
dificultad, 2 puntos significa mucha dificultad
y 3 puntos, la persona no puede realizar. Ante
eso, se obtiene la media de cada categoria,
donde cuanto mas alto es el escore, mas
afectada esta la capacidad funcional de esa
persona. La evaluacion funcional también
permite tener una nocion no solo de la fuerza
fisica, sino también de la destreza y estado
cognitivo del individuo 1419,

La edad y tiempo de tratamiento
fueron expresados en media y desvio
estandar. Los demas datos fueron expresados
de la siguiente forma, (n2%): frecuencia
absoluta. F (%) frecuencia en porcentaje.

RESULTADOS
La Tabla 1 presenta la distribucion
demografica de los pacientes participantes de
la investigacion. De los 12 pacientes
entrevistados, 58,4% eran del sexo femenino
y 41,6% del sexo masculino. La media de edad
para mujeres fue de 55,7 afos, ya para los
hombres de 49,6 afios.

La mayoria de los individuos son de
origen Paraense con 83,4%, siendo los otros
16,6% divididos entre Ceard y Amapa.
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Tabla 1. Perfil epidemiolégico de pacientes con HTLV-1 - PET/MAH. Belém/PA, 2015-2016.

Pacientes
N=12

Variables N F (%) Média
Sexo
Femenino 07 58,4%
Masculino 05 41,6%
Edad
Mujeres - - 55,7 (media)
Hombres - - 49,6 (media)
Estado Civil
Soltero (a) 03 25,0%
Casado (a) 07 58,4%*
Separado (a) 01 08,3%
Viudo (a) 01 08,3%
Escolaridad
<9 05 41,7%
>9 07 58,3%
Naturalidad
Para 10 83,4%
Ceara 01 08,3%
Amapa 01 08,3%
Orientacion Religiosa
Catolico 05 41,7%
Evangélico 07 58,3%
Profesion
Formal 05 41,7%
Informal 07 58,3%
Tiempo de Tratamiento
Meses - - 41,5 (media)
Afios - - 03,5 (media)
Acompaifamiento Profesional
Médico 11 91,7%
Fisioterapeuta 11 91,6%
Terapeuta Ocupacional 03 25,0%

En relacion a la situacién conyugal,
hubo predominio de individuos casados con
58,4%, 25% solteros, 16,6% entre separado y
viudo.

El tiempo de tratamiento se dio en
media de 3,5 afos, lo que demostrd la
manifestacion tardia del virus y de la
PET/MAH. La mayoria descubrié la
enfermedad a partir de la donacién de sangre
y/o por la manifestacion de los primeros
sintomas. Se destaca también, que apenas
25% tiene acompafiamiento con terapeuta
ocupacional.

En la capacidad funcional, 50%
presenta incapacidad moderada a grave, con
dificultad de deambular y alteraciones en la
postura y equilibrio y, algunos precisan de
auxilio de familiares, muletas y silla de ruedas.
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41,7% de los usuarios presentaron
“Dificultad leve a moderada”. Un tunico
usuario presentd “incapacidad grave o muy

grave”, el cual era deficiente (fisico,
dependiente de los familiares (Tabla 2).
Tabla 2. Capacidad funcional por el

Cuestionario de Evaluaciéon de Salud (HAQ),
referidos por los pacientes con HTLV/1 -
PET/MAH. Belém/PA, 2015-2016.

PET/MAH
N=12

Variables F (n?) F (%)
Dificultad leve a moderada 05 41,7 %
Incapacidad moderada a 06 50,0 %
grave
Incapacidad grave o muy 01 08,3 %
grave
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Las limitaciones en realizar las
actividades  fueron medidas por el
Cuestionario de Evaluacion por la Salud
(HAQ), dividido en ocho categorias (Tabla 3).
Se percibe de modo mas detallado en cudles
actividades los entrevistados presentan
mayores dificultades.

Se percibe que la categoria Higiene fue
la que tuvo peor puntuacién, 41,6% no
pueden hacerla, debido al hecho de esta exigir
mas de marcha, postura y equilibrio, aspectos
en el cual son los mas afectados por la
PET/MAH, por atacar mas significativamente
los miembros inferiores.

En contrapartida, las subdivisiones que
necesitan mas de los miembros superiores

Terapia Ocupacional en Infectologia

como la de Comer y de Prensidn, tuvieron las
mejores notas, donde 66,66% y 83,33%

respectivamente  consiguen hacer  sin
dificultad las actividades listadas.
Las Actividades Comunes de lo

Cotidiano enfatizan la movilidad dentro y
fuera de casa, justificando el hecho de los
41,66% de los entrevistados realizaron con
mucha dificultad. Ocurri6 un equilibrio,
probablemente debido a las caracteristicas de
los usuarios, algunos estaban en el inicio de la
enfermedad, con pocos sintomas, y otros irian
a completar una década de sintomatologia,
siendo que tres, o sea, 25% de los
entrevistados son deficientes fisicos.

Tabla 3. Capacidad funcional por el HAQ, subdivididos en las 8 categorias de actividades
funcionales referidos por los pacientes con HTLV/1 - PET/MAH. Belém/PA, 2015-2016.

PET/MAH
N=12

Variables F(n9) F(%)
Limpieza e Higiene
0 (Sin dificultad) 05 41,8%
1 (Poca dificultad) 05 41,6%
2 (Mucha dificultad) 02 16,6%
3 (No puede) - -
Movilidad
0 (Sin dificultad) 03 25,0%
1 (Poca dificultad) 03 25,0%
2 (Mucha dificultad) 03 25,0%
3 (No puede) 03 25,0%
Comer
0 (Sin dificultad) 08 66,8%
1 (Poca dificultad) 02 16,6%
2 (Mucha dificultad) 01 08,3%
3 (No puede) 01 08,3%
Andar
0 (Sin dificultad) 04 33,3%
1 (Poca dificultad) 02 16,6%
2 (Mucha dificultad) 03 25,1%
3 (No puede) 03 25,0%
Higiene
0 (Sin dificultad) 03 25,0%
1 (Poca dificultad) 01 08,3%
2 (Mucha dificultad) 03 25,0%
3 (No puede) 05 41,7%
Alcance
0 (Sin dificultad) 04 33,3%
1 (Poca dificultad) 02 16,7%
2 (Mucha dificultad) 04 33,3%
3 (No puede) 02 16,7%
De Prension
0 (Sin dificultad) 10 83,4%
1 (Poca dificultad) 02 16,6%
2 (Mucha dificultad) - -
3 (No puede) - -
Actividades comunes de lo cotidiano
0 (Sin dificultad) 03 25,0%
1 (Poca dificultad) 01 08,3%
2 (Mucha dificultad) 05 41,7%
3 (No puede) 03 25,0%
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DISCUSION

La predominancia femenina es explicada,
debido a la transmision del HTLV-1 ser mas
eficiente del hombre para la mujer, habiendo
dos veces mas chances de contaminacion. Asi,
el sexo femenino es un factor de riesgo para la
infeccion del virus420.21,

Estos datos pueden ser explicados por
la alta tasa de infeccion en Brasil,
especialmente, en areas endémicas como en
las regiones Norte y Nordeste 2.

Es posible que la transmision sexual
sea una importante via de infecciéon del HTLV-
1. Pero también se cuestiona si el alto nimero
de personas casadas infectadas por el virus
seria debido a relaciones extra-conyugales sin
el uso de preservativos? 22,

Los resultados estdn en consonancia
con otros estudios que afirman que hay
personas con mas de 10 afios de
sintomatologia. Se destaca también que, la
mayoria deambula apenas con auxilio de
algtin recurso®.

El HAQ es un cuestionario auto
aplicable, siendo uno de los instrumentos mas
citados y usados en patologias reumaticas. En
relacién al HTLV, no existen estudios que
relaten el abordaje de ese cuestionario con
personas con HTLV en el norte de Brasil,
especificamente en el Estado de Para?3.

En segundo lugar entra Movilidad,
Andar y Actividades Comunes de lo Cotidiano,
con 25% en cada uno*.

Esto se debe al hecho de la paraparesia
no afectar la fuerza en los brazos, ain en un
porcentaje de esos pacientes pudiendo
presentar la hiperreflexia. Con eso, el
desempefio en esas dos categorias continua
satisfactorio, asi como en las categorias
Limpieza e Higiene y Alcance*.

Esa condicion revela que esos
individuos se encuentran en cuidados
paliativos, con destaque para las actividades
del dia-a-dia. Esos cuidados han despertado
creciente interés de la sociedad, teniendo en
vista que han aumentado el numero de
personas acometidas por enfermedades
crénicas que amenazan la vida, necesitando,
entonces, de cuidados esenciales como
asistencia continua e integral?4.

Ademas de la atencion integral al
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paciente que se encuentra en cuidados
paliativos, es necesaria también atencién
diferenciada a los familiares y cuidadores. La
Organizacién Mundial de la Salud considera
como uno de los principales objetivos de los
cuidados paliativos, la atencién a las
necesidades y a la calidad de vida de
pacientes, familiares y cuidadores en proceso
de enfermedad, y, para esto, determina que
esté disponible una atencion especial®.

Se resalta la importancia del Terapeuta
Ocupacional en el tratamiento de estos
individuos, teniendo en cuenta las inntimeras
demandas fisicas, psiquicas, emocionales y
sociales en consecuencia de la patologia, en la
cual este profesional puede ayudar a
disminuir el impacto de las manifestaciones
de los sintomas, a través de nuevas
posibilidades ocupacionales.

La Terapia Ocupacional es un campo de
conocimiento y actuacion en salud vy
educaciéon, que busca prevenir y tratar
dificultades fisicas y/o  psicosociales,
buscando la mejoria de la calidad de vida
ocupacional del individuo. Se utiliza de
quehaceres como elemento orientador en la
estructuracion del proceso terapéutico. Es
fundamental su intervencién, pues es
responsable por analizar y promover vida
ocupacional en la rutina del paciente en los
mas diversos aspectos?5.26,

CONCLUSION

La problematica del vivir con el HTLV es
amplia y compleja, provocando cambios
muchas veces radicales, interviniendo en lo
cotidiano de las personas con la PET/MAH.

Como fue evidenciado en el estudio,
tales cambios estan extremamente
correlacionados con la sintomatologia de la
enfermedad y demandando cuidados
especiales en cuanto a las actividades del dia-
a-dia, la capacidad funcional y las habilidades
que exigen mas de los miembros inferiores,
transferencia de postura y equilibrio.

A partir de los resultados encontrados
en esta investigacidn, se propone a través de
la Terapia Ocupacional intervenciones y
estrategias, como adaptaciones ambientales,
el uso de silla de ruedas adecuadas vy
entrenamiento de actividades de vida diaria,
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favoreciendo una mayor autonomia e
independencia y buscando mejoria en la
calidad de vida de estos individuos.

Se destaca ademas que este estudio es
el primero utilizando el HAQ en investigaciéon
con individuos con PET/MAH, en especial en
la regiéon Amazonica.

Ante los resultados encontrados, se
confirma la importancia de la produccion
cientifica, andlisis y discusion sobre el HTLV
para el desarrollo de politicas y estrategias de
salud volcadas a esos individuos y a los
profesionales de salud que acompafian esos
casos.

En ese contexto, se muestra la
relevante actuacion de la Terapia Ocupacional
en el cuidado con este publico, a fin de
contribuir para la disminucién de las
dificultades encontradas por estos ante la
adaptacién a la nueva rutina, a cambios de
papeles ocupacionales, en el descubrimiento y
aprendizaje de habilidades para una vida con
la maxima autonomia posible.

Entre las limitaciones de esta
investigacion, se destacan el no causal andlisis
entre la PET/MAH y la capacidad funcional, la
pequefia muestra del estudio, debido a
dificultades relacionadas al diagnostico de
infecciéon por el HTLV-1 y al acceso de esos
individuos a los servicios de salud.

Se recomienda que la capacidad
funcional pueda ser también identificada y
monitoreada como mas una repercusion de la
infeccion por el HTLV-1, pudiendo ser una
condicién mas en la prevenciéon y promocion a
la salud de esos individuos. Ademas, debido al
impacto en la salud, se sugiere que otros
estudios puedan examinar la presencia de
esas manifestaciones en grupos similares.
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