
ABSTRACT | INTRODUCTION: Human T-cell Lymphotropic Virus type 
1 (HTLV-1) is classified as a retrovirus and may be directly associated 
with neurological diseases. As it is a disease neglected by health and 
governmental authorities in a world panorama, there is still a lack of 
scientific evidence that investigates the impact of HTLV-1 in the scope 
of the social participation of this population. OBJECTIVE: To analyze 
the impact of the COVID-19 pandemic on the social participation of 
individuals with HTLV-1. MATERIAL AND METHODS: This is a transversal 
observational study carried out with individuals with HTLV-1, linked to 
the HTLVida Association. The data collection was carried out through 
interviews in a videoconference. The first interview aimed to explore 
the clinical and sociodemographic characteristics of the participants. 
In contrast, the second one investigated the social participation of 
individuals comparing two periods (before and during the COVID-19 
pandemic) through the application of the Community Integration 
Questionnaire (CIQ). RESULTS: Eleven individuals were interviewed, 
predominantly female (72.7%), with a median age of 57 (52-66). About 
the results regarding social participation evaluated by the CIQ, was 
observed maintenance of the score in the domain of Integration in 
the home environment, a difference of 3.00 points in the domain of 
Integration in the social environment, a difference of 2.00 points in 
the domain of Integration in the work and school environment, and 
a difference of 6.00 points in the total CIQ score. CONCLUSION: A 
decrease in the social participation of individuals with HTLV-1 during 
the COVID-19 pandemic was compared to the period before the start 
of the pandemic.

KEYWORDS: COVID-19. Social participation. Human T-lymphotropic 
virus 1.

RESUMO | INTRODUÇÃO: O vírus linfotrópico de células T humana tipo 
1 (HTLV-1) é classificado como retrovírus e pode estar diretamente asso-
ciado às doenças neurológicas. Por ser uma doença negligenciada pelas 
autoridades sanitárias e governamentais num panorama mundial, ainda 
existe uma carência de evidências científicas que investigam o impacto 
do HTLV-1 no âmbito da participação social dessa população. OBJETIVO: 
Analisar o impacto da pandemia da COVID-19 na participação social de 
indivíduos com HTLV-1. MATERIAL E MÉTODOS: Trata-se de um estudo 
observacional do tipo transversal realizado com indivíduos com HTLV-1 
vinculados à Associação HTLVida. A coleta de dados foi realizada atra-
vés de entrevistas via videoconferência; a primeira entrevista teve como 
objetivo explorar as características clínicas e sociodemográficas dos par-
ticipantes, já a segunda investigou a participação social dos indivíduos 
comparando dois períodos (antes e durante a pandemia de COVID-19), 
através da aplicação do Questionário de Integração na Comunidade 
(QIC). RESULTADOS: Foram entrevistados 11 indivíduos, com predo-
minância do sexo feminino (72,7%), com mediana de idade de 57 (52-
66) anos. No que tange os resultados referentes à participação social 
avaliada pelo QIC, observou-se a manutenção do escore do domínio de 
integração no ambiente doméstico, uma diferença de 3.00 pontos no 
domínio de integração no ambiente social, uma diferença de 2.00 pon-
tos no domínio de integração no ambiente do trabalho e escola, além 
de uma diferença de 6.00 pontos no escore total do QIC. CONCLUSÃO: 
Identificou-se uma diminuição da participação social de indivíduos com 
HTLV-1 durante a pandemia da COVID-19, quando comparado ao perío-
do prévio de início da pandemia.

PALAVRAS-CHAVE: COVID-19. Participação social. Vírus T-linfotrópico 
humano 1.
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Introdução

O vírus linfotrópico de células T humana tipo 1 (HTLV-
1) é classificado como retrovírus e pode estar dire-
tamente associado a doenças neurológicas, como a 
paraparesia espástica tropical/ mielopatia associada 
ao HTLV-1 (PET/MAH), doença neuroinflamatória crô-
nica do sistema nervoso central, caracterizada por 
desmielinização medular progressiva.1,2 Estima-se 
que existam 15 a 20 milhões de pessoas infectadas 
pelo vírus no mundo, sendo o Brasil uma das maio-
res áreas endêmicas de HTLV-1, e cidade de Salvador 
apresentando a maior taxa de prevalência global, cer-
ca de 1,8%.2,3 

A maioria dos infectados pelo HTLV-1 permanecem 
assintomáticos durante toda a vida, entretanto, apro-
ximadamente 4% desenvolvem PET/MAH, e, como 
consequência, apresentam o desenvolvimento de 
distúrbios motores, sensoriais e autonômicos.4 Os 
sintomas são evidenciados por alteração da marcha, 
déficit de equilíbrio, perda de força em membros 
inferiores e incontinência urinária.4,5 Em virtude da 
evolução da doença, esses indivíduos apresentam di-
minuição progressiva de mobilidade, fator que pode 
impactar no nível de participação social.

Participação social diz respeito ao envolvimento do 
ser humano em situações da vida real em sociedade, 
de forma interativa com outros indivíduos, através de 
situações que perpassam desde o âmbito domiciliar 
até o ambiente comunitário.6,7 Nesse sentido, indiví-
duos que apresentam mobilidade reduzida, como é o 
caso da população com HTLV-1 sintomática, podem 
encontrar importantes desafios para estarem incluí-
dos nesse processo. Achados científicos evidenciam 
que 47,6% dos indivíduos sintomáticos apresentam 
restrição na participação social, quando comparados 
com indivíduos assintomáticos.8

As discussões acerca da participação social aconte-
cem desde a década de 1960, a partir da mudança 
gradual de paradigma da sociedade para com as pes-
soas com deficiências, que passou a considerar a de-
ficiência um problema estrutural criado socialmente, 
e não algo pertencente ao indivíduo.8 Atualmente, 
a investigação da participação social é imprescin-
dível dentro do processo de reabilitação, mas pode 
ser realizada com qualquer indivíduo, com ou sem  

enfermidades, a partir de aspectos referentes à mo-
bilidade, cuidados pessoais, comunicação, situações 
de vida doméstica, interações interpessoais, educa-
ção, trabalho e vida comunitária.9,10

Sabe-se que o HTLV-1 ainda é uma doença negligen-
ciada pelas autoridades sanitárias e governamentais 
num panorama mundial; em vista disso, existe uma 
carência de evidências científicas que explorem os 
desdobramentos da doença no âmbito da participa-
ção social dessa população. A investigação desse mar-
cador torna-se imprescindível para que as autoridades 
tenham conhecimento da realidade enfrentada por 
essa população, e a partir disso desenvolvam políticas 
públicas e sanitárias. Portanto, esse estudo teve como 
objetivo analisar o impacto da pandemia de COVID-19 
na participação social de indivíduos com HTLV-1.

Material e métodos

Trata-se de um estudo observacional do tipo trans-
versal, realizado com indivíduos com HTLV-1, vincu-
lados à Associação HTLVida. O presente estudo faz 
parte de um projeto mãe intitulado de “Efeito do te-
leatendimento com o método Pilates sobre o desem-
penho funcional de pessoas com HTLV-1 no período 
de isolamento social pela pandemia da COVID-19: 
Estudo piloto”.

O projeto mencionado acima teve como objetivo ge-
ral verificar o efeito do teleatendimento com o méto-
do Pilates sobre o desempenho funcional de pessoas 
com HTLV-1 no período de isolamento social, devido 
à emergência sanitária mundial causada pandemia 
COVID-19. O objetivo específico foi a investigação 
do impacto do distanciamento social por conta da 
pandemia de COVID-19 sobre aspectos motores de 
indivíduos com HTLV-1. Como desfecho, foi a partici-
pação social de indivíduos com HTLV-1, e como fator 
de exposição à pandemia de COVID-19. Foram incluí-
dos no estudo indivíduos vinculados à Associação 
HTLVida, diagnosticados através de relatório médico 
com HTLV-1, maiores de 18 anos, de ambos os sexos, 
que participaram do projeto mãe mencionado acima. 
Foram excluídos do estudo os indivíduos que não ti-
veram capacidade de compreensão dos instrumen-
tos de avaliação.
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A associação HTLVida, no qual os participantes do es-
tudo estão vinculados, se configura como uma orga-
nização não governamental, situada no município de 
Salvador, responsável por prestar assistência volun-
tária para indivíduos com HTLV, familiares e comuni-
dade. A associação também contribui para promoção 
da saúde e o estabelecimento de políticas eficientes 
de saúde pública e atendimento aos portadores de 
HTLV I e II no estado da Bahia.

O tamanho amostral foi determinado por conveniên-
cia, no qual todos os participantes do projeto “Efeito 
do teleatendimento com o método Pilates sobre 
o desempenho funcional de pessoas com HTLV-1 
no período de isolamento social pela pandemia da 
COVID-19: Estudo piloto” foram convidados a parti-
cipar desse estudo através de mensagem de texto, 
e-mail e WhatsApp, ocorrendo aceitação de todos os 
indivíduos.

Em virtude das medidas de distanciamento social, 
a coleta de dados foi realizada através de entrevis-
tas por videoconferência, através da plataforma 
WhatsApp, sendo esse processo conduzido por dois 
profissionais fisioterapeutas em momentos distintos, 
com desempenho satisfatório dos pacientes no ma-
nuseio da plataforma por conta de suas experiências 
prévias. A primeira entrevista teve como objetivo ex-
plorar as características clínicas e sociodemográficas 
dos participantes, para investigar possíveis confundi-
dores em potencial e modificadores de efeito, sendo 
abordados fatores como: idade; tempo de diagnós-
tico do HTLV-1; sexo; diagnóstico associado ou não 
de PET/MAH; utilização de dispositivo auxiliar de mar-
cha; ocorrência de quedas e o local da queda.

A segunda entrevista foi direcionada para inves-
tigação do nível de participação social dos indiví-
duos, comparando dois períodos (antes e durante 
a pandemia de COVID-19), através da aplicação do 
Questionário de integração na comunidade (QIC). O 
pesquisador iniciou a entrevista aplicando o ques-
tionário com base nas experiências prévias ao início 
da pandemia, logo após, ocorreu um intervalo de um 
minuto, e depois foi aplicado novamente o QIC, dessa 
vez, solicitando ao participante que respondesse aos 
itens, levando em consideração suas experiências no 
momento da entrevista.

O QIC é um instrumento adaptado transcultural para 
o Brasil e tem como objetivo avaliar a integração do 
indivíduo na comunidade, considerando os seguin-
tes domínios: ambiente domiciliar, integração social 
e atividade produtiva em indivíduos que sofreram 
traumatismo cranioencefálico (TCE).11 Entretanto, 
também é utilizado em estudos que investigam a par-
ticipação social de outras populações específicas.12-14 

O instrumento é composto por 15 questões e a sua 
pontuação total varia de 0 a 29, sendo uma pontua-
ção maior, sinônimo de maior integração/participa-
ção social.11 

O estudo foi aprovado pelo comitê de ética em pes-
quisa, de acordo com as normas da Resolução 510/16 
do Conselho Nacional de Saúde (CNS). Todos os par-
ticipantes do estudo assinaram o termo de consen-
timento livre e esclarecido (TCLE), sendo mantido o 
sigilo dos dados, os quais foram armazenados e fi-
carão guardados no banco de dados do estudo sob 
responsabilidade dos pesquisadores, por cinco anos 
e após esse período serão todos os documentos ex-
cluídos (CAAE: 32489520.6.0000.5028). 

Os dados foram analisados utilizando o SPSS versão 
21.0 para Windows. A apresentação dos dados ocor-
reu na forma de frequência absoluta e/ ou frequência 
relativa para variáveis categóricas (Sexo, presença da 
PET/MAH, uso de dispositivo auxiliar de marcha, ocor-
rência de quedas e local de quedas), e medidas de 
tendência central e dispersão para as variáveis con-
tínuas (idade e tempo de diagnóstico). Inicialmente, 
os dados foram testados quanto à normalidade da 
distribuição por meio do teste de Shapiro-Wilk, onde 
não apresentaram distribuição normal. Na inferência 
estatística foi utilizado o teste Wilcoxon para compa-
rar as variáveis emparelhadas. A significância estatís-
tica adotada foi p<0,05. 

Resultados

Inicialmente, foram recrutados 11 participantes, e 
após aplicação dos critérios de inclusão, os 11 parti-
cipantes foram analisados. Dos sujeitos investigados, 
8 (72,7%) eram do sexo feminino, 10 (90,5%) tinham 
PET/MAH, 7 (63,6%) utilizavam dispositivo de mar-
cha e 7 (63,6%) não relataram ocorrência de quedas, 
(Tabela 1).
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No que tange ao resultado referente à participação social desses indivíduos, investigada a partir do QIC, foi pos-
sível notar uma diminuição dos escores nos seguintes domínios: integração no ambiente social 5.00 (4.00 – 6.00), 
na integração no ambiente do trabalho e escola foram 0.00 (0.00 – 2.00), além do escore total do QIC, quando 
comparamos o período de antes e durante a pandemia, conforme apresentado na Tabela 2.

Tabela 1. Dados demográficos dos participantes com HTLV-1, em assistência na Associação HTLVida, novembro de 2020
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Tabela 2. Valores referentes aos escores do Questionário de Integração na Comunidade (QIC), aplicado em pacientes com HTLV-1, em novembro de 2020

http://dx.doi.org/10.17267/2238-2704rpf.v11i3.3828


470

Rev. Pesqui. Fisioter., Salvador, 2021 Agosto;11(3):465-472
http://dx.doi.org/10.17267/2238-2704rpf.v11i3.3828 | ISSN: 2238-2704

De acordo com o QIC, o ambiente doméstico não 
apresentou diferença no antes e durante a pandemia. 
A maioria dos portadores realizavam as atividades de 
cozinhar, limpar e cuidar das crianças com ou sem 
auxílio dos parceiros/familiares, quando comparadas 
as atividades sociais/externas. Com referência ao am-
biente social, observou-se um maior impacto duran-
te a pandemia nas atividades de compras, mercados, 
atividades de lazer e encontros familiares/amigos fora 
de casa, quando comparada antes da pandemia. Vale 
ressaltar que as atividades de vida básica, doméstica 
ou social, se tornam difíceis ao nível da evolução da 
PET/MAH, ou seja, ao nível da funcionalidade. 

Discussão

O presente estudo teve como objetivo analisar o im-
pacto da pandemia de COVID-19 na participação social 
de um grupo de 11 indivíduos, com faixa etária maior 
do que 50 anos e um tempo de diagnóstico de HTLV-1 
superior a 10 anos, sendo em sua maioria indivíduos 
do sexo feminino diagnosticados com PET/MAH as-
sociado ao HTLV-1. Além disso, a maioria dos partici-
pantes utilizavam dispositivo auxiliar de marcha e não 
relataram episódios de quedas nos últimos 3 meses.

Foi observado a manutenção do escore referente à 
integração no ambiente doméstico de antes e duran-
te a pandemia de COVID-19, nesse sentido, visto que 
as atividades investigadas foram realizadas pelos in-
divíduos com HTLV-1 em parceria com alguma outra 
pessoa da sua convivência, presume-se que as me-
didas de isolamento social possibilitaram um maior 
tempo de permanência da maioria das pessoas em 
casa, não alterando a dinâmica de tarefas nos lares 
das pessoas com HTLV-1.

Os indivíduos do estudo apresentaram diminuição 
da integração no ambiente social avaliada pelo QIC, 
assim como, observou-se uma importante diminui-
ção da participação social da população geral, por 
consequência das medidas severas de isolamento 
social, tendo esse fenômeno relação direta com ní-
veis baixos de satisfação com a vida.15 Levando em 
consideração que alguns indivíduos com HTLV-1 pos-
suíam histórico de depressão e baixa qualidade de 
vida antes da pandemia, o impacto desse período e 
suas repercussões podem ser maiores e mais graves 
para essa população.16

Existe uma lacuna na literatura referente à participa-
ção social de pessoas com HTLV-1 no âmbito do tra-
balho e estudo, entretanto, é sabido que pessoas com 
esclerose múltipla(EM), doença neurológica crônica 
degenerativa, que se assemelha com quadros sinto-
máticos de HTLV-1, enfrentam grandes desafios para 
estarem inseridas no mercado de trabalho.17 A pre-
sença de dor, depressão, dificuldade para caminhar e 
mobilidade reduzida estão diretamente associadas ao 
desemprego em paciente com EM, nesse sentido, pes-
soas com HTLV-1, que também são afetadas por es-
ses sintomas, podem enfrentar dificuldades similares, 
principalmente durante a pandemia, quando ocorreu 
redução da participação social no âmbito do trabalho 
e estudo na população aqui entrevistada.17-20

Na perspectiva da acessibilidade, mudanças estrutu-
rais na sociedade podem auxiliar no conforto dos pa-
cientes com HTLV, pela condição clínica e funcional, 
além de repercutir na autoimagem, no psicológico e 
na vida cotidiana.21 Ressalto que as limitações físicas 
intervêm na liberdade, na privacidade e no lazer, dá 
prejuízo e custo adicional, de modo que os portado-
res se tornem dependentes de terceiros para realizar 
suas atividades diante à sociedade.

O presente estudo observou que durante a pande-
mia de COVID-19 ocorreu uma diminuição da parti-
cipação social de indivíduos com HTLV-1. Entretanto, 
é sabido que antes desse período indivíduos com 
HTLV-1 já possuíam restrição na participação social, 
principalmente quando o HTLV-1 estava associado à 
PET/HAM, como é o caso de 90,5% dos entrevistados 
neste estudo. Portanto, existe a possibilidade dessa 
população específica ter sido mais impactada pelas 
medidas de isolamento social do que a população 
saudável, necessitando, com isso, de uma atenção es-
pecial das autoridades sanitárias e governamentais.

Este estudo disponibiliza informações importantes 
relacionadas à participação social de indivíduos com 
HTLV-1, tema ainda pouco explorado na literatura 
científica, possibilitando um maior entendimento dos 
profissionais e gestores de saúde sobre as barreiras 
enfrentadas por essa população e com isso, tornan-
do mais assertivo o desenvolvimento de ações e po-
líticas públicas de saúde, capazes de fomentar e au-
mentar a participação social desses indivíduos.

Vale a pena ressaltar a presença de um viés de me-
mória neste estudo, caracterizando uma limitação, 
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levando em consideração que os participantes, ao 
responderem o QIC, baseando-se nas suas experiên-
cias prévias à pandemia, relataram no momento da 
entrevista informações vivenciadas no passado; por 
isso, apesar das alternativas de resposta do questio-
nário serem diretas e coesas, existe a possibilidade 
destas informações não serem exatamente fidedig-
nas com aquele momento. 

Conclusão

Esse estudo demonstrou que houve uma diminuição 
da participação social de indivíduos com HTLV-1 du-
rante a pandemia de COVID-19, quando comparado 
ao período prévio de início da pandemia.
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