Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opinidao - Exame para detec¢do pré-natal de
infeccdo pelo virus T-linfotrépico humano (HTLV) 1-2 em gestantes - Conitec

Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao

17/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos interromper o ciclo de transmissdo do HTLV pela amamentacao.

22 - Sim, como profissional de satude, Qual: No sistema particular apenas., Positivo e facilidades: A identificacdo de gestantes
portadores do HTLV vai impedir a transmissao ao filho., Negativo e dificuldades: Nenhuma, s’6 tem pontos positivos identificar o
virus para que ndo seja transmitido.

32 -Nao

29/12/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporac¢do da testagem no pré-natal trara um beneficio ndo sé as gestante e
seu filho, mas também é principalmente constituird um dos meios mais eficazes de erradicacdo da transmissao do virus e,
consequentemente, erradicagdo das doengas provocadas pela contaminagdo.

22 - Ndo
32 -Nao

29/12/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O HTLV aw transmitted vertical e causa doencas graves.. O controle pela interrupgao
da amamentacdo é eficaz
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: testagem do HTIV no pré natal e controle fa transmissao vertical , Positivo e
facilidades: Reducdo da transmissdo vertical e suporte biopsicosocial a gestantes infectadas, Negativo e dificuldades: Nehumn
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: O uso de corticoide no inicio dos sintomas pode abortar a sintomatologia, mas ndo cura
, Positivo: controle da transmissdo vertical. e com o uso de corticoide abortamento dos sintomas na fase incial, Negativo: nenhum

29/12/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A implantagdo de teste para HTLV na gestacdo é uma oportunidade de se fazer o
diagndstico deste virus, que é subdiagnosticado nos dias de hoje e com isso informar mais a populagdo e trabalhar a prevencao.
Atualmente a maior parte das pessoas sdo diagnosticadas ao doar sangue.
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Sorologia para HTLV e teste western blott., Positivo e facilidades: Diagndstico devido
propiciando informacgao correta ao paciente e prevengdo. , Negativo e dificuldades: Ao se fazer o diagndstico de uma pessoa que
vive com o HTLV ndo ha tratamento especifico, somente sintomaticos.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Teste western blott, Positivo: Diagndstico correto, Negativo: Auséncia de tratamento
especifico para o virus apés o diagndstico.
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29/12/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A principal via de transmissdo do HTLV é a vertical e amamentacéo, logo, incorporar
a testagem ao pré natal do SUS é imprescindivel para evitar a contaminacdo de mais individuos no nosso pais. Sabemos que os
portadores de HTLV podem ter doengas neuroldgicas crénicas ou leucemias e linfomas, portanto, a importancia da prevencao é
indiscutivel.
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Teste rapido para HTLV-1/2, Positivo e facilidades: Através dele foi possivel orientar a
gestante a como evitar a transmissdo para seu filho e acalmar uma familia preocupada com seu futuro. , Negativo e dificuldades: A
testagem nao trouxe nenhum maleficio durante meu exercicio profissional.
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Ja tive contato com pesquisa clinica de um teste rapido que utiliza fluido oral para
detectar o virus. Resultados preliminares mostraram grande sensibilidade e especificidade. , Positivo: Este outro meio de testar
nao é invasivo, gerou menor incbmodo nos pacientes., Negativo: Nenhuma experiéncia negativa

29/12/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E extremamente necesséria a triagem de HTLV para gestantes, uma vez que a
amamentacado é a principal via de transmissdo e é importante saber, ainda no pré Natal, que pode existir o risco de transmissao e
impedir essa cadeia.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Rotina de triagem de anti HTLV no particular para gestantes, Positivo e facilidades:
Diagndstico tardio de HTLV em pessoas que poderiam ter tido o diagndstico antes e impedido a transmissdo , Negativo e
dificuldades: Nenhum
32 - Ndo

30/12/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo e qualwuer medicamento deve ser fornecido via SUS
22 - Ndo
32-Ndo

30/12/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O diagndstico das gestantes pode prevenir a transmissdo vertical do HTLV-1 e as
doengas associadas a este virus, a exemplo da mielopatia, leucemia entre outras
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Diagndstico e acompanhamento de pacientes infecte dos pelo HTLV-1, Positivo e
facilidades: Prevencdo da transmissdo vertical (da mae para o filho, principalmente através do aleitamento), Negativo e
dificuldades: Auséncia de apoio psicoldgico para as gestantes e fornecimento da férmula lactea para seus recém nascidos
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nao ha tratamento especifico para esse virus , Positivo: Os medicamentos tem efeito
transitério , Negativo: Ndo existe um tratamento especifico ou vacinar para o HTLV. Este virus é uma doenca negligenciada e
como tal a prevencdo, através da testagem de gestantes e seus parceiros e familiares é fundamental para romper a cadeia
silenciosa de transmissdo.

30/12/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Teste importante para evitar a transmissao vertical do HTLV

22 - Nao

32-N3o
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30/12/2023

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A inclusdo da testagem (triagem e confirmatdrio) para HTLV-1/2 no pré-natal é de
fundamental importancia para a mitigacdo da transmissao vertical do HTLV em nosso pais.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Coordeno um grupo de pesquisa em HTLV na Universidade Federal do Para onde temos
um Servico de Atendimento a Pessoa Vivendo com HTLV (SAPEVH) no qual oferecemos diagndstico e acompanhamento ao
paciente. , Positivo e facilidades: Nossa experiéncia nos mostra que o diagndstico precoce e a informacao sobre o virus e forma de
transmissdo tém impacto positivo na redugao da transmissao e disseminagdo do virus., Negativo e dificuldades: O
desconhecimento sobre o HTLV ou mesmo sua errénea associagdao com HIV por parte de profissionais médicos levam a auséncia de
diagndstico no pré-natal e auséncia informagdes precisas sobre a incidéncia de transmissao vertical no Brasil.

32 - Sim, como profissional de salde, Qual: Caracteriza¢do da prevaléncia da infec¢do em diferentes estratos populacionais da
Amazonia brasileira com a descri¢do de tipos e subtipos moleculares circulantes, bem como a identificagdo de biomarcadores
associados a evolugdo clinica das pessoas infectadas., Positivo: A identificagdo de perfis epidemioldgicos distintos em diferentes
grupos populacionais, assim como, a caracterizagdo de marcadores moleculares com potencial para avaliagdo de progndstico da
infecgdo., Negativo: A situacdo de infeccdo negligenciada que o HTLV tem até os dias atuais dificulta a obtencdo de recursos e
apoio das empresas farmacéuticas no que diz respeito a inclusdo de testes clinicos com antirretrovirais e o desenvolvimento de
vacinas para tratamento e prevengao da infeccdo.

30/12/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que vai ajudar muitas criangas a ndo contrair o virus da mae
22 - Sim, como paciente, Qual: Baclofeno, Positivo e facilidades: Diminuiu a rigidez muscular , Negativo e dificuldades: Nenhum

32 -Nao

30/12/2023

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, De muita relevancia para detecgdo e tratamento precoce.

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Usuarios com HTLV, Positivo e facilidades: Possibilidade de intervengdo precoce.,
Negativo e dificuldades: Nao avaliado.

32 -Nao

30/12/2023

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A infec¢do por HTLV contraindica até a amamentagdo do recém nascido, porém
ainda ndo é possivel testar todas as gestantes.

22 - Sim, como profissional de satude, Qual: Testagem para HTLV 1 e 2, Positivo e facilidades: Possibilidade de diminuicdo da
transmissdo vertical desse virus., Negativo e dificuldades: Ndo percebi.

32-Ndo

30/12/2023

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para evitar transmissdo vertical e reduzir dificuldade de tratamento da crianca.
22 - Ndo
32-Ndo
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30/12/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A triagem na gestacdo ird bloquear essa via de transmissdo do htlv que é um virus
que estd relacionado ao desenvolvimento de doengas graves, incluindo a paraplegia espatica tropical e a leucemia/linfoma de
células T do adulto.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Quimioterapia para tratamento de leucemia/linfoma de células t do adulto e
antirretrovirais., Positivo e facilidades: A triagem sorologica para o virus do htlv possibilita o bloqueio da transmissao viral.,
Negativo e dificuldades: -

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: -, Positivo: A triagem sorologica para o virus do htlv possibilita o bloqueio da
transmissao viral., Negativo: -

30/12/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas pacientes vivendo com o virus ndo sabiam a forma de transmissdo e muitas
vezes o diagnostico foi tardio, impossibilitando um manejo correto a fim de evitar a transmissao vertical.

22 - Nao
32-Nao

31/12/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Facilitar o acesso ao diagnéstico precoce
22 -Nao
32-Nao

02/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A regido centro oeste do pais tem altas taxas de HTLV e provavelmente ja tenhamos

casos em todas as regides.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Ndo amamentar , Positivo e facilidades: Ndo ocorreu a transmissao vertical, Negativo e
dificuldades: Inibir a lactacdo

32-Ndo
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02/01/2024

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O HTLV é causador de duas doencas graves, a leucemia/linfoma de células T do
Adulto (ATLL) e de paraparesia espdastica tropical (HAM/TSP), em 5% dos portadores desse virus no mundo inteiro. Pensando que
temos mais 20 milhdes de infectados, ha mais de 1000 casos de leucemia por ano que praticamente matam em 99% dos casos
(doenga incuravel até o momento, poucos pacientes se curam com o transplante de medula dssea). O HAM é uma doencga
incapacitante, cronica com muitas sequelas ao longo dos anos. Portanto, a medida mais eficaz para que essas doengas ndo atinjam
os pacientes é a prevengdo. E uma das prevengdes é evitando a amamentagdo pelas mdes que sabem que é portadora do virus.
Como esse teste ndo é realizado e ndo é solicitado pelos médicos por ignorancia, a obrigatoriedade da realizagdo do teste é um dos
meios mais eficientes de detecg¢do do virus e assim assegurar a transmissibilidade por leite materno aos bebes.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sou responsavel por atender pacientes portadores de HTLV na minha instituicao desde
janeiro de 1994. J4 vi varios pacientes morreram por leucemia ou linfoma decorrente desse virus ndo responsiva aos tratamentos
disponiveis e presenciar pacientes com evolugdo agressiva da paraparesia espastica tropical e alguns querendo tirar as suas vidas. ,
Positivo e facilidades: medida preventiva de ndo amamentagdo das maes soropositivas, evitando assim a transmissibilidade para
préximas geragdes. As maes sofrem por ndo amamentar porém entendem que pode colocar em risco a vida do filho ao
amamentar. , Negativo e dificuldades: N3ao conseguir tratar prontamente os pacientes com leucemia ou linfoma e levar a cura do
paciente. E desesperador.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: AZT, Interfero, CHOEP, transplante de medula 6ssea, Positivo: 2 pacientes pos TMO
sobrevivem até o momento., Ndo amamentar por minha recomendacdo, as criangas nasceram saudaveis, Negativo: Criangas
amamentadas e adquiriram HTLV,, Muitos pacientes morreram por leucemia ou linfoma pelo virus

02/01/2024

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Descobri o HTLV na minha gestagdo pois eu tenho plano de salde e tive acesso ao
exame. Com isso pude suspender a amamentag¢do para nao transmitir a doenga para o meu bebé. Considero muito importante a
incorporacdo desse exame ao pré-natal pois é de extrema importancia, pois a doenca é pouco conhecida e pode ser muito
devastadora.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fui detectada com HTLV no pré-natal., Positivo e facilidades: Pude evitar que meu bebé fosse
infectado., Negativo e dificuldades: Poderia ter transmitido para meu bebé caso nao tivesse a informacao.
32 - Sim, como paciente, Qual: Procedimento de evitar a amamentagdo por possuir o virus., Positivo: Pude evitar a transmissdo da

doenca para meu bebé., Negativo: Resultado negativo seria a transmissdo da doenca para meu bebé caso eu ndo tivesse acesso a
informagdo que é a testagem.

02/01/2024

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Uma lata de mais de duas décadas para que isso acontecesse. Enquanto o alto
escaldo discutia a viabilidade, milhGes de criangas foram infectadas pelo aleitamento materno. Espero que finalmente a coisa
aconteca!!

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Antidepressivos e calmantes, Positivo: Nenhum, Negativo: Perda acentuada de memoaria e disturbio
cognitivo

03/01/2024

Organizagdo da Sociedade
Civil

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito necessario p evitar novas contaminacoes
22 - Nao
32-Nao
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03/01/2024 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou portadora do virus em questdo, qual ndo tive informacgdes suficiente durante o
pré natal.
22 - Sim, como paciente, Qual: Exame no pré natal, Positivo e facilidades: Evitei a contaminagdo no parto e a contaminacéo vertical
qual meu BB nao pegou o htlv, Negativo e dificuldades: A falta de instrugdo da unidade que saude
32-Nao

03/01/2024 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Importante que todas as gestantes tenham acesso ao teste durante o pré natal para
ter o tratamento e acompanhamento devido, uma vez que uma das formas de transmissdo é a vertical
22 - Ndo
32 -Ndo

03/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante a detecgdo precoce
22 - Ndo
32-Ndo

03/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de extrema importancia a incorporacdo de todos os tipos de medicamentos ao SUS
para melhor atendimento a sociedade.
22 - Ndo
32-Nao

03/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Exame importantissimo para o binomio mae e filho , auxiliando na prevencao da
transmissao vertical do virus
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Acompanhar andar crianga com risco de tranmissao vertical do HTLV, Positivo e
facilidades: O diagndstico materno preveniu a introdugao do aleitamento, reduzindo o risco de transmissdo vertical , Negativo e
dificuldades: A falta do exame gerou dificuldades em relagdo a liberagdo do aleitamento materno. A bahia é um estado de maior
prevaléncia da infeccao por HTLV, entdo esse exame deveria ser obrigatdrio no pré natal
32-Ndo

03/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais pudermos disponibilizar exames precocemente no PN, e quanto mais
doencgas puderem ser avaliadas, maior a qualidade do PN e menor a mortalidade materno-infantil.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Exame HTLV, Positivo e facilidades: Poder intervir precocemente com
tratamento/orientacgdes e prevencdo de complicagdes., Negativo e dificuldades: Ndo houve
32-Ndo

03/01/2024 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Realizar um pré natal qualificado.

2-Ndo

2-Nao
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03/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou a favor.
22 - Ndo
32-Ndo

03/01/2024 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que esse procedimento serd de grande ajuda para as pessoas gestantes
22 -Nao
32.-Nao

03/01/2024 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante a gestante fazer o teste para ndo contaminar o bebé ao nascer

cuidador de paciente com o leite materno.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Na época que foi diagnosticado a instalagdo da doenca ele ficou internado por 9
meses no hospital Sarah em Brasilia fazendo acompanhamento médico e tratamento iara se adaptar a situacdo de perda da
mobilidade., Positivo e facilidades: Com o tratamento desenvolvido pelo Sarah ele teve um melhor desempenho e adaptacgdo a
nova realidade aprendeu a lidar com a sonda para colher a urina, que ele colhida por ele mesmo., Negativo e dificuldades: Ele ficou
em cadeira de rodas pois ndo conseguia andar e por fim ficou acamado.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Todos os procedimentos foram paliativos . Ndo conseguiu barrar a evolugdo da
doenga, Morreu lucido., Positivo: O tratamento realizado no hospital Sarah em Brasilia foi eficaz para qualidade de vida de meu pai
enquanto viveu., Negativo: Meu pai perdeu a mobilidade da cintura para baixo , ao conseguia urinar, precisava passar sonda e
evacuacdo era muito dificil . Teve trombose duas vezes e na ultima ndo resistiu veio a dbito.

03/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incluso no pré-natal com disponibilidade de verba para execugdo nos
laboratdrios locais e inclusdo de indicar no Previne Brasil junto ao indicador para Sifilis e HIV.
22 - Sim, como profissional de satude, Qual: Solicitagcdo dos exames , Positivo e facilidades: Rastreamento seguro no pré-natal,
Negativo e dificuldades: A indisponibilidade gratuita
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Nenhum, Positivo: Nenhum , Negativo: Nenhum

03/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A importancia da incorporagdo desse exame na gestagdo é pela possibilidade de
ampliagdo diagnodstica e tratamento, para cuidado a mae e do, bebé.
22 - Ndo
32-Ndo

03/01/2024 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante que as gestantes tenham acesso a esse exame para prevenir e

tratar o quanto mais cedo.
22 - Ndo
32-N3o
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03/01/2024 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Essencial
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Anti htlv na geatacao, visto que contraindica amamentacdo , Positivo e facilidades: Evita
a transmissao do htlv pela amamentacgdo e assim comorbidades futuras , Negativo e dificuldades: Ndo ser disponivel pelo sus
32 - Ndo

03/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse exame é fundamental no pré natal e sua justificativa ja esta estabelecida nos
préprios manuais do ministério da saude
22 - Nao
32-Nao

03/01/2024 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Exame importante para todas as gestantes e que até entdo ndo é oferecido no Sus
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: No cadastro do pré natal, Positivo e facilidades: Mais gestantes fazendo o pré natal no
sus, Negativo e dificuldades: Muitas gestantes optam por fazer pré natal n rede privada devido a escassez de exames solicitados no
sus
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: No cadastro de pré natal, Positivo: Mais gestante irdo procurar o pré natal na APS,
Negativo: A falta da solicitagdo gera inseguranca para S gestantes

03/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas pacientes sdo positivas para HTLV e ndo sabem
22 - Ndo
32-Ndo

03/01/2024 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Somos raros mais somos muitos! O HTLV precisa ser visto , precisamos da testagem
nas gestantes para acompanhamento dos portadores e controle da transmissdo vertical e amamentagdo. Sou Portadora do HTLV e
luto por esse projeto de lei! Nao quero que ninguém sofra como eu apos descobrir o HTLV!
22 - Sim, como paciente, Qual: Sou portadora da Paraparesia Espatica Tropical , bexiga neurogénica, intestino neurogénico , dor
neuropatica cronica de dificil controle, doenga auto inflamatéria cronica. , Positivo e facilidades: Com o HTLV, sé temos resultados
negativos . S6 problemas e mais problemas! , Negativo e dificuldades: Sem a testagem nas gestantes vai cada vez mais aumentar o
indice de transmissdo e tbm a dificuldade para acompanhamento médico especialista. Precisa com urgéncia que todas as gestantes
sejam testadas para que ndo passem para seus bebés evitando assim que o mesmo venha a adquirir problemas muito graves
causado pelo HTLV
32 - Sim, como paciente, Qual: Tomo diversas medicagGes para controle das patologias em mim diagnosticada em decorréncia do
HTLV e Fiz 15 sessGes com metilprednisolona 1g endovenosa, , Positivo: Baixou um pouco a carga viral , Negativo: ...

03/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu participei de um curso hd aproximadamente 15 anos sobre HTLV e desde entdo

solicito para os pacientes que atendo. Ja identifiquei varios casos na de cobertura da minha unidade, inclusive gestantes que fiz o
pré-natal . E mais que urgente a incorporagdo desse exame a rotina.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Solicitar o exame de HTLV na rotina., Positivo e facilidades: Poder identificar ainda
durante o pré-natal as gestantes infectadas., Negativo e dificuldades: A falta de conhecimento de profissionais de saude quanto ao
HLTV.

32-Nao
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03/01/2024

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que deve ser incorporado urgentemente ao SUS.
22 - Ndo
32-Ndo

04/01/2024

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Compara-se ao HIV, portanto mais do que provado que deve ser cuidado
igualmente, com toda as cautelas necessarias

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: HTLV pelo leite materno, Positivo e facilidades: Necessidade de triagem das doadoras,
Negativo e dificuldades: Possivel transmissdo pelo leite materno e risco para os RNs internados em UTIN

32 -Nao

04/01/2024

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que ainda que de ndo tenhamos tratamento para prevencao e cura do
HTLV seja de fundamental importancia medidas preventivas para a infeccao e como a amamentacao representa 20 a 30 % de
chances de transmissao para o RN é fazer a triagem no pre natal e no parto para evitar transmissaopara estas criancas

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Teste rapido para htvl, Positivo e facilidades: Preveng¢do da transmissdo pela
amamentacao, com orientacao as gestantes da contra indicacao da amamentacao, uso de formulas infantis desde o seu
nascimento sem comprometer o contato pele a pele e outras acoes necessarias para o cuidado do rn , Negativo e dificuldades:
Pacientes que recebem o diagnostico no momento do internamento ficam abaladas ou descrentes do diagnostico, por isto se
fazem no pre natal a equipe de saude vai trabalhando estas questoes

32 -Ndo

04/01/2024

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O diagndstico precoce de qualquer condi¢cdo de saude é um dos melhores meios
para busca do seu controle e/ou da cura e cessac¢do da cadeia de transmissdo ou propagacao de enfermidades como as doengas
infectocontagiosas..

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sorologia e teste rapido , Positivo e facilidades: Tendo o diagndstico, o tratamento
adequado pode ser disponibilizado para a paciente e seu bebé., Negativo e dificuldades: Nenhum.

32 -Nao

04/01/2024

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Dada a alta prevaléncia nacional da infecgdo por HTLV e a significativa probabilidade
(>1%) dessa infecgdo causar consequéncias graves no longo prazo (HAM, ATLL, etc), acho que deveria ser incorporado teste de
triagem, pelo potencial de se promover a redugdo da transmissao vertical. Ndo sendo essa a decisdo final, sugiro estudo piloto em
regido de maior prevaléncia (exemplo: Estado da Bahia) para gerar evidéncias mais robustas do potencial da ndo amamentacao
para prevenir a transmissado vertical.

22 - Ndo

32 -Ndo
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04/01/2024 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O rastreio serd importante para detectar mulheres com o virus, e assim, realizar os
cuidados adequados. Tendo em vista que o HPV é um dos maiores fatores de risco para o cancer de colo de Utero, que é
extremamente agressivo e tem uma alta taxa de mortalidade, seria mais uma estratégia plausivel para reduzir esses nimeros no
Nosso pais.

22 - Sim, como profissional de satude, Qual: Familiares com o virus HPV, Pacientes com cancer de colo de Utero com HPV, Positivo e
facilidades: Estratégias devem ser adotadas para o rastreio. Apesar da vacinagdo ter sido um grande passo, temos uma parcela de
mulheres que ndo foram beneficiadas, devido a idade., Negativo e dificuldades: Ndo observado.
32-Ndo
04/01/2024 Organizacao da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, .
Civil 22 - N3o
32 - Ndo

04/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: -, Positivo e facilidades: -, Negativo e dificuldades: -
32-Ndo

04/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Mdes com HTLV ndo podem amamentar, a fim de evitar a transmissdo para o bebé
22 - Nao
32 - Ndo

04/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que deve ser incorporado no SUS o quanto antes como método de prevencdo
para mae e bebé.

22 - Ndo
32-Ndo

04/01/2024 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas pessoas assim como eu ndo tem condi¢Ges de arcar com remédio caros
22 - Sim, como paciente, Qual: Mezalazina, Positivo e facilidades: Parou o sangramento intenso no meu intestino , Negativo e
dificuldades: Muita sonolencia e excesso de extresse,

32 - Sim, como paciente, Qual: Mezalazina, Positivo: Parei o sangramento no intestino , Negativo: Excesso de extresse anciedade e
sono

04/01/2024 Organizacdo da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, De extrema importancia a prevencdo e identificacdo do htlv no Sus e no processo de

Civil

pré natal
22 - N3do
32 - Nio
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04/01/2024 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Exame essencial para a vida saudavel do bebé.
22 - Ndo
32-Ndo

04/01/2024 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O diagndstico do HTLV contribui para a diminuigao da disseminagdo do virus.
Gestantes que tem o diagndstico ndo amamentam e protegem seus filhos
22 - Sim, como paciente, Qual: Realizei o exame no pré Natal na rede privada, Positivo e facilidades: Ndao amamentei meu filho
gragas ao diagndstico precoce, Negativo e dificuldades: Nenhum
32-Ndo

05/01/2024 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O procedimento irda melhorar a detecg¢do precoce e consequentemente conduz a
um tratamento eficaz no sentido da erradicagao da infecgdo.
22 - Nao
32-Nao

05/01/2024 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incluido no sus
22 -Nao
32-Nao

05/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tendo em vista a relagdo desse virus com a oncogénese e com o desenvolvimentos
de doencas inflamatadrias cronicas é de extrema importancia que ele seja rastreado durante o pré-natal para que o ciclo de
transmissdo vertical seja interrompido.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Nenhum., Positivo e facilidades: Ndo se aplica., Negativo e dificuldades: Ndo se aplica.
32-Ndo

05/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, ‘E importante ser solicitado no Pre- Natal o0 exame como prevencdo de agravos e a
ndo transmissdo vertical para o recém nato
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de satude, Qual: nada declarar, Positivo: nada declarar, Negativo: nada declarar

05/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de extrema contribuigdo a ampliagdo da atencdo a satde da gestante, puérpera e

RN, no SUS para mudar o cenario de abandono a essa populacéo,

22 - Sim, como paciente, Qual: Como gestante fiz todos os testes solicitados a mim no particular., Positivo e facilidades: Uma
gestacdo e puerpério mais leves no que se refere a saude fisica., Negativo e dificuldades: Negligéncia a saide mental da mulher
gestante e puérpera, mesmo no particular.

32 - Sim, como paciente, Qual: Nenhum., Positivo: Ndo se aplica., Negativo: Ndo se aplica.
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08/01/2024 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Trabalho na area de ist e vemos o aumento dos nimeros de Htlv

22 - Sim, como paciente, Qual: Area de ist, Positivo e facilidades: A importancia das gestante saber a condiggo sorologica, Negativo
e dificuldades: Falta de informacédo

32-Nao

08/01/2024 Profissional de satde

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os testes laboratoriais de HTLV sdo necessarios para identificar pessoas infectadas e
possibilitar a orientagdo de como evitar a transmissao horizontal e vertical do virus. Desde 1994 acompanho e trato individuos
infectados por HTLV. Também auxiliei na estruturacdo de um centro de referencia municipal para diagndstico e tratamento de
pessoas infectadas. Tenho acompanhado diversas familias com pessoas infectadas a partir de transmissdo horizontal e vertical.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: TESTES IMUNOLOGICOS (ELISA e WESTERN BLOT), Positivo e facilidades: Sdo
necessarios para fazer o diagnostico laboratorial de infecgdo pelos virus HTLV-1 e HTLV-2., Negativo e dificuldades: Nada

32 -Ndo

10/01/2024 Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que a testagem traga beneficios para aprevencdo da transmissdo do virus,
porém nao ficou claro por que a efetividade calculada no modelo econémico foi negativa, nem se o impacto orgamentario
incremental realmente existira, considerando a capacidade atual do sistema.

22 -Nao
32 -Nao

10/01/2024 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A detecgdo precoce é fundamental para a adogao de medidas de protec¢do ao feto.
22 - Ndo
32-Nao

10/01/2024 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Penso que, para evitar transmissao vertical, & necessario a incorporagdo do teste em
carater de urgéncia, inclusive que ele seja feito em outras ocasides ao ser solicitado exame de sangue, ndo concentrando essa
descoberta somente aos bancos de sangue., Além disso, a prevencdo através da informacdo tem de ser melhorada, principalmente
na Atencgdo Bdsica, bem como grupos de apoio para os portadores do virus.

22 - Sim, como paciente, Qual: Através do Banco de Sangue quando foi descoberto, e na UBS com a solicitacdo de exames e
encaminhamentos. , Positivo e facilidades: A boa vontade dos profissionais de saide em conhecer e entender o que deve ser feito
para quem chega na atencdo basica com o diagndstico. , Negativo e dificuldades: Facilidade até o momento foram poucas, por ser
um virus desconhecido, até mesmo pelos profissionais de salde, ndo ha um protocolo ou fluxograma do que deve ser feito, o que
dificuldade nosso acompanhamento.

32 - Sim, como paciente, Qual: Banco de Sangue e UBS, Positivo: Foi rapido entre a minha doagdo de sangue, o retorno para
repeticdo do exame e o resultado positivo, bem como o procedimento na UBS, mesmo nao havendo fluxograma os
encaminhamentos e exames foram agendados rapidamente. , Negativo: Falta de informacao, falta de grupos de apoio, a auséncia
de politicas publicas que orientem os portadores, a populagdo sobre o virus, poucas pesquisas e avangos.
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11/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E DE SUMA IMPORTANCIA E POUCO DISCUTIDO.
22 - Ndo
32-Ndo

12/01/2024 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou totalmente a favor da testagem do HTLV no pré-natal, pois toda minha familia
tem HTLV, meu irmdo morreu por conta do virus, eu tenho HAM/TSP, ja sofremos muito por conta do HTLV e tudo isso poderia ser
evitado se esse teste estivesse disponivel no SUS. Luto para que ninguém mais se contamine com o HTLV porque sei o qudo terrivel
é viver com infinitas limitagGes fisicas e psicoldgicas.
22 - Sim, como paciente, Qual:, Testar no pré natal vai salvar vidas, vai livrar familias de viver com esse virus tao destruidor, ainda
sem cura, sem antirretrovirais., , Positivo e facilidades: Minha irma vive com HTLV e foi testada no pré-natal e esse foi o fator
determinante para meu sobrinho hoje esta livre do HTLV. Saber que conseguimos barrar a transmissdo do virus e que meu
sobrinho ndo vai passar pelos problemas que o HTLV pode causar, é saber que ele é sauddvel é algo essencial para vivermos bem.,
Negativo e dificuldades: Nao ha resultado negativo, a implantacdo do teste no SUS, vai ajudar para que as maes nao passem HTLV
para seus filhos e conseqlientemente teremos menos pessoas sofrendo com o HTLV
32 - Sim, como paciente, Qual: ja realizei o teste HTLV, Positivo: Percebemos que testando as mdes temos uma grande chance de
nao contaminar mais pessoas , Negativo: Ndo ha resultado negativo, a implantagdo do teste no SUS, vai ajudar para que as maes
nao passem HTLV para seus filhos e consequentemente teremos menos pessoas sofrendo com o HTLV

14/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Melhorar o acesso ao pré-natal de alto risco.
22 - Sim, como paciente, Qual: Preventivo de colo uterino., Positivo e facilidades: Facil acesso., Negativo e dificuldades: Longa
espera pelo resultado.
32-Nado

15/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Trata-se de uma infecgdo que pode causar morbidades graves ao longo da vida,
possui transmissdo vertical e muitos casos assintomaticos.
22 - Nao
32-Nado

15/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Infecgdo sexualmente transmissivel que pode acometer gestantes

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sorologia para HTLV | e Il, Positivo e facilidades: Detecgdo precoce do virus, Negativo e
dificuldades: Nenhum

32-Nao
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16/01/2024

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A testagem para HTLV-1/2 no pre-natal é imprescindivel para atingir a meta de
eliminagdo da transmissdo vertical do HTLV-1 incluida no CIEDDS, e assim garantir melhora na saude da populac¢do brasileira e
maior equidade em saude. Atualmente o Ministério da Saude do Brasil recomenda a suspensao do aleitamento materno para
parturientes vivendo com HTLV-1, em consonancia com outros paises e associa¢cdes profissionais como FEBRASGO, mas ndo
oferece a oportunidade a estas mulheres de serem diagnosticadas. Também j'a faz parte da politica brasileira o fornecimento de
formula lactea gratuita e cabergolina. Ha ainda expertise no diagndstico do HTLV-1, uma vez que os testes propostos ja estdao
inseridos no SUS, sendo estes incluidos na rotina de testagem de doadores de sangue. Revisdo sistematica publicada por nosso
grupo mostrou que a suspensdo do aleitamento previne cerca de 80% das transmissGes verticais do HTLV (Rosadas & Taylor 2022
Microorganism PMID: 36363819 ). De forma importante a testagem para HTLV-1 no pré-natal é custo-efetiva no Brasil (Rosadas et
al 2023 Lancet Global Health PMID: 37061315) e tem grande apoio da populagdo. Grupo de experts em HTLV em colaboragdo com
a sociedade civil preparou uma carta aberta a CONITEC justificando o apoio a inclusao da testagem para HTLV no pre-natal no SUS.
Até o momento esta carta foi endorsada por mais de 1520 brasileiros. Importante destacar que a testagem para HTLV-1 no pré-
natal também é custo efetiva no Japdo (Kowada 2023 Plos Negl Trop Dis PMID: 36809372). A eliminagdo da transmissdo vertical do
HTLV-1 foi incluida no planejamento estratégico para IST da OMS 2022-2030 e a OPAS/OMS esta em processo de inclusdo do HTLV-
1 dentro da iniciativa de eliminagdo da transmissdo vertical do HIV, sifilis, hepaitis e doenca de Chagas (EMTCT Plus). Sendo assim, a
inclusdo da testagem para HTLV-1/2 no pré-natal é importante, custo-efetiva e estd em alinhamento com a politica nacional e
internacional.

22 - Sim, como profissional de satude, Qual: NA, Positivo e facilidades: A testagem para HTLV-1 no pre-natal permite a identificacdo
de mulheres vivendo com o virus. Com a intervencgao (ja recomendada pelo Ministerio da Saude, incluida no PCDT de IST e PCDT de
prevencao da transmissao vertical) é possivel reduzir de forma significativa a transmissao vertical do HTLV. Além disso, é possivel,
através de informacao, prevenir transmissao sexual a partir da mulher diagnosticada. A prevengdo da transmissao vertical resulta
na quebra de um ciclo de transmissdo, pois este bebe deixa de transmitir o virus durante a sua vida, impedindo outras
transmissdes secundarias. No Japdo, programa de prevencdo da transmissdo vertical do HTLV teve inicio na década de 80 de forma
regional em Nagasaki. Dado o sucesso do programa, este se tornou nacional em 2010. O programa inclui testagem universal de
gestante oferecida pelo sistema publico de satude. Testagem no pré-natal também é realizada em St Lucia e recomendada para
imigrantes de areas endémicas na Inglaterra (incluindo gestantes brasileiras) https://www.gov.uk/guidance/womens-health-
migrant-health-guide., Negativo e dificuldades: NA

32 -Nao

16/01/2024

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Brasil é um dos paises com maior prevaléncia da infec¢do pelo HTLV no mundo,
doenca que leva a comorbidades associadas ao virus e pode sobrecarregar cada vez mais o sistema de saude. Devido a isso, a
incorporacgdo do exame para detecc¢do pré-natal da infecgdo pelo HTLV 1/2 em gestantes pode ajudar a reduzir a incidéncia de
casos, controlando a disseminagdo da infecgédo.

22 - Sim, como profissional de saiide, Qual: Diagndstico da infecgdo pelo HTLV-1/2, Positivo e facilidades: O diagndstico precoce da
doenca pode reduzir drasticamente novas infecgdes pelo virus, principalmente por via vertical (amamentacgdo)., Negativo e
dificuldades: Nao se aplica

32-Ndo
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17/01/2024 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nada a declarar.
22 - Nao
32 -Néao
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