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RESUMO

Introducdo: A agregacao familiar € uma caracteristica importante da infeccdo pelo HTLV-1,
principalmente em é&reas endémicas como Salvador-Bahia, que possui uma importante
prevaléncia, cerca de 1,8%. Objetivo: determinar a prevaléncia de agregacdo familiar da
infeccdo pelo HTLV-1, descrever e comparar o perfil sociodemografico e clinico dos
familiares infectados com os casos indices, inferir e/ou identificar provaveis vias de
transmissdo dos familiares. Metodologia: estudo transversal, realizado no Centro de HTLV da
EBMSP, com coleta de dados ambispectiva, entre maio de 2002 a setembro de 2018,
identificados 275 casos. Incluidos pacientes matriculados no Centro de HTLV, com familiares
de 1° grau (pais, conjuge e filhos) que concordaram participar do estudo. Na coleta
retrospectiva, 133 pacientes apresentaram familiares reagentes para HTLV-1, na prospectiva,
13 pacientes. Foram aplicados questionarios para caracterizar o perfil s6ciodemogréafico e
clinico. Foi descrita a prevaléncia de agregacdo familiar. Para analise estatistica foi utilizado o
teste exato de Fisher e Qui-quadrado. Considerado significante, valor de p < 0,05.
Resultados: a prevaléncia de agregagéo familiar por HTLV-1 na populacdo estudada foi de
53,09% (146/275). As vias de transmissdo provaveis na populacdo de estudo foram: sexual,
com 44,4% (16/36) dos casos; vertical, com 33,3% (12/36) dos casos, alem de familias com
os dois padrdes de transmissdo: vertical e sexual com 22,3% (8/36). Nao foram observadas
diferencas significativas no perfil sociodemogréfico, exceto sexo nos casos indices e
familiares. Entre os familiares verificou-se maior prevaléncia de cénjuges atuais (homens).
Casos indices e familiares tem histérico de 1 a 5 parceiros e informaram nunca ter usado
preservativos antes do diagnéstico de HTLV-1 com maior adesdo apos diagnéstico de HTLV-
1. Foram observadas maior prevaléncia de alteracBes urinarias (incontinéncia, nocturia e
bexiga neurogénica), assim como dermatolégica (xerose cutanea), e oftalmoldgica
ceratoconjuntivite sicca nos casos indices. ldentificado maior percentual de HAM/TSP
definida entre casos indice (35/104; 33,7%) comparado com os familiares infectados, (14/116)
12,1% sendo essa diferenca significativa (p=0,001). Suprimindo-se o0s casos sem informacéo a
prevaléncia de depressdo foi de 40,4% (55/136) com maior ocorréncia nos casos indices.
Conclusdo: existe agregacdo familiar nas familias investigadas e os dados obtidos
corroboram com estudos anteriores. Individuos sintomaticos ou assintomaticos fortalecem e
perpetuam uma rede de transmissdo silenciosa intrafamiliar. Urge a necessidade do
fortalecimento das politicas publicas que ampliem o nivel de informacdo dos cidadaos, e
amplie a rede assistencial com equipes multiprofissionais qualificadas para a captacdo precoce
e acompanhamentos dos individuos.

Palavras-chave: HTLV-1. Agregacdo familiar. Soroprevaléncia.



ABSTRACT

Introduction: Family aggregation is an important feature of HTLV-1 infection, especially in
endemic areas such as Salvador-Bahia, which has an important prevalence, about 1.8%.
Objective: To determine the prevalence of family aggregation of HTLV-1 infection, to
describe and compare the socio-demographic and clinical profile of infected relatives with the
index cases, to infer and / or to identify probable ways of relatives' transmission.
Methodology: Cross-sectional study conducted at the EBMSP HTLV Center, with
ambispective data collection, from May 2002 to September 2018, identifying 275 cases.
Included patients enrolled at the HTLV Center with first-degree relatives (parents, spouse and
children) who agreed to participate in the study. In the retrospective collection, 133 patients
presented relatives with HTLV-1, prospectively 13 patients. Questionnaires were applied to
characterize the socio-demographic and clinical profile. The prevalence of household
aggregation has been described. For statistical analysis we used Fisher's exact test and Chi-
square. Considered significant, p value <0.05. Results: The prevalence of HTLV-1 family
aggregation in the study population was 53.09% (146/275). The likely routes of transmission
in the study population were: sexual, with 44.4% (16/36) of cases; with 33.3% (12/36) of the
cases, as well as families with both transmission patterns: vertical and sexual with 22.3%
(8/36). No significant differences in sociodemographic profile were observed, except gender
in index and family cases. Among family members, there was a higher prevalence of current
spouses (men). Index and familial cases have a history of 1 to 5 partners and reported never
having used condoms before the diagnosis of HTLV-1 with higher adherence after diagnosis
of HTLV-1. There was a higher prevalence of urinary abnormalities (incontinence, nocturia
and neurogenic bladder), as well as dermatological (cutaneous xerosis) and ophthalmic
keratoconjunctivitis sicca in the index cases. A higher percentage of HAM / TSP was
identified among index cases (35/104; 33.7%) compared with infected family members,
(14/116) 12.1% and this difference was significant (p = 0.001). Suppressing cases without
information, the prevalence of depression was 40.4% (55/136), with the highest occurrence in
index cases. Conclusion: there is family aggregation in the investigated families and the data
obtained corroborate with previous studies. Symptomatic or asymptomatic individuals
strengthen and perpetuate a silent intrafamilial transmission network. Urges the need to
strengthen public policies that increase the level of information of citizens, and expand the
care network with qualified multidisciplinary teams for early capture and monitoring of
individuals.

Keywords: HTLV-1. Family aggregation. Seroprevalence.
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1 INTRODUCAO

O virus linfotropico da célula T humana tipo 1 (HTLV-1) foi o primeiro retrovirus humano
descrito™. E o agente etioldgico da leucemia/ linfomas de células T do adulto (ATLL)®, da
paraparesia espastica tropical (TSP) ou mielopatia associada a0 HTLV-1 (HAM/TSP)®¥, da
uveite associada ao HTLV-1 (HAU)® e dermatite infecciosa associada a0 HTLV-1 (DIH) ©.

Em 1993, Thé e Bomford estimaram aproximadamente de 10 a 20 milhGes de individuos
infectados pelo HTLV-1 em todo o mundo. Contudo, grandes regides ndao haviam sido
investigadas para a presenca do virus e havia poucos estudos de base populacional
disponiveis, bem como os testes usados para a sorologia para 0 HTLV-1 ndo eram
especificos™. Quase 20 anos apds a Ultima estimativa de prevaléncia global, Gessain e Cassar
revisitaram a situacdo epidemiol6gica do HTLV-1, e estimaram que 5 a 10 milhdes de pessoas

estavam infectadas no mundo®.

Dentre todos os paises do mundo, o Brasil é o que possivelmente apresenta 0 maior nimero
absoluto de individuos portadores do HTLV-1%. Salvador é a capital no Brasil com a maior
a prevaléncia. Estudo com amostra representativa da populacdo geral desta cidade estimou
uma soroprevaléncia de 1,8%; aproximadamente 50 mil individuos estejam infectados por

este virus®Y,

Essa infeccdo se transmite pelas vias: vertical, principalmente pelo aleitamento materno;
parenteral, por transfusdo de componentes celulares do sangue e compartilhamento de agulhas
e seringas por usuarios de drogas injetaveis e a sexual, com maior eficiéncia no sentido

homem-mulher®?*?,

Apdbs inimeros estudos com a populacdo infectada com HTLV-1 foi possivel caracterizar um
padrdo epidemioldgico: propensdo a formacdo de clustal em distintas areas geograficas no
mundo, prevaléncia variada nessas regides, aumento da prevaléncia com a idade, maior
prevaléncia no sexo feminino e agregacdo familiar da infeccdo e de patologias relacionadas

ao virus41),

Agregacdo familiar, em epidemiologia genética, é definida como a existéncia de uma maior

frequéncia de uma doenca em familiares de individuos doentes do que em familiares de
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individuos que ndo tenham a doenca. Inclui tanto herancas biolégicas quanto culturais™®.
Apesar de ser uma doenga infecciosa, trabalhos demonstram agregagdo familiar do HTLV-1

no Japao, na Africa e Argentina’*®).

No Brasil, alguns estudos em relacdo a agregacdo familiar do HTLV-1 também foram
realizados®**?. Em Salvador, a cidade com a maior prevaléncia de HTLV -1 do Brasil, existe
um unico estudo de agregacdo familiar associado a infecgcdo pelo HTLV-1 em individuos com
HAM/TSP e dermatite infecciosa®>.

Assim, 0 objetivo dessa pesquisa foi estudar a prevaléncia de agregagdo familiar de HTLV-1,
as caracteristicas sociodemograficas, clinicas, e provaveis vias de transmissdo do virus com

pessoas atendidas em um Centro de Referéncia do Salvador, Bahia.

Considerando as informagdes supracitadas, justifica-se a realizacdo deste trabalho, que podera
contribuir para o melhor conhecimento de fatores relacionados a transmissao do HTLV-1, e,
consequentemente, fornecer subsidios para a implementacdo de medidas preventivas de saude

publica.
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Estudar a agregagdo familiar da infeccdo por HTLV-1 em pacientes atendidos no Centro de

HTLV da Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica, Salvador, Bahia.

2.2 Especificos

e Determinar a prevaléncia de agregacdo familiar da infeccdo pelo HTLV-1.
e Descrever e comparar o perfil séciodemografico e clinico dos familiares infectados
com 0s casos indices.

e Inferir e/ou identificar provaveis vias de transmissao dos familiares.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Historico

O caréter endémico do HTLV-1 e HTLV-2 em algumas populagdes vivendo em areas remotas
do planeta, suscita a possibilidade desses virus terem infectado popula¢bes humanas ha
milhares de anos. Os pigmeus Efe Mbuti, por exemplo, foram infectados com ambos 0s virus;
além disso, eles vivem muito isolados e sdo considerados descendentes dos antigos povos

proto-africanos®®?.

A separacdo das populacgdes africanas e ndo africanas que possivelmente ocorreu ha cerca de
75.000-287.000 anos, por meio de analise aliadas a outras observagdes evidenciaram que este
fluxo génico se deu dos pigmeus para as populages vizinhas®?. Deduz-se, desse modo, que
as infeccBes pelo HTLV-1 e HTLV-2 entre 0s pigmeus sdo as mais antigas ou originou-se de

transmissdes interespécies do STLV (Simian T-Cell Leukemia Virus).

A primeira povoacdo da Ameérica ocorreu no leste e no sul do continente americano no
periodo pré-colombiano, ha 15.000-35.000 anos, decorrente de uma ou mais ondas de
migracdes de populacdes asiaticas através do Estreito de Bering®. O processo migratério das
populacBes africanas aconteceram, sobretudo, do oeste e centro da Africa para as Américas,
uma equivaléncia de 40% dos quase 10 milhdes de africanos que culminou com o
desembarque em portos brasileiros no periodo compreendido entre os séculos XVI e XIX.
Outras migracdes populacionais mais recentes, como a japonesa no século XX, podem

também ter contribuido para a entrada do HTLV-1 no Brasil®®.

Em 1977 foi descrita no Japdo uma leucemia de células T do adulto, denominada de leucemia/
linfoma de células T do adulto, cuja sigla em inglés é ATLL (adult T-cell
leukemia/lymphoma)®®. Em 1980, identificou-se, nos Estados Unidos das Américas, o
primeiro retrovirus humano, denominado de virus linfotropicode células T do adulto do tipol
(HTLV-1) a partir de uma linhagem de células T proveniente de um paciente com linfoma
cutaneo, denominado retrovirus tipo C (POIESZ et al., 1980). Logo a seguir, no Japéo,
Hinuma e colaboradores relataram a presenga do HTLV-1 em células provenientes de
individuos com ATLL®®, Este virus foi denominado de virus humano da leucemia de células

T do adulto do tipo 1 (Human T-cell leukaemia virus 1).
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Em 1982 foi identificado o HTLV-2 numa linhagem de células T oriunda de um paciente com
tricoleucemia (leucemia de células pilosas)(27). O HTLV-2 nédo se encontra claramente
associado a patologias, muito embora existam relatos relacionados a fenémenos neurolégicos

similares as associadas a0 HTLV-1?®.

Em 1985, Gessain e colaboradores demonstraram na Martinica uma associagdo entre o
HTLV-1 e a Paraparesisa Tropical Espastica. Posteriormente, Osame e colaboradores
descreveram no Japdo uma mielopatia associada a0 HTLV-1%%. Estudos mostraram se tratar
da mesma etiologia, sendo o HTLV-1 o agente diretamente relacionado a esta sindrome

neurolégica denominada TSP/HAM®?.

Em 2005 foram identificados 0 HTLV-3 e HTLV-4 no sul de Camardo em populacdes que
interagem com primatas n4o humanos infectados®". N#o se sabe se a transmissdo do HTLV-3
e 4 pode ocorrer entre seres humanos e se sdo capazes de desencadear doencas em seus

portadores, como ocorre com 0 HTLV-1, por exemplo(31).
3.2 Classificagdo do HTLV

O HTLV-1 e HTLV-2 pertencem a familia Retroviridae, a subfamilia Oncovirinae e ao
género Deltaretrovirus, que agrupam tanto os tipos virais que infectam humanos (HTLV) e

simios (Virus T Linfotropicos de Simios, STLV).

Estes dois grupos de deltaretrovirus sé@o intitulados de PTLV (Virus T-Linfotropicos de
Primatas) e se dividem em trés grupos principais: PTLV-1, PTLV-2 e PTLV-3 compostos dos
STLV-1/HTLV-1, STLV2/HTLV- 2 e STLV-3/HTLV-3, respectivamente. No grupo de
PTLV-4 foi identificada somente a variante humana, o HTLV-4 até o0 momento, enquanto que
no grupo de PTLV-5, somente a variante simia, 0 STLV-5?. Para 0 HTLV, s&o descritos 0s
tipos virais HTLV-1, HTLV-2, HTLV-3 e HTLV-43273D,

3.3 Epidemiologia da infec¢éo pelo HTLV-1
Estima-se que aproximadamente 5 a 10 milhdes de pessoas sdo infectadas pelo HTLV-1 em

todo o mundo. Importante ressaltar que esses resultados foram baseados apenas em

aproximadamente 1,5 bilhdes de pessoas oriundas de areas endémicas para 0 HTLV-1 com
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dados epidemioldgicos disponiveis®. Outrossim, regides altamente populosas, a exemplo da
China, india, Magrebe e Africa Oriental, nos dias atuais, sem possibilidades de estudos,

desperta para a possibilidade de um niimero de portadores de HTLV-1 superior ao estimado®.

As taxas de soroprevaléncia de HTLV-1 diferem, de acordo com a regido geogréafica, com a
composi¢cdo socio demogréfica da populagdo estudada e os comportamentos de risco
individuais. O estudo de Gessain e Cassar reafirma a existéncia de conglomerados de alta

endemicidade situados em locais vizinhos onde o virus esta quase ausente®.

As principais regides endémicas séo: sudoeste do Japao®¥, Africa sub-Saara®", regides do
Caribe®, 4reas localizadas no Ira e Oriente Médio e Austral-Melanésia®® e Brasil ®®. Nos
Estados Unidos, Europa, em outros paises da Asia e no norte da Africa a prevaléncia é
baixa'**%® (Figura 1).
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Areas endémicas
para o HTLV-1

B <1%

| REED

% >5%
Figura 1 - Distribuicdo do HTLV-1 no mundo

Fonte: Adaptado de PROIETTI et al., 20059,

Mais de 20 anos apds a identificacdo do HTLV-1 foi possivel identificar e descrever um claro
padrdo epidemioldgico: propensdo a agregacdo em distintas areas geograficas no mundo,
diversas prevaléncias em regides geograficas distintas, aumento da prevaléncia com a idade,
maior soroprevaléncia no sexo feminino e agregacdo familiar da infeccédo e de patologias

relacionadas ao virus®®?,

A figura 2 apresenta estimativas do nimero de portadores infectados pelo HTLV-1, com base
em aproximadamente 1,5 bilhdo de individuos de areas endémicas conhecidas e dados
epidemiologicos confidveis, através de estudos entre mulheres gravidas e / ou doadores de
sangue e / ou diferentes populacdes adultas. Em poucos paises, as areas endémicas do HTLV-
1 sdo limitadas a residentes de certas regifes, como Mashhad no Ird, Provincia de Fujian na

China, Tumaco na Colémbia e Australia Central®.
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Figura 2 - Distribuicdo geografica dos principais focos de infec¢do pelo HTLV-1 em aéreas
endémicas no mundo

Fonte: Gessain & Cassar, (2012)®©.

3.4 A infecgdo pelo HTLV-1 no Brasil

O HTLV-1 foi identificado pela 1% vez no Brasil no ano de 1986 em imigrantes japoneses
oriundos de Okinawa, no municipio de Campo Grande, Mato Grosso do Sul. Observou-se

uma prevaléncia de 13% nos imigrantes e de 8% nos seus descendentes®?.

Estudos realizados classificam o Brasil como uma area endémica para HTLV-1 e um dos
paises com maior numero absoluto de infectados no mundo, com estimativas variando entre
800.000 e 2,5 milhdes de pessoas®“®*?. A maioria dos dados sobre a infeccdo no Brasil foi
obtida a partir de amostras provenientes de bancos de sangue ou amostras de grupos
especificos (gestantes, pacientes hospitalizados, coinfectados), que ndo necessariamente

representam a populacéo geral®.

Estudo realizado com doadores de sangue da rede estatal proveniente das 27 capitais
brasileiras avaliou a prevaléncia da infeccdo por HTLV-1/2 em cerca de 6 milhdes de
amostras no periodo entre 1995 e 2000. Este estudo demonstrou uma distribuicdo

heterogénea do HTLV-1/2 no territério nacional®, sendo maior nos estados do Para (Belém-



23

9.1/1000 doadores de sangue), Maranhdo (S&o Luis-10.0/1000 doadores de sangue),
Pernambuco (Recife-7,5/1000 doadores de sangue) e Bahia (Salvador-1,8% na populacdo

geral, ou 9,4/1000 doadores de sangue com as maiores prevaléncias®'**? (Figura 3).

Os dados sobre a infeccdo no Brasil majoritariamente advém a partir de amostras oriundas de
bancos de sangue ou de grupos especificos (gestantes, pacientes com infeccdo sexualmente
transmissiveis — IST) ndo representando a populacdo geral®®. O Unico estudo de base
populacional no Brasil foi realizado em Salvador, Bahia, demonstrando 1,8% de prevaléncia
na populacdo geral, sendo que 2% em mulheres e 1,2% em homens, mas ampliando na faixa
etaria com mais de 50 anos para 9 e 6,3% nos sexos masculino e feminino,

respectivamente™V.
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Figura 3 - Prevaléncia de HTLV-1/2 entre doadores de sangue em capitais de 26 estados
brasileiros e no Distrito Federal

Fonte: Catalan Soares et al. (2005).

Corroborando com dados obtidos em outras regides geogréaficas observou-se que em Salvador
a infeccdo pelo HTLV-1 acomete significativamente o sexo feminino com menor grau de
escolaridade®™* e com maior frequéncia em individuos  desfavorecidos
socioeconomicamente ***#_ Tem sido também demonstrado a presenca do HTLV-1 em

outros municipios do estado da Bahia“®*".

3.5 Transmissao do HTLV-1

A transmissdo do HTLV-1 ocorre, principalmente, por trés vias: contato sexual sem uso de
preservativo, com maior eficiéncia do homem para a mulher. Supde-se que a infeccdo através
da atividade sexual seja decorrente dos linfdcitos infectados presentes no sémen e na secrecao
vaginal®; pela via vertical da mae para o filho, caracterizada por transmissdo
transplacentéaria, durante o parto e, sobretudo pela amamentagéo(48). A transmissdo vertical
acontece aproximadamente em 20% dos filhos de maes infectadas, sendo sua principal via o
aleitamento materno prolongado, em funcéo da presenca de linfécitos infectados no leite®?. A
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eficiéncia dessa via também esta relacionada titulos elevados de anticorpos e alta carga

proviral materna®®°Y,

Auséncia de repercussdo epidemiologica importante na transmissdo intrauterina ou
perinatal®®®®, contudo, sabe-se que 2,5 a 5% dos filhos de mulheres infectadas serdo soro
convertidos, mesmo na auséncia de aleitamento materno®?. A infeccéo intrauterina foi
evidenciada por meio da comprovacdo histopatologica de infeccdo placentaria em gestantes
portadoras de HTLV-1 e do reconhecimento de sequéncias do virus em células
mononucleares fetais obtidas no sangue do corddo umbilical®¥. A transmissdo parenteral
ocorre, através de contato com sangue ou secre¢des contaminados (transfusdo de sangue ou
hemoderivados celulares, compartilhamento de agulhas e seringas por usuarios de drogas
endovenosas, em transplantes, exposicdo percutanea e sangue ou secrecdes biologicas em

profissionais de satide)"?. (Quadro 1).

A adoc¢do de medidas profilaticas pelos paises foi possivel a partir do avan¢o na pesquisa
desse retrovirus. Em Kagoshima (Japéo), cientistas observaram que individuos portadores de
HAM/TSP possuiam histéria pregressa de recepcdo de sangue™. Desse modo, o0 governo
japonés adotou a pratica de triagem (screening) em todos os seus doadores, objetivando
bloguear a disseminacdo transfusional do HTLV-1/2 em procedimentos hemoterdpicos. No
Brasil, foi estabelecida a triagem soroldgica obrigatéria para HTLV-1/2 em hemocentros a
partir da Portaria/MS n° 1376 publicada em novembro de 1993.
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Quadro 1 - Formas de transmissdo do HTLV-1 entre humanos

Sangue Sexo

¢« Carga viral, sexo sem
* Transfusao de produtos 8

celulares infectados; protegao:
. . . ’ lt' % ;
+ Agulhas contaminadas. Vertl C al Multiplos parceiros(as)
* Tempo de exposigao;

* Aleitamento natural; +  Ulceragoes.

» Transplacentaria.

Soares B.C.C. etal.,, Caderno Hemominas, 4° ed., 2006:8:76

Em &reas endémicas a transmissdo vertical e a sexual tem se constituido nos principais modos
de disseminagdo do HTLV. Contudo, o sangue contaminado aparenta exercer significativa

funcdo na introducdo do virus em populacdes ndo endémicas 2.
3.6 Diagndstico laboratorial da infeccao causada pelo HTLV-1

O Ministério da Saude — MS recomenda que o diagndstico laboratorial da infeccdo pelo
HTLV-1/2 seja realizado inicialmente com um teste de triagem utilizando o ELISA (Enzyme-
Linked Immunosorbent Assay) e confirmado com Western Blot (WB) ou PCR (Reagdo em

cadeia da polimerase).

No ensaio imunoenzimatico (Enzyme Imuno Assay-EIA) os antigenos especificos séo
adsorvidos a uma placa de poliestireno e a reagdo € revelada apos a incubacgdo do soro do
individuo a um conjugado anti-lgG humano marcado. A reacdo é definida como positiva por
intensidade colorimétrica, medida em densidade 6tica (DO), a partir de um valor de corte

definido ou cut-off.

Os ensaios de triagem detectam anticorpos contra o HTLV-1 e HTLV-2, porém ndo
apresentam capacidade discriminatoria entre essas infec¢bes, fazendo-se necesséaria a
confirmacdo do resultado por ensaios com alta especificidade e capazes de distinguir a
infeccdo causada pelo HTLV-1 daquela causada pelo HTLV-2, nestes casos, 0 ensaio mais

utilizado é o teste WB®®,



27

O WB é capaz de determinar a infeccao pelo virus tipo 1 ou 2, pois este teste possui antigenos
especificos tanto para 0 HTLV-1 quanto para o HTLV-2. Adotou-se critérios que incluem a
reatividade para as proteinas codificadas pelo gene gag (pl19 e p24) e para as glicoproteinas
do envelope viral (gp46 e gp21), nos casos das amostras consideradas positivas. Algumas
amostras podem ter resultado positivo no WB, sem diferenciagdo entre os tipos 1 e 2 sendo
consideradas positivas, porém ndo tipadas. Quando uma amostra reage com uma das bandas
do WB, porém ndo completa o critério de positividade, seu resultado € considerado

indeterminado.

As técnicas de biologia molecular, principalmente a reacdo em cadeia da polimerase (PCR),
para diagnostico confirmatério e diferencial da infeccdo pelos HTLV-1 e HTLV-2,
fundamentam-se primariamente na deteccdo do acido nucleico viral na forma de DNA
proviral. Este diagndstico tem contribuido na resolucdo dos padrdes indeterminados do WB,
na discriminacéo entre as infeccbes e coinfeccdo pelo HTLV-1 e HTLV-2 e no diagndéstico

precoce da transmissao vertical.

Apesar da importancia deste teste diagnostico, ainda ndo existem testes comerciais para a
realizacdo da técnica da PCR para HTLV-1/2, assim, os laboratorios que realizam esse teste
se baseiam em tecnologia prdpria, considerado in house. Além disso, os métodos moleculares
ainda que apresentem alta sensibilidade e especificidade para o diagndstico diferencial da
infeccdo pelo HTLV-1/2, estdo sujeitos a diversos fatores tais como: iniciadores inadequados;
quantidade e qualidade do DNA alvo extraido; auséncia de padronizacdo da metodologia;
resultados falso-positivos devidos a contaminagdo por produto de PCR e presenca de
inibidores de amplificacdo na amostra. Estes fatores séo limitadores no diagnostico correto da
infeccéo pelo HTLV-1.

3.7 Doencas Associadas ao HTLV-1

A partir de seu reconhecimento até os estudos mais recentes, 0 HTLV-1 tem sido relacionado
as diversas enfermidades que foram agrupadas conforme as suas caracteristicas: (1) sindromes
inflamatdrias, tais como a Paraparesia Espastica Tropical/Mielopatia Associada ao HTLV-1
(TSP/HAM) e sindrome do olho seco; (2) doencas malignas, representada pela ATLL
(Leucemia/Linforma de Células T do adulto) e finalmente, (3) complicagGes infecciosas,

como a dermatite infecciosa.
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3.7.1 Paraparesia Espéstica Tropical/Mielopatia Associada ao HTLV-1 (TSP/HAM)

A TSP/HAM caracteriza-se como uma doenca neuroldgica cronico-degenerativa, atingindo o
sistema nervoso central (SNC), tendo como principal consequéncia a paraparesia dos
membros inferiores®. (Figura 4). Os critérios diagnésticos da TSP/HAM que sdo utilizados
até os dias atuais, foram elaborados no final da década de 80 por Osame e colaboradores com
0 apoio da Organizacdo Mundial da Saude - OMS. Estes critérios baseiam-se principalmente

nas manifestacdes neuroldgicas e no diagnostico laboratorial (Quadro 2)

Quadro 2 - Manifestagdes Neuroldgicas e Diagnosticas Laboratorial da TSP/HAM

Principais Manifestacdes Neurologicas da TSP/HAM

e Paraparesia espastica cronica que progride geralmente de forma lenta, as vezes
permanece inalterada apds progressao inicial.

e Fraqueza dos membros inferiores, de predominio proximal.

e Disturbio vesical € uma caracteristica precoce; constipacao intestinal ocorre mais
tardiamente.

e Impoténcia e diminui¢éo da libido sdo frequentes.

e Sintomas sensitivos como formigamento, agulhadas e queimagéo, etc. sdo mais
proeminentes do que sinais fisicos objetivos.

e Dor lombar baixa com irradiacdo para os membros inferiores é comum.

e Sensibilidade vibratoria é mais frequentemente comprometida que a
proprioceptiva.

e Hiperreflexia dos membros inferiores, frequentemente com clonus e sinal de
Babinski.

e Hiperreflexia dos membros superiores e os sinais de Hoffmann e de Tromner sdo
frequentes; a fragueza pode estar ausente.

¢ Reflexo mandibular exaltado em alguns pacientes.

Diagnostico Laboratorial

e Presenca de anticorpos anti-HTLV-1 ou de antigenos no sangue e no LCR (liquido
cefalorraquiano).

e LCR pode apresentar pleocitose linfocitaria moderada.

e Linfdcitos lobulados podem estar presentes no sangue e/ou no LCR.

e Pode ocorrer hiperproteinorraquia leve a moderada.

e Isolamento viral quando possivel no sangue e/ou no LCR.

Fonte: Adaptado do HTLV - Cadernos Hemominas, 2015.
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TSP: paraparesia
espastica tropical

HAM: mielopatia
associada ao
HTLV

Figura 4 - Representacdo de um individuo com TSP/HAM

Diversos estudos foram realizados sobre a patogénese da TSP/HAM, entretanto os
mecanismos foram pouco esclarecidos. Fatores como a carga proviral e a resposta
imunoldgica do hospedeiro sdo associadas & progressdo da doenca®®®”. Aproximadamente
em 0.3-2% das pessoas sdo infectadas®®. Afetam mais individuos do género feminino do que
masculino, sendo que majoritariamente os individuos tem o diagnostico tardio da doenca, o

correspondente a 4% a 52 década de vida®>?.

A concepgdo que a grande maioria dos pacientes infectados com o HTLV-1 permanece
assintomatica, suscita o questionamento em relagdo a funcdo da resposta imunoldgica na
determinacéo do perfil clinico associado a infeccdo do virus. Diversos fatores que promovem
a interagdo entre virus e 0 hospedeiro sdo elegiveis para o advento das patologias, embora
essa dinamica ainda se constitua numa incognita®®, além disso, outros estudos inferem que
fatores tais como a resposta imunoldgica e caracteristicas genéticas do hospedeiro estariam

relacionadas ao desenvolvimento dos sintomas®V.
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3.7.2 Leucemia/Linfoma de Células T do Adulto (ATLL)

Os critérios da Organizacdo Mundial de Saide — OMS para classificar tumores originarios de
tecidos hematopoiéticos e linfoides, Leucemia / Linfoma de células T adultas (ATLL) a
define como uma neoplasia de células T periférica ligada a infec¢do por células T humanas
virus da leucemia tipo 1 (HTLV-1)®?,

A ATLL ¢ primeira doenca maligna reconhecida causada por um retrovirus. Se caracteriza
pela infiltracdo de células T CD4+ malignas, que contém o DNA proviral do HTLV-1, nos
linfonodos, bacos, trato gastrointestinal e pele, incluindo a presenca de células T anormais

com nuicleo lobulado ou forma de flor (flower cells)®?.

A ATLL se desenvolve quase exclusivamente em adultos, embora alguns casos em criangas
tenham sido relatados®®®. Cerca de 3-5% das pessoas infectadas pelo HTLV-1, desenvolvem
ATLL®®. O diagnéstico é baseado principalmente em caracteristicas clinicas e a presenca de
infeccdo pelo HTLV-1.

A evolucdo clinica da ATLL a caracteriza como uma doenca heterogénea, podendo ser
classificada em 4 estagios: indolente ou smouldering (Figura 5) e leucemia aguda e
linfomatosa®. (Quadro 3). Ainda, algumas manifestagdes clinicas limitada a pele foram

intituladas ATLL cutanea e posteriormente subdivididas no tipo tumoral e eritematosa‘®”.

i

Figura 5 - Forma clinica indolente da ATLL com lesdes na pele
Fonte: Adaptado de Bittencourt e FARRE (2007)"



31

Quadro 3 - Formas clinicas da ATLL — caracteristicas especificas

Formas Clinicas da ATLL Caracteristicas especificas

e Presenca de 5% ou mais de linfocitos T anormais no
sangue periferico.

e Auséncia de linfocitose e de hipercalcemia.

e Desidrogenase latica (LDH) aumentada até 1,5 vez o

Forma indolente valor normal.

(Smouldering) e Auséncia de linfadenopatia.

e Derrames cavitarios.

e Envolvimento de figado, bago, sistema nervoso
central, 0ssos e trato gastrointestinal.

e Pode haver comprometimento da pele e/ou dos
pulmdes.

Presenca de linfocitose absoluta.

LDH até duas vezes o valor normal.

Auséncia de hipercalcemia.

Ascite ou derrame pleural.

Auséncia de envolvimento do sistema nervoso
central, 0ssos e trato gastrointestinal.

e Pode apresentar envolvimento linfonodal, de figado,
baco, pele e/ou pulmdes.

Forma crénica

e Apresenta-se com linfadenomegalia,
Forma linfomatosa e Auséncia de linfocitose e com 1% ou menos de
linfécitos anormais no sangue periférico.

e Presenca de uma linfadenomegalia,
hepatosplenomegalia, lesbes cutaneas, dsseas,
gastrointestinais e do sistema nervoso central.

e Numerosos linfocitos atipicos no sangue,

e E mais agressiva com uma evolucdo rapida para o
obito.

Forma Aguda

As estratégias de tratamento sdo embasada no subtipo ATLL, e a terapia antiviral em geral é
eficaz em subtipos que progridem lentamente. O progndstico de variantes de crescimento

rapido permanece fraco, apesar de varias tentativas de tratamentos farmacolégicos®®®?.

3.7.3 Dermatite Infecciosa associada ao HTLV-1

A dermatite infecciosa — DIH foi descrita na Jamaica em 1966 sendo considerada uma forma

(19 " Contudo, somente anos mais tarde, em 1990, esta infeccéo foi

grave de eczema infantil
relacionada ao HTLV-1. A DIH corresponde a 10% dos casos de eczema infantil na

Jamaica®,
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A dermatite infecciosa associada ao HTLV-1 se expressa em forma de eczema grave
infectado e recidivante, com lesGes eritémato-descamativas, crostosas manifestando-se em
algumas partes do corpo ou de forma generalizada. Exterioriza-se com maior frequéncia nas
regides retro-auriculares, pescoc¢o, couro cabeludo, ombro (Figura 6) e genitalia, normalmente

associa-se & infeccdo bacteriana por Staphylococus aureus e/ou Streptococus b-hemolyticus®.

Figura 6 - Dermatite infecciosa em uma crianca infectada pelo HTLV-I. LesOes eczematosas

observadas predominantemente no couro cabeludo, face e regido auricular
Fonte: Bittencourt et al., 2007"

A DIH inicia-se na infancia, apds os 18 meses de vida. A transmissao nesses casos é por via
vertical, potencializando a agregacao familiar. Ha relato de apenas um caso de transmissdo
por transfusdo de sangue' A frequéncia da DIH é maior no sexo feminino, variando de 60 a
65% . A doenca pode persistir até a vida adulta™.

O HTLV-1 encontra-se associado a outras doen¢as como a uveite - (HAU), caracterizado por
moderada a grave infiltracdo celular ocular e moderada vasculite retiniana”®"; a sindrome
seca, associada a xeroftalmia e a xerostomia; a artrite reumatoide, uma oligoartrite cronica de
grandes articulacdes™ e ao aumento da prevaléncia de algumas parasitoses, como a
estrongiloidiase(’®.
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3.8 Agregacéo Familiar

De acordo com a epidemiologia genética, agregacdo familiar significa o compartilhamento
entre individuos da mesma familia, de genes e de fatores do ambiente. A existéncia dessa
agregacdo é evidenciada pela maior semelhanca fenotipica entre pares de parentes do que

entre dois individuos néo aparentados!”"®).

Extrapolando o ambito das doencas genéticas, os estudos realizados ao longo dos anos
evidenciaram um padrdo epidemioldgico da infeccdo pelo HTLV-1, favoravel a agregagéo
familiar em distintas regides geograficas™>*¥. Nos paises desenvolvidos o principal risco de
infeccdo advém do uso de agulhas contaminadas por usuarios de drogas, no entanto, nos

paises em desenvolvimento a transmissdo &, sobretudo, intrafamiliar®%4%:7%89),

O progndstico das doencas associadas ao HTLV-1 impacta na qualidade de vida dos
individuos acometidos e seus familiares, além dos custos financeiros associados a essa
condicdo. Assim, é de suma importdncia a deteccdo precoce e o aconselhamento dos
individuos infectados, sobretudo em areas endémicas para o virus, onde a transmissao ocorre
silenciosamente, sem conhecimento dos grupos familiares, seja em funcdo do
desconhecimento da sua condicdo soroldgica, ou pelo total desconhecimento da existéncia do

virus.

A escassez e efetividade das medidas profilaticas para o controle do HTLV-1 no Brasil
predispdem os individuos a agregacdo familiar dessa infeccéo a saber:

e Apesar da disponibilidade universal do diagnostico do HTLV-1 no pré-natal por
meio do uso do papel de filtro, a cobertura ainda é baixa e grande parte dos
profissionais desconhecem a existéncia do virus.

e Fragil ou inexistente aconselhamento as puérperas soropositivas, sobretudo nas

comunidades de areas geogréaficas mais vulneraveis.

3.8.1 Agregacdo familiar de HTLV-1 em distintas regiGes geograficas

No contexto de agregacdo familiar, inUmeras pesquisas sobre a transmissdo do virus em
regides endémicas ao redor do mundo inferem que o HTLV-1 tem a capacidade de

disseminacéo silenciosa, especialmente de mée para filho (transmisséo vertical), e por meio
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do contato sexual, possibilitando o aumento do nUmero de casos em uma mesma

familiat0498Y),

Em dezembro de 1987, estudo realizado em Lislala no Zaire evidenciou que além da
agregacdo étnica, houve uma forte agregagdo familiar com suscetibilidade aumentada a
HAM/TSP: 21 pacientes de 25 dos agregados familiares foram identificados com paraparesia
espastica tropical associada ao HTLV-1 (HAM/TSP). Os dados sugerem a transmissdo
materna do HTLV-1 e a suscetibilidade aumentada da HAM/TSP naqueles infectados devido
a fatores familiares, provavelmente genéticos. As idades mais jovens do inicio da HAM/TSP
em Lisala foram 7, 8 e 9 anos, e um terco dos pacientes comecaram a doenca antes dos 20

anos®?,

No Japdo, estudos realizados entre 1987 a 2012 utilizando o banco de dados de individuos
diagnosticados com HAM/TSP demonstraram uma agregacdo familiar, inclusive com

individuos mais jovens em comparagdo com os casos esporadicos®®.

Estudos realizados na Argentina em 2017 revelaram que 57 dos 120 individuos incluidos
tinham anticorpos contra 0 HTLV-1 e foram tipificados como HTLV-1 por PCR. A taxa de
prevaléncia da infecgdo pelo HTLV-1 em familiares de casos-indice infectados foi de 31,52%
(29/92). A infeccdo foi significativamente associada ao sexo, idade e lactacdo prolongada. A
identidade das sequéncias de LTR (Long Terminal Repeats) e a presenca de polimorfismos
revelaram alta prevaléncia de transmissdo materno-infantil e interpartal do HTLV-1 entre
essas familias. Esse estudo concluiu que existe uma transmissao silenciosa e em andamento
do HTLV-1 por meio de rotas verticais e sexuais dentro de grupos familiares no noroeste da

Argentina®.

No Brasil, um estudo com residentes na regido metropolitana de Belo Horizonte, Minas
Gerais, entre marco de 1997 e junho de 2003 teve como objetivo verificar a ocorréncia de
transmissdo do HTLV-1 entre familiares de portadores assintomaticos, identificados por
ocasido de doacéo de sangue, e avaliar a provavel direcdo da transmissdo em parceiros sexuais
com o mesmo diagnostico sorolégico (concordantes) foi encontrado uma soroprevaléncia de

25,9% de HTLV-1 nos familiares testados dos casos fndices, indicando agregaco familiar “°.
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Outro estudo brasileiro pesquisou as rotas de transmissdo do virus linfotropico de células T
humanas tipo | (HTLV-1) em 82 pacientes diagnosticados com leucemia/linfoma de células T
adultas (ATLL) evidenciando agregacdo da infeccdo na familia por HTLV-1 e patologias
relacionadas em familiares de pacientes com leucemia/ linfoma de células T. No geral, 26/37
(70%) das maes, 24/37 (65%) das esposas, 8/22 (36%) dos maridos, 34/112 (30%) dos irm&os
e 10/82 (12%) dos filhos eram Infectado por HTLV-18%.

Estudo desenvolvido em um hemocentro pablico em Minas Gerais durante 1997 a 2013, com
0 objetivo de determinar as rotas de transmissdo do HTLV-1 dentro dos grupos familiares,
encontrou uma prevaléncia de 27% de agregacao familiar, sendo que a transmissao sexual foi

a forma mais prevalente®V.

Em Salvador, Bahia, um estudo realizado com 15 (quinze) familias portadoras de dermatites
infecciosas (DIH) associadas ao HTLV-1 e HAM/TSP), foram observadas 28 familias com
casos de DIH. 93% delas ocorreram em duas geracOes; com excecdo de duas mées de criancgas
com DIH, todas as mdes com HAM / TSP tiveram pelo menos um filho com HAM / TSP@Y,
Esse estudo demonstrou (especialmente em criancas e adolescentes) uma forte agregacéo
familiar de HAM/TSP e dermatite infectiva®®.
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4 CASUISTICA E METODOS
4.1 Desenho, local e populagéo do estudo

Trata-se de um estudo de corte transversal de coleta de dados retrospectiva (avaliacdo de
prontuarios) e prospectiva, no Centro de HTLV/Neurociéncias localizado na Escola Bahiana de
Medicina e Saude Pablica — EBMSP, no bairro de Brotas, cidade do Salvador — Bahia. O
objetivo deste Centro é prestar atendimento integrado multidisciplinar as pessoas com HTLV,
aos seus familiares, em regime ambulatorial, acessivel a populacdo do Salvador e interior do
Estado da Bahia pelo Sistema Unico de Satde (SUS).

Foram considerados casos indices os pacientes que foram inicialmente matriculados e que
tiveram seus familiares em 1° grau (pais, conjuges e filhos) testados no contexto da agregacédo
familiar. Participaram do estudo os primeiros pacientes diagnosticados e matriculados no Centro

de HTLV (denominados casos indices) e seus familiares em 1° Grau (pais, conjuges e filhos).
Critérios de inclusdo considerados nesse estudo:

e Pacientes (casos indices), com exames ELISA e Western-Blot positivos e que foram
matriculados no Centro de HTLV com familiares de 1° grau (pais, conjuge e filhos)
que foram testados para HTLV-1;

e Concordar em participar do estudo mediante assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), para individuos maiores de 18 anos;

e Concordar em participar do estudo mediante assinatura do Termo de Assentimento

Livre e Esclarecido (TALE), para individuos entre 12 e 18 anos.

Critérios de exclusdo considerados nesse estudo foram:

e Pacientes que apresentem deéficit cognitivo e ou disturbios psiquiatricos que

apresentem incapacidade para responder ao questionario (coleta prospectiva).

4.2 Instrumentos utilizados no estudo

Na etapa da coleta prospectiva com os pacientes matriculados (casos indices e seus familiares
em 1° Grau - pais, conjuges e filhos) no Centro de HTLV foram aplicados questionarios semi-
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estruturados para coleta dos dados s6ciodemograficos das varidveis: idade, sexo, faixa etéria,
cor de pele, estado civil e grau de instrucdo durante a consulta de enfermagem.

As variaveis clinicas foram coletados dados do processo salde doenca - antecedentes
familiares: sorologia para HTLV-1(pai, mée, filhos, irmdos, conjuge pregresso e atual);
antecedentes pessoais (tipo de HTLV, motivo da realizagdo da sorologia para HTLV,
conhecimento sobre 0 HTLV, estigma ap0s diagnostico para HTLV, historico de transfusédo
sanguinea, patologias pré-existentes, hipertensdo arterial sisttmica (HAS), diabetes
mellitus(DM), depresséo, estado emocional (medo, sentimento de soliddo, humor depressivo,
insdnia, ansiedade e depressdo), IST e outras; antecedentes ginecoldgicos (idade da menarca,
vida sexual); antecedentes obstétricos (idade 1% gestacdo, n° gestacdes, de partos, n° de
abortos, realizacdo do pré-natal, aleitamento materno natural, tempo de amamentacdo e
historico de ama de leite); antecedentes uroldgicos (queixas urinérias); sexualidade (libido,
historico de impoténcia e pratica de relacdo sexual anal, uso de preservativo antes e depois do
diagnostico de HTLV-1; estilo de vida (pratica de atividade fisica, mobilidade e locomocéo,
tabagismo, etilismo, hidratacdo, alimentacdo, sono, repouso, habitos de higiene e uso de

substancias ilicitas). (apéndice E).

O exame fisico foi realizado em todos os participantes (coleta prospectiva), possibilitando
desse modo, identificar necessidades afetadas no estado de salde dos pacientes e tomar
decisbes clinicas com base nos protocolos estabelecidos pelo Centro de HTLV para o
seguimento dos referidos. Os critérios para classificar pacientes com HAM/TSP tomaram
como referéncia historico de avaliagdo médica neurologica baseada em protocolo clinico
como: possivel, provavel e definido. Os pacientes com diagnéstico de depressdao com

avaliacdo dos profissionais de psicologia e/ou psiquiatria.

Foram elaborados heredogramas de todos os pacientes (casos indices) e seus familiares em 1°

grau para conhecimento da situacéo soroldgica para HTLV-1.

4.3 Aspectos Eticos

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Escola Bahiana de Medicina e
Saude Publica - EBMSP - CAAE: 60554416.8.0000.5544.
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Todos os pacientes e familiares foram convidados a participar do estudo e assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE, e Termo de Assentimento Livre e Esclarecido
(TALE) elaborado para essa pesquisa em conformidade com as orientacGes apresentadas na
Resolucao 466/2012 do Conselho Nacional de Salde — CNS.

4.4 Andlise Estatistica

A analise estatistica foi realizada através do registro dos questionarios em banco de dados

digitais utilizando o software Statiscal Package for Social Sciences (SPSS).

As variaveis foram descritas com medidas de tendéncia central e dispersdo (variaveis
continuas), e medidas de frequéncia simples e percentual (variaveis qualitativas). A
prevaléncia de agregacdo familiar foi descrita como a razdo entre o total de individuos com
casos familiares (presenca de agregacdo familiar) e o total de individuos estudados,

multiplicado por 100.

Os fatores sdciodemograficos foram comparados entre os casos indices e os familiares
utilizando o teste do qui-quadrado. As vias provaveis de transmissdo foram obtidas a partir do
heredograma e quantificadas. Valores de p menores que 5% foram considerados significantes.
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5 RESULTADOS

O estudo realizado deu-se a partir de duas etapas: (1) Avaliacdo prospectiva foi realizada em
75 pacientes que aceitaram participar do estudo, com o compromisso de retornar ao Centro de
HTLV/Neurociéncias com os familiares de 1° grau (conjuges, filhos e pais) para realizar a
testagem do HTLV-1.

Apds a convocacgdo, somente 25 pacientes compareceram ao servico com seus familiares para
a testagem: 02 desistiram da pesquisa; 08 néo tiveram familiares soropositivos para HTLV-1,;
01 individuo com WB indeterminado (HTLV1/2) e 01 com diagndstico de HTLV-2. Portanto
no final, 13 individuos foram incluidos no estudo prospectivo, estes foram considerados casos
indices. (2) Avaliacdo retrospectiva foi realizada com base na avaliacdo de 1738 prontuarios
do periodo de 2002 a 2018. Desses 252 tinham pelo menos um familiar testado para HTLV-1,
sendo que, foi identificado 133 individuos com pelo menos um familiar reagente para HTLV-
1. Foram considerados 146 casos indices neste estudo e 171 familiares, totalizando 317
pacientes. Os resultados desse estudo demonstra uma prevaléncia de 53,09% de agregacéo
familiar de HTLV-1 (fluxograma 1).
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Fluxograma 1 - Caracterizagdo dos participantes da pesquisa e prevaléncia de HTLV-1

Fonte: Producéo do

Em relacdo as caracteristicas sociodemogréficas da populacdo estudada, identificamos uma

faixa etaria predominante de 40 a 59 anos nos casos-indices e nos grupos familiares, sendo

préprio autor.

que a idade média dos casos-indices foi de 44 anos e dos familiares 41 anos.

O género feminino foi 0 mais frequente nos dois grupos estudados (casos indices- 68,5% e
familiares - 55,6%). Levando-se em consideracdo a cor da pele, obtivemos a informacéo de
74,1% (235/317) dos individuos avaliados, destes, 90,2% (212/235) se auto referiram

negros/pardos.
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A variavel estado civil 310/317 individuos informaram sua condicdo marital com maior
frequéncia para casado/unido estavel, 101(69,8%) para 0s casos indices e 105(63,7%)
familiares. Na amostra 298/317 pessoas informaram o grau de instrugcdo: 58 (41,1%) dos
casos indices e 70 (44,6%) dos familiares tém ensino fundamental incompleto. Apenas 2

(1,4%) dos casos indices e 9(5,7%) dos familiares tem ensino superior completo (Tabela 1).

Tabela 1 - Perfil sociodemogréfico das 317 pessoas (casos indices e familiares) soropositivos
para HTLV-1, Salvador, 2018

CASO INDICE FAMILIAR
VARIAVEIS N(%) N(%) valor de p*
146 171
Idade 44,0 41,0
Sexo
Masculino 46(31,5) 76(44,4) 0,018
Feminino 100(68,5) 95(55,6)
Faixa Etaria 0,052
0a 19 anos 7(4,8) 23(13,5)
20 a 39 anos 48(32,9) 53(31,0)
40 a 59 anos 69(47,3) 66(38,6)
60 a 79 anos 18(12,3) 27(15,8)
Mais de 79 anos 4(2,7) 2(1,2)
Cor da Pele 0,563
Negra/Pardo 100(89,3) 112(91,1)
Né&o Negra 12(10,7) 11(8,9)
Sem informagao** 34(23,2) 48(28,0)
Estado Civil 0,462
Solteiro 36(24,8) 44(26,7)
Casado/Unido estavel 101(69,8) 105(63,7)
Divorciado 4(2,8) 4(2,4)
Viavo 4(2,8) 12(7,2)
Sem informacdo** 1(0,6) 6(3,5)
Escolaridade 0,271
Analfabeto/Fundamental | incompleto 15(10,6) 19(12,1)
Fund | completo/Fund Il incomplete 43(30,5) 51(32,5)
Fund Il complete/Médio incomplete 38(27,0) 33(21,0)
Médio complete/Superior incomplete 43(30,5) 45(28,7)
Superior completo 2(1,4) 9(5,7)
Sem informagéo** 5(3,4) 14(8,1)

*Teste Qui-Quadrado **Essa categoria ndo foi considerada nas analises
Fonte: Centro de HTLV/Neurociéncias/EBMSP

Analisando o grau de parentesco entre casos indices e 0s seus 171 familiares reagentes para
HTLV-1, divididos nas categorias de pais, cOnjuges pregressos, conjuge atual (homens e
mulheres) e filhos, verificou-se uma maior frequéncia de conjuges atual (homens) com 31,6%
(54/171), seguidos por filhos (prole) 27,5% (47/171); cbnjuge atual (mulheres)
26,8%(46/171), mée 12,3%(21/171) (Tabela 2).
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Tabela 2 - NUimero e percentual de familiares soropositivos para HTLV-1 por grau de
parentesco, Salvador, 2018

FAMILIARES DOS CASOS

INDICES NUMERO PERCENTUAL

Pai 1 0,6

Mae 21 12,3
Codnjuge pregresso 02 1,2
Codnjuge atual (homens) 54 31,6
Codnjuge atual (mulheres) 46 26,8
Filhos (Prole) 47 27,5
Total de Familiares 171 100,0

Fonte: Centro de HTLV/Neurociéncias/EBMSP

Das caracteristicas epidemiologicas e comportamentais dos casos indices e familiares, uma
das variaveis questionadas foi o uso de preservativos (antes e depois do diagndstico de
HTLV-1): um dos resultados mais contundente foi a mudanga comportamental quanto ao uso
do preservativo antes e depois do diagndéstico, observando-se um aumento da frequéncia da
variavel “sempre” de 7,7% para 15,2% nos casos indices, enquanto nos familiares, o aumento

de 6% para 19,5% .

Obtivemos informacdes de 61,1% (194/317) de individuos em relacdo ao nimero de parceiros
ao longo da vida: maior frequéncia de 1 a 5 parceiros nos casos indices e familiares,
respectivamente, 66(70,2%) e 65 (65,0%).

Dos casos indices e familiares investigados, 71% (225/317) individuos informaram situacdo
de hemotransfusdo: 92(82,1%) dos casos e 93(82,3%) dos familiares, respectivamente, ndo

realizacdo de transfuséo de sangue.

Expressaram sua conduta sobre o uso de drogas ilicitas, 67,8% (215/317) individuos: dos

casos indices 101(96,2%) informaram néo usar drogas ilicitas.

No quesito vida sexual ativa apenas 27,1% (86/317) dos individuos informaram: 26 (65%)
dos casos e 28 (60,9%) dos familiares relataram vida sexual ativa. Apenas 17,3% (55/317)
individuos neste estudo informaram sobre a pratica de relacdo sexual anal: a maioria da
amostra 23(88,5%) e 23(73,3%), casos indices e familiares, respectivamente, ndo tem relacdo

sexual anal.
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O estudo evidencia que somente 25,8% (82/317) individuos apresentaram informag6es sobre
o diagnostico de outras infecgdes sexualmente transmissiveis — IST, dos 82 individuos; 39 sdo
casos indices e 43 sdo familiares. Em ambos os grupos, somente 10 individuos relataram ter
ou ja ter tido uma IST, enquanto 29 dos casos indices e 33 dos familiares admitiram a

inexisténcia de IST.

Considerando a amamentacdo natural como um fator de risco para a transmissdo do HTLV-1
intrafamiliar, identificamos 34 bindmios méae-filho, sendo que 32 deles foram amamentados e
02 ndo obtivemos esta informagdo. Em relacdo ao tempo de amamentagdo obtivemos
informagdo de apenas de 02 mées: uma refere ter amamentado mais de 03 anos e uma outra
01 ano (Tabela 3).

Tabela 3 - Caracteristicas epidemiolégicas e comportamentais dos casos indices e familiares
soropositivos para HTLV-1, Salvador 2018

CASO
VARIAVEIS INDICE FAMl\: IE(!/ASRES p-valor*
N (%) °

Uso de preservativo antes diagndstico 0,695
Nunca 48(61,5) 57(67,9)
Ocasionalmente 24(30,8) 22(26,2)

Sempre 6(7,7) 5(6,0)
Sem informagdo 68(46,5) 84(49,1)

Uso de preservativo depois diagnostico 0,177
Nunca 45(57,0) 56(64,4)
Ocasionalmente 22(27,8) 14(16,1)

Sempre 12(15,2) 17(19,5)
Sem informacéo 67(45,8) 84(49,1)

NUmero de parceiros sexuais na vida 0,811

Nenhum 2(2,1) 5(5,0)
Delab 66(70,2) 65(65,0)
De 6a 10 13(13,8) 15(15,0)
Della?20 5(5,3) 7(7,0)

Sem informacéo 60(41,0) 79(46,1)

Transfusdo de sangue 0,975
Né&o 92(82,1) 93(82,3)

Sim 20(17,9) 20(17,7)
Sem informacéo 34(23,2) 58(33,9)

Uso de drogas ilicitas 0,396
Né&o 101(96,2) 103(93,6)

Sim 4(3,8) 7(6,4)
Sem informacéo 41(28,0) 61(35,6)

Vida sexual ativa 0,693
Né&o 14(35,0) 18(39,1)

Sim 26(65,0) 28(60,9)

Sem informacéo 106(72,6) 125(73,0)
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Tabela 3 - Caracteristicas epidemiologicas e comportamentais dos casos indices e familiares
soropositivos para HTLV-1, Salvador 2018 (Continuagéo)

Relagdo sexual anal 0,293
Né&o 23(88,5) 23(79,3)
Sim 3(11,5) 6(20,7)
Sem informacédo 120(82,1) 142(83,0)

Infeccdes sexualmente transmissiveis 0,802
Né&o 29(74,4) 33(76,7)
Sim 10(25,6) 10(23,3)
Sem informagéo 107(73,2) 128(74,8)

*Teste Qui-quadrado e **Teste Exato de Fisher
Fonte: Centro de HTLV/Neurociéncias/EBMSP

A incontinéncia urinaria apresentou-se como a principal queixa entre os casos indices e
familiares. Em relacdo a bexiga neurogénica foi reportada por 21(14,3%) dos casos e
10(5,8%) dos familiares (p =0,036); incontinéncia foi reportada por 52(35,6%) dos casos e
30(17,5%) dos familiares (p =0,005, noctdria foi observada em 45(30,8%) dos casos e
24(14,0%) dos familiares (p=0,005) (Tabela 4).
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Tabela 4 - Casos indices e de familiares que apresentaram alteracdes urinarias. Salvador,

2018
B CASOS INDICES FAMILIARES
ALTERACOES N= 146 (100%) N+ 171 (100%)
URINARIAS
Sim N&o Sem informacéo Sim N&o Sem
informacéao
Variaveis

Incontinéncia 52 67 27 30 85 56
Urinéria* (35,6%) (45,8%) (18,4%) (17,5%) (49,7%) (32,7%)
Nocturia** 45 73 28 24 89 58

(30,8%) (50,0%) (19,1%) (14,0%) (52,0%) (33,9%)
Urgéncia Miccional 41 75 30 28 88 55

(28,0%) (51,3% (20,5%) (16,3%) (51,4%) (32,1%)
Polacidria

28 90 28 17 96 58

(19,1%) (61,6%) (19,1%) (9,9%) (56,1%) (33,9%)
Bexiga 21 92 33 10 104 57
Neurogénica*** (14,3%) (63,0%) (22,6%) (5,8%) (60,8%) (33,3%)
Retenc¢éo Urinaria 19 96 31 10 103 58

(13,0%) (65,7%) (21,2%) (5,8%)  (60,2%) (33,9%)
Polidria 10 106 30 10 102 59

(6,8%) (72,6%) (20,5%) (5,8%)  (59,6%) (34,5%)
Outras alteracdes 49 68 29 23 88 60

(33,5%) (46,5%) (19,8%) (13,4%) (51,4%) (35,0%)

*p=0,005; ** p=0,005; ***p=0,001
Fonte: Centro de HTLV/NeurociénciassEBMSP

Na avaliacdo dermatolégica nenhuma das variaveis investigadas foi estatisticamente

significante em relacdo aos grupos analisados. A xerose cutanea foi observada em 26(17,8%)

dos casos e 17(9,9%) dos familiares e a dermatite seborreica em 10(6,8%) dos casos e
9(5,2%) dos familiares (Tabela 5).
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Tabela 5 - Casos indices e de familiares que apresentaram alteracdes dermatoldgicas,

Salvador, 2018

ALTERAQ@ES CASOS INDICES FAMILIARES
DERMATOLOGICAS N= 146 (100%) N= 171 (100%)
Variaveis Sim N&o Sem info. Sim N&o Sem info.
R 26 73 47 17 83 71
Xerose Cutanea (17,8%) (50,0%) (32,1%) (48,5%) (41,5%)
(9,9%)
10 (6,8%) 85(58,2%) 51 09 90 72
Dermatite Seborreica (34,9%) (5,2%) (52,6%) (42,1%)
01 93 52 03 96 72
Escabiose (0,6%) (63,6%) (35,6%) (1,7%) (56,1%) (42,1%)
43 58 45 36 67 68
Outras alteragbes (29,4%) (39,7%) (30,8%) (21,0%) (39,1%) (39,7%)

Fonte: Centro de HTLV/Neurociéncias/EBMSP

Sobre a avaliacdo oftalmoldgica apresentada 44(30,1%) dos casos e 35(20,4%) dos familiares

apresentaram ceratoconjuntivite sicca — CCS. Apenas 01 paciente do grupo de casos indices

apresentou uveite e 9(6,1%) dos casos e 3(1,7%) dos familiares apresentaram blefarite. (tabela

6) (Tabela 6).

Tabela 6 - Casos indices e de familiares que apresentaram alteracGes oftalmoldgicas,

Salvador, 2018.

CASOS INDICES
ALTERACOES N= 146 (100%)
OFTALMOLOGICAS

FAMILIARES
N+ 171 (100%)

Variaveis Sim Nao Sem info. Sim N&o Sem informacéo

CCS 44 75 27 35 88 48
(30,1%) (51,3%) (18,4%) (20,4%) (51,4%) (28,0%)

Blefarite 09 107 30 03 117 51
(6,1%) (73,2%) (20,5%) (1,7%) (68,4%) (29,8%)

Uveite 01 115 30 - 120 51
(0,6%) (78,7%) (20,5%) (70,1%) (29,8%)

Outras alteracdes 48 73 25 43 81 a7
(32,8%) (50,0%) (17,1%) (25,1%) (47,3%) (27,4%)

Fonte: Centro de HTLV/NeurociénciassEBMSP
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Verifica-se maior percentual de HAM/TSP definida entre casos indice (35/104; 33,7%) em
comparacdo com os familiares infectados (14/116;12,1%), sendo essa diferenca significativa
(p=0,001) (Tabela 7).

Tabela 7 - Namero e percentual de casos indices e de familiares por classificacdo diagndstica
de HAM-TSP, Salvador, 2018

HAM/TSP CASO FAMILIAR TOTAL

n % n % n %
Assintomética 48 32,9 81 47,4 129 40,7
Possivel 16 11,0 16 9,3 32 10,1
Provéavel 5 34 5 2,9 10 31
Definida 35 24,0 14 8,2 49 15,5
Sem Informacéo 42 28,7 55 32,2 97 30,6
Total 146 46,1 171 53,9 317 100,0

P=0,001
Fonte: Centro de HTLV/Neurociéncias’/EBMSP

Considerando-se 0s casos validos, isto é, suprimindo-se 0s casos sem informacdo, a
prevaléncia de depressdo na amostra estudada foi de 40,4%(55/136). Verificou-se maior
percentual de pacientes depressivos entre 0s casos indices (36/73;49,3%) em comparacao com

os seus familiares (19/63; 30,2%), sendo essa diferenca significativa (p=0,023). (Tabela 8).

Tabela 8 - Numero e percentual de casos indices e de familiares com diagndstico de
depresséo, Salvador, 2018

- CASO FAMILIAR TOTAL
DEPRESSAO
n % n % n %
N4o 37 25,3 44 25,7 81 25,6
Sim 36 24,7 19 111 55 17,3
Sem informacéo® 73 50,0 108 63,2 181 57,1
Total 146 46,1 171 53,9 317 100,0

p=0,023
Fonte: Centro de HTLV/NeurociénciassEBMSP

1 . ~ . . ~ . . . . . ~
Os casos sem informagao se referem a pacientes com avalia¢do inconclusiva da psicologia ou pacientes que néo
tenham passado por avaliag@o psicologica.
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Realizada inferéncia das provaveis vias de transmissdo de 36 nucleos familiares avaliados por

meio de heredogramas, constata-se maior ocorréncia por transmissdo sexual 16/36;(44,4%)

(Grafico 1).

Gréfico 1 - Possiveis vias de transmissdo do HTLV-1 dos familiares
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6 DISCUSSAO

O Centro de HTLV/NeurociénciassEBMSP desde o ano de 2002 realiza assisténcia
ambulatorial por equipe multiprofissional aos cidaddos, oriundos da capital, interior do Estado
da Bahia e outros estados. O grande nimero de pacientes assistidos no Centro de HTLV pode
ser justificado pela alta prevaléncia de casos de infeccdo pelo HTLV-1 na cidade do

Salvador®V,

Corroborando com os estudos realizados no Brasil e no mundo, este estudo demonstrou um
padrdo de agregacdo familiar para o HTLV-1 com prevaléncia de 53,09%, ratificando a

disseminacéo silenciosa do HTLV-1 nos nucleos familiares.

Em Taiwan foi encontrada uma prevaléncia de 38,8% em familiares de 20 doadores de
sangue soropositivos para HTLV™). Em areas endémicas no Japdo foram identificadas
prevaléncias de 38,5% nos familiares de infectados“?. No Chile, a taxa global da infeccéo por
HTLV-I entre familiares de pacientes com paraparesia espastica foi 30 vezes maior do que na

populacio geral ®.

No Brasil, um estudo com 352 familiares doadores de sangue de Belo Horizonte — MG,
demonstrou uma prevaléncia de 25,9% de agregacdo da infecgdo por HTLV- 1%, Outro
estudo realizado no hemocentro publico (HEMOMINAS) nesta mesma cidade, acompanhou
uma populagdo especifica (sexo feminino, ex-doadores de sangue), assim como Seus
familiares, entre 1997 a 2013. Este projeto encontrou uma prevaléncia de 27% de agregacgéo
familiar. Além disso, foi utilizado o heredograma como ferramenta metodoldgica para inferir

as possiveis rotas de transmissao do virus dentro de cada grupo familiar™®.

A prevaléncia (53,09%) encontrada neste trabalho é significativamente superior aos resultados
nacionais e internacionais. A amostra (146 casos indices) foi restrita ao Centro de HTLV,
contudo, abrangendo pessoas de diversas localidades geograficas: os dados obtidos revela um
cenario clinico importante dos pacientes e seus nucleos familiares, frente ao diagnostico de

um agravo negligenciado.

O perfil sociodemografico dos grupos (casos indices e familiares) foi semelhante, exceto para

género, com predominancia do feminino. A média de idade encontra-se entre 41,0 e 44,0
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anos; a faixa etaria de 40 a 59 anos foi majoritaria para os casos indices e familiares. Estes
dados estdo de acordo ao encontrado em um estudo realizado no Estado da Bahia/Brasil onde
a idade média de idade foi de 46 anos, com predominio do género feminino (75%)®®,
reafirmando o que foi previamente demonstrado na cidade do Salvador, Bahia no estudo de
base populacional que evidenciou ser a infeccdo pelo HTLV mais prevalente em mulheres,
aumentando a predominancia com a idade®*®. O aumento da atividade sexual é mais comum
nessa faixa etaria, e sabe-se que a transmissdo do virus é mais eficiente de homens para

mulheres®”,

Neste estudo a maioria dos casos indices e familiares se auto referiram como ndo brancos.
Embora ndo existam evidéncias de que a infeccdo pelo HTLV-1 seja associada a etnia, sabe-
se que a introducdo do HTLV-1 na cidade de Salvador ocorreu na era pds-colombiana por
meio do trafico negreiro“>®® e que esta capital recebeu o maior contingente de africanos,
tendo nos dias atuais uma populacdo fortemente  miscigenada entre africanos e
portugueses®. Vale ressaltar que um estudo de caso-controle refletiu uma tendéncia do
HTLV se agrupar a pessoas negras com status séciodemografico mais baixo; ressalta, ainda a

presenca do HTLV em pessoas ascendéncia africana®?.

Houve neste estudo um predominio de casado/unido estavel e escolaridade com ensino
fundamental incompleto. Pesquisas realizadas em Belém — Para encontrou situacdo conjugal
similar a esse estudo: houve o predominio de individuos casados 47,8%®%. Quanto ao nivel
de escolaridade, de acordo com estudos prévios a baixa escolaridade esta associada com
maior soroprevaléncia de HTLV-113% " Os achados neste estudo, adscrito a um Centro de
Referéncia, aproxima-se da literatura atual, contudo, pesquisas de base populacional devem
ser realizadas para melhor caracterizar o perfil sociodemografico dos individuos com HTLV-1

no Estado da Bahia.

Ao descrever os familiares por grau de parentesco observa-se maior frequéncia de conjuge
atual (homens). Infere-se que esses cOnjuges estavam mais presentes nesse estudo pelo fato
de serem 0s principais acompanhantes dos casos indices no ambulatério de HTLV durante as
consultas e, consequentemente, 0s mais acessiveis para realizar o teste, seguidos pelos filhos
(prole). Destes 12 eram criancas (02 a 08 anos), 01 pre-adolescente (10 a 14 anos), 07
adolescentes (15 a 19 anos), 05 jovens (20 a 24 anos) e 14 pessoas acima de 24 anos. Estudo
realizado com o objetivo conhecer a idade de inicializacdo de préticas sexuais no Nordeste
brasileiro identificou-se uma média de idade entre 14 a 15 anos em ambos os sexos®?. Com
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base neste dado, podemos inferir que 35,2% dos binémios mae e filho foram por via da

transmisséo vertical.

Estudo realizado em Belo Horizonte encontrou 41/296 (13,9%) da prole dos casos-indices
soropositivos para HTLV-1 dentre as categorias definidas“?. O aconselhamento das mulheres
soropositivas para evitar a amamentacao ¢ uma forma efetiva de minimizar a propagacdo do
virus para a prole, considerando que a transmissdo materno-infantil ocorre
predominantemente por meio da amamentagdo®*®. A triagem para 0 HTLV-1 no pré-natal
no Japao levou a reducdo das taxas de infec¢do entre criangas amamentadas naturalmente

(20,3%), quando comparadas com as amamentadas artificialmente por mamadeira (2,5%).

As caracteristicas epidemioldgicas e comportamentais dos casos indices e familiares revelam
a ndo adesdo para 0 uso do preservativo antes do diagndstico de HTLV-1. Verifica-se maior
adesdo ao uso da camisinha ap6s diagnodstico de HTLV-1 para os dois grupos com histérico
de 1 a 5 parceiros na vida, fatores de risco para a infec¢do pelo HTLV-1 como aponta estudo

realizados em Salvador®®.

A hemotransfusdo foi um fator de risco significante para a transmissdo do HTLV-1,
principalmente se ocorreu em 1993, quando a triagem para HTLV-1 se tornou obrigatdria nos
bancos de sangue brasileiros. Nesse estudo, apenas 20 pessoas em ambos 0S grupos
realizaram transfusdo sanguinea. N&o foi possivel inferir se a realizacdo das transfusbes dos
casos e familiares ocorreu antes de 1993. Os dois grupos informaram néo fazer uso de drogas
ilicitas. E sabido que o compartilhamento de agulhas e seringas entre usuérios de drogas

intravenosas (UDI) é outra importante via parenteral de transmissdo do HTLV-1 e 2%,

Verifica-se que casos indices e familiares mantem vida sexual ativa sem adesao a pratica de
relagdo sexual anal. Sabe-se que 0s intercursos receptivos anais e vaginais sdo fatores de risco
para infeccdo do HIV. Contudo, em estudo realizado entre prostitutas do Zaire, ndo se

verificou associacdo entre o tipo de intercurso e a soroprevaléncia do HTLV-1%.

Dos 34 bindmios mae-filho identificados neste estudo, 32 deles foram amamentados e 02 ndo
obtivemos esta informacdo. Embora o aleitamento materno ndo tenha se constituido como
fator de risco importante em Salvador, sabe-se que esta via tem papel importante na
transmissdo da infeccdo pelo HTLV-1 Estudos realizados por David Nunes e colaboradores
(2017) reafirmaram ser o contato sexual a principal via de transmissdo do HTLV-1 em
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Salvador. A soroprevaléncia da infeccdo pelo HTLV-1 em criancas e adolescentes com menos

de 17 anos foi de apenas 0,3%.

Quanto as manifestacdes urinérias houve maior prevaléncia de incontinéncia urinéria, bexiga
neurogénica e nocturia nos casos indices. Este fato pode esta relacionado ao maior tempo de

doenca destes individuos que acabam procurando mais rapidamente ajuda profissional.

Quanto as manifestacBes dermatoldgicas, verificou-se maior prevaléncia de xerose cuténea.
Um trabalho publicado em 2011 pela Universidade Federal da Bahia também verificou a
xerose cutanea (39,1%) como uma alteracdo dermatoldgica mais comum em individuos
portadores de HTLV-1©9.

Corroborando com estudos de Castro Lima Vargens e colaboradores (2011) a
ceratoconjuntivite apresentou-se como a principal alteracdo oftalmoldgica entre pacientes com
HTLV-167,

No presente estudo identificou-se maior prevaléncia de HAM/TSP definida entre casos
indices. Pesquisas sugerem que, em &reas endémicas, cerca de 60% das paraparesias
espasticas sao diagnosticadas como HAM/TSP. Os demais encontram correlacdo a outros
tipos de mielopatias, causadas por problemas nutricionais, intoxicacdo e causas
desconhecidas®. Estudos publicados em Salvador-BA no ano de 2013 relatou a realizacéo de
avaliacdo da prevaléncia de HAM/TSP em individuos soropositivos para HTLV-1 com
agregacdo familiar do virus, e observou-se que 35,3% (30/85) era correspondente aos
pacientes com HAM/TSP®D,

Neste estudo a depressdo esta presente com maior prevaléncia entre 0s casos indices. Infere-se
que o tempo de convivio com essa infeccdo pelos casos indices, impondo limitacBes nas
atividades de vida diaria fragiliza o estado emocional dessas pessoas. Verifica-se, ainda que
essa variavel apresenta um namero significativo de pacientes sem informacao: esse dado se
refere a pacientes com avaliagdo inconclusiva da psicologia ou pacientes que ndo tenham
passado por avaliagdo psicologica. Estudo realizado em 2011 em Salvador encontrou uma
prevaléncia de depressdo entre pessoas vivendo com HTLV-1 de 34,1% associando-se
significativamente a uma baixa QV nos dominios fisico, psicolégico, social e ambiental ®?.

Outro estudo realizado em 2015, também em Salvador, investigou o papel das varidveis
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demogréaficas na relacdo entre a presenca de HAM / TSP e a depressdao maior atual. A

prevaléncia de depresséo foi de 37,96% %,

O resultado deste estudo inferiu maior ocorréncia de transmissdo sexual nos nucleos
familiares, andlise a partir do desenho do heredograma e analise das caracteristicas
epidemioldgicas e comportamentais. N&o foi possivel avaliar todos os familiares, assim como
estabelecer as rotas de transmissdo, considerando a escassez de informagfes. Ainda assim, 0s
achados estdo de acordo com o reportado na literatura nos estudos brasileiros onde a
transmissdo horizontal (sexual) foi a mais prevalente nos grupos familiares estudados, 35,9%
(42/117) e 58/95 (61,1%) respectivamente®®*Y,
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7 LIMITACOES DO ESTUDO

Por se tratar de um estudo transversal ndo se pode estabelecer relagfes causais.

Neste estudo, foi utilizada uma amostra nédo aleatéria, predominantemente de um Centro de

Referéncia.

No decorrer da pesquisa convivemos com a baixa adesdo dos familiares para realizar a
testagem para o HTLV, e com a recusa de pacientes (casos indices) em convida-los justificada
pelo medo da estigmatizacdo no ambiente familiar. Esta realidade suscita a necessidade de
ampliar e fortalecer as politicas publicas que minorem a estigmatizacdo, assegurando 0s
direitos dos individuos em situacéo de vulnerabilidade pelo HTLV-1.

Na coleta retrospectiva foi observada a falta de registro de informacgdes importantes de
algumas variaveis o que desperta para a necessidade de uma melhor adesdo dos profissionais

para os registros dos dados estabelecidos nos protocolos do Centro de Referéncia.
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8 CONCLUSAO
A prevaléncia de agregacao familiar da infec¢do por HTLV-1 nesse estudo foi de 53,09%.
Na caracterizacdo do perfil sociodemografico dos (casos indices e familiares)ndo foram
observadas diferencas significativas, exceto sexo, porém os resultados ratificaram estudos

anteriores.

As alteracdes clinicas (urinarias, dermatoldgicas e oftalmolégicas, HAM/TSP e depressao)

estiveram mais presentes nos casos indices.

A inferéncia das provaveis vias de transmissdo dos nucleos familiares avaliados com

heredogramas encontrou maior prevaléncia da transmisséo sexual.
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9 PERSPECTIVAS DO ESTUDO

Este estudo conviveu com a baixa adesdo dos familiares para realizar a testagem para o
HTLV-1. Que motivos influenciam os familiares a ndo realizarem a testagem? Estudos
subsequentes sdo importantes para subsidiar politicas no campo da saude publica que possam
vir a mobilizar esses nuacleos familiares. Observou-se neste estudo uma mudanca
comportamental com o aumento da adesdo do uso do preservativo apos o diagndstico de

HTLV-1 pelos casos indices e familiares.

A amostra deste estudo € composta por 34 bindmios mée e filho com um nimero importante
de criancas abaixo de 08 anos de idade. O acompanhamento desses individuos tem uma

importancia clinica referente ao desenvolvimento ou ndo de doencas associadas ao HTLV-1.

No geral, os resultados deste estudo estdo proximos e ndo divergiram de modo significativo
das pesquisas sobre o tema. Contudo, sugerimos o desenvolvimento de mais estudos com a
ampliacdo da amostra, assim como 0 seguimento dos participantes no Centro de

HTLV/Neurociéncias ja previsto nesta pesquisa.
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APENDICES

Apéndice A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

BUSCA DE INFORMAGCOES ATRAVES DOS PRONTUARIOS
O (A) Sr. (a) estd sendo convidado (a) a participar, de maneira voluntaria do estudo para conhecer a infeccdo
pelo HTLV-1 em familiares dos pacientes cadastrados no Centro de HTLV da Escola Bahiana de Medicina e
Saulde Publica, Salvador, Bahia. Desejamos conhecer como pegou o virus, sinais e sintomas e motivos para nao
realizacdo dos exames para descoberta dessa infeccdo. A participacdo nesse estudo acontecera apds sua
autorizacdo com a leitura e assinatura desse Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE.
Vocé ndo é obrigado a fornecer essa autorizagdo e tem todo o direito de ndo revelar a sua situagdo quanto a
infecgdo pelo HTLV-1 aos seus parentes. Se esse for 0 seu desejo, nds te perguntaremos por que ndo quer falar
com seus familiares, mas vocé também néo é obrigado a responder. Caso concordem, vocé e seu familiar serdo
convidados a assinar um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido autorizando a busca de informacdes nos
prontudrios.
Se vocé quiser participar desta pesquisa manteremos as informagdes retiradas do seu prontuario pela
pesquisadora responsavel pelo estudo sobre quantos anos de estudo vocé tem, sua religido, salario da familia,
local de moradia (se tem agua encanada, energia elétrica, rede de esgoto), uso de camisinha ou nao, se mamou no
peito de sua mde ou teve ama de leite, queixas de algum problema de salde, se conhece a presenca do virus
HTLV-1 na familia e motivos para o seu familiar ndo ter realizado o exame de HTLV. Todas as informagdes
sobre sua vida estardo guardadas em local seguro, com a garantia do sigilo, ninguém podera ler durante todas as
fases da pesquisa, somente vocé e a pesquisadora responsavel. Dados pessoais como 0 seu nome ndo estardo
disponiveis nos bancos de dados que faremos.
A qualquer momento vocé poderd desistir e retirar seu consentimento (autorizacdo). Se vocé se
recusar a participar, ndo terd nenhum prejuizo e vocé continuara a ser acompanhado no CHTLV.
Vocé ndo tera despesa em participar desse estudo e recebera auxilio para o transporte e lanche caso seja
necessario a remarcagdo da consulta de enfermagem.
Em caso do resultado positivo de seu familiar, ele sera cadastrado no Centro de HTLV para acompanhamento na
consulta de enfermagem e dos outros profissionais do Centro (médicos neurologista e infectologista e,
psicologos). Somente mediante o consentimento de seu familiar, o profissional de salde podera revelar o
resultado dos exames a outras pessoas (familiares, parceiros, pais, amigos etc.).
Como beneficio, essa pesquisa apresenta a possibilidade de conhecer a presenca da infecgdo pelo HTLV-1 nas
familias, de conhecer a presenca da infeccdo pelo HTLV nos familiares que deixaram de comparecer ao Centro
de HTLV, saber da existéncia de queixas relacionadas ao HTLV-1, contribuir para melhoria das condicGes de
vida, seja pelas informag@es ou tratamento conforme o caso. Além disso, caso seu familiar tenha o resultado do
exame positivo para HTLV-1, ele (a) serd acompanhado pela equipe de salde do CHTLV.
O risco que identificamos é o de quebra de sigilo das informagdes, especialmente em relacdo a infeccdo pelo
HTLV. Para diminuirmos esses riscos, todas as informac@es sobre sua vida estardo guardadas em local seguro,
com a garantia do sigilo, ninguém pode ler durante todas as fases da pesquisa, somente vocé e a pesquisadora
responsavel. Dados pessoais, como seu nome, ndo estardo disponiveis nos bancos de dados que faremos.
Além disso, é possivel que acontecam os seguintes desconfortos: atraso no tempo da consulta de enfermagem;
atraso no tempo estimado para responder as perguntas dos questionarios e entrevista que fazem parte o estudo;
Observando-se a necessidade de um tempo maior para a aplicacdo dos questionarios
podera ser remarcada para data que julgar ser melhor, assim como podera ser feitas mudangas na ordem do
atendimento dos profissionais da equipe do Centro Integrativo e Multidisciplinar de HTLV-EBMSP (médico,
enfermeira, psicdloga, fisioterapeuta, educadora fisica), com o objetivo de ndo demorar no Centro de HTLV.
O paciente podera ainda, sentir-se constrangido por ndo saber ou ndo acertar responder a algumas das perguntas
feitas ou por perguntas pessoais, intimas, provocando emoc¢des ou situacBes vivenciadas na vida passada.
Cuidados serdo tomados para diminuir esse constrangimento, uma vez que todo o procedimento da pesquisa seréd
feito com o paciente sozinho, os dados sdo sigilosos e ndo serdo divulgados de maneira individual, mas, se
houver necessidade o paciente julgar importante sera acolhido para atendimento no Centro Integrativo e
Multidisciplinar da EBMSP, incluindo o atendimento psicologico, prioritariamente de forma imediata ou
posterior.
Apesar de ndo previstos, se o(a) Sr(a) sofrer qualquer problema relacionado ao estudo, tera direito a assisténcia
integral. Essa assisténcia sera coberta pela equipe de pesquisa do estudo. Além disso, qualquer indenizacao que
se faga necessaria sera fornecida de acordo com as leis e resolucdes aplicaveis no Brasil.
Os pesquisadores garantem que se responsabilizardo por qualquer dano comprovadamente causado por
essa pesquisa.
Os pacientes continuardo a ser acompanhado pelo Centro Integrativo e Multidisciplinar de HTLV-EBMSP ap6s
o final da pesquisa, e os resultados obtidos serdo divulgados ao publico independente da obtengdo de resultados
favoréveis ou néo.
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Caso vocé tenha davidas pode perguntar ou entrar em contato com a equipe de pesquisadores Prof. Dr. Bernardo
Galvao Castro Filho, Av. Dom Jodo VI 256, Brotas. CEP.: 41.830-465 - bgalvao@bahiana.edu.br. e a Prof® Aidé
Nunes da Silva — aidesilva@bahiana.edu.br - Av. Dom Jodo VI, 256, Brotas. CEP.: 41.830-465 -
(71)993763292. Comité de Etica em Pesquisa - Av. D. Jodo VI, 275, PAV Il 2° Andar, Brotas — CEP.: 40.290-
000 - cep@bahiana.edu.br - (71)3276-8225 ou (71) 32768200.

Salvador, de de 201

Pesquisador(a) responsavel

Caso aceite participar, vocé devera assinar ao final do documento. VVocé receberd uma copia deste termo onde
consta o telefone e endereco do pesquisador (a) principal, para tirar ddvidas sobre o projeto e de sua participacao
em qualquer momento Essas duas copias deste termo sao de igual teor, ou seja, trata do mesmo assunto.

(nome por extenso do participante da pesquisa) declaro
que li esse termo, os pesquisadores tiraram todas as minhas dividas e aceito, voluntariamente, com minha
assinatura abaixo, participar desta pesquisa.

Esse termo serd assinado em duas vias, sendo uma entregue ao participante da pesquisa e outro ficard sob a guarda
do pesquisador por um periodo de 05 anos.

Assinatura do voluntario:

Assinatura Datiloscopica
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Apéndice B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

(Autorizacdo dos genitores ou responsaveis para a coleta de dados em prontudrios de filhos adolescentes com 12
anos completos a menores de 18 anos)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

O (A) Sr. (a) estd sendo convidado (a) a participar, de maneira voluntéria do estudo para conhecer a infeccéo
pelo HTLV-1 em filhos adolescentes com 12 anos completos a menores de 18 anos dos pacientes cadastrados no
Centro de HTLV da Escola Bahiana de Medicina e Salde Publica, Salvador, Bahia. Desejamos conhecer como
seu filho pegou o virus, sinais e sintomas e motivos para ndo realizacdo dos exames para descoberta dessa
infeccdo. A participacdo nesse estudo acontecera apds sua autorizacdo com a leitura e assinatura desse Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE.

Desse modo, permitem que sejam retiradas informacgdes do prontuério do seu filho adolescente com 12 a
menores de 18 anos. Vocé ndo € obrigado a fornecer essa autorizagdo e tem todo o direito de ndo revelar a sua
situacdo quanto a infec¢do pelo HTLV-1 aos seus parentes. Caso concorde, realizaremos seu acompanhamento
através da consulta de enfermagem e com outros profissionais do Centro (médicos, fisioterapeuta e
psic6logo)mesmo ap6s encerrar essa pesquisa.

Se vocé autorizar a participacdo do seu filho nesta pesquisa manteremos as informaces retiradas do prontuério
pela pesquisadora responsavel pelo estudo sobre seus anos de estudo, religido, salario da familia, local de
moradia (se tem agua encanada, energia elétrica, rede de esgoto), uso de camisinha ou ndo, se mamou no peito
de sua mde ou teve ama de leite, se conhece 0 HTLV-1, formas de pegar e evitar esse virus, presenca no virus na
familia, queixas de algum problema de salde. Todas as informagdes sobre sua vida estardo guardadas em local
seguro, com a garantia do sigilo, ninguém pode ler durante todas as fases da pesquisa, somente vocé e a
pesquisadora responsavel.

Coisas boas podem acontecer com essa pesquisa, ajudando a entender melhor como se pega 0 HTLV-1, maneiras
de se proteger, e, também, descobrir como melhorar sua vida e de seu filho por meio dos cuidados dos
profissionais de salde do Centro de HTLV. Caso seu filho se sinta inseguro ou triste, avise a equipe para
estarmos junto a ele até se sentir melhor (tem uma psicéloga na equipe do CHTLV).

O risco que observamos € o de quebra do segredo das informacdes, especialmente em relagdo a infeccdo pelo
HTLV. Para diminuirmos esses riscos, todas as informacdes sobre a vida de seu filho estardo guardadas em local
seguro, com a garantia do sigilo, ninguém pode ler durante todas as fases da pesquisa, somente vocé e a
pesquisadora responsavel. Dados pessoais, como o nome de seu filho ndo serdo colocados nos locais onde
guardamos as informacoes.

Além disso, é possivel que acontecam 0s seguintes desconfortos: atraso no tempo da consulta de enfermagem;
atraso no tempo estimado para responder as perguntas dos questionarios e entrevista que fazem parte o estudo;
Observando-se a necessidade de um tempo maior para a aplicagdo dos questionérios podera ser remarcada para
data que julgar ser melhor, assim como podera ser feitas mudancas na ordem do atendimento dos profissionais
da equipe do Centro Integrativo e Multidisciplinar de HTLV-EBMSP (médico, enfermeira, psicologa,
fisioterapeuta, educadora fisica), com o objetivo de ndo demorar no Centro de HTLV.

Seu filho poderé ainda, sentir-se constrangido por ndo saber ou ndo acertar responder a algumas das perguntas
feitas ou por perguntas pessoais, intimas, provocando emocGes ou situagBes vivenciadas na vida passada.
Cuidados serdo tomados para diminuir esse desconforto uma vez que todo o procedimento da pesquisa seré feito
com o paciente ao lado dos pais ou responsaveis, numa sala sem a presenga de mais ninguém além da
pesquisadora. As informacfes sdo sigilosos e ndo serdo divulgados de maneira individual, mas, se houver
necessidade e 0 paciente julgar importante, sera acolhido para atendimento no Centro Integrativo e
Multidisciplinar da EBMSP, incluindo o atendimento psicolégico, prioritariamente de forma imediata ou
posterior.

Apesar de ndo previstos, se 0(a) Sr(a) ou seu filho sofrer qualquer problema relacionado ao estudo, tera direito a
assisténcia integral. Essa assisténcia serd coberta pela equipe de pesquisa do estudo. Além disso, qualquer
indenizacdo que se faca necessaria sera fornecida de acordo com as leis e resolucdes aplicaveis no Brasil.

Os pesquisadores garantem que se responsabilizardo por qualquer dano comprovadamente causado por
essa pesquisa.

Voceé ndo tera despesa em participar desse estudo e recebera auxilio para o transporte e lanche caso seja necessario a
remarcacao da consulta de enfermagem.

Apos ler esse documento, e se quiser participar, vocé deve assinar este Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido — TCLE em duas vias, e uma copia ficara com voce.
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Vocé ndo precisa participar da pesquisa se ndo quiser, € um direito seu, e ndo tera nenhum problema se desistir.
Esse termo sera assinado em duas vias, sendo uma entregue ao participante da pesquisa e outro ficara sob a
guarda do pesquisador por um periodo de 05 anos. Essas duas cOpias deste termo sao de igual teor, ou seja,
trata do mesmo assunto.

Caso vocé tenha duvidas, pode perguntar ou entrar em contato com os pesquisadores responsaveis Prof® Dr.
Bernardo Galvdo de Castro Filho, telefone: (71) 3276-8275 bgalvao@bahiana.edu.br, e Escola Bahiana de
Medicina e Saude Publica (Centro de HTLV) — Av. Dom Jodo VI, 275 — Brotas — CEP: 40290-000 e o Prof?
Aidé Nunes da Silva, telefone: (71)993763292; aidesilva@bahiana.edu.br ou procurar o Comité de Etica e
Pesquisa- Escola Bahiana de Medicina e Salde Publica. Av. Don Jodo VI Brotas, n 275. CEP: 40290-000. Tel:
3276-8225.

Salvador, de de 201 _.

Pesquisador(a) responsavel

Declaracédo

(nome por extenso do participante da
pesquisa). Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer. Entendi que posso dizer “sim” e
participar, permitindo o uso de informacdes retiradas do prontuario do seu filho, mas que, a qualquer momento,
posso dizer “ndo” e desistir que ninguém vai ficar furioso. Os pesquisadores tiraram minhas davidas e
conversaram com oS meus responséveis.

Assinatura:

Assinatura do responsavel:

Telefone:

Impressdo datiloscopica:
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Apéndice C - Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE)

(Adolescentes com 12 anos completos a menores de 18 anos)
Coleta de Dados em Prontudrios

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TALE

Vocé esta sendo convidado (a) a participar, de maneira voluntaria do estudo para conhecer a infec¢do pelo
HTLV-1 em familiares dos pacientes cadastrados no Centro de HTLV da Escola Bahiana de Medicina e Salde
Publica, Salvador, Bahia. Desejamos conhecer como pegou 0 virus, sinais e sintomas e motivos para nao
realizacdo dos exames para descoberta dessa infeccdo. A participacdo nesse estudo acontecera apds a autorizagdo
dos seus pais, e, com a leitura e assinatura desse Termo de Assentimento Livre e Esclarecido — TALE.

Seus pais permitiram que vocé participe através da coleta de informacdes em seu prontuério. Vocé néo é
obrigado a fornecer essa autorizagdo e tem todo o direito de ndo revelar a sua situacdo quanto a infecgdo pelo
HTLV-1 aos seus parentes. Caso concorde, realizaremos também, seu acompanhamento através da consulta de
enfermagem e com outros profissionais do Centro (médicos, fisioterapeuta e psicdlogo) mesmo ap6s encerrar
essa pesquisa.

Se vocé quiser participar desta pesquisa manteremos as informacgdes retiradas do seu prontuario pela
pesquisadora responsavel pelo estudo sobre seus anos de estudo, religido, salario da familia, local de moradia (se
tem 4gua encanada, energia elétrica, rede de esgoto), uso de camisinha ou ndo, se mamou no peito de sua mée ou
teve ama de leite, se conhece 0 HTLV-1, formas de pegar e evitar esse virus, presenca no virus na familia,
queixas de algum problema de salde. Todas as informacdes sobre sua vida estardo guardadas em local seguro,
com a garantia do sigilo, ninguém pode ler durante todas as fases da pesquisa, somente vocé e a pesquisadora
responsavel.

Coisas boas podem acontecer com essa pesquisa, ajudando a entender melhor como se pega 0 HTLV-1, maneiras
de se proteger, e, também, descobrir como melhorar sua vida e de seus familiares por meio dos cuidados dos
profissionais de salde do Centro de HTLV. Caso vocé sinta inseguro ou triste, avise para te acompanhar até vocé
se sentir melhor (tem uma psicéloga na equipe do CHTLV).

O risco que observamos € o de quebra de sigilo das informaces, especialmente em relagdo a infeccdo pelo
HTLV. Para diminuirmos esses riscos, todas as informacdes sobre sua vida estardo guardadas em local seguro,
com a garantia do sigilo, ninguém pode ler durante todas as fases da pesquisa, somente vocé, seus pais, e a
pesquisadora responsavel. Dados pessoais, como seu nome, ndo estardo colocados nos locais onde guardamos as
informacdes.

Além disso, é possivel que acontecam 0s seguintes desconfortos: atraso no tempo da consulta de enfermagem;
atraso no tempo estimado para responder as perguntas dos questionarios e entrevista que fazem parte o estudo;
Observando-se a necessidade de um tempo maior para a aplicacdo dos questionarios podera ser remarcada para
data que for possivel para vocé, assim como, poderdo ser feitas mudancas na ordem do atendimento dos
profissionais da equipe do Centro Integrativo e Multidisciplinar de HTLV-EBMSP (médico, enfermeira,
psicologa, fisioterapeuta, educadora fisica), com o objetivo de ndo demorar no Centro de HTLV.

Vocé poderd ainda, sentir-se com vergonha por ndo saber ou ndo acertar responder a algumas das perguntas
feitas ou por perguntas pessoais, intimas, provocando emogdes ou situagdes vividas na vida passada. Cuidados
serdo tomados para diminuir esse mal estar, uma vez que todo o procedimento da pesquisa serd feito com a
presenca de seus pais, e em sala somente com a pesquisadora. As informacfes sdo sigilosos e ndo serdo
divulgados de maneira individual, mas, se houver necessidade, e se o0 paciente julgar importante serd acolhido
para atendimento no Centro Integrativo e Multidisciplinar da EBMSP, incluindo o atendimento psicolégico,
prioritariamente de forma imediata ou posterior.

Apesar de ndo previstos, se vocé sofrer qualquer problema relacionado ao estudo, tera direito a assisténcia
integral. Essa assisténcia serd coberta pela equipe de pesquisa do estudo. Além disso, qualquer indenizagdo que
se faga necessaria sera fornecida de acordo com as leis e resolucdes aplicaveis no Brasil.

Os pesquisadores garantem que se responsabilizardo por qualquer dano comprovadamente causado por
essa pesquisa.

Vocé ndo terd despesa em participar desse estudo e recebera auxilio para o transporte e lanche caso seja necessario a
remarcacao da consulta de enfermagem.

Apos ler esse documento, e se quiser participar, vocé deve assinar este Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido — TALE em duas vias, e uma cépia ficard com vocé.

Vocé ndo precisa participar da pesquisa se ndo quiser, € um direito seu, e ndo tera nenhum problema se desistir.
Esse termo serd assinado em duas vias, sendo uma entregue ao participante da pesquisa e outro ficard sob a
guarda do pesquisador por um periodo de 05 anos. Essas duas copias deste termo sao de igual teor, ou seja,
trata do mesmo assunto.

Caso vocé tenha duvidas, pode perguntar ou entrar em contato com os pesquisadores responsaveis Prof® Dr.
Bernardo Galvdo de Castro Filho, telefone: (71) 3276-8275 bgalvao@bahiana.edu.br, e Escola Bahiana de
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Medicina e Salde Publica (Centro de HTLV) — Av. Dom Jodo VI, 275 — Brotas — CEP: 40290-000 e a Prof?
Aidé Nunes da Silva, telefone: (71)993763292; aidesilva@bahiana.edu.br - e Escola Bahiana de Medicina e
Saude Publica (Centro de HTLV) — Av. Dom Jodo VI, 275 — Brotas — CEP: 40290-000 ou procurar o Comité de
Etica e Pesquisa- Escola Bahiana de Medicina e Salde Pdblica. Av. Don Jo&o VI Brotas, n 275. CEP: 40290-
000. Tel: 3276-8225.

Salvador, de de 201 _.

Pesquisador(a) responsavel
Declaracéo

(nome por extenso do participante da
pesquisa). Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer. Entendi que posso dizer “sim” e
participar, permitindo o uso de minhas informagdes retiradas do meu prontuario, mas que, a qualquer momento,
posso dizer “ndo” e desistir que ninguém vai ficar furioso. Os pesquisadores tiraram minhas dividas e
conversaram com 0S Meus responsaveis.

Assinatura:

Assinatura do responsavel:

Telefone:

B
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Apéndice D — Carta de Anuéncia

CARTA DE ANUENCIA

Salvador, 26 de fevereiro de 2018
llma Prof.?
Rosenir Santos Ferreira
Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa
Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica

O Projeto de Pesquisa intitulado “Agregacao familiar de HTLV-1: prevaléncia, caracteristicas
clinicas e provaveis vias de transmissao”, tendo como pesquisadores responsaveis Prof. Dr.
Bernardo Galvéo Castro Filho, Prof. Dr. Ney Amaral Boa Sorte e a estudante Aidé Nunes da
Silva encontra-se em curso ap6s aprovacdo do Comité de Etica e Pesquisa da EBMSP -
CAAE: 60554416.8.0000.5544 com 0 objetivo de estudar a agregacdo familiar da infeccao
por HTLV-1 em pacientes atendidos no Centro de HTLV da Escola Bahiana de Medicina e
Saude Publica, Salvador, Bahia.

Tem-se evidenciado baixa adesdo e participacdo na pesquisa de familiares (pais, filhos e
conjuges) dos pacientes matriculados no Centro Integrativo e Multidisciplinar de HTLV da
Escola Bahiana de Medicina e Sadde Publica — EBMSP, dificultando desse modo, o alcance
dos objetivos da pesquisa.

Pelo presente, informo que estou de acordo com a incluséo e busca a serem realizadas em 252
prontudrios estimados de pacientes cadastrados com pelos menos 01 (hum) familiar testado
para HTLV (c6njuge, filhos e pais), a ser realizada no Centro Integrativo e Multidisciplinar de
HTLV da EBMSP ap6s aprovacdo no Comité de Etica e Pesquisa da EBMSP. Tal
procedimento se justifica pela impossibilidade de responder aos objetivos da pesquisa
utilizando dados unicamente oriundos da participacdo dos familiares em 1° grau (pais,
conjuges e filhos) dos pacientes matriculados no Centro. Em caso de comparecimento desses
familiares ao Centro Integrativo e Multidisciplinar de HTLV da EBMSP sera aplicado o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE e Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido - TALE do estudo elaborado para essa pesquisa em conformidade com as
orientacBes apresentadas na Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saide - CNS e seré
entregue a todos os participantes.

Atenciosamente,

Prof. Dr. Humberto Castro Lima Filho
Diretor Clinico do Bahiana Saude
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Apéndice E - Instrumento para coleta de dados - Ficha de Rotina da Consulta

de Enfermagem no Ambulatorio do Centro de HTLV

Consulta de Enfermagem no CHTLV — DADOS DE IDENTIFICAGAO

PRONTUARIO: CARTAO DO SUS: ‘ DATA: / /
NOME: | RG:

DATA DE NASCIMENTO: / IDADE: NATURALIDADE:

/

ETNIA: O BRANCA O PRETA O PARDA O AMARELA O INDIGENA | SEXO: OM OF
PROFISSAO: | OCUPACAO:

O CARTEIRA ASSINADA O PESSOA JURIDICA O TRABALHO INFORMAL O
DESEMPREGADO O AUXILIO DOENCA 0 APOSENTADORIA

ESTADO CIVIL:

O SOLTEIRA O CASADA DO DIVORCIADA O VIUVA OESTAVEL [OVIVE MARITALMENTE O SEM
INFORMACAO

FILHOS: O NAO [ SIM — Citar quantidade e idade:

RELIGIAO:

O CATOLICA O ESPIRITA [ PROTESTANTE (Evangélica/Batista) [0 MATRIZ AFRICANA [0 TESTEMUNHA DE
JEOVA

O SEM KLAUS O SEM INFORMACAO

1- SEU GRAU DE INSTBUQAO:
2 - GRAU DE INSTRUCAO DO ARRIMO DE FAMILIA (pessoa que contribui com maior parte da renda do domicilio)

O O ANALFABETO O O FUNDAMENTAL Il INCOMPLETO O O MEDIO COMPLETO
O O FUNDAMENTAL |
INCOMPLETO O O FUNDAMENTAL Il COMPLETO O O SUPERIOR INCOMPLETO
0 O FUNDAMENTAL | COMPI O O MEDIO INCOMPLETO O O SUPERIOR COMPLETO
ENDERECO (Com ponto de referéncia):
CIDADE: HA QUANTO TEMPO RESIDE NESTE TEL.: ( )

ENDERECO:

RENDA FAMILIAR:
O ATE 1 SALARIO MINIMO [ 1 A 2 SALARIOS MINIMOS [ 3 A 4 SALARIOS MINIMOS [ > 4 SALARIOS MINIMOS
Numero de pessoas que dependem dessa renda:

SITUACAO HABITACIONAL

COM QUEM MORA: 00 SOZINHO(A) [0 COM FAMILIA

MORADIA: O PROPRIA O ALUGADA O EMPRESTADA N°

cOMODOS:

AGUA: 0O ENCANADA [0 POCO OU NASCENTE [ OUTRO

MEIO:

COLETA DE LIXO: OsiM ONAO RUA: O PAVIMENTADA / ASFALTADA O TERRA / CASCALHO
REDE DE ESGOTO: O SIM ONAO REDE ELETRICA: O SIM ONAO

ITENS DE CONFORTO

AUTOMOVEL DE PASSEIO (Exclusivo para uso particular): 0 NAO O SIM Quantidade:
EMPREGADO MENSALISTA (Apenas os que trabalham pelo menos cinco dias por semana): 0 NAO O SIM Quantidade:

MAQUINA DE LAVAR ROUPA (Desconsiderar tanquinho): [0 NAO [ SIM Quantidade:
BANHEIRO: O NAO OSIM Quantidade:

DVD (Considerar qualquer dispositivo que leia DVD — Desconsiderando DVD de automével): [ NAO O SIM Quantidade:
GELADEIRAS: 00 NAO O SIM OQuantidade:
FREEZER (Independente ou parte da geladeira duplex): 00 NAO O SIM Quantidade:

COMPUTADOR (Considerar computador mesa/laptop/notebook — Desconsiderar tablet/palm/smartphone): 00 NAO [ SIM —
Quantidade:

LAVADOURA DE LOUCA: ONAO O SIM Quantidade:

FORNOS DE MICROONDAS: O NAO O SIM Quantidade:

MOTOCICLETAS (Desconsiderando as usadas exclusivamente para uso profissional): 0 NAO [ SIM Quantidade
MAQUINAS SECADORAS DE ROUPAS (Considerando lava e seca): [0 NAO [ SIM Quantidade:
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NOME: N° PRONTUARIO: DATA DE ATENDIMENTO:
/ /

DADOS PROCESSO SAUDE DOENGA — ANTECEDENTES FAMILIARES

SOROLOGIA PARA HTLV I:

O PAI O MAE O IRMAOS O FILHOS O CONJUGE PREGRESSO O CONJUGE ATUAL O OUTROS:
SOROLOGIA PARA HTLV II:

O PAI O MAE O IRMAOS O FILHOS O CONJUGE PREGRESSO 0O CONJUGE ATUAL O OUTROS:
SOROLOGIA PARA HTLV I/ll:

O PAI O MAE O IRMAOS O FILHOS O CONJUGE PREGRESSO O CONJUGE ATUAL O OUTROS:

REALIZOU SOROLOGIA PARA HTLV:

PAI: OSIM O NAO - Citar motivo da ndo
FAIEII-BFSBA OSIM  ONAO - Citar motivo da ndo
MAE " O SIM O NAO - Citar motivo da ndo
Igl)\/ll:&ggn OSIM  ONAO - Informar a quantidade: FEMININO MASCULINO

Citar motivo da nao

raalizan3A:

CONJUGE PREGRESSO: O SIM O NAO - Citar motivo da ndo
aalizans

CONJUGE ATUAL: [OSIM O NAO - Citar motivo da n&o

ranlizac3A-

O DOENCA MENTAL [ DM O HAS O CARDIOPATIAS [O DISLIPIDEMIAS O ANEMIA FALCIFORME [ EPILEPSIA

O DEPRESSAO O SOROPOSITIVO PARAHIV OTB O SIFILIS O HEPATITES 0O ELA
O LEUCEMIA-LINFOMA DE CELULAS T DO ADULTO (ATL) O ARTRITE O UVEITE O

DAl INMINCITE
[0 SINDROME DO OLHO SECO (SICCA) O OUTROS -

Citar:

DADOS PROCESSO SAUDE DOENCA — ANTECEDENTES PESSOAIS

GRUPO SANGUINEO/FATOR RH: O DESCONHECE O SIC (citar):

TRANSFUSAO SANGUINEA: O NAO O SIM (Citar situagdo e ano):

USO DE PROTESE: [ NAO 0O SIM (Citar):

ALERGIAS: O NAO O DESCONHECE [ SIM (Citar):

REFERE QUEIXAS ANTERIOR A SOROLOGIA PARA HTLV 1: O NAO [ SIM (Especificar):

Periodo (Citar més e DIAGNOSTICO DE HTLV: 001 O 11 Ol - ANO:

TINHA CONHECIMENTO SOBRE HTLV: O NAO O SIM

SOFRE ESTIGMA APOS DIAGNOSTICO PARA HTLV: O NAO OSIM
MOTIVO DA REALIZAGAO DE SOROLOGIA PARA

DIABETES MELLITUS:

ONAO [ONAOSABE [OSIM-Tempo de
diaandstico?

Faz tratamento: CONAO O SIM
Usa medicagdo: O NAO O SIM -0 REGULAR O IRREGULAR (Citar nome e
dose):

Observacao:

HIPERTENSAO ARTERIAL SISTEMICA:

ONAO [ONAOSABE [OSIM-Tempo de
diaandstico?
Faz tratamento: OONAO O SIM

Usa medicacdo: OONAO [OSIM-OREGULAR [OIRREGULAR (Citar nome e
dose):

Observacéo:




CONSULTA DE ENFERMAGEM — AMBULATORIO HTLV

ONAO O NAO SABE
Fez tratamento: [ NAO
Usa medicacdo: [ NAO

Observacao:

O SIM — Tempo de diagnéstico?
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0O siM

O SIM - O REGULAR O IRREGULAR (Citar nome e dose):

DISLIPIDEMIAS:
ONAO O NAO SABE
Fez tratamento: [0 NAO
Usa medicacdo: [0 NAO

Observacao:

O SIM — Tempo de diagnéstico?

O siM

O SIM - O REGULAR O IRREGULAR (Citar nome e dose):

OBESIDADE:
ONAO O NAO SABE
Fez tratamento: [0 NAO
Usa medicacdo: [0 NAO

Observacéao:

O SIM — Tempo de diagndstico?

O sim

0O SIM -0 REGULAR O IRREGULAR (Citar nome e dose):

TUBERCULOSE PULMONAR:

ONAO [ONAO SABE

O SIM - Fez tratamento: 0 NAO [ SIM — (Citar ano):

Alta: 0 CURA

O ABANDONO

EPILEPSIA:
ONAO [ NAO SABE
Usa medicacdo: [0 NAO

Observacao:

[0 SIM - Faz acompanhamento: 0 NAO [ SIM

0O SIM -0 REGULAR O IRREGULAR (Citar nome e dose):

ANEMIA FALCIFORME:
ONAO O NAO SABE
Usa medicacdo: [0 NAO

Observacéo:

O SIM - Faztratamento: O NAO O SIM

O SIM -0 REGULAR O IRREGULAR (Citar nome e dose):

DEPRESSAO:
ONAO [ NAO SABE
Usa medicacdo: [0 NAO

Observacao:

O SIM - Faz tratamento: O NAO O SIM

O SIM -0 REGULAR O IRREGULAR (Citar nome e dose):

TRANSTORNO MENTAL:
ONAO [ NAO SABE
Usa medicacdo: [0 NAO

Observacao:

O SIM - Faz tratamento: O NAO [ SIM
0O SIM-0O REGULAR O IRREGULAR (Citar nome e dose):

ELA:
ONAO [ NAO SABE
Usa medicacdo: [0 NAO

Observagéo:

O SIM - Faz tratamento: O NAO [ SIM
O SIM -0 REGULAR O IRREGULAR (Citar nome e dose):

DSTs (Citar):

ONAO O NAO SABE

[ SIM — Fezffaz tratamento: O NAO [ SIM

OUTROS (Citar):

Fez tratamento: [ NAO

O sim




ANTECEDENTES GINECOLOGICOS — CONSULTA DE ENFERMAGEM

Idade menarca: Idade 12 relacéo sexual:

Vida sexual ativa: O NAO O SIM

Relagdo sexual anal: O NAO O SIM

Dispareunia: OO NAO [ SIM

Dismenorreia: O NAO [ SIM

Exame Papanicolaou: [ NAO [ SIM — Citar o Gltimo ano:

Mamografia: O NAO [ SIM — Citar o ultimo ano e resultado:
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Menopausa: ONAO [ SIM
Horménio: O NAO OSIM

ANTECEDENTES OBSTETRICOS:

Idade 12 gestacao: Gesta: Para: DUP: / /

Tipos de parto:

Realizou pré-natal: ONAO [ SIM - N° de consultas:
Abortos: [ NAO [ SIM— N° de abortos: O ESPONTANEO [0 PROVOCADO

Seus filhos foram amamentados: [ SIM O NAO - Informar o motivo:

Tempo de aleitamento: [0 A 3 MESES O3 A6 MESES 06 A12 MESES O 12 MESES OU MAIS
Vocé teve ama de leite  INAO O SIM

Seus filhos tiveram ama de leite: CONAO O SIM

Vocé mamou no peito de sua genitora: [ NAO O NAO RECORDA O SIM — Por quanto tempo (meses ou anos)?

ANTECEDENTES UROLOGICOS:

Infecg&o urinaria: ONAO [OSIM
Presenca de sangue na urina: O NAO [ SIM
Dor e ardor ao urinar: ONAO [OSIM
Cor e odor da urina alterados: O NAO [ SIM

Incontinéncia urinaria: ONAO [OSIM

Perda urinaria aos esforgcos: [ N,§\O O siM
Faz auto-cateterismo vesical O NAO O SIM

Exame de préstata: 0 NAO [0 SIM — Ha quanto tempo?

Realizou PSA: ONAO O SIM - Citar o Gltimo ano:

SEXUALIDADE:

Impoténcia sexual: ONAO [ SIM - Citar periodo (més e ano):

Libido: O NDN [ODIMINUICAO [OAUMENTO [0 OUTROS:

Orgasmo: O NAO [ SIM

Frigidezz O NAO [OSIM

Uso de preservativo nas relagfes sexuais:

Antes do diagnéstico para HTLV: 0O SEMPRE [0 OCASIONALMENTE [0 NUNCA

Depois do diagnéstico para HTLV: O SEMPRE [ OCASIONALMENTE [0 NUNCA

Quantos parceiros sexuais jateve: 1A 3 O4A5 O5A10 O10A 20 O 20 OU MAIS

Violéncia sexual: ONAO 0OSIM
Violéncia doméstica: I NAO [ SIM

ANTECEDENTES CIRURGICOS:

ONAO [ SIM - Citar procedimento e ano:
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DADOS PROCESSO SAUDE DOENCA - ESTILO DE VIDA - HABITOS

HISTORICO DE TABAGISMO: ONAO O SIM 0O NUNCA

O PREGRESSO - Citar tempo de uso: Ano que parou de fumar: O ATUAL — Ne cigarros/dia:
ETILISMO: ONAO [OSIM O NUNCA
O PREGRESSO - Citar tempo de uso: Ano que parou: O ATUAL — Frequéncia:

ATIVIDADE FISICA:
ONAO O SIM - Frequéncia:

USO DE SUBSTANCIAS ILICITAS:
ONAO [ SIM - Citar tempo de uso e

DADOS PROCESSO SAUDE DOENCA — SATISFACAO DAS NHBs

ALIMENTACAO: O FIBRAS [0 CARBOIDRATOS [OPROTEINAS O LIPIDIOS

HIDRATACAO: [ 1A5COPOS/DIA [06A8COPOS/DIA [ MAIS DE 8 COPOS/DIA

DISTURBIO MICCIONAL: [ NAO O sim

O URGENCIA O NICTURIA O INCONTINENCIA O POLACIURIA [0 SENSAGAO DE ESVAZIAMENTO VESICAL COMPLETO
O TRANSBORDAMENTO POR ESFORCO O JATO FRACO OU INTERMITENTE

RITMO INTESTINAL: O DIARIO OATE3DIAS [ MAISDE3DIAS [ OUTROS:

CONSISTENCIA DAS FEZES: O NORMAL O AMOLECIDAS 0 DURAS
SONO E REPOUSO: Insobnia: ONAO [OSIM - Horas de sono diaria:

HABITOS DE HIGIENE CORPORAL: N° de banhos: N° de escovagao(Ges) dentes/dia:
MOBILIDADE E LOCOMOCAO:

Faz uso de muletas: [ NAO [OSIM — Ha quanto tempo:
Usa cadeira de rodas: 0NAO [ SIM — Ha quanto tempo:

CONSULTA DE ENFERMAGEM - EXAME FISICO

MANIFESTACA | 1 \DN 00 HUMOR ANSIOSO [1TENSAO CIMEDO [IINSONIA I DIFICULDADES COGNITIVAS

EMOC?ONAL O HUMOR DEPRESSIVO O SINTOMAS PSICOSSOMATICOS GERAIS [0 SENTIMENTO DE SOLIDAO
O ORIENTADO EM TEMPO E ESPACO O DESORIENTADO
O MEMORIA ALTERADA O LINGUAGEM ALTERADA
EXAME O EQUILIBRIO ALTERADO 0O TONUS MUSCULAR ALTERADO O ALTERAGAO DA MARCHA

NEUROLOGICO O FORCA MUSCULAR ALTERADA [0 COORDENAGCAO MOTORA ALTERADA [O REFLEXOS ALTERADOS

O SENSIBILIDADE ALTERADA
O OUTROS ACHADOS:

ONDN [OSEBORREIA [OFACIES [OEXOFTALMIA

CABECA MUCOSA ESCLEROTICA: O NORMOCROMICA [OHIPOCROMICA O HIPEREMIADA [ ICTERICA

PUPILAS:
O ISOCORIA [0 ANISOCORIA O MIOSE O MIDRIASE [ PARALITICAS [ FOTOREAGENTE

CAVIDADE ORAL: O NDN O LABIOS ALTERADOS - Citar:
o LINGUA ALTERADA [ SIALORREIA [0 GENGIVA ALTERADA [ HALITOSE
DENTES: 0O AUSENCIA DE UNIDADE DENTARIA CARIE: O SIM O NAO

ONDN [ ESTASE DE JUGULAR O PULSAGAO DE CAROTIDA AUMENTADA [0 GANGLIOS ALTERADOS O
PESCOCO RIGIDEZ DE NUCA
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O SIMETRICO O ASSIMETRICO [ OUTROS:
AUSCULTA PULMONAR:
O EUPNEICO O DISPNEICO OTAQUIPNEIA OSIBILOS [OCREPTOS [ RONCOS
) O OUTROS:
TORAX
AXILAS: ONDN [ ALTERADAS:
AUSCULTA CARDIACA:
ORITMICO  OARRITMICO OSOPRO O OUTROS:
BATIMENTOS CARDIACOS:
ABDOME ONDN OGLOBOSO OFLACIDO OTENSO O DOLOROSO A PALPACAO
RHA: OSIM ONAO OOUTROS:
ANUS ONDN OSIC OHEMORROIDAS [0 ULCERAGCOES [ FISSURAS [ PROLAPSOS
O OUTROS:
MAMAS: ] ]
ONDN OSIC OSIMETRICAS O ASSIMETRICAS O MAMILO PROTUSO )
O MAMILO ACHATADO O MAMILO INVERTIDO O SECRECAO MAMILAR 0O DOR A PALPACAO
O PRESENGA DE NODULOS PALPAVEIS [0 PRESENCA DE NODULOS PALPAVEIS INDOLOR A PALPAGCAO
O ALTERAGAO:
GENITAIS ]
GENITALIA: j .
O NDN osic O PRESENGA DE LESOES ULCERADAS [ ARDENCIA VAGINAL
O PRESENGA DE CORRIMENTOS VAGINAIS [0 PRESENGA DE VERRUGAS EXTERNAS OU INTERNAS
O SANGRAMENTO VAGINAL O PRURIDO O DISPANEURIA [ OUTROS:
O NDN O PELE RESSECADA E DESCAMATIVA [ PRESENGA DE LESOES ULCERADAS
MMIl O EXTREMIDADES AQUECIDAS E OXIGENADAS O PRESENGA DE VARIZES
O PARESTESIA O PARESIA (manter) O OUTROS:
ONDN OT/E MANTIDOS O TURGOR DIMINUIDO O ELASTICIDADE DIMINUIDA [ CIANOSE
OICTERICIA O PALIDEZ [ XERODERMIA [ PRURIDO [ DESCAMAGCAO [ ESCABIOSE
PELE 0O SUDORESE [ OLEOSIDADE O CICATRIZ:
O MANCHA / LESAO: O EDEMA:
O OUTROS:
CONDIGCOES ] .
HIGIENICAS O LIMPO O SUJIDADE CORPORAL VISIVEL [0 OUTROS:
SINAIS VITAIS PA= P= FR = T= DOR =
DADOS PESO: ALTURA: CA: IMC: O DESNUTRIGAO O BAIXO PESO O NORMAL
- O OBESIDADE (GRAU I) OBESIDADE (GRAU II)
R O OBESIDADE (GRAU 1)

SITUACAO VACINAL

CALENDARIO ADULTO/ MINISTERIO DA SAUDE:

O VACINA DT N° DOSES: DATA DA ULTIMADOSE:____/ I
O VACINA HPV N° DOSES: DATA DA ULTIMADOSE:____/ I
O HEPATITE B N° DOSES: DATADAULTIMADOSE: /[ |
O VACINA FA N° DOSES: DATADAULTIMADOSE: /[ [
O VACINA INFLUENZA DATADAULTIMADOSE, /| |
O VACINA DTPA (27° SEMANA A 36° DE GESTAGAO): / /

O OUTRAS:

INFORMACOES COMPLEMENTARES
(Informar a data do registro)
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DIAGNOSTICO E INTERVENQC)ES DE ENFERMAGEM
(Piloto com base no cipescando em Curitiba)

DATA NECESSIDADE

DIAGNOSTICO
DE
ENFERMAGEM

INTERVENCOES

RESPONSAVEL

APRAZAMENTO

O Eliminagao

Eliminacéo
urinaria
comprometida.

Investigar
vesicais;

frequéncia de eliminagbes

Investigar desconforto, dor e ardéncia ao
urinar;

Referendar para avaliacdo médica;
Orientar habitos de higiene;

Levantar e orientar sobre a técnica de
auto cateterismo vesical.

Enfermeiro

[0 Motilidade

Atividade motora
alterada

Orientar paciente/familia quanto aos
riscos e prevengéo de quedas;
Ensinar uso apropriado de muletas,
andador, bengala;

Orientar formas de adaptar-se as
suas limitagBes. Apoio emocional.
Explicar responsabilidades para ao
paciente/familia.

Enfermeiro

O Percepgéo

Dor

Avaliar intensidade da dor;
Informar-se sobre a resposta do
paciente a medicacao;
Referendar avaliagdo médica.

Enfermeiro

[0 Auto-estima

Autoestima baixa

Acolher cliente conforme suas
necessidade encorajando-o a
identificar pontos fortes e
capacidades;

Incentivar interacéo social.

Enfermeiro

ENCAMINHAMENTOS:
O FISIOTERAPIA

NITDNCQ:

O PSICOLOGIA

O CONSULTA DE ENFERMAGEM — SAUDE DA MULHER
O CONSULTA DE ENFERMAGEM -

O NUTRICAO

O GINECOLOGIA

O ASSOCIAGAO HTLVIDA

O CONSULTA DE ENFERMAGEM — HIPERDIA

EPILEPSIA

EXAMES SOLICITADOS:

DATA:

ASSINATURA DA ENFERMEIRA — COREN
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Apéndice F - Heredogramas utilizados para avaliagdo das formas de transmissdo do
HTLV-1. Salvador-BA. 2002-2018.
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1. Transmissao vertical e horizontal 2. Transmisséao vertical
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3. Transmissao horizontal



ANEXOS
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: AGREGAGAO FAMILIAR DE HTLV-1: PREVALENCIA, CARACTERISTICAS
CLINICAS E PROVAVEIS
VIAS DE TRANSMISSAO

Pesquisador: Bernardo Galvdo Castro Filho

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 60554416.8.0000.5544

Instituicao Proponente: Fundacdo Bahiana para Desenvolvimento das Ciéncias
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.793.954

Apresentacao do Projeto:

O virus linfotropico da célula T humana tipo 1 (HTLV-1) foi o primeiro retrovirus humano descrito (Poeiz et al.
1980) e causa a paraparesia tropical espastica/ mielopatia associada ao HTLV-1 (TSP/HAM) (Gessain et al.
1985 e Osame et al. 1986) a leucemia/linfomas de células T do adulto (ATLL) (HINUMA et al. 1981), a uveite
associada ao HTLV-1 (HAU) (Mochuzuki et al.) e a dermatite infectiva (La Grenade et al. 1990). Esta
infeccdo se transmite pelas vias vertical, principalmente pelo aleitamento materno, e horizontal por sangue
contaminado e relacao sexuais. Estas vias de transmissdo podem potencialmente favorecer um padrao
epidemiologico que se caracteriza por agregacgado familiar. Agregacéo familiar em epidemiologia genética é a
existéncia, de uma maior frequéncia de uma doenga em familiares de individuos doentes do que em
familiares de individuos que ndo tenham a doencga (Correia, 2008. A escassez de dados referentes a
agregacao familiar do HTLV-1 no Brasil, particularmente em Salvador, cidade com a maior prevaléncia no
Brasil, justifica a realizacdo deste trabalho que podera contribuir para o melhor conhecimento de fatores
relacionados a transmissdo do HTLV-1, e consequentemente fornecer subsidios para a implementacéo de
medidas preventivas.
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Continuagdo do Parecer: 1.793.954

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Estudar a agregacao familiar da infecgdo por HTLV-1 em pacientes atendidos no Centro de HTLV da Escola
Bahiana de Medicina e Salde Publica, Salvador, Bahia.

Objetivo Secundario:

Determinar a prevaléncia de agregacao familiar da infecgdo pelo HTLV-1;

Descrever o perfil s6cio demogréfico e clinico dos familiares infectados e identificar provaveis vias de
transmissdo dos familiares;

Conhecer a frequéncia de familias de pacientes que nao realizam a sorologia para HTLV-1;

Descrever fatores associados a ndo realizagdo da testagem.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

E possivel que acontegam os seguintes desconfortos: atraso no tempo regular na consulta de enfermagem:
atraso no tempo estimado para responder as perguntas dos questionarios que compdem o estudo, tendo
gue dispor de um tempo maior para aplicagéo-realizacéo dos

guestionarios. Visando reduzir esse desconforto, a aplicagdo dos questionarios podera ser reagendada para
uma data que julgar mais oportuna, como também, podemos realizar ajustes na sequéncia do atendimento
dos profissionais da equipe de saude do Centro de HTLV (médico, enfermeira, psicéloga, fisioterapeuta) a
fim de ndo aumentar o seu tempo de permanéncia no servico. E possivel que sinta constrangimento e/ou
aborrecimento ao perguntar-lhes sobre a testagem de seus familiares. Isso podera fazé-lo relembrar de
sentimentos e/ou fatos desagradaveis. Nossa equipe dispbe de psicologo que estara a sua disposigéo caso
necessite de apoio emocional imediato e para o acompanhamento psicolégico se considerar necessario,
pelo tempo que for necessério. Isso, inclusive ja faz parte do suporte psicolégico de rotina do Centro de
HTLV.

Beneficios:

Como beneficio, essa pesquisa apresenta a possibilidade dos parentes proximos serem testados, e, caso o
virus seja identificado, o familiar podera ser acompanhado rotineiramente, estando atento a presencga de
sintomas precoces, intervindo com mais brevidade. Além disso, existe a relevancia social, pois sua
conclusao podera constituir-se em subsidios para novos estudos,
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impactando nas condi¢des que tornam o cidaddo vulneravel do ponto de vista individual, social e
programatico ao virus HTLV |. O estudo trard como beneficio o retorno social resultante do projeto
como,procedimentos ou produtos da pesquisa que estardo disponiveis ao meu livre acesso; escuta
qualificada durante a consulta de enfermagem e a elaboragdo de um plano de cuidados gue busgue
incentivar ao autocuidado a partir do diagnostico das necessidades afetadas.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um estudo transversal de prevaléncia a ser realizado no Centro Integrativo e Multidisciplinar de
HTLV, localizado na Escola Bahiana de Medicina e Salde no bairro de Brotas, na cidade do Salvador —
Bahia no periodo de 2016/2018 com pacientes soropositivos para HTLV -1 e seus familiares.Durante as
consultas de enfermagem no Centro de atendimento ao portador de HTLV da Escola Bahiana de Medicina,
120 cidaddos serdo convidados a participar do estudo, caso aceite, também serdo convidados seus
familiares em 1° Grau (pais, conjugues e filhos). Serdo selecionados todos os pacientes que forem
atendidos entre novembro de 2016 a outubro de 2017, sendo que apenas os que assinarem o TCLE e TALE
serdo incluidos no estudo. Serdo realizadas aplicacdo de questionarios estruturados com questdes acerca
dos dados s6cio demograficos e clinicos durante a consulta de enfermagem, seguindo os pressupostos da
Sistematizagdo da Assisténcia de Enfermagem — SAE. Durante a consulta serdo solicitadas informagdes
sobre a constituigdo familiar para elaboragéo do Heredograma e para que possamos saber quem ja foi
testado (fez o exame de sangue) para a presenca da infec¢do pelo HTLV-1 e qual o resultado. Neste
momento, apenas se o paciente concordar iremos convidar seus parentes (conjuges, filhos e pais) para
fazer a testagem, caso ndo tenham feito ainda. O paciente ndo é obrigado a fornecer essa autorizacédo e
tem todo o direito de ndo querer saber se seus parentes tem o virus ou mesmo revelar a sua situagéo
quanto a infecgdo aos seus parentes. Se esse for o seu desejo, nds perguntaremos porque ndo deseja a
testagem de seus familiares, mas, o referido, também, ndo & obrigado a responder.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
-Folha de Rosto preenchida e assinada pelo responsavel institucional;

-Riscos: apresenta os riscos de atraso nas consultas pelo preenchimento dos questionarios. Entretanto
pretende minimizar esse risco com ajustes na sequencia das consultas de rotina. Apresenta ainda risco de
constrangimento, mas caso ocorra, o servigo oferece suporte psicolégico.

-Beneficios: apresenta o beneficio da identificagdo do Virus em familiares, proporcionando
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acompanhamento para aqueles diagnosticados. Apresenta beneficios indiretos.

-Cronograma : prevé inicio da coleta de dados para margo/2017, entretanto no projeto original declara coleta
a parti de novembro /2016. Apresenta periodo de envio de relatério ao CEP inadequado.

-Orgamento:declara custos de R$6600,00 ,com custeio préprio. Ndo prevé gastos com transporte para os
familiares fazerem os testes sorolégicos nem quanto aos custos referentes ao reagendamento para
respostas aos questionarios, caso necessario.

-TCLE:

-apresenta linguagem inadequada para a populagdo em estudo ( ex:heredograma, agregacao familiar);

-Fala em aplicagdo de 4 questionarios, em formato de entrevista(?). Descreve que os questionarios
abordam questdes relacionadas a condigdes socioecondmica e demografica (habitagao, religido,
escolaridade, renda familiar e itens de conforto, condigbes clinicas, exames relacionados ao HTLV e
antecedentes familiares para HTLV) mas ndo deixa explicitado o que sera questionado. Nao deixa claro se
as entrevistas serdo gravadas.

-Fala sobre a possibilidade de reagendamento para a resposta aos questionarios, caso necessario, ou
pela preferéncia do participante,porém néo fala em custeio de transporte para tal;

-Termo de Assentimento do Menor: ndo apresenta como documento na Plataforma. existe um termo de
assentimento como anexo do projeto, entretanto, trata-se de copia do TCLE, apenas com o titulo
modificado.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Apo6s analise bioética do protocolo de pesquisa de acordo com a Resolugdo 466/12 sugerimos as seguintes
pendéncias:

1.Cronograma:

1.1. Incluir etapas de relatérios parciais e final de acordo com a Res. 466/12 do CNS;

1.2. Ajustar o cronograma do Projeto completo ao que foi apresentado no Formulario Basico da PB;
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2. Orgamento: incluir os custos de transporte , no caso de reagendamento para resposta dos questionarios,
além dos custos com os familiares que participardo da pesquisa incluindo lanche

3.TCLE

3.1.Ajustar a linguagem a populagéo estudada , adequando termos como Heredograma e agregacao
familiar;

3.2.Descrever o teor das questdes dos 4 questionarios, exemplificando-os;

3.3.Esclarecer se as entrevistas serdo gravadas;

3.4. Garantir que, caso seja necessario o reagendamento de consultas para a resposta aos questionarios,
os pesquisadores irdo arcar com os custos de transporte e lanche;

3.5 Tornar o TCLE menos extenso apesar de claro para evitar fator de confundimento devido

a sua extensao;

4. Apresentar TCLE para os familiares que irdo participar da pesquisa , realizando o teste sorolégico.

5.Apresentar termo de assentimento do menor de acordo com a resolugédo 466/12;

6. Apresentar os instrumentos de coleta de dados.

Consideragodes Finais a critério do CEP:

ATENCAO : A resposta de pendéncias devera vir EM FOLHA ANEXA e também no corpo do projeto, em
forma de itens para melhor clareza nas respostas as questdes apontadas por este parecer.

A resposta incompleta para as pendéncias apontadas neste parecer, implicara na NAO APROVACAOQ do
projeto, ja que ndo existe a possibilidade de reavaliagdo de pendéncias ndo atendidas.

O prazo maximo para submissao de resposta as pendéncias assinaladas € de 60 dias a partir da data de
emissdo do Parecer Consubstanciado.
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informacées Basicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS DO_P | 30/09/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 776461.pdf 16:36:41
TCLE / Termos de |TERMO.docx 30/09/2016 |Bernardo Galvao Aceito
Assentimento / 16:36:10 |Castro Filho
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | Projeto.docx 30/09/2016 |Bernardo Galvao Aceito
Brochura 16:27:17 | Castro Filho
Investigador
Folha de Rosto 20160930161320003 0001.pdf 30/09/2016 |Bernardo Galvao Aceito

16:19:28 [ Castro Filho

Situagao do Parecer:
Pendente

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Nao

SALVADOR, 26 de Qutubro de 2016

Assinado por:

Roseny Ferreira
(Coordenador)
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