A IMPORTANCIA DA
INFORMACAO SOBRE O
VIRUS HTLV E FORMAS
DE ENFRENTAMENTO



2.

HTLV ida

V HTLVIDA

Em 28 de setembro de 2010 foi fundada a
Associacdo HTLVIDA - Grupo de Apoio ao
Portador do Virus HTLV- | e Il do Estado da
Bahia com o objetivo de contribuir para a
promocao da saude, atendimento aos
portadores do virus, além de empreender
medidas a fim de esclarecer a populacao em
geral acerca do HTLV, principalmente com
medidas preventivas.







VIVER Com HTLV

15 a 20 milhdes de pessoas infectadas pelo HTLV-1 no mundo.

2,5 milhdes de pessoas infectadas pelo HTLV-1 no Brasil.

Salvador que junto com Sao Luiz sao as cidades
gue apresentam as maiores prevaléncia.

Regibes endémicas a prevaléncia aumenta com a
idade e € maior no sexo feminino.

A maioria dos individuos infectados pelo
HTLV-1 permanece assintomatica.




VIVER Com HTLV NO BRASIL

Falta de informacao;
Comprometimento no estado funcional;
Incapacidade de realizar atividades rotineiras;

Dificuldade ou impossibilidade laboral e aposentadoria
precoce;

Rejeitados pela familia e socialmente;

Culpa, Medo do futuro, Inseguranca, Tristeza,
Ansiedade, Depressao, Suicidio

Viver com HTLV, o significado € de: adoecer, morrer,
expirar, sucumbir, acabar, terminar, extinguir...



Vocé

As vezes nem precisa ele cuidar, mas
ajudar financeiramente pra vc conseguir
pagar alguém pra ficar com elas

Queria eu pelo menos g me ajudasse
na alimentagao,eu n tava tao
preocupada 18:22

E pra isso que existe a justica ;5.5

Eu t6 tdo exausta 5.,
Q n tenho mas forga pra nada 4.,

Semana retrasada tentei cortar os
pulsos 18:24

E tomei quase uma cartela de
remédio controlado 18:25

Pg n t6 mas aguentando viver 5.5

T6 fazendo de TD pra superar 5.5

Cuidar de si e de casa, de criangas

é muito exaustivo, mas as criangas

nao sao so6 sua responsabilidade
18:26

~

Nao tenho cadeira sem cadeira

de roda dificil T6 com condig¢bes
financeira nenhuma para estar para
cima para baixo e nao sei o que que
eu fago ele mentiu vivo de auxilio
caiu minha filha de 20 anos e meu
filho de 13 anos mesmo quando
chega uma amiga minha aqui para
fazer uma curativo tenho ninguém
por mim me ajuda s6 Deus s6 Deus

16:23

eu queria saber se vocé tem o
numero daquele taxista que me
trouxe aqui e ai se ele aparecer ai

OuU Ndo eu vou pagar para ele trazer
até aqui é o jeito ndo tem ninguém
que possa ir ai minha familia € muito
estranha eu ndo moro nem perto

da minha familia na verdade minha
familia Nem me visita sou muito
abandonada por eles 09:54




VIVER E CONVIVER CoMm HTLV

Bahia € campea no Brasil na infeccao por HTLV, virus da familia do HIV
Na Bahia, em média 60 mil familias convivem com o virus

https://www.correio24horas.c
om.br/noticia/nid/bahia-e-
campea-no-brasil-na-
infeccao-por-htlv-virus-da-
familia-do-hiv/

Publicado em 18/11/2018



https://www.correio24horas.com.br/noticia/nid/bahia-e-campea-no-brasil-na-infeccao-por-htlv-virus-da-familia-do-hiv/

VIVER CoMm HTLV E PRIVILEGIO;

Informacao;

Familia e amigos;

Nivel superior;
Profissionais Com expertise;
Renda;

HTLVIDA;

Resiliéncia e
Oportunidades.



A IMPORTANCIA DA INFORMACAO SOBRE O
VIRUS HTLV E FORMAS DE ENFRENTAMENTO

Diagnostico mais rapido

Menos internamentos

Maior aceitacao

Melhor qualidade de vida

Mais pessoas em busca de politicas publicas (ativismo)
Mais pesquisas

Assisténcia especializada nos centros de referéncia
Acesso a tratamentos (paliativos e/ou antirretroviral)



ACOES PROPOSTAS PARA A AMPLIACAO E
FORTALECIMENTO DA RESPOSTA AO HTLV NO
BRASIL

1) Saude Materno-Infantil:

Elaboracdo de um guia de manejo clinico da gestante com
HTLV e da crianca exposta, com fluxograma de diagnéstico
para criangas expostas;

Estabelecimento de fluxo de encaminhamento para rede
referenciada de gestantes vivendo com HTLV e criancas
expostas;

Estabelecimento de fluxo de atendimento para criancas
expostas e infectadas pelo HTLV na rede referenciada;

Articulacao para inclusao do HTLV dentre as doencas de
transmissao vertical a eliminar contempladas pelo Comité
Interministerial para a Eliminacéo da Tuberculose e de Outras
Doencas Determinadas Socialmente (CIEDS), em
alinhamento com proposta da OPAS/OMS. ok



ACOES PROPOSTAS PARA A AMPLIACAO E
FORTALECIMENTO DA RESPOSTA AO HTLV NO
BRASIL

Proposta de vigilancia epidemiologica para gestantes
positivas e criancas expostas (definicao de caso, ficha de
notificacao, inclusao na Lista de Notificacao
Compulsoria, inclusdo no SINAN notificacdo);

Inclusdo do HTLV em campanhas educativas e cursos de
capacitacao para populacao geral e profissionais de saude
voltados para prevencao da transmissao vertical de
doencas infecciosas;

Articulacdo com o Ministéerio das Mulheres e Ministério
da Igualdade Racial para o apoio e fortalecimento das
politicas voltadas para a saude materno-infantil focadas
no HTLV.



ACOES PROPOSTAS PARA A AMPLIACAO E
FORTALECIMENTO DA RESPOSTA AO HTLV NO
BRASIL

2) Sangue e hemoderivados:

Estabelecimento de fluxo de encaminhamento para rede
referenciada de casos positivos durante a triagem;

Construcdo em conjunto com outras areas tecnicas do
Ministério da Saude de um parecer técnico para Conitec
(PTC), recomendando a inclusao de testes confirmatorios
na rede SUS em doadores de sangue e de orgaos
reagentes no teste de triagem para HTLV;

Elaboracao de material educativo sobre HTLV para
doadores de sangue com resultado reagente para o
HTLV;



ACOES PROPOSTAS PARA A AMPLIACAO E
FORTALECIMENTO DA RESPOSTA AO HTLV NO
BRASIL

Proposta para vigilancia epidemiologica de HTLV em
doadores de sangue com elaboracéo de relatorio anual
apresentando numero de testes de triagem e
confirmatorios realizados por Estado e nimero de testes
reagentes;

Promocao de capacitacao de profissionais de saude
atuando em banco de sangue sobre 0 HTLV.



ACOES PROPOSTAS PARA A AMPLIACAO E
FORTALECIMENTO DA RESPOSTA AO HTLV NO
BRASIL

3) Atendimento especializado a pessoa com HTLV
Delineamento de linha de cuidado a PVHTLYV;

Inclusdo do HTLV nos centros de referéncia e treinamento de
IST/HIV/Aids com capacitacdo de profissionais envolvidos na
Atencdo Basica, Servicos de Atendimento Especializado
(SAE) e Ambulatorios, Centro de Testagem e Aconselhamento
(CTA) e Unidade Dispensadora de Medicamentos (UDM);

Discussao de implementacao de rede laboratorial nacional
para realizacdo de exames necessarios para o
acompanhamento de PVHTLV;

Elaboracdo de manuais de acompanhamento clinico de
pessoas com HTLV;

Alocacao de recurso financeiro para apoiar coletivos sociais
representantes das pessoas vivendo com HTLV-1.






CONFERENCIA NACIONAL DE SAUDE




Nosso papel € conhecer gue cabe ao
Estado assegurar os direitos dos
cidadaos (saude, seguranca,
educacao, justica..) e fazer parte da
construcao das politicas publicas que
gueremos.

Vem nos ajudar a escrever um
futuro melhor para as PVHTLV!
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