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Resumo

Objetivos: Construir e validar instrumento para a notificacdo de casos da infeccao pelo virus linfotropico de células T humanas.
Métodos: Trata-se de estudo metodoldgico voltado a validacdo de contetido, conduzido por meio da técnica Delphi em trés etapas
sequenciais: (i) elaboracao preliminar do instrumento, fundamentada em revisdo integrativa da literatura cientifica; (ii) validacdo
de contetido por um comité de juizes especialistas com reconhecida experiéncia na tematica; e (iii) validacdo subsequente por
profissionais de saude atuantes nos servicos de saude. Os instrumentos foram disponibilizados por meio eletrénico. A analise
estatistica da concordancia entre os avaliadores foi realizada com base no coeficiente Kappa, adotando-se a concordancia 20,75
como valor de referéncia minimo. Resultados: A versao inicial do instrumento foi composta por 58 itens distribuidos em 10
categorias tematicas. A partir das sugestoes dos juizes participantes nas duas etapas de validacao, diversas modificacbes foram
implementadas, o que resultou na reformulacdo de determinados itens e na inclusdo de novos elementos. Ao final do processo,
o instrumento validado passou a contar com 58 itens, mantendo-se a estrutura em 10 categorias. Conclusdao: O instrumento
desenvolvido demonstrou validade de contetdo satisfatoria, destacando-se como ferramenta inovadora para o Sistema Unico de
Saude, diante da inexisténcia de formulario nacional padronizado para a notificacdo de casos de infecgcdo pelo virus linfotropico de
células T humanas.
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Introducao

Descoberto na década de 1980 (1), o virus linfo-
tropico de células T humanas (HTLV), desde entéo,
permanece subnotificado e negligenciado pelas po-
liticas de saude publica de diversos paises. Embora
seja pouco conhecida, a infeccao pelo HTLV apresenta
ampla distribuicio geografica e, em 2012, afetava
entre 5 e 10 milhdes de individuos em todo o mundo.
Apesar da disponibilidade desses dados, a caréncia de
estudos epidemioldgicos com estatisticas mais atuais
pode ter resultado em uma subestimacao dos nimeros
(2). No Brasil, estimou-se que, em 2023, 1.150 milhdo
de pessoas estariam infectadas pelo HTLV-1, o que
conferiria ao pais o maior nimero absoluto de indivi-
duos infectados no mundo, com altas prevaléncias nas
regides Norte e Nordeste do pais (3).

O virus é transmitido por meio de relacdes sexuais
desprotegidas, do compartilhamento de objetos per-
furocortantes contaminados e da transmissao vertical,
sendo esta responsavel pela manutencdo da infeccdo
entre geracdes. Clinicamente, o virus pode causar di-
versas manifestacoes clinicas que podem ter carater
neoplasico, inflamatdrio e infeccioso (4), com impacto
direto na morbimortalidade e na qualidade de vida dos
individuos acometidos (5). A prevaléncia da infeccio
€ maior em populacdes vulneraveis, especialmente
naquelas residentes em regides com baixos indices

de desenvolvimento humano (6).

Reconhecendo sua relevancia, a infeccao pelo
HTLV-1 foi considerada problema de saude publica, em
especial as acdes voltadas a prevencao da transmissao
vertical (6). Nesse contexto de mobilizacdo, o Brasil tem
desempenhado um papel de destaque na proposicao
e na implementacao de politicas de salde publica
voltadas a infeccdo, o que inclui: (i) a incorporacéo de
testagem para HTLV no pré-natal no Sistema Unico
de Saude (6-7); (ii) a meta de eliminar a transmissao
vertical do HTLV como problema de Saude Publica até
2030, como parte do programa Brasil Saudavel (8); e
(i) a inclusdo da infeccéo pelo virus Linfotrépico de

Células T Humanas, da Infeccao pelo HTLV em gestante,
parturiente ou puérpera e da crianca exposta ao risco
de transmissao vertical do HTLV na lista nacional de
notificacdo compulséria (9).

A resposta do Brasil ao HTLV revela-se desigual, e
os estados e os municipios brasileiros encontram-se
em diferentes estagios de implementacao das politicas
publicas preconizadas. Em algumas unidades federati-
vas, como Bahia (10), Paraiba (11), Pernambuco (12),
Mato Grosso do Sul e Distrito Federal, e em alguns
municipios, como Belo Horizonte e Rio Verde, reali-
za-se a testagem para o HTLV no pré-natal, enquanto
essa pratica ainda ndo é uma realidade na maioria dos
estados (7).

Além desses distintos estagios de implementacao,
destaca-se a inexisténcia de um instrumento padroniza-
do, em dmbito nacional, para a notificacdo compulsoéria
dos casos confirmados da infeccdo pelo HTLV, bem
como a auséncia de diretrizes sobre o sistema de in-
formacao que devera ser utilizado. Alguns estados,
como a Bahia (10) e a Paraiba (11), ja elaboraram seus
préprios instrumentos de notificacdo, integrando-os ao
Sistema de Informacao de Agravos de Notificacao, de
ambito nacional, e ao Sistema Estadual de Vigilancia,
respectivamente. No entanto, a falta de uniformidade
compromete a consolidacdo de dados nacionais e a
efetividade das acdes de vigilancia. Importa salientar
que a notificacdo da infeccao pelo HTLV devera ser rea-
lizada, exclusivamente, apds a confirmacao diagndstica

por meio de exames confirmatorios ou moleculares (9).

Ha necessidade de construcio e validacdo de ins-
trumento de notificacdo padronizado e aplicavel em
todo o territdrio nacional, contemplando os diversos
ciclos de vida - incluindo criancas, gestantes, puér-
peras e adultos - nos servicos de salide publicos e
privados. A elaboracido de tal instrumento é essencial
para qualificar a vigilancia epidemiolégica da infeccao
pelo HTLV e orientar, de forma sistematica, a adocao
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de medidas de controle e prevencao. Este estudo teve
como objetivos construir e validar um instrumento de
notificacao de casos da infeccdo pelo HTLV.

Métodos

Delineamento do estudo

Trata-se de estudo metodolégico, que tem como
objetivos construir e validar um instrumento confidvel e
replicavel destinado a notificacio de casos de infeccdo
pelo virus linfotrépico de células T humanas. Tal estudo
é voltado a criacdo de ferramentas metodoldgicas para
coleta, organizacao e andlise de dados, com vistas a

aplicacido futura em contextos similares (13).
Contexto

A validacdo de contelido constituiu etapa funda-
mental na construcao do instrumento, baseada na
analise de concordancia acerca dos itens e dos dominios
representativos do instrumento, conforme avaliacdo
consensual dos especialistas (14). O estudo foi con-
duzido em trés etapas sequenciais: (i) elaboracdo do
instrumento, a partir de revisao integrativa da literatura;
(ii) validacdo de contelido por juizes especialistas com
reconhecida atuacio na tematica HTLV; e (iii) validacao
de conteldo por profissionais de salide com experiéncia
em vigilancia epidemioldgica e no enfrentamento das

infeccoes sexualmente transmissiveis.

O desenvolvimento do instrumento baseou-se nos
resultados da revisao da literatura, visando identificar
evidéncias cientificas que sustentassem sua elaboracéo.
Para a validacdo de contelido, foi utilizada a técnica Delphi,
aplicada por meio de questionarios enviados a um grupo
de especialistas, com o objetivo de alcancar consenso
sobre a pertinéncia, clareza e relevancia dos itens do
instrumento (15). O consenso foi obtido apds andlise
criteriosa das opinides e justificativas dos juizes, realizadas
ao longo de rodadas sucessivas de avaliacio (15-16).

Participantes

A validacao de conteldo foi composta de duas
etapas. Cada uma delas teve duas rodadas para que

o instrumento pudesse ser mais bem avaliado quanto
as alteracoes sugeridas pelos juizes. A primeira etapa
contou com a participacdo de sete juizes especialistas,
0s quais tinham expertise cientifica com a tematica
do HTLV. Os critérios de elegibilidade desses juizes
foram: (i) possuir especializacdo lato sensu; e (ii) ter,
no minimo, um ano de experiéncia cientifica com o
HTLV. O recrutamento dos juizes ocorreu por meio de
amostragem por conveniéncia, através de um grupo

no WhatsApp composto por especialistas na tematica.

A segunda etapa de validacdo de conteldo teve a
participacao de seis juizes profissionais de salide com
experiéncia laboral nos programas de infeccoes sexual-
mente transmissiveis e na vigilancia epidemioldgica,
de ambito municipal ou estadual. Foram utilizados
como critérios de elegibilidade para esses juizes: (i)
atuar profissionalmente nos programas estaduais ou
municipais de infeccdes sexualmente transmissiveis
ou atuar na vigilancia epidemiolégica municipal e es-
tadual; e (ii) atuar profissionalmente nesses servicos
por um periodo minimo de um ano. Esses especialistas
foram recrutados por e-mail, com base em uma lista

institucional do Ministério da Saude.

Nas duas etapas, foi disponibilizado o registro de
consentimento livre e esclarecido, por e-mail. Apds a
concordancia em participar voluntariamente do es-
tudo, um segundo e-mail foi enviado com o link do
instrumento digitado no Google Forms, com a ficha
de notificagcdo e com uma matriz com finalidades e
descricoes dos itens, ambos em PDF. Foi estabelecido
o prazo de 10 dias para cada juiz realizar a validacdo

de contetdo do instrumento.
Variaveis

Originalmente, o instrumento foi composto de 58
itens distribuidos em 10 categorias: dados gerais (itens:
1-9); dados sociodemogréficos (itens: 10-30); provavel
modo de transmissao (itens: 31-33); gestante/puérpera

(itens: 34-44); crianca exposta (itens: 45-48); dados

laboratoriais (itens 49-50); sintomatologia/doencas/
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infeccoes (itens: 51-52); evolucdo (itens: 53-54); ob-
servacoes (55); e notificante (itens: 56-58).

Uma escala do tipo Likert, de cinco pontos, foi dis-
ponibilizada para avaliacdo dos itens do instrumento:
1) discordo totalmente, 2) discordo, 3) ndo concordo e

nem discordo, 4) concordo e 5) concordo totalmente.
Fonte de dados, mensuracao

Os dados do estudo foram coletados entre fevereiro
e maio de 2024, por meio de questionario no formulario
do Google Forms. Posteriormente, foram inseridos e
analisados em uma planilha Excel.

Métodos estatisticos

Empregou-se estatistica descritiva, com calculo de
numeros absolutos e percentuais dos dados continuos e
categoricos para a andlise das varidveis sociodemografi-
cas sobre os juizes profissionais de salde e especialistas
participantes da pesquisa. A técnica Delphi foi utilizada
para a validacdo de conteudo dos itens e dominios
do instrumento. Para a analise estatistica dos dados,
foi utilizado o coeficiente Kappa, considerando-se
satisfatério o valor de referéncia 20,75 para a anélise
dos itens e dominios do instrumento. Para calcular o
coeficiente Kappa, utilizou-se o indice de validade de
contelido e probabilidade de concordancia universal
(17). O software Statistical Package for Social Science,
versdo 26.0, foi utilizado para realizacdo das andlises
estatistica.

Resultados

Na primeira etapa de validacido de conteldo, fo-
ram convidados 60 juizes especialistas, dos quais 10
aceitaram participar da primeira rodada do estudo. Na
segunda rodada, sete juizes especialistas, que contri-
buiram na primeira rodada, apresentaram a devolutiva
da validacdo do instrumento. Para a segunda etapa de
validacdo de contelido, foram convidados 42 juizes
profissionais de saude, dos quais 10 aceitaram participar
da primeira rodada do estudo; destes, seis contribuiram

com a segunda rodada de validacao do instrumento. Um
questionario foi elaborado com o intuito de caracterizar
os participantes do estudo (Tabela 1).

Aversao original do instrumento sofreu alteracoes,
conforme sugestao dos juizes especialistas, as quais
foram acatadas pelas pesquisadoras: no dominio da-
dos sociodemogrdficos, foi incluida a opcdo “outro” no
item 14 (orientacdo sexual). O dominio modo provd-
vel de transmissdo sofreu alteracdes: o nome do item
foi alterado para “transmissao sanguinea”, e foram
acrescentadas as opcdes “uso de drogas injetaveis”,
“tratamento/hemotransfusdo de hemoderivados”,
“transfusdo sanguinea”, “exposicdo ocupacional a san-
gue e materiais bioldgicos por acidente com materiais

perfurocortantes” e “transplante de 6rgio e/ou medula”.

Ainda no dominio sociodemogrdfico, o item 19 (nime-
ro do cadastro de pessoa fisica) foi sugerido e validado
apenas pelos juizes profissionais de saide, em uma
etapa posterior a validacao pelos juizes especialistas

e, por isso, esse item ndo foi validado por esses juizes.

No dominio de crianca exposta, o item 46 (aleita-
mento materno) sofreu alteracdo nas alternativas,
que passaram a conter as seguintes opcoes: “alei-

» o«

tamento materno exclusivo”, “aleitamento materno

n o«

predominante”, “aleitamento materno complementado”,

n o«

“aleitamento materno misto”, “aleitamento de banco de
leite”, “aleitamento por outra pessoa” e “aleitamento
artificial”. Também foi acrescentado o item 47, “tempo
de aleitamento materno”, com as opcdes “menor ou
igual a 3 meses” e “maior do que 3 meses”. No item
48, foi identificada a coleta do material biolégico, san-
guinea, para a realizacao do teste de reacdo em cadeia

da polimerase.

No dominio dados laboratoriais, no item 49 (evidéncia
laboratorial de infeccéo pelo HTLV), nas opcbes 1 e 2, as
informacoes “positivo” e “negativo” foram excluidas. O
titulo do item 50 (tipificacdo do subtipo) foi substituido
por “identificacdo do tipo do virus”. Na opcao 3, a barra
que separava a identificacdo dos tipos HTLV 1/2 pela
letra “€” (HTLV 1 e 2) foi removida.

Epidemiol Serv Saude. 2026:35;e20240668
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Tabela 1. Nameros absolutos (n) e percentuais (%) das variaveis sociodemograficas sobre os juizes profissionais
de saude e especialistas participantes da pesquisa. Natal, 2024 (n=13)

Profissionais de satude Especialistas

Varisveis Primeirarodada Segundarodada Primeirarodada Segundarodada

n % n % n % n %
Faixa etaria (anos)
<30 0 0,0 0 0,0 2 20,0 2 28,6
31-40 4 40 2 333 2 20,0 2 28,6
41-50 5 50 4 66,7 1 10,0 1 14,3
>50 1 10 0 0,0 5 50,0 2 28,6
Sexo
Masculino 2 20,0 2 33,3 3 30,0 1 14,2
Feminino 8 80,0 4 66,6 7 70,0 6 85,7
Profissao
Enfermeiro(a) 8 80,0 5 83,3 0 0,0 0 0,0
Médica infectologista 1 10,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Servidor publico municipal 1 10,0 1 16,6 0 0,0 0 0,0
Médico(a), docente, pesquisador 0 0,0 0 0,0 3 30,0 2 28,5
Estudante de pds-graduacao 0 0,0 0 0,0 2 20,0 1 28,5
Pesquisadora 0 0,0 0 0,0 1 10,0 1 14,2
Professor(a)/docente 0 0,0 0 0,0 3 3,0 2 28,5
Area de atuacio profissional no servico atual (anos)
Ambulatério de infectologia 1 10,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Programa de infecgdes sexualmente transmissiveis 6 60,0 5 83,3 0 0,0 0 0,0
Vigilancia epidemiolégica 3 30,0 1 16,6 1 10,0 0 0,0
Clinica e ensino 0 0,0 0 0,0 5 50,0 3 42,8
Clinica, ensino e pesquisa 0 0,0 0 0,0 2 20,0 2 28,5
Ensino e pesquisa 0 0,0 0 0,0 2 20,0 2 28,5
Tempo de atuacio profissional com o HTLV?(anos)
1-5 0 0,0 0 0,0 2 20,0 2 28,6
6-10 0 0,0 0 0,0 2 20,0 2 28,6
>10 0 0,0 0 0,0 6 60,0 3 42,9
Regiao do Brasil de atuacgao profissional
Norte 3 30,0 2 28,5 2 20,0 2 28,5
Nordeste 5 50,0 2 58,5 5 50,0 3 42,8
Centro-Oeste 1 10,0 1 14,2 0 0,0 0 0,0
Sul 1 10,0 1 14,2 0 0,0 0 0,0
Sudeste 0 0,0 0 0,0 3 30,0 2 28,5
Titulagcdo académica
Especializacdo 5 50,0 3 50,0 0 0,0 0 0,0
Mestrado 5 50,0 3 50,0 4 40,0 3 42,8
Doutorado 0 0,0 0 0,0 3 30,0 3 42,8
Pés-doutorado 0 0,0 0 0,0 3 30,0 1 14,2
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Tabela 1. Continuacao

Profissionais de satide

Especialistas

Primeirarodada Segundarodada Primeirarodada Segundarodada

Variaveis

n % n % n % n %
Possui publicacées sobre o HTLV em periédicos
indexados
Sim 0,0 0 0,0 7 70,0 2 71,4
Nao 0,0 0 0,0 3 30,0 5 28,5
Ja participou de qualificacio (palestras, congressos,
capacitagoes, pesquisas) sobre o HTLV
Sim 7 70,0 3 50,0 0 -b 0 -b
Nao 3 30,0 2 33,3 0 -b 0 -b
Néo recorda 0 0,0 1 16,6 0 -b 0 -b
Tinha conhecimento sobre a inclusio da infeccao por
HTLV na lista nacional de notificacdo compulséria
de doencas, agravos e eventos de Satide Publica, nos
servicos de satide publicos e privados
Sim 9 90,0 6 100,0 0 -b 0 -b
Nao 1 10,0 0 0,0 0 -b 0 -b
A linha de cuidado para HTLV esta implantado no seu
servico atual
Sim 1 10,0 1 16,6 0 -b 0 -b
Nao 6 60,0 3 50,0 0 -b 0 -b
Em andamento 3 30,0 2 33,3 0 -b 0 -b

2HTLV - virus linfotrépico de células T humanas; "Os itens 9, 10 e 11 foram especificamente direcionados aos juizes profissionais de saude, visto que abordam questdes relacionadas ao

HTLV no contexto dos servigos de satde.

O dominio sintomatologia/doencas/infeccoes so-
freu modificacdes no item 52 (doencas/infeccoes
associadas), pois foram acrescentadas as opcdes de
especificar qual/quais doencas/infeccbes associadas
foram identificadas no momento do diagndstico. As
opcdes “leucemia e linfoma de Células T do Adulto”
foram agrupadas em uma Unica alternativa. Também
foi acrescentada a alternativa “outros” para que demais

doencas e infeccdes pudessem ser reportadas.

O dominio evolugdo, item 53 (evolucio do caso),
sofreu alteracdo em todas as alternativas e passaram
a ser: “sem deficiéncia”, “com deficiéncia”, “bito atri-
buivel 3 morbidade associada ao HTLV”, “6bito por

outras causas”, “hospitalizacdo atribuivel 3 morbidade

associada ao HTLV”, “hospitalizacdo atribuivel a outras

causas” e “ignorado”.

Embora o item 53 (evolucdo) tenha apresentado
o coeficiente Kappa de 0,67, abaixo do limiar esta-
belecido (=0,75), na validacao realizada pelos juizes
especialistas, as autoras julgaram que sua relevancia
para o acompanhamento dos casos de infeccdo pelo
HTLV justificava a manutencao no instrumento.

Apobs as alteracoes sugeridas pelos juizes especialis-
tas, o instrumento foi disponibilizado para a segunda
etapa de validacao com os juizes profissionais de salde,
que sugeriram as seguintes modificacdes: no dominio
dados sociodemogrdficos, foram acrescentados os itens
“nimero do Cadastro de Pessoas Fisicas do paciente”,
“regido de saude” e “distrito sanitario”. No dominio
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gestante/parturiente/puérpera, o item niimero da ges-
tante no Sistema de Acompanhamento da Gestante
foi removido, e o item 49 (evidéncia laboratorial do
HTLV) foi renomeado para “evidéncia laboratorial do
diagndstico confirmatorio da infeccdo pelo HTLV”.

No dominio sintomatologia/doenca/infeccdo, foi
acrescentada a opcao “presenca de infecces sexual-
mente transmissiveis. Qual? No instrumento original,
essa informacdo encontrava-se no dominio dados
sociodemogrdficos, notadamente no item de popula-
cOes especiais (diagndstico de infeccdes sexualmente

transmissiveis).

Apos as duas etapas de validacio de contetdo, com
analises estatisticas que indicaram concordancia ao
valor de referéncia adotado (coeficiente Kappaz0,75),
o instrumento foi finalizado com 58 itens, distribuidos
em 10 categorias: dados gerais (1-9); dados sociodemo-
graficos (10-30); provavel modo de transmisséo (31-33);
gestante/puérpera (34-44); crianca exposta (45-48);
dados laboratoriais (49 e 50); sintomatologia/doencas/
infeccoes (51 e 52); evolucdo (53 e 54); observacio
(55); e notificante (56-58) (Tabela 2).

Tabela 2. Coeficientes Kappa (k) dos itens e dos dominios do instrumento validado para notificacdo de casos da
infeccao pelo virus linfotrépico de células T humanas (HTLV). Natal, 2024 (n=62)

Profissionais de saude Especialistas

Questdes Item Dominio Item Dominio
k k k k

Dados gerais

Tipo de notificacao 0,92 1,00

Agravo 1,00 0,95

Data da notificacdo 1,00 1,00

Ndmero da notificacdo 1,00 0,90

Unidade Federativa da notificacao 1,00 0,98 1,00 0,96

Municipio de notificacao 1,00 1,00

Unidade de satide notificadora 1,00 1,00

Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude 0,92 0,83

Data do diagnéstico 1,00 1,00

Dados sociodemograficos

Nome do paciente 1,00 0,92

Data de nascimento 1,00 1,00

Idade 1,00 1,00

Sexo biolégico 1,00 0,95

Orientacao sexual 0,83 0,75

Gestante 1,00 0,90

Raca/cor da pele 1,00 0,95

Escolaridade 1,00 0,95

Numero do cartio do Sistema Unico de Satde 0,90 0,95

Numero do Cadastro de Pessoa Fisica 1,00 0,002

Nome da mae 1,00 0,83

Unidade Federativa de residéncia 1,00 0,95

Municipio de residéncia 1,00 0,97 0,95 0,87

Logradouro 1,00 0,82

Bairro 1,00 0,82

Cadigo de Enderecamento Postal 0,95 0,82
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Tabela 2. Continuacao

Profissionais de satide

Especialistas

Questdes Item Dominio Item Dominio
k k k k

Telefone 1,00 0,82

Zona 0,95 0,95

Pais 1,00 0,95

Ocupacao 1,00 0,83

Recebe algum beneficio do governo 0,82 0,90

Provavel modo de transmissao

Transmissao vertical 0,95 0,95

Transmissao sexual 0,95 0,95 0,90 0,87

Transmissdo sanguinea 0,95 0,75

Gestante/puérpera

Fez/faz pré-natal 0,87 0,83

Unidade Federativa da realizacdo do pré-natal 0,92 0,95

Municipio de realizacao do pré-natal 1,00 0,95

Unidade de realizacido do pré-natal 1,00 0,95

Evidéncia laboratorial do HTLV 1,00 0,82

Unidade Federativa do municipio de realizacdo do parto 1,00 0,93 0,90 0,92

Municipio de realizacio do parto 1,00 0,95

Servico de saude/local de realizacdo do parto 1,00 0,95

Data do parto 1,00 0,95

Tipo de parto 1,00 0,90

Evolucao da gravidez 1,00 0,95

Crianca exposta

Nudmero da Declaracdo de Nascido Vivo 0,92 0,95

Aleitamento materno 0,87 0,90

Tempo de aleitamento materno 0,92 0,92 0,75 0,83

Realizada coleta sanguinea para PCR® 0,92 0,75

Dados laboratoriais

Evidéncia laboratorial de infeccao pelo HTLV 0,87 0,94 0,83 0,81

Identificacao do tipo do virus 1,00 0,75

Sintomatologia/doencas/infeccoes

Sintomatologia 0,92 0,96 0,90 0,84

Doencas/infeccOes associadas 1,00 0,75

Evolucéo

Evolucao do caso 0,95 0,97 0,67¢ 0,84

Data do 6bito 1,00 0,95

Observacgoes

Campo para observacoes 0,95 0,95 0,95 0,95

Notificante

Nome do notificante 1,00 0,95

Funcao 1,00 1,00 0,95 0,93

Assinatura 1,00 0,90

20 item Cadastro de Pessoa Fisica foi sugerido pelos juizes profissionais de satide, depois de a rodada com os juizes especialistas ter sido finalizada; ®PCR - reacdo em cadeia de polimerase;

“Por decisao das autoras, este item foi mantido no questionario.
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Discussao

Os resultados obtidos demonstraram que a metodo-
logia empregada foi eficaz na construcao e validagao de
contetdo do instrumento, evidenciado pelos elevados
indices de concordancia entre os juizes (coeficiente
Kappa=0,75). A validacido permitiu a adequacdo de
diferentes dominios do instrumento, notadamente
os referentes a dados sociodemograficos, modo de
transmissao, exposicao infantil, dados laboratoriais e
evolucao clinica. Aversao final do instrumento contou

com 58 itens distribuidos em 10 dominios.

O numero restrito de juizes especialistas que par-
ticiparam das etapas de validacido do instrumento
constituiu uma limitacido deste estudo. Esse aspecto
se deve, principalmente, 4 escassez de profissionais com
expertise consolidada em HTLV, uma infeccado ainda
negligenciada no cendrio da salde publica. Contudo,
a qualificacao técnica dos juizes assegurou a confia-

bilidade e a profundidade das contribuicdes.

Outra limitacao foi com relacdo a auséncia da analise
semantica do instrumento junto aos profissionais que
realizam as notificacoes, etapa importante para garan-
tir a clareza e a inteligibilidade dos itens e dominios
propostos. A realizacdo dessa fase foi inviabilizada por

restricdes operacionais e de tempo.

Apesar disso, a redacao dos itens e dominios foi cui-
dadosamente elaborada, com base em linguagem clara,
acessivel e apropriada a notificacdo da infeccdo pelo
HTLV, e contou com o respaldo da literatura cientifica
e as contribuicdes dos juizes participantes do estudo.
O instrumento proposto ndo esgota todo o panorama
da notificacado sobre a infeccao pelo HTLV e ndo teve a
intencao de ser definitivo em sua completude. Portanto,
o instrumento est4 sujeito a apreciacdo e a passivel de
adequacdo em consonancia com as novas evidéncias
cientificas e demandas de dados que possam surgir a

medida que a respostas ao HTLV avancam.

A alteracdo proposta no dominio dados sociodemo-
grdficos, notadamente no item “orientacdo sexual”, foi
realizada considerando comportamentos sexuais com
maior vulnerabilidade para infeccdo por HTLV-1 e 2,
particularmente no que se refere a via de transmissao
sexual (18).

A prevaléncia da infeccao por HTLV-1 e 2 em grupos
especificos, a exemplo de homens que fazem sexo com
homens, como travestis e profissionais do sexo, per-
manecia elevada em 2021 (19-20). Foram embasadas
as reformulacdes sugeridas no dominio modo provdvel
de transmissdo, particularmente no que se refere a

» o«

inclusdo de “uso de drogas injetaveis”, “tratamento/

» o«

hemotransfusao de hemoderivados”, “transfusao san-
guinea”, “exposicdo ocupacional a sangue e materiais
biolégicos por acidente com materiais perfurocortan-

tes” e “transplante de 6rgdo e/ou medula” (19-20).

Destaca-se também a relevancia da reformulacao
do dominio crianca exposta, especialmente no que
tange ao aleitamento materno (item 46 e acréscimo
do item 47 sobre o tempo de aleitamento materno).
O aleitamento materno constitui um dos principais
fatores que contribuem para a transmissao vertical do
HTLV. As evidéncias demonstraram que, quanto maior o
tempo de aleitamento, maior o risco de transmissido. No
entanto, o aleitamento materno por mais de trés meses

ja aumenta o risco de transmissao do virus (21-23).

Ainda considerando o dominio crianca exposta, foi
sugerida a inclusdo da realizacdo do teste de reacdo em
cadeia de polimerase como item 48. Entre os métodos
baseados na amplificacdo gendmica, a reacdo em cadeia
de polimerase se destaca com sensibilidade em torno de
70% e a especificidade de 100%, e possui custo menor
quando comparado ao teste soroldgico confirmatério
mais utilizado, o Western blotting (24-26).

No dominio sintomatologia/doencas/infec¢ées, foram
realizadas alteracdes no item 52 (doencas/infeccoes
associadas). No dominio evolucdo, o item 53 (evolucdo
do caso) foi reformulado. Embora a maior parte das
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pessoas que vivem com HTLV permanece assintomati-
ca, alguns individuos desenvolvem doencas associadas
ainfeccao que, em geral, apresentam morbidades gra-
ves e mortalidade (27).

Ainfeccdo pelo HTLV-1 no inicio da vida é um fator
de risco para a ocorréncia de leucemia/linfoma de
células T do adulto, com a probabilidade de desen-
volvimento da doenca de 7% em homens e 3% em
mulheres. Com base na expectativa de vida de 75
anos de idade no Brasil, estima-se que ocorram entre

Conflito de interesses

Nenhum declarado.

Disponibilidade dos dados do artigo

427 e 1.333 casos de leucemia/linfoma de células T
do adulto por ano (28).

A criacdo desse instrumento de notificacdo represen-
ta uma contribuicdo inovadora, oportuna e estratégica
para o fortalecimento da vigilancia epidemioldgica da
infeccdo pelo HTLV, especialmente no contexto da
sua inclusao na lista nacional de notificacdo compul-
sdria. Seu uso podera subsidiar politicas publicas mais
eficazes, favorecer a alocacao de recursos e ampliar
o conhecimento sobre a real magnitude desse agravo

no pais.

Os dados da pesquisa (as tabelas, o instrumento elaborado e o banco de dados) estdo disponiveis no reposi-

torio SciELO Data (29) e no portal eduCapes (30).

Uso de inteligéncia artificial generativa
Nao empregada.
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