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Sindrome da humana deficiéncia adquirida
O que precisa ser combatido:
A mancha feia da ignorancia
Tingindo a palavra intolerancia
N&o existe nada pior em ac¢ao
— A grande sindrome da humana deficiéncia adquirida
E a desinformagéo —
O que precisa ser banido:
O efeito gerado e causado
Pelo preconceito que existe e insiste
Em mostrar a cara dura
Contra o amor:
A verdadeira cura
Para todo e qualquer mal-estar
— A grande sindrome da humana deficiéncia adquirida
E o ddio doado na sala de estar —
(Paulo Sabino)
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RESUMO

A epidemia de HIV/aids teve inicio na década de 1980 e avancou pelo mundo se
constituindo hoje como uma infeccdo que tem grande incidéncia entre as mulheres.
Apesar do progresso no desenvolvimento de medicacGes eficazes para tratamento e
controle da infecgdo pelo HIV, ainda ha um ndmero elevado de novas infec¢Bes e mortes
registrados todos os anos no Brasil. Esta pesquisa foi desenvolvida com objetivo de
conhecer a propor¢do de mulheres vivendo com HIV que abandonam o tratamento apds
acompanhamento pré-natal especializado e as questdes relacionadas a interrupc¢do. Foram
realizados, portanto, dois estudos: uma andlise retrospectiva de dados de mulheres que
iniciaram pré-natal entre 2016 e 2017 em ambulatério especializado de um hospital
publico do municipio do Rio de Janeiro; e um estudo qualitativo de narrativas a partir de
entrevistas com mulheres que compareceram ao mesmo ambulatério entre 2019 e 2020.
O primeiro analisou dados socioecondmicos, comportamentais, obstétricos, clinicos e
laboratoriais utilizando dados do SICLOM e de prontuarios do HFSE. Foram analisados
dados de 454 mulheres, das quais 18% interromperam o uso da medicacdo antirretroviral
apos o final da gestacdo. O uso de drogas ilicitas durante a gestacdo e conhecer o
diagndstico do HIV e ndo estar em uso de ARV quando engravidou foram fatores
associados ao abandono do tratamento apos a gestacdo. O estudo de narrativas partiu da
andlise de entrevistas realizadas com 6 mulheres que interromperam o tratamento apos
uma gestacdo e retornaram ao servico para consultas de puerpério ou pré-natal de uma
nova gestacdo ou consulta de pediatria de algum filho. A analise observou que a vivéncia
de multiplas vulnerabilidades (social, de género e racial) somada a tristeza e ao
isolamento relacionados a soropositividade pode constituir uma situacdo de grande
sofrimento psiquico para mulheres vivendo com HIV que sdo mdes. A partir dos
resultados obtidos, consideramos imprescindivel que os profissionais de salde tenham
formacdo adequada para acolher mulheres vivendo com HIV tanto em servicos
especializados, como na rede bésica de saide. Parte das mulheres soropositivas tém
experiéncia de grande sofrimento e a impossibilidade de acolhé-las em suas
individualidades pode se constituir como mais uma barreira ao tratamento do HIV.

Palavras-chave: gestacdo, HIV, abandono do tratamento, vulnerabilidade social,
sofrimento psiquico, Brasil.



ABSTRACT

The AIDS epidemic began in the 1980s, spread around the world, and is currently an
infection with high incidence among women. Despite progress in developing effective
medications to treat and control HIV infection, the number of new infections every year
is still high in Brazil. This research aimed to determine the proportion of women living
with HIV who abandon treatment after specialized prenatal care and the causes of such
abandonment. Two studies were conducted: first, a retrospective analysis of data on
women who received prenatal care in 2016-2017 at a specialized health clinic at a public
hospital in Rio de Janeiro; and second, a qualitative study of narratives based on
interviews with women who attended the same outpatient clinic in 2019-2020. The first
study analyzed socioeconomic, behavioral, obstetric, clinical and laboratory data using
records from SICLOM and medical charts. Data from 454 women were analyzed, 18%
of whom interrupted treatment after pregnancy. In the narratives study, interviews were
conducted with six women who interrupted treatment after pregnancy but returned to the
hospital for postnatal care, prenatal care for a subsequent pregnancy, or pediatric
appointments for one of their children. The results indicated that the experience of
multiple vulnerabilities (social, gender, racial) in conjunction with sadness and loneliness
related to HIV provoke suffering among women living with HIV who are mothers.
Considering the results of both studies, it is essential that health professionals have
adequate education and training to care for women living with HIV at specialized clinics
as well as in primary care. Women living with HIV may experience considerable
suffering. Healthcare providers who are not attuned to the individual circumstances of
these patients can become another obstacle to HIV treatment.

Keywords: pregnancy, HIV, treatment abandonment, social vulnerability, mental
suffering, Brazil.
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1 APRESENTACAO

A inquietacdo que leva a realizacdo de um estudo na area da salde tem inicio,
muitas vezes, a partir de vivéncias e questdes que surgem de dentro do trabalho em um
servico. Nesse sentido, apresento a trajetdria que me levou a aproximacdo do tema desta
pesquisa.

Pode-se dizer que esta tese €, de certa forma, um registro que comeca com a experiéncia
de cinco anos de trabalho no pré-natal especializado em mulheres vivendo com Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HI1V) de um hospital federal no Rio de Janeiro. N&o se trata,
evidentemente, de um registro cronolégico desse trabalho, tampouco de algo que
pretenda abordar todo o percurso. Mas certamente este texto € consequéncia das
questdes que mais me tocaram durante o trabalho no hospital, de como pude trabalhar o
que ndo conseguia entender e do que tive interesse de estudar mais a fundo. Ao entrar
no doutorado no Programa de Saude da Crianca e da Mulher no Instituto Nacional de
Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF) em 2017,
conheci trabalhos e linhas de estudo importantes do campo da salde coletiva e encontrei

um caminho para discutir as questdes que encontrava no trabalho no hospital.

Apbs a graduacdo em psicologia e 0 mestrado em teoria psicanalitica, adentrar o
campo da saude coletiva é um desafio. Aproximar-me dos conceitos da saude coletiva
sem ceder do meu referencial da psicanalise é em si um trabalho.

Durante a graduagdo em psicologia, desenvolvi um interesse especial pela
psicanalise, 0 que me levou a fazer mestrado em teoria psicanalitica, concluido em 2016.
Em 2015, comecei o trabalho no pré-natal especializado em gestantes vivendo com HIV
em um hospital pablico do Rio de Janeiro. No servico de Doencas Infecciosas e

Parasitarias (DIP) desse hospital, hd um grupo de médicos que, com o apoio financeiro
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de instituicGes nacionais e internacionais, realizam pesquisas para melhorar o tratamento?
da infeccdo pelo HIV e prevencdo de sua transmissdo vertical (materno-fetal), onde
desenvolveram um centro de pesquisa clinica. Isso possibilitou o investimento no servico
e a especializacdo do atendimento as mulheres gestantes vivendo com HIV. A equipe de
salde é composta por médicos (infectologistas, obstetras e pediatras), assistente sociais,
enfermeiros e psicdlogas.

Meu trabalho como psicologa naquele servico é constituido por mais de uma
atividade: acolho as mulheres que chegam ao pré-natal, para conhecé-las e oferecer
atendimento as que precisam de um acompanhamento mais frequente. Além disso, realizo
funcdes relacionadas as pesquisas, como aplicacdo de questionérios nas visitas das
gestantes recrutadas em determinados protocolos e avaliagcdo neuropsicolégica de bebés.
Apesar de realizarmos protocolos de estudos internacionais, hd o incentivo de que
possamos realizar outras pesquisas, uma vez que 0 servico ja tem uma estrutura voltada
para essa atividade (coleta de exames, bancos de dados alimentados sistematicamente) e
recebemos um namero significativo de mulheres gravidas, cerca de 300, todos 0s anos.

Um aspecto do acompanhamento dessas mulheres vivendo com o HIV que sempre
me chamou atencéo é a rotina de que, na maioria dos casos, sejam encaminhadas a outro
servico de saude ap6s o fim da gestacdo. No Rio de Janeiro, a rede de atencao as mulheres
soropositivas que engravidam ou que recebem esse diagnéstico durante o atendimento
pré-natal estd organizada de forma que elas sejam acompanhadas no pré-natal
especializado de determinadas maternidades de referéncia. O acompanhamento pré-natal
e o0 atendimento ao parto sdo realizados nessas maternidades e apOs 0 puerpeério,

geralmente, elas sdo reencaminhadas aos servigos de origem.

1 O objetivo de melhora do tratamento do HIV se refere tanto a qualidade dos medicamentos assim como a
qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV e o controle da epidemia no mundo.
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Apesar do empenho das autoridades de salde para que haja um bom atendimento
as pessoas que vivem com HIV — destacamos o documento Cuidado Integral as Pessoas
que vivem com HIV pela atencdo basica: manual para equipe multiprofissional™ que
incluem orientacdes sobre a importancia do acolhimento, por exemplo — as falas das
mulheres que chegam ao servico especializado muitas vezes relatam situagcdes de
preconceito em servicos na atengédo béasica.

E importante observar que apesar de haver um grande cuidado com as mulheres
durante a gestacdo e nas primeiras semanas de puerpério, até o inicio da realizacao desta
pesquisa, a equipe do pré-natal ainda ndo tinha uma rotina de follow-up para garantir que
a mulher havia sido incluida pelo servico e continuava aderida ao tratamento. Assim, nao
ha dados que indiquem se a mulher efetivamente chegava a unidade de satde para onde
foi encaminhada e como eram a ades&o e a retencdo ao tratamento apés a gestagao. Esse
seguimento é um dos pressupostos dos servigos que realizam a referéncia e contra
referéncia de pacientes que necessitam de acompanhamento eventual em servigos
especializados.

No atendimento das gestantes que estdo chegando ao pré-natal, muitas vezes
encontrei mulheres que ja haviam passado por outras gestacfes depois do diagnostico de
infeccdo pelo HIV (seja no hospital onde eu as atendia ou em outros servigos) e que
abandonaram o tratamento apds o término da gestacdo anterior. Em cada um desses
atendimentos, procurei compreender o que havia acontecido e identificar possiveis
barreiras a continuidade do tratamento apds a gestacdo. O encontro com essa realidade
instigou meu desejo de conhecer a propor¢do de mulheres que sdo acompanhas do pré-
natal especializado onde realizava o trabalho e que abandonam o tratamento apds a
gestacdo, assim como investigar melhor os motivos deste abandono e suas trajetdrias na

convivéncia com o HIV. Esse interesse fez com que eu me langasse na elaboracdo desta
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pesquisa e me inscrevesse no doutorado em Salde da Mulher, da Crianca e do
Adolescente, onde comecei a trabalhar com os professores doutores Marcos Dias e
Claudia Bonan, como orientadores.

E importante ressaltar que, apesar de ter o a apoio da equipe do ambulatério para a
realizacdo desta pesquisa, a sua proposta parte de uma inquietacdo pessoal minha e que
ela ndo esta relacionada a outras pesquisas realizadas no hospital, tampouco a nenhum

interesse de instituigdes que apoiam financeiramente as atividades de pesquisa do centro.
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2 INTRODUCAO

A realizacdo desta pesquisa surgiu a partir da experiéncia pessoal da pesquisadora
principal no trabalho como psicloga em um pré-natal especializado em gestantes
vivendo com HIV e de algumas inquietacbes que surgiram desse trabalho. E bastante
comum que mulheres que ja fizeram acompanhamento pré-natal nesse ou em outros
servicos cheguem ao pré-natal especializado gravidas novamente e relatem terem
abandonado o tratamento ap0s a Ultima gestacdo. Se hd uma organizagdo do fluxo de
tratamento dessa populacdo que inclui 0 acesso gratuito aos medicamentos e a garantia
do acesso ao acompanhamento por especialistas, além de um discurso da equipe que
compde o pré-natal de acolher e orientar sobre a importancia do tratamento, o que
acontece que varias dessas mulheres deixam de se tratar depois da gestacdo?

A pesquisa se desenvolve, portanto, a partir do interesse em conhecer melhor quais
sdo as questdes relacionadas ao abandono do tratamento e que tipo de mudanca no
cuidado dessas mulheres seria possivel realizar no sentido de tentar manter a adesao ao
tratamento depois da gravidez, quando elas sdo encaminhadas a outro servigo. Serd que
poderia haver alguma intervencdo durante o pré-natal ou no processo de encaminhamento
com objetivo de ajuda-las a chegar e se vincular ao outro servigo?

Os marcos tedricos da pesquisa comegcam com uma breve apresentacdo sobre a
histéria da epidemia do HIV/aids (Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida) e das
respostas, no que se refere as politicas publicas. Se em meados da década de 80, a aids
aparece como algo bastante misterioso e que acomete muito mais a popula¢do masculina
do que feminina, observamos que ja no inicio dos anos 2000 o cenéario havia mudado
bastante. A partir desse periodo, os dados mostravam um grande aumento de infecgdo
pelo HIV na populagéo feminina e que isso ndo acontecia apenas nos chamados “grupos

de risco” (conceito fortemente criticado que designava profissionais do sexo e usuarias
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de drogas ilicitas como mais suscetiveis a se contaminar com o virus do HIV) mas entre
mulheres que estavam em relagdes estaveis e donas de casa. A chamada feminizagdo da
epidemia e a melhora na qualidade dos tratamentos tém como consequéncia uma série de
questdes para o enfrentamento do HIV/aids. Homens e mulheres passam a poder fazer
um tratamento com antirretrovirais e ter uma expectativa de vida semelhante a de pessoas
que ndo tém HIV e mulheres passam a poder engravidar de maneira segura, do ponto de
vista da medicina. Segundo Cruz!?, a partir de suas formas de transmisséo e circulagio
do HIV na sociedade, a aids é atualmente uma doenca da familia. Assim, a discussao das
vicissitudes da epidemia do HIV para as experiéncias reprodutivas e de maternidade para
as mulheres soropositivas é também fundamental para esta pesquisa e sera apresentada
Nnos marcos teoricos.

Outro assunto central para o desenvolvimento deste estudo é o abandono ou
interrupcéo do tratamento do HIV. Junto ao conceito de abandono, consideramos também
0 que se compreende por ser 0 seu oposto: a adesdo adequada ao tratamento. Como néo
se trata de uma pesquisa normativa, ndo pretendemos limitar a definicdo de nenhum
desses conceitos. No entanto, é importante passar, ainda que brevemente, pelas
compreensdes mais usuais de cada um deles para que se possa entrar um pouco na
discussao sobre o0 abandono do tratamento do HIV. Apresentarei, portanto, ao longo deste
projeto o resultado de incursdes nas literaturas nacional e internacional sobre abandono e
adesdo ao tratamento.

Os resultados deste projeto constituem de duas partes: um estudo quantitativo
transversal sobre fatores relacionados a interrupcéo do tratamento apos a gestacdo que
apresenta andlises bivariada e multivariada de variaveis clinicas, socioculturais e
comportamentais que compdem um banco de dados de mulheres vivendo com HIV que

fizeram acompanhamento pré-natal especializado no DIP e na Unidade Materno Fetal
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(UMF) do Hospital Federal dos Servidores do Estado (HFSE), tendo como desfecho o
abandono do tratamento apds a gestacdo; e um estudo qualitativo para conhecer de
maneira mais ampla as narrativas de mulheres vivendo com HIV que interromperam o
tratamento apds a gestacdo acompanhada no pré-natal especializado e 0s motivos
associados ao abandono.

Abordamos dois grandes temas que sdo muito frequentes na fala de mulheres
vivendo com HIV gravidas ou puérperas e que apareceram na pesquisa qualitativa:
maternidade e HIV+ e relacdo com os servigos/profissionais de salde.

Considerando a revisdo da literatura, que seré apresentada a seguir, e a experiéncia
em escutar gestantes vivendo com HIV no ambulatério do programa de aids, uma das
hipoteses formuladas no desenvolvimento do projeto desta pesquisa é que a mulher que
abandona o tratamento do HIV poderia estar em uma situagéo de sofrimento psiquico. A
salde coletiva, como um campo multidisciplinar, deve buscar compreender o sofrimento
tendo como referéncia areas que tratam de questdes psiquicas, como a psicologia, a
psiquiatria e a psicanalise.

Quando o projeto desta pesquisa foi elaborado, pretendia-se que os resultados
contribuissem como producdo de conhecimento que pudesse colaborar para a
aproximacdo da meta internacional de que 90% das pessoas vivendo com HIV
conhecessem seu diagndstico e recebessem terapia antirretroviral (TARV)
ininterruptamente e tivessem supresséo viral®l. O Programa Conjunto das Nacdes Unidas
sobre HIV/Aids (UNAIDS) é um programa multinacional que tem como objetivo inspirar
nacdes a alcangarem o objetivo de ndo haver mais nenhuma nova infecgdo, preconceito
nem morte pelo HIV. Em 2014, a UNAIDS apresentou um relatério em uma conferéncia
em Los Angeles que mostrava que seria possivel evitar a infeccao pelo HIV de quase 30

milhdes de pessoas e evitar a morte de aproximadamente 20 milhdes de pessoas caso 0s
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paises que lutam contra a epidemia se comprometessem com a meta 90-90-90. A proposta
dessa meta era fazer com que 90% das pessoas que vivem com HIV tivessem o
diagnostico, 90% delas estivessem em tratamento e 90% delas tivessem supresséo viral
até 20201, O projeto desta tese, apresentado em 2017, se propunha, portanto, a contribuir
para esta meta, que nio foi alcangada. O relatorio recente da UNAIDSI4, de 2020, informa
que apenas 14 paises atingiram o objetivo proposto em 2014 e propfe agora uma nova
meta: que até 2030 o numero de novas infeccBes pelo HIV seja igual a zero. A
possibilidade de contribuir para aproximacéo dessa meta justifica ndo apenas a relevancia
da pesquisa para saude da mulher, como também para salde coletiva.

O texto da tese constitui-se, assim, de uma apresentacdo dos Objetivos principal,
especificos e objeto da pesquisa, seguida do capitulo sobre Marcos Histdricos, Teoricos
e Analiticos que a fundamentam, sendo este dividido em trés subcapitulos.

O primeiro subcapitulo dos marcos teéricos, Uma Breve histéria do HIV/aids e
repostas a epidemia, descreve de maneira sucinta acontecimentos histéricos da epidemia
de aids no Brasil, assim como as respostas a ela que consideramos importantes para
compreender o contexto da infecgdo do HIV e tratamento no pais.

Mulheres vivendo com HIV/aids € constituido por dois itens. O primeiro, A
mulher brasileira que vive com HIV e acessa 0 servi¢o publico de saude, aborda as
situacbes de vulnerabilidade social muitas vezes vivenciadas pelas mulheres
soropositivas que realizam tratamento para o HIV/aids no servigo publico brasileiro —
em sua maioria mulheres pobres e negras. Discutimos, portanto, algumas incidéncias
dessas vulnerabilidades, principalmente quando estdo associadas ao racismo estrutural
presente em institui¢fes de salde e ao estigma relacionado ao HIV.

Maternidade e HIV/aids: a epidemia e seus efeitos na identidade social da

mulher da sequéncia a discussao sobre as vulnerabilidades vivenciadas pelas mulheres
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soropositivas que engravidam, abordando questdes relativas a sexualidade, a
relacionamentos conjugais, & maternidade, a orientagdo de ndo amamentar e a
possibilidade de uma constituicdo de uma identidade social para essas mulheres.

Em Sofrimento e Abandono do Tratamento abordamos a questdo do sofrimento
como algo inerente a vida e que pode ser especialmente acentuado para mulheres vivendo
com HIV grévidas, ou mées, que ndo tém suporte social e enfrentam algumas, ou todas,
as vulnerabilidades sociais discutidas nos subcapitulos anteriores.

O ultimo subcapitulo dos marcos tedricos desta tese é constituido por Uma breve
revisao da literatura, que inclui um levantamento dos assuntos abordados em publicacfes
brasileiras com os termos “HIV” e “maternidade” ¢ outro com os marcadores “HIV” ¢
“abandono”. Além disso, apresentamos uma breve incursdo na literatura internacional,
que dispde de mais publicacBes sobre os temas do vinculo com o tratamento durante e
apos s gestacdo de mulheres soropositivas.

Em seguida, apresentamos os Métodos utilizados nos estudos que compdem esta
pesquisa e uma nota sobre a aprovacdo da mesma no Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
do hospital onde foi realizada.

Uma vez que a tese segue o formato de coletdnea de artigos, o capitulo de resultados
¢ constituido pelos textos de dois artigos que foram produzidos a partir do
desenvolvimento da pesquisa: Treatment dropout after pregnancy: a study of women
living with HIV in Rio de Janeiro (Abandono do Tratamento ap0s a gestacao: um estudo
sobre mulheres vivendo com HIV no Rio de Janeiro — traduco livre)P® — publicado na
revista AIDS Care em abril de 2020, DOI: 10.1080/09540121.2020.1755011 — e
Sofrimento Psiquico, Vulnerabilidades Sociais e Abandono do tratamento: narrativas de

mulheres que interromperam o tratamento do HIV apds a gestacao.
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As Considerag0es Finais retomam os argumentos mais relevantes elaborados na
tese e propdem caminhos que podem contribuir para o vinculo de mulheres mées
soropositivas com os servigos de salde e o tratamento do HIV/aids.

A lista de Referéncias inclui as publicagdes citadas na tese que ndo foram citadas
nos artigos. Por fim, apresentamos os Apéndice A que contém o Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e o Apéndice B, que corresponde a Pauta
Temadtica para entrevistas, ambos utilizados no estudo qualitativo desta pesquisa. Os
Anexos A e B apresentam os pareceres do CEP que autorizaram a realizacéo dos estudos

quantitativo e qualitativo, respectivamente.
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3 OBJETO E OBJETIVOS

3.1 Objeto
O objeto deste estudo € o abandono do tratamento do HIV por mulheres, apos a
gestacao.

3.2 Objetivos

3.2.1 Objetivo Geral

O objetivo geral é analisar fatores associados ao abandono e compreender as
circunstancias sociais, culturais e institucionais que contribuem para a interrupcéo da
terapéutica.

3.2.2 Obijetivos Especificos

Descrever as caracteristicas sociodemogréaficas, obstétricas, clinicas, e
epidemioldgicas das gestantes que fazem acompanhamento no pré-natal especializado do
HFSE;

Identificar fatores associados a interrupcdo do tratamento antirretroviral apos o
parto dessas mulheres vivendo com o HIV/aids nessas mulheres;

Compreender ideias e significados sobre saude, doenca, terapéutica e
medicamentos, no contexto de viver com HIV.

« Compreender a gestdo da vida reprodutiva e a experiéncia de engravidar
e gestar no contexto do HIV e significados atribuidos a transmissdo
vertical.

« Compreender como circunstancias familiares e conjugais e a experiéncia
da maternidade que subjazem as préaticas e as decisdes no que diz respeito

ao tratamento do HIV.
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Analisar relatos de experiéncias com servicos e profissionais de salde,
com enfoque na gestdo da fecundidade, na gestagdo e no puerpério e
compreender como essas relagbes influenciam as préaticas e as decisdes
no que diz respeito a retencdo do tratamento de mulheres vivendo com

HIV.
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4 MARCOS HISTORICOS, TEORICOS E ANALITICOS

4.1 Uma breve historia do HIV/aids e repostas a epidemia

A histéria do HIV/aids no Brasil mostra que o inicio da epidemia, na década de
1980, foi marcado por um momento de desconhecimento, medo, preconceito e
negligéncia dos governos, principalmente federal. Como consequéncia da organizacao e
da cobranca publica da sociedade civil por medidas efetivas para o enfrentamento da
epidemia, a partir de 1985, o Ministério da Saude (MS) comecou a realizar campanhas
com objetivo de informar a populacdo sobre as maneiras de infec¢do e prevencdo da
transmissdo do HIV.

Alguns marcos sobre a historia de politicas pablicas para tratamento do HIV/aids
no Brasil devem ser mencionados para que se possa discutir a possibilidade de acesso de
pessoas vivendo com HIV ao tratamento. A epidemia da aids surgiu no momento em que
0 pais saia de um regime militar, e a promulgacdo da constituicdo de 1988, que
estabeleceu a satide como direito de todos e dever do Estado, e a criacdo do Sistema Unico
de Saude (SUS) tiveram muita importancia para os caminhos que as politicas publicas de
satide tomariam no contexto do HIV/aids!®l.

O crescimento da epidemia da aids pelo mundo, assim como os esfor¢os para
combaté-la sdo uma consequéncia da grande facilidade de circulacdo de pessoas entre 0s
territorios e pela velocidade dos avancos tecnolégicosl’. Jane Galvdo aborda em sua
tesel”! como a epidemia foi construida, principalmente no Brasil. Consideramos a ideia
da autora, que tem como base trabalhos de importantes autores como Richard Parker e
Herbert Daniel, de que assim como houve uma construgdo das respostas a epidemia no
Brasil, houve também uma construgdo da propria epidemia. Essa discussao é importante
porque ela nos afasta da ideia de que a histdria de epidemia pode ser compreendida apenas

a partir de dados epidemiolégicos e avancos nos tratamentos.
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Compreendemos, entdo, que as crencas de uma sociedade e as maneiras como a
populacéo civil e as autoridades respondem a epidemia contribuem também para tracar o
seu caminho. Em 2021, vemos isso acontecer com a epidemia de COVID-19. Um
posicionamento retardado das autoridades sobre formas de contégio e prevencgéo pode ter
consequéncias desastrosas, como vemos hoje, em marco de 2021. A epidemia da aids,
assim como outras, ¢ marcada pelos fantasmas do seu tempo.

Os primeiros anos da epidemia da aids (antes redigia-se AIDS, sigla que hoje
nomeia a doenca e refere-se a Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida) foram
caracterizados pela angustia do desconhecimento sobre as causas relacionadas a infeccéo
e a formas de transmissdo. No inicio da década de 1980, antes mesmo dos primeiros
registros da aids no Brasil, ja chegavam noticias sobre a doenca que era atribuida aos
homens que faziam sexo com homens!® e assim se constituia o0 imaginario preconceituoso
do qual levariamos décadas (quantas serdo?) para nos livrar. As pessoas que adoeciam
encaravam o desamparo da doencga nova, sem tratamento, que foi rapidamente encoberta
por estigmas e julgamentos morais.

Em Historias da aids no Brasil, Lindinalva Laurindo Teodorescu e Paulo Roberto
Teixeiral® retinem e articulam uma série de acontecimentos e relatos que constituem uma
obra fundamental para a compreensao de como se construiu a epidemia de aids no Brasil.
Segundo eles, 0 MS se mostrou resistente a fazer investimentos em uma doenca que
parecia restrita a grupos especificos e acreditava-se que ela ndo traria muitos prejuizos
para a saude da populagdo. Monteiro e Villela™ mencionam a questdo do preconceito
com o0s homens que fazem sexo com homens que esta também presente, de maneira
velada, nessa resisténcia. Francisco Inacio Bastos afirma que, no inicio da epidemia, foi
criada a “fabula dos 4 Hs”[*! (p. 29), que reforcava a crenca de que o adoecimento pela

aids estaria circunscrito a homens homossexuais, haitianos, hemofilicos e usuarios
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heroina injetavel. Bastos explica que isso sempre foi uma maneira falsa de abordar a
doenca, além de bastante preconceituosa, uma vez que ficavam estabelecidos o0s grupos
dos doentes e o dos saudaveis.

Teodorescu e Teixeiral® destacam a importancia da atuacio de ativistas
homossexuais que, diante das noticias que diziam que a aids atingia principalmente esse
grupo, se articularam para reivindicar um posicionamento das autoridades da salde.
Segundo os autores, sem essa atuagdo “as repostas da saiude publica brasileira para o
controle da epidemia provavelmente néo teriam sido t&o precoces!® (p. 51).

Os autores descrevem casos que ilustram a atmosfera de duvidas sobre etiologia e
formas de transmissdo do virus novo na década de 1980 assim como a resisténcia de
grande parte dos profissionais da salde em trabalhar com os pacientes pelo medo da
contaminagdo. As pesquisas sobre o HIV/aids s6 comecam a aparecer de maneira
consistente a partir do final da década de 1980 e os primeiros testes para detectar a
infeccdo pelo o HIV comecaram a ser comercializados a partir de 19855,

Em 1988 tem inicio o Programa Nacional de Aids em &mbito nacional, por meio do
Ministério da Saudel”l. Antes disso, algumas Secretarias Estaduais de Satde haviam
criado programas para gerenciar as estratégias de enfrentamento a doenca — a primeira
foi criada em 1983, em S&o Paulo. Monteiro e Villelal*®! destacam a importancia da
atuacdo da sociedade civil e das Secretarias de Sadde para essa mudanca. Galvaol”! afirma
a importancia do empréstimo do Banco Mundial para a consolidacdo do Programa
Nacional de Aids e para o investimento em tratamento e prevencao do HIV/aids realizado
pelo SUS.

Também em 1988, a zidovudina (AZT), primeira medicacédo eficaz no tratamento

do HIV/aids, passou a ser comercializada, mas ainda havia um debate entre médicos e
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autoridades da saude que ponderavam se seria melhor que o MS arcasse com 0s custos da
medicagdo importada, que era alto, ou investisse na prevencéo da transmissaol®,

Apenas em 1996 foi promulgada a Lei n° 9.313, que declarou obrigatéria a
distribuicéo gratuita de medicamentos para tratamento do HIV/aids para todas as pessoas
vivendo com HIV no Brasil®®, O autor explica que houve uma articulagio de fatores para
que a epidemia da aids tivesse uma resposta no Brasil considerada privilegiada em
comparagdo com outros paises. Segundo Grecol®), uma associacdo de esforgos do
governo, da sociedade civil e da academia teve como consequéncia uma resposta
caracterizada pela luta contra o preconceito, inclusdo e garantia de direitos humanos.
Teodorescu e Teixeiral®l destacam a importancia da atuagio de ativistas para que fosse
iniciada a producdo do AZT no Brasil e que a medicacdo comecasse a ser distribuida pelo
SUS.

Também em 1996, o pesquisador David Ho e seus colaboradores concluiram que a
combinacdo de diferentes medicamentos com acbes complementares em etapas da
multiplicacdo do virus seria eficaz no combate a replicacdo do HIV no organismo e
poderia restituir a imunidade comprometida pela infeccio*. O uso do chamado
“coquetel” trouxe a possibilidade de viver décadas com o virus do HIV e ter expectativa
de vida semelhante & de pessoas que n&o vivem com ele. No entanto, Bastos[**! considera
que ainda é um desafio transformar os avancos cientificos para produzir medicacdes
eficazes para tratar o HIV/aids em uma possibilidade para o tratamento de todos que
precisam deles. Haver tratamento para o HIV/aids ndo garante que ele sera acessivel a
todos, ha ainda iniquidades que impedem que parte das pessoas que precisam do
tratamento possam se beneficiar dele**] — nesta pesquisa abordamos especialmente a

questdo de mulheres pobres. A dificuldade de adeséo ao tratamento que ainda existe para
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parte das pessoas que vivem com HIV e mostra que a disponibilidade da medicacgédo pode
n&o ser suficiente.

A chamada feminizacdo da epidemia, ou 0 aumento da propor¢do do numero de
mulheres infectadas pelo HIV em comparagdo com os homens ao longo da histéria da
doenga, é um aspecto da histdria do HIV/aids no Brasil especialmente importante para
esta pesquisa. Quando o HIV surgiu, na década de 1980, a maioria dos registros de novos
casos se referiam a casos de homens, principalmente jovens e homossexuais™?l. Por isso
e pela fabula dos 4Hs que mencionamos, o tratamento do HIV nos servigos de salde ficou
durante muito tempo bastante associado ao atendimento de pacientes homens.

Nos primeiros anos de epidemia, acreditava-se que as mulheres que seriam
infectadas pelo HIV eram aquelas consideradas de populagdes de risco: profissionais do
sexo e usuarias de drogas. O que a histdria da epidemia mostrou foi um grande aumento
de casos de mulheres em relac@es estaveis e fora do que era considerado grupo de risco
que eram diagnosticadas com HIV. Para caracterizar a populacdo de mulheres brasileiras
infectadas com HIV no momento em que realizaram sua pesquisa, afirmam: “Entre as
mulheres, 57% sdo donas de casa, em todos o0s niveis de escolaridade, na faixa etaria de
20 a 39 anos™*? (p. 210).

Portanto, no inicio da epidemia, havia uma propor¢cdo muito maior de homens
vivendo com HIV em comparacdo com o registro de mulheres: uma mulher para cada
quinze homens em 1985. Nos anos 2000, todavia, a proporcdo ja era de 1,5 homem por
mulherf3l,

Em 1994, os resultados do Protocolo 076['4l assim como de estudos que o
seguiram, mostraram uma diminuic¢do importante (67,5%) da transmissao vertical do HIV
com o uso do AZT durante a gestacdo, no momento do parto e com o0 uso em bebés que

foram expostos ao virust*®l. No entanto, s6 passou a haver um cuidado mais direcionado
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as especificidades de mulheres vivendo com HIV no Brasil a partir de 1997, quando
passou a ser usado 0 AZT na apresentacdo injetavel na prevencao da transmissao vertical
beneficiando especialmente o bebé ao reduzir o risco de infeccdo de cerca de 25% para
cerca de 2%,

No ano 2000, a partir da publicacdo da Portaria n® 993/2000, a notificacdo de casos
de gestantes vivendo com HIV passou a ser compulséria no Brasil. A mesma portaria
também determinou obrigatdria a testagem para o HIV de todas as gestantes durante o
pré-natal com o objetivo de possibilitar diagnosticos precocemente e iniciar terapia
antirretroviral como uma estratégia para prevenir a transmisso vertical™,

A Organizacdo Mundial da Saiude (OMS) iniciou em 2002 uma estratégia global
para prevencdo da transmisséo vertical do HIV, o chamado PMTCT (do inglés Prevention
of Mother-to-Child Transmission)[*®l. Essa estratégia teve como consequéncia o
investimento em pesquisas para desenvolver medicamentos que ndo comprometessem a
salde da mée e do bebé, assim como no investimento em servigos de saude para
assisténcia pré-natal de mulheres vivendo com HIV em diversas regifes do mundo.

Destacamos também o langcamento pelo MS do Plano Integrado de Enfrentamento
de Feminizacdo da Epidemia de aids e outras IST, em 2007, como um marco importante
da historia de politicas publicas para mulheres com HIV. O Plano teve como objetivo a
“promogio da saude sexual e reprodutiva”*®l (p. 7) da mulher brasileira pelo meio da
prevencdo, acesso a diagndstico e tratamento de Infecgdes Sexualmente Transmissiveis
(IST) e aids.

A partir de 2015, a diretriz do Ministério da Satde™ para o cuidado de mulheres
vivendo com HIV passa a indicar a terapia antirretroviral para todas as gestantes e a
utilizacdo da medicagdo apos o parto de forma continuada. A conduta médica habitual

antes dessa diretriz era suspensdo da terapia antirretroviral ap6s o término da gestacao.
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Sé havia prescricdo continua para pessoas que apresentassem sintomas decorrentes da
infecgdo pelo HIV ou queda da imunidade. A chamada estratégia B+ da OMS[?% indica
uso continuo de medicacéo e tem como objetivos melhorar a qualidade de vida da mulher,
assim como reduzir o seu risco de adoecimento e de transmisséo vertical caso ela venha
a ter outras gestacoes*l.

O Boletim Epidemiologico de HIV/aids de 2020 mostra que ha ainda muitos
registros de casos de novas infec¢Oes pelo HIV e aids. Em 2019, foram diagnosticados
41.909 novos casos de infecdo pelo HIV, 37.308 casos de aids registrados e 10.565 casos
de mortes como consequéncia do adoecimento pela aids no Brasil?Yl. Entre 2000 e 2020,
foram notificados 134.328 casos de gestantes vivendo com HIV, sendo 8.312 em 201921,
E importante observar que a notificacdo dos casos de gestacbes em mulheres vivendo
com HIV néo diferencia os novos casos de HIV diagnosticados na gestagéo daqueles em
que ocorrem novas gestagdes em mulheres que j& haviam sido notificadas. Aspectos como
este langcam luz sobre a importancia do aprimoramento do sistema de notificacdo de novos
casos de pessoas vivendo com HIV.

Apesar das limitacdes, dados como os do Boletim Epidemioldgico!! mostram que,
a despeito dos avangos dos esquemas para tratamento antirretroviral, a epidemia do
HIV/aids ainda deve ser uma preocupacdo na agenda de politicas publicas.

A estrutura para cuidado e tratamento de pessoas vivendo com HIV/aids no Brasil
passou por um processo de mudanca na Gltima década. Melo, Maksud e Agostinif??
explicam que antes o acompanhamento dos pacientes era realizado em servigos
especializados com médicos infectologistas, mas desde 2013 teve inicio um movimento
de descentralizacdo da rede publica de saude, que esta em progresso. Pessoas que vivem

com HIV devem fazer tratamento em uma unidade de Atencdo Primaria a Saude (APS)
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proxima a regido de moradia. Essa mudanca traz consequéncias para a pessoa que vive
com HIV que precisam ser consideradas.

O acompanhamento ambulatorial do HIV hoje é realizado principalmente em
unidades de Saude da Familia, por um clinico da familial?®l. O aspecto da territorialidade
traz a presenca do agente de salde, que é uma pessoa que mora na regido e trabalha no
servico de saude. Se, por um lado € interessante a proposta de uma interlocucédo entre o
servico e a comunidade que ele atende, por outro lado, a figura do agente de salde pode
ser percebida como alguém que pode revelar o diagndstico de um paciente para outras
pessoas da comunidade??],

Hé& ainda mudancas recentes nas politicas publicas direcionadas a epidemia do HIV
que precisamos mencionar. Apesar de todas as evidéncias sobre a crescente quantidade
de pessoas infectadas e do alto registro de mortes todos os anos, em 2019, a
disponibilidade do exame de genotipagem se tornou irregular na rede pablica de saude.
Esse exame é importante, pois é usado como uma ferramenta para melhorar as
possibilidades de tratamento e qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV. Essa
mudanca é bastante preocupante e teve como consequéncia a cogitacdo de que isso fosse
0 inicio de uma tentativa de desmonte do programa nacional de combate ao HIV/aids e
hepatites virais pelo governo federal em vigéncia.

Se analisarmos a histéria das respostas a epidemia do HIV/aids como a parte da
construcdo desta no Brasil e como algo que incide diretamente na forma como pessoas
vivendo com HIV experimentam sua inclusdo nas politicas de satde, podemos perceber
a importancia de que a epidemia ndo seja esquecida. Em tempos de COVID-19,
testemunhamos semanalmente o quanto o posicionamento de autoridades politicas e do
campo da satde produzem significados e influenciam como a sociedade constroi uma

doenca. Assim, faco um convite para que nos, pesquisadores no campo do HIV/aids, ndo
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esquecamos a aids e que busquemos compreender os desafios dessa epidemia para além
dos medicamentos.

José Ricardo Ayres e colaboradores!?! discutem como os avangos nas pesquisas
clinicas ndo puderam impedir que a epidemia de aids continuasse em expansdo. A
chamada pauperizagdo da epidemia se refere ao caminho que ela tomou atingindo de
maneira mais acentuada populagdes pobres que ja eram marginalizadas pelas sociedades
em todo 0 mundo®l. Este é também um aspecto central para o tema desta pesquisa e sera

discutido no capitulo a seguir sobre o0 acesso das mulheres a rede publica de salde.

4.2 Mulheres vivendo com HIV/aids
A mulher brasileira que vive com HIV e acessa o servi¢o publico de satde

Ao buscar compreender o0 que esta associado ao abandono do tratamento do HIV
por mulheres ap6s a gestacdo, um dos pontos principais que deve ser considerado € de
que mulher estamos falando. A mulher brasileira, que acessa o servigo publico de satde
é, em sua maioria, pobre e muitas vezes negral®>! — entre os casos de mulheres vivendo
com HIV notificadas entre 2007 e 2020, 54% se declararam negras?l,

Ayres et al.?l abordam a questdo da vulnerabilidade de pessoas que vivem com
HIV em duas perspectivas: uma negativa e uma positiva. A perspectiva que consideram
negativa esta atrelada ao uso de conceitos como grupo de risco ou comportamento de
risco como uma maneira de responsabilizar os grupos mais atingidos pelo HIV/aids por
seu comportamento, que aumentaria a exposicdo a infeccdo. Segundo os autores, a
perspectiva positiva do conceito de vulnerabilidade no contexto do HIV/aids é
compreender que ha grupos que ja eram negligenciados dentro das sociedades antes de

existir o virus e que sdo mais atingidos pela epidemia para, entéo, intervir aumentando o
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acesso dessas pessoas a saude. Esses grupos sdo: “os mais pobres, as mulheres, os
marginalizados, os negros, os jovens”?4l (p. 54).

Essa contextualizacdo é importante porque o racismo, apesar de silenciado, opera
no social, nas instituicBes (inclusive as de satde) e tem efeitos de sofrimento para quem
é vitima dele. Na andlise quantitativa desta pesquisa, cerca de 50% das mulheres se
declararam pretas ou pardas. Devemos ainda considerar que o Brasil tem uma situagédo
grave de racismo estrutural(?®! e pode ser que mulheres que se declaram brancas nio sejam
consideradas como tal por outras pessoas e também sofram discriminagdo. Consideramos
essa possibilidade a partir do que afirma Frantz Fanon!?”! sobre o fendmeno de identificar-
se ao colonizador explorador, que é tido como o ideal numa sociedade racista. E possivel,
assim, que parte das mulheres se declaram como brancas porque desejam se sentir
inseridas no grupo dominante, no entanto isso ndo as protege da possibilidade de
vivenciar discriminacgdes.

Em Racismo Estrutural, Silvio Almeidal® define a questdo do racismo de uma
maneira que precisa ser considerada nos debates sobre 0 acesso as instituicdes de salde e
inclusdo social. Ele parte da constatacdo de que ndo had nenhum marcador bioldgico ou da
natureza que tenha equivaléncia com a noc¢do de raca e que ela é utilizada como um
mecanismo politico para “naturalizar desigualdades e legitimar a segregagdo e o
genocidio”?® (p. 31) de povos marginalizados pela sociedade.

Almeidal?® descreve como o racismo perpassa diferentes instancias do social, como
o Estado, as instituicdes e se torna algo normalizado na estrutura social brasileira. O
chamado racismo estrutural tem consequéncias mais evidentes e observaveis quando é
realizado por um individuo, mas tem incidéncia tdo real e devastadora para suas vitimas

quando se mantém nas instituicdes®l.
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O autor caracteriza o racismo institucional como um funcionamento que se
mantém em alguma institui¢ao e que “confere, ainda que indiretamente, desvantagens e
privilégios com base na raga”?®l (pp. 39-40). Ele explica que, ao perpetuar padroes de
discriminagdo nos mecanismos de instituicdes, o grupo majoritario de uma sociedade
impGe seus interesses politicos e econdmicos e se mantém no podert?e,

Almeidal?® diferencia dois tipos de discriminacdo: a direta e a indireta. A
discriminacdo direta é aquela que na qual h4d uma atitude hostil francamente direcionada
a pessoas de grupos marginalizados; a indireta ndo se trata de um ataque t&o evidente,
mas é um “processo em que a situagdo especifica de grupos minoritarios ¢ ignorada”[?®l
(p. 33). Ou seja, € possivel haver discriminacdo mesmo que ndo haja a intengao de fazé-
la. Uma situacdo que ndo leve em consideragdo a existéncia de diferencgas sociais entre 0s
individuos envolvidos, constitui uma discriminacdo indireta que, assim como a
discriminacdo direta, tem como consequéncia a manutencao das desigualdades sociais.

Sobre o racismo institucional, Almeidal?®! menciona diretamente casos como
escolas, o Estado e instituicBes religiosas e devemos considerar também o contexto da
instituicdo de satde. Em um pais como o Brasil, no qual o racismo tem um funcionamento
estrutural e, principalmente, negado, como afirma Gonzalez!?®!, nio considerar os
mecanismos discriminatérios que perpetuam a pauperizacdo e marginalizacdo da
populacdo negra e a permanéncia de brancos em situacdes de privilégio e poder, inclusive

dentro das instituicdes de saude, seria uma omissdo. Nas palavras de Silvio Almeida:

“O racismo pode ter sua forma alterada pela agdo ou pela omissdao dos poderes
institucionais (...) que podem tanto modificar a atuagdo dos mecanismos
discriminatérios, como também estabelecer novos significados para a raca,
inclusive atribuindo certas vantagens sociais a membros de grupos raciais
historicamente discriminados”[28] (p.41).
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A manutencao que acontece no Brasil de pessoas negras nas classes sociais que tem
menos acesso a escolaridade, emprego e salde se deve a estrutura social brasileira na qual
0 racismo se perpetua de forma continua e cruel. Lélia Gonzalez!?®! aborda o quanto é
dificil para uma mulher negra sair da situacao de pobreza no Brasil.

Para circunscrever vulnerabilidades experimentadas pelas mulheres estudadas nesta
pesquisa, tomamos também como marco tedrico o que diz Lélia Gonzalez sobre a situagdo
da mulher negra no Brasil: “ser negra e mulher no Brasil, repetimos, ¢ ser objeto de tripla
discriminacdo, uma vez que os esteredtipos gerados pelo racismo e pelo sexismo a
colocam no nivel mais alto de opressao”?®! (p. 58).

A autora se serve de conceitos da psicandlise para abordar a situacdo de negac¢éo do
racismo que ha no Brasil. Segundo ela, o racismo passa por um processo andlogo ao
processo psiquico de negacao; o racismo é negado, assim como o sujeito faz com um
pensamento que lhe diz respeito, mas por algum motivo é desagradavel. Segundo
Freud®, a negativa ¢ uma maneira de censurar um conteGido inconsciente que traz
constrangimento ou desconforto para o sujeito. Assim, ao afirmarmos que ndo existe
racismo no Brasil, estamos incluindo o “nao” numa afirmativa com a qual ndo queremos
lidar. Repetimos o discurso de que aqui, no Brasil, todos tém oportunidades iguais, no
entanto o racismo opera na nossa estrutura social e psiquica e perpetua seus efeitos de
opressao e sofrimento.

No final da década de 1990, Vera Paiva falava da sua insatisfacdo com a campanha
que dizia “se vocé ndo se cuidar, a aids vai te pegar”P% (p.53), que como disse
Guimaraest®!! responsabiliza a pessoa que contrai o virus do HIV e, além disso, traz ainda
a dimenséo da penalizacdo pelo mal comportamento. Viver com aids, assume socialmente

um caréter de punicdo desde o surgimento da doenca, na década de 1980.
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No inicio dos anos 2000, Carmen Dora GuimardesP®! publicava sua tese de
doutorado intitulada Aids no feminino e apontava para a escassez de estratégias de
assisténcia as mulheres vivendo com HIV e estudos sobre isso. Naquele momento, ela
abordava questdes centrais para a discussdo da satude da mulher vivendo com HIV que
ainda sdo bastante atuais. Se nos anos 1990 as politicas publicas eram conduzidas no
sentido da responsabilizagdo individual para prevengdo do HIV/aids, “sem que as
diferencas e desigualdades de género e contexto sociocultural”®! (p.67) fossem
considerados, hoje ainda observamos uma situagdo semelhante em contextos em que as
circunstancias de vida e as vulnerabilidades das mulheres vivendo com HIV ndo séo
considerados para pensar estratégias de prevencao e tratamento.

Erving Goffmanl?! parte do conceito grego de estigma que designava “sinais
corporais que procuravam evidenciar alguma coisa de extraordinario ou mau sobre o
status moral de alguém que os apresentava”?l (p. 5) e o utiliza para se referir a
caracteristicas negativas que sdo usadas socialmente para diferenciar aqueles que sdo
considerados “normais” e “saudaveis” dos que ndo sdo e carregam tais caracteristicas. O
estigma ¢ algo, segundo Goffmanl®, utilizado para reforcar desigualdades sociais.

Richard Parker, ao analisar a questdo da discriminacdo de pessoas vivendo com
HIV, considera que o estigma é um processo social, que atua na marginalizacdo ainda
maior de pessoas que ja estavam em situacdo de desigualdade social (por serem de classe
social, raca/etnia, género discriminados) e ficam ainda mais vulneraveis com a
soropositividade. Parker afirma que “o estigma desempenha um papel fundamental na
produgio e na reprodugio das relagdes de poder e controle”® (p. 29).

Monteiro et al.**l analisam a producio académica entre 2005 e 2010 sobre o
estigma relacionado ao tema do HIV no Brasil e afirmam que ha duas perspectivas do

conceito de estigma que se destacam nas publicacOes: a perspectiva que analisa as
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consequéncias do estigma para a subjetividade das pessoas que sao vitimas dele; e aquela
que considera 0s aspectos sociais e politicos que existem para formar e manter os estigmas
como estruturas que perpetuam e aumentam a desigualdade social.

Sobre essas perspectivas, Knauth®! afirma que colocar o foco exclusivamente na
questdo do sofrimento das vitimas do estigma e ndo levar em consideracao as relagdes de
poder, de género, discriminacdo que mantém as desigualdades sociais constitui um
posicionamento que conserva essas desigualdades dentro do campo cientifico.

Nesta pesquisa abordamos o sofrimento que pode ser vivenciado por mulheres,
mées que vivem com HIV, discutimos as situa¢des de vulnerabilidade enfrentadas por
elas e consideramos o estigma da soropositividade como mais uma forma de manté-las

marginalizadas e que incide na possibilidade de tratar ou ndo a infeccdo pelo HIV.

Maternidade e HIV/aids: a epidemia e seus efeitos na identidade social da mulher
A soropositividade tem implicagcOes na vida sexual, reprodutiva e na experiéncia da
maternidade de uma mulher. H& aspectos da experiéncia de viver com HIV que devem
ser considerados para compreendermos questdes da maternidade nesse contexto.
Questdes inerentes a desigualdade de género socialmente construida e mantida em
nossa sociedade afetam as possibilidades de mulheres tanto de se prevenirem da infec¢ao
pelo HIV quanto de planejarem uma gestacdo apos o diagndstico da infec¢do. Regina
Barbosa et al.*] ressaltam que apesar da grande valorizagdo da mulher como potencial
reprodutora pela medicina, muitos profissionais de salde ainda tém dificuldade de
considerar a possibilidade de que uma mulher vivendo com HIV/aids queira planejar uma
gestacdo. A crenca de que isso ndo seria possivel ou ndo seria saudavel impede a
possibilidade de espagos em que a mulher possa falar sobre isso, ser acolhida, informada

e possa planejar a gestacdo da forma que achar mais interessantel®!,
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Em estudo qualitativo realizado com gestantes vivendo com HIV em Porto Alegre,
foi observado que a fala das mulheres retrata a vivéncia da maternidade com a infeccéo
do HIV como uma situagio complexal*”l. Os autores destacaram a necessidade de realizar
muitas fungdes, uso abusivo de drogas, situactes de abandono e violéncia (pelos parceiros

e pela excluséo social comum na realidade de brasileiros pobres).

“Essas questdes estdo relacionadas a identidade de género, a sexualidade, ao
comportamento dos parceiros e a situacdo socioecondmica que reforca a sua
condicdo de opressdo, principalmente num pais como o0 nosso, de tanta
excluséo social.” ¥71 (p. 522)

Daniela Knauth®® analisa as consequéncias da aids para a subjetividade de
mulheres vivendo com HIV e aborda aspectos elementares para a discussao da questao
da maternidade nesse contexto. A soropositividade representa uma ameaca para o status
social das mulheres por ser associada a um comportamento de exposi¢do dos chamados
grupos de risco. No entanto, a gravidez e a maternidade sdo percebidas como uma forma
de reafirmar o lugar social que elas tém, na familia e na comunidade, pois seria como uma
evidéncia de que elas teriam se contaminado pela via mais socialmente aceita, que é
através do parceiro com quem tém relacdo estavel e isso as diferenciaria das pessoas que
teriam se contaminado pelo comportamento de risco, como uso de droga injetavel e a
prostituicdol8l,

Segundo Knauth®l nesse contexto, a questio do HIV torna-se secundaria na vida
dessas mulheres. Apesar de ter um aspecto positivo, pois a maternidade traz o sentimento
de alegria relacionada a nova vida, que se contrapde ao diagndstico da doenca sem cura,
esquecer do HIV pode ser preocupante se isso afastar a mulher do tratamento. Além disso,

a necessidade de assumir o papel de “boa esposa”, que tem filhos e fica ao lado do marido
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pode representar um peso para parte das mulheres, pois, em muitos casos, elas sabem que
foi o marido quem a transmitiu o HIV, provavelmente por ter tido relagdes extraconjugais.

A (re)constituicdo da identidade social como mae, esposa e filha (algumas mulheres
experimentam uma aproximacéo de seus pais e familiares ao se tornarem mées), segundo
Knauth®® é muito importante para que elas possam enfrentar a questio do HIV. Nesse
sentido, as mulheres que tém menos suporte social, pois se separaram dos parceiros ou
porque se afastaram da familia podem ter mais dificuldade para lidar com a
soropositividade e seguir o tratamento. A autora afirma que para estas mulheres “a aids
se apresenta de forma mais dramatica”®®! (p. 131).

Knauth®® observa que as imposicdes geradas pela soropositividade sdo percebidas,
pelas mulheres do seu estudo, como mais penosas do que a infeccdo em si. SituacOes
como julgamentos de profissionais de salde pela gravidez, insisténcia da recomendagao
do uso de preservativo com 0s parceiros estaveis e perguntas sobre porque ndo estdo
amamentando sdo apontadas como constrangedoras e ameagam, mais uma vez, o lugar
social que foi conquistado pelas mulheres apesar da soropositividadel*®l,

Uma questdo importante atravessada pelas mulheres que vivem com HIV e tém
filhos é contraindicacdo da amamentacdo de seus bebés. A impossibilidade de amamentar
é algo que representa um motivo de sofrimento para muitas mulheres vivendo com HIV.
No Brasil, ha forte incentivo a amamentacdo, que é enaltecida inclusive em campanhas
publicas de satde. Apesar das vantagens dessa pratica para as criancas que podem receber
o leite materno, é preciso analisar que tipo de incidéncia a énfase de que ndo ha
alimentacdo melhor para o bebé do que o leite da mée traz para mulheres vivendo com
HIVEE, Este é um aspecto observado pela autora que também chama atencéo no trabalho
no pré-natal especializado, onde nédo é raro ouvir de mulheres vivendo com HIV que esse

€ um dos motivos de maior sofrimento durante a gestacao e no pos-parto. N&o foi possivel
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fazer uma analise mais aprofundada sobre isso nesta pesquisa, possivelmente devido ao
namero reduzido de entrevistas realizadas. No entanto, enfatizamos a necessidade de que
a questdo da incidéncia das propagandas incentivando amamentacdo exclusiva sobre
mulheres vivendo com HIV seja mais explorada.

Outro aspecto mencionado por Knauth como um constrangimento imposto pela
soropositividade é a questdo da recomendacdo do uso de preservativo. Ao abordar
questdes de poder, género e sexualidade no contexto do HIV/aids, Regina Barbosal*®
afirma que apesar de o crescimento do debate sobre os direitos de escolha da mulher sobre
sua vida sexual e formas de prevencédo de IST, falar sobre o uso de preservativo ainda é
algo sensivel para parte delas. Segundo a autora, discutir o risco do HIV no contexto de
um relacionamento monogamico inclui a possibilidade de que o outro possa, em algum
momento, ser infiel. Essa perspectiva deve ser considerada, pois muitas das mulheres
vivendo com HIV que engravidam, se contaminam em contextos semelhantes a esse:
estavam em um relacionamento estavel e a infeccdo veio através do marido. Assim, ao
abordarmos o abandono do tratamento do HIV, devemos considerar que a mulher que
vivencia uma situacdo como essa, além de todas as situacBes que enfrenta pelo
diagndstico e tratamento, pode sofrer por questdes relacionadas a vida conjugal.

Ao abordar a prevencdo do HIV como um desafio para os servicos de saude, Wilza
Villela* discute questdes de género e indaga se seria possivel que os profissionais de
salde nao fizessem atribuicbes estereotipadas sobre a sexualidade das pessoas que
atendem se eles vivenciam em suas préprias vidas questdes pessoais dentro dos mesmos
esteredtipos. Essa é uma questdo central para a questdo do HIV/aids nos servicos de
salde.

No final da década de 1990, Villela afirmava algo que em 2021 ndo é possivel

afirmar que tenha se alterado:
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“valores como submissdo e repressdo da sexualidade, para as mulheres, e
impulsividade sexual, para os homens, estando profundamente enraizados no
imaginério, sdo constitutivos da subjetividade de muitos homens e mulheres,
leigos e profissionais de satide” *° (p. 205).

Em sua tese de doutorado sobre mulheres jovens vivendo com HIV, Daniely
Sciarottal! aborda a quest&o do julgamento moral que atinge mulheres e sua sexualidade,
originado numa perspectiva religiosa. O mito cristdo de que Adéo e Eva teriam sido
expulsos do paraiso por causa de um pecado da mulher perpetua crengas sobre o
comportamento das mulheres até hoje. Apesar da atualizagdo do que é considerado
pecado e dos meios de punicio, Sciarottal*!! argumenta que as mulheres ainda sofrem as
consequéncias do julgamento moralizante.

Segundo Villela® os profissionais de salide parecem n&o se dar conta de que a
maneira como lidam com as questdes relacionadas a sexualidade — incluimos as questdes
relativas a maternidade — das pacientes sdo parte da construcao imaginaria dessas mesmas
questdes.

Cruz et al.*? consideram que o estigma relacionado ao HIV/aids é um fendmeno
complexo e que para enfrenté-lo, é necessario um olhar que vé além do biomédico. Para
isso, os profissionais de saude que atendem pessoas vivendo com HIV devem ter uma
formagdo abrangente e inclusiva, considerando a “dimensdo historica, cultural,
socioecondmica e politica da epidemia”*? (p. 2660).

A possibilidade de resposta que uma mulher vivendo com HIV pode dar no
enfrentamento da doenca estd também relacionada a como ela € recebida e tratada no
servico de salde. Nesse sentido, Villela aponta a importancia do conceito de
vulnerabilidade que oferece um olhar mais interessante que a ideia de grupo de risco. Ela

I3

afirma que a vulnerabilidade ¢ “efeito de mutua potencializa¢do de fatores de diferentes



39

ordens — individuais, sociais, politicos e programaticos”“? (p. 207) e ressaltamos aqui a
questdo da cor da pele que precisa ser considerada, como discutimos no tépico anterior.
A ideia de vulnerabilidade € importante pois inclui a responsabilidade do Estado
em reduzir ou manter as desigualdades sociais que s&o refletidas nos processos de salde
e doenca e retira a énfase da responsabilidade individual do diagndstico ou adoecimento.
Ayres e al.l) ao abordar a questdo da vulnerabilidade ao HIV/aids, afirmam a
importancia da combinacdo de metodologias quantitativa, que traz um olhar mais
generalizado, e qualitativa que possibilita o que eles chamam de “fineza interpretativa”
para uma avaliacdo mais abrangente de possiveis intervencdes na satde publica. Segundo
eles, langar um olhar mais amplo sobre as vulnerabilidades ndo é desconsiderar dados
epidemioldgicos que descrevem grupos de risco, mas compreender que hé outros fatores
associados a possibilidade de que alguns grupos sejam mais vulneraveis ao HIV/aids,

como as desigualdades sociais.

4.3 Sofrimento e Abandono do Tratamento

O projeto desta pesquisa partiu da pergunta sobre os fatores socioeconémicos,
culturais, psicologicos e institucionais relacionados ao abandono do tratamento apés a
gestacdo. A hipotese que nos propusemos a explorar, em uma perspectiva interdisciplinar,
é a da existéncia de uma realidade silenciada e invisibilizada de sofrimento psiquico, com
maultiplas ressonancias, e discutir as maneiras como esta pode afetar as trajetorias das
mulheres vivendo com HIV/aids, destacadamente, suas decisOes e atitudes em relagdo ao
tratamento apOs a gestacdo. Neste subcapitulo, abordaremos, portanto, a questdo do
sofrimento psiquico (que teve destaque na andlise das entrevistas, como discutimos no
Artigo 2), que ¢é situacdo vivenciada por mulheres soropositivas que consideramos estar

associada ao abandono do tratamento.
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Priorizamos pautar nossos referenciais para discussdo dos resultados encontrados
nos estudos que compdem a tese, assim como daquilo que observamos na experiéncia de
atender e escutar mulheres vivendo com HIV, naqueles com perspectiva social e
antropoldgica. No entanto, consideramos que a psicanalise tem uma compreensdo sobre
0 mal-estar e sobre o uso de substancias entorpecentes que pode contribuir para a
discussdo sobre sofrimento e abandono do tratamento. Abordaremos, portanto, o que
afirma Freud sobre o mal-estar, para entdo articular sua perspectiva com autores da satde
coletiva e antropologia.

Em seu trabalho Mal-estar na Civilizagdo, Freud®’ descreve trés fontes principais
para o sofrimento humano: a forca da natureza, que pode causar tragédias com grandes
consequéncias nas vidas de sociedades e sujeitos; a fragilidade do corpo; e as limitagdes
impostas pelo processo civilizatorio. Sobre as duas primeiras fontes de sofrimento, é
evidente que de 1930 até o presente houve grande desenvolvimento de tecnologias para
prever desastres naturais e para prolongar a vida, no entanto isso nao livra o ser humano
da impoténcia diante da natureza e tampouco do adoecimento cronico.

Ao longo de sua obra, Freud expde sua compreensao de que a vida é em si algo que
contém sofrimento. Em 1930, ele afirma: “A vida, tal como nos coube, é muito dificil
para nds, traz demasiadas dores, decepc¢des, tarefas insollveis. Para suportd-la ndo
podemos dispensar paliativos”3 (p. 28). Ele explica, portanto, que existem maneiras
para lidar com essas dificuldades: o que ele chama de diversGes poderosas, as
gratificagcOes substitutivas e a intoxicagdo. Sublinhamos a questdo da intoxicacdo que se
destaca nesta pesquisa uma vez que uma das variaveis associadas ao abandono do
tratamento na andlise quantitativa foi relatar uso de drogas ilicitas durante a gestacao
(como descrevemos no Artigo 1, apresentado nos Resultados desta tese) e 0 uso de drogas

tambeém foi algo que chamou atencéo na andlise das narrativas do segundo estudo.
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Sobre 0 uso de drogas, ressaltamos que o compreendemos como um sintoma,
considerando que a psicanalise (Freud e Lacan) formula que sintoma é um trabalho do
sujeito para conseguir lidar com algo que ¢ dificil e implacavel™l. Consideramos,
portanto, o uso da droga como um indicio de que a mulher que recorre ao entorpecimento
pode estar sofrendo. Jean Pierre Lebrun se refere a droga como algo que “alivia a dor de
existir, essa dor da disparidade, do encontro da dissimetria e, portanto, do impossivel e
da decepgido incluida nas coisas humanas”*®l. Marcar esta perspectiva é importante,
porque ela se contrapBe a ideia, muitas vezes reproduzida no senso comum, de que as
mulheres abandonariam o tratamento porque usam drogas. Esse se constitui como mais
um julgamento moral que recai sobre as mulheres vivendo com HIV que tém dificuldade
em se vincular ao tratamento.

Assim como Freud™ e Lebrun[®!, Le Breton*®! também considera a vida como
algo que é em si dificil e que a dor ¢ inerente a ela. Em Antropologia da dor*®!, o autor
aborda a dor e a doenca como construgdes culturais interpretadas pelo sujeito. Ele
compreende 0 corpo como uma estrutura simbdlica, sobre a qual a dor incide também de
maneira simbdlica. Isso ndo quer dizer que a dor ndo tenha uma existéncia real, mas que
sua construcdo e a vivéncia subjetiva dela ndo correspondem apenas a uma resposta
bioldgica e objetiva a um estimulo. A dor que uma pessoa sente é algo que se produz a
partir dos componentes culturais que circunscrevem uma situacdo ou doenca e da
experiéncia gue essa pessoa pode ter a partir desses componentes e de sua rede de relacdes
simbdlicas com o corpo e a situagao vivida.

Pessoas de diferentes culturas tem experiéncias de dor e adoecimento diferentes e
pessoas de uma mesma cultura também podem ter respostas diferentes, apesar de
compartilharem crencas sobre aquela situagdo. Czeresnia e colaboradores*” discutem a

distancia que existe entre uma compreensao conceitual sobre uma determinada doenga e
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a maneira que a pessoa que esta doente a vivencia. Se a producdo de conhecimento exige
objetividade para a descri¢gdo dos fendmenos relacionados a enfermidade, a experiéncia
de quem adoece é essencialmente subjetiva.

Essa compreensdo traz aspectos fundamentais para a discussao da possibilidade de
vinculo com o tratamento de uma mulher vivendo com HIV gravida ou mae. Se a relagdo
com o corpo e a dor ndo é algo objetivo, mas que perpassa as crencas do meio social e a
subjetividade de quem softre, isso, por si sO, implica a necessidade de um olhar mais amplo
do profissional de satde que atende essas mulheres. Se o integrante da equipe de salde
atender a mulher vivendo com HIV com a expectativa de que ela responda as prescri¢oes
de tratamento de acordo com suas préprias referéncias culturais, ele ndo poderé perceber
as dificuldades relacionadas ao diagndstico e ao tratamento para aquela mulher.

Além disso, Czeresnia e colaboradores*’! afirmam que “ndo ha como negar a
existéncia de um mal-estar que escapa a toda e qualquer possibilidade de reconhecimento
por outrem”*" (p. 16). H4, portanto uma dimensé&o da dor que s6 pode ser vivenciada
como tal pelo sujeito que a sente e a impossibilidade de reconhecimento pelo outro de
que o sofrimento existe aumenta ainda mais a soliddo e a dor daquele que padece.
Segundo Le Breton!*®!, quando um paciente percebe na equipe de saide uma atitude de
incompreensdo em relagdo ao sofrimento que esta vivenciando, ele pode entrar em um
quadro de depressdo com consequéncias como abuso de alcool ou suicidio — ressaltamos,
neste ponto, a compreensao do autor sobre o uso da droga (o alcool, nesse caso) como um
recurso para lidar com o sofrimento, acompanhando a formulagio de Freud®! referida
anteriormente. Por outro lado, “se o doente se sente existir nos olhos e nos gestos dos
médicos, cercado por sua qualidade de presenca, ele se mantém como ator de

existéncia”*®! (p. 229).
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Um aspecto da cultura contemporanea que é importante no contexto que estamos
abordando é a auséncia de lugar para o sofrimento. Estamos na sociedade do consumo,
caracterizada pela busca por solugdes para que se possa evitar qualquer tipo de mal-estar.
A medicina se serve, mais do que nunca, do crescente nimero de analgésicos que vem
silenciar as dores do corpo e da mente. Nesse sentido, Le Breton[*®! afirma que no olhar
médico contemporaneo, ndo ha espaco para dor. Em consonancia com esse olhar médico,
ha a preferéncia do paciente em ndo falar do seu sofrimento por medo ndo ser
compreendido®l, Uma vez que a experiéncia de ndo ter sua dor reconhecida pelo
profissional de salde aumenta a sensa¢do de soliddo e sofrimento, prefere-se silenciar.

Knauth®® afirma que o siléncio é umas das estratégias usadas pelas mulheres
vivendo com HIV. Considerando todas dificuldades vivenciadas por essas mulheres
(como o julgamento moral do diagndéstico e todos os constrangimentos abordados no
topico anterior) elas preferem contar para um nimero minimo de pessoas sobre a
soropositividade. E mesmo com essas pessoas que sabem sobre o HIV, muitas vezes o
parceiro, elas preferem ndo falar sobre o0 assunto para ndo tocar em questdes que podem
ser sensiveis para o relacionamento. Knauth®® afirma, assim, que o lugar onde a mulher
pode falar sobre as questdes relacionadas ao HIV é exclusivamente o servigo de salde,
“fora do ambiente médico, tudo se passa como se a aids ndo existisse” B8 (p. 126).
Questionamos 0 que acontece, entdo, se dentro de contexto de muito constrangimento e
soliddo, a mulher chega ao servico de salde e ndo tem sua dor legitimada pela equipe de
salde.

O banco de dados utilizado na analise quantitativa desta pesquisa ndo dispde de
informagdes sobre a existéncia de uma rede de apoio emocional em relagéo a vivéncia da
soropositividade e maternidade para as mulheres que foram incluidas. A literatura sobre

HIV mostra a importancia do apoio da familia e do parceiro para que a mulher vivendo
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com HIV possa passar pela gestacdo de maneira menos conturbada e vivenciar
sentimentos positivos em relagdo & maternidade quando o bebé nasce.#1A49IS0ISI52]53]

A escuta de gestantes vivendo com HIV pode abrir um espaco para que elas falem
de experiéncias em outros servigos e ndo é raro que alguma delas relate uma situacdo na
qual se sentiu maltratada e/ou discriminada por algum profissional de satde quando disse
que estava gravida. Parece haver ainda muita desinformacédo e preconceito em torno da
soropositividade entre profissionais de salde, principalmente os de unidades que nao séo
especializadas no atendimento de pessoas vivendo com HIV. Villela e Barbosa afirmam
que é importante que sejam desenvolvidas tanto intervencGes mais individualizadas,
assim como mais abrangentes, com o objetivo de diminuir “desigualdades sociais e de
género”P¥ (p. 94).

Sobre a questdo do julgamento moral atribuido a infec¢do do HIV, nos remetemos
a histdria das doencas na sociedade ocidental. A atribui¢do da peste a um castigo de Deus
é algo que atravessa a historia da humanidade!®. Le Breton[*®! aborda como a doenca e o
sofrimento sdo atrelados ao mau comportamento nos textos biblicos. Em diversas
historias narradas no antigo testamento, o adoecimento de uma pessoa ou de todo um
povo representa a puni¢do de um pecado, como as dez pragas que assolaram o Egito que
foram o castigo pela manutencdo da escraviddo do povo israelita™®. Timerman e
Magalhdes afirmam que “como todas as doengas graves, contagiosas e incuraveis da
historia, a aids foi vista, no comego, como castigo moral”®® (p. 22).

Susan Sontag™® apresenta discussdes fundamentais sobre como doengas como o
cancer, a tuberculose, a sifilis e a aids eram compreendidas culturalmente em seus dois
ensaios Doenca como metafora (1977) e Aids e suas Metéforas (1988). Apesar de afirmar
que acredita que a doenga ndo seja uma metéfora, chamando atengéo para a dimenséo real

vivida pela pessoa que esta doente, Sontag descreve como a compreensdo do discurso
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médico de cada época sobre uma doenca a transforma com muita facilidade em uma
metafora utilizada para qualificar outros acontecimentos como catastréficos e malignos.

No segundo ensaio, a autora sublinha a comparagdo comum entre epidemias e um
inimigo de guerra, que chega ao territorio de uma sociedade e contra o qual deve-se travar
uma batalha. Neste livro ela explica que no anterior, no qual fala sobre as metéforas
associadas principalmente a tuberculose e ao cancer, ela escrevia com o objetivo de ajudar
pessoas que, como ela, sofriam de cancer a se livrarem de mitos associados a doenca que
fazem quem recebe o diagndstico achar que aquilo se deve a “uma maldi¢ao, um castigo,
uma vergonha”®® (p. 88). Nessa introducéo, ela explica que, passados dez anos do ensaio
anterior, a aids passava a ocupar o lugar de doenca estigmatizadora e assustadora, da qual
toda sociedade precisa de uma.

A abordagem das metéforas associadas a aids e da ideia de que a infecgéo pelo HIV
€ uma punicdo ou uma consequéncia de um comportamento pecaminoso € importante
para a discussdo proposta nesta pesquisa, porque viver com HIV/aids ainda esta
fortemente atrelado ao medo e ao sentimento de culpa para muitas mulheres. N&o se pode
esperar que nada tenha mudado entre 1989 e 2021, inclusive porque hoje vivemos uma
epidemia global causada por outro virus que ocupa o lugar de infeccdo mais temerosa de
nosso tempo. No entanto, € importante notar que muitas das crencas relacionadas a
infeccdo do HIV permaneceram, apesar do medo relacionado a ela ter diminuido de
maneira até preocupante, diante do crescente nimero de casos?Y.

A ideia de que a infeccdo pelo HIV leva necessariamente a morte, 0 que muitas
vezes acontecia antes de existirem as opgOes de tratamento das quais falamos no inicio
deste capitulo, ainda assusta muitas pessoas vivendo com HIV e seus familiares.
Preconceitos que surgiram no inicio da epidemia, dos quais fala Sontag!®®!, também

mantém no senso comum crengas sobre o tipo de comportamento da pessoa que pode se
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infectar com o virus da aids (comportamento promiscuo ou uso de drogas) e perpassam 0
olhar dos familiares, amigos, das proprias pessoas que vivem com HIV, assim como o de
profissionais de salde. Apesar da feminizagdo da epidemia, da qual falamos
anteriormente, ainda existe a crenca de que mulheres soropositivas para o HIV devem ser
responsabilizadas pela sua contaminagéo, o que pode ter como consequéncia sentimento
de culpa e sofrimento.

Além disso, como mencionamos anteriormente, 0 nimero de mortes por HIV/aids
ainda é muito elevado no Brasil, apesar da disponibilizacdo gratuita de medicamento pelo
SUS. Se estamos vendo nossas mulheres soropositivas para o HIV abandonarem o
tratamento, ndo podemos descansar com base no argumento de que o tratamento para o
HIV/aids no Brasil é universal.

Sublinhamos, portanto, a importancia do acolhimento dos profissionais de salde as
mulheres vivendo com HIV como um facilitador do vinculo com o tratamento.
Considerando que essas mulheres muitas vezes vivenciam situagdes de multiplas
vulnerabilidades sociais, como as mencionadas anteriormente, somadas a dificuldade
associada ao diagndstico de infeccdo do HIV, que ainda ndo tem cura e é carregada de

julgamentos morais, € possivel que algumas delas vivenciem grande sofrimento psiquico.

4.4 Uma breve revisao da literatura

Maternidade e HIV

Com o objetivo de conhecer as publicacdes brasileiras sobre o contexto da
maternidade para mulheres vivendo com HIV, foi realizado, em 2019, um levantamento
bibliografico na Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e buscas livres no Google Académico
com as palavras-chave “HIV” e “maternidade”, usadas combinadamente, com o filtro

Brasil como assunto (na BVS). Foram encontradas 57 publica¢fes na BVS e selecionados
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18 trabalhos no Google Académico. O texto integral de uma publicacdo ndo foi
encontrado, 12 publica¢Ges foram excluidas por repeticéo e 41 porque ndo tinham relacéo
com o tema da pesquisa. Totalizando, portanto, 22 publicacfes sobre maternidade e
mulheres soropositivas para o HIV no Brasil que foram consideradas referéncias
importantes para esta pesquisa.

Nesses textos selecionados, a primeira questao a ser destacada é a problematizacdo
que aparece em muitos artigos sobre vulnerabilidades, género e infeccdo pelo HIV.
Assim como Wilza Villela e Regina Barbosal*®14%4 outros autores discutem como
desigualdades de género estéo relacionadas ao aumento de infeccdes de mulheres pelo
HIV, uma vez que em muitos contextos culturais as mulheres ainda ndo tém condiges de
fazer suas proprias escolhas em relacio a sexualidade 8571581,

Outro tema que aparece nas publicacdes é a dificuldade de muitos profissionais de
salde em acolher a mulher vivendo com HIV que esta gravida. As crengas sobre
moralidade e sexualidade dos profissionais de satde podem influenciar a sua relacdo com
as mulheres gravidas que vivem com HIVPI Diversos autores consideram a gestagio
de uma mulher vivendo com HIV uma situacdo complexa, pois envolve uma série de
sentimentos e afirmam que é fundamental que os profissionais de salde estejam atentos
para o seu papel nesse contexto®IB7I6L62] - A possibilidade de que os pacientes possam
se sentir acolhidos pela equipe afeta sua relacdo com o tratamento prescrito e com o
servico de satde. Alguns estudos ressaltam a importancia de que os profissionais de salude
gue atendem pessoas vivendo com HIV sejam formados e sensibilizados para considerar
que a infeccdo do HIV pode ter forte impacto na vida dos pacientes e possam acolhé-
I 0S[53] [63][64] )

Como j& mencionamos, a gestagdo para uma mulher que vive com HIV pode ser

vivenciada com dificuldade, pois ha uma série de sentimentos envolvidos nessa
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experiéncia. Sobre o tema da gestacdo e HIV, Galvao, Cunha e Limal®®l observaram que
aspectos como falta de apoio da familia, estigma, preconceito, medo da morte e da
infeccdo do bebé sdo fatores que tém consequéncias negativas na qualidade de vida de
mulheres vivendo com HIV que passam por uma gestacdo. Alguns autores chamam
especial atencdo para o impacto psicoldgico negativo e sentimento de tristeza que o
diagnostico do HIV pode ter[1E2I65186] - Santos et al.!®”], por outro lado, observaram que
a experiéncia da gravidez pode ser associada a salde e a “sentir-se viva” para mulheres
com HIV.

Faria e Piccinini® descreveram a vivéncia de um sentimento ambiguo no contexto
da maternidade e HIV: alegria pela gestacéo e tristeza pela realidade da infeccéo pelo
virus. Em uma revisdo da literatura sobre HIV e maternidade, Levandowski et al.[% e
ressaltam a importancia de que haja uma intervencdo de suporte psicol6gico para
mulheres que vivenciam a gestacao e a infec¢do do HIV. A questdo da recomendacéo de
ndo amamentar o bebé também é apontada pelos autores como um dos aspectos que pode
gerar mais frustragcdo nesse contexto. Muitas mulheres que ndo revelam sua condigéo de
soropositivas para o HIV ficam muito preocupadas em como poderdo justificar para
familiares e amigos o fato de n&o estarem amamentando seus filhos.

Muitos trabalhos fazem referéncia a importancia do apoio da familia para a
mulher que vive com HIV e passa por uma gestacao 84910501 SUI521058168] Emy ym estudo
sobre maternidade e HIV realizado com gestantes soropositivas para o HIV em Porto
Alegre, foi constatado que a falta de apoio da familia apareceu no relato de todas as
participantes da pesquisal“e.

Assim como Knauth8, outros autores observam a questao do siléncio sobre o HIV
e afirmam que, com medo de sofrer preconceito, muitas mulheres preferem ocultar a

infeccaol8I33I8 Outro aspecto ao qual Knauth®® se refere é a dificuldade que algumas
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mulheres tém de acreditar na existéncia da infecgdo, uma vez que ndo apresentam nenhum
sintoma. Esse fenémeno também é abordado por Preussler e Eidt[®2],

Outro tema central para esta pesquisa, que aparece em muitos trabalhos sobre
maternidade e HIV, é a questdo da transmisséo vertical. A possibilidade de transmisséo
da infeccdo do HIV para o bebé é algo que assombra as mulheres gravidas e puérperas
vivendo com HIV, alguns autores destacam o tema da preocupacao com a satde do filho
como algo frequente no contexto de maternidade e HI\/P2153166],

O medo da infec¢do ou da morte do bebé e o medo da prépria morte também foram
sentimentos identificados pelos autores!“®l. Preussler e Eidt!® se referem a experiéncia
de muito sofrimento envolvido desde 0 momento do diagnostico até o0 momento em que
0 bebé nasce e precisa tomar uma medicagao profilatica.

Segundo Eid et al.%®l ha uma expectativa social de que mulheres jovens tenham
filhos, mas na situacdo do HIV isso é diferente uma vez que existe o risco de infec¢do do
bebé. Nestes casos, se manifestam os preconceitos dos profissionais de satde que muitas
vezes consideram que essas mulheres ndo deveriam engravidar, seja porque podem
transmitir a infecgéo para o bebé ou porque podem adoecer e morrer sem poder criar seus
filhos. Como abordamos anteriormente, no Brasil ha forte incentivo para que as mulheres
amamentem seus bebés ressaltando todos os beneficios dessa escolha, no entanto as
mulheres que vivem com HIV sdo orientadas a ndo amamentar. Alguns autores
consideram que a impossibilidade de amamentar pode ser um dos aspectos mais dificeis

da maternidade com HI\V/EI70],

Adeséo e abandono
Uma vez que esta pesquisa tem como objeto de estudo o abandono do tratamento

do HIV, é importante considerar as publica¢cdes que abordam esse tema. As expressdes
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“adesdo”, “retencdo” e “abandono” aparecem frequentemente na literatura sobre
HIV/aids e, apesar de este estudo ndo ser normativo, € importante que se possa perceber
as semelhancas e diferencas entre esses termos.

O Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Manejo da Infeccéo pelo HIV
em Adultos do MSI" associa a adesdo ao uso ideal dos antirretrovirais (ARV). Segundo
0 MS, ter boa adeséo ao tratamento é, portanto, tomar a medicacéo seguindo de maneira
mais proxima possivel a prescricdo medica. O mesmo protocolo define retencdo como
“acompanhamento clinico regular e continuo da pessoa que vive com HIV ja vinculada
ao servigo de saude”™ (p. 34). Ter boa retencdo significa, portanto, comparecer as
consultas, fazer exames e retirar nas farmacias os medicamentos ARV regularmente. E
importante observar que, no texto do MSIY a adesdo é mais articulada ao uso da
medicacdo propriamente, enquanto a retencdo € mais associada a relacdo da pessoa
vivendo com HIV com o servigo de salde.

N&o ha nesse protocolo uma defini¢do para abandono do tratamento do HIV. O
documento de Diretrizes para Implementacdo da Rede de Cuidado em IST/HIV/aids da
Secretaria do Estado da Salde de Sdo Paulol’ descreve dois tipos de abandono, um
relativo ao servico de salde, que é definido pelo ndo comparecimento ao servigo por pelo
menos seis meses, e 0 outro relacionado ao tratamento antirretroviral, definido pela janela
de mais de 90 dias sem retirar medicacdo. Neste estudo, considera-se abandono do
tratamento quando a participante deixou de retirar os medicamentos ARV por um periodo
de 90 dias ou mais, a partir do dia que ela deveria retirar.

Como foi mencionado anteriormente, este estudo ndo tem perfil normativo,
portanto os conceitos de adesdo, retencdo e abandono ndo tem essa operacionalidade
descrita. O objetivo desta pesquisa € estudar o abandono do tratamento apds a gestacao,

portanto o levantamento da literatura inclui buscas com os termos abandono e adesdo
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(este altimo porque é usado com mais frequéncia em publicacdes e muitas delas tratam
também da questdo do abandono do tratamento do HIV).

Apresentamos, portanto, os resultados de um levantamento bibliogréfico realizado
em bases que retnem literatura da saude coletiva, onde foram utilizadas as seguintes
combinag0es de palavras-chave: “HIV e abandono”, “HIV e adesdo”, tendo 0 Brasil como
assunto. Resultados e discussfes dos estudos selecionados foram analisados e foram
identificados alguns problemas e temas considerados importantes aos objetivos deste

projeto de pesquisa.

Levantamento da literatura nacional

No levantamento nas bases do Scielo e da BVS, com as palavras “HIV” e
“abandono”, combinadamente, considerando o Brasil como assunto, foram encontradas
45 e 72 publicages, respectivamente. Eliminadas as publicacGes repetidas, chegou-se ao
total de 85. Apos a leitura de titulos e resumos, foram excluidas aquelas que néo tratavam
prioritariamente de temas relacionados ao HIV (como tuberculose e outras doencgas) ou
se referiam a alguns aspectos especificos relacionados a infeccdo do HIV, mas ndo tinham
relacdo mais proxima com o tema desta pesquisa (como perfil epidemiolégico de
coinfeccdo de tuberculose e HIV, relacdo de profissionais de odontologia e HIV,
avaliacdo de intervencdo para tabagismo ou alcool em pessoas vivendo com HIV). Ao
final desta etapa do levantamento, 11 artigos foram considerados contribuicfes
importantes para o desenvolvimento das questdes e problemas deste projeto de pesquisa,
cuja leitura destaca os seguintes temas relacionados ao abandono do tratamento do HIV:
uso de drogas ilicitas, aspectos morais e culturais, relacdes de género, falta de

flexibilidade das rotinas nos servicos de salde e pouca preparacdo dos profissionais de
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salde, dificuldades relacionadas ao uso da medicacdo, impacto do diagndstico e a
proposta de busca ativa dos pacientes faltosos nos servicos de saude.

Alguns autores!™"4 encontraram evidéncias da relacdo entre o uso de drogas
ilicitas e 0 abandono do tratamento do HIV. Acerca da relagcdo entre abandono do
tratamento e aspectos morais e culturais, Carvalho e Galvaol™ afirmam que o HIV esta
associado a um julgamento moral e carrega consigo elementos como medo, vergonha,
estigma, além do sentimento de iminéncia da morte.

Sobre o tema das relagdes de género, Passos e Souzal’®! observam que muitas
mulheres ainda vivem em uma situacdo de dependéncia econdmica e emocional dos
parceiros e encontram dificuldades em suas relacbes, como a negociacdo do uso de
preservativo. Em um estudo sobre a representacdo social da violéncia sexual e a adesao
ao tratamento do HIV, Procdpio et al.’’1 argumentam que a situag&o da violéncia sexual
esta articulada a um contexto social perpassado por relagdes desiguais entre homens e
mulheres. Ha indicios de que vitimas de violéncia sexual que sdo infectadas pelo HIV
compreendem o tratamento como uma extensdo do sofrimento da agressdol’.

Outro tema que destacamos é a rigidez das rotinas nos servicos de salde associada
a pouca preparacdo dos profissionais de satde. Rodrigues e Maksud™! realizam uma
pesquisa com 0 objetivo de compreender a descontinuidade do tratamento de pessoas
vivendo com HIV (nesse trabalho, as autoras consideram descontinuidade tanto a
interrupcdo da medicacdo quanto o ndo comparecimento as consultas ambulatoriais) e
observaram um aspecto importante sobre a relacdo da populacéo estudada com a rede de
satde. De acordo com as autoras, ha um fluxo determinado pelo Sistema Unico de Satde
(SUS) indicando o servico de saude onde as pessoas devem seguir o tratamento do
HIV/aids, mas, ainda assim, algumas pessoas que vivem com HIV buscam outros

servicos, fazendo “suas proprias estratégias de acesso aos servigos de saude”!"® (p. 5).
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Darmont et al.[%81 observaram que ter tido uma experiéncia negativa de atendimento
de algum servico de saude pode se constituir como uma barreira para adesdo ao
tratamento durante o pré-natal de mulheres soropositivas. Os valores que os profissionais
de sadde tém sobre sexo e HIV influenciam sua relagdo com as pacientes®, portanto a
equipe que atende pessoas vivendo com HIV deve ter uma formacgdo que inclua as
questdes das especificidades e das vulnerabilidades dessa populaciol™. Além disso,
alguns trabalhos defendem que estabelecer uma rotina de busca ativa dos pacientes que
faltam consultas seria uma boa estratégia para diminuir a incidéncia de abandonol"817®],

As dificuldades relacionadas mais diretamente com a medicagdo também
apareceram como uma questdo relacionada ao abandono do tratamento de pessoas
vivendo com HIV. Os efeitos colaterais causados pelos remédios podem estar associados
ao abandonol” "% assim como a imposicdo de mudancas nas rotinas (principalmente de
alimentac&o) que podem ser vivenciadas com dificuldadel’"].

O uso irregular de medicacdo também pode estar associado ao abandono do
tratamento. O estudo de Gomes et al.[’®1 ¢ de grande relevancia para a presente pesquisa,
pois a ndo adesdo ao tratamento foi avaliada a partir de registros de dispensa da farmécia
do Sistema de Controle Logistico de Medicamentos (SICLOM), assim como no estudo
apresentado no Artigo 1. Foram constatadas quantidades considerdveis de retirada
irregular de ARV (57,9%) e de abandono do tratamento (30,3%). Os autores consideram
que ha diferentes maneiras de avaliar a ndo adesdo ao tratamento do HIV, mas afirmam
que a consulta em registros de farmdacias ¢ uma opg¢do interessante, pois permite “detectar
0s pacientes em risco de efetivamente ndo tomar as medicagOes corretamente ou mesmo
abandonar o tratamento”!"® (p. 8). Veras et al.[®¥ identificaram o abandono do tratamento

e ndo uso de ARV como o fator mais associado ao 6bito.
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O diagnostico do HIV tem como consequéncias diversas mudancas nas vidas de
pessoas soropositivas, destacamos aqui tanto o impacto emocional quanto as mudangas
que podem ocorrer nas relagdes familiares e com o parceiro. Carvalho e Galviol™!, que
estudaram o enfrentamento da aids entre mulheres em Fortaleza, se referem a dimenséao
catastrofica que o diagnostico do HIV pode ter na vida de uma pessoa. Procopio et al.l’”]
se referem a sentimentos de tristeza e preocupacéo. Silva et al.®? descrevem mudangas
importantes no cotidiano de mulheres a partir do diagnostico do HIV. De acordo com os
autores, acontecem mudangas nos ambitos afetivo e familiar e o abandono pelo parceiro
é considerado um fator que influencia na relacdo da mulher com o tratamento do HIV.

Também foi realizado um levantamento das publica¢fes dos ultimos dez anos na
BVS, utilizando os termos “adesdo” e “HIV”, determinando o Brasil como assunto®. Das
publicacdes encontradas na pesquisa, foram excluidas as que apareciam pela segunda vez
dentro da mesma lista, as que ndo tinham realmente o Brasil como assunto, ou que se
referiam a contetdos muito especificos ou que ndo eram relacionadas ao tema da adesdo
ao tratamento do HIV.

Um ponto pertinente a esta pesquisa que é discutido por algumas publicacGes
encontradas no levantamentol831B4I31188] & 3 dificuldade de medir a adesdo ao tratamento.
Apesar de a técnica do autorrelato (quando o paciente avalia a qualidade da sua adeséo
ao tratamento) ser interessante por levar em consideracdo a fala do sujeito, os autores
afirmam que quando é feita a comparacgéo entre o que 0s pacientes relatam e o registro de
retirada de medicacéo nas farmacias, ha discrepancia entre os resultados. Os registros da
farmacia mostram que a adesdo é, geralmente, superestimada nos relatos dos

pacientest®IB4. Ernesto et al.%] realizaram um estudo usando diferentes métodos para

2 Limitamos a pesquisa aos Ultimos dez anos, pois o nimero de publicagdes era muito extenso e
consideramos que o que foi publicado entre 2009 e 2019 inclui as discussdes das principais questdes sobre
0 assunto da adesdo ao tratamento do HIV na atualidade.
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avaliar a adesédo ao tratamento e também observaram resultados diferentes em cada um
deles. Gutierrez et al.l®l por outro lado, observaram forte associagio entre o autorrelato
sobre adesdo e os registros de retirada de medicamento na farmécia, no entanto também
consideram o registro da farmécia o0 método mais confidvel para esse tipo de estudo.

Um tema importante que aparece nas publicacfes sobre adesdo e HIV € a relacdo
entre o paciente e o servico de satde. Pereira et al.[®”1 consideram que o acolhimento pela
equipe de saude, assim como uma rotina de busca ativa das pacientes que faltam s&o
ferramentas para facilitar a adesdo. Diversos autores se referem a importancia do apoio
dos profissionais de satde para a promocdo da adesdol®elEoB0IOLN2 7 ge et al.l]
chamam atencdo ainda para a importancia de que os profissionais de saude estejam
comprometidos com o objetivo de promover satde e minimizar a vulnerabilidade das
pessoas que vivem com HIV. Vescovi, Pereira e Levandowski® afirmam que a
qualidade do atendimento no servico de salde estd relacionada a melhor adesdo ao
tratamento pelos pacientes.

Nesse sentido, Almeida et al.[®® observam um aspecto importante sobre uma
possivel relacdo entre o abandono do tratamento e a grande quantidade de pacientes
atendidos nos servicos de saude. Santos[®®!, que fez sua tese de doutorado sobre o papel
do servico de salde na adesdo ao tratamento de pessoas vivendo com HIV, também se
refere ao problema que existe no tratamento do HIV no Brasil, que tem uma rede de satde
sobrecarregada. Questiona-se, assim, se € possivel manter a qualidade do atendimento
guando ha uma quantidade tdo grande de pacientes que cada profissional de salde precisa
atender. Loch et al.’”l discutem a estruturacdo de assisténcia e tratamento do HIV no
Brasil e afirmam que para reduzir a incidéncia da transmisséo da infeccdo é necessario
que a permanéncia do paciente no tratamento seja uma prioridade para os servigos de

salde.



56

Alguns autores procuram compreender a associagdo entre fatores
sociodemograficos e adesdo ao tratamento. Zubaran et al.°®l realizaram uma pesquisa
com objetivo de verificar se haveria relacdo entre adesédo ao tratamento do HIV e a cor de
pele, no entanto o resultado da pesquisa mostrou que, no grupo estudado, ndo houve
relacdo. Um aspecto importante observado em algumas pesquisas é que, em relacdo ao
tratamento do HIV, mulheres tém mais dificuldade de ades&o do que homens®®I[2001(201]
Por outro lado, lliasa, Carandinab e Marinc!*? n4o observaram diferencas de adesio entre
homens e mulheres, mas constataram que mulheres que cuidam de criangas tém mais
dificuldade de ades&o do que aquelas que n&o tem filhos. Santos et al.[®8 observaram que
dificuldades econémicas prejudicam a ades&o ao tratamento.

Em relagdo a aspectos clinicos e comportamentais, destacamos alguns resultados
importantes. Zago et al.'%! afirmam que ja ter abandonado o tratamento em um momento
anterior € um preditor de abandonar novamente. Alguns autores encontraram relacao
entre a dificuldade de continuar o tratamento para a infeccdo do HIV e sintomas de
ansiedade!*%! e com sintomas depressivos*®!. Muitas pesquisas demonstram que ha uma
relagdo entre a vivéncia de efeitos colaterais dos medicamentos e a ma adesdo ao
tratamento do HIVB2IBEIE3IO7I0 - Outros estudos apresentam resultados que indicam
relacdo entre o uso de alcool e outras drogas e dificuldade de continuar o tratamento para
a infecgéo do H|V[88][92][99][103][108][109][110][111][112].

Alguns autores observaram que pacientes que ja tiveram doencgas oportunistas
relacionadas a infeccdo pelo HIV apresentam melhor adesdo ao tratamento do que 0s que
nunca tiveram[®38 H3 evidéncias também de que acreditar ou ndo no tratamento, na
eficacia da medicagio, tem relagdo com a qualidade da ades&o ao tratamento[®81L06],

Em relacdo ao suporte da rede social proxima, alguns autores observam sua

importancia como um facilitador da continuidade do tratamento[®218811001113] Em relacio
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ao contexto social, foi observado que alguns pacientes deixam de tomar a medicacgéo para

0 HIV para que as pessoas proximas ndo descubram sobre a soropositividade!°7,

Incursdes na literatura internacional

A partir de uma busca de conveniéncia, foram selecionadas algumas publicac6es
internacionais que serdo apresentadas a seguir.

A incursdo na literatura internacional mostra que, apesar do grande avango no que
se refere a eficacia dos medicamentos na reducdo da quantidade de virus no corpo de
pessoas vivendo com HIV, dificuldades de vérias ordens que muitos pacientes tém de
manter o vinculo com o tratamento representam ainda um desafio para um enfrentamento
eficaz da epidemialt*4I1SIL6IILITINBINS] -~ Djyersos autores afirmam que as dificuldades
relacionadas a adesdo de mulheres vivendo com HIV ao tratamento tanto no periodo pré-
natal quanto ap6s o parto e seus fatores determinantes ainda sdo pouco
conhecidost4IILeILL7ILNI20] - Nesse sentido, uma questdo que se destaca com a revisio
das publicacdes internacionais sobre HIV, pds-parto e retencdo ao tratamento é que
muitos pesquisadores indicam a importancia de que sejam desenvolvidos novos estudos
sobre esse assunto. Alguns desses trabalhos constatam que parte das mulheres tem muita
dificuldade em continuar o tratamento ap6s o nascimento do bebé, pois hd muitas
mudancas para a vida da mulher e isso pode estar relacionado ao abandono do
tratamento[* 14112711201 'No entanto, os aspectos relacionados a essa dificuldade ainda néo
aparecem elucidados na literatura.

Outro aspecto que se destaca em pesquisas sobre adeséo e retencdo ao tratamento
do HIV em publicagdes internacionais é a questdo do estigma relacionado a doenca
[1171122111122] - pjyersos estudos afirmam a importancia do suporte social e da revelagéo

do status de sorologia para HIV para a retencdo ao tratamento da mulher que vive com



HIVARTIIIN22023] - A possibilidade de a mulher vencer o medo do preconceito e
revelar sua condicdo de soropositiva para sua rede de apoio facilita sua adeséo aos
cuidados necessarios ao acompanhamento de sua salde como 0 comparecimento as
consultas e a utilizacdo dos medicamentos. Como uma pessoa aparentemente saudavel
e na maioria das vezes jovem explica as pessoas com quem convive 0 comparecimento
regular ao servigo de salde, a realizacdo de exames e a utilizagdo de medicamentos?
Se ndo se sentir segura de que ird receber o apoio ou pelo menos que ndo sera
discriminada, a mulher pode decidir por esconder sua condicao.

A abordagem despreparada com os pacientes pela equipe de salde, a falta de
recursos financeiros, a negacdo e a dificuldade de contar sobre o HIV para pessoa
proximas também sdo apontados como barreiras a adesdo e retengdo ao
tratamento[*171122],

Alguns estudos internacionais também mostram que parte das mulheres se
preocupam mais com a saude dos filhos do que com a propria satde, o que justifica a
diferenca de adesdo a TARV entre o periodo da gestacio e apds o parto*2°1123],

Alguns trabalhos observaram associacdo entre a presenca de sintomas
depressivos a dificuldade de adesdo e retencdo ao tratamento de pessoas vivendo com
HIV4224 o yso de alcool e drogas também foi apontado por algumas pesquisas
como um aspecto relacionado a dificuldade de retencdo no tratamentol*41225]
Considerando que é possivel que haja uma relacdo entre a saide mental e a adesao ao
tratamento do HIV, fica ainda mais evidente a importancia da intervengdo do servico
de salde para que as mulheres consigam aderir ao tratamento. A atuacdo da equipe
multidisciplinar amplia as possibilidades de o servico atender as demandas das

mulheres vivendo com o HIV.
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5 METODOS

Esta tese é composta por dois estudos realizados a partir da analise de dados de
mulheres que foram acompanhadas em pré-natal especializado no atendimento de
mulheres vivendo com HIV. Optamos pela combinacdo de metodologias com o objetivo
de ampliar o olhar sobre as questdes relacionadas ao abandono do tratamento apds a
gestacdo. Portanto, foi realizada uma analise quantitativa para avaliar os fatores
relacionados ao abandono do tratamento ap0s a gestacao e, posteriormente, foi realizado
um estudo qualitativo com o método de analise de narrativas de mulheres que
interromperam o tratamento ap0s uma gestacao para conhecer aspectos relacionados ao

abandono que ndo puderam ser observados na analise quantitativa do banco de dados.

Estudo apresentado no Artigo 1

Trata-se de um estudo transversal retrospectivo com o objetivo de estimar a
proporcéo de mulheres vivendo com HIV que fazem acompanhamento pré-natal em um
servico especializado e abandonaram o tratamento ap0s a gestacao, assim como conhecer

possivel fatores associados ao abandono.

Participantes:
Mulheres vivendo com HIV que chegaram ao pré-natal especializado do HFSE

entre janeiro de 2016 e dezembro de 2017. Este periodo foi definido para incluir os casos
ocorridos ap6s mudangas nas diretrizes do Ministério da Satde!*® para indicacéo do uso

continuo de medicamentos ARV para todos 0s pacientes vivendo com HIV.

Critérios de inclusdo: Foram incluidos dados de mulheres vivendo com HIV que

iniciaram pré-natal entre janeiro de 2016 e dezembro de 2017.
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Critérios de exclusdo: Foram excluidos dados de mulheres vivendo com HIV que

engravidaram pela segunda vez no periodo analisado e os casos de dbito durante ou logo

apos a gestacao.

Coleta de dados

O Centro de Pesquisa do DIP do HFSE possui um banco de dados sobre as gestantes
que fazem acompanhamento pré-natal no Servico que € alimentado sistematicamente. O
banco possui varidveis socioecondmicas (idade no momento do parto, escolaridade,
renda, situacéo conjugal, moradia, naturalidade), comportamentais (uso de drogas ilicitas
antes e durante a gestacdo), clinicas e obstétricas (como nimero de consultas de pré-natal
no servico, desfecho do parto, tratamento anterior a gestacdo) e laboratoriais
(quantificacdo da carga viral proxima ao parto, diagnosticos de infeccdo sexualmente
transmissivel durante a gestacgao).

A partir dos dados de identidade dessas mulheres (nome e data de nascimento), foi
realizada, em outubro de 2018, a busca no SICLOM, onde é possivel identificar se o
cadastro da paciente esta ativo ou inativo. O SICLOM é uma ferramenta on-line do SUS,
utilizada pelas farmécias dispensadoras de antirretrovirais de todo Brasil para cadastro
dos pacientes e controle de dispensa dos medicamentos. Se uma pessoa cadastrada (que
ja fez alguma retirada anterior) fica 90 dias ou mais sem retirar ARV, o cadastro é
inativado. Portanto, foi realizada a consulta da situacdo do cadastro no SICLOM e foram
considerados casos de abandono de tratamento as mulheres que tinham cadastro inativo.

Com base na informacé&o sobre a situa¢éo de cadastro do SICLOM (ativo ou inativo)
no momento da consulta, foi possivel separar a amostra em dois grupos, sendo um
considerado grupo de abandono e outro grupo em retencdo. Isto permitiu identificar entre

as caracteristicas estudadas quais se associaram a um ou a outro desfecho.



61

Analise de dados

Foram analisadas caracteristicas socioeconémicas, comportamentais, obstétricas,
clinicas e laboratoriais das participantes da pesquisa, com 0 objetivo de conhecer e
descrever a amostra. Além disso, investigou-se possiveis associacdes dessas variaveis
com o desfecho de abandono do tratamento ap6s a gestacéo.

A anélise dos dados foi realizada com o programa Statistical Packages for the
Social Sciences (SPSS) versdo 18.0 e foi utilizada estatistica descritiva para exploracéo
dos dados e percepcao de padrdes de distribuicdo dos dados de interesse. As variaveis
categdricas foram analisadas e suas associa¢Bes foram testadas pelo teste Chi-quadrado
de Pearson. A razdo de chance (Odds Ratio-OR) foi calculada com intervalo de confianca
de 95%. As variaveis que na andlise univariada foram associadas ao desfecho de
inatividade do cadastro no SICLOM (p<0,2) foram incluidas em um modelo de regressao
logistica (analise multivariada). Os resultados foram interpretados e comparados com
dados descritos pela literatura recente e séo apresentados no Artigo 1 anexado aos

Resultados desta tese.

Estudo apresentado no Artigo 2

O segundo estudo teve como objetivo ampliar o conhecimento sobre as questdes
relacionadas ao abandono do tratamento antirretroviral apds a gestacdo de mulheres
vivendo com HIV. Assim, foi realizada uma andlise qualitativa pelo método de estudo de
narrativas a partir de entrevistas. Segundo Bertaux?¢], esse método permite que, a partir
de narrativas particulares, se possa compreender mecanismos mais gerais de uma
sociedade. Isso é possivel porque em cada microcosmo, grupos sociais menores que se

organizam em torno de alguma atividade ou que compartilham experiéncias e situacoes
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especificas, estdo presentes as logicas que organizam 0 macrocosmo. Assim, ao
identificar as légicas dos grupos menores pode-se compreender logicas do grupo social
mais amplo. Essa metodologia foi escolhida, pois permite uma compreensdo mais
profunda sobre dimensdes objetivas e subjetivas dos sofrimentos pelos quais as
entrevistadas passaram e sobre sua relacdo com o abandono do tratamento.

Critérios de inclusdo: Foram incluidas mulheres vivendo com HIV, maiores de 18
anos, que foram ao ambulatério especializado do HFSE para alguma consulta (puerpério
ou pediatria) entre novembro de 2019 e junho de 2020 e haviam interrompido o
tratamento antirretroviral apds uma gestacao prévia.

Critérios de exclusdo: Foram excluidas duas mulheres com quem falamos pelo
telefone e que inicialmente demostraram interesse em participar da pesquisa, mas tiveram
dificuldade de assinar digitalmente o TCLE e de disponibilizar um horario para realizar

a entrevista pelo telefone.

Sujeitos da pesquisa

Foram convidadas a participar mulheres vivendo com HIV que tiveram
acompanhamento pré-natal entre 2014 e 2018 no servico especializado do HFSE e que
abandonaram o tratamento ap6s a gestacdo acompanhada. Essas pessoas ndo estdo
necessariamente inseridas no mesmo microcosmo social, mas tém uma situacdo em
comum na vida — “situacdo social (...) que gera obrigagdes e logicas de acdo que
apresentam varios pontos em comum”?¢l (p. 27).

As mulheres entrevistadas nesta pesquisa foram localizadas a partir da comunicagao
com obstetras e pediatras do ambulatério que indicavam o comparecimento de uma

gestante ou puérpera que havia interrompido o tratamento apds uma gestacao anterior.
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Quatro mulheres entrevistadas foram abordadas no ambulatério especializado do
HFSE pela psicéloga e pesquisadora principal do estudo. Cada mulher foi abordada
individualmente e foi-lhes explicado sobre a proposta e os objetivos da pesquisa. Entdo,
foi feito o convite para a participagao na pesquisa.

Apos o inicio da pandemia de COVID-19, foi aprovada uma emenda ao protocolo
pelo CEP do HFSE que autorizou a realizagdo da entrevista por telefone e a assinatura
digital do TCLE. Sendo assim, algumas participantes foram entrevistadas pelo telefone.
A identificacdo delas também aconteceu através da comunicacdo do médico que as
atendeu no ambulatério e sinalizou a presenca da mulher no hospital assim como a

disponibilidade delas para falarem ao telefone com a pesquisadora principal.

Coleta de dados

Apos a elucidagdo de todas as duvidas sobre a participacdo na pesquisa, foi
assinado o TCLE e realizada a entrevista individual com cada participante. As entrevistas
foram conduzidas pela pesquisadora principal e tiveram como base uma pauta tematica
elaborada antes do inicio das entrevistas, com o objetivo de abordar temas especificos
apontados pela literatura como questdes que perpassam a relagdo da mulher vivendo com
HIV com a soropositividade, maternidade e tratamento. Os temas previstos da pauta, no
entanto, sé eram introduzidos pela pesquisadora caso as entrevistadas ndo falassem deles
espontaneamente. As entrevistas foram manejadas de modo que as mulheres pudessem
assumir a posi¢do de narradoras de suas histdrias, como orienta Bertaux?¢1. Os encontros

foram gravados (com a autorizagdo das participantes) e transcritos.

Andlise de dados
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A partir da transcrigdo e leitura das narrativas, foi feito um exercicio para destacar
as significagdes “pertinentes ao objeto da pesquisa”?®! (p. 89). A partir da interpretago
e da selecdo do material, apuramos o que havia de relevante para uma anéalise comparativa
entre as narrativas e de consonante com a literatura sobre o tema e apresentados no Artigo

2 anexado aos Resultados desta tese.
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6 ETICA EM PESQUISA

Ambos os estudos realizados nesta pesquisa seguiram a Resolugdo n° 510/16M27]
sobre ética em pesquisa. As participantes tiveram suas identidades protegidas e as
envolvidas na pesquisa de narrativas podiam se desvincular da pesquisa a qualquer
momento, caso ndo desejassem continuar. No recrutamento de participantes para as
entrevistas, o tema da pesquisa foi apresentado e foi aplicado o TCLE, para as mulheres
que aceitaram participar.

O estudo que resultou na elaboracdo do artigo apresentado em anexo foi submetido

e aprovado pelo CEP do HFSE.
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7 RESULTADOS

Os resultados desta tese sdo apresentados em dois artigos. O primeiro, intitulado
Treatment dropout after pregnancy: a study of women living with HIV in Rio de Janeiro,
foi publicado na revista inglesa Aids Care - Psychological and Socio-medical Aspects of
AIDS/HIV, em 26 de abril de 202051, Trata-se de um estudo transversal retrospectivo, no
qual foram analisados dados para identificar a propor¢do de mulheres que fazem a
acompanhamento pré-natal no servigo especializado e interrompem o tratamento apds a
gestacdo. Além disso, foram identificados fatores socioculturais, clinicos e
comportamentais associados ao abandono do tratamento.

O segundo artigo, intitulado Sofrimento psiquico, vulnerabilidades sociais e
abandono do tratamento: narrativas de mulheres que interromperam o tratamento do HIV
apos a gestacdo sera submetido para publicacdo na revista Ciéncia e Saude Coletiva. Este
¢ um estudo de narrativas, que buscou aprofundar o conhecimento sobre os motivos
relacionados ao abandono do tratamento a partir de entrevistas com mulheres que

interromperam o tratamento ap6s uma gestacao.
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ABSTRACT

Despite the investment in prevention of mother-to-child transmission of HIV, there is still little data
about the proportion of women that are retained in treatment after pregnancy in Brazil. Research
worldwide shows that a significant proportion of women drop out of treatment after pregnancy.
The aim of this study was to identify factors associated with treatment dropout of women that
received prenatal care at a federal hospital in Rio de Janeiro between 2016 and 2017 and
abandoned treatment after pregnancy. This was a retrospective cohort study using data on
prescription refills and hospital medical records. Cross-sectional analysis of data from 454 women
showed that 18% were not on cART after pregnancy. lllicit drug use during pregnancy, being
less than 35 years old, and being aware of HIV diagnosis before conceiving but not taking cART
were factors associated with treatment interruption postpartum. The high prevalence of
interruption of HIV treatment after pregnancy suggests that there is a need for better post-natal
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care to increase adherence in this population.

Introduction

The incidence of pregnancy among women living with
HIV is high worldwide and in Brazil it is increasing
(Brazil, 2018). The current World Health Organization
(WHO, 2017) recommendation for HIV treatment is
continuous combined antiretroviral therapy (cART)
during and after pregnancy. This is a strategy aligned
to the 90-90-90 goal for 2020, which aims for 90% of
people living with HIV to know the seropositive status,
90% of them to be on cART, and 90% to achieve viral
suppression (UNAIDS, 2015).

In Brazil, antiretrovirals are made available free of
charge in the public health system, known as the
Unified Health System (Portuguese acronym: SUS). All
prescriptions and refills in the Unified Health System,
including antiretrovirals, are tracked by a database called
the System for Logistical Control of Medications (Portu-
guese acronym: SICLOM). Despite advances in drugs to
treat HIV infection and prevent mother-to-child trans-
mission (MTCT), the rate of deaths registered in Brazil
is still high. According to the most recent government
data, the prevalence of HIV in pregnant women in Brazil
is 0.29% (Brazil, 2019) and the national rate of mother-
to-child HIV transmission is 2% (Domingues et al.,

2018). Similarly, although the rate of MTCT of HIV
has been decreasing in recent years in most countries
due to cART use during pregnancy, the proportion of
women who interrupt treatment after pregnancy world-
wide remains high and it represents a challenge to com-
bating the epidemic (Bailey et al., 2014; Kreitchmann
et al,, 2016; Nachega et al., 2012 Psaros et al., 2015;). In
light of this, it is important to identify the principal dri-
vers of treatment interruption.

Brazil’s public healthcare system has established refer-
ence centers that provide care for women living with
HIV during pregnancy, as a strategy to prevent MTCT.
There is evidence that some women face multiple bar-
riers to continuing HIV treatment (Bailey et al., 2014;
Giuliano et al., 2016; Kreitchmann et al.,, 2016; Myer &
Phillips, 2017; Nachega et al., 2012; Psaros et al., 2015;
Sibanda et al., 2013). Nevertheless, literature about bar-
riers to adherence to treatment among women living
with HIV either during prenatal care and postpartum
remains relatively scarce (Bailey et al., 2014; Kreitch-
mann et al, 2016; Myer & Phillips, 2017; Nachega
et al,, 2012; Psaros et al., 2015).

A number of studies have demonstrated an associ-
ation between the presence of depressive symptoms
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and insufficient adherence and retention to treatment of
people living with HIV (Medley et al., 2004; Nachega
et al,, 2012; Zuniga et al., 2016). There is also evidence
that alcohol and drug use are related to suboptimal
retention in care (Bardeguez et al, 2008; Nachega
et al., 2012). However, there is scant data about treat-
ment dropout after pregnancy in Brazil.

There is evidence that irregular adherence to HIV
treatment can have negative consequences such as
increased chances of transmission, hospitalization, and
cART failure (Giordano, 2011). Another negative conse-
quence for women of childbearing age is the increased
risk of MTCT if they have another pregnancy (Stewart
et al, 2014). According to a systematic review, the timing
of diagnosis influences the risk of treatment dropout inso-
far as women who were already aware that they were liv-
ing with HIV at the time of conception are more likely to
adhere to antiretrovirals than those diagnosed during
pregnancy (Omonaiye et al., 2018). In addition, a multi-
centric study in Latin America found that older mothers
were more likely to adhere to antiretrovirals postpartum
than younger mothers (Kreitchmann et al., 2016)..

In Rio de Janeiro, pregnant women living with HIV
are referred to a specialized center for the Prevention
of Mother-to-Child Transmission (PMTCT). Although
PMTCT centers have substantially reduced the rate of
MTCT, the proportion of women that continue regular
treatment after pregnancy in Rio de Janeiro remains
unknown. The aim of this study is to estimate the pro-
portion of women that interrupted treatment after preg-
nancy and identify factors associated with treatment
dropout of women that received prenatal care at a
PMTCT center at the Hospital Federal dos Servidores
do Estado (HFSE) between 2016 and 2017 and inter-
rupted treatment after pregnancy.

Methods

This was a cross-sectional retrospective study that ana-
lyzed data on women living with HIV to identify behav-
ioral risk factors for treatment abandonment. This study
was submitted and approved by HFSE Institutional
Review Board (protocol number: 000.604)..

The Brazilian Unified Health System adopts a policy
of treatment by territories, therefore, after having
specialized prenatal and postpartum care, women con-
tinue treatment at the primary care clinic closest to
their residence.

Participants

Women living with HIV who initiated specialized prena-
tal care ata PMTCT center at the HESE between January

2016 and December 2017 were included. By that time,
Brazilian guidelines recommended continuous use of
cART for all patients living with HIV (Brazil, 2015).
We excluded women who died during or after pregnancy
and women who had become pregnant again when we
queried SICLOM. The standard of care at HFSE is for
pregnant women living with HIV to be prescribed anti-
retrovirals based on national guidelines.

Data collection

During routine obstetric visits, clinical and laboratory
data were collected from participants in our ongoing
cohort. These data were entered into a database and sub-
sequently utilized in the present analysis. We included
sociodemographic information (age at delivery, years of
education, income, marital status, ethnicity, type of resi-
dence, and state of birth), data on illicit and licit drug use
before and during pregnancy, clinical and obstetrical
information (number of prenatal care appointments,
delivery outcome, and history of HIV treatment before
pregnancy) and laboratory data (viral load level -
copies/mL - at delivery and other sexually-transmitted
infections (STIs) during pregnancy). Ethnicity was
divided into two categories: white and non-white.

In addition, we queried SICLOM to determine
whether participants were regularly refilling the antire-
trovirals that they were prescribed. SICLOM is an online
platform of SUS used by public pharmacies to track anti-
retroviral prescription refills. Every person registered to
receive antiretroviral medicines who does not refill a pre-
scription for 90 days has his or her account deactivated,
although the inactive account remains in the system.
Treatment dropout was defined as having an inactive
SICLOM record..

Based on SICLOM account status, we divided the
cohort into two groups: those considered retained in
care and those who interrupted treatment; data with
these two possible outcomes were compared. In addition,
we analyzed the dates when antiretroviral prescriptions
were filled according to SICLOM in order to estimate
the number of weeks between delivery and the interrup-
tion of cART uptake.

Data analysis

Socioeconomic, behavioral, clinical, obstetrical, and lab-
oratory data were assembled for all participants. As
noted above, we defined the interruption of cART as
an inactive SICLOM record. Differences in categorical
variables were quantified using Pearson’s chi-squared
test. Variables with a p-value less than 0.2 in the chi-
squared test were included as the predictor variables in
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a logistic regression model in which the response variable
was whether the patient had an inactive record in
SICLOM. A variable with an odds ratio whose confi-
dence intervals did not overlap with one was considered
a significant risk factor for an inactive SICLOM record.
All analyses were performed using the Statistical Package
for the Social Sciences (SPSS).

Results

Among the 469 women referred to specialized prenatal
care at HFSE between January 2016 and December
2017, fifteen were excluded: thirteen because they had
become pregnant again when we queried SICLOM and
two died during or shortly after childbirth (Figure 1).

A total of 454 women living with HIV who received
prenatal care at HFSE were included in the study. Most
of participants were 20-34 years old (71.4%), approxi-
mately 20% were older than 35, and 8.6% were adoles-
cents. The majority of the women were self-described as
non-white (76%), from the southeast of Brazil (88.5%),
in a stable relationship with a partner (62.5%), and had
secondary (47.6%) or primary (45.8%) education.

Only 41.7% of women had any income and 82.5%
reported household income less than three times the

469

Referred to specialized

prenatal care

excluded

(deceased)

A 4
13

excluded

(pregnant again when SICLOM

was queried)

participants in the

study

Figure 1. Flowchart of participants for analysis of postpartum
CART interruption.
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Brazilian minimum wage. Around 40% reported living
in favela areas and 1.6% did not have indoor plumbing
in the home.

A total of 82 (18%) women admitted to having used
an illicit drug (marijuana or cocaine) at some time in
their lives and 27 (6%) had done so during pregnancy.
About half, 231 (51.3%) reported that they had con-
sumed alcohol before pregnancy and 64 (14%) during
pregnancy. Approximately one-third of the participants
(n=149, 33%) had used tobacco prior to conceiving
and 68 (15%) during pregnancy.

A total of 262 (57.8%) knew their HIV positive status
when they became pregnant, although only 172 (37.9%)
were on cART at conception. A total of 36 (8%) lost at
least one child at some point of in their lives and 146
(32.5%) reported that they had had an abortion. For
25.8% of the participants, the abortion was spontaneous,
while for 4.7% it was intentional abortion, and a further
2% had had both kinds. Almost all participants were
infected via sexual transmission (96.7%).

Clinical and laboratory data show that 311 (70.3%)
had undetectable HIV viral load near delivery, 66
(14.6%) had at least one positive test result for syphilis
during pregnancy, and 78 (17.3%) had another STI
during pregnancy..

About 10% of the participants were hospitalized at
some point during pregnancy and 4.8% experienced
clinical complications postpartum (e.g., postpartum
infections). Regarding specialized prenatal care appoint-
ments, about 73% attended at least six consultations and
11.2% had premature birth..

Almost all of the women delivered a single living child
(99.3%) and 1.5% had twins. Regarding the mode of
delivery, 181 (40.5%) of women had vaginal delivery
and 266 (59.5%) had a C-section (data were missing
for seven women). Approximately 13% of the partici-
pants had tubal ligation at delivery.

The prevalence of women with an inactive SICLOM
account as of October 2018 was 18.3% (n=83). To exam-
ine these data in detail, we also analyzed the dates of
cART prescription refills from delivery to 18 months
after delivery for these women. The median duration
of cART interruption after delivery of these women
was 4 months [IQR=3-4]. Detailed analysis of the
dates of cART withdraw revealed that 43% (n=160/
369) of the women categorized as having an active regis-
ter in SICLOM as of October 2018 interrupted treatment
at least once up to 18 months after delivery. Considering
the entire sample, around 50% (n=227/446) interrupted
treatment at least once up to 18 months after delivery.

Bivariate analysis (Table 1) identified variables that
were significantly associated with an inactive SICLOM
account (p<0.05) or approached significance (p< 0.1).
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Table 1. Bivariate analysis of baseline sociodemographic,
virologic, behavioral, clinical, and obstetric characteristics of
women living with HIV at a PMTCT center (HFSE) associated
with treatment dropout after pregnancy using Fisher's Exact
Test (n = 545).

Active n Inactive n
(%) (%) P-
Variable 371 (81.7) 83 (18.3) value
Ethnicity n=445 116
White 93 (86.9) 14 (13.1)
Non-white 270 (79.9) 68 (20.1)
Geographic origin n=454 704
Southeast of Brazil 327 (81.3) 75 (18.7)
Other 44 (84.6) 8(15.4)
Age n=452 .009
Less than 35 years 287 (79.5) 74 (20.5)
35 years or more 83 (92.2) 8 (8.8)
Marital status n=445 524
With partner 225 (80.9) 53 (19.1)
Without partner 140 (83.8) 27 (16.2)
Income n=444 .534
Any 154 (83.2) 31 (16.8)
None 209 (80.7) 50 (19.3)
Residence n=443 526
Slum areas 141 (80.6) 34 (19.4)
Not slum areas 223 (83.2) 45 (16.8)
Illicit drug use before pregnancy 525
n=450
Yes 66 (79.5) 17 (20.5)
No 304 (82.8) 63 (17.2)
lllicit drug use during pregnancy .038
n=450
Yes 18 (66.7) 9 (333)
No 352 (83.2) 71 (16.8)
Alcohol use during pregnancy 1.000
n=450
Yes 53 (82.8) 11(17.2)
No 317 (82.1) 69 (17.9)
Smoking during pregnancy n=449 120
Yes 51 (75.0) 17 (25.0)
No 318 (83.5) 63 (16.5)
Aware of HIV and not on ARV before .000
pregnancy n=445
Yes 69 (69.0) 31 (31.0)
No 295 (85.5) 50 (14.5)
Viral Load at delivery n=441 .598
Undetectable 256 (82.6) 54 (17.4)
Detectable 105 (80.2) 26 (19.8)
Syphilis n=451 1.000
Yes 54 (81.8) 12 (18.2)
No 315 (81.8) 70 (182)
HIV diagnosis during pregnancy 71
n=449
Yes 215 (81.1) 50 (18.9)
No 152 (82.6) 32(174)
Prenatal consultations n=439 325
More than 6 267 (83.4) 53 (16.6)
Less than 6 94 (79.0) 25 (21.0)
Gestational age at birth n=394 1.000
Up to 36 weeks 37 (84.1) 7 (15.9)
37 weeks or more 294 (84.0) 56 (16.0)
Pregnancy outcome n=453 1.000
Living newborn 368 (81.6) 83 (18.4)
Stillbirth 2 (100) 0 (0)
Delivery n=447 104
Vaginal 155 (85.6) 26 (14.4)
C-section 211(793)  55(20.7)

Variables associated with an inactive account in the
bivariate analysis were illicit drug use during pregnancy
(p=0.03), being younger than 35 (p=0.09), and being

aware of HIV serostatus at conception but not adhering
to cART (p<0.001)..

Variables that showed a possible association with
treatment dropout outcome (p<0.2) in the bivariate ana-
lyses as well as those that were described as associated
with treatment dropout in the literature were included
in the multivariate logistic regression analysis. Those
variables were: age (divided into categories), ethnicity
(white or not), marital status (with a partner or not), illi-
cit drug use during pregnancy (yes or no), alcohol use
during pregnancy (yes or no), awareness of HIV status
and cART adherence at conception (yes or no), positive
test for syphilis (yes or no), smoking during pregnancy
(yes or no), number of specialized prenatal care consul-
tations attended (more than 6 or less), and delivery type
(vaginal or C-section). Of those, only age (p=0.01), illicit
drug use during pregnancy (p=0.04), and being aware of
HIV status but not using cART at conception (p=0.01)
were significantly associated with treatment interruption
postpartum in the multivariate regressionTable 2..

Discussion

Continuing antiretroviral treatment after pregnancy is
important for maternal health and to reduce the chance
of MTCT in future pregnancies. A number of studies
have shown that the proportion of women retained in
treatment decreases after delivery compared to during
pregnancy (Nachega et al., 2018). Adherence to cART
is often higher during pregnancy than in the postpartum
period as the mother is concerned about transmitting the
virus to the baby prenatally or during delivery (Vitalis,
2013).

Among our study participants, the rate of C-sections
(58.6%) was higher than among the general population
of Brazil (45%). In the present study, approximately
70% of pregnant women had < 400 copies of HIV
RNA near delivery, defined as 34-36 weeks gestation.
This proportion is similar to previous studies at our
PMTCT center in Rio de Janeiro, in which the percen-
tage ranged from 65 to 75% (Joao et al., 2012; Teixeira
et al,, 2015).

Our findings also indicate that illicit drug use during
pregnancy is associated with postpartum treatment
interruption. The use of alcohol, illicit drugs, and
tobacco are strongly discouraged during pregnancy
because they are harmful to the child’s health. Kassada
et al. (2013) reported that the feeling of guilt could be
a barrier for pregnant women who use drugs to disclose
this to health workers and receive treatment. This scen-
ario is unfavorable to women who use drugs and can be
an additional obstacle to adherence to antiretrovirals.
Other studies conducted in Brazil (Batista et al., 2014;
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Table 2. Multivariate regression analysis of the risk of treatment dropout after pregnancy of women living with HIV at a PMTCT center

(HFSE).
Unadjusted association Adjusted association

Variable OR 95% Cl p-value OR 95% Cl p-value
Age 629 407-.972 037 .539 .326-.892 016
Non-white .598 321-1.113 105 1.509 .753-3.021 246
Without partner 1.221 .734-2.032 44 641 .352-1.167 146
llicit drug use during pregnancy 2479 1.070-5.741 034 2919 1.007-8.467 .049
Alcohol use during pregnancy .954 474-1.919 8% 459 .158-1.333 152
Aware of HIV but not on cART at conception 2,651 1.577-4.454 .000 2,668 1.471-4.836 001
Tobacco use during pregnancy 1.683 913-3.102 .096 1.493 611-3.649 380
Syphilis during pregnancy 1 .508-1.968 1.00 716 317-1614 420
< 6 prenatal care consultations 746 439-1.269 280 1.095 .583-2.058 777
C-section 1.554 .933-2.589 091 1.485 .841-2.629 173

Lopes & Silva, 2012; Schilkowsky et al,, 2011; Teixeira
et al,, 2013; Tiezmann et al,, 2013 Zago et al, 2012)
and in other countries (Amirkhanian et al., 2018; Barde-
guez et al, 2008; Levison et al., 2017; Nachega et al,
2012) also reported an association between illicit drug
use and treatment interruption among people living
with HIV. Some studies discuss the association between
drug use and social vulnerability (Nachega et al., 2012;
Teixeira et al., 2013). Motherhood for a woman living
with HIV can be complex and is influenced by multiple
factors at different scales, including the individual, insti-
tutional, and interpersonal levels. As many cART regi-
mens must be taken with food at the same time every
day, the patient needs to have a relatively stable living
situation. Our findings also show that the incidence of
treatment interruption is higher among younger
women; this association has been described in other
studies (Meade et al., 2019; Siddiqui et al., 2014).

Within our study population, there was also a high
rate of treatment interruption after pregnancy among
women who were aware of their HIV status before preg-
nancy but were not in use of cART. We consider it unli-
kely that these women did not have a cART prescription
at their last medical visit before becoming pregnant due
to the fact that universal cART use was recommended
after 2015 HIV guidelines for all people living with
HIV (WHO, 2017). Investigating the reasons for treat-
ment abandonment before conception was not the prin-
cipal objective of this study. However, our results
indicate that abandonment prior to pregnancy was
associated with dropout from treatment during preg-
nancy. Zago et al. (2012) conducted a study with 250
patients in Vitéria, Brazil, and observed that a history
of previous abandonment was an important factor for
predicting a new interruption in a study conducted
with adults living with HIV.

The main findings of this study reveal that, for many
women, retention in treatment may be a dynamic process
with periods of cART adherence interspersed with inter-
ruption. The prevalence of treatment dropout in October

2018 was 18%. However, when we examined the dates
when the study participants filled their antiretroviral pre-
scriptions over the course of treatment, it became appar-
ent that interruptions and resumptions occurred
frequently after delivery. The factors associated with this
dynamic process are not completely understood. Previous
research on postpartum retention in HIV treatment has
demonstrated the importance of acceptance and multidis-
ciplinary intervention by healthcare providers who treat
pregnant women living with HIV with the aim of ensuring
continuation of care after pregnancy (Nachega etal., 2012;
Phillips et al., 2018; Teixeira et al., 2013). It is crucial that
health workers who treat this subpopulation in public
hospitals attempt to identify women who do not accept
their diagnosis, lack social support, report prior treatment
abandonment, and use illicit drugs during pregnancy.
Adequate support can reduce the anxiety and panic trig-
gered by HIV diagnosis, diminish the deleterious effects of
stigma, and promote self-sufficient adherence to cART.

Conclusions

The results of the current study revealed that 18% of
women living with HIV had interrupted treatment in Octo-
ber 2018, despite having specialized prenatal care at a
PMTCT Reference Hospital. According to our data, poss-
ible strategies to increase the retention of this population in
care should include identification ofillicit drug use and his-
tory of previous interruption of HIV treatment. Further
studies focusing on these issues could help better elucidate
factors underlying intermittent adherence.
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7.2 Artigo 2: Sofrimento psiquico, vulnerabilidades sociais e abandono do
tratamento: narrativas de mulheres que interromperam o tratamento do HIV ap6s

a gestacao

Sofrimento psiquico, vulnerabilidades sociais e abandono do
tratamento: narrativas de mulheres que interromperam o

tratamento do HIV apos a gestacao

Resumo

O objetivo deste estudo foi compreender situacfes de abandono do tratamento
do HIV por mulheres que fizeram pré-natal em servico especializado do Rio de Janeiro.
Trata-se de um estudo de narrativas, para o qual foram realizadas entrevistas
semiestruturadas com seis mulheres. A andlise das entrevistas demostrou que a
vivéncia da gestacdo e da maternidade para mulheres soropositivas pode ser uma
situacdo complexa e atravessada por sofrimento psiquico. A impossibilidade de
profissionais de saude reconhecerem e acolherem a situacdo de vulnerabilidade e
sofrimento dessas mulheres pode se constituir como mais uma dificuldade para o
vinculo com o tratamento apos a gestacao.

Palavras-chaves: gestacdo, HIV, abandono do tratamento, vulnerabilidade
social, sofrimento psiquico

Abstract

The aim of the study was to elucidate the causes of HIV treatment abandonment
by women receiving specialized prenatal care in Rio de Janeiro. In this narrative study,
semi-structured interviews were carried out with six women. The interviews revealed
that the experience of pregnancy and maternity for women living with HIV can be a
complex situation characterized by mental suffering. Healthcare providers who are not
attuned to the vulnerability and suffering of these women can disrupt the postpartum
treatment cascade.

Keywords: pregnancy, HIV, treatment dropout, social vulnerability,
mental suffering
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Introducéo

No inicio da década de 1980, apareceram 0s primeiros casos de pessoas doentes
em decorréncia da infecgdo pelo HIV e até o final da década a aids se tornaria uma
epidemia global. A evolucdo das estratégias de tratamento de gestantes visando a
prevencado da transmissao vertical do HIV fizeram com que, a partir de 2015, o Ministério
da Saude passasse a indicar 0 uso de medicagdo para tratamento do HIV para todas as
mulheres vivendo com HIV (MVH) durante e ap06s a gestacao, independente da carga
viral e da contagem de células de imunidade!-23#

Apesar das evidéncias sobre os beneficios da terapia antirretroviral (TARV) e da
universalizacdo do tratamento, muitas gestantes e puérperas abandonam o tratamento
privando a si e a crianca dos beneficios do tratamento para a salde a longo prazo e
outras o interrompem apo6s o nascimento do beb&>%"8 Um estudo quantitativo, que
analisou dados de 454 mulheres que realizaram pré-natal num servico especializado da
rede publica do Rio de Janeiro, observou que 18% das pacientes interromperam o
tratamento apos a gestacao — uma analise mais detalhada demonstrou que cerca de 50%
das mulheres interromperam o tratamento em algum momento entre o parto e 18 meses
apos o parto®.

A interrupcdo do tratamento é preocupante, pois um consequente aumento da
carga viral pode comprometer o estado de saude da mulher. Além disso, o uso irregular
da medicacdo também pode provocar o aparecimento de resisténcia as medicacdes, 0
que compromete as possibilidades de tratamento™®.

Vitalis'! observa que os principais fatores apontados como barreira ao tratamento
do HIV de mulheres durante a gestagcdo e p0s-parto sdo: depressdo, ocultamento do

status de HIV, uso de drogas, preocupacdo com a saude do bebé, falta de recursos
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financeiros, medo de violéncia, dificuldades com o sistema de saude (como longo
tempo de espera no servigo), pobreza, dependéncia do parceiro, estigma, preocupagoes
com a seguranca da medicacdo ARV e ter que cuidar de outras pessoas da familia. A
associacao entre o uso de alcool e outras drogas e a dificuldade de ades&o ao tratamento
do HIV/aids também foi demostrada em estudos com mulheres durante e depois da
gestacdo e com outras populagdes®®11:1213.14.15.16,17

A gravidez e a maternidade podem ser vivenciadas com dificuldade por MVVH pelo
sentimento de tristeza que o diagnostico pode trazer!81%2021 e/ou aos aspectos que sdo
consequentes dele, como falta de apoio social, preconceito, estigma, medo de transmitir
0 HIV para o bebé e medo da propria morte??.

Carvalho et al. % se referem a dimenséo catastréfica que o diagndstico do HIV pode
ter, pois pode significar para elas “um trauma de natureza fisica, emocional e social”. E
importante que a dureza dessa realidade seja considerada no planejamento de estratégias
para o enfrentamento do HIVZ,

O estudo apresentado neste artigo parte da hipétese de que o sofrimento psiquico
pode ser uma chave de leitura importante para uma ampliagcdo do conhecimento sobre as
situacdes de abandono de tratamento pelas MVH. O sofrimento psiquico vivenciado por
elas muitas vezes perpassa e é perpassado por outras vulnerabilidades sociais, visto que
em nosso pais essas mulheres sdo, em sua maioria, negras, pobres e com baixa
escolaridade®*.

O objetivo do estudo foi, portanto, alargar a compreensao de dimensdes objetivas
e subjetivas de suas vivéncias e convivéncias com o diagnéstico do HIV, de seus
sofrimentos, dificuldades e vulnerabilidades, e das experiéncias situadas que levam ao

abandono do tratamento do HIV.
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Método

O método adotado foi o dos estudos de narrativas. Bertaux® sustenta que a analise
de narrativas permite que, a partir das historias particulares, se compreenda padroes
culturais e normativos, processos de interacdo intersubjetivas e institucionais, e estruturas
de hierarquias e estratificacdo social mais amplos de uma sociedade. Diferentes
integrantes de um grupo social (como mulheres mées que vivem com HIV usuérias da
rede publica de salde) muitas vezes compartilham experiéncias e sdo afetados pelas
mesmas légicas estruturais e simbolicas que ddo contorno a esse aglomerado que
analiticamente chamamos “grupo”. Assim, a partir de narrativas individuais, pode-se
acessar essas logicas que afetam esse grupo.

O estudo foi desenvolvido com mulheres atendidas em um hospital publico
especializado em assisténcia ao pré-natal de MVH, situado na cidade do Rio de Janeiro.
Foram incluidas somente mulheres maiores de 18 anos, que haviam sido acompanhadas
no pré-natal especializado no periodo entre 2014 e 2018, e que abandonaram o tratamento
em algum momento ap0s a gestacao.

Foram entrevistadas seis mulheres entre novembro de 2019 e junho de 2020. As
participantes foram identificadas com a colaboracdo da equipe do ambulatério (em
consultas de novo pré-natal e pediatria). As participantes leram e assinaram o TCLE.
Quatro foram entrevistadas presencialmente em sala reservada para garantia de sua
privacidade e duas por telefone com leitura assinatura de TCLE digital.

A conducdo das entrevistas seguiu uma pauta tematica definida antes do inicio
da pesquisa, considerando questfes apontadas pela literatura como relevantes para a
MVH e sua relagdo com o tratamento. As entrevistas foram realizadas de modo que as

mulheres se sentissem confortaveis para falar de suas vivencias relacionadas ao HIV,
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maternidade e tratamento. Os encontros foram gravados com a autorizagdo das

participantes e transcritos. No processo analitico, foi feito um exercicio para extrair

das historias individuais situacdes e significacdes “pertinentes ao objeto da pesquisa”?®

(p. 89).

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do hospital onde foi

realizada.

Resultados e Discussao

As entrevistadas tinham entre 27 e 40 anos, em maioria coabitavam com 0s
parceiros e tinham renda pessoal muito baixa ou nenhuma. Dois tercos delas se
declararam negras. O Quadro 1 apresenta as caracteristicas principais das entrevistadas.

Para preservar 0 anonimato das participantes, seus nomes foram substituidos por nomes

ficticios.

Quadro 1: entrevistadas

Nome ficticio Idade Corda Filhos Situacao conjugal Renda

pele pessoal
2 e esta

Violeta 40 Branca Casada Né&o tem
gravida
3eesta

Horténcia 31 Branca Casada 1 salario
gravida

Liz 27 Negra 5 Separada, reside com Né&o tem

ex-marido

Margarida 28 Parda 3 Casada N&o tem
1 e esta

Dalia 31 Parda Separada 1 salario

gréavida
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2 eesta Bolsa
Jasmin 27 Negra Casada
gravida Familia

De acordo com Villela e Barbosa? as desigualdades sociais e de género ainda s&o
muito presentes na vida de MVVH com HIV no Brasil. E esse é também o retrato das
participantes da pesquisa: mulheres em situacdo de vulnerabilidade econdmica, baixa
escolaridade, precéria inser¢do no mercado de trabalho e dependéncia financeira dos
parceiros ou ex-marido.

Na andlise das narrativas, chama a atencdo a presenca de elementos comuns e
articulados entre si: o sofrimento associado ao diagndstico da doenca sem cura e as
vivéncias de preconceito; a intensidade das vulnerabilidades sociais; a dificuldade dos
profissionais de saude em reconhecer essas circunstancias e acolher as mulheres, gravidas
ou maes, que atendem no servigo publico de salde; e a solidao vivenciada por elas. O
sofrimento vivenciado pelas mulheres entrevistadas foi identificado também em diversos
estudos sobre o tema do HIV/aids!81920.21,

Violeta enfrentou um quadro depressivo grave apds saber sobre o diagnéstico do
HIV, que relaciona a culpa que sentia pois acreditava que teria transmitido o virus ao
marido, também soropositivo. Quando se deu conta de que o marido poderia ter
transmitido o virus a ela, a percepgdo foi da intensidade e irreversibilidade da “destrui¢ao”

gue o tempo da culpa provocou.

“Eu ja tinha namorado bastante, entdo eu achava que eu é que tinha passado
para ele (...) até que ele admitiu que ja tinha tido relagdo homossexual. E ai (...)
tudo comecou a andar depois que essa culpa saiu de mim. Ai eu comecei a
tomar remédio (...) mas ai eu ja tinha me destruido toda. ” (Violeta)

O sentimento de culpa aparece associado ao autojulgamento moral: ela que teria

transmitido HIV ao marido, em consequéncia do desfrute de sua sexualidade, anterior
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a relacdo. Ela associa a culpa ao estado depressivo, que por sua vez a teria
impossibilitado de cuidar da propria saude e tomar a medicagdo para o HIV.

Margarida, Liz e Jasmin também tiveram quadros de depressdo apos o diagnostico
do HIV e pensaram em se matar. Liz iniciou o uso de drogas (cocaina e maconha) nos
ultimos dois anos. Ela ndo associa o entorpecimento ao diagndstico ou a dificuldade de
tomar a medicacgéo para o HIV, pois nunca perdeu a consciéncia por causa das drogas
nem os horérios dos remédios. O uso de &lcool e drogas é apontado por algumas pesquisas
como um aspecto relacionado a dificuldade de retencdo no tratamento®®. Nos casos de
Liz e Jasmin, a depresséo, 0 uso de drogas e o abandono do tratamento sdo indicativos de
que essas mulheres passaram por situa¢es de muito sofrimento. O entorpecimento pelo
uso da droga seria, portanto, uma tentativa de aliviar o peso de uma realidade
demasiadamente opressora e ndo a causa do abandono do tratamento.

Neste estudo, a escuta dessas mulheres nos leva a considerar que a dificuldade de
seguir o tratamento esta relacionada a uma situacdo de sofrimento, consequéncia do
entrelacamento de situacdes — ser uma mulher pobre, ser alguém vivendo com HIV e ser
pessoa exposta intensamente a violéncias estruturais e simbolicas e do modo como cada
uma delas pode lidar com as mesmas. Nesse contexto, € legitimo supor que o uso de
drogas e o abandono do tratamento sdo, portanto, mais uma evidéncia desse sofrimento.

A associacdo entre a presenca de sintomas depressivos e a dificuldade de adesdo e
retencdo ao tratamento de pessoas vivendo com HIV ja foi observada por estudos
qualitativos?*?8 e por pesquisas quantitativas da literatura internacional®272¢

As narrativas das mulheres testemunham como a gestacdo de MVVH é uma situacéo
complexa e envolve uma série de sentimentos derivados da dificuldade de lidar com o
diagndstico de uma doenca sem cura, do medo da morte, dos julgamentos morais dos

outros e de si mesma que acompanham o diagnostico, da expectativa e da cobranca de
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gue se possa seguir o tratamento de forma adequada, da experiéncia de efeitos colaterais
relacionados a medicacdo e do medo de transmitir o HIV para o bebé.

Le Breton?® compreende a dor como uma construgdo simbdlica, feita a partir de
referéncias culturais e atravessada pela interpretacdo subjetiva. Abordamos, assim, a dor
psiquica que uma mulher soropositiva enfrenta como algo construido a partir das crengas
de seu meio social sobre a maternidade, o HIV e do adoecimento e dos modos como ela
vivencia tudo isso, segundo condigdes matérias e objetivas de insercdo ou de
marginalizacdo na sociedade, de suporte de sua rede social e da sua possibilidade de ser
acolhida e ouvida de maneira de modo digno no contexto do tratamento.

A triplice vulnerabilidade® (racismo, sexismo e pobreza) da maioria de mulheres
que acessa 0 servico publico de salde no Brasil** se constitui numa realidade
excessivamente solitaria e opressora para algumas delas. Assim, consideramos que todos
0S outros aspectos destacados nessa discussdo sdo perpassados e perpassam essa
realidade, constituindo uma situacdo que tem como uma de suas consequéncias o
abandono do tratamento do HIV.

A dificuldade que parte dos profissionais de saude tem em acolher MVH ¢ algo
que chama atencdo em diferentes narrativas. Situacdes de exposi¢do a humilhacéo e ao
constrangimento por atitudes preconceituosas da equipe de salde corroboram o que
apontado por Parker®!, Monteiro et al.®?, que afirmam que o sexismo e o moralismo

colaboram para a manutencdo do estigma sobre o HIV em mulheres.

“..a gente se sente muito mal porque muita gente pensa que a gente pega
porque fica com varios homens e isso nao é verdade. Tipo, eu tive s6 dois
parceiros, que foi o pai da minha filha e o pai do meu filho.” (Margarida)

As ideias dos profissionais de salde sobre moralidade e sexualidade podem

influenciar a sua relagdo com as pacientes e mulheres que vivem com HIV que acessam
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0 servico de salde e estdo gravidas®*=4. Segundo Eid et al.*®, ha uma expectativa social
de que mulheres jovens tenham filhos, mas a possibilidade de risco de infec¢éo do

bebé muitas vezes dificulta o acolhimento de profissionais de satde as MVH.

Le Breton?® discute o sentimento de rejeicio do paciente que ndo recebe
acolhimento dos profissionais de salde que o0 atendem e como isso aumenta a experiéncia
de dor ou sofrimento. A possibilidade de que os pacientes possam se sentir acolhidos pela
equipe afeta sua relacdo com o tratamento prescrito e com o servigo de saude. Outros
autores também falam sobre a importancia do apoio dos profissionais de salde para a

promogcéo da adeso ao tratamento de pessoas vivendo com HI\/1%36.37.3839.40.41.42.

Deve-se ressaltar, portanto, a importancia de que os profissionais de saude que
atendem pessoas vivendo com HIV sejam formados para considerar que a infeccdo do
HIV pode ter forte impacto na vida dos pacientes e possam acolhé-los?>#344, Colonese®
defende que a educacdo é uma ferramenta fundamental para qualquer estratégia que tenha
como objetivo diminuir o estigma e o preconceito em relacdo a pessoas vivendo com
HIV. Os valores que os profissionais de salde tém sobre sexo e HIV influenciam sua
relacdo com as pacientes®, portanto a equipe que atende pessoas vivendo com HIV deve
ter uma formacéo que inclua as questdes das especificidades e das vulnerabilidades dessa
populacio?®.

Ainda dentro da discussdo sobre o atendimento que as mulheres relataram receber
nos servicos de saude, ha um aspecto que chama atencéo no conjunto de narrativas que é
a diferenca de tratamento que as pacientes relataram terem recebido no servigo
especializado e na atengdo béasica.

Horténcia descobriu o HIV durante uma gestacdo, acompanhou no servigo

especializado e depois foi absorvida pelo ambulatorio de adolescentes do hospital. Seguia
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o tratamento com regularidade até o momento em que, ja adulta, foi encaminhada para
outro servi¢o de salde (que € a rotina do ambulatério de adolescentes). Assim como
Jasmin, que foi encaminhada para um servi¢o de salde proximo a residéncia, apos a
gestdo, ela nunca foi a unidade para onde foi encaminhada por medo de encontrar pessoas
conhecidas. Ambas associam a interrup¢do do tratamento a impossibilidade de
continuarem no servico onde fizeram o pré-natal e s voltaram a fazer tratamento quando
engravidaram novamente e retornaram ao servico especializado — periodo em que

aconteceram suas entrevistas.

Nesse ponto, se destaca a questdo da estrutura da rede de satde publica brasileira
para tratamento do HIV. Na ultima década, houve um movimento de descentralizagdo da
rede de salde e, desde entdo, o tratamento de diversas doencas cronicas, inclusive
HIV/aids, deve ser realizado pela atencdo basica, inclusive nas clinicas da familia, e a
rede é organizada por territérios*’. As pessoas soropositivas devem realizar, portanto, o
tratamento para o HIV/aids em uma unidade de satde correspondente ao seu territorio de
moradia. Essa estratégia pode ter aspectos positivos, como a curta distdncia de
deslocamento até o tratamento, mas pode também ser um obstaculo para o tratamento de
algumas pessoas que temem encontrar conhecidos na unidade de salde ou ter seu
diagndstico exposto de outra forma, motivo de apreensdo que apareceu nas narrativas
desta pesquisa. Melo et al.*® se perguntam até que ponto a proximidade do local de
tratamento ndo aumenta a possibilidade de situacfes exposi¢éo e de preconceito. Outros
estudos demonstraram que a transi¢ao para outro servico de saude apds a gestacdo é um
momento dificil e a proporcdo de mulheres que interrompem o tratamento é maior apés a

transferéncia’®.
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A colaboracdo e uma maior integracao entre servicos de atencdo da rede bésica e
0s servigos de referéncia podem contribuir para que as mulheres ndo se sintam
abandonadas ou cuidadas com menos atencdo quando voltam para a rede bésica, apenas

porque n&do estdo mais na condigdo de gestantes.

Délia, insatisfeita com o atendimento no servigo de saude para onde foi
encaminhada apds a gestacdo, conseguiu vincular-se a outra unidade bésica. Segundo
Rodrigues et al.*® apesar de haver um determinado fluxo estabelecido pelo Sistema Unico
de Salde (SUS) que indica onde as pessoas deveriam realizar seus tratamentos, a
populagdo que vive com HIV “estrutura suas proprias estratégias de acesso aos servicos
de saude™*® (p.5).

Na experiéncia do trabalho com as mulheres atendidas no servico especializado,
observamos que as que conseguem encontrar outro servi¢co de salde quando enfrentam
alguma dificuldade no local para onde foram encaminhadas s&o aquelas que estdo em
situacOes de menor vulnerabilidade social. Essa percepgéo, no entanto, ndo deve nos levar
a conclusdo equivocada de que seria responsabilidade de cada mulher construir sua rede
de tratamento e que isso nos eximiria da responsabilidade de pensar em estratégias para
diminuir as desigualdades sociais que afastam as MVVH de seus tratamentos.

Ja foi constatado que o abandono do tratamento do HIV tem relacdo com a
situacdo de sobrecarga dos servicos de salde, onde ha muitos pacientes para serem
atendidos por poucos profissionais*®*°. Além disso, é fundamental considerar o que o
preconceito, o0 estigma e a discriminagao constituem uma barreira ao acesso a saude, como
defende Parker®. Segundo o autor, o estigma em torno do diagnostico do HIV é uma
construcdo social que tem como objetivo a perpetuacdo de vulnerabilidades sociais.

Pessoas que ja sdo frequentemente marginalizadas pela sociedade — mulheres, pobres,
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negras, de baixa escolaridade — encontram nesse diagnéstico mais uma barreira para sua

insercdo, ao serem vitimas de preconceito dentro de servicos de saude.

A analise das entrevistas articulada a literatura traz componentes importantes para
a discussdo do atendimento de pessoas vivendo com HIV na rede de saude publica. Uma
vez que a proposta do programa de sadde da familia*’ é que a equipe possa prestar
atendimento e tratar diferentes doencas crénicas, inclusive HIV/aids, é fundamental que
eles estejam preparados para fazé-lo e esse deve ser um compromisso primordial para o
desenvolvimento de politicas publicas para essa populacao.

Por fim, destacamos a questdo da auséncia de suporte social como um aspecto
que chama aten¢do nas narrativas das entrevistadas. Todas as entrevistadas optaram por
contar sobre a soropositividade apenas para pessoas muito proximas (como méae, irmas e
marido), mas isso ndo garante que se sintam apoiadas por essas pessoas. O fato de os
familiares saberem sobre o HIV ndo significa necessariamente que elas falem
abertamente com eles sobre questfes que vivenciam relacionadas a soropositividade.

Segundo Knauth®, o esquecimento e o siléncio sobre a doenca sdo algumas das
estratégias para lidar com a infec¢do pelo HIV. E comum que MVH n&o falem com os
parceiros sobre isso e que fora do contexto do servico de salde seja “como se a aids
ndo existisse’™ (p. 126). Esse siléncio constitui mais um indicativo do sofrimento
relacionado ao diagnostico vivenciado por elas e € muito associado a dificuldade de
continuar o tratamento. E frequente que as mulheres ocultem o diagnéstico do HIV
porque tém medo de sofrer preconceito se o revelarem'82252,

Muitos trabalhos fazem referéncia a importancia do apoio de pessoas proximas para
MVH que passam por uma gestagao?25253545556. o sobre sua fungio como um facilitador

da continuidade do tratamento!>5"%5° Souza et al.®® observaram que algumas pessoas
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deixam de tomar a medicagdo para o HIV para que as pessoas proximas ndo descubram
sobre a soropositividade.

Essas circunstancias delineiam um contexto de solidao para as MVH. Por um lado,
elas preferem ndo contar sobre o HIV para pessoas que nao sejam tao proximas, pois tém
medo de sofrer preconceito; por outro, evitam conversar sobre questfes relacionadas ao
tratamento e a soropositividade com pessoas da familia que j& sabem para evitar causar-
Ihes preocupacg&o ou sofrimento. Se, além disso, o servico de saide ndo se constitui para
essas mulheres como um lugar onde possam falar de suas questdes (pela escuta e

acolhimento dos profissionais), Ihes resta apenas siléncio e solidao.

Concluséo

Nessa pesquisa, a questdo principal destacada nas narrativas das entrevistadas € o
impacto que a situacdo de vulnerabilidade social somada a tristeza e ao isolamento
gerados pelo diagndstico do HIV tem na vida de uma mulher gravida ou mée. A situacdo
de sofrimento vivenciada por algumas mulheres — decorrente das mudltiplas
vulnerabilidades de ser mulher, negra e pobre somada a dureza e a solidao do diagnoéstico
de uma doenca sem cura e fortemente associada a julgamentos morais — é perpassada e
perpassa pela questao da falta de preparo dos profissionais de satide para acolher pacientes
vivendo com HIV que chegam a servigos de saude e pela falta de suporte social.
Consideramos que esses aspectos se articulam e atuam como uma importante barreira
para o tratamento dessas mulheres ap0s a gestacao.

Salientamos a importancia de que os profissionais de saude de servi¢os
especializados e da atengdo basica sejam formados e sensibilizados para que possam
acolher essas pacientes, diminuido o isolamento muitas vezes vivenciado por MVH e

colaborando para o vinculo delas com o tratamento. Acreditamos também que maior
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flexibilidade nas rotinas dos servicos e na rede de satde poderiam contribuir para que as
pessoas que ndo conseguem realizar o tratamento perto da moradia possam fazer em

outros lugares.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

O desenvolvimento desta tese partiu da pergunta sobre o que estaria relacionado ao
abandono do tratamento de mulheres vivendo com HIV apos a gestacdo. Essa indagagédo
é relevante considerando que no Brasil existe uma lei desde 1996 que garante acesso
universal e gratuito ao tratamento do HIV/aids. A motivacdo para seguir esta linha de
investigacdo € acreditar que é possivel gerar informacdes que podem reorientar as
politicas de assisténcia, incluindo o aperfeicoamento da formacdo de equipes de saude
que assumam condutas de trabalho que promovam a continuidade do tratamento de
HIV/aids desta populacao.

Resultados da analise quantitativa revelam que pelo menos 18% das mulheres
interromperam o tratamento apds uma gestacdo acompanhada em servico especializado.
Esse achado é mais frequente entre as mulheres que ja sabiam de sua soropositividade,
mas ndo vinham em uso de ARV no momento da concepc¢do e entre aquelas que
afirmaram terem feito uso de drogas ilicitas durante a gestacdo. O aprofundamento do
estudo por meio da andlise de narrativas observou que o uso de drogas se constitui para
parte das mulheres entrevistadas como mais um indicio de que elas vivenciam uma
situacdo de sofrimento.

Ainda que consideremos o sofrimento e a dor como inerentes a vida, constatamos
que as mulheres gravidas ou mées vivendo com HIV podem enfrentar uma situacéo de
tristeza ainda maior por vivenciarem sentimentos de culpa e medo relacionados a infeccao
pelo HIV, além de soliddo, pois muitas vezes ndo encontram um espaco onde possam
falar sobre isso.

Nossos resultados confirmam, portanto, que a experiéncia da maternidade para a
mulher vivendo com HIV/aids pode se constituir como uma situacdo complexa e

perpassada por multiplas dificuldades, como a vivéncia de vulnerabilidades (de género,
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cor de pele e social), discriminacdo e estigma associados a soropositividade, aléem do
sentimento de isolamento e incompreenséo diante da dificuldade dos familiares, parceiros
e profissionais de saude de compreenderem e acolherem o que essas mulheres sentem.

Nossos achados indicam a importancia da formagéo adequada dos profissionais de
salde que estdo implicados no acolhimento e tratamento de mulheres soropositivas tanto
nos servicos especializados quanto na atencdo béasica. O acolhimento da mulher
soropositiva gravida e/ou mée no servico de satde é fundamental para o seu vinculo com
o tratamento do HIV/aids.

Um dos aspectos observados é que os preconceitos do inicio da epidemia somam-
se hoje a intolerdncia com as pacientes que ndo conseguem seguir a prescricdo do
tratamento. Observamos, desta forma, mais uma frente onde opera o estigma relacionado
ao HIV dificultando o acesso dessas mulheres ao tratamento e seus beneficios.

Esperamos que este trabalho contribua para uma compreensdo mais ampla sobre o
sofrimento psiquico vivenciado por muitas mulheres soropositivas. Salientamos,
portanto, a importancia de que o resultado aqui apresentado sobre a alta incidéncia de
abandono do tratamento ndo se torne mais um aspecto estigmatizante para essas mulheres,
mas sim um incentivo para elaboracéo de estratégias de satde publica que tenham como
foco o vinculo delas com os servicos de satde onde realizam o acompanhamento durante
e apos a gestacdo.

Além disso, esperamos que o reconhecimento e a discussdo sobre as multiplas
vulnerabilidades vivenciadas por essas mulheres, que se constituem como barreiras no
acesso a saude, facam parte da rotina dos profissionais e autoridades de salude para que
exista uma chance de que as desigualdades sejam combatidas.

Como afirma o relatorio da UNAIDS de 20201, nés sabemos como tratar e prevenir

o HIV, o que precisamos sdo politicas para assegurar que todos tenham direito e acesso a
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salde. O relatorio menciona o fato de que o combate a pandemia do HIV/aids tem perdido
espaco em agendas internacionais nos Gltimos anos.

Esperamos que os dados e discussdes apresentados nesta tese sejam um convite a
néo deixar a pandemia do HIV/aids esquecida, principalmente neste momento em que as
atencdes estdo voltadas para uma nova pandemia. A pobreza, a desigualdade de género,
0 racismo e as pessoas vivendo com HIV continuam existindo e sdo atingidas também
pela epidemia da COVID-19 de maneira desigual, aumentando ainda mais a situagéo de
vulnerabilidade.

Acreditamos que, para que 0 acesso ao tratamento do HIV se constitua realmente
como universal no Brasil, é necessario incluir discussdes sobre racismo institucional nos
servicos de saude e capacitacdo dos profissionais para que possam atuar contra as
condutas de discriminacéo social, racial e de género. Além disso, é fundamental que os
profissionais de salde que atendem mulheres soropositivas tenham formacdo para
poderem escutar o sofrimento enfrentado por parte delas. Saber escutar e dar lugar a dor
é essencial para que elas possam se vincular ao servico de saude e ao tratamento. A adeséo
das mulheres soropositivas ao tratamento depende, portanto, de a¢cdes que promovam sua
incluséo, considerando suas vulnerabilidades e reconhe¢am o sofrimento que podem estar
enfrentando por vivenciarem uma situacdo tdo complexa. E preciso que o cuidado
oferecido pelos servicos esteja centrado nas necessidades dessas mulheres e que haja uma

escuta considerando suas multiplas historias e relacdes com o enfrentamento do HIV/aids.
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APENDICE A: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

SERVICO PUBLICO FEDERAL
MINISTERIO DA SAUDE
HOSPITAL FEDERAL DOS SERVIDORES DO ESTADO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da Pesquisa: Mulheres vivendo com HIV: maternidade e tratamento.

Pesquisador responsavel e contato:

Ana Clara Cruz Zonenschein / e-mail: xxxx

Hospital Federal dos Servidores do Estado, Rua Sacadura Cabral, 178 - CEP.:20221-903
- Rio de Janeiro - RJ Cel: (21) xxxxxxxx - Tel:22330018.

Vocé estd sendo convidada a participar, como voluntéria, do estudo/pesquisa
intitulada “Mulheres vivendo com HIV: maternidade e tratamento”, cuja pesquisadora
principal € Ana Clara Cruz Zonenschein, psicéloga na instituicdo. Este estudo tem por
objetivo principal compreender os sentidos e significados sobre maternidade e tratamento
na perspectiva mulheres vivendo com HIV. Ou seja, saber como vocé se sente em relagao
ao HIV, como foram a sua gestacéo, 0 acompanhamento pré-natal e o seu tratamento apds

0 nascimento do bebé.

Vocé foi selecionada, pois teve acompanhamento pré-natal no DIP-HFSE. Sua
participacao nédo € obrigatoria. A qualquer momento, vocé podera desistir de participar e
retirar seu consentimento, sem que isso interfira no seu tratamento na instituicdo. A
investigadora deste estudo também poderé retird-la do estudo a qualquer momento, se

julgar necessario para o0 seu bem-estar.

Rubrica participante: Rubrica pesquisadora:
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Caso vocé aceite participar, teremos uma conversa abordando temas sobre
HIV/Aids, maternidade e tratamento. Essa conversa € orientada pela pesquisadora que
faré perguntas sobre os temas: viver com HIV, maternidade e tratamento da infeccédo pelo
virus. Caso vocé aceite participar desta pesquisa, a pesquisadora pedira que assine este
documento TCLE (Termo de Consentimento Livre e Esclarecido) que permite o uso de
seus dados, sempre garantindo anonimato. As entrevistas serdo gravadas e, apds a
transcricao, os audios serdo salvos em um arquivo digital (pendrive) e ficardo guardados
em um armario com chave, apds o final da pesquisa os audios serdo destruidos. Os
resultados poderédo ser publicados posteriormente em revistas cientificas e apresentados

em congressos ou outros encontros cientificos, sempre mantendo anonimato.

A pesquisa ndo apresenta riscos diretos a vocé por se tratar de uma entrevista sobre
suas experiéncias. No entanto, como serdo abordados assuntos pessoais sobre HIV,
tratamento e maternidade, a entrevista pode causar desconforto de n&o querer falar sobre
algum assunto ou nao querer responder a alguma pergunta. Caso vocé ndo se sinta a
vontade de responder alguma pergunta ou falar sobre algum assunto, podera passar para
0 préximo tema, ou a entrevista pode ser encerrada sem que iSS0O cause prejuizos ao seu
tratamento no hospital. Caso a participacdo na pesquisa toque em alguma questéo e vocé

fique sensibilizada, a pesquisadora principal estara disponivel para suporte psicolégico.

O risco minimo relacionado ao estudo é de perda de confidencialidade, pois
questdes de ambito particular serdo expostas durante a entrevista. Para minimizar este
risco ndo serdo publicados dados ou informacgdes que possibilitem sua identificacdo (ou
seja, seu nome nao sera divulgado). Ha garantia da privacidade da entrevistada. VVocé sera
identificada por suas iniciais. A pesquisadora se compromete a manter o sigilo, anonimato

e confidencialidade dos dados coletados a todo momento.

A pesquisa ndo apresenta beneficios diretamente a vocé, no entanto os resultados
da pesquisa poderdo beneficiar pessoas que vivem com HIV/Aids, pois poderdo ser
compartilhados com o Ministério da Saide e com outros formuladores de politicas

publicas e organiza¢des ndo governamentais.

Rubrica participante: Rubrica pesquisadora:
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Vocé receberd uma cépia idéntica deste documento assinada pela pesquisadora do
estudo. Sua participacdo no estudo ndo implicard em custos, ou seja, vocé ndo tera
qualquer despesa com a participacdo neste estudo. Caso vocé seja convidada para
entrevista em um dia que ndo tenha nenhuma consulta agendada no hospital, a
pesquisadora principal arcara com as despesas de transporte e alimentagdo. Além disso,
ndo havera nenhuma forma de pagamento pela sua participacéo.

Esta pesquisa foi analisada e aprovada pelo CEP (Comité de Etica em Pesquisa) do
HFSE que é um 6rgdo institucional que avalia aspectos éticos de pesquisas envolvendo
pessoas, assim como a importancia e a relevancia das pesquisas. Caso vocé tenha alguma
duvida, pode entrar em contato com a pesquisadora principal a qualquer momento e, se
tiver duvidas sobre aspectos éticos relacionado a pesquisa, pode entrar em contato com o
CEP-HFSE. O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital Federal dos Servidores
do Estado se encontra a disposicdo através do telefone: (21) 2291-3131 ramal 3544.

G‘Eu’

_ autorizo voluntariamente a minha participacdo nesta pesquisa. Li e entendi todo o

contelido deste documento.

Assinatura

Data: / /

Telefone:

Ana Clara Cruz Zonenschein — pesquisadora principal
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APENDICE B: PAUTA TEMATICA PARA ENTREVISTAS

Nome:

Idade:

Escolaridade:

Ocupacéo/Profissdo:

Renda:

Religido:

Situacédo conjugal:

Familia (se tem filhos, com quem coabita):
Cor da pele:

Moradia:

Circunstancias de descoberta do HIV e a vida a partir dela

Como descobriu 0 HIV?

Como foi a testagem e o recebimento do resultado?

Como foi comecar o tratamento? O que sentiu? Como era a rotina de uso da
medicacao?

Questdes sobre a vida sexual e afetiva a partir do diagnostico (parceiros).
Questdes e decisdes reprodutivas a partir do diagnéstico (decisdo de engravidar,
gravidez ndo planejada, contraceptivos, aborto, expectativas em relacdo aos
filhos).

Pré-natal no servico especializado
Como foi o pré-natal no HFSE?

Como foi o parto?

Tratamento e cuidado ap6s a gestacao
Como foi a questdo da amamentagéo?
Tratamento (dificuldades e facilidades de obtencéo dos remédios, dificuldades e

facilidades com os servigos de saude, dificuldades e facilidades de manter a
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rotina de uso da medicacdo, percepcles objetivas e subjetivas sobre a
medicacdo).
Diferencas percebidas entre o servico especializado do HSE e 0s outros servigos

que frequentou.

Situacles que podem perpassar algum ou todos periodos
Medo da morte

Outros sentimentos negativos: tristeza, depressao, angustia
Estigma e preconceitos relacionados a doenca

Presenca ou auséncia de apoio social

Relacdo com servicos de saude

Violéncias (doméstica, urbana, policial, racial, outras)

Uso de drogas licitas e ilicitas
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HOSPITAL FEDERAL DOS
SERVIDORES DO ESTADO DO W mo
RIO DE JANEIRO/HFSE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: RETENC@O AO TRATAMENTO DE MULHERES VIVENDO COM HIV APOS A
GESTACAO

Pesquisador: ANA CLARA SANTOS CRUZ

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 78187517.6.0000.5252

Instituicdo Proponente: Hospital dos Servidores do Estado/RJ
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.323.014

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de um estudo retrospectivo de janeiro de 2014 a dezembro de 2016, que busca avaliar a retengdo
ao tratamento das mulheres vivendo com HIV as quais fizeram o pré natal no Ambulatério de Doencas
Infecciosas e Parasitarias (DIP) do Hospital Federal dos Servidores do Estado (HFSE), por meio de analise
de fatores sécio demograficos e clinicos relacionados a ndo retengdo ao tratamento e a continuidade do
tratamento apos o parto; o estudo é transversal e descritivo com coleta e analise de dados do periodo
previsto, visando os diferentes aspectos associados a dificuldades de retencgédo ao tratamento apds o parto e
a prevaléncia dos fatores envolvidos; o estudo sera desenvolvido a partir do banco de dados de gestante
vivendo com HIV e acompanhadas no Ambulatério da Unidade Materno Fetal (UMF) e do DIP do HFSE,
numa sequéncia de atendimentos ocorridos de aproximadamente 350 mulheres; o banco de dados possui
um numero de identificagdo unico para cada participagdo do sujeito na coorte (ID do sujeito), que ndo possui
significado fora do banco de dados, permitindo desvincular os dados das informagées pessoais, 0 mesmo
banco de dados é mantido em servidor seguro acessivel apenas aos membros autorizados da equipe de
pesquisa; a estatistica descritiva sera utilizada para a exploragdo dos dados e percepgéo de padroes de
distribuicdo dos dados de interesse, com exploracédo de inconsisténcia de dados ausentes; o estudo busca
trazer avangos a elaboragéo de politicas
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publicas direcionadas as mulheres vivendo com HIV apés a gestagdo, bem como, a elaboragdo de
estratégias para melhorar a retengdo ao tratamento em futuras geragdes. A folha de rosto do projeto de
pesquisa informa um total de 350 sujeitos participantes da pesquisa.

Critérios de inclusao:
Serao incluidos os dados das gestantes que procuraram o atendimento pré-natal no DIP/HFSE com
infeccdo pelo HIV documentada, definida segundo critérios do Ministério da Saude.

Critérios de excluséo:

1-Seréo excluidos os dados das gestantes que estiverem gravidas novamente e fazendo o pré-natal no DIP
do HFSE na época da coleta de dados.

2-Seréo excluidos os dados das gestantes que néo tiverem o cadastro localizado no SICLOM.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Geral:

Avaliar a retengéo ao tratamento das mulheres vivendo com HIV que fizeram o pré-natal no ambulatério de
Doencas Infecciosas e Parasitarias (DIP) do Hospital Federal dos Servidores do Estado (HFSE) no periodo
de janeiro 2014 a dezembro de 2016.

Objetivos Especificos:

Analisar fatores sociodemograficos e clinicos relacionados a nédo retengdo ao tratamento de mulheres
vivendo com HIV que fazem o pré-natal no ambulatério de Doencgas Infecciosas e Parasitarias (DIP) do
Hospital Federal dos Servidores do Estado (HFSE) apés o parto. -Identificar a propor¢gdo de mulheres
vivendo com HIV que fazem o pré-natal no DIP do HFSE e dao continuidade ao tratamento apés o parto,
utilizando o banco do SICLOM.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Segundo as informacgdes basicas do projeto de pesquisa da Plataforma Brasil:

Riscos: Os riscos do estudo sdo minimos, uma vez que o estudo fara somente a andlise de dados
constantes de banco elaborado sem a identificagdo nominal dos pacientes.

Beneficios: Os participantes incluidos na analise do estudo ndo terdo nenhum beneficio direto, no
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entanto, o estudo pode trazer avangos para a elaboragdo de politicas publicas direcionadas a essa
populagéao.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

E um estudo retrospectivo, transversal e descritivo com coleta e anlise de dados, tais como: fatores clinicos
e socio demograficos, envolvidos no tratamento do HIV em gestantes apds o parto e que busca a avaliagdo
quanto a permanéncia ou reteng¢édo da paciente (sujeito de pesquisa) no tratamento, através da coleta e da
analise de dados dos prontudrios previstos e a partir do banco de dados das gestantes vivendo com HIV e
acompanhadas no Ambulatério da Unidade Materno Fetal (UMF) e do Servigo de Doengas Infecciosas e
Parasitarias (DIP) do HFSE, numa populacdo de aproximadamente 350 sujeitos de pesquisa; o banco de
dados ndo correlacionara a identificagdo do sujeito com os seus dados pessoais, sendo mantido em servidor
seguro e acessivel aos membros da equipe de pesquisa; o estudo pretende alcancgar avangos para a
elaboracéo de politicas publicas, direcionadas as mulheres vivendo com HIV apdés a gestacéo e melhores
estratégias para a retengdo de mulheres com HIV apés a gestagédo; o estudo possui riscos minimos, que
dizem respeito ao sigilo, confidencialidade e anonimato dos sujeitos de pesquisa, ndo prevendo também,
nenhum beneficio direto aos sujeitos participantes da pesquisa.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

O projeto de pesquisa apresenta uma solicitagdo de dispensa do termo de consentimento livre e esclarecido
(TCLE), datada de 28.08.17, por se tratar de uma pesquisa retrospectiva (de 2014 a 2016), com
informacgdes (sobre gestantes vivendo com HIV acompanhadas no servigo — DIP) existentes em banco de
dados do servigo no DIP-HFSE. A pesquisadora explica que a identificagdo do participante é através de
cédigo numérico, garantindo o anonimato do participante de pesquisa e que os dados coletados no banco
de dados séo especificos para atender o objetivo da pesquisa. A pesquisadora garante o sigilo, anonimato e
confidencialidade dos dados coletados e informa que cumprird o preconizado na Resolugédo 466/12 do
Conselho Nacional de Saude (CNS) e suas complementares.

O projeto de pesquisa tem como pesquisadora principal a Psicéloga Ana Clara Santos Cruz, desta
instituicdo, que anexa o seu curriculum vitae junto ao de mais quatro médicos do HFSE e auxiliares de

pesquisa.

O projeto de pesquisa apresenta duas cartas de autorizacdo das Chefias, a saber: Chefia do Servigo
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de Doencgas Infecciosas e Parasitarias do HFSE, datada de 28.08.17 e uma carta da Coordenagéo
Assistencial do HFSE, datada de 13.09.2017, ambas declarando ciéncia e de acordo com o protocolo de
pesquisa e sobre a infra-estrutura necessaria para o desenvolvimento da mesma.

O projeto de pesquisa apresenta também uma carta de anuéncia da Dire¢do Geral do HFSE, datada de
15.09.2017, declarando ciéncia e de acordo com o desenvolvimento do protocolo e informando ter
conhecimento sobre a infra-estrutura necessaria para a realizagdo da pesquisa e sobre a inexisténcia de
impacto na rotina do servigo envolvido e na assisténcia prestada aos demais pacientes, conforme a
declaracédo da chefia do respectivo servico médico e declaragdo da Coordenacdo Assistencial do HFSE.

O projeto de pesquisa apresenta uma declaragdo orgamentaria, datada de 28.08.2017, sobre a inexisténcia
de patrocinador e que os gastos referentes ao desenvolvimento da pesquisa, ficardo sob a responsabilidade
da equipe de pesquisa, ndo acarretando 6nus ao HFSE ou a qualquer institui¢éo publica.

O projeto de pesquisa sera desenvolvido em uma unica instituigdo de saude, a saber: o Hospital Federal dos
Servidores do Estado, situado na Cidade do Rio de Janeiro.

Recomendacgoes:

O projeto de pesquisa apresenta um cronograma de aproximadamente 4 (quatro) meses de
desenvolvimento; sendo assim, o pesquisador principal devera enviar ao CEP-HFSE um relatério final da
pesquisa, na data de reunido ordinaria deste Comité, em 12.03.2018.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

O projeto de pesquisa encontra-se aprovado por este Comité, estando de acordo com o que preconiza a
Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude.

Foram analisados os seguintes documentos:

« Protocolo de Pesquisa, verséo 1.0 de 01 de julho de 2017; e

« Documentos em anexo.
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Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informacdes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 22/09/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 992215.pdf 14:15:22
Outros HFSE_Carta_posicionamento_do_pesqul 22/09/2017 |ANA CLARA Aceito

isador.pdf 14:08:34 | SANTOS CRUZ
Outros HFSE_Carta_equipe_do_estudo.pdf 22/09/2017 |ANA CLARA Aceito
14:08:01 | SANTOS CRUZ
Outros HFSE_carta_Declaracao_de_compromis| 22/09/2017 |ANA CLARA Aceito
s0.pdf 14:07:43 | SANTOS CRUZ
Outros HFSE_carta_de_solicitacao_dispensa_T| 22/09/2017 |ANA CLARA Aceito
CLE.pdf 14:07:23 | SANTOS CRUZ
Outros HFSE_carta_autorizacao_realizacao_pe| 22/09/2017 |ANA CLARA Aceito
squisa.pdf 14:06:49 [SANTOS CRUZ
Declaragéo de HFSE_Carta_autorizacao_chefia_servic | 22/09/2017 |ANA CLARA Aceito
Instituicéo e o.pdf 14:06:25 |SANTOS CRUZ
Infraestrutura
Outros HFSE_Carta_anuencia.pdf 22/09/2017 [ANA CLARA Aceito
14:06:05 | SANTOS CRUZ
Outros HFSE_Carta_de_submissao_22092017.| 22/09/2017 |ANA CLARA Aceito
pdf 14:05:22 | SANTOS CRUZ
Orcamento HFSE_Carta_Declaracao_orcamentaria.| 22/09/2017 |ANA CLARA Aceito
pdf 14:04:54 | SANTOS CRUZ
Cronograma HFSE_Carta_Cronograma_de_execuca | 22/09/2017 |ANA CLARA Aceito
0.pdf 14:04:01  |SANTOS CRUZ
Projeto Detalhado / |HFSE_Projeto_Retencao_tratamento_m| 22/09/2017 |ANA CLARA Aceito
Brochura ulher_HIV.pdf 14:03:30 |SANTOS CRUZ
Investigador
Folha de Rosto HFSE_folha_de_rosto_assinada.pdf 22/09/2017 [ANA CLARA Aceito
14:03:05 | SANTOS CRUZ

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
Nao
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RIO DE JANEIRO, 09 de Outubro de 2017

Assinado por:

Marcos Henrique Manzoni
(Coordenador)
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: MULHERES VIVENDO COM HIV: TRATAMENTO E MATERNIDADE
Pesquisador: ANA CLARA SANTOS CRUZ

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 21841219.0.0000.5252

Instituigdo Proponente: Hospital dos Servidores do Estado/RJ

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 3.655.651

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de um estudo prospectivo, com mulheres vivendo com HIV que fizeram o pré natal no Ambulatério
de Doengas Infecciosas e Parasitarias (DIP) do Hospital Federal dos Servidores do Estado (HFSE) entre
janeiro de 2016 e dezembro de 2017. Sera elaborada uma lista de mulheres elegiveis a partir de dados dos
prontudrios e dados do Sistema de Controle Logistico dos Medicamentos (SICLOM). A pesquisadora fara
contato com as participantes por telefone e agendara uma conversa no dia que a paciente vier ao hospital
para sua consulta de rotina. No dia marcado a participante sera explicada de todos os procedimentos da
pesquisa, dara o seu consentimento através da assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido
(TCLE) e sera realizada a entrevista utilizando o instrumento de coleta de dados da pesquisa (anexo Il do
protocolo) que visa coletar dados demograficos, circunstancias de descoberta do HIV e a vida a partir dele;
pré natal no servigo especializado; tratamento e cuidado apds a gestagao e situagdes que podem perpassar
algum ou todos os periodos. A pesquisadora principal que tem formagdo em psicologia dara o suporte
psicoldgico as participantes durante a entrevista e sempre que necessario.

A andlise estatistica dos dados encontra-se estabelecida na pagina 12 do protocolo de pesquisa. A folha de
rosto do projeto de pesquisa informa um total de 10 participantes.

Critérios de inclusdo:
Serdo incluidas na pesquisa mulheres com mais de 18 anos, que iniciaram acompanhamento pré-
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natal no servigo especializado para gestantes vivendo com HIV do DIP do HFSE entre janeiro 2016 e
dezembro de 2017 e ndo tinham cadastro ativo no SICLOM quando foi realizado o estudo quantitativo
(outubro de 2018). Também serdo incluidas na pesquisa mulheres que tenham realizado pré-natal anterior
no DIP do HFSE e que frequentem atualmente o servico (para consultas de pré-natal, puerpério, para
realizar tratamento delas ou de algum filho) e relatem ter abandonado o tratamento apds a gestagéo.

Critérios de excluséo:
Serao excluidas da pesquisa mulheres que tenham menos de 18 anos e as que nao aceitarem participar do
estudo.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Geral:

Compreender sentidos e significados do tratamento anti-HIV para MVHIV que realizam o pré-natal no
servigo especializado do Hospital Federal dos Servidores do Estado e abandonaram o tratamento apds o
parto e as circunstancias subjetivas e objetivas (sociais, culturais e institucionais) que contribuem o
abandono.

Objetivos Especificos:

1-Compreender idéias e significados sobre salde, doenga, terapéutica e medicamentos, no contexto de
viver com HIV.

2-Compreender a gestéo da vida reprodutiva e a experiéncia de engravidar e gestar no contexto do HIV e
significados atribuidos a transmisséo vertical.

3-Compreender como circunstancias familiares e conjugais e a experiéncia de maternagem que subjazem
as praticas e as decisdes no que diz respeito ao tratamento do HIV.

4-Analisar relatos de experiéncias com servigos e profissionais de saude, com enfoque na gestdo da
fecundidade, na gestacao e no puerpério e compreender como essas relagdes influenciam as praticas e as
decisdes no que diz respeito a retengéo do tratamento do HIV.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Segundo as informagdes basicas do projeto de pesquisa da Plataforma Brasil:

Riscos: Quanto ao risco de identificagédo e exposigéo de participantes, ndo serdo publicadas
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informagdes que possam identificar as participantes da pesquisa e todas as mulheres seréo identificadas
pelas iniciais para garantir a confidencialidade. Caso haja a possibilidade de exposigdo ou qualquer outro
dano a alguma participante, serdo adotadas medidas de protegao, incluindo a possibilidade de descontinuar
sua participagéo no estudo. A todo momento sera garantido o sigilo, anonimato e confidencialidade dos
dados coletados. Esta pesquisa trata de questées pessoais profundas e pode tocar em questdes subjetivas.
E possivel que algumas perguntas causem desconforto para algumas participantes. A pesquisadora
principal, que tem formagdo em psicologia, garante que prestara suporte psicologico. Em caso de
sensibilizagdo a entrevista pode ser interrompida e sera oferecido acompanhamento de psicoterapia
gratuito.

Beneficios: Os beneficios as participantes se referem aos resultados que poderdo beneficiar pessoas que
vivem com HIV/aids. Compreender mais profundamente os sentidos do abandono do tratamento apds a
gestacgdo pode contribuir para a elaboragdo de estratégias para reduzir o abandono do tratamento, melhorar
a saude e a qualidade de vida dessas mulheres e diminuir a transmissdo do HIV para parceiros e para
bebés em futuras gestacdes.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um estudo prospectivo, com mulheres vivendo com HIV que fizeram o pré-natal no Ambulatério
de Doengas Infecciosas e Parasitarias (DIP). Seu objetivo principal € compreender sentido e significados do
tratamento Anti-HIV para mulheres vivendo com HIV que realizam pré natal no servigo especializado do
Hospital Federal dos Servidores do Estado e abandonaram tratamento apds o parto e as circunstancias
subjetivas e objetivas que contribuiram para o abandono.

Os objetivos encontram-se alinhados com a metodologia adotada para pesquisa. O Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido encontra-se numa linguagem clara e acessivel aos participantes da
pesquisa. A entrevista encontra-se adequada e alinhada com os objetivos da pesquisa, constituindo um
instrumento pertinente a compreensao dos participantes da pesquisa.

A pesquisadora garante a confidencialidade e sigilo das informagdes e, caso haja algum desconforto para
alguma participante, havera suporte psicoterapéutico. O estudo é relevante pois podera colaborar para que
a pesquisadora possa compreender os sentidos e significado do abandono e, desta forma, formular
estratégias que possam reduzir o abandono por outras
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mulheres.o que qualificara o trabalho realizado pelos profissionais do Ambulatério de Pré- Natal do Servigo
de Doencas Infecciosas e Parasitarias do Hospital Federal dos Servidores do Estado.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

O projeto de pesquisa apresenta um termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE), que encontra-se
claro e correto no que diz respeito: ao convite de participagéo, justificativa do estudo e objetivos da
pesquisa; a participagdo voluntaria; aos procedimentos realizados na pesquisa; a auséncia de riscos e de
beneficios diretos aos participantes, ao sigilo, anonimato e confidencialidade dos dados coletados; ao
beneficio a longo prazo, aos contatos telefénicos com a pesquisadora principal e com o CEP-HFSE, para
dirimir davidas e esclarecimentos; e finalmente, quanto aos campos de rubricas e assinaturas do sujeito
participante da pesquisa e do pesquisador principal.

O projeto de pesquisa tem como pesquisadora principal a Psicéloga Ana Clara Santos Cruz, funcionaria
desta instituicdo, que anexa o seu curriculum vitae.

O projeto de pesquisa apresenta duas cartas de autorizagdo das Chefias, a saber: carta da Chefia do
Servigo de Doengas Infecciosas e Parasitarias do HFSE, datada de 21.08.19 e carta da Coordenagdo
Assistencial do HFSE, datada de 30.08.19, ambas declarando ciéncia e de acordo com o protocolo de
pesquisa e sobre a infra-estrutura necessaria para o desenvolvimento da mesma.

O projeto de pesquisa apresenta também uma carta de anuéncia da Diregdo Geral do HFSE, datada de
05.09.2019, declarando ciéncia e de acordo com o desenvolvimento do protocolo e informando ter
conhecimento sobre a infra-estrutura necessaria para a realizagdo da pesquisa e sobre a inexisténcia de
impacto na rotina do servigo envolvido e na assisténcia prestada aos demais pacientes, conforme a
declaracéo da chefia do respectivo servigo médico e declaragcdo da Coordenacgédo Assistencial do HFSE.

O projeto de pesquisa apresenta uma declaragdo orgamentaria, datada de 20.08.2019, sobre a inexisténcia

de patrocinador e que os gastos referentes ao desenvolvimento da pesquisa, ficardo sob a responsabilidade
da equipe de pesquisa, ndo acarretando 6nus ao HFSE ou a qualquer instituigo publica.
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O projeto de pesquisa sera desenvolvido em uma Unica instituigdo de saude, a saber: o Hospital Federal dos
Servidores do Estado, situado na Cidade do Rio de Janeiro.

Recomendacdes:

O projeto de pesquisa apresenta um cronograma de aproximadamente 10 (dez) meses de desenvolvimento;
sendo assim, a pesquisadora principal devera enviar ao CEP-HFSE um relatério parcial da pesquisa, na
data de reunido ordinaria deste Comité, em 13.04.2020 e um relatério final da pesquisa, na data de reunido
ordinaria deste Comité, em 09.11.2020.

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

O projeto de pesquisa encontra-se aprovado por este Comité, estando de acordo com o que preconiza a
Resolugdo 466/12 e a Norma Operacional n°® 001/2013, ambas do Conselho Nacional de Saude (CNS).
Foram analisados os seguintes documentos:

-Protocolo de Pesquisa, versdo 1.0 de 19 de agosto de 2019;

-Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, versdo 1.0 de 19.08.2019; e

-Documentos em anexo.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 23/09/2019 Aceito
do Projeto ROJETO_1419264.pdf 10:42:42
TCLE/Termos de | TCLE_Participante_19agosto2019.pdf 23/09/2019 [ANA CLARA Aceito
Assentimento / 10:41:59 |SANTOS CRUZ
Justificativa de
Auséncia
TCLE/ Termos de | TCLE_Participante_19agosto2019.docx | 23/09/2019 |ANA CLARA Aceito
Assentimento / 10:41:51 SANTOS CRUZ
Justificativa de
Auséncia
Outros HFSE_Carta_Submissao.pdf 23/09/2019 [ANA CLARA Aceito

10:41:40 [SANTOS CRUZ
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Outros Carta_Posicionamento_Pesquisador.pdf| 16/09/2019 [ANA CLARA Aceito
10:32:45 | SANTOS CRUZ

Projeto Detalhado / | Protocolo_19agosto2019.pdf 16/09/2019 [ANA CLARA Aceito

Brochura 10:31:16 | SANTOS CRUZ

| Investigador

Outros Declaracao_compromisso.pdf 09/09/2019 [ANA CLARA Aceito
12:29:47 | SANTOS CRUZ

Orcamento Declaracao_Orcamentaria.pdf 09/09/2019 |ANA CLARA Aceito
12:29:02 | SANTOS CRUZ

Outros SEI_MS_carta_aut_real_pesquisa.pdf 09/09/2019 [ANA CLARA Aceito
12:28:40 | SANTOS CRUZ

Outros SEI_Carta_Anuencia.pdf 09/09/2019 [ANA CLARA Aceito
12:28:07 | SANTOS CRUZ

Declaragéo de Carta_de_Autorizacao_da_Chefia_do_S| 09/09/2019 [ANA CLARA Aceito

Instituicdo e ervico.pdf 12:27:44 |SANTOS CRUZ

Infraestrutura

Cronograma Cronograma_de_execucao.pdf 09/09/2019 [ANA CLARA Aceito
12:25:54 | SANTOS CRUZ

Folha de Rosto Folha_de_Rosto_assinada.pdf 09/09/2019 |ANA CLARA Aceito
12:24:32 | SANTOS CRUZ

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

Endereco:
Bairro: Saude
UF: RJ

Telefone:

Municipio:
(21)2291-3131

RIO DE JANEIRO, 22 de Outubro de 2019

Assinado por:

Marcos Henrique Manzoni

(Coordenador(a))
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RIO DE JANEIRO

Fax: (21)2233-9503 E-mail:
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