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RESUMO 

 

A epidemia de HIV/aids teve início na década de 1980 e avançou pelo mundo se 

constituindo hoje como uma infecção que tem grande incidência entre as mulheres. 

Apesar do progresso no desenvolvimento de medicações eficazes para tratamento e 

controle da infecção pelo HIV, ainda há um número elevado de novas infecções e mortes 

registrados todos os anos no Brasil. Esta pesquisa foi desenvolvida com objetivo de 

conhecer a proporção de mulheres vivendo com HIV que abandonam o tratamento após 

acompanhamento pré-natal especializado e as questões relacionadas à interrupção. Foram 

realizados, portanto, dois estudos: uma análise retrospectiva de dados de mulheres que 

iniciaram pré-natal entre 2016 e 2017 em ambulatório especializado de um hospital 

público do município do Rio de Janeiro; e um estudo qualitativo de narrativas a partir de 

entrevistas com mulheres que compareceram ao mesmo ambulatório entre 2019 e 2020. 

O primeiro analisou dados socioeconômicos, comportamentais, obstétricos, clínicos e 

laboratoriais utilizando dados do SICLOM e de prontuários do HFSE. Foram analisados 

dados de 454 mulheres, das quais 18% interromperam o uso da medicação antirretroviral 

após o final da gestação. O uso de drogas ilícitas durante a gestação e conhecer o 

diagnóstico do HIV e não estar em uso de ARV quando engravidou foram fatores 

associados ao abandono do tratamento após a gestação. O estudo de narrativas partiu da 

análise de entrevistas realizadas com 6 mulheres que interromperam o tratamento após 

uma gestação e retornaram ao serviço para consultas de puerpério ou pré-natal de uma 

nova gestação ou consulta de pediatria de algum filho. A análise observou que a vivência 

de múltiplas vulnerabilidades (social, de gênero e racial) somada à tristeza e ao 

isolamento relacionados à soropositividade pode constituir uma situação de grande 

sofrimento psíquico para mulheres vivendo com HIV que são mães. A partir dos 

resultados obtidos, consideramos imprescindível que os profissionais de saúde tenham 

formação adequada para acolher mulheres vivendo com HIV tanto em serviços 

especializados, como na rede básica de saúde. Parte das mulheres soropositivas têm 

experiência de grande sofrimento e a impossibilidade de acolhê-las em suas 

individualidades pode se constituir como mais uma barreira ao tratamento do HIV.  

 

Palavras-chave: gestação, HIV, abandono do tratamento, vulnerabilidade social, 

sofrimento psíquico, 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 APRESENTAÇÃO    

A inquietação que leva à realização de um estudo na área da saúde tem início, 

muitas vezes, a partir de vivências e questões que surgem de dentro do trabalho em um 

serviço. Nesse sentido, apresento a trajetória que me levou à aproximação do tema desta 

pesquisa.   

Pode-se dizer que esta tese é, de certa forma, um registro que começa com a experiência 

de cinco anos de trabalho no pré-natal especializado em mulheres vivendo com Vírus da 

Imunodeficiência Humana (HIV) de um hospital federal no Rio de Janeiro. Não se trata, 

evidentemente, de um registro cronológico desse trabalho, tampouco de algo que 

pretenda abordar todo o percurso. Mas certamente este texto é consequência das 

questões que mais me tocaram durante o trabalho no hospital, de como pude trabalhar o 

que não conseguia entender e do que tive interesse de estudar mais a fundo. Ao entrar 

no doutorado no Programa de Saúde da Criança e da Mulher no Instituto Nacional de 

Saúde da Mulher, da Criança e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF) em 2017, 

conheci trabalhos e linhas de estudo importantes do campo da saúde coletiva e encontrei 

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

Após a graduação em psicologia e o mestrado em teoria psicanalítica, adentrar o 

campo da saúde coletiva é um desafio. Aproximar-me dos conceitos da saúde coletiva 

sem ceder do meu referencial da psicanalise é em si um trabalho.  

Durante a graduação em psicologia, desenvolvi um interesse especial pela 

psicanálise, o que me levou a fazer mestrado em teoria psicanalítica, concluído em 2016. 

Em 2015, comecei o trabalho no pré-natal especializado em gestantes vivendo com HIV 

em um hospital público do Rio de Janeiro. No serviço de Doenças Infecciosas e 

Parasitárias (DIP) desse hospital, há um grupo de médicos que, com o apoio financeiro 
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de instituições nacionais e internacionais, realizam pesquisas para melhorar o tratamento1 

da infecção pelo HIV e prevenção de sua transmissão vertical (materno-fetal), onde 

desenvolveram um centro de pesquisa clínica. Isso possibilitou o investimento no serviço 

e a especialização do atendimento às mulheres gestantes vivendo com HIV. A equipe de 

saúde é composta por médicos (infectologistas, obstetras e pediatras), assistente sociais, 

enfermeiros e psicólogas.  

Meu trabalho como psicóloga naquele serviço é constituído por mais de uma 

atividade: acolho as mulheres que chegam ao pré-natal, para conhecê-las e oferecer 

atendimento às que precisam de um acompanhamento mais frequente. Além disso, realizo 

funções relacionadas às pesquisas, como aplicação de questionários nas visitas das 

gestantes recrutadas em determinados protocolos e avaliação neuropsicológica de bebês. 

Apesar de realizarmos protocolos de estudos internacionais, há o incentivo de que 

possamos realizar outras pesquisas, uma vez que o serviço já tem uma estrutura voltada 

para essa atividade (coleta de exames, bancos de dados alimentados sistematicamente) e 

recebemos um número significativo de mulheres grávidas, cerca de 300, todos os anos.    

Um aspecto do acompanhamento dessas mulheres vivendo com o HIV que sempre 

me chamou atenção é a rotina de que, na maioria dos casos, sejam encaminhadas a outro 

serviço de saúde após o fim da gestação. No Rio de Janeiro, a rede de atenção às mulheres 

soropositivas que engravidam ou que recebem esse diagnóstico durante o atendimento 

pré-natal está organizada de forma que elas sejam acompanhadas no pré-natal 

especializado de determinadas maternidades de referência. O acompanhamento pré-natal 

e o atendimento ao parto são realizados nessas maternidades e após o puerpério, 

geralmente, elas são reencaminhadas aos serviços de origem.   

 
1 O objetivo de melhora do tratamento do HIV se refere tanto à qualidade dos medicamentos assim como à 

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 saúde para que haja um bom atendimento 

às pessoas que vivem com HIV – destacamos o documento Cuidado Integral às Pessoas 

que vivem com HIV pela atenção básica: manual para equipe multiprofissional[1] que 

incluem orientações sobre a importância do acolhimento, por exemplo – as falas das 

mulheres que chegam ao serviço especializado muitas vezes relatam situações de 

preconceito em serviços na atenção básica.  

É importante observar que apesar de haver um grande cuidado com as mulheres 

durante a gestação e nas primeiras semanas de puerpério, até o início da realização desta 

pesquisa, a equipe do pré-natal ainda não tinha uma rotina de follow-up para garantir que 

a mulher havia sido incluída pelo serviço e continuava aderida ao tratamento. Assim, não 

há dados que indiquem se a mulher efetivamente chegava à unidade de saúde para onde 

foi encaminhada e como eram a adesão e a retenção ao tratamento após a gestação. Esse 

seguimento é um dos pressupostos dos serviços que realizam a referência e contra 

referência de pacientes que necessitam de acompanhamento eventual em serviços 

especializados. 

No atendimento das gestantes que estão chegando ao pré-natal, muitas vezes 

encontrei mulheres que já haviam passado por outras gestações depois do diagnóstico de 

infecção pelo HIV (seja no hospital onde eu as atendia ou em outros serviços) e que 

abandonaram o tratamento após o término da gestação anterior. Em cada um desses 

atendimentos, procurei compreender o que havia acontecido e identificar possíveis 

barreiras à continuidade do tratamento após a gestação. O encontro com essa realidade 

instigou meu desejo de conhecer a proporção de mulheres que são acompanhas do pré-

natal especializado onde realizava o trabalho e que abandonam o tratamento após a 

gestação, assim como investigar melhor os motivos deste abandono e suas trajetórias na 

convivência com o HIV. Esse interesse fez com que eu me lançasse na elaboração desta 
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pesquisa e me inscrevesse no doutorado em Saúde da Mulher, da Criança e do 

Adolescente, onde comecei a trabalhar com os professores doutores Marcos Dias e 

Claudia Bonan, como orientadores.   

É importante ressaltar que, apesar de ter o a apoio da equipe do ambulatório para a 

realização desta pesquisa, a sua proposta parte de uma inquietação pessoal minha e que 

ela não está relacionada a outras pesquisas realizadas no hospital, tampouco a nenhum 

interesse de instituições que apoiam financeiramente as atividades de pesquisa do centro.   
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2 INTRODUÇÃO  

A realização desta pesquisa surgiu a partir da experiência pessoal da pesquisadora 

principal no trabalho como psicóloga em um pré-natal especializado em gestantes 

vivendo com HIV e de algumas inquietações que surgiram desse trabalho. É bastante 

comum que mulheres que já fizeram acompanhamento pré-natal nesse ou em outros 

serviços cheguem ao pré-natal especializado grávidas novamente e relatem terem 

abandonado o tratamento após a última gestação. Se há uma organização do fluxo de 

tratamento dessa população que inclui o acesso gratuito aos medicamentos e a garantia 

do acesso ao acompanhamento por especialistas, além de um discurso da equipe que 

compõe o pré-natal de acolher e orientar sobre a importância do tratamento, o que 

acontece que várias dessas mulheres deixam de se tratar depois da gestação?   

A pesquisa se desenvolve, portanto, a partir do interesse em conhecer melhor quais 

são as questões relacionadas ao abandono do tratamento e que tipo de mudança no 

cuidado dessas mulheres seria possível realizar no sentido de tentar manter a adesão ao 

tratamento depois da gravidez, quando elas são encaminhadas a outro serviço. Será que 

poderia haver alguma intervenção durante o pré-natal ou no processo de encaminhamento 

com objetivo de ajudá-las a chegar e se vincular ao outro serviço? 

Os marcos teóricos da pesquisa começam com uma breve apresentação sobre a 

história da epidemia do HIV/aids (Síndrome de Imunodeficiência Adquirida) e das 

respostas, no que se refere às políticas públicas. Se em meados da década de 80, a aids 

aparece como algo bastante misterioso e que acomete muito mais a população masculina 

do que feminina, observamos que já no início dos anos 2000 o cenário havia mudado 

bastante. A partir desse período, os dados mostravam um grande aumento de infecção 

pelo HIV na população feminina e que isso não acontecia apenas nos chamados “grupos 

de risco” (conceito fortemente criticado que designava profissionais do sexo e usuárias 
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de drogas ilícitas como mais suscetíveis a se contaminar com o vírus do HIV) mas entre 

mulheres que estavam em relações estáveis e donas de casa. A chamada feminização da 

epidemia e a melhora na qualidade dos tratamentos têm como consequência uma série de 

questões para o enfrentamento do HIV/aids. Homens e mulheres passam a poder fazer 

um tratamento com antirretrovirais e ter uma expectativa de vida semelhante à de pessoas 

que não têm HIV e mulheres passam a poder engravidar de maneira segura, do ponto de 

vista da medicina. Segundo Cruz[2], a partir de suas formas de transmissão e circulação 

do HIV na sociedade, a aids é atualmente uma doença da família. Assim, a discussão das 

vicissitudes da epidemia do HIV para as experiências reprodutivas e de maternidade para 

as mulheres soropositivas é também fundamental para esta pesquisa e será apresentada 

nos marcos teóricos.   

 Outro assunto central para o desenvolvimento deste estudo é o abandono ou 

interrupção do tratamento do HIV. Junto ao conceito de abandono, consideramos também 

o que se compreende por ser o seu oposto: a adesão adequada ao tratamento. Como não 

se trata de uma pesquisa normativa, não pretendemos limitar a definição de nenhum 

desses conceitos. No entanto, é importante passar, ainda que brevemente, pelas 

compreensões mais usuais de cada um deles para que se possa entrar um pouco na 

discussão sobre o abandono do tratamento do HIV. Apresentarei, portanto, ao longo deste 

projeto o resultado de incursões nas literaturas nacional e internacional sobre abandono e 

adesão ao tratamento.   

Os resultados deste projeto constituem de duas partes: um estudo quantitativo 

transversal sobre fatores relacionados à interrupção do tratamento após a gestação que 

apresenta análises bivariada e multivariada de variáveis clínicas, socioculturais e 

comportamentais que compõem 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 após a gestação; e um estudo qualitativo para conhecer de 

maneira mais ampla as narrativas de mulheres vivendo com HIV que interromperam o 

tratamento após a gestação acompanhada no pré-natal especializado e os motivos 

associados ao abandono.  

Abordamos dois grandes temas que são muito frequentes na fala de mulheres 

vivendo com HIV grávidas ou puérperas e que apareceram na pesquisa qualitativa: 

maternidade e HIV+ e relação com os serviços/profissionais de saúde. 

Considerando a revisão da literatura, que será apresentada a seguir, e a experiência 

em escutar gestantes vivendo com HIV no ambulatório do programa de aids, uma das 

hipóteses formuladas no desenvolvimento do projeto desta pesquisa é que a mulher que 

abandona o tratamento do HIV poderia estar em uma situação de sofrimento psíquico. A 

saúde coletiva, como um campo multidisciplinar, deve buscar compreender o sofrimento 

tendo como referência áreas que tratam de questões psíquicas, como a psicologia, a 

psiquiatria e a psicanálise.   

Quando o projeto desta pesquisa foi elaborado, pretendia-se que os resultados 

contribuíssem como produção de conhecimento que pudesse colaborar para a 

aproximação da meta internacional de que 90% das pessoas vivendo com HIV 

conhecessem seu diagnóstico e recebessem terapia antirretroviral (TARV) 

ininterruptamente e tivessem supressão viral[3].  O Programa Conjunto das Nações Unidas 

sobre HIV/Aids (UNAIDS) é um programa multinacional que tem como objetivo inspirar 

nações a alcançarem o objetivo de não haver mais nenhuma nova infecção, preconceito 

nem morte pelo HIV. Em 2014, a UNAIDS apresentou um relatório em uma conferência 

em Los Angeles que mostrava que seria possível evitar a infecção pelo HIV de quase 30 

milhões de pessoas e evitar a morte de aproximadamente 20 milhões de pessoas caso os 
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países 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 

diagnóstico, 90% delas estivessem em tratamento e 90% delas tivessem supressão viral 

até 2020[3]. O projeto desta tese, apresentado em 2017, se propunha, portanto, a contribuir 

para esta meta, que não foi alcançada. O relatório recente da UNAIDS[4], de 2020, informa 

que apenas 14 países atingiram o objetivo proposto em 2014 e propõe agora uma nova 

meta: que até 2030 o número de novas infecções pelo HIV seja igual a zero. A 

possibilidade de contribuir para aproximação dessa meta justifica não apenas a relevância 

da pesquisa para saúde da mulher, como também para saúde coletiva.   

O texto da tese constitui-se, assim, de uma apresentação dos Objetivos principal, 

específicos e objeto da pesquisa, seguida do capítulo sobre Marcos Históricos, Teóricos 

e Analíticos que a fundamentam, sendo este dividido em três subcapítulos. 

 O primeiro subcapítulo dos marcos teóricos, Uma Breve história do HIV/aids e 

repostas à epidemia, descreve de maneira sucinta acontecimentos históricos da epidemia 

de aids no Brasil, assim como as respostas a ela que consideramos importantes para 

compreender o contexto da infecção do HIV e tratamento no país.   

Mulheres vivendo com HIV/aids é constituído por dois itens. O primeiro, A 

mulher brasileira que vive com HIV e acessa o serviço público de saúde, aborda as 

situações de vulnerabilidade social muitas vezes vivenciadas pelas mulheres 

soropositivas que realizam tratamento para o HIV/aids no serviço público brasileiro — 

em sua maioria mulheres pobres e negras. Discutimos, portanto, algumas incidências 

dessas vulnerabilidades, principalmente quando estão associadas ao racismo estrutural 

presente em instituições de saúde e ao estigma relacionado ao HIV.  

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

mulher dá sequência à discussão sobre as vulnerabilidades vivenciadas pelas mulheres 
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soropositivas que engravidam, abordando questões relativas à sexualidade, a 

relacionamentos conjugais, à maternidade, à orientação de não amamentar e à 

possibilidade de uma constituição de uma identidade social para essas mulheres.  

Em Sofrimento e Abandono do Tratamento abordamos a questão do sofrimento 

como algo inerente à vida e que pode ser especialmente acentuado para mulheres vivendo 

com HIV grávidas, ou mães, que não têm suporte social e enfrentam algumas, ou todas, 

as vulnerabilidades sociais discutidas nos subcapítulos anteriores.  

O último subcapítulo dos marcos teóricos desta tese é constituído por Uma breve 

revisão da literatura, que inclui um levantamento dos assuntos abordados em publicações 

brasileiras com os termos “HIV” e “maternidade” e outro com os marcadores “HIV” e 

“abandono”. Além disso, apresentamos uma breve incursão na literatura internacional, 

que dispõe de mais publicações sobre os temas do vínculo com o tratamento durante e 

após s gestação de mulheres soropositivas.  

Em seguida, apresentamos os Métodos utilizados nos estudos que compõem esta 

pesquisa e uma nota sobre a aprovação da mesma no Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) 

do hospital onde foi realizada.   

Uma vez que a tese segue o formato de coletânea de artigos, o capítulo de resultados 

é constituído 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 após a gestação: um estudo 

sobre mulheres vivendo com HIV no Rio de Janeiro – tradução livre)[5] – publicado na 

revista AIDS Care em abril de 2020, DOI: 10.1080/09540121.2020.1755011 –  e 

Sofrimento Psíquico, Vulnerabilidades Sociais e Abandono do tratamento: narrativas de 

mulheres que interromperam o tratamento do HIV após a gestação. 



18 

 

 

 

  

As Considerações Finais retomam os argumentos mais relevantes elaborados na 

tese e propõem caminhos que podem contribuir para o vínculo de mulheres mães 

soropositivas com os serviços de saúde e o tratamento do HIV/aids.       

A lista de Referências inclui as publicações citadas na tese que não foram citadas 

nos artigos. Por fim, apresentamos os Apêndice A que contém o Termos de 

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e o Apêndice B, que corresponde à Pauta 

Temática para entrevistas, ambos utilizados no estudo qualitativo desta pesquisa. Os 

Anexos A e B apresentam os pareceres do CEP que autorizaram a realização dos estudos 

quantitativo e qualitativo, respectivamente.   
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3 OBJETO E OBJETIVOS  

 3.1 Objeto   

O objeto deste estudo é o abandono do tratamento do HIV por mulheres, após a 

gestação.  

 3.2 Objetivos   

 3.2.1 Objetivo Geral  

O objetivo geral é analisar fatores associados ao abandono e compreender as 

circunstâncias sociais, culturais e institucionais que contribuem para a interrupção da 

terapêutica.  

 3.2.2 Objetivos Específicos  

Descrever as características sociodemográficas, obstétricas, clínicas, e 

epidemiológicas das gestantes que fazem acompanhamento no pré-natal especializado do 

HFSE;  

Identificar fatores associados à interrupção do tratamento antirretroviral após o 

parto dessas mulheres vivendo com o HIV/aids nessas mulheres;  

Compreender ideias e significados sobre saúde, doença, terapêutica e 

medicamentos, no contexto de viver com HIV.  

• Compreender a gestão da vida reprodutiva e a experiência de engravidar 

e gestar no contexto do HIV e significados atribuídos à transmissão 

vertical.  

• Compreender como circunstâncias familiares e conjugais e a experiência 

da maternidade que subjazem às práticas e às decisões no que diz respeito 

ao tratamento do HIV.  
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• Analisar relatos de experiências com serviços e profissionais de saúde, 

com enfoque na gestão da fecundidade, na gestação e no puerpério e 

compreender como essas relações influenciam as práticas e as decisões 

no que diz respeito à retenção do tratamento de mulheres vivendo com 

HIV.  
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 4 MARCOS HISTÓRICOS, TEÓRICOS E ANALÍTICOS     

 4.1 Uma breve história do HIV/aids e repostas à epidemia  

A história do HIV/aids no Brasil mostra que o início da epidemia, na década de 

1980, foi marcado por um momento de desconhecimento, medo, preconceito e 

negligência dos governos, principalmente federal. Como consequência da organização e 

da cobrança pública da sociedade civil por medidas efetivas para o enfrentamento da 

epidemia, a partir de 1985, o Ministério da Saúde (MS) começou a realizar campanhas 

com objetivo de informar a população sobre as maneiras de infecção e prevenção da 

transmissão do HIV.  

Alguns marcos sobre a história de políticas públicas 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 

o país saía de um regime militar, e a promulgação da constituição de 1988, que 

estabeleceu a saúde como direito de todos e dever do Estado, e a criação do Sistema Único 

de Saúde (SUS) tiveram muita importância para os caminhos que as políticas públicas de 

saúde tomariam no contexto do HIV/aids[6].   

O crescimento da epidemia da aids pelo mundo, assim como os esforços para 

combatê-la são uma consequência da grande facilidade de circulação de pessoas entre os 

territórios e pela velocidade dos avanços tecnológicos[7]. Jane Galvão aborda em sua 

tese[7] como a epidemia foi construída, 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 construção das respostas à epidemia no 

Brasil, houve também uma construção da própria epidemia. Essa discussão é importante 

porque ela nos afasta da ideia de que a história de epidemia pode ser compreendida apenas 

a partir de dados epidemiológicos e avanços nos tratamentos.  
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Compreendemos, então, que as crenças de uma sociedade e as maneiras como a 

população civil e as autoridades respondem à epidemia contribuem também para traçar o 

seu caminho. Em 2021, vemos isso acontecer com a epidemia de COVID-19. Um 

posicionamento retardado das autoridades sobre formas de contágio e prevenção pode ter 

consequências desastrosas, como vemos hoje, em março de 2021. A epidemia da aids, 

assim como outras, é marcada pelos fantasmas do seu tempo.   

Os primeiros anos da epidemia da aids (antes redigia-se AIDS, sigla que hoje 

nomeia a doença e refere-se a Síndrome de Imunodeficiência Adquirida) foram 

caracterizados pela angústia do desconhecimento sobre as causas relacionadas à infecção 

e a formas de transmissão. No início da década de 1980, antes mesmo dos primeiros 

registros da aids no Brasil, já chegavam notícias sobre a doença que era atribuída aos 

homens que faziam sexo com homens[8] e assim se constituía o imaginário preconceituoso 

do qual levaríamos décadas (quantas serão?) para nos livrar.  As pessoas que adoeciam 

encaravam o desamparo da doença nova, sem tratamento, que foi rapidamente encoberta 

por estigmas e julgamentos morais.  

Em Histórias da aids no Brasil, Lindinalva Laurindo Teodorescu e Paulo Roberto 

Teixeira[9] reúnem e articulam uma série de acontecimentos e relatos que constituem uma 

obra fundamental para a compreensão de como se construiu a epidemia de aids no Brasil. 

Segundo eles, o MS se mostrou resistente a fazer investimentos em uma doença que 

parecia restrita a grupos específicos e acreditava-se que ela não traria muitos prejuízos 

para a saúde da população. Monteiro e Villela[10] mencionam a questão do preconceito 

com os homens que fazem sexo com homens que está também presente, de maneira 

velada, nessa resistência. Francisco Inácio Bastos afirma que, no início da epidemia, foi 

criada a “fábula dos 4 Hs”[11] (p. 29), que reforçava a crença de que o adoecimento pela 

aids estaria circunscrito a homens homossexuais, haitianos, hemofílicos e usuários 
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heroína injetável. Bastos explica que isso sempre foi uma maneira falsa de abordar a 

doença, além de bastante preconceituosa, uma vez que ficavam estabelecidos os grupos 

dos doentes e o dos saudáveis.  

Teodorescu e Teixeira[9] destacam a importância da atuação de ativistas 

homossexuais que, diante das notícias que diziam que a aids atingia principalmente esse 

grupo, se articularam para reivindicar um posicionamento das autoridades da saúde. 

Segundo os autores, sem essa atuação “as repostas da saúde pública brasileira para o 

controle da epidemia provavelmente não teriam sido tão precoces[9] (p. 51).  

Os autores descrevem casos que ilustram a atmosfera de dúvidas sobre etiologia e 

formas de transmissão do vírus novo na década de 1980 assim como a resistência de 

grande parte dos profissionais da saúde em trabalhar com os pacientes pelo medo da 

contaminação. As pesquisas sobre o HIV/aids só começam a aparecer de maneira 

consistente a partir do final da década de 1980 e os primeiros testes para detectar a 

infecção pelo o HIV começaram a ser comercializados a partir de 1985[9].    

Em 1988 tem início o Programa Nacional de Aids em âmbito nacional, por meio do 

Ministério da Saúde[7]. Antes disso, algumas Secretarias Estaduais de Saúde haviam 

criado programas para gerenciar as estratégias de enfrentamento à doença — a primeira 

foi criada em 1983, em São Paulo. Monteiro e Villela[10] destacam a importância da 

atuação da sociedade civil e das Secretarias de Saúde para essa mudança. Galvão[7] afirma 

a importância do empréstimo do Banco Mundial para a consolidação do Programa 

Nacional de Aids e para o investimento em tratamento e prevenção do HIV/aids realizado 

pelo SUS.  

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

do HIV/aids, passou a ser comercializada, mas ainda havia um debate entre médicos e 
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autoridades da saúde que ponderavam se seria melhor que o MS arcasse com os custos da 

medicação importada, que era alto, ou investisse na prevenção da transmissão[9].  

Apenas em 1996 foi promulgada a Lei nº 9.313, que declarou obrigatória a 

distribuição gratuita de medicamentos para tratamento do HIV/aids para todas as pessoas 

vivendo com HIV no Brasil[6]. O autor explica que houve uma articulação de fatores para 

que a epidemia da aids tivesse uma resposta no Brasil considerada privilegiada em 

comparação com outros países. Segundo Greco[6], uma associação de esforços do 

governo, da sociedade civil e da academia teve como consequência uma resposta 

caracterizada pela luta contra o preconceito, inclusão e garantia de direitos humanos. 

Teodorescu e Teixeira[9] destacam a importância da atuação de ativistas para que fosse 

iniciada a produção do AZT no Brasil e que a medicação começasse a ser distribuída pelo 

SUS.  

Também em 1996, o pesquisador David Ho e seus colaboradores concluíram que a 

combinação de diferentes medicamentos com ações complementares em etapas da 

multiplicação do vírus seria eficaz no combate à replicação do HIV no organismo e 

poderia restituir a imunidade comprometida pela infecção[11]. O uso do chamado 

“coquetel” trouxe a possibilidade de viver décadas com o vírus do HIV e ter expectativa 

de vida semelhante à de pessoas que não vivem com ele. No entanto, Bastos[11] considera 

que ainda é um desafio transformar os avanços científicos para produzir medicações 

eficazes para tratar o HIV/aids em uma possibilidade para o tratamento de todos que 

precisam deles. Haver tratamento para o HIV/aids não garante que ele será acessível a 

todos, há ainda iniquidades que impedem que parte das pessoas que precisam do 

tratamento possam se beneficiar dele[11] – nesta pesquisa abordamos especialmente a 

questão de mulheres pobres. A dificuldade de adesão ao tratamento que ainda existe para 
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parte das pessoas que vivem com HIV e mostra que a disponibilidade da medicação pode 

não ser suficiente. 

A chamada feminização da epidemia, ou o aumento da proporção do número de 

mulheres infectadas pelo HIV em comparação com os homens ao longo da história da 

doença, é um aspecto da história 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[12]. Por isso 

e pela fábula dos 4Hs que mencionamos, o tratamento do HIV nos serviços de saúde 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 populações de risco: profissionais do 

sexo e usuárias de drogas. O que a história da epidemia mostrou foi um grande aumento 

de casos de mulheres em relações estáveis e fora do que era considerado grupo de risco 

que eram diagnosticadas com HIV. Para caracterizar a população de mulheres brasileiras 

infectadas com HIV no momento em que realizaram sua pesquisa, afirmam: “Entre as 

mulheres, 57% são donas de casa, em todos os níveis de escolaridade, na faixa etária de 

20 a 39 anos”[12] (p. 210).   

 Portanto, no início da epidemia, havia uma proporção muito maior de homens 

vivendo com HIV em comparação com o registro de mulheres: uma mulher para cada 

quinze homens em 1985. Nos anos 2000, todavia, a proporção já era de 1,5 homem por 

mulher[13].  

Em 1994, os resultados do Protocolo 076[14], assim como de estudos que o 

seguiram, mostraram uma diminuição importante (67,5%) da transmissão vertical do HIV 

com o uso do AZT durante a gestação, no momento do parto e com o uso em bebês que 

foram expostos ao vírus[15]. No entanto, só passou a haver um cuidado mais direcionado 



26 

 

 

 

  

às especificidades de mulheres vivendo com HIV no Brasil a partir de 1997, quando 

passou a ser usado o AZT na apresentação injetável na prevenção da transmissão vertical 

beneficiando especialmente o bebê ao reduzir o risco de infecção de cerca de 25% para 

cerca de 2%[16]. 

No ano 2000, a partir da publicação da Portaria nº 993/2000, a notificação de casos 

de gestantes vivendo com HIV passou a ser compulsória no Brasil. A mesma portaria 

também determinou obrigatória a testagem para o HIV de todas as gestantes durante o 

pré-natal com o objetivo de possibilitar diagnósticos precocemente e iniciar terapia 

antirretroviral como uma estratégia para prevenir a transmissão vertical[17].   

A Organização Mundial da Saúde (OMS) iniciou em 2002 uma estratégia global 

para prevenção da transmissão vertical do HIV, o chamado PMTCT (do inglês Prevention 

of Mother-to-Child Transmission)[18]. Essa estratégia teve como consequência o 

investimento em pesquisas para desenvolver medicamentos que não comprometessem a 

saúde da mãe e do bebê, assim como no investimento em serviços de saúde para 

assistência pré-natal de mulheres vivendo com HIV em diversas regiões do mundo.    

Destacamos também o lançamento pelo MS do Plano Integrado de Enfrentamento 

de Feminização da Epidemia de aids e outras IST, em 2007, como um marco importante 

da história de políticas públicas para mulheres com HIV. O Plano teve como objetivo a 

“promoção da saúde sexual e reprodutiva”[13] (p. 7) da mulher brasileira pelo meio da 

prevenção, acesso a diagnóstico e tratamento de Infecções Sexualmente Transmissíveis 

(IST) e aids.  

A partir de 2015, a diretriz do Ministério da Saúde[19] para o cuidado de mulheres 

vivendo com HIV passa a indicar a terapia antirretroviral para todas as gestantes e a 

utilização da medicação após o parto de forma continuada. A conduta médica habitual 

antes dessa diretriz era suspensão da terapia antirretroviral após o término da gestação. 
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Só havia prescrição contínua para pessoas que apresentassem sintomas decorrentes da 

infecção pelo HIV ou queda da imunidade. A chamada estratégia B+ da OMS[20] indica 

uso contínuo de medicação e tem como objetivos melhorar a qualidade de vida da mulher, 

assim como reduzir o seu risco de adoecimento e de transmissão vertical caso ela venha 

a ter outras gestações[19].  

O Boletim Epidemiológico de HIV/aids de 2020 mostra que há ainda muitos 

registros de casos de novas infecções pelo HIV e aids. Em 2019, foram diagnosticados 

41.909 novos casos de infeção pelo HIV, 37.308 casos de aids registrados e 10.565 casos 

de mortes como consequência do adoecimento pela aids no Brasil[21]. Entre 2000 e 2020, 

foram notificados 134.328 casos de gestantes vivendo com HIV, sendo 8.312 em 2019[21]. 

É importante observar que a notificação dos casos de gestações em mulheres vivendo 

com HIV não diferencia os novos casos de HIV diagnosticados na gestação daqueles em 

que ocorrem novas gestações em mulheres que já haviam sido notificadas. Aspectos como 

este lançam luz sobre a importância do aprimoramento do sistema de notificação de novos 

casos de pessoas vivendo com HIV. 

Apesar das limitações, dados como os do Boletim Epidemiológico[21] mostram que, 

a despeito dos avanços dos esquemas para tratamento antirretroviral, a epidemia do 

HIV/aids ainda deve ser uma preocupação na agenda de políticas públicas.   

A estrutura para cuidado e tratamento de pessoas vivendo com HIV/aids no Brasil 

passou por um processo de mudança na última década. Melo, Maksud e Agostini[22] 

explicam que antes o acompanhamento dos pacientes era realizado em serviços 

especializados com médicos infectologistas, mas desde 2013 teve início um movimento 

de descentralização da rede pública de saúde, que está em progresso. Pessoas que vivem 

com HIV devem fazer tratamento em uma unidade de Atenção Primária à Saúde (APS) 
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próxima à região de moradia. Essa mudança traz consequências para a pessoa que vive 

com HIV que precisam ser consideradas.   

O acompanhamento ambulatorial do HIV hoje é realizado principalmente em 

unidades de Saúde da Família, por um clínico da família[23]. O aspecto da territorialidade 

traz a presença do agente de saúde, que é uma pessoa que mora na região e trabalha no 

serviço de saúde. Se, por um lado é interessante a proposta de uma interlocução entre o 

serviço e a comunidade que ele atende, por outro lado, a figura do agente de saúde pode 

ser percebida como alguém que pode revelar o diagnóstico de um paciente para outras 

pessoas da comunidade[22].    

Há ainda mudanças recentes nas políticas públicas direcionadas à epidemia do HIV 

que precisamos mencionar. Apesar de todas as evidências 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 pública de saúde. 

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 

mudança é bastante preocupante e teve como consequência a cogitação de que isso fosse 

o início de uma tentativa de desmonte do programa nacional de combate ao HIV/aids e 

hepatites virais pelo governo federal em vigência. 

Se analisarmos a história das respostas à epidemia do HIV/aids como a parte da 

construção desta no Brasil e como algo que incide diretamente na forma como pessoas 

vivendo com HIV experimentam sua inclusão nas políticas de saúde, podemos perceber 

a importância de que a epidemia não seja esquecida. Em tempos de COVID-19, 

testemunhamos semanalmente o quanto o posicionamento de autoridades políticas e do 

campo da saúde produzem significados e influenciam como a sociedade constrói uma 

doença. Assim, faço um convite para que nós, pesquisadores no campo do HIV/aids, não 
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esqueçamos a aids e que busquemos compreender os desafios dessa epidemia para além 

dos medicamentos.  

José Ricardo Ayres e colaboradores[24] discutem como os avanços nas pesquisas 

clínicas não puderam impedir que a epidemia de aids continuasse em expansão. A 

chamada pauperização da epidemia se refere ao caminho que ela tomou atingindo de 

maneira mais acentuada populações pobres que já eram marginalizadas pelas sociedades 

em todo o mundo[24]. Este é também um aspecto central para o tema desta pesquisa e será 

discutido no capítulo a seguir sobre o acesso das mulheres à rede pública de saúde.   

 

 4.2 Mulheres vivendo com HIV/aids  

 A mulher brasileira que vive com HIV e acessa o serviço público de saúde 

 Ao buscar compreender o que está associado ao abandono do tratamento do HIV 

por mulheres após a gestação, um dos pontos principais que deve ser considerado é de 

que mulher estamos falando. A mulher brasileira, que acessa o serviço público de saúde 

é, em sua maioria, pobre e muitas vezes negra[25] – entre os casos de mulheres vivendo 

com HIV notificadas entre 2007 e 2020, 54% se declararam negras[21].  

 Ayres et al.[24] abordam a questão da vulnerabilidade de pessoas que vivem com 

HIV em duas perspectivas: uma negativa e uma positiva. A perspectiva que consideram 

negativa está 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 exposição à infecção. Segundo os autores, a 

perspectiva positiva do conceito de vulnerabilidade no contexto do HIV/aids é 

compreender que há grupos que já eram negligenciados dentro das sociedades antes de 

existir o vírus e que são mais atingidos pela epidemia para, então, intervir aumentando o 
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acesso dessas pessoas à saúde. Esses grupos são: “os mais pobres, as mulheres, os 

marginalizados, os negros, os jovens”[24] (p. 54).   

 Essa contextualização é importante porque o racismo, apesar de silenciado, opera 

no social, nas instituições (inclusive as de saúde) e tem efeitos de sofrimento para quem 

é vítima dele. Na análise quantitativa desta pesquisa, cerca de 50% das mulheres se 

declararam pretas ou pardas. Devemos ainda considerar que o Brasil tem uma situação 

grave de racismo estrutural[26] e pode ser que mulheres que se declaram brancas não sejam 

consideradas como tal por outras pessoas e também sofram discriminação. Consideramos 

essa possibilidade a partir do que afirma Frantz Fanon[27] sobre o fenômeno de identificar-

se ao colonizador explorador, que é tido como o ideal numa sociedade racista. É possível, 

assim, que parte das mulheres se declaram como brancas porque desejam se sentir 

inseridas no grupo dominante, no entanto isso não as protege da possibilidade de 

vivenciar discriminações.    

 Em Racismo Estrutural, Silvio Almeida[28] define a questão do racismo de uma 

maneira que precisa ser considerada nos debates sobre o acesso às instituições de saúde e 

inclusão social. Ele parte da constatação de que não há nenhum marcador biológico ou da 

natureza que tenha equivalência com a noção de raça e que ela é utilizada como um 

mecanismo político para “naturalizar desigualdades e legitimar a segregação e o 

genocídio”[28] (p. 31) de povos marginalizados pela sociedade.  

Almeida[28] descreve como o racismo perpassa diferentes instâncias do social, como 

o Estado, as instituições e se torna algo normalizado na estrutura social brasileira. O 

chamado racismo estrutural tem consequências mais evidentes e observáveis quando é 

realizado por um indivíduo, mas tem incidência tão real e devastadora para suas vítimas 

quando se mantém nas instituições[28].  
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 O autor caracteriza o racismo institucional como um funcionamento que se 

mantém em alguma instituição e que “confere, ainda que indiretamente, desvantagens e 

privilégios com base na raça”[28] (pp. 39-40). Ele explica que, ao perpetuar padrões de 

discriminação nos mecanismos de instituições, o grupo majoritário de uma sociedade 

impõe seus interesses políticos e econômicos e se mantém no poder[28].  

Almeida[28] diferencia dois tipos de discriminação: a direta e a indireta. A 

discriminação direta é aquela que na qual há uma atitude hostil francamente direcionada 

a pessoas de grupos marginalizados; a indireta não se trata de um ataque tão evidente, 

mas é um “processo em que a situação específica de grupos minoritários é ignorada”[28] 

(p. 33). Ou seja, é possível haver discriminação mesmo que não haja a intenção de fazê-

la. Uma situação que não leve em consideração a existência de diferenças sociais entre os 

indivíduos envolvidos, constitui uma discriminação indireta que, assim como a 

discriminação direta, tem como consequência a manutenção das desigualdades sociais.  

Sobre o racismo institucional, Almeida[28] menciona diretamente casos como 

escolas, o Estado e instituições religiosas e devemos considerar também o contexto da 

instituição de saúde. Em um país como o Brasil, no qual o racismo tem um funcionamento 

estrutural e, principalmente, negado, como afirma Gonzalez[26], não considerar os 

mecanismos discriminatórios que perpetuam a pauperização e marginalização da 

população negra e a permanência de brancos em situações de privilégio e poder, inclusive 

dentro das instituições de saúde, seria uma omissão. Nas palavras de Silvio Almeida: 

 

“O racismo pode ter sua forma alterada pela ação ou pela omissão dos poderes 

institucionais (...) que podem tanto modificar a atuação dos mecanismos 

discriminatórios, como também estabelecer novos significados para a raça, 

inclusive atribuindo certas vantagens sociais a membros de grupos raciais 

historicamente discriminados”[28] (p.41). 
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A manutenção que acontece no Brasil de pessoas negras nas classes sociais que tem 

menos acesso a escolaridade, emprego e saúde se deve à estrutura social brasileira na qual 

o racismo se perpetua de forma contínua e cruel. Lélia Gonzalez[26] aborda o quanto é 

difícil para uma mulher negra sair da situação de pobreza no Brasil.  

Para circunscrever vulnerabilidades experimentadas pelas mulheres estudadas nesta 

pesquisa, tomamos também como marco teórico o que diz Lélia Gonzalez sobre a situação 

da mulher negra no Brasil: “ser negra e mulher no Brasil, repetimos, é ser objeto de tripla 

discriminação, uma vez que os estereótipos gerados pelo racismo e pelo sexismo a 

colocam no nível mais alto de opressão”[26] (p. 58). 

A autora se serve de conceitos da psicanálise para abordar a situação de negação do 

racismo que há no Brasil. Segundo ela, o racismo passa por um processo análogo ao 

processo psíquico de negação; o racismo é negado, assim como o sujeito faz com um 

pensamento que lhe diz respeito, mas por algum motivo é desagradável. Segundo 

Freud[29], a negativa é uma maneira de censurar um conteúdo inconsciente que traz 

constrangimento ou desconforto para o sujeito. Assim, ao afirmarmos que não existe 

racismo no Brasil, estamos incluindo o “não” numa afirmativa com a qual não queremos 

lidar. Repetimos o discurso de que aqui, no Brasil, todos têm oportunidades iguais, no 

entanto o racismo opera na nossa estrutura social e psíquica e perpetua seus efeitos de 

opressão e sofrimento.   

No final da década de 1990, Vera Paiva falava da sua insatisfação com a campanha 

que dizia “se você não se cuidar, a aids vai te pegar”[30] (p.53), que como disse 

Guimarães[31] responsabiliza a pessoa que contrai o vírus do HIV e, além disso, traz ainda 

a dimensão da penalização pelo mal comportamento. Viver com aids, assume socialmente 

um caráter de punição desde o surgimento da doença, na década de 1980.  
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No início dos anos 2000, Carmen Dora Guimarães[31] publicava sua tese de 

doutorado intitulada Aids no feminino e apontava para a escassez de estratégias de 

assistência às mulheres vivendo com HIV e estudos sobre isso. Naquele momento, ela 

abordava questões centrais para a discussão da saúde da mulher vivendo com HIV que 

ainda são bastante atuais. Se nos anos 1990 as políticas públicas eram conduzidas no 

sentido da responsabilização individual para prevenção do HIV/aids, “sem que as 

diferenças e desigualdades de gênero e contexto sociocultural”[31] (p.67) fossem 

considerados, hoje ainda observamos uma situação semelhante em contextos em que as 

circunstâncias de vida e as vulnerabilidades das mulheres vivendo com HIV não são 

considerados para pensar estratégias de prevenção e tratamento.  

Erving Goffman[32] parte do conceito grego de estigma que designava “sinais 

corporais que procuravam evidenciar alguma coisa de extraordinário ou mau sobre o 

status moral de alguém que os apresentava”[32] (p. 5) e o utiliza para se referir a 

características negativas que são usadas socialmente para diferenciar aqueles que são 

considerados “normais” e “saudáveis” dos que não são e carregam tais características. O 

estigma é algo, segundo Goffman[32], utilizado para reforçar desigualdades sociais.  

Richard Parker, ao analisar a questão da discriminação de pessoas vivendo com 

HIV, considera que o estigma é um processo social, que atua na marginalização ainda 

maior de pessoas que já estavam em situação de desigualdade social (por serem de classe 

social, raça/etnia, gênero discriminados) e ficam ainda mais vulneráveis com a 

soropositividade. Parker afirma que “o estigma desempenha um papel fundamental na 

produção e na reprodução das relações de poder e controle”[33] (p. 29).  

Monteiro et al.[34] analisam a produção acadêmica entre 2005 e 2010 sobre o 

estigma relacionado ao tema do HIV no Brasil e afirmam que há duas perspectivas do 

conceito de estigma que se destacam nas publicações: a perspectiva que analisa as 
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consequências do estigma para a subjetividade das pessoas que são vítimas dele; e aquela 

que considera os aspectos sociais e políticos que existem para formar e manter os estigmas 

como estruturas que perpetuam e aumentam a desigualdade social.  

Sobre essas perspectivas, Knauth[35] afirma que colocar o foco exclusivamente na 

questão do sofrimento das vítimas do estigma e não levar em consideração as relações de 

poder, de gênero, discriminação que mantêm as desigualdades sociais constitui um 

posicionamento que conserva essas desigualdades dentro do campo científico.  

Nesta pesquisa abordamos o sofrimento que pode ser vivenciado por mulheres, 

mães que vivem com HIV, discutimos as situações de vulnerabilidade enfrentadas por 

elas e consideramos o estigma da soropositividade como mais uma forma de mantê-las 

marginalizadas e que incide na possibilidade de tratar ou não a infecção pelo HIV.  

 

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

A soropositividade tem implicações na vida sexual, reprodutiva e na experiência da 

maternidade de uma mulher. Há aspectos da experiência de viver com HIV que devem 

ser considerados para compreendermos questões da maternidade nesse contexto.    

Questões inerentes à desigualdade de gênero socialmente construída e mantida em 

nossa sociedade afetam as possibilidades de mulheres tanto de se prevenirem da infecção 

pelo HIV quanto de planejarem uma gestação após o diagnóstico da infecção. Regina 

Barbosa et al.[36] ressaltam que apesar da grande valorização da mulher como potencial 

reprodutora pela medicina, muitos profissionais de saúde ainda têm dificuldade de 

considerar a possibilidade de que uma mulher vivendo com HIV/aids queira planejar uma 

gestação. A crença de que isso não seria possível ou não seria saudável impede a 

possibilidade de espaços em que a mulher possa falar sobre isso, ser acolhida, informada 

e possa planejar a gestação da forma que achar mais interessante[36].   
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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 vivência da maternidade com a infecção 

do HIV como uma situação complexa[37]. Os autores destacaram a necessidade de realizar 

muitas funções, uso abusivo de drogas, situações de abandono e violência (pelos parceiros 

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

  

“Essas questões estão relacionadas à identidade de gênero, à sexualidade, ao 

comportamento dos parceiros e à situação socioeconômica que reforça a sua 

condição de opressão, principalmente num país como o nosso, de tanta 

exclusão social.” [37] (p. 522)  

 

 

Daniela Knauth[38] analisa as consequências da aids para a subjetividade de 

mulheres vivendo com HIV e aborda aspectos elementares para a discussão da questão 

da maternidade nesse contexto. A soropositividade representa uma ameaça para o status 

social das mulheres por ser associada a um comportamento de exposição dos chamados 

grupos de risco. No entanto, a gravidez e a maternidade são percebidas como uma forma 

de reafirmar o lugar social que elas têm, na família e na comunidade, pois seria como uma 

evidência de que elas teriam se contaminado pela via mais socialmente aceita, que é 

através do parceiro com quem têm relação estável e isso as diferenciaria das pessoas que 

teriam se contaminado pelo comportamento de risco, como uso de droga injetável e a 

prostituição[38].  

Segundo Knauth[38], nesse contexto, a questão do HIV torna-se secundária na vida 

dessas mulheres. Apesar de ter um aspecto positivo, pois a maternidade traz o sentimento 

de alegria relacionada à nova vida, que se contrapõe ao diagnóstico da doença 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 relações extraconjugais.   

A (re)constituição da identidade social como mãe, esposa e filha (algumas mulheres 

experimentam uma aproximação de seus pais e familiares ao se tornarem mães), segundo 

Knauth[38] é muito importante para que elas possam enfrentar a questão do HIV. Nesse 

sentido, as mulheres que têm menos suporte social, pois se separaram dos parceiros ou 

porque se afastaram da família 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 dramática”[38] (p. 131).   

Knauth[38] observa que as imposições geradas pela soropositividade são percebidas, 

pelas mulheres do seu estudo, como mais penosas do que a infecção em si. Situações 

como julgamentos de profissionais de saúde pela gravidez, insistência da recomendação 

do uso de preservativo com os parceiros estáveis e perguntas sobre porque não estão 

amamentando são apontadas como constrangedoras e ameaçam, mais uma vez, o lugar 

social que foi conquistado pelas mulheres apesar da soropositividade[38].   

Uma questão importante atravessada pelas mulheres que vivem com HIV e têm 

filhos é contraindicação da amamentação de seus bebês. A impossibilidade de amamentar 

é algo que representa um motivo de sofrimento para muitas mulheres vivendo com HIV. 

No Brasil, há forte incentivo à amamentação, que é enaltecida inclusive em campanhas 

públicas de saúde. Apesar das vantagens dessa prática para as crianças que podem receber 

o leite materno, é preciso analisar que tipo de incidência a ênfase de que não há 

alimentação melhor para o bebê do que o leite da mãe traz para mulheres vivendo com 

HIV[38]. Este é um aspecto observado pela autora que também chama atenção no trabalho 

no pré-natal especializado, onde não é raro ouvir de mulheres vivendo com HIV que esse 

é um dos motivos de maior sofrimento durante a gestação e no pós-parto. Não foi possível 
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fazer uma análise mais aprofundada sobre isso nesta pesquisa, possivelmente devido ao 

número reduzido de entrevistas realizadas. No entanto, enfatizamos a necessidade de que 

a questão da incidência das propagandas incentivando amamentação exclusiva sobre 

mulheres vivendo com HIV seja mais explorada.  

Outro aspecto mencionado por Knauth como um constrangimento imposto pela 

soropositividade é a questão da recomendação do uso de preservativo. Ao abordar 

questões de poder, gênero e sexualidade no contexto do HIV/aids, Regina Barbosa[39] 

afirma que apesar de o crescimento do debate sobre os direitos de escolha da mulher sobre 

sua vida sexual e formas de prevenção de IST, falar sobre o uso de preservativo ainda é 

algo sensível para parte delas. Segundo a autora, discutir o risco do HIV no contexto de 

um relacionamento monogâmico 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 estável e a infecção veio através do marido. Assim, ao 

abordarmos o abandono do tratamento do HIV, devemos considerar que a mulher que 

vivencia uma situação como essa, além de todas as situações que enfrenta pelo 

diagnóstico e tratamento, pode sofrer por questões relacionadas à vida conjugal.  

Ao abordar a prevenção do HIV como um desafio para os serviços de saúde, Wilza 

Villela[40] discute questões de gênero e indaga se seria possível que os profissionais de 

saúde não fizessem atribuições estereotipadas sobre a sexualidade das pessoas que 

atendem se eles vivenciam em suas próprias vidas questões pessoais dentro dos mesmos 

estereótipos. Essa é uma questão central para a questão do HIV/aids nos serviços de 

saúde. 

No final da década de 1990, Villela afirmava algo que em 2021 não é possível 

afirmar que tenha se alterado: 
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“valores como submissão e repressão da sexualidade, para as mulheres, e 

impulsividade sexual, para os homens, estando profundamente enraizados no 

imaginário, são constitutivos da subjetividade de muitos homens e mulheres, 

leigos e profissionais de saúde” [40] (p. 205).  

 

Em sua tese de doutorado sobre mulheres jovens vivendo com HIV, Daniely 

Sciarotta[41] aborda a questão do julgamento moral que atinge mulheres e sua sexualidade, 

originado numa perspectiva religiosa. O mito cristão de que Adão e Eva teriam sido 

expulsos do paraíso por causa de um pecado da mulher perpetua crenças sobre o 

comportamento das mulheres até hoje. Apesar da atualização do que é considerado 

pecado e dos meios de punição, Sciarotta[41] argumenta que as mulheres ainda sofrem as 

consequências do julgamento moralizante.  

Segundo Villela[40] os profissionais de saúde parecem não se dar conta de que a 

maneira como lidam com as questões relacionadas à sexualidade – incluímos as questões 

relativas à maternidade – das pacientes são parte da construção imaginária dessas mesmas 

questões.  

Cruz et al.[42] consideram que o estigma relacionado ao HIV/aids é um fenômeno 

complexo e que para enfrentá-lo, é necessário um olhar que vá além do biomédico. Para 

isso, os profissionais de saúde que atendem pessoas vivendo com HIV devem ter uma 

formação abrangente e inclusiva, considerando a “dimensão histórica, cultural, 

socioeconômica e política da epidemia”[42] (p. 2660).  

A possibilidade de resposta que uma mulher vivendo com HIV pode dar no 

enfrentamento da doença está também relacionada a como ela é recebida e tratada no 

serviço de saúde. Nesse sentido, Villela aponta a importância do conceito de 

vulnerabilidade que oferece um olhar mais interessante que a ideia de grupo de risco. Ela 

afirma que a vulnerabilidade é “efeito de mútua potencialização de fatores de diferentes 
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ordens – individuais, sociais, políticos e programáticos”[40] (p. 207) e ressaltamos aqui a 

questão da cor da pele que precisa ser considerada, como discutimos no tópico anterior.   

A ideia de vulnerabilidade é importante pois inclui a responsabilidade do Estado 

em reduzir ou manter as desigualdades sociais que são refletidas nos processos de saúde 

e doença e retira a ênfase da responsabilidade individual do diagnóstico ou adoecimento. 

Ayres e al.[24], ao abordar a questão da vulnerabilidade ao HIV/aids, afirmam a 

importância da combinação de metodologias quantitativa, que traz um olhar mais 

generalizado, e qualitativa que possibilita o que eles chamam de “fineza interpretativa” 

para uma avaliação mais abrangente de possíveis intervenções na saúde pública. Segundo 

eles, lançar um olhar mais amplo sobre as vulnerabilidades não é desconsiderar dados 

epidemiológicos que descrevem grupos de risco, mas compreender que há outros fatores 

associados à possibilidade de que alguns grupos sejam mais vulneráveis ao HIV/aids, 

como as desigualdades sociais.  

 

 4.3 Sofrimento e Abandono do Tratamento  

O projeto desta pesquisa partiu da pergunta sobre os fatores socioeconômicos, 

culturais, psicológicos e institucionais relacionados ao abandono do tratamento após a 

gestação. A hipótese que nos propusemos a explorar, em uma perspectiva interdisciplinar, 

é a da existência de uma realidade silenciada e invisibilizada de sofrimento psíquico, com 

múltiplas ressonâncias, e discutir as maneiras como esta pode afetar as trajetórias das 

mulheres vivendo com HIV/aids, destacadamente, suas decisões e atitudes em relação ao 

tratamento após a gestação. Neste subcapítulo, abordaremos, portanto, a questão do 

sofrimento psíquico (que teve destaque na análise das entrevistas, como discutimos no 

Artigo 2), que é situação vivenciada por mulheres soropositivas que consideramos estar 

associada ao abandono do tratamento. 
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Priorizamos pautar nossos referenciais para discussão dos resultados encontrados 

nos estudos que compõem a tese, assim como daquilo que observamos na experiência de 

atender e escutar mulheres vivendo com HIV, naqueles com perspectiva social e 

antropológica. No entanto, consideramos que a psicanálise tem uma compreensão sobre 

o mal-estar e sobre o uso de substâncias entorpecentes que pode contribuir para a 

discussão sobre sofrimento e abandono do tratamento. Abordaremos, portanto, o que 

afirma Freud sobre o mal-estar, para então articular sua perspectiva com autores da saúde 

coletiva e antropologia.     

Em seu trabalho Mal-estar na Civilização, Freud[43] descreve três fontes principais 

para o sofrimento humano: a força da natureza, que pode causar tragédias com grandes 

consequências nas vidas de sociedades e sujeitos; a fragilidade do corpo; e as limitações 

impostas pelo processo civilizatório. 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 não livra o ser humano 

da impotência diante da natureza e tampouco do adoecimento crônico.   

Ao longo de sua obra, Freud expõe sua compreensão de que a vida é em si algo que 

contém sofrimento. Em 1930, ele afirma: “A vida, tal como nos coube, é muito difícil 

para nós, traz demasiadas dores, decepções, tarefas insolúveis. Para suportá-la não 

podemos dispensar paliativos”[43] (p. 28).  Ele explica, portanto, que existem maneiras 

para lidar com essas dificuldades: o que ele chama de diversões poderosas, as 

gratificações substitutivas e a intoxicação. Sublinhamos a questão da intoxicação que se 

destaca nesta pesquisa uma vez que uma das variáveis associadas ao abandono do 

tratamento na análise quantitativa foi relatar uso de drogas ilícitas durante a gestação 

(como descrevemos no Artigo 1, apresentado nos Resultados desta tese) e o uso de drogas 

também foi algo que chamou atenção na análise das narrativas do segundo estudo. 
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Sobre o uso de drogas, ressaltamos que o compreendemos como um sintoma, 

considerando que a psicanálise (Freud e Lacan) formula que sintoma é um trabalho do 

sujeito para conseguir lidar com algo que é difícil e implacável[44]. Consideramos, 

portanto, o uso da droga como um indício de que a mulher que recorre ao entorpecimento 

pode estar sofrendo. Jean Pierre Lebrun se refere à droga como algo que “alivia a dor de 

existir, essa dor da disparidade, do encontro da dissimetria e, portanto, do impossível e 

da decepção incluída nas coisas humanas”[45]. Marcar esta perspectiva é importante, 

porque ela se contrapõe à 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 têm dificuldade 

em se vincular ao tratamento.   

 Assim como Freud[43] e Lebrun[45], Le Breton[46] também considera a vida como 

algo que é em si difícil e que a dor é inerente a ela. Em Antropologia da dor[46], o autor 

aborda a dor e a doença como construções culturais interpretadas pelo sujeito. Ele 

compreende o corpo como uma estrutura simbólica, sobre a qual a dor incide também de 

maneira simbólica. Isso não quer dizer que a dor não tenha uma existência real, mas que 

sua construção e a vivência subjetiva dela não correspondem apenas a uma resposta 

biológica e objetiva a um estímulo. A dor que uma pessoa sente é algo que se produz a 

partir dos componentes culturais que circunscrevem uma situação ou doença e da 

experiência que essa pessoa pode ter a partir desses componentes e de sua rede de relações 

simbólicas com o corpo e a situação vivida.   

Pessoas de diferentes culturas tem experiências de dor e adoecimento diferentes e 

pessoas de uma mesma cultura também podem ter respostas diferentes, apesar de 

compartilharem crenças sobre aquela situação. Czeresnia e colaboradores[47] discutem a 

distância que existe entre uma compreensão conceitual sobre uma determinada doença e 
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a maneira que a pessoa que está doente a vivencia. Se a produção de conhecimento exige 

objetividade para a descrição dos fenômenos relacionados à enfermidade, a experiência 

de quem adoece é essencialmente subjetiva.  

Essa compreensão traz aspectos fundamentais para a discussão da possibilidade de 

vínculo com o tratamento de uma mulher vivendo com HIV grávida ou mãe. Se a relação 

com o corpo e a dor não é algo objetivo, mas que perpassa as crenças do meio social e a 

subjetividade de quem sofre, isso, por si só, implica a necessidade de um olhar mais amplo 

do profissional de saúde que atende essas mulheres. Se o integrante da equipe de saúde 

atender a mulher vivendo com HIV com a expectativa de que ela responda às prescrições 

de tratamento de acordo com suas próprias referências culturais, ele não poderá perceber 

as dificuldades relacionadas ao diagnóstico e ao tratamento para aquela mulher.  

Além disso, Czeresnia e colaboradores[47] afirmam que “não há como negar a 

existência de um mal-estar que escapa a toda e qualquer possibilidade de reconhecimento 

por outrem”[47] (p. 16). Há, portanto uma dimensão da dor que só 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 solidão e a dor daquele que padece. 

Segundo Le Breton[46], quando um paciente percebe na equipe de saúde uma atitude de 

incompreensão em relação ao sofrimento que está vivenciando, ele pode entrar em um 

quadro de depressão com consequências como abuso de álcool ou suicídio – ressaltamos, 

neste ponto, a compreensão do autor sobre o uso da droga (o álcool, nesse caso) como um 

recurso para lidar com o sofrimento, acompanhando a formulação de Freud[43] referida 

anteriormente. Por outro lado, “se o doente se sente existir nos olhos e nos gestos dos 

médicos, cercado por sua qualidade de presença, ele se mantém como ator de 

existência”[46]  (p. 229).  
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Um aspecto da cultura contemporânea que é importante no contexto que estamos 

abordando é a ausência de lugar para o sofrimento. Estamos na sociedade do consumo, 

caracterizada pela busca por soluções para que se possa evitar qualquer tipo de mal-estar. 

A medicina se serve, mais do que nunca, do crescente número de analgésicos que vem 

silenciar as dores do corpo e da mente. Nesse sentido, Le Breton[46] afirma que no olhar 

médico contemporâneo, não há espaço para dor.  Em consonância com esse olhar médico, 

há a preferência do paciente em não falar do seu sofrimento por medo não ser 

compreendido[46]. Uma vez que a experiência de não ter sua dor reconhecida pelo 

profissional de saúde aumenta a sensação de solidão e sofrimento, prefere-se silenciar.  

Knauth[38] afirma que o silêncio é umas das estratégias usadas pelas mulheres 

vivendo com HIV. Considerando todas dificuldades vivenciadas por essas mulheres 

(como o julgamento moral do diagnóstico e todos os constrangimentos abordados no 

tópico anterior) elas preferem contar para um número mínimo de pessoas sobre a 

soropositividade. E mesmo com essas pessoas que sabem sobre o HIV, muitas vezes o 

parceiro, elas preferem não falar sobre o assunto para não tocar em questões que podem 

ser sensíveis para o relacionamento. Knauth[38] afirma, assim, que o lugar onde a mulher 

pode falar sobre as questões relacionadas ao HIV é exclusivamente o serviço de saúde, 

“fora do ambiente médico, tudo se passa como se a aids não existisse” [38] (p. 126). 

Questionamos o que acontece, então, se dentro de contexto de muito constrangimento e 

solidão, a mulher chega ao serviço de saúde e não tem sua dor legitimada pela equipe de 

saúde.  

O banco de dados utilizado na análise quantitativa desta pesquisa não dispõe de 

informações sobre a existência de uma rede de apoio emocional em relação à vivência da 

soropositividade e maternidade para as mulheres que foram incluídas. A literatura sobre 

HIV mostra a importância do apoio da família e do parceiro para que a mulher vivendo 
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com HIV possa passar pela gestação de maneira menos conturbada e vivenciar 

sentimentos positivos em relação à maternidade quando o bebê nasce.[48][49][50][51][52][53] 

A escuta de gestantes vivendo com HIV pode abrir um espaço para que elas falem 

de experiências em outros serviços e não é raro que alguma delas relate uma situação na 

qual se sentiu maltratada e/ou discriminada por algum profissional de saúde quando disse 

que estava grávida. Parece haver ainda muita desinformação e preconceito em torno da 

soropositividade entre profissionais de saúde, principalmente os de unidades que não são 

especializadas no atendimento de pessoas vivendo com HIV. Villela e Barbosa afirmam 

que é importante que sejam desenvolvidas tanto intervenções mais individualizadas, 

assim como mais abrangentes, com o objetivo de diminuir “desigualdades sociais e de 

gênero”[54] (p. 94). 

Sobre a questão do julgamento moral atribuído à infecção do HIV, nos remetemos 

à história das doenças na sociedade ocidental. A atribuição da peste a um castigo de Deus 

é algo que atravessa a história da humanidade[8]. Le Breton[46] aborda como a doença e o 

sofrimento são atrelados ao mau comportamento nos textos bíblicos. Em diversas 

histórias narradas no antigo testamento, o adoecimento de uma pessoa ou de todo um 

povo representa a punição de um pecado, como as dez pragas que assolaram o Egito que 

foram o castigo pela manutenção da escravidão do povo israelita[46].  Timerman e 

Magalhães afirmam que “como todas as doenças graves, contagiosas e incuráveis da 

história, a aids foi vista, no começo, como castigo moral”[55] (p. 22). 

Susan Sontag[56] apresenta discussões fundamentais sobre como doenças como o 

câncer, a tuberculose, a sífilis e a aids eram compreendidas culturalmente em seus dois 

ensaios Doença como metáfora (1977) e Aids e suas Metáforas (1988). Apesar de afirmar 

que acredita que a doença não seja uma metáfora, chamando atenção para a dimensão real 

vivida pela pessoa que está doente, Sontag descreve como a compreensão do discurso 
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médico de cada época sobre uma doença a transforma com muita facilidade em uma 

metáfora utilizada para qualificar outros acontecimentos como catastróficos e malignos. 

No segundo ensaio, a autora sublinha a comparação comum entre epidemias e um 

inimigo de guerra, que chega ao território de uma sociedade e contra o qual deve-se travar 

uma batalha. Neste livro ela explica que no anterior, no qual fala sobre as metáforas 

associadas principalmente à tuberculose e ao câncer, ela escrevia com o objetivo de ajudar 

pessoas que, como ela, sofriam de câncer a se livrarem de mitos associados à doença que 

fazem quem recebe o diagnóstico achar que aquilo se deve a “uma maldição, um castigo, 

uma vergonha”[56] (p. 88). Nessa introdução, ela explica que, passados dez anos do ensaio 

anterior, a aids passava a ocupar o lugar de doença estigmatizadora e assustadora, da qual 

toda sociedade precisa de uma.   

A abordagem das metáforas associadas à aids e da ideia de que a infecção pelo HIV 

é uma punição ou uma consequência de um comportamento pecaminoso é importante 

para a discussão proposta nesta pesquisa, porque viver com HIV/aids ainda está 

fortemente atrelado ao medo e ao sentimento de culpa para muitas mulheres. Não se pode 

esperar que nada tenha mudado entre 1989 e 2021, inclusive porque hoje vivemos uma 

epidemia global causada por outro vírus que ocupa o lugar de infecção mais temerosa de 

nosso tempo. No entanto, é importante notar que muitas das crenças relacionadas à 

infecção do HIV permaneceram, apesar do medo relacionado a ela ter diminuído de 

maneira até preocupante, diante do crescente número de casos[21].  

A ideia de que a infecção pelo HIV leva necessariamente à morte, o que muitas 

vezes acontecia antes de existirem as opções de tratamento das quais falamos no início 

deste capítulo, ainda assusta muitas pessoas vivendo com HIV e seus familiares. 

Preconceitos que surgiram no início da epidemia, dos quais fala Sontag[56], também 

mantém no senso comum crenças sobre o tipo de comportamento da pessoa que pode se 
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infectar com o vírus da aids (comportamento promíscuo ou uso de drogas) e perpassam o 

olhar dos familiares, amigos, das próprias pessoas que vivem com HIV, assim como o de 

profissionais de saúde.  Apesar da feminização da epidemia, da qual falamos 

anteriormente, ainda existe a crença de que mulheres soropositivas para o HIV devem ser 

responsabilizadas pela sua contaminação, o que pode ter como consequência sentimento 

de culpa e sofrimento.   

Além disso, como mencionamos anteriormente, o número de mortes por HIV/aids 

ainda é muito elevado no Brasil, apesar da disponibilização gratuita de medicamento pelo 

SUS. Se estamos vendo nossas mulheres soropositivas para o HIV abandonarem o 

tratamento, não podemos descansar com base no argumento de que o tratamento para o 

HIV/aids no Brasil é universal. 

Sublinhamos, portanto, a importância do acolhimento dos profissionais de saúde às 

mulheres vivendo com HIV como um facilitador do vínculo com o tratamento. 

Considerando que essas mulheres muitas vezes vivenciam situações de múltiplas 

vulnerabilidades sociais, como as mencionadas anteriormente, somadas à dificuldade 

associada ao diagnóstico de infecção do HIV, que ainda não tem cura e é carregada de 

julgamentos morais, é possível que algumas delas vivenciem grande sofrimento psíquico.    

  

 4.4 Uma breve revisão da literatura  

 Maternidade e HIV 

Com o objetivo de conhecer as publicações brasileiras sobre o contexto da 

maternidade para mulheres vivendo com HIV, foi realizado, em 2019, um levantamento 

bibliográfico na Biblioteca Virtual em Saúde (BVS) e buscas livres no Google Acadêmico 

com as palavras-chave “HIV” e “maternidade”, usadas combinadamente, com o filtro 

Brasil como assunto (na BVS). Foram encontradas 57 publicações na BVS e selecionados 
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18 trabalhos no Google Acadêmico. O texto integral de uma publicação não foi 

encontrado, 12 publicações foram excluídas por repetição e 41 porque não tinham relação 

com o tema da pesquisa. Totalizando, portanto, 22 publicações sobre maternidade e 

mulheres soropositivas para o HIV no Brasil que foram consideradas referências 

importantes para esta pesquisa.  

Nesses textos selecionados, a primeira questão a ser destacada é a problematização 

que aparece em muitos artigos sobre vulnerabilidades, gênero e infecção pelo HIV.  

Assim como Wilza Villela e Regina Barbosa[36][40][54], outros autores discutem como 

desigualdades de gênero estão relacionadas ao aumento de infecções de mulheres pelo 

HIV, uma vez que em muitos contextos culturais as mulheres ainda não têm condições de 

fazer suas próprias escolhas em relação à sexualidade[48][57][58].    

Outro tema que aparece nas publicações é a dificuldade de muitos profissionais de 

saúde em acolher a mulher vivendo com HIV que está grávida.  As crenças sobre 

moralidade e sexualidade dos profissionais de saúde podem influenciar a sua relação com 

as mulheres grávidas que vivem com HIV[59][60]. Diversos autores consideram a gestação 

de uma mulher vivendo com HIV uma situação complexa, pois envolve uma série de 

sentimentos e afirmam que é fundamental que os profissionais de saúde estejam atentos 

para o seu papel nesse contexto[50][57][61][62]. A possibilidade de que os pacientes possam 

se sentir acolhidos pela equipe afeta sua relação com o tratamento prescrito e com o 

serviço de saúde. Alguns estudos ressaltam a importância de que os profissionais de saúde 

que atendem pessoas vivendo com HIV sejam formados e sensibilizados para considerar 

que a infecção do HIV pode ter forte impacto na vida dos pacientes e possam acolhê-

los[53][63][64]. 

Como já mencionamos, a gestação para uma mulher que vive com HIV pode ser 

vivenciada com dificuldade, pois há uma série de sentimentos envolvidos nessa 



48 

 

 

 

  

experiência. Sobre o tema da gestação e HIV, Galvão, Cunha e Lima[53] observaram que 

aspectos como falta de apoio da família, estigma, preconceito, medo da morte e da 

infecção do bebê são fatores que têm consequências negativas na qualidade de vida de 

mulheres vivendo com HIV que passam por uma gestação. Alguns autores chamam 

especial atenção para o impacto psicológico negativo e sentimento de tristeza que o 

diagnóstico do HIV pode ter[61][62][65][66].  Santos et al.[67], por outro lado, observaram que 

a experiência da gravidez pode ser associada à saúde e a “sentir-se viva” para mulheres 

com HIV.   

 Faria e Piccinini[52] descreveram a vivência de um sentimento ambíguo no contexto 

da maternidade e HIV: alegria pela gestação e tristeza pela realidade da infecção pelo 

vírus. Em uma revisão da literatura sobre HIV e maternidade, Levandowski et al.[62] e 

ressaltam a importância de que haja uma intervenção de suporte psicológico para 

mulheres que vivenciam a gestação e a infecção do HIV. A questão da recomendação de 

não amamentar o bebê também é apontada pelos autores como um dos aspectos que pode 

gerar mais frustração nesse contexto. Muitas mulheres que não revelam sua condição de 

soropositivas para o HIV ficam muito preocupadas em como poderão justificar para 

familiares e amigos o fato de não estarem amamentando seus filhos.  

     Muitos trabalhos fazem referência à importância do apoio da família para a 

mulher que vive com HIV e passa por uma gestação [48][49][50] [51][52][53][68]. Em um estudo 

sobre maternidade e HIV realizado com gestantes soropositivas para o HIV em Porto 

Alegre, foi constatado que a falta de apoio da família apareceu no relato de todas as 

participantes da pesquisa[48].   

Assim como Knauth[38], outros autores observam a questão do silêncio sobre o HIV 

e afirmam que, com medo de sofrer preconceito, muitas mulheres preferem ocultar a 

infecção[48][53][61]. Outro aspecto ao qual Knauth[38] se refere é a dificuldade que algumas 
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mulheres têm de acreditar na existência da infecção, uma vez que não apresentam nenhum 

sintoma. Esse fenômeno também é abordado por Preussler e Eidt[61].   

Outro tema central para esta pesquisa, que aparece em muitos trabalhos sobre 

maternidade e HIV, é a questão da transmissão vertical. A possibilidade de transmissão 

da infecção do HIV para o bebê é algo que assombra as mulheres grávidas e puérperas 

vivendo com HIV, alguns autores destacam o tema da preocupação com a saúde do filho 

como algo frequente no contexto de maternidade e HIV[52][53][66].   

O medo da infecção ou da morte do bebê e o medo da própria morte também foram 

sentimentos identificados pelos autores[48]. Preussler e Eidt[61] se referem à experiência 

de muito sofrimento envolvido desde o momento do diagnóstico até o momento em que 

o bebê nasce e precisa tomar uma medicação profilática.  

 Segundo Eid et al.[69] há uma expectativa social de que mulheres jovens tenham 

filhos, mas na situação do HIV isso é diferente uma vez que existe o risco de infecção do 

bebê. Nestes casos, se manifestam os preconceitos dos profissionais de saúde que muitas 

vezes consideram que essas mulheres não deveriam engravidar, seja porque podem 

transmitir a infecção para o bebê ou porque podem adoecer e morrer sem poder criar seus 

filhos. Como abordamos anteriormente, no Brasil há forte incentivo para que as mulheres 

amamentem seus bebês ressaltando todos os benefícios dessa escolha, no entanto as 

mulheres que vivem com HIV são orientadas a não amamentar. Alguns autores 

consideram que a impossibilidade de amamentar pode ser um dos aspectos mais difíceis 

da maternidade com HIV[69][70].  

 

 Adesão e abandono 

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

do HIV, é importante considerar as publicações que abordam esse tema. As expressões 
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“adesão”, “retenção” e “abandono” aparecem frequentemente na literatura sobre 

HIV/aids e, apesar de este estudo não ser normativo, é importante que se possa perceber 

as semelhanças e diferenças entre esses termos.   

O Protocolo Clínico e Diretrizes Terapêuticas para Manejo da Infecção pelo HIV 

em Adultos do MS[70] associa a adesão ao uso ideal dos antirretrovirais (ARV). Segundo 

o MS, ter boa adesão ao tratamento é, portanto, tomar a medicação seguindo de maneira 

mais próxima possível a prescrição médica. O mesmo protocolo define retenção como 

“acompanhamento clínico regular e contínuo da pessoa que vive com HIV já vinculada 

ao serviço de saúde”[71] (p. 34). Ter boa retenção significa, portanto, comparecer às 

consultas, fazer exames e retirar nas farmácias os medicamentos ARV regularmente. É 

importante observar que, no texto do MS[71], a adesão é mais articulada ao uso da 

medicação propriamente, enquanto a retenção é mais associada à relação da pessoa 

vivendo com HIV com o serviço de saúde.    

 Não há nesse protocolo uma definição para abandono do tratamento do HIV. O 

documento de Diretrizes para Implementação da Rede de Cuidado em IST/HIV/aids da 

Secretaria do Estado da Saúde de São Paulo[72] descreve dois tipos de abandono, um 

relativo ao serviço de saúde, que é definido pelo não comparecimento ao serviço por pelo 

menos seis meses, e o outro relacionado ao tratamento antirretroviral, definido pela janela 

de mais de 90 dias sem retirar medicação. Neste estudo, considera-se abandono do 

tratamento quando a participante deixou de retirar os medicamentos ARV por um período 

de 90 dias ou mais, a partir do dia que ela deveria retirar.   

Como foi mencionado anteriormente, este estudo não tem perfil normativo, 

portanto os conceitos de adesão, retenção e abandono não tem essa operacionalidade 

descrita. O objetivo desta pesquisa é estudar o abandono do tratamento após a gestação, 

portanto o levantamento da literatura inclui buscas com os termos abandono e adesão 
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(este último porque é usado com mais frequência em publicações e muitas delas tratam 

também da questão do abandono do tratamento do HIV).       

Apresentamos, portanto, os resultados de um levantamento bibliográfico realizado 

em bases que reúnem literatura da saúde coletiva, onde foram utilizadas as seguintes 

combinações de palavras-chave: “HIV e abandono”, “HIV e adesão”, tendo o Brasil como 

assunto. Resultados e discussões 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 publicações, respectivamente. Eliminadas as publicações repetidas, chegou-se ao 

total de 85. Após a leitura de títulos e resumos, foram excluídas aquelas que não tratavam 

prioritariamente de temas relacionados ao HIV (como tuberculose e outras doenças) ou 

se referiam a alguns aspectos específicos relacionados à infecção do HIV, mas não tinham 

relação mais próxima com o tema desta pesquisa (como perfil epidemiológico de 

coinfecção de tuberculose e HIV, relação de profissionais de odontologia e HIV, 

avaliação de intervenção para tabagismo ou álcool em pessoas vivendo com HIV). Ao 

final desta etapa do levantamento, 11 artigos foram considerados contribuições 

importantes para o desenvolvimento das questões e problemas deste projeto de pesquisa, 

cuja leitura destaca os seguintes temas relacionados ao abandono do tratamento do HIV: 

uso de drogas ilícitas, aspectos morais e culturais, relações de gênero, falta de 

flexibilidade das rotinas nos serviços de saúde e pouca preparação dos profissionais de 
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saúde, dificuldades relacionadas ao uso da medicação, impacto do diagnóstico e a 

proposta de busca ativa dos pacientes faltosos nos serviços de saúde.   

Alguns autores[73][74] encontraram evidências da relação entre o uso de drogas 

ilícitas e o abandono do tratamento do HIV. Acerca da relação entre abandono do 

tratamento e aspectos morais e culturais, Carvalho e Galvão[75] afirmam que o HIV está 

associado a um julgamento moral e carrega consigo elementos como medo, vergonha, 

estigma, além do sentimento de iminência da morte.   

Sobre o tema das relações de gênero, Passos e Souza[76] observam que muitas 

mulheres ainda vivem em uma situação de dependência econômica e emocional dos 

parceiros e encontram dificuldades em suas relações, como a negociação do uso de 

preservativo. Em um estudo sobre a representação social da violência sexual e a adesão 

ao tratamento do HIV, Procópio et al.[77] argumentam que a situação da violência sexual 

está articulada a um contexto social perpassado por relações desiguais entre homens e 

mulheres. Há indícios de que vítimas de violência sexual que são infectadas pelo HIV 

compreendem o tratamento como uma extensão do sofrimento da agressão[77].  

Outro tema que destacamos é a rigidez das rotinas nos serviços de saúde associada 

à pouca preparação dos profissionais de saúde. Rodrigues e Maksud[78] realizam uma 

pesquisa com o objetivo de compreender a descontinuidade do tratamento de pessoas 

vivendo com HIV (nesse trabalho, as autoras consideram descontinuidade tanto a 

interrupção da medicação quanto o não comparecimento às consultas ambulatoriais) e 

observaram um aspecto importante sobre a relação da população estudada com a rede de 

saúde. De acordo com as autoras, há um fluxo determinado pelo Sistema Único de Saúde 

(SUS) indicando o serviço de saúde onde as pessoas devem seguir o tratamento do 

HIV/aids, mas, ainda assim, algumas pessoas que vivem com HIV buscam outros 

serviços, fazendo “suas próprias estratégias de acesso aos serviços de saúde”[78] (p. 5).  
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Darmont et al.[68] observaram que ter tido uma experiência negativa de atendimento 

de algum serviço de saúde pode se constituir como uma barreira para adesão ao 

tratamento durante o pré-natal de mulheres soropositivas. Os valores que os profissionais 

de saúde têm sobre sexo e HIV influenciam sua relação com as pacientes[59], portanto a 

equipe que atende pessoas vivendo com HIV deve ter uma formação que inclua as 

questões das especificidades e das vulnerabilidades dessa população[78]. Além disso, 

alguns trabalhos defendem que estabelecer uma rotina de busca ativa dos pacientes que 

faltam consultas seria uma boa estratégia para diminuir a incidência de abandono[78][79].   

As dificuldades relacionadas mais diretamente com a medicação também 

apareceram como uma questão relacionada ao abandono do tratamento de pessoas 

vivendo com HIV. Os efeitos colaterais causados pelos remédios podem estar associados 

ao abandono[77][80], assim como a imposição de mudanças nas rotinas (principalmente de 

alimentação) que podem ser vivenciadas com dificuldade[77]. 

O uso irregular de medicação também pode estar associado ao abandono do 

tratamento. O estudo de Gomes et al.[79] é de grande relevância para a presente pesquisa, 

pois a não adesão ao tratamento foi avaliada a partir de registros de dispensa da farmácia 

do Sistema de Controle Logístico de Medicamentos (SICLOM), assim como no estudo 

apresentado no Artigo 1. Foram constatadas quantidades consideráveis de retirada 

irregular de ARV (57,9%) e de abandono do tratamento (30,3%). Os autores consideram 

que há diferentes maneiras de avaliar a não adesão ao tratamento do HIV, mas afirmam 

que a consulta em registros de farmácias é uma opção interessante, pois permite “detectar 

os pacientes em risco de efetivamente não tomar as medicações corretamente ou mesmo 

abandonar o tratamento”[79] (p. 8). Veras et al.[81] identificaram o abandono do tratamento 

e não uso de ARV como o fator mais associado ao óbito.     
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O diagnóstico do HIV tem como consequências diversas mudanças nas vidas de 

pessoas soropositivas, destacamos aqui tanto o impacto emocional quanto as mudanças 

que podem ocorrer nas relações familiares e com o parceiro. Carvalho e Galvão[75], que 

estudaram o enfrentamento da aids entre mulheres em Fortaleza, se referem à dimensão 

catastrófica que o diagnóstico do HIV pode ter na vida de uma pessoa. Procópio et al.[77] 

se referem a sentimentos de tristeza e preocupação. Silva et al.[82] descrevem mudanças 

importantes no cotidiano de mulheres a partir do diagnóstico do HIV. De acordo com os 

autores, acontecem mudanças nos âmbitos afetivo e familiar e o abandono pelo parceiro 

é considerado um fator que influencia na relação da mulher com o tratamento do HIV.   

Também foi realizado um levantamento das publicações dos últimos dez anos na 

BVS, utilizando os termos “adesão” e “HIV”, determinando o Brasil como assunto2. Das 

publicações encontradas na pesquisa, foram excluídas as que apareciam pela segunda vez 

dentro da mesma lista, as que não tinham realmente o Brasil como assunto, ou que se 

referiam a conteúdos muito específicos ou que não eram relacionadas ao tema da adesão 

ao tratamento do HIV.   

Um ponto pertinente a esta pesquisa que é discutido por algumas publicações 

encontradas no levantamento[83][84][85][86] é a dificuldade de medir a adesão ao tratamento. 

Apesar de a técnica do autorrelato (quando o paciente avalia a qualidade da sua adesão 

ao tratamento) ser interessante por levar em consideração a fala do sujeito, os autores 

afirmam que quando é feita a comparação entre o que os pacientes relatam e o registro de 

retirada de medicação nas farmácias, há discrepância entre os resultados. Os registros da 

farmácia mostram que a adesão é, geralmente, superestimada nos relatos dos 

pacientes[83][84]. Ernesto et al.[85] realizaram um estudo usando diferentes métodos para 

 
2 Limitamos a pesquisa aos últimos dez anos, pois o número de publicações era muito extenso e 

consideramos que o que foi publicado entre 2009 e 2019 inclui as discussões das principais questões sobre 

o assunto da adesão ao tratamento do HIV na atualidade.   
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avaliar a adesão ao tratamento e também observaram resultados diferentes em cada um 

deles. Gutierrez et al.[86], por outro lado, observaram forte associação entre o autorrelato 

sobre adesão e os registros de retirada de medicamento na farmácia, no entanto também 

consideram o registro da farmácia o método mais confiável para esse tipo de estudo.    

 Um tema importante que aparece nas publicações sobre adesão e HIV é a relação 

entre o paciente e o serviço de saúde. Pereira et al.[87] consideram que o acolhimento pela 

equipe de saúde, assim como uma rotina de busca ativa das pacientes que faltam são 

ferramentas para facilitar a adesão. Diversos autores se referem à importância do apoio 

dos profissionais de saúde para a promoção da adesão[88][89][90][91][92]. Zuge et al.[93] 

chamam atenção ainda para a importância de que os profissionais de saúde estejam 

comprometidos com o objetivo de promover saúde e minimizar a vulnerabilidade das 

pessoas que vivem com HIV. Vescovi, Pereira e Levandowski[94] afirmam que a 

qualidade do atendimento no serviço de saúde está relacionada à melhor adesão ao 

tratamento pelos pacientes.  

Nesse sentido, Almeida et al.[95] observam um aspecto importante sobre uma 

possível relação entre o abandono do tratamento e a grande quantidade de pacientes 

atendidos nos serviços de saúde. Santos[96], que fez sua tese de doutorado sobre o papel 

do serviço de saúde na adesão 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 saúde 

sobrecarregada. Questiona-se, assim, se é possível manter a qualidade do atendimento 

quando há uma quantidade tão grande de pacientes que cada profissional de saúde precisa 

atender. Loch et al.[97] discutem a estruturação de assistência e tratamento do HIV no 

Brasil e afirmam que para reduzir a incidência da transmissão da infecção é necessário 

que a permanência do paciente no tratamento seja uma prioridade para os serviços de 

saúde.   



56 

 

 

 

  

Alguns autores procuram compreender a associação entre fatores 

sociodemográficos e adesão ao tratamento. Zubaran et al.[98] realizaram uma pesquisa 

com objetivo de verificar se haveria relação entre adesão ao tratamento do HIV e a cor de 

pele, no entanto o resultado da pesquisa mostrou que, no grupo estudado, não houve 

relação. Um aspecto importante observado em algumas pesquisas é que, em relação ao 

tratamento do HIV, mulheres têm mais dificuldade de adesão do que homens[99][100][101]. 

Por outro lado, Iliasa, Carandinab e Marinc[102] não observaram diferenças de adesão entre 

homens e mulheres, mas constataram que mulheres que cuidam de crianças têm mais 

dificuldade de adesão do que aquelas que não tem filhos. Santos et al.[88] observaram que 

dificuldades econômicas prejudicam a adesão ao tratamento.   

Em relação a aspectos clínicos e comportamentais, destacamos alguns resultados 

importantes. Zago et al.[103] afirmam que já ter abandonado o tratamento em um momento 

anterior é um preditor de abandonar novamente. Alguns autores encontraram relação 

entre a dificuldade de continuar o tratamento para a infecção do HIV e sintomas de 

ansiedade[105] e com sintomas depressivos[106]. Muitas pesquisas demonstram que há uma 

relação entre a vivência de efeitos colaterais dos medicamentos e a má adesão ao 

tratamento do HIV[82][88][83][107][109]. Outros estudos apresentam resultados que indicam 

relação entre o uso de álcool e outras drogas e dificuldade de continuar o tratamento para 

a infecção do HIV[88][92][99][103][108][109][110][111][112].   

 Alguns autores observaram que pacientes que já tiveram doenças oportunistas 

relacionadas à infecção pelo HIV apresentam melhor adesão ao tratamento do que os que 

nunca tiveram[83][88]. Há evidências também de que acreditar ou não no tratamento, na 

eficácia da medicação, tem relação com a qualidade da adesão ao tratamento[88][106].  

 Em relação ao suporte da rede social próxima, alguns autores observam sua 

importância como um facilitador da continuidade do tratamento[82][88][100][113]. Em relação 
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ao contexto social, foi observado que alguns pacientes deixam de tomar a medicação para 

o HIV para que as pessoas próximas não descubram sobre a soropositividade[107].  

 

 Incursões na literatura internacional  

A partir de uma busca de conveniência, foram selecionadas algumas publicações 

internacionais que serão apresentadas a seguir. 

A incursão na literatura internacional mostra que, apesar do grande avanço no que 

se refere à eficácia dos medicamentos na redução da quantidade de vírus no corpo de 

pessoas vivendo com HIV, dificuldades de várias ordens que muitos pacientes têm de 

manter o vínculo com o tratamento representam ainda um desafio para um enfrentamento 

eficaz da epidemia[114][115][116][117][118][119]. Diversos autores afirmam que as dificuldades 

relacionadas à adesão de mulheres vivendo com HIV ao tratamento tanto no período pré-

natal quanto após o parto e seus fatores determinantes ainda são pouco 

conhecidos[114][116][117][119][120]. Nesse sentido, uma questão que se destaca com a revisão 

das publicações internacionais sobre HIV, pós-parto e retenção ao tratamento é que 

muitos pesquisadores indicam a importância de que sejam desenvolvidos novos estudos 

sobre esse assunto. Alguns desses trabalhos constatam que parte das mulheres tem muita 

dificuldade em continuar o tratamento após o nascimento do bebê, pois há muitas 

mudanças para a vida da mulher e isso pode estar relacionado ao abandono do 

tratamento[114][117][120]. No entanto, os aspectos relacionados a essa dificuldade ainda não 

aparecem elucidados na literatura.  

Outro aspecto que se destaca em pesquisas sobre adesão e retenção ao tratamento 

do HIV em publicações internacionais é a questão do estigma relacionado à doença 

[117][121][122]. Diversos estudos afirmam a importância do suporte social e da revelação 

do status de sorologia para HIV para a retenção ao tratamento da mulher que vive com 
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HIV[114][117][121][122][123]. A possibilidade de a mulher vencer o medo do preconceito e 

revelar sua condição de soropositiva para sua rede de apoio facilita sua adesão aos 

cuidados necessários ao acompanhamento de sua saúde como o comparecimento às 

consultas e a utilização dos medicamentos. Como uma pessoa aparentemente saudável 

e na maioria das vezes jovem explica às pessoas com quem convive o comparecimento 

regular ao serviço de saúde, a realização de exames e a utilização de medicamentos? 

Se não se sentir segura de que irá receber o apoio ou pelo menos que não será 

discriminada, a mulher pode decidir por esconder sua condição.   

A abordagem despreparada com os pacientes pela equipe de saúde, a falta de 

recursos financeiros, a negação e a dificuldade de contar sobre o HIV para pessoa 

próximas também são apontados como barreiras à adesão e retenção ao 

tratamento[117][122].  

 Alguns estudos internacionais também mostram que parte das mulheres se 

preocupam mais com a saúde dos filhos do que com a própria saúde, o que justifica a 

diferença de adesão à TARV entre o período da gestação e após o parto[115][123].   

Alguns trabalhos observaram associação entre a presença de sintomas 

depressivos à dificuldade de adesão e retenção ao tratamento de pessoas vivendo com 

HIV[114][121][124]. O uso de álcool e drogas também foi apontado por algumas pesquisas 

como um aspecto relacionado à dificuldade de retenção no tratamento[114][125]. 

Considerando que é possível que haja uma relação entre a saúde mental e a adesão ao 

tratamento do HIV, fica ainda mais evidente a importância da intervenção do serviço 

de saúde para que as mulheres consigam aderir ao tratamento. A atuação da equipe 

multidisciplinar amplia as possibilidades de o serviço atender as demandas das 

mulheres vivendo com o HIV.  
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 5 MÉTODOS  

Esta tese é composta por dois estudos realizados a partir da análise de dados de 

mulheres que foram acompanhadas em pré-natal especializado no atendimento de 

mulheres vivendo com HIV. Optamos pela combinação de metodologias com o objetivo 

de ampliar o olhar sobre as questões relacionadas ao abandono do tratamento após a 

gestação. Portanto, foi realizada uma análise quantitativa para avaliar os fatores 

relacionados ao abandono do tratamento após a gestação e, posteriormente, foi realizado 

um estudo qualitativo com o método de análise de narrativas de mulheres que 

interromperam o tratamento após uma gestação para conhecer aspectos relacionados ao 

abandono que não puderam ser observados na análise quantitativa do banco de dados.    

 

 Estudo apresentado no Artigo 1 

Trata-se de um estudo transversal retrospectivo com o objetivo de estimar a 

proporção de mulheres vivendo com HIV que fazem acompanhamento pré-natal em um 

serviço especializado e abandonaram o tratamento após a gestação, assim como conhecer 

possível 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 período foi definido para incluir os casos 

ocorridos após mudanças nas diretrizes do Ministério da Saúde[19] para indicação do uso 

contínuo de medicamentos ARV para todos os pacientes vivendo com HIV.  

 

Critérios de inclusão: Foram incluídos dados de mulheres vivendo com HIV que 

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

engravidaram pela segunda vez no período analisado e os casos de óbito durante ou logo 

após a gestação.  

 

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 Serviço que é alimentado sistematicamente. O 

banco possui variáveis socioeconômicas (idade no momento do parto, escolaridade, 

renda, situação conjugal, moradia, naturalidade), comportamentais (uso de drogas ilícitas 

antes e durante a gestação), clínicas e obstétricas (como número de consultas de pré-natal 

no serviço, desfecho do parto, tratamento anterior à gestação) e laboratoriais 

(quantificação da carga viral próxima ao parto, diagnósticos de infecção sexualmente 

transmissível durante a gestação).  

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 possível identificar se o 

cadastro da paciente está ativo ou inativo. O SICLOM é uma ferramenta on-line do SUS, 

utilizada pelas farmácias dispensadoras de antirretrovirais de todo Brasil para cadastro 

dos pacientes e controle de dispensa dos medicamentos. Se uma pessoa cadastrada (que 

já fez alguma retirada anterior) fica 90 dias ou mais sem retirar ARV, o cadastro é 

inativado. Portanto, foi realizada a consulta da situação do cadastro no SICLOM e foram 

considerados casos de abandono de tratamento as mulheres que tinham cadastro inativo.    

Com base na informação sobre a situação de cadastro do SICLOM (ativo ou inativo) 

no momento da consulta, foi possível separar a amostra em dois grupos, sendo um 

considerado grupo de abandono e outro grupo em retenção. Isto permitiu identificar entre 

as características estudadas quais se associaram a um ou a outro desfecho.   
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Análise de dados 

Foram analisadas características socioeconômicas, comportamentais, obstétricas, 

clínicas e laboratoriais das participantes da pesquisa, com o objetivo de conhecer e 

descrever a amostra. Além disso, investigou-se possíveis associações dessas variáveis 

com o desfecho de abandono do tratamento após a gestação.  

A análise dos dados foi realizada com o programa Statistical Packages for the 

Social Sciences (SPSS) versão 18.0 e foi utilizada estatística descritiva para exploração 

dos dados e percepção de padrões de distribuição dos dados de interesse. As variáveis 

categóricas foram analisadas e suas associações foram testadas pelo teste Chi-quadrado 

de Pearson. A razão de chance (Odds Ratio-OR) foi calculada com intervalo de confiança 

de 95%. As variáveis que na análise univariada foram associadas ao desfecho de 

inatividade do cadastro no SICLOM (p<0,2) foram incluídas em um modelo de regressão 

logística (análise multivariada). Os resultados foram interpretados e comparados com 

dados descritos pela literatura recente e são 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 questões 

relacionadas ao abandono do tratamento antirretroviral após a gestação de mulheres 

vivendo com HIV. Assim, foi realizada uma análise qualitativa pelo método de estudo de 

narrativas a partir de entrevistas. Segundo Bertaux[126], esse método permite que, a partir 

de narrativas particulares, se possa compreender mecanismos mais gerais de uma 

sociedade. Isso é possível porque em cada microcosmo, grupos sociais menores que se 

organizam em torno de alguma atividade ou que compartilham experiências e situações 
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específicas, estão presentes as lógicas que organizam o macrocosmo. Assim, ao 

identificar as lógicas dos grupos menores pode-se compreender lógicas do grupo social 

mais amplo. Essa metodologia foi escolhida, pois permite uma compreensão mais 

profunda sobre dimensões objetivas e subjetivas dos sofrimentos pelos quais as 

entrevistadas passaram e sobre sua relação com o abandono do tratamento.   

Critérios de inclusão: Foram incluídas mulheres vivendo com HIV, maiores de 18 

anos, que foram ao ambulatório especializado do HFSE para alguma consulta (puerpério 

ou pediatria) entre novembro de 2019 e junho de 2020 e haviam interrompido o 

tratamento antirretroviral após uma gestação prévia.  

Critérios de exclusão: Foram excluídas 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 horário 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 serviço especializado do HFSE e que 

abandonaram o tratamento após a gestação acompanhada. Essas pessoas não estão 

necessariamente inseridas no mesmo microcosmo social, mas têm uma situação em 

comum na vida – “situação social (...) que gera obrigações e lógicas de ação que 

apresentam vários pontos em comum”[126] (p. 27).  

As mulheres entrevistadas nesta pesquisa foram localizadas a partir da comunicação 

com obstetras e pediatras do ambulatório que indicavam o comparecimento de uma 

gestante ou puérpera que havia interrompido o tratamento após uma gestação anterior.  
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Quatro mulheres entrevistadas foram abordadas no ambulatório especializado do 

HFSE pela psicóloga e pesquisadora principal do estudo. Cada mulher foi abordada 

individualmente e foi-lhes explicado sobre a proposta e os objetivos da pesquisa. Então, 

foi feito o convite para a participação na pesquisa. 

Após o início da pandemia de COVID-19, foi aprovada uma emenda ao protocolo 

pelo CEP do HFSE que autorizou a realização da entrevista por telefone e a assinatura 

digital do TCLE. Sendo assim, algumas participantes foram entrevistadas pelo telefone. 

A identificação delas também aconteceu através da comunicação do médico que as 

atendeu no ambulatório e sinalizou a presença da mulher no hospital assim como a 

disponibilidade delas para falarem ao telefone com a pesquisadora principal.  

 

Coleta de dados 

 Após a elucidação de todas as dúvidas sobre a participação 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 temática 

elaborada antes do início das entrevistas, com o objetivo de abordar temas específicos 

apontados pela literatura como questões que perpassam a relação da mulher vivendo com 

HIV com a soropositividade, maternidade e tratamento. Os temas previstos da pauta, no 

entanto, só eram introduzidos pela pesquisadora caso as entrevistadas não falassem deles 

espontaneamente. As entrevistas foram manejadas de modo que as mulheres pudessem 

assumir a posição de narradoras de suas histórias, como orienta Bertaux[126]. Os encontros 

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

 

Análise de dados 
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A partir da transcrição e leitura das narrativas, foi feito um exercício para destacar 

as significações “pertinentes ao objeto da pesquisa”[126] (p. 89). A partir da interpretação 

e da seleção do material, apuramos o que havia de relevante para uma análise 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 ÉTICA EM PESQUISA  

Ambos os estudos realizados nesta pesquisa seguiram a Resolução nº 510/16[127]  

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 não 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 elaboração do artigo apresentado em anexo foi submetido 

e aprovado pelo CEP do HFSE.   
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 7 RESULTADOS  

Os resultados desta tese são 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 2020[5]. Trata-se de um estudo transversal retrospectivo, no 

qual foram analisados dados para identificar a proporção de mulheres que fazem a 

acompanhamento pré-natal no serviço especializado e interrompem o tratamento após a 

gestação. Além disso, foram identificados fatores socioculturais, clínicos e 

comportamentais associados ao abandono do tratamento.  

O segundo artigo, intitulado Sofrimento psíquico, vulnerabilidades sociais e 

abandono do tratamento: narrativas de mulheres que interromperam o tratamento do HIV 

após a gestação será submetido para publicação na revista Ciência e Saúde Coletiva. Este 

é 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 após uma gestação. 
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 7.1 Artigo 1: Treatment dropout after pregnancy: a study of women living with 

HIV in Rio de Janeiro  
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 7.2 Artigo 2: Sofrimento psíquico, vulnerabilidades sociais e abandono do 

tratamento: narrativas de mulheres que interromperam o tratamento do HIV após 

a gestação  

 

Sofrimento psíquico, vulnerabilidades sociais e abandono do 

tratamento: narrativas de mulheres que interromperam o 

tratamento do HIV após a gestação 

 

Resumo 

O objetivo deste estudo foi compreender situações de abandono do tratamento 

do HIV por mulheres que fizeram pré-natal em serviço especializado do Rio de Janeiro. 

Trata-se de um estudo de narrativas, para o qual foram realizadas entrevistas 

semiestruturadas com seis mulheres. A análise das entrevistas demostrou que a 

vivência da gestação e da maternidade para mulheres soropositivas pode ser uma 

situação complexa e atravessada por sofrimento psíquico. A impossibilidade de 

profissionais de saúde reconhecerem e acolherem a situação de vulnerabilidade e 

sofrimento dessas mulheres pode se constituir como mais uma dificuldade para o 

vínculo com o tratamento após a gestação.   

 

Palavras-chaves: gestação, HIV, abandono do tratamento, vulnerabilidade 

social, sofrimento psíquico 

 

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 

 

 

 

 

 



75 

 

 

 

  

Introdução 

 

 No início da década de 1980, apareceram os primeiros casos de pessoas doentes 

em decorrência da infecção pelo HIV e até o final da década a aids se tornaria uma 

epidemia global. A evolução das estratégias de tratamento de gestantes visando a 

prevenção da transmissão vertical do HIV fizeram com que, a partir de 2015, o Ministério 

da Saúde passasse a indicar o uso de medicação para tratamento do HIV para todas as 

mulheres vivendo com HIV (MVH) durante e após a gestação, independente da carga 

viral e da contagem de células de imunidade1,2,3.4.  

Apesar das evidências sobre os benefícios da terapia antirretroviral (TARV) e da 

universalização do tratamento, muitas gestantes e puérperas abandonam o tratamento 

privando a si e à criança dos benefícios do tratamento para a saúde a longo prazo e 

outras o interrompem após o nascimento do bebê5,6,7,8. Um estudo quantitativo, que 

analisou dados de 454 mulheres que realizaram pré-natal num serviço especializado da 

rede pública do Rio de Janeiro, observou que 18% das pacientes interromperam o 

tratamento após a gestação – uma análise mais detalhada demonstrou que cerca de 50% 

das mulheres interromperam o tratamento em algum momento entre o parto e 18 meses 

após o parto9.  

A interrupção do tratamento é preocupante, pois um consequente aumento da 

carga viral pode comprometer o estado de saúde da mulher. Além disso, o uso irregular 

da medicação também pode provocar o aparecimento de resistência às medicações, o 

que compromete as possibilidades de tratamento10. 

Vitalis11 observa que os principais fatores apontados como barreira ao tratamento 

do HIV de mulheres durante a gestação e pós-parto são: depressão, ocultamento do 

status de HIV, uso de drogas, preocupação com a saúde do bebê, falta de recursos 
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financeiros, medo de violência, dificuldades com o sistema de saúde (como longo 

tempo de espera no serviço), pobreza, dependência do parceiro, estigma, preocupações 

com a segurança da medicação ARV e ter que cuidar de outras pessoas da família. A 

associação entre o uso de álcool e outras drogas e a dificuldade de adesão ao tratamento 

do HIV/aids também foi demostrada em estudos com mulheres durante e depois da 

gestação e com outras populações6,9,11,12,13,14,15,16,17. 

A gravidez e a maternidade podem ser vivenciadas com dificuldade por MVH pelo 

sentimento de tristeza que o diagnóstico pode trazer18,19,20,21 e/ou aos aspectos que são 

consequentes dele, como falta de apoio social, preconceito, estigma, medo de transmitir 

o HIV para o bebê e medo da própria morte22. 

Carvalho et al. 23 se referem à dimensão catastrófica que o diagnóstico do HIV pode 

ter, pois pode significar para elas “um trauma de natureza física, emocional e social”. É 

importante que a dureza dessa realidade seja considerada no planejamento de estratégias 

para o enfrentamento do HIV23.  

O estudo apresentado neste artigo parte da hipótese de que o sofrimento psíquico 

pode ser uma chave de leitura importante para uma ampliação do conhecimento sobre as 

situações de abandono de tratamento pelas MVH. O sofrimento psíquico vivenciado por 

elas muitas vezes perpassa e é perpassado por outras vulnerabilidades sociais, visto que 

em nosso país essas mulheres são, em sua maioria, negras, pobres e com baixa 

escolaridade24.  

O objetivo do estudo foi, portanto, alargar a compreensão de dimensões objetivas 

e subjetivas de suas vivências e convivências com o diagnóstico do HIV, de seus 

sofrimentos, dificuldades e vulnerabilidades, e das experiências situadas que levam ao 

abandono do tratamento do HIV.  
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Método 

 

O método adotado foi o dos estudos de narrativas. Bertaux25 sustenta que a análise 

de narrativas permite que, a partir das histórias particulares, se compreenda padrões 

culturais e normativos, processos de interação intersubjetivas e institucionais, e estruturas 

de hierarquias e estratificação social mais amplos de uma sociedade. Diferentes 

integrantes de um grupo social (como mulheres mães que vivem com HIV usuárias da 

rede pública de saúde) muitas vezes compartilham experiências e são afetados pelas 

mesmas lógicas estruturais e simbólicas que dão contorno a esse aglomerado que 

analiticamente chamamos “grupo”. Assim, a partir de narrativas individuais, pode-se 

acessar essas lógicas que afetam esse grupo.  

O estudo foi desenvolvido com mulheres atendidas em um hospital público 

especializado em assistência ao pré-natal de MVH, situado na cidade do Rio de Janeiro. 

Foram incluídas somente mulheres maiores de 18 anos, que haviam sido acompanhadas 

no pré-natal especializado no período entre 2014 e 2018, e que abandonaram o tratamento 

em algum momento após a gestação.  

Foram entrevistadas seis mulheres entre novembro de 2019 e junho de 2020. As 

participantes foram identificadas com a colaboração da equipe do ambulatório (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 condução das entrevistas seguiu uma pauta temática definida antes do início 

da pesquisa, considerando questões apontadas pela literatura como relevantes para a 

MVH e sua relação com o tratamento. As entrevistas foram realizadas de modo que as 

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

participantes e transcritos.  No processo analítico, foi feito um exercício para extrair 

das histórias individuais situações e significações “pertinentes ao objeto da pesquisa”25 

(p. 89). 

A pesquisa foi aprovada pelo Comitê de Ética em Pesquisa do hospital onde foi 

realizada.  

 

Resultados e Discussão 

  

As entrevistadas tinham entre 27 e 40 anos, em maioria coabitavam com os 

parceiros e tinham renda pessoal muito baixa ou nenhuma. Dois terços delas se 

declararam negras. O Quadro 1 apresenta as características principais das entrevistadas. 

Para preservar o anonimato das participantes, seus nomes foram substituídos por nomes 

fictícios.  

Quadro 1: entrevistadas  

Nome fictício Idade Cor da 

pele 

Filhos Situação conjugal Renda 

pessoal 

Violeta 40 Branca 

2 e está 

grávida 

Casada Não tem 

Hortência 31 Branca 

3 e está 

grávida 

Casada 1 salário 

Liz 27 Negra 5 Separada, reside com  

ex-marido 

Não tem 

Margarida 28 Parda 3 Casada Não tem 

Dália 31 Parda 

1 e está 

grávida 

Separada 1 salário 
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Jasmin 27 Negra 

2 e está 

grávida 

Casada 

Bolsa 

Família 

 

De acordo com Villela e Barbosa26 as desigualdades sociais e de gênero ainda são 

muito presentes na vida de MVH com HIV no Brasil. E esse é também o retrato das 

participantes da pesquisa: mulheres em situação de vulnerabilidade econômica, baixa 

escolaridade, precária inserção no mercado de trabalho e dependência financeira dos 

parceiros ou ex-marido.  

Na análise das narrativas, chama a atenção a presença de elementos comuns e 

articulados entre si: o sofrimento associado ao diagnóstico da doença sem cura e às 

vivências de preconceito; a intensidade das vulnerabilidades sociais; a dificuldade dos 

profissionais de saúde em reconhecer essas circunstâncias e acolher as mulheres, grávidas 

ou mães, que atendem no serviço público de saúde; e a solidão vivenciada por elas. O 

sofrimento vivenciado pelas mulheres entrevistadas foi identificado também em diversos 

estudos sobre o tema do HIV/aids18,19,20,21.  

Violeta enfrentou um quadro depressivo grave após saber sobre o diagnóstico do 

HIV, que relaciona à culpa que sentia pois acreditava que teria transmitido o vírus ao 

marido, também soropositivo. Quando se deu conta de que o marido poderia ter 

transmitido o vírus a ela, a percepção foi da intensidade e irreversibilidade da “destruição” 

que o tempo da culpa provocou. 

 

 “Eu já tinha namorado bastante, então eu achava que eu é que tinha passado 

para ele (...) até que ele admitiu que já tinha tido relação homossexual. E aí (...) 

tudo começou a andar depois que essa culpa saiu de mim. Aí eu comecei a 

tomar remédio (...) mas aí eu já tinha me destruído toda. ” (Violeta) 

 

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

transmitido HIV ao marido, em consequência do desfrute de sua sexualidade, anterior 



80 

 

 

 

  

à relação. Ela associa a culpa ao estado depressivo, que por sua vez a teria 

impossibilitado de cuidar da própria saúde e tomar a medicação para o HIV. 

Margarida, Liz e Jasmin também tiveram quadros de depressão após o diagnóstico 

do HIV e pensaram em se matar. Liz iniciou o uso de drogas (cocaína e maconha) nos 

últimos dois anos. Ela não associa o entorpecimento ao diagnóstico ou à dificuldade de 

tomar a medicação para o HIV, pois nunca perdeu a consciência por causa das drogas 

nem os horários dos remédios. O uso de álcool e drogas é apontado por algumas pesquisas 

como um aspecto relacionado à dificuldade de retenção no tratamento5,6. Nos casos de 

Liz e Jasmin, a depressão, o uso de drogas e o abandono do tratamento são indicativos de 

que essas mulheres passaram por situações de muito sofrimento. O entorpecimento pelo 

uso da droga seria, portanto, uma tentativa de aliviar o peso de uma realidade 

demasiadamente opressora e não a causa do abandono do tratamento.   

Neste estudo, a escuta dessas mulheres nos leva a considerar que a dificuldade de 

seguir o tratamento está relacionada a uma situação de sofrimento, consequência do 

entrelaçamento de situações – ser uma mulher pobre, ser alguém vivendo com HIV e ser 

pessoa exposta intensamente a violências estruturais e simbólicas e do modo como cada 

uma delas pode lidar com as mesmas. Nesse contexto, é legítimo supor que o uso de 

drogas e o abandono do tratamento são, portanto, mais uma evidência desse sofrimento.  

A associação entre a presença de sintomas depressivos e a dificuldade de adesão e 

retenção ao tratamento de pessoas vivendo com HIV já foi observada por estudos 

qualitativos24,28 e por pesquisas quantitativas da literatura internacional6,27,28. 

As narrativas das mulheres testemunham como a gestação de MVH é uma situação 

complexa e envolve uma série de sentimentos derivados da dificuldade de lidar com o 

diagnóstico de uma doença sem cura, do medo da morte, dos julgamentos morais dos 

outros e de si mesma que acompanham o diagnóstico, da expectativa e da cobrança de 
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que se possa seguir o tratamento de forma adequada, da experiência de efeitos colaterais 

relacionados à medicação e do medo de transmitir o HIV para o bebê.  

Le Breton29 compreende a dor como uma construção simbólica, feita a partir de 

referências culturais e atravessada pela interpretação subjetiva. Abordamos, assim, a dor 

psíquica que uma mulher soropositiva enfrenta como algo construído a partir das crenças 

de seu meio social sobre a maternidade, o HIV e do adoecimento e dos modos como ela 

vivencia tudo isso, segundo condições matérias e objetivas de inserção ou de 

marginalização 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 tríplice vulnerabilidade30 (racismo, sexismo e pobreza) da maioria de mulheres 

que acessa o serviço público de saúde no Brasil24 se constitui numa realidade 

excessivamente solitária e opressora para algumas delas. Assim, consideramos que todos 

os outros aspectos destacados nessa discussão são perpassados e perpassam essa 

realidade, constituindo uma situação que tem como uma de suas consequências o 

abandono do tratamento do HIV.  

A dificuldade que parte dos profissionais de saúde tem em acolher MVH é algo 

que chama atenção em diferentes narrativas. Situações de exposição à humilhação e ao 

constrangimento por atitudes preconceituosas da equipe de saúde corroboram o que 

apontado por Parker31, Monteiro et al.32, que afirmam que o sexismo e o moralismo 

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

 

“...a gente se sente muito mal porque muita gente pensa que a gente pega 

porque fica com vários homens e isso não é verdade. Tipo, eu tive só dois 

parceiros, que foi o pai da minha filha e o pai do meu filho.”  (Margarida) 

 

As ideias dos profissionais de saúde sobre moralidade e sexualidade podem 

influenciar a sua relação com as pacientes e mulheres que vivem com HIV que acessam 
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o serviço de saúde e estão grávidas33,34. Segundo Eid et al.35, há uma expectativa social 

de que mulheres jovens tenham filhos, mas a possibilidade de risco de infecção do 

bebê muitas vezes dificulta o acolhimento de profissionais de saúde às MVH.  

Le Breton29 discute o sentimento de rejeição do paciente que não recebe 

acolhimento dos profissionais de saúde que o atendem e como isso aumenta a experiência 

de dor ou sofrimento. A possibilidade de que os pacientes possam se sentir acolhidos pela 

equipe afeta sua relação com o tratamento prescrito e com o serviço de saúde. Outros 

autores também falam sobre a importância do apoio dos profissionais de saúde para a 

promoção da adesão ao tratamento de pessoas vivendo com HIV15,36,37,38,39,40,41,42. 

Deve-se ressaltar, portanto, a importância de que os profissionais de saúde que 

atendem pessoas vivendo com HIV sejam formados para considerar que a infecção do 

HIV pode ter forte impacto na vida dos pacientes e possam acolhê-los23,43,44. Colonese45 

defende que a educação é uma ferramenta fundamental para qualquer estratégia que tenha 

como objetivo diminuir o estigma e o preconceito em relação a pessoas vivendo com 

HIV.  Os valores que os profissionais de saúde têm sobre sexo e HIV influenciam sua 

relação com as pacientes33, portanto a equipe que atende pessoas vivendo com HIV deve 

ter uma formação que inclua as questões das especificidades e das vulnerabilidades dessa 

população46.  

Ainda dentro da discussão sobre o atendimento que as mulheres relataram receber 

nos serviços de saúde, há um aspecto que chama atenção no conjunto de narrativas que é 

a diferença de tratamento que as pacientes relataram terem recebido no serviço 

especializado e na atenção básica.  

Hortência descobriu o HIV durante uma gestação, acompanhou no serviço 

especializado e depois foi absorvida pelo ambulatório de adolescentes do hospital. Seguia 
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o tratamento com regularidade até o momento em que, já adulta, foi encaminhada para 

outro serviço de saúde (que é a rotina do ambulatório de adolescentes). Assim como 

Jasmin, que foi encaminhada para um serviço de saúde próximo à residência, após a 

gestão, ela nunca foi à unidade para onde foi encaminhada por medo de encontrar pessoas 

conhecidas. Ambas associam a interrupção do tratamento à impossibilidade de 

continuarem no serviço onde fizeram o pré-natal e só voltaram a fazer tratamento quando 

engravidaram novamente e retornaram ao serviço especializado – período em que 

aconteceram suas entrevistas. 

Nesse ponto, se destaca a questão da estrutura da rede de saúde pública brasileira 

para tratamento do HIV. Na última década, houve um movimento de descentralização da 

rede de saúde e, desde então, o tratamento de diversas doenças crônicas, inclusive 

HIV/aids, deve ser realizado pela atenção básica, inclusive nas clínicas da família, e a 

rede é organizada por territórios47. As pessoas soropositivas devem realizar, portanto, o 

tratamento para o HIV/aids em uma unidade de saúde correspondente ao seu território de 

moradia. Essa estratégia pode ter aspectos positivos, como a curta distância de 

deslocamento até o tratamento, mas pode também ser um obstáculo para o tratamento de 

algumas pessoas que temem encontrar conhecidos na unidade de saúde ou ter seu 

diagnóstico exposto de outra forma, motivo de apreensão que apareceu nas narrativas 

desta pesquisa. Melo et al.48 se perguntam até que ponto a proximidade do local de 

tratamento não aumenta a possibilidade de situações exposição e de preconceito. Outros 

estudos demonstraram que a transição para outro serviço de saúde após a gestação é um 

momento difícil e a proporção de mulheres que interrompem o tratamento é maior após a 

transferência7,8. 
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A colaboração e uma maior integração entre serviços de atenção da rede básica e 

os serviços de referência podem contribuir para que as mulheres não se sintam 

abandonadas ou cuidadas com menos atenção quando voltam para a rede básica, apenas 

porque não estão mais na condição de gestantes. 

Dália, insatisfeita com o atendimento no serviço de saúde para onde foi 

encaminhada após a gestação, conseguiu vincular-se a outra unidade básica. Segundo 

Rodrigues et al.46 apesar de haver um determinado fluxo estabelecido pelo Sistema Único 

de Saúde (SUS) que indica onde as pessoas deveriam realizar seus tratamentos, a 

população que vive com HIV “estrutura suas próprias estratégias de acesso aos serviços 

de saúde”46 (p.5).  

Na experiência do trabalho com as mulheres atendidas no serviço especializado, 

observamos que as que conseguem encontrar outro serviço de saúde quando enfrentam 

alguma dificuldade no local para onde foram encaminhadas são aquelas que estão em 

situações de menor vulnerabilidade social. Essa percepção, no entanto, não deve nos levar 

à conclusão 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 MVH de seus tratamentos.  

Já foi constatado que o abandono do tratamento do HIV tem relação com a 

situação de sobrecarga dos serviços de saúde, onde há muitos pacientes para serem 

atendidos por poucos profissionais49,50. Além disso, é fundamental considerar o que o 

preconceito, o estigma e a discriminação constituem uma barreira ao acesso à saúde, como 

defende Parker31. Segundo o autor, o estigma em torno do diagnóstico do HIV é uma 

construção social que tem como objetivo a perpetuação de vulnerabilidades sociais. 

Pessoas que já são frequentemente marginalizadas pela sociedade – mulheres, pobres, 
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negras, de baixa escolaridade – encontram nesse diagnóstico mais uma barreira para sua 

inserção, ao serem vítimas de preconceito dentro de serviços de saúde.  

A análise das entrevistas articulada à literatura traz componentes importantes para 

a discussão do atendimento de pessoas vivendo com HIV na rede de saúde pública. Uma 

vez que a proposta do programa de saúde da família47 é que a equipe possa prestar 

atendimento e tratar diferentes doenças crônicas, inclusive HIV/aids, é fundamental que 

eles estejam preparados para fazê-lo e esse deve ser um compromisso primordial para o 

desenvolvimento de políticas públicas para essa população.  

 Por fim, destacamos a questão da ausência de suporte social como um aspecto 

que chama atenção nas narrativas das entrevistadas. Todas as entrevistadas optaram por 

contar sobre a soropositividade apenas para pessoas muito próximas (como mãe, irmãs e 

marido), mas isso não garante que se sintam apoiadas por essas pessoas. O fato de os 

familiares saberem sobre o HIV não significa necessariamente que elas falem 

abertamente com eles sobre questões que vivenciam relacionadas à soropositividade. 

Segundo Knauth51, o esquecimento e o silêncio sobre a doença são algumas das 

estratégias para lidar com a infecção pelo HIV. É comum que MVH não falem com os 

parceiros sobre isso e que fora do contexto do serviço de saúde seja “como se a aids 

não existisse”51 (p. 126). Esse silêncio constitui mais um indicativo do sofrimento 

relacionado ao diagnóstico vivenciado por elas e é muito associado à dificuldade de 

continuar o tratamento. É frequente que as mulheres ocultem o diagnóstico do HIV 

porque têm medo de sofrer preconceito se o revelarem18,22,52.  

Muitos trabalhos fazem referência à importância do apoio de pessoas próximas para 

MVH que passam por uma gestação22,52,53,54,55,56, e sobre sua função como um facilitador 

da continuidade do tratamento15,57,58,59. Souza et al.60 observaram que algumas pessoas 
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deixam de tomar a medicação para o HIV para que as pessoas próximas não descubram 

sobre a soropositividade.  

Essas circunstâncias delineiam um contexto de solidão para as MVH. Por um lado, 

elas preferem não contar sobre o HIV para pessoas que não sejam tão próximas, pois têm 

medo de sofrer preconceito; por outro, evitam conversar sobre questões relacionadas ao 

tratamento e à soropositividade com pessoas da família que já sabem para evitar causar-

lhes preocupação ou sofrimento. Se, além disso, o serviço de saúde não se constitui para 

essas mulheres como um lugar onde possam falar de suas questões (pela escuta e 

acolhimento dos profissionais), lhes resta apenas silêncio e solidão.  

  

Conclusão 

Nessa pesquisa, a questão principal destacada nas narrativas das entrevistadas é o 

impacto que a situação de vulnerabilidade social somada à tristeza e ao isolamento 

gerados pelo diagnóstico do HIV tem na vida de uma mulher grávida ou mãe. A situação 

de sofrimento vivenciada por algumas mulheres – decorrente das múltiplas 

vulnerabilidades de ser mulher, negra e pobre somada à dureza e à solidão do diagnóstico 

de uma doença sem cura e fortemente associada a julgamentos morais – é perpassada e 

perpassa pela questão da falta de preparo dos profissionais de saúde para acolher pacientes 

vivendo com HIV que chegam a serviços de saúde e pela falta de suporte social. 

Consideramos que esses aspectos se articulam e atuam como uma importante barreira 

para o tratamento dessas mulheres após a gestação. 

Salientamos a importância de que os profissionais de saúde de serviços 

especializados e da atenção básica sejam formados e sensibilizados para que possam 

acolher essas pacientes, diminuído o isolamento muitas vezes vivenciado por MVH e 

colaborando para o vínculo delas com o tratamento. Acreditamos também que maior 
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flexibilidade nas rotinas dos serviços e na rede de saúde poderiam contribuir para que as 

pessoas que não conseguem realizar o tratamento perto da moradia possam fazer em 

outros lugares.   
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 8 CONSIDERAÇÕES FINAIS    

O desenvolvimento desta tese partiu da pergunta sobre o que estaria relacionado ao 

abandono do tratamento de mulheres vivendo com HIV após a gestação. Essa indagação 

é relevante considerando que no Brasil existe uma lei desde 1996 que garante acesso 

universal e gratuito ao tratamento do HIV/aids. A motivação para seguir esta linha de 

investigação é acreditar que é possível gerar informações que podem reorientar as 

políticas de assistência, incluindo o aperfeiçoamento da formação de equipes de saúde 

que assumam condutas de trabalho que promovam a continuidade do tratamento de 

HIV/aids desta população.  

Resultados da análise quantitativa revelam que pelo menos 18% das mulheres 

interromperam o tratamento após uma gestação acompanhada em serviço especializado. 

Esse achado é mais frequente entre as mulheres que já sabiam de sua soropositividade, 

mas não vinham em uso de ARV no momento da concepção e entre aquelas que 

afirmaram terem feito uso de drogas ilícitas durante a gestação. O aprofundamento do 

estudo por meio da análise de narrativas observou que o uso de drogas se constitui para 

parte das mulheres entrevistadas como mais um indício de que elas vivenciam uma 

situação de sofrimento.  

 Ainda que consideremos o sofrimento e a dor como inerentes à vida, constatamos 

que as mulheres grávidas ou mães vivendo com HIV podem enfrentar uma situação de 

tristeza ainda maior por vivenciarem sentimentos de culpa e medo relacionados à infecção 

pelo HIV, além de solidão, pois muitas vezes não encontram um espaço onde possam 

falar sobre isso.  

Nossos resultados confirmam, portanto, que a experiência da maternidade para a 

mulher vivendo com HIV/aids pode se constituir como uma situação complexa e 

perpassada por múltiplas dificuldades, como a vivência de vulnerabilidades (de gênero, 
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cor de pele e social), discriminação e estigma associados à soropositividade, além do 

sentimento de isolamento e incompreensão diante da dificuldade dos familiares, parceiros 

e profissionais de saúde de compreenderem e acolherem o que essas mulheres sentem.  

Nossos achados indicam a importância da formação adequada dos profissionais de 

saúde que estão implicados no acolhimento e tratamento de mulheres soropositivas tanto 

nos serviços especializados quanto na atenção básica. O acolhimento da mulher 

soropositiva grávida e/ou mãe no serviço de saúde é fundamental para o seu vínculo com 

o tratamento do HIV/aids.  

Um dos aspectos observados é que os preconceitos do início da epidemia somam-

se hoje à intolerância com as pacientes que não conseguem seguir a prescrição do 

tratamento. Observamos, desta forma, mais uma frente onde opera o estigma relacionado 

ao HIV dificultando o acesso dessas mulheres ao tratamento e seus benefícios. 

Esperamos que este trabalho contribua para uma compreensão mais ampla sobre o 

sofrimento psíquico vivenciado por muitas mulheres soropositivas. Salientamos, 

portanto, a importância de que o resultado aqui apresentado sobre a alta incidência de 

abandono do tratamento não se torne mais um aspecto estigmatizante para essas mulheres, 

mas sim um incentivo para elaboração de estratégias de saúde pública que tenham como 

foco o vínculo delas com os serviços de saúde onde realizam o acompanhamento durante 

e após a gestação.  

Além disso, esperamos que o reconhecimento e a discussão sobre as múltiplas 

vulnerabilidades vivenciadas por essas mulheres, que se constituem como barreiras no 

acesso à saúde, façam parte da rotina dos profissionais e autoridades de saúde para que 

exista uma chance de que as desigualdades sejam combatidas.  

Como afirma o relatório da UNAIDS de 2020[4], nós sabemos como tratar e prevenir 

o HIV, o que precisamos são políticas para assegurar que todos tenham direito e acesso à 
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saúde. O relatório menciona o fato de que o combate à pandemia do HIV/aids tem perdido 

espaço em agendas internacionais nos últimos anos.  

Esperamos que os dados e discussões apresentados nesta tese sejam um convite a 

não deixar a pandemia do HIV/aids esquecida, principalmente neste momento em que as 

atenções estão voltadas para uma nova pandemia. A pobreza, a desigualdade de gênero, 

o racismo e as pessoas vivendo com HIV continuam existindo e são atingidas também 

pela epidemia da COVID-19 de maneira desigual, aumentando ainda mais a situação de 

vulnerabilidade.  

Acreditamos que, para que o acesso ao tratamento do HIV se constitua realmente 

como universal no Brasil, é necessário incluir discussões sobre racismo institucional nos 

serviços de saúde e capacitação dos profissionais para que possam atuar contra as 

condutas de discriminação social, racial e de gênero. Além disso, é fundamental que os 

profissionais de saúde que atendem mulheres soropositivas tenham formação para 

poderem escutar o sofrimento enfrentado por parte delas. Saber escutar e dar lugar à dor 

é essencial para que elas possam se vincular ao serviço de saúde e ao tratamento. A adesão 

das mulheres soropositivas ao tratamento depende, portanto, de ações que promovam sua 

inclusão, considerando suas vulnerabilidades e reconheçam o sofrimento que podem estar 

enfrentando por vivenciarem uma situação tão complexa. É preciso que o cuidado 

oferecido pelos serviços esteja centrado nas necessidades dessas mulheres e que haja uma 

escuta considerando suas múltiplas histórias e relações com o enfrentamento do HIV/aids.   
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APÊNDICE A: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 

 

SERVIÇO PÚBLICO FEDERAL 

MINISTÉRIO DA SAÚDE 

HOSPITAL FEDERAL DOS SERVIDORES DO ESTADO 

 

 

 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 

 

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

Pesquisador responsável 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. 

Você está sendo convidada a participar, como voluntária, do estudo/pesquisa 

intitulada “Mulheres vivendo com HIV: maternidade e tratamento”, cuja pesquisadora 

principal é Ana Clara Cruz Zonenschein, psicóloga na instituição. 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 você se sente em relação 

ao HIV, como foram a sua gestação, o acompanhamento pré-natal e o seu tratamento após 

o nascimento do bebê. 

Você foi selecionada, pois teve acompanhamento pré-natal no DIP-HFSE. Sua 

participação não é obrigatória. A qualquer momento, você poderá desistir de participar e 

retirar seu consentimento, sem que isso interfira no seu tratamento na instituição. A 

investigadora deste estudo também poderá retirá-la do estudo a qualquer momento, se 

julgar necessário para o seu bem-estar.  

 Rubrica participante: __________   Rubrica pesquisadora: __________ 
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Caso você aceite participar, teremos uma conversa abordando temas sobre 

HIV/Aids, maternidade e tratamento. Essa conversa é orientada pela pesquisadora que 

fará perguntas sobre os temas: viver com HIV, maternidade e tratamento da infecção pelo 

vírus. Caso você aceite participar desta pesquisa, a pesquisadora pedirá que assine este 

documento TCLE (Termo de Consentimento Livre e Esclarecido) que permite o uso de 

seus dados, sempre garantindo anonimato. As entrevistas serão gravadas e, após a 

transcrição, os áudios serão salvos em um arquivo digital (pendrive) e ficarão guardados 

em um armário com chave, após o final da pesquisa os áudios serão destruídos. Os 

resultados poderão ser publicados posteriormente em revistas científicas e apresentados 

em congressos ou outros encontros científicos, sempre mantendo anonimato.   

A pesquisa não apresenta riscos diretos a você por se tratar de uma entrevista sobre 

suas experiências. No entanto, como serão abordados assuntos pessoais sobre HIV, 

tratamento e maternidade, a entrevista pode causar desconforto de não querer falar sobre 

algum assunto ou não querer responder a alguma pergunta. Caso você não se sinta à 

vontade de responder alguma pergunta ou falar sobre algum assunto, poderá passar para 

o próximo tema, ou a entrevista pode ser encerrada sem que isso cause prejuízos ao seu 

tratamento no hospital. Caso a participação na pesquisa toque em alguma questão e você 

fique sensibilizada, a pesquisadora principal estará disponível para suporte psicológico. 

O risco mínimo relacionado ao estudo é de perda de confidencialidade, pois 

questões de âmbito particular serão expostas durante a entrevista. Para minimizar este 

risco não serão publicados dados ou informações que possibilitem sua identificação (ou 

seja, seu nome não será divulgado). Há garantia da privacidade da entrevistada. Você será 

identificada por suas iniciais. A pesquisadora se compromete a manter o sigilo, anonimato 

e confidencialidade dos dados coletados a todo momento.  

A pesquisa não apresenta benefícios diretamente a você, no entanto os resultados 

da pesquisa poderão beneficiar pessoas que vivem com HIV/Aids, pois poderão ser 

compartilhados com o Ministério da Saúde e com outros formuladores de políticas 

públicas e organizações não governamentais.  

 

Rubrica participante: __________   Rubrica pesquisadora: __________ 
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Você receberá uma cópia idêntica deste documento assinada pela pesquisadora do 

estudo. Sua participação no estudo não implicará em custos, ou seja, você não terá 

qualquer despesa com a participação neste estudo. Caso você seja convidada para 

entrevista em um dia que não tenha nenhuma consulta agendada no hospital, a 

pesquisadora principal arcará com as despesas de transporte e alimentação.  Além disso, 

não haverá nenhuma forma de pagamento pela sua participação.  

Esta pesquisa foi analisada e aprovada pelo CEP (Comitê de Ética em Pesquisa) do 

HFSE que é um órgão institucional que avalia aspectos éticos de pesquisas envolvendo 

pessoas, assim como a importância e a relevância das pesquisas. Caso você tenha alguma 

dúvida, pode entrar em contato com a pesquisadora principal a qualquer momento e, se 

tiver dúvidas sobre aspectos éticos relacionado à pesquisa, pode entrar em contato com o 

CEP-HFSE. O Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) do Hospital Federal dos Servidores 

do Estado se encontra à disposição através do telefone: (21) 2291-3131 ramal 3544. 

 

“Eu,______________________________________________________________

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

conteúdo deste documento.  

 

Assinatura______________________________________________________ 

Data:____/____/______   

Telefone:______________________ 

 

 

___________________________________________ 

Ana Clara Cruz Zonenschein – pesquisadora principal 
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APÊNDICE B: PAUTA TEMÁTICA PARA ENTREVISTAS 

 

Nome: 

Idade: 

Escolaridade: 

Ocupação/Profissão: 

Renda: 

Religião: 

Situação conjugal: 

Família (se tem filhos, com quem coabita): 

Cor da pele: 

Moradia: 

 

Circunstâncias de descoberta do HIV e a vida a partir dela 

• Como descobriu o HIV? 

• Como foi a testagem e o recebimento do resultado? 

• Como foi começar o tratamento? O que sentiu? Como era a rotina de uso da 

medicação? 

• Questões sobre a vida sexual e afetiva a partir do diagnóstico (parceiros). 

• Questões e decisões reprodutivas a partir do diagnóstico (decisão de engravidar, 

gravidez não planejada, contraceptivos, aborto, expectativas em relação aos 

filhos). 

 

Pré-natal no serviço especializado  

• Como foi o pré-natal no HFSE? 

• Como foi o parto? 

Tratamento e cuidado após a gestação 

• Como foi a questão da amamentação?  

• Tratamento (dificuldades e facilidades de obtenção dos remédios, dificuldades e 

facilidades com os serviços de saúde, dificuldades e facilidades de manter a 
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rotina de uso da medicação, percepções objetivas e subjetivas sobre a 

medicação). 

• Diferenças percebidas entre o serviço especializado do HSE e os outros serviços 

que frequentou. 

Situações que podem perpassar algum ou todos períodos 

• Medo da morte 

• Outros sentimentos negativos: tristeza, depressão, angústia 

• Estigma e preconceitos relacionados à doença 

• Presença ou ausência de apoio social   

• Relação com serviços de saúde 

• Violências (doméstica, urbana, policial, racial, outras) 

• Uso de drogas lícitas e ilícitas 
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ANEXO A: APROVAÇÃO NO COMITÊ DE ÉTICA EM PESQUISA DO 

ESTUDO QUANTITATIVO 
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ANEXO B: APROVAÇÃO NO COMITÊ DE ÉTICA EM PESQUISA DO 

ESTUDO QUALITATIVO 
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