
Artigo OriginalRev. Latino-Am. Enfermagem
set.-out. 2014;22(5):848-56
DOI: 10.1590/0104-1169.3607.2489

www.eerp.usp.br/rlae

Copyright © 2014 Revista Latino-Americana de Enfermagem
Este é um artigo de acesso aberto distribuído sob os termos da Licença 
Creative Commons Atribuição-Não Comercial (CC BY-NC).
Esta licença permite que outros distribuam, editem, adaptem e criem obras 
não comerciais e, apesar de suas obras novas deverem créditos a você e ser 
não comerciais, não precisam ser licenciadas nos mesmos termos.

Endereço para correspondência:
Willyane de Andrade Alvarenga
Av. Luigi Rosiello, 891, Apto. 6
Bairro: Monte Alegre
CEP: 14051-090, Ribeirão Preto, SP, Brasil
E-mail: willyalvarenga@hotmail.com

1	 Artigo extraído da dissertação de mestrado “Cuidar da criança exposta ao vírus da imunodeficiência humana: uma trajetória de apreensão” 

apresentada à Universidade Federal de São Carlos, São Carlos, SP, Brasil. Apoio financeiro da Fundação de Amparo à Pesquisa do Estado de 

São Paulo (FAPESP), processo nº 2012/21001-2.
2	Doutoranda, Escola de Enfermagem de Ribeirão Preto, Universidade de São Paulo, Centro Colaborador da OMS para o Desenvolvimento da 

Pesquisa em Enfermagem, Ribeirão Preto, SP, Brasil.
3	 PhD, Professor Associado, Departamento de Enfermagem, Universidade Federal de São Carlos, São Carlos, SP, Brasil.

Experiência de cuidado em relação à criança exposta ao vírus da 

imunodeficiência humana: uma trajetória de expectativas1

Willyane de Andrade Alvarenga2

Giselle Dupas3

Objetivo: conhecer a experiência do cuidador/mãe em relação ao cuidado para com a criança exposta 

ao vírus da imunodeficiência humana por transmissão vertical, na trajetória pós-natal. Método: 

pesquisa qualitativa, que utilizou o Interacionismo Simbólico como referencial teórico. Foram realizadas 

entrevistas com 39 cuidadores de crianças expostas ao vírus da imunodeficiência humana e em 

seguimento em um serviço especializado. Os dados foram analisados pela análise de conteúdo indutiva. 

Resultados: apreenderam-se quatro categorias que reportam à experiência solitária de manuseio da 

terapia antirretroviral da criança, no que se refere principalmente à ausência ou incompletude de 

informações recebidas; estar atento aos cuidados, que incluem o uso da profilaxia para pneumonia, 

vacinas e outros restritos à interação mãe/criança; querer omitir a presença do vírus da imunodeficiência 

humana pelo medo do preconceito e olhar o futuro e temer a doença. Conclusão: a presença do vírus 

da imunodeficiência humana e a ameaça dessa infecção na criança são capazes de gerar apreensão 

e tantos outros sentimentos como medo, culpa e ansiedade no cuidador. Os profissionais de saúde 

precisam trabalhar conjuntamente com a mãe para o enfrentamento das demandas e sofrimentos. 

Assim, o tratamento para evitar a transmissão vertical será eficiente e a mãe, juntamente à criança, 

viverá essa trajetória com apoio, apesar da apreensão pelo resultado.

Descritores: HIV; Transmissão Vertical de Doença Infecciosa; Cuidado da Criança; Enfermagem.
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Introdução

Uma das doenças envoltas de estigma que mais 

afeta núcleos familiares é a infecção pelo Vírus da 

Imunodificiência Humana (HIV) e o profissional de 

saúde tem papel fundamental com ações de cuidado e 

de prevenção para com essas famílias(1). Cerca de 35,3 

milhões de pessoas vivem com o vírus no mundo(2). No 

Brasil, esse valor é de aproximadamente 718 mil; desde 

a identificação do primeiro caso, em 1980 até junho 

de 2013, foram notificados 686.479 casos, dos quais 

64,9% em homens e 35,1% em mulheres(3).

A infecção em mulheres tem gerado preocupação, 

devido à transmissão materno infantil, resultando em 

crianças infectadas. Foram registrados 260 mil casos 

de novas infecções pelo HIV em crianças de países com 

baixa e média renda, em 2012(2); no Brasil, 93,6% dos 

indivíduos menores de 13 anos com HIV se contaminaram 

por essa via, sendo essa a principal forma de infecção 

em crianças(3).

Há uma série de condutas disponibilizadas no 

Brasil, desde 1996, que, quando realizadas, podem 

reduzir a Transmissão Vertical (TV) do HIV para menos 

de 1%, sendo elas testagem anti-HIV no pré-natal, uso 

de Terapia Antirretroviral (TARV) profilática, durante 

o período de gravidez e trabalho de parto, realização 

de cesariana para as mulheres com carga viral elevada 

ou desconhecida, substituição do aleitamento materno 

por fórmula láctea, uso de TARV pelo Recém-Nascido 

(RN) e de medicação para prevenção de pneumonia nos 

primeiros meses de vida(4).

Ainda há no Brasil significativos coeficientes de 

infecção por essa via, mesmo diante da universalidade 

do acesso à TARV e da série de cuidados preconizados 

pelo Ministério da Saúde. É necessário adotar medidas 

adicionais para que se consiga um controle efetivo de 

bebês infectados pelo HIV. Isso porque estudos mostram 

que o não oferecimento do teste para HIV durante o pré-

natal(5), a falta de qualidade nas informações oferecidas 

pelos profissionais de saúde(6) e erros de cuidadores 

na administração da TARV à criança são alguns dos 

principais fatores responsáveis pelos índices de TV 

existentes(7). Tais constatações fazem parte do processo 

de cuidado em relação ao bebê e já se apresentam como 

justificativas potentes para o desenvolvimento deste 

trabalho.

Sendo assim, a enfermagem, percebida como 

tendo papel fundamental nesse processo de cuidado 

para com a criança, trabalha com informações e 

orientações a respeito da terapia. Após a alta da 

maternidade, a mãe assumirá muitas responsabilidades 

com o filho, especialmente no que concerne à TARV 

e à quimioprofilaxia para pneumonia, entre outros 

cuidados(4,8). Paralelo a essa terapêutica, a mãe ainda 

convive por vários meses após o nascimento com o medo 

relativo à possibilidade de infecção da criança, devido 

à indefinição do diagnóstico no início(9), sentimentos 

relativos à descoberta da sua soropositividade para o 

HIV e o medo do estigma por frequentar o Serviço de 

Assistência Especializado (SAE) em HIV/AIDS(7).

Considerando-se a relevância dessas questões e 

das interações sociais que cercam o cuidado à criança 

exposta ao HIV, é importante um olhar sensível a suas 

necessidades, do cuidador/mãe e da família, os quais 

vivenciam a ação de cuidar, a indefinição do diagnóstico 

na criança e o sentimento de responsabilização pela TV. 

Dessa forma, teve-se por objetivo conhecer a experiência 

do cuidador/mãe em relação ao cuidado à criança exposta 

ao HIV por transmissão vertical na trajetória pós-natal.

Método

Nessa pesquisa de abordagem metodológica 

qualitativa descritiva e exploratória utilizou-se o 

Interacionismo Simbólico como referencial teórico, 

que vê o ser humano como um ser social e tem a 

interação como unidade básica. Sob essa perspectiva, 

os indivíduos e a sociedade são criados através da 

interação social e o que acontece no presente depende 

de experiências anteriores como das relações que estão 

ocorrendo no momento. Assim, se se quer entender a 

causa do comportamento humano, tem-se que focar na 

interação social(10).

A coleta de dados foi realizada em uma instituição 

de saúde no Nordeste do Brasil, um hospital-escola, de 

rede estadual, fundado na década de 70 e mantido com 

recursos do Sistema Único de Saúde. É considerado 

um centro de referência em assistência, prevenção e 

tratamento de pessoas vivendo com HIV/AIDS e crianças 

expostas, tanto para o Estado como para municípios de 

Estados circunvizinhos.

Os critérios de seleção dos participantes foram: 

exercer a função de cuidador de criança na faixa etária 

de até 18 meses, sem a completa definição diagnóstica 

de infecção pelo HIV (infectado ou não infectado/

sororrevertido) e estar em seguimento no serviço. 

Delimitou-se tal faixa etária para a criança, pois, nessa 

idade, não se pode indicar as condições do diagnóstico 

definitivo, em face da necessidade de observar a 

evolução sorológica(4).
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Participaram da pesquisa 36 cuidadores de 29 

crianças nascidas de mães soropositivas para o HIV, 

dentre eles mães (24), pais (5) e outros (7), como avó, 

tia e bisavó. Não houve definição prévia do número de 

participantes do estudo, assim, a interrupção da coleta 

de dados deu-se quando as entrevistas foram julgadas 

suficientes, por não apresentarem novas reflexões sobre 

o tema e os dados tornaram-se repetitivos, processo 

esse denominado saturação teórica(11). As entrevistas 

foram feitas entre dezembro de 2012 e fevereiro de 

2013.

O responsável pelo cuidado relativo à criança e pelo 

acompanhamento ao serviço era abordado na sala de 

espera dos consultórios e convidado a se dirigir para uma 

sala reservada, designada pelo serviço para a realização 

da entrevista. Aqueles que estavam acompanhados com 

pessoas que também prestavam cuidado à criança (pai, 

avó, bisavó ou tia) eram chamados e, naquela ocasião, 

os participantes eram consultados sobre a concordância 

em participar do estudo e esclarecidos sobre os objetivos 

e a estratégia de coleta de dados. Era realizada a leitura 

do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) 

como também lhes eram assegurados o sigilo e a 

confidencialidade do relato e os que aceitaram participar 

assinaram esse termo, adentrando a pesquisa.

Quando havia acompanhante, a entrevista era 

coletiva, quando não, era individual, e essas duraram, 

em média, 50 minutos, tendo sido conduzidas pela 

primeira autora. Eram realizadas em um único encontro 

e algumas questões foram propostas: como é que 

tem sido para você cuidar de sua criança exposta ao 

HIV? e Quais as dificuldades e facilidades relativas ao 

tratamento da criança?

O áudio da entrevista gravada digitalmente foi 

transcrito integralmente, passando por correções 

gramaticais. Os participantes foram identificados pela 

posição que ocupavam em relação à criança (mãe, pai, 

tia, avó, bisavó), seguida do número ordinal de ingresso 

no estudo.

Os dados foram examinados para determinar o que 

revelaram, a partir do processo de Análise de Conteúdo 

Qualitativa, que consiste na fase de preparar, organizar e 

relatar os resultados(12). A reunião dos dados para análise 

de conteúdo, a leitura para obter o sentido do todo e a 

seleção das unidades de análise, a partir do objetivo da 

pesquisa e do referencial teórico, permitiram identificar 

as unidades de significados, ou seja, palavras, frases 

ou parágrafos relacionados ao conteúdo e contexto. 

Esses foram os primeiros passos que constituíram a fase 

de preparação. Na fase de organização, optou-se pelo 

caminho indutivo, em que houve a codificação, a criação 

de categorias e o agrupamento dos dados em títulos 

por ordem maior para reduzir o número de categorias. 

Assim, uma descrição geral do fenômeno da pesquisa foi 

formulada através da geração de categorias, abstraindo-

as. A fase final consistiu no relato dos resultados da fase 

anterior, através de categorias organizadas por uma 

linha histórica de acontecimentos do fenômeno sob 

estudo, para dar sentido aos resultados pelos leitores.

A pesquisa foi aprovada pelo Comitê de Ética em 

Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal 

de São Carlos (nº112.500/2012). As diretrizes contidas 

na Resolução 196, de 1996, do Conselho Nacional de 

Saúde, em vigor na ocasião da elaboração e execução 

do projeto de pesquisa, foram respeitadas.

Resultados

A maioria das participantes (23) era mãe que vivia 

com o HIV, sendo ela a cuidadora principal. Havia uma 

mãe adotiva e outras pessoas (avó, tia e bisavó) que 

assumiam esse papel por ausência da mãe biológica, 

devido a falecimento ou abandono. Quando a mãe e a 

criança moravam com o pai e/ou a avó, esses também 

assumiam o papel de seus cuidadores.

Quanto à faixa etária dos cuidadores principais 

(28), metade tinha idade entre 20 e 30 anos e a 

outra metade mais de 30 anos de idade. Quanto à 

escolaridade, a maior parte tinha cursado apenas o 

ensino fundamental I e/ou II (12) ou o ensino médio 

completo ou incompleto (12), vindo em seguida aqueles 

que possuíam o ensino superior completo ou incompleto 

(3) ou era analfabeto (1).

Quanto à descoberta da infecção pelo o HIV, houve 

mães que descobriram antes da gestação (8), durante a 

gestação (14), durante o trabalho de parto (2) e após o 

nascimento da criança (4). A maioria delas (25) realizou 

o acompanhamento pré-natal das crianças levantadas 

neste estudo e fez uso da TARV na gestação (24).

Das 29 crianças (1 gemelar) expostas ao HIV 

incluídas no estudo, a maioria era do sexo masculino 

(20), na faixa etária do primeiro ao sexto mês de vida 

(17). Quanto à ocorrência de exposição vertical ao HIV 

na família, a maioria foi o primeiro caso de exposição 

(22). A maioria tinha irmãos (17) e quanto ao diagnóstico 

do pai de infecção pelo HIV, grande parte deles vivia 

com HIV (13), sendo que cinco crianças eram filhas de 

pai soronegativo e o pai de dez crianças não possuía 

sorologia conhecida ou confirmada. O maior número 

de crianças reside na mesma cidade onde ocorre o 
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tratamento/acompanhamento, mas houve aquelas 

que moravam em outras cidades com distância de até 

588km do município onde fica o serviço de atendimento.

O processo de análise do conteúdo das falas revelou 

quatro categorias: ter experiência solitária de manuseio 

da terapia antirretroviral, estar atenta aos cuidados para 

com a criança, querer omitir a presença do HIV e olhar 

o futuro e temer a doença.

Ter experiência solitária de manuseio da terapia 
antirretroviral

Quando a TARV com Zidovudina (AZT), foi iniciada 

após o nascimento da criança, na maternidade, essa era 

administrada pela equipe de enfermagem ou era passada 

a responsabilidade ao cuidador da criança, à mãe ou à 

sua acompanhante. Houve diversidade de horários para 

a administração do AZT e a maternidade esperava que 

a mãe levasse a medicação a ser dada à criança, trazida 

do SAE, onde ela própria já fazia acompanhamento.

Ela [enfermeira] perguntou se eu tinha trazido o 

medicamento [AZT], eu disse que não e elas mandaram buscar 

a medicação na minha casa [...]. A primeira dose eu não vi e as 

outras eu mesma dava para o neném. Eles só me entregavam a 

seringa com a dosagem e pronto (Mãe 25).

A enfermeira trazia a medicação e me mandava dar[...]. 

Elas não faziam! (Avó 16).

Nesse contexto, houve mães que apontaram 

desconhecer o horário em que foi administrada a primeira 

dose do AZT. Como também algumas receberam a alta 

hospitalar desconhecendo o nome da medicação ou suas 

especificidades. Os cuidadores ofereciam a medicação em 

casa, da mesma forma como viam ou lhes era orientado 

pelo profissional da maternidade. Houve crianças que 

não receberam a medicação para dar continuidade à 

terapia no domicílio ou a iniciaram somente no domicílio. 

Há ainda relatos sobre recebimento de orientações 

erradas ou incompletas, principalmente, no que se 

refere à data de interrupção da terapia, fazendo com 

que a criança recebesse a medicação por tempo maior 

ou menor que o preconizado.

Disseram para fazer do mesmo jeito como na maternidade, 

dar de 8 em 8 horas [...]. Ela usou por 2 meses, quase 3, dei até 

secar o vidro, porque disseram que era até quando terminasse 

(Mãe 16).

Ele fez uso do AZT somente na maternidade. Ao sair de 

alta, a única coisa que me deram foi um receituário para eu 

receber o leite. [...] eu não recebi remédio nem orientação. Eu 

ainda liguei para cá [SAE], mas disseram que não tinha jeito 

porque se passaram mais de 7 dias e não adiantava mais tomar 

o remédio [...] (Mãe 20).

Os cuidadores valorizavam a medicação, mesmo 

quando desconheciam o porquê dessa. Referiram 

empenho e preocupação para o cumprimento da terapia, 

havendo mudança na maneira habitual da família para 

cumprir o horário da medicação e a dedicação para que 

não houvesse o esquecimento das doses. Em relação 

à crença no efeito, alguns cuidadores acreditavam que 

a medicação era fundamental para a criança, servindo 

para evitar a infecção pelo HIV ou a sua manifestação.

Deram-me o AZT e disseram para ela tomar por um mês, de 12 

em 12 horas, e que não podia faltar nem um dia, mas não me 

explicaram por quê. Eu não sabia nem o que era aquilo, nunca 

tinha ouvido falar. Apesar de tudo, eu nunca deixei de dar, eu 

pensava: essa medicação é muito importante, porque eu não sei 

o que ele tem. Tinha medo de não dar e ele se prejudicar daqui 

uns dias e a culpa ser minha (Mãe 26).

Estar atenta aos cuidados relativos à criança

Essa categoria reuniu outros cuidados realizados 

pela mãe em relação à criança, como oferecer a 

Sulfametoxazol associada à Trimetoprima (SMZ-

TMP) que, segundo as mães, era para a prevenção da 

pneumonia; já outras nem sabiam para o que servia. 

As vacinas da criança foram citadas como estando em 

dia. Não foi unânime a presença de efeitos da vacina e, 

quando presentes, não foram associados à exposição ao 

HIV. Em geral, as mães não relataram nenhuma reação 

às medicações de que a criança fizera uso, somente a 

dificuldade em administrar devido a ela regurgitar e à 

anemia associada ao uso do AZT. Algumas não foram 

preparadas para saber o que fazer no caso da criança 

regurgitar, assim, ficavam ansiosas e em dúvida se 

deveriam oferecer novamente a medicação.

Depois do AZT, ela tomou a sulfametoxazol [...]. A vacina 

está toda em dia. De vacina especial, ela tomou a antipólio 

inativada [...]. Ela sentiu apenas uma febrezinha após outra 

vacina. [...] Ela não sentiu nada até hoje com esses remédios, 

às vezes ela colocava para fora e eu repetia [...] eu ficava muito 

nervosa (Mãe 27).

Ele deu um pouco de anemia com esse remédio [AZT] que 

estava tomando, mas a médica disse que era normal (Mãe 11).

As mães com HIV estabeleceram barreiras para 

o cuidado ou para a convivência com a criança no 

domicílio, como forma de prevenção. O sangue foi 

a principal via de transmissão citada; no entanto, 

feridas, menstruação, beijo, suor, foram outras vias 

citadas, e, mesmo com orientação, as mães tinham 
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medo que transmitissem o vírus. Apesar de a criança 

ser filha de mãe com HIV, ela é percebida como 

saudável. O HIV foi um problema relacionado somente 

aos pais e, mesmo nos casos de adoecimento da 

criança, tais doenças foram relacionadas às variáveis 

meteorológicas como temperatura, umidade relativa 

do ar e precipitação ou associadas às doenças 

prevalentes da infância.

[...] eu tenho medo se ele comer no mesmo prato que eu 

[...], eu tento não dormir muito com ele ou colocá-lo na minha 

cama e se eu estiver menstruada ou com qualquer ferimento eu 

nem pego nele [...] Se eu ver sangue eu já penso: esse sangue 

é contaminado. Eu não beijo ele, [...] se eu pudesse nem pegava 

nele. Eu o amo, mas penso que ele estará preservado longe de 

mim (Mãe 20).

O estado de saúde dele é bom [...]. Ele teve uma gripe 

muito forte, há muito tempo. Eu acho que foi por causa do 

tempo, onde eu morava tinha muita poeira (Mãe 9).

Querer omitir a presença do HIV

O estigma relacionado ao HIV, o medo do 

preconceito e da discriminação pelos outros fazem com 

que a mãe opte por omitir a infecção pelo HIV, tanto 

o seu diagnóstico quanto a condição de exposição da 

criança. Isso foi devido à experiência anterior que 

ela presenciou de preconceito com outras pessoas ou 

então pelo autopreconceito. Ela teme que a criança seja 

rejeitada, por isso o número de pessoas que conhece 

sobre sua sorologia e condição foi restrito.

Nossa maior preocupação é a discriminação. Quem sabe 

disso é só a família mais próxima, pai, mãe e avós e os médicos 

que cuidam da gente e ninguém mais. Eu vejo o povo falar de 

outras pessoas e tenho medo de passar por isso (Mãe 3).

Eu tenho medo pela minha filha, de algum dia o povo 

comentar que ela tem, por isso que não comentamos para todo 

mundo. Tenho medo de preconceito com ela (Mãe 16).

Quando questionadas pelos outros sobre o porquê 

da criança não ser amamentada ao peito, do tipo de 

parto, das medicações ou consultas periódicas com o 

pediatra, a mãe cria motivo alheio ao HIV para justificar, 

por receio de preconceito. Isso causou sofrimento por 

querer “desabafar” e temer que sua doença não fosse 

aceita.

As pessoas faziam mil perguntas, por que ele não mamava. 

Era a pior parte. Eu dizia que tinha anemia, que não tinha leite 

[...]. Eu não contava a verdade, porque não é todo mundo que 

aceita isso (Mãe 8).

Na cidade, eles ficam perguntando, por que ele não mama? 

Por que eu venho para o hospital? Eu digo que vou trazer para 

pediatra, porque lá [cidade] não tem e sobre amamentar, eu 

digo que ele não quis (Mãe 2).

Frequentar o serviço especializado fez a mãe se 

sentir exposta, temendo o julgamento e a descoberta do 

HIV. Estar na sala de espera causou desconforto por medo 

de ser vista e foi uma prática tida como terrível. Quando 

possível, elas negavam o nome do hospital que sedia o 

SAE e preferiam hospitais gerais para a realização das 

consultas, porque assim estariam com seu diagnóstico 

“mascarado” ou oculto. O cuidador temia que, ao levar a 

criança para outros serviços, como a Unidade de Saúde 

da Família (USF), ele teria que revelar sua sorologia ou 

a condição da criança.

A gente não quer que saibam [profissionais da USF] que 

nós temos, ainda mais no local onde moramos. Apesar de saber 

que os profissionais não podem comentar, nós pensamos que 

isso pode acontecer. Procuramos saber se tinha como ter o 

acompanhamento dela na maternidade, mas não, é só aqui 

mesmo. Porque chama muita atenção um hospital de doenças 

contagiosas [SAE], queríamos esconder! (Pai 10).

Olhar o futuro e temer a doença

A trajetória percorrida até a revelação do 

diagnóstico foi vivida com muita ansiedade, tristeza, 

medo e dúvida. A mãe viveu a incerteza do diagnóstico 

com momentos de aflição em que se questionou sobre 

qual seria o resultado e imaginou como seria, caso 

ocorresse diferente de suas expectativas. Ela esperou 

o resultado como uma condição de alívio, mas até 

a confirmação houve oscilação entre pensamentos 

positivos e negativos. Percebeu-se a forte influência da 

espiritualidade e de Deus para o autocontrole e para lidar 

com o sentimento de impotência. A fé e a esperança na 

soronegatividade da criança foi o que prevaleceu.

Eu peço a Deus todos os dias para que ele não tenha essa 

doença. Minha expectativa é grande e está neste resultado. Eu 

vejo um futuro bom para ele, sem a doença [...] O que eu mais 

espero é que a doutora me dê alguma palavra de consolo, alívio 

(Mãe 12).

Para o cuidador foi muito triste imaginar o futuro 

da criança com o HIV, seja por toda a luta para que 

isso não ocorresse, seja por ter alguém na família 

que sofreu ou morreu por causa da doença. Almejou-

se uma criança sem o HIV e o profissional de saúde 

apareceu proporcionando esperança para tal resultado. 

Ver crianças soropositivas fazendo acompanhamento 

no SAE reportou a possibilidade de ter sua criança 

naquela situação e isso causou medo e tristeza, ao 

mesmo tempo em que surgiu a força para que caso 
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o resultado fosse positivo, a criança fosse aceita e o 

cuidado continuasse.

Se der positivo eu vou ficar magoada, porque eu fiz o que 

eu pude para ele não ter. Eu acho que ele não tem não. [...] fico 

imaginando: Será se ele tem? Quero tirar minha dúvida. Quando 

eu fizer o exame dele e der positivo, será difícil enfrentar isso 

(Mãe 28).

Eu sempre tive essa fé, expectativa de que dê tudo 

normal. Eu penso que ele está com o vírus, mas na mesma hora 

eu tiro o pensamento e falo para mim: mesmo se estiver, tem 

tratamento. Vou cuidar dele do mesmo jeito (Tia 19).

A presença do HIV na vida do cuidador fez com que 

ele tivesse medo da morte e de que, consequentemente, 

não pudesse ver o filho crescer e vivenciar os ritos de 

passagem no desenvolvimento da criança. A mãe se 

questionou sobre a pessoa que cuidará da criança na 

sua ausência e, para evitar esse desfecho, focava no seu 

tratamento e em hábitos saudáveis para ter longevidade.

Peço a Deus que eu viva mais para eu criar meus filhos. 

Eu vejo que quando eu tirar essa dúvida de que ele não tem, eu 

vou ficar mais feliz e procurar cada vez mais me cuidar para eu 

ter saúde e ver eles se tornarem pessoas capazes de viver sem 

mim (Mãe 22).

Discussão

Houve a busca da experiência dos cuidadores a 

partir dos fundamentos do Interacionismo Simbólico 

e os resultados revelaram que a experiência é repleta 

de expectativas em relação ao resultado do diagnóstico 

da criança. Isso porque o individuo é um ser pensante 

e ativo na relação com o ambiente. O significado das 

coisas é resultado das interações sociais ao longo 

da vida; apesar de as ações se desdobrarem no 

presente, as interações tidas no passado interferem no 

comportamento presente, inclusive o futuro passa a ser 

usado, o que inclui as expectativas(10).

Em outra pesquisa nacional encontraram-se 

resultados semelhantes no que se refere ao maior 

número de exposição em crianças do sexo masculino e 

ao número de irmãos(8). Mulheres que vivem com HIV 

têm apresentado maior número de gestações(13) e o 

motivo pode ser a segurança na utilização da profilaxia 

da TV, que as encoraja para uma nova gestação(7).

A TARV da criança deve ser iniciada na maternidade, 

logo após o nascimento e, ao receber alta, a mãe, ou outro 

cuidador, deve sair com as medicações e ser capaz de 

dar continuidade à terapia no domicílio(4). O uso do AZT, 

no Brasil, deve ser dado em solução oral ao RN exposto 

de mãe soropositiva para o HIV que recebeu medicação 

durante a gestação, preferencialmente nas primeiras 

quatro horas de vida, na dose correspondente ao número 

de semanas gestacionais do RN, a cada doze horas e 

durante quatro semanas. Em RNs de mães infectadas 

pelo HIV que não receberam TARV na gestação, mesmo 

que tenha recebido AZT injetável no momento do parto, 

adiciona-se junto ao AZT a nevirapina(4).

Em estudo realizado em trinta maternidades 

brasileiras em que se avaliou o grau de implantação 

do Programa Nacional de Controle da TV do HIV(5) e 

outro realizado com mães de filhos infectados por TV(6) 

apontaram fragilidades na execução dessas medidas 

pelos serviços de saúde, o que corrobora os achados 

neste estudo, principalmente quanto à falta de acesso 

ao AZT oral. Isso se deve à falta de organização, 

administração e avaliação dos serviços de saúde(5-6). 

Essas falhas podem ser em parte relacionadas aos 

profissionais de saúde(14).

Erros podem comprometer o sucesso da terapia, 

e, dentre os principais cometidos no domicílio, estão 

a administração do AZT xarope, além do período 

recomendado e o oferecimento de dosagem inadequada, 

aumentando o risco de reações adversas. O motivo 

para isso, segundo um estudo transversal que avaliou 

a capacidade de mães para cuidar de crianças expostas 

ao HIV no Brasil, é a falta de orientação recebida na 

maternidade(8), ou seja, baixa qualidade nas informações 

oferecidas pelos profissionais de saúde. Esses são alguns 

dos principais fatores responsáveis pela manutenção 

de índices de TV existentes no Brasil, afirmou outra 

pesquisa realizada com mães de crianças menores de 

seis meses nascidas expostas ao HIV/AIDS(7).

Estudo refere insegurança e dificuldade da mãe 

para o oferecimento da medicação oral, devido à 

criança não deglutir completamente o AZT xarope(15). 

Quanto a outros efeitos relacionados ao AZT, as mães 

citaram a anemia, que foi considerada normal. Outra 

medicação que a criança recebe, durante o tratamento, 

é a quimioprofilaxia para pneumonia por Pneumocystis 

jiroveci, com SMX-TMP, a partir de quatro a seis semanas 

de vida até que complete um ano de idade ou até que 

a infecção pelo HIV possa ser afastada(4). Isso porque a 

pneumonia é a mais frequente infecção oportunista, no 

primeiro ano de vida, em crianças que vivem com HIV(16).

A mãe acredita na eficácia desse tratamento e 

que, ao ser feito adequadamente, ela terá o filho sem 

o HIV e saudável(7). Ela, ou outro cuidador da criança, 

é responsável pelos cuidados no pós-natal e deve estar 

bem orientada para a realização dessa terapêutica 

no domicílio(17). Esse tem sido um desafio, pois a não 
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adesão medicamentosa pode ocasionar a infecção da 

criança pelo HIV, pneumonia ou outras comorbidades(16). 

As mães se esforçaram para cumprir as recomendações, 

devido ao receio de transmitir o HIV para o filho. Pesquisa 

qualitativa, que também utilizou o Interacionismo 

Simbólico como referencial teórico, aponta que há o 

desejo e a esperança de ter uma criança soronegativa e 

o alcance dessa meta está relacionado com interações 

entre ela e o filho, ela e sua doença e ela e Deus(18).

A partir de uma escala de avaliação da capacidade 

para cuidar de crianças expostas ao HIV, respondida por 

60 mães, constatou-se que elas possuem capacidade, 

de moderada a alta, de administrar o AZT e que não 

houve associação significativa com sua escolaridade, 

idade ou renda(17). Em relação ao esquema vacinal 

da criança, as mães deste estudo apontaram que ele 

estava atualizado, o que diverge de outras pesquisas 

realizadas na Região Nordeste, que apontaram atrasos 

no cumprimento do esquema ou utilização de vacina 

inadequada para as crianças expostas ao HIV(8,13).

Viver com HIV ou ter um filho em risco envolve 

aspectos que vão além do cumprimento de medidas 

preventivas. Os cuidadores assumem papéis 

importantes e precisam ser apoiados nesses papéis(19). 

O apoio profissional e familiar é importante para a mãe 

que enfrenta o viver com vírus, o estigma e o cuidar 

da criança(15,20). A omissão do próprio diagnóstico e da 

condição da criança é a opção para fugir do estigma, o que 

limita o apoio e inibe o desenvolvimento de intervenções 

efetivas pelos profissionais de saúde. Mãe e filho evitam 

acessar os serviços de saúde e de apoio social e, dessa 

forma, se isolam, evitando se aproximar de outras 

pessoas e compartilhar sua experiência sobre a doença, 

por receio de que isso lhes traga mais sofrimento(21). A 

omissão do status sorológico é justificada pelo medo do 

julgamento e do estigma(22).

A postura de omitir o próprio diagnóstico e a 

condição da criança pode prejudicar o cuidado da mesma 

e deixar os pais mais vulneráveis. Esse comportamento, 

segundo o Interacionismo Simbólico, decorre da 

internacionalização do processo social, pela qual o 

indivíduo adquire a capacidade para dirigir sua ação em 

termo de consequências previstas para linhas de ações 

alternativas(10). Dessa maneira, a melhor opção para os 

pais é a omissão, pois eles temem as consequências 

da revelação do diagnóstico. Essas consequências 

envolvem significados manuseados e modificados 

através de processos interpretativos; a partir deles o 

indivídio direciona a sua própria conduta ou manipula 

a situação(10).

A interação da mãe com a doença interfere, inclusive, 

na sua interação com o filho. A mãe tem a doença como 

uma ameaça que está presente no cotidiano de cuidados 

e no contato direto com a criança, pois ela teme a 

transmissão para o filho a partir de ferimentos na pele 

e contato casual(15,23). A presença do HIV faz com que as 

mães se privem de realizar algumas atividades diárias com 

seus filhos(24) e os percebam como frágeis, desenvolvendo 

superproteção pelo medo do adoecimento(20),, apesar de 

perceber a sua saúde positivamente(15).

A principal preocupação delas é com o diagnóstico 

definitivo da criança. A reação ao receber o resultado 

de infecção pelo HIV está relacionada ao significado 

atribuído ao viver com HIV. Esse significado faz com que 

o cuidador tenha medo do diagnótico positivo na criança. 

Isso porque o homem age de acordo com os significados 

e a sociedade é central para essa formação, pois é da 

interação com os outros que deriva o significado de tais 

coisas(10). O estigma da doença e a importância de ter 

estreitos relacionamentos sociais fazem com que esse 

diagnóstico seja temido, por interferir em todos os níveis 

de interação, bem-estar e sucesso(21).

A espera do resultado é vivida com ansiedade e 

apreensão. Enquanto a certeza não chega, as mães 

recorrem a pensamentos positivos e a Deus, através 

da fé, pedindo que não ocorra a infecção(18,20). Essas 

interações estabelecidas consigo e também com Deus 

as auxiliam no enfrentamento da situação.

Conclusão

O objetivo deste estudo foi alcançado e observou-se 

como a presença do HIV e a ameaça dessa infecção na 

criança são capazes de gerar apreensão e tantos outros 

sentimentos como medo, culpa e ansiedade no cuidador. 

O estigma da doença, associado à falta de orientação, 

faz com que a mãe estabeleça barreiras na convivência 

com o filho, limitando seu papel e percebendo-se como 

um perigo por acreditar que ela possa transmitir o vírus 

à criança.

Há o empenho dos cuidadores para o cumprimento 

do tratamento da criança, mesmo quando se desconhece 

o motivo. Há também a responsabilização da mãe pelo 

cuidado; ela está sozinha no manuseio da TARV e essa 

solidão é vivida ainda na maternidade, onde ela assumiu 

o cuidado da criança. Logo, é no âmbito domiciliar e 

inserido na sua rede de relacionamentos que o cuidador 

busca omitir a presença do vírus e lidar com seus medos 

e expectativas, esperando o resultado do filho com 

esperança e imaginando como será o futuro.
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Necessidades de apoio, orientação e respeito foram 

reveladas pelos cuidadores durante a implementação do 

tratamento à criança. As falhas no tratamento e a falta 

de suporte profissional e dos serviços de saúde reportam 

a ineficiência do cumprimento das medidas de controle 

da TV do HIV. Ressalta-se que os acontecimentos 

ocorreram em um contexto particular de saúde e que os 

resultados não devem ser generalizados.

Apesar disso, os resultados poderão colaborar 

para aprimorar a assistência, no que diz respeito a 

embasar treinamentos, de modo a fundamentar a 

prática profissional sobre quais orientações o cuidador 

precisa receber. Os profissionais de saúde, sobretudo 

a enfermagem, por estar mais próxima do cliente, 

precisam trabalhar em conjunto com a mãe, desde a 

gestação, para cumprimento das recomendações e 

enfrentamento das demandas e sofrimentos.

Outros estudos sobre o cuidado domiciliar, o manuseio 

da TARV, o preconceito associado ao HIV e a comunicação 

entre a família e a equipe de saúde são necessários para a 

melhor compreensão da experiência de cuidado relacionado 

à criança exposta ao HIV. Assim, o tratamento para evitar a 

TV será eficiente e o cuidador com a criança experienciará 

essa trajetória, mesmo que com apreensão para com o 

resultado, mas com apoio e sem preconceito.
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