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RESUMO

O virus da imunodeficiéncia humana (HIV) é um agente primeiramente registrado
nos anos de 1977 e 1978 no Haiti, Estados Unidos e Africa Central. Hoje, ele atinge
cerca de 39 milhdes de individuos no mundo, sendo 54% habitantes da regido sul
africana. Dentre esses, destaca-se as maes soropositivas, que muitas vezes sao
esquecidas pelas politicas publicas. Elas apresentam uma complexa interacdo de
fatores causadores de sofrimento que impactam diretamente em seu bem-estar € no
modo como véem a maternidade. Sendo assim, o objetivo deste estudo foi investigar
na literatura as principais fontes de sofrimento psiquico de maes portadoras de HIV.
Para isso, buscou-se nas bases de dados BVS, Lilacs, PMC e Scielo artigos
publicados entre 2018 e 2023 que abordassem o tema, utilizando como
combinagdes de descritores e operadores booleanos: “aleitamento” AND “HIV” e
“breastfeeding” AND “HIV”. Os estudos resultantes foram submetidos a screening e
aos seguintes critérios de exclusdo: ndo abordagem do tema e grupo de estudo sem
inclusdo de mulheres portadoras de HIV com filhos vivos apds o diagndstico.
Obteve-se 38 artigos, que foram classificados dentro de 6 temas relacionados as
principais fontes de sofrimento do grupo estudado. Vale ressaltar, a predominancia
de estudos realizados no continente africano, provavelmente devido a alta
prevaléncia no continente e aos baixos investimentos em pesquisas em outros
locais. O tema mais abordado foi o sofrimento relativo as relagdes interpessoais,
principalmente no que diz respeito ao abandono por entes queridos, estigma e
pressao cultural. Também foram comuns os relatos de sintomas depressivos,
ansiedade, tristeza por ndo amamentar e o0 medo da transmissado vertical. O
sofrimento psiquico em maes portadoras de HIV € um tema ainda pouco estudado.
Ele esta presente em diversas culturas e é causado por diferentes fatores que
contribuem, cada um a seu modo, para o adoecimento individual da paciente.

Palavras-chave: Sofrimento psiquico; Maternidade; HIV.



ABSTRACT

The human immunodeficiency virus (HIV) is an agent first identified in 1977 and 1978
in Haiti, United States and Central Africa. Today, it affects approximately 39 million
individuals worldwide, with 54% being inhabitants of the south african area. Among
these, mothers with HIV are emphasized as they are often forgotten by public
policies. They exhibit a complex set of factors causing mental suffering which impacts
directly on their well-being and how they perceive motherhood. Thus, the objective of
this study was to investigate the main sources of psychological suffering for mothers
living with HIV in the literature. To do so, articles published between 2018 and 2023
addressing the topic were sought in databases such as BVS, Lilacs, PMC, and
Scielo, using the following combinations of descriptors and Boolean operators:
'‘breastfeeding’ AND 'HIV' and ‘aleitamento’ AND 'HIV'. The resulting studies
underwent screening and were subjected to the following exclusion criteria: lack of
focus on the topic and study groups not including HIV-positive women with living
children post-diagnosis. A total of 38 articles were obtained and classified into 6
themes related to the main sources of distress within the studied group. It is worth
noting the predominance of studies conducted in Africa, probably because of the high
prevalence in this continent and low research investments in the other ones. The
most addressed theme was suffering related to interpersonal relationships,
particularly concerning abandonment by loved ones, stigma, and cultural pressure.
Reports of depressive symptoms, anxiety, sadness due to not breastfeeding and fear
of vertical transmission were also common. Psychological suffering in mothers living
with HIV remains a relatively understudied theme. It is present across diverse
cultures and is caused by different factors, each one contributing in its own way to
the individual patient's perception of iliness.

Keywords: Psychological suffering; Maternity; HIV.
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1 INTRODUGCAO

O virus da imunodeficiéncia humana (HIV) é um agente relativamente novo e
que atrai a atencdo de estudiosos por todo o mundo. Os primeiros casos foram
registrados nos anos de 1977 e 1978 no Haiti, nos Estados Unidos e na Africa
Central. A enfermidade causada por esse agente comegou a ser chamada por
‘Doenca dos 5Hs” devido aos principais grupos de risco conhecidos na época:
homossexuais, hemofilicos, haitianos, usuarios de heroina e hookers (profissionais
do sexo). (UNAIDS, 2022; CONTIN et al., 2010; GRECO, 2008).

Devido a falta de investimentos, o primeiro teste para auxilio do diagndstico a
partir de anticorpos foi estabelecido apenas 7 anos depois, o que dificultou a
contencéao inicial da epidemia. Em 1987, foi descoberta a primeira droga para o
combate da doenga, a Zidovudina. Entretanto, a monoterapia era ineficaz e, na
maioria dos casos, o diagnostico da infecgdo resultava em obito por doencgas
oportunistas, cujo manejo também era pouco conhecido na época. (FIOCRUZ, s.d.;
SANTOS; CARVALHO; PINA, 2008).

O cenario comegou a mudar apenas em 1996, com o estabelecimento da
terapia triplice antirretroviral, momento em que a sobrevida saltou de 10,3 meses
para mais de 52,4 anos. Infelizmente, ja estava enraizada no imaginario popular a
ideia de que o HIV era uma doencga invariavelmente letal, principalmente apds a
divulgagcdo em midia do Obito de diversas celebridades devido a complicagdes da
doenga, como Cazuza e Herbert de Souza. (FIOCRUZ, s.d.; VAN SINGHEM et al.,
2010).

Hoje, a pandemia atinge aproximadamente 39 milhdes de pessoas
globalmente, com 54% dos casos concentrados na regidao sul africana. Nesse
cenario pandémico, o Brasil se destacou no combate ao virus e no cuidado aos
infectados. Desde 1991, o pais distribui gratuitamente os medicamentos
antirretrovirais e vem implementando diversas politicas para auxilio dos pacientes,
incluindo as maes soropositivas, um grupo muitas vezes esquecido em outras partes
do mundo. (FIOCRUZ, s.d.; UNAIDS, 2022).

Dentre as grandes conquistas brasileiras, € possivel destacar a criagdo dos
protocolos para seguimento dos recém-nascidos expostos ao HIV, a distribuigdo
gratuita de férmula infantil até os 6 meses pds-parto e o fornecimento de inibidores
da producao lactea na prépria maternidade. Essas medidas auxiliam no alivio do

sofrimento dessas mulheres, originado de uma interagcdo complexa entre diversos
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fatores, sendo um dos principais o ndo aleitamento materno, que € proscrito em
alguns paises, como o Brasil e os Estados Unidos. (BRASIL, 2022a; CDC, 2023).

O aleitamento materno € um ato que, no imaginario popular, ficou enraizado
como preceito basico para ser considerada uma boa mae. Ele traz inumeros
beneficios psicologicos, uma vez que promove uma interagdo unica entre a genitora
e seu bebé e aumenta a confianga da mulher como cuidadora e nutriz. (ROCHA et
al., 2018). Vale ressaltar ainda os inumeros beneficios fisicos que advém com a

amamentagao, tanto para a mae quanto para o filho (vide tabela 1).

Tabela 1 - Beneficios da amamentacido para a mae e o bebé

Beneficios para a mae Beneficios para o bebé

Diminui risco de sangramento pos-parto Maior aceitabilidade gastrointestinal

Diminui o risco de adquirir cancer de Protege contra varias doengas, como
mama e ovarios pneumonia e diarreia
Acelera a perda de peso Auxilia no desenvolvimento orofacial
Protege contra doengas Melhora o crescimento e o
cardiovasculares e osteoporose desenvolvimento

Fonte: Sociedade Goiana De Pediatria, 2018; Brasil, 2007.

Infelizmente, cerca de 150 mil maes tiveram uma contraindicacdo formal a
amamentagao entre 2000 e 2022 devido ao HIV sé a nivel do Brasil. (BRASIL,
2022b). Isso representa nao apenas um desafio de saude publica, mas também uma
transformacdo profunda na experiéncia materna, impactando na sua saude, na
forma como ela encara o papel de cuidadora e na sua dindmica familiar e emocional.
E valido salientar que alguns paises, principalmente africanos, ndo possuem
protocolos definidos sobre a amamentacgao e isso é fonte de confusédo e ansiedade
nessas mulheres. (BRASIL, 2022a; PAIM; SILVA; LABREA, 2008).

Vale destacar, porém, que o sofrimento de uma mae portadora de HIV vai
muito além da presenga ou ndo da amamentagao. Ele engloba também o medo da
transmissao vertical, o martirio da estigmatizagao e preconceito, o abandono pelos
entes queridos, a culpa advinda da falsa crenga de que a doenga foi autoinfligida e a
necessidade urgente de adesao a terapia antirretroviral. (DOS SANTOS et al., 2021;
ALVARENGA et al., 2019; CONTIN et al., 2010).

Aquelas que, por medo da rejeicdo, escondem seu diagndstico de individuos

proximos enfrentam uma sobrecarga emocional ainda maior, sendo comum o
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sentimento de desespero, tristeza e dor. (BASTOS et al.,, 2019). Além disso, ao
buscar apoio dentro do sistema de saude, raramente encontram profissionais
preparados para ofertar o amparo psicolégico necessario. Varios servigos,
principalmente os de locais mais remotos, carecem de insumos basicos e de um zelo
maior com o sigilo médico. Tudo isso aumenta a ansiedade e gera situacdes de
atrito com os profissionais. (DOS SANTOS et al., 2021; HAMILTON et al., 2020).
Tendo em vista esse cenario, o presente estudo teve como objetivo investigar
na literatura as principais fontes de sofrimento psiquico de maes portadoras de HIV
ao redor do mundo, principalmente no que diz respeito a aspectos tipicos da
maternidade dessas mulheres, como o aleitamento materno e o medo da
transmissao vertical. Com isso, espera-se possivelmente fomentar a execucao de

novos estudos e a busca por solugdes.
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2 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo retrospectivo, qualitativo e observacional do tipo
revisdo sistematica da literatura. Foi realizada a busca de artigos nas seguintes
bases de dados eletronicas: PubMed Central (PMC), Biblioteca Virtual em Saude
(BVS), Scientific Electronic Library On-line (Scielo) e Literatura Latino-Americana e
do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs).

Para isso, foram utilizadas diferentes combinagcées de palavras-chaves,
indexadas nos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), e operadores booleanos:
“breastfeeding” AND “HIV’, em inglés, e “aleitamento” AND “HIV”, em portugués. As
palavras-chave foram selecionadas apds busca primaria na literatura com o objetivo
de verificar os descritores com maior abrangéncia de artigos.

Foram testadas e excluidas as seguintes combinacgdes: “mother” AND “HIV”;
“‘mental suffering” AND “HIV”; e, “puerperium”™ AND “HIV”. A eliminagao ocorreu pela
falta de artigos, no caso das duas primeiras combinagdes usadas, ou devido ao fato
dos estudos resultantes apresentarem fuga ao tema ou abordarem populagbes
distintas do foco do presente estudo, no caso da terceira combinagao.

A busca e selec¢do dos artigos foi realizada de julho a outubro de 2023 e, apés
a pesquisa em cada base de dados com as combinacdes descritas, foi aplicado o
filtro de tempo de 2018 a 2023 para garantir a selecdo dos estudos mais atuais.
Depois disso, foi realizado o screening dos titulos e resumos de cada um para
selecionar aqueles que seriam lidos na integra.

Foram excluidos os artigos que ndo abordassem o tema estudado e aqueles
cujos participantes diferiram da populacdo alvo desta revisdo (mulheres
soropositivas com pelo menos um filho vivo apds o diagndstico da doenca). Também
foram excluidos os artigos de revisao, editoriais, cartas ao editor e estudos de caso.

Procedeu-se a anotagao dos titulos e autores selecionados em tabelas no
Google Documentos com posterior exclusao dos que se repetiram em mais de uma
base de dados. Por fim, os textos na integra foram salvos em formato PDF. No caso
dos artigos nao disponiveis gratuitamente, realizou-se contato via email com o autor
principal e excluidos os artigos que nao foram disponibilizados.

No total, foram encontrados 9674 artigos que, apés aplicar o filtro de tempo,
tornaram-se 2058. Apds o passo a passo metodoldgico inicial (que pode ser

observado na figura 1 abaixo), obteve-se 53 artigos. Desses, 14 foram excluidos
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devido a fuga ao tema e 1, por ndo ter sido possivel acessa-lo gratuitamente online.

A figura 1 apresenta o fluxograma da selecéo de artigos.

Figura 1 - Fluxograma de selecéo de artigos

Total
9674 artigos
Filtre
da lampo
2058 artigos
Screanin Exclusdo
g de repefidos
. 1 ,
53 artigos e——— artigo
Exclusdo rfrs,cfonrven'
. gratutamente
apos ler na
integra
38 artigos
Scielo Lilacs PMC BVS
2 artigos 3 artigos 23 artigos 10 artigos

Fonte: Elaborado pelo proéprio autor, 2023.

Durante o processo de leitura na integra dos selecionados, as informagdes
mais importantes eram anotadas em arquivo especifico do Google Documentos.
Apos isso, foram estabelecidos temas maiores relacionados as principais fontes de
sofrimento psiquico das maes portadoras de HIV e cada artigo foi alocado em um ou
mais desses temas. S&o 6 no total:

1. Sofrimento com relagdo a maternidade

a. Nesse tema, foram abordados os seguintes topicos: o0 medo da
transmissao vertical, o sentimento de culpa por acreditar que a
doenga foi autoimposta, a frustragdo pelo diagnédstico, a
incapacidade de viver uma maternidade como esperado, o
conflito entre o0 desejo e a impossibilidade de amamentar, além
da tristeza pela falta dos beneficios do aleitamento, tanto para si
como para seu filho

2. Sofrimento nas relagdes interpessoais
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a. Foram abordados: a estigmatizagdo e o sofrimento atrelado a
ela, a pressao sociocultural, o velamento do diagndstico e o
abandono por entes queridos
3. Sofrimento com relacdo a saude mental
a. Foram abordados: a presenca de sintomas depressivos, a
ansiedade, o medo da morte, a melancolia e a baixa autoestima
4. Sofrimento com relagao ao uso da medicacgao
a. Foram abordados: o medo e o sofrimento fisico devido aos
efeitos adversos das medicagdes, além da angustia causada
pela noticia de um tratamento vitalicio inesperado
5. Sofrimento com relacao a falta de recursos financeiros
a. Foram abordados: a necessidade de permanecer em uma
relacdo conflituosa devido a dependéncia financeira e os
problemas econdmicos decorrentes do abandono e da falta de
emprego
6. Sofrimento com relagéo aos servigos de saude
a. Foram abordados: a falta de organizacdo e de insumos, a
quebra de sigilo, a dificuldade de acesso aos servigos de saude
e as relagdes conflituosas com os profissionais. Também foram
elencadas solugdes para melhora do cuidado aplicadas em
alguns estudos.

Os achados com relacéo a cada tema foram sintetizados de modo a garantir
uma visao ampla e um melhor entendimento sobre o sofrimento psiquico de maes
portadoras do virus HIV. No caso dos estudos qualitativos realizados através de
entrevistas, foram selecionados os relatos que melhor permitiram a apreenséo do
tema abordado. Estes foram traduzidos ou transcritos na integra organizados em

tabelas ao longo da discusséo.
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3 RESULTADOS

A base de dados com mais artigos foi a PMC, com um total de 23 artigos
(60,5%), seguido da BVS (26,3%), Scielo (7,9%) e Lilacs (5,3%). Dentre os idiomas,
0 mais usado foi o inglés em um total de 35 estudos cientificos (92,1%), enquanto os
demais (7,9%) foram escritos em portugués.

Como é possivel observar na tabela 1, a combinacdo de palavras-chave e
operadores booleanos que mais resultou em artigos selecionados foi “breastfeeding”
AND “HIV”, com um total de 35 artigos (92,1%). Dentre os temas descritos na segao
de metodologia, o tema mais abordado foi o sofrimento nas relagbes interpessoais
(tema 1), uma vez que 30 artigos (78,9%) faziam mencéao a ele. Isso ocorreu devido

a alta prevaléncia do estigma e do preconceito contra o grupo estudado, ainda

bastante presentes no mundo hoje.

Caodigo Autores (Data) Palavras-chave Temas abordados
B1 Adeniyi et al. (2019) “aleitamento” AND HIV Temas1e5
B2 Hamilton et al. (2020) “breastfeeding” AND “HIV” Temas 1,2e6
B3 Hampanda et al. (2021) “breastfeeding” AND “HIV” Tema1e3
B4 Harris et al. (2023) “breastfeeding” AND “HIV” Temas 2,3 e 6
B5 Ibu; Mhlongo (2021) “breastfeeding” AND “HIV” Temas 1,2e6
B6 Kiwanuka et al. (2018) “breastfeeding” AND “HIV” Temas 1,3 e 4
B7 Phasiki; Mathibe-Neke (2019)  “breastfeeding” AND “HIV” Temas 1,2,3e6
B8 Samburu et al. (2021) “breastfeeding” AND “HIV” Tema 6
B9 Souza et al. (2019) “breastfeeding” AND “HIV” Temas 1e3
B10 Trafford et al. (2018) “breastfeeding” AND “HIV” Temas 1e 6
L1 Hernandes et al. (2019) “breastfeeding” AND “HIV” Temas 2,3 e6
L2 Mazuze et al. (2023) “breastfeeding” AND “HIV” Temas 2,3 e 5
P1 Bengtson et al. (2020) “breastfeeding” AND “HIV” Temas 1e 3
P2 Bhushan et al. (2023) “breastfeeding” AND “HIV” Temas 1e 3
P3 Boucoiran et al. (2023) “breastfeeding” AND “HIV” Temas 1,2,5e6
P4 Erekaha et al. (2018) “breastfeeding” AND “HIV” Temas 1,3,4e6
P5 Etowa et al. (2020a) “breastfeeding” AND “HIV” Temas1e3

Tabela 2 - Artigos selecionados para revisdo sistematica



P6

P7

P8

P9

P10

P11

P12

P13

P14

P15

P16

P17

P18

P19

P20

P21

P22

P23

S1

S2

S3

Etowa et al. (2020b)
Etowa et al. (2021)
Horwood et al. (2019)
Jones et al. (2021)
Kays et al. (2021)
Kiirya et al. (2021)
Lazenby et al. (2022)
Masereka et al. (2019)
Mukose et al. (2021)
Nyati-Jokomo et al. (2019)
Nyatsanza et al. (2021)
Sariah et al. (2019)
Sasse et al. (2022)
Thome et al. (2021)
Topp et al. (2020)
Tuthill et al. (2021)
Tuthill et al. (2019)
Umeobieri ef al (2018)
Alvarenga et al. (2019)
Lima; Moraes; Régo (2019)

Mlambo; Peltzer (2020)

“breastfeeding” AND “HIV”
“breastfeeding” AND “HIV”
“breastfeeding” AND “HIV”
“breastfeeding” AND “HIV”
“breastfeeding” AND “HIV”
“breastfeeding” AND “HIV”
“breastfeeding” AND “HIV”
“breastfeeding” AND “HIV”
“breastfeeding” AND “HIV”
“breastfeeding” AND “HIV”
“breastfeeding” AND “HIV”
“breastfeeding” AND “HIV”
“breastfeeding” AND “HIV”
“breastfeeding” AND “HIV”
“breastfeeding” AND “HIV”
“breastfeeding” AND “HIV”
“breastfeeding” AND “HIV”
“breastfeeding” AND “HIV”
“aleitamento” AND “HIV”
“aleitamento” AND “HIV”

“breastfeeding” AND “HIV”

Fonte: Elaborado pelo autor, 2023.
Legenda: os codigos advém da unido da primeira letra da base de dados em que o artigo esta contido
(BVS - “B”, Lilacs - “L”, PMC - “P”, Scielo - “S”) e da posigao ordinal do artigo conforme a ordem
alfabética em relagdo ao nome do autor.
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Tema 1
Tema 1
Temas 5e6
Tema 3
Tema 6
Tema1eb6
Temas 1,2e6
Temas 1e6
Temas 3 e 6
Temas 1,2,3,4e6
Temas 1e 2
Temas1,4e5
Temas 1,3,5e 6
Temas 1,2e 3
Temas1e6
Temas1,3e5
Temas1,2e3
Temas1e3
Temas 1e 6
Temas 1e2

Temas 1e 6

O segundo tema mais abordado foi o sofrimento relacionado aos cuidados em

saude com um total de 20 artigos (52,6%). Em ordem decrescente, encontra-se o

sofrimento relacionado a saude mental (19 artigos, 50,0%), a maternidade (13

artigos, 34,2%), a falta de recursos financeiros (6 artigos, 15,8%) e ao uso da

medicacéao (4 artigos, 10,5%).

Por fim, no que diz respeito ao local em que o estudo foi realizado, é possivel

observar que existe clara predominancia do continente africano. Isso provavelmente
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se deve a alta prevaléncia da doenga no continente e a concomitante falta de
investimentos em pesquisas relacionadas ao tema em outros locais do mundo.
Entretanto, vale destacar que, proporcionalmente, a distribuicdo de artigos por
continente condiz com a distribuicdo do HIV pelo mundo.

Tabela 3 - Numero de estudos realizados em cada continente

Africa 27
Ameérica do Sul 5
Ameérica do Norte 7
Europa 1

Asia e Oceania 0

Fonte: Elaborado pelo autor, 2023.
*O total ndo condiz com o niumero de artigos selecionados, pelo fato de alguns estudos terem
acontecido através da comparacao de dados entre dois continentes
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4 DISCUSSAO
4.1 Sofrimento com relagao a maternidade

Uma das mais importantes fontes de sofrimento para essas maes tem relagao
a amamentagcdo. Em alguns paises, como o Brasil e os Estados Unidos, os
protocolos de saude recomendam a contraindicacao total da amamentagcdo, mesmo
nos casos em que a paciente tem a carga viral indetectavel e faz uso regular da
medicacdo. E possivel perceber na literatura que cada cultura aborda o aleitamento
de modo distinto e, em algumas, ndo amamentar é sinal explicito de HIV, o que leva
a exclusdo e a estigmatizacdo da mulher, tornando tal ato praticamente
insustentavel. (TUTHILL et al., 2019).

Para aquelas que decidem seguir as recomendacgoes, € evidente a tristeza e a
frustracdo por ndo amamentar. Esses sentimentos foram relatados por mais de 35%
das participantes em todos os estudos que abordaram o tema, chegando a ser 100%
em alguns. (SOUZA et al., 2019; HARRIS et al., 2023; LIMA; MORAES; REGO,
2019). No estudo de Nyatsanza et al. (2021), observou-se que 89% das maes
praticariam a amamentagao caso nao possuissem o virus e cerca de 38% delas
gostaria de ter a experiéncia de amamentar seu bebé caso o risco de transmisséo
fosse menor que 1%.

Essa proibicdo muitas vezes colocava as mulheres em uma situacdo de
ansiedade, pois temiam que a falta da amamentagao impactasse negativamente na
saude de seu bebé e prejudicasse no fortalecimento do vinculo com seu filho. Essa
preocupacgao era ainda mais prevalente entre maes que ja haviam amamentado
antes do diagndstico de HIV. (TUTHILL et al., 2019; BOUCOIRAN et al., 2023). A
incapacidade de proporcionar algo benéfico para o bebé devido a uma doenca
transmissivel e incuravel aumentava o sentimento de impoténcia e tristeza dessas
mulheres, sendo descrito como o momento mais dificil do cuidado com o bebé.
(ALVARENGA et al., 2019; LAZENBY et al., 2022).

O medo e a culpa pela possibilidade do menor adquirir a doenca da mae,
mesmo sem a amamentacao, também foram bastante mencionadas. Eles estiveram
presentes na maioria dos artigos revisados, sendo ainda mais evidentes nas maes
com um diagnéstico tardio ou naquelas que necessitaram amamentar pela falta de
recursos financeiros para adquirir formula infantil nos paises sem sistemas de
fornecimento gratuito, como o Canada. (NYATI-JOKOMO et al., 2019; MAZUZE et
al., 2019; HAMILTON et al., 2020).
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Devido a falsa crenga de que o HIV é uma doenga autoinflingida, algumas
mulheres apresentaram ainda a ideia de que a gravidez ndao era merecida, pois
estariam submetendo um inocente ao risco de adquirir uma doenga incuravel.
(NYATI-JOKOMO et al.,, 2019). Unindo-se isso a proibicao de oferecer o melhor
alimento para seus filhos, ao medo da transmissao vertical, ao contato com outras
mulheres “normais” desde a maternidade e ao julgamento destas, varias maes
desenvolveram uma visao negativa de si mesmas e enfrentaram diversos problemas
de saude mental, como ansiedade e depressdo. (NYATSANZA et al., 2021;
HERNANDES et al., 2019; PHAKISI; MATHIBE-NEKE, 2019).

A partir dos achados da literatura disponivel, € possivel observar que a
vivéncia das maes soropositivas em relagdo a amamentagcdo e a auséncia dela é
complexa e multifacetada, composta por uma interse¢ao de desafios emocionais,
sociais e de saude. Abaixo sao apresentados relatos traduzidos na integra de mées

que apresentaram sofrimento relacionado a maternidade (Tabela 3).

Tabela 4 - Relatos na integra retratando o sofrimento relativo 8 maternidade

Artigo

Alvarenga et al. (2019), p.
1155, traducdo realizada
pelo proprio autor

Phasiki; Mathibe-Neke
(2019), p. 30, traducao
realizada pelo proprio
autor

Thome et al. (2021), p.
256, traducao realizada
pelo proprio autor

Relato de vida

“Era meu sonho amamentar, mas nao pude. Teve um
tempo quando meu filho era bem pequeno e eu
coloquei ele no colo prestes a dar o seio. Ai me
lembrei que eu ndo podia. Eu queria amamentar, meu
filho chorava e eu disse pra mim: eu ndo posso! Eu
deixei ele chorando porque eu nao queria ver. Preferi
sair dali.”

“E tdo doloroso para mim que eu tive de privar meu
bebé do amor devido ao HIV. Isso tornou minha vida
dificil em varios aspectos... Ja aceitei meu status, o
que era outro contratempo. Me senti triste e até
culpada quando precisei parar de amamentar. Foi
como no dia em que me revelaram o diagnostico da
doenca.”

“E horrivel (ndo ser capaz de amamentar), foi dificil.
Ela (o bebé) era tdo pequena e precisava tanto do
leite materno. Eu me senti inutil, porque eu falhei em
amamentar por conta de algo do passado. Vocé se
sente culpada de estar machucando sua propria filha
por algo que vocé fez ha tempos atras.”
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Tuthill et al. (2019), p. 6, “Se vocé tem acesso a qualquer tipo de midia, l1a diz

tradugdo realizada pelo que o seio é o melhor, o seio é o melhor... E como se

préprio autor vOoCcé ja ouvisse a voz na sua cabega. De repente,
vocé tem essas mulheres a quem é dito “Seu corpo
ndo é o melhor”. Isso é até mais estigmatizante.”
(Profissional da saude)

Fonte: Alvarenga et al., 2019; Phasiki; Mathibe-Neke, 2019; Thome et al., 2021; Tuthill et al., 2019.
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4.2 Sofrimento nas relagdes interpessoais

A estigmatizagdo acontece quando alguém é tratado de modo negativo por
fazer parte de um certo grupo social, que é visto como inferior por causa de
caracteristicas especificas. (LEAO; LUSSI, 2021). No caso das maes portadoras de
HIV, o diagnostico muitas vezes é associado, no imaginario popular, a estigmas
como ma higiene, promiscuidade e infidelidade. Essa visdo distorcida levou varias
mulheres a desistirem do tratamento e acompanhamento em pré-natal
especializado, temendo que seu diagnostico fosse descoberto por conhecidos que
frequentavam os servigos. (HAMILTON et al., 2020; IBU; MHLONGO, 2021).

O sofrimento pelo estigma esteve presente em praticamente todos os
estudos. Aquelas que tinham seu diagnostico revelado eram alvo de comentarios
preconceituosos, isolamento social, conflitos, maus-tratos e abandono por parte do
parceiro e da familia. (LIMA; MORAES; REGO, 2019; SOUZA et al., 2019; PHAKISI;
MATHIBE-NEKE, 2019; TOPP et al., 2020). No estudo de Umeobieri et al. (2018),
cerca de 81% das mulheres relataram ter sofrido preconceito por membros préximos
da familia apés revelarem seu diagndstico.

Em algumas das sociedades estudadas, o estigma era tdo prevalente que
100% das entrevistadas relataram ter sido alvo de alguma forma de discriminagéo
ou comentario depreciativo. Por vezes, a mentalidade esteve enraizada de tal modo
no imaginario popular que as pacientes enfrentaram um processo ainda mais
doloroso de aceitagado da doenca devido ao sentimento de repulsa por si mesmas e
a opiniao pré-formada sobre os portadores do virus, 0 que ocasionava Sérios
problemas de autoestima e saude mental. (NYATI-JOKOMO et al., 2019;
HAMPANDA et al., 2021; TUTHILL et al., 2019).

Tanto pacientes quanto membros da sociedade, mantinham a ideia de que o
HIV seria uma doenga autoinflingida, sugerindo que os portadores, devido a um
suposto estilo de vida promiscuo, mereceriam a doenga como puni¢do por suas
escolhas de vida. Um dos estudos relatou o caso de uma vila onde se espalhou a
ideia de que as pacientes com HIV recebiam melhor atendimento, uma vez que
recebiam medicagdes gratuitas e tinham consultas pré-agendadas. Tal fato, unido a
ideia de que o HIV foi resultado de uma “escolha de vida”, tornou as maes
soropositivas alvo de desentendimentos e exclusdo por toda a comunidade.
(NYATI-JOKOMO et al., 2019; MLAMBO; PELTZER, 2020).
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Esse n&o foi um achado isolado. Em Hamilton et al. (2020), dois tergos das
pacientes se sentiam isoladas pela comunidade devido ao HIV e essa taxa chegou a
ser tdo alta quanto 80,9% no estudo de Umeobieri et al. (2018). Esse cenario &
particularmente verdadeiro em distritos pequenos, onde as informacdes rapidamente
se tornam conhecidas. Como consequéncia disso, algumas pacientes necessitam
abandonar os estudos e até mesmo mudar de cidade para proteger a si e seus
filhos, que também eram alvo de perseguicdo. (IBU; MHLONGO, 2021; BENGTSON
et al., 2020; KIWANUKA et al. 2018).

A pressao cultural exercida localmente era determinante na decis&o sobre a
alimentagdo do bebé. O ato de ndo amamentar, por si sb, era definido como
estigmatizante, uma vez que atraia olhares curiosos e questionamentos desde a
internacdo na maternidade, levando-as a mentir sobre o motivo de né&o
amamentarem. (ETOWA et al., 2021; ETOWA et al., 2020a; ALVARENGA et al.,
2019). Em Nyatsanza et al. (2021), 66% das mulheres precisaram inventar alguma
justificativa para a ndo amamentacdo. Apesar dos riscos, algumas eram compelidas
a amamentar motivadas pelo medo de serem reconhecidas como portadoras de HIV
(realidade de 51,7% das entrevistadas no estudo de Boucoiran et al. (2023)) e pela
pressao do marido e da familia para esconder o diagnostico. (ETOWA et al., 2020b).

E importante destacar ainda que o abandono pelos entes queridos era algo
muito frequente. Nos casos em que isso ndo acontecia, algumas se tornavam
vitimas de coergéo por parte da familia e do companheiro. Em mais de um caso, a
mulher foi coagida por esses a amamentar e a engravidar na tentativa de manter a
doenga em segredo. Outras relataram terem sido tratadas com repulsa, proibidas de
fazer uso da terapia antirretroviral e forcadas a tomar ervas tradicionais sem
seguranga conhecida. (LAZENBY et al., 2022; ADENIYI et al., 2019; KIWANUKA et
al., 2018; EREKAHA et al., 2018).

Os fatores supracitados sao fontes cruciais de angustia psicologica para as
maes portadoras de HIV. A ansiedade relacionada ao velamento do diagndstico era
frequentemente acompanhada do medo por n&o fazer uso da terapia antirretroviral e
pela culpa devido ao risco aumentado de transmissao vertical. (MASEREKA et al.,
2019; SARIAH et al., 2019; KIIRYA et al., 2021). Na tentativa de ndo serem
reconhecidas por outros frequentadores dos servicos de saude, algumas
caminhavam varios quildmetros com os filhos pequenos para conseguir atendimento
nos postos mais distantes. (SARIAH et al., 2019).
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Na tabela 2, estdo integralmente apresentados alguns relatos de maes que

apresentaram algum grau de sofrimento devido a problemas nas relagbes

interpessoais.

Tabela 5 - Relatos na integra retratando o sofrimento nas relagdes interpessoais

Artigo

Bengtson et al. (2020), p.
3, traducgao realizada pelo
proprio autor

Nyati-Jokomo et al
(2019), p. 6, traducédo
realizada pelo proprio
autor

Souza et al. (2019), p.3,
texto na integra

Thome et al. (2021), p.
256, traducado realizada
pelo proprio autor

Relato de vida

“Existem alguns vizinhos, especialmente os que néo
sdo portadores de HIV, quando eles descobrem seu
status, é um fardo. Eles te insultam e comentam com
outras pessoas para ndo se associar com vocé, entao
todo mundo fica sabendo seu status...”

“‘Minha sogra nunca gostou de mim e muitas vezes
me chamava de prostituta... ela vai me mandar
embora tao logo descubra meu status. Ela vem dando
tantas ervas tradicionais ao meu filho e ndo posso
dizer coisa alguma.”

“‘Minha familia, minhas irm&s, eu trabalho de
manicure, minhas irmds me perguntaram se eu
néo tinha pegado essa doencga faz tempo e sabia do
diagnéstico, se eu fazia a unha delas e das
outras pessoas para cortar com o alicate e
transmitir a doenga para os outros. Eu disse que isso
era um pecado muito grande, que ISsSO era
desumano, que ndo €& porque eu tenho a doenca
que eu vou passar para oS outros, isso é pecado!”

“‘Eles me perguntaram porque eu n&o estava
amamentando. Eu disse que deram leite pra ela na
maternidade e agora ela ndo quer o seio. Eles fazem
uma cara que diz “Ah, é mesmo?”. Eles ndo sabem
sobre aquilo (meu diagndstico de HIV). Eles te
discriminam. Se vocé disse que possui HIV, eles ndo
querem dividir um copo e nem mesmo falam com
vocé.”

Fonte: Bengtson et al., 2020; Nyati-Jokomo et al., 2019; Souza et al., 2019; Thome et al., 2021.
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4.3 Sofrimento com relagao a saude mental

Segundo dados da Organizagdo Mundial de Saude, a incidéncia de problemas
de saude mental durante a gestacdo e em até um ano apos o parto € de
aproximadamente 20%, afetando cerca de uma em cada cinco mulheres
(ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE, 2022). No entanto, embora pouco
abordada na literatura, a prevaléncia desses problemas parece ser ainda mais
elevada em maes soropositivas, como demonstram os artigos que trataram sobre o
tema.

Em um estudo realizado por Harris et al. (2023), observou-se uma prevaléncia
de 26% de problemas de saude mental em maes soropositivas, sendo que apenas 3
das 13 pacientes diagnosticadas apresentaram alguma melhora apds
acompanhamento. Além disso, Tuthill et al. (2021) identificou que 36% das mulheres
avaliadas apresentaram sintomas depressivos nos 5 a 7 meses apods o parto e, em
Jones et al. (2021), 45% das pacientes tiveram um rastreio positivo para depressao
em um questionario validado.

O risco de problemas de saude mental era ainda trés vezes maior entre
aquelas com diagndstico recente e mais elevado nas mulheres com baixo suporte
social. (BUSHAN et al., 2023; HAMPANDA et al., 2021). A prevaléncia aumentada
de sintomas depressivos nesse grupo parece estar intimamente ligada aos
sentimentos de vergonha e inferioridade associados ao diagnostico, especialmente
quando este é recente. (THOME; SUCCI; PFEIFFER, 2021). No estudo conduzido
por Umeobieri et al. (2018), 52,7% das maes com HIV relataram sentir-se, de certa
forma, inferiores em comparagdo com mulheres soronegativas.

As maes portadoras de HIV enfrentam uma constante angustia psicolégica,
caracterizada por baixa autoestima, pela dificuldade em aceitar a condicédo e a
longevidade do tratamento, pela culpa do diagndstico, pelos desafios em cuidar de
um filho pequeno e pela falta de apoio do parceiro e da familia, frequentemente
associada ao abandono ou até mesmo a violéncia fisica e verbal. (KIWANUKA et al.,
2018; MUKOSE et al., 2021; NYATI-JOKOMO et al., 2019; SARIAH et al., 2019).

Outro fator que impacta significativamente a saude mental dessas mulheres é
o medo da morte. Apesar de ja se saber que os pacientes com HIV podem levar
uma vida longa e saudavel com o uso regular da medicagao antirretroviral, muitas
pacientes mantinham a crenca de que a doenca resultara em uma morte lenta e
dolorosa. (TOPP et al., 2020; EREKAHA et al., 2018). Essa percepg¢édo pode ser
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atribuida a falta de orientacao clara por parte dos profissionais de saude e também

aos relatos de deterioracdo do estado geral em mulheres que nao aderiam

consistentemente ao tratamento. Assim, o medo da morte afetava varias maes

soropositivas, gerando ansiedade, medo e preocupagao. (SOUZA et al., 2019).

Na Tabela 4, sdo detalhados relatos de mées que enfrentaram algum tipo de

sofrimento relacionado a autoculpa, a depressao e a outras questbes de saude

mental.

Tabela 6 - Relatos na integra retratando o sofrimento relativo a saide mental

Artigo

Hamilton et al. (2020), p.
61, traducdo realizada
pelo proprio autor

Souza et al. (2019), p. 3,
texto na integra

Thome et al. (2021), p.
256, traducao realizada
pelo proprio autor

Tuthill et al. (2019), p. 7,
traducado realizada pelo
proprio autor

Relato de vida

“‘Algumas vezes eu me senti tdo mal, senti dor, mas
né&o tinha alguém com quem eu pudesse falar, entdo
eu so ficava quieta... Algumas vezes eu me sentia
tao triste, achava que eu ia morrer e deixar os meus
bebés.”

“‘“Me sinto péssima, a pior pessoa do mundo,
uma dor que s6 quem passa pode entender [...].
Eu tenho medo, receio de morrer e deixar meu filho
sozinho, tenho medo de sofrer na minha morte,
de ir piorando e morrendo aos poucos, de morrer as
minguas porque tem gente que morre assim.”

“‘Eu a rejeitei, deixei ela com meu marido. Eu estava
meio que deprimida entdo deixava ela mais com meu
marido. N&o ser capaz de amamentar me deixou
triste porque eu via minha cunhada amamentando e
eu ndo podia, e também eu estava com medo que a
minha bebé pudesse ficar chateada comigo, porque a
crianga, mesmo bebé, pode sentir, vocé ndo acha?
Entdo eu estava com raiva de mim, por ter o leite e
nao dar pra ela. E ela também me rejeitou (...) Eu
acho que ela pensou: vocé ainda tem ele (o leite) e
né&o quer me dar.”

“‘Bem, eu ja me sentia uma ma pessoa porque tenho
HIV. Agora me sinto como uma ma pessoa porque
tenho HIV e estou gravida. E agora uma pessoa
realmente ma porque ndo posso amamentar meu
bebé.”

Fonte: Hamilton et al., 2020; Souza et al., 2019; Thome et al., 2021; Tuthill et al., 2019.
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4.4 Sofrimento com relagao ao uso da medicagao

A fase inicial ap6s o diagnéstico do HIV frequentemente se traduz em um
grande desafio para a paciente, que precisa se adaptar a perspectiva de ser
portadora de uma doencga incuravel e da necessidade de adesdo imediata a um
tratamento por toda a vida. Infelizmente, em muitos casos, esse momento é
conduzido de forma abrupta pelos profissionais de saude, sem o devido
esclarecimento de duvidas ou tempo adequado para assimilar a nova realidade.
(EREKAHA et al., 2018; NYATI-JOKOMO et al., 2019; TOPP et al., 2020).

Uma vez iniciada a terapia antirretroviral, muitas mulheres enfrentaram um
significativo desconforto fisico decorrente dos efeitos adversos dos medicamentos.
Entre os principais efeitos colaterais mencionados estao tontura, insdnia/sonoléncia,
epigastralgia, nauseas, vomitos, diarreia intensa e lipodistrofia. Esses sintomas
frequentemente impediam que essas mulheres prosseguissem com suas atividades
cotidianas. Isso, por sua vez, as levava a questionar a benignidade do tratamento e
até a interrompé-lo, especialmente considerando que antes do inicio da terapia,
muitas eram assintomaticas. (EREKAHA et al., 2018; SASSE et al., 2022;
NYATI-JOKOMO et al., 2019; MUKOSE et al., 2021).

Algumas mulheres que enfrentavam esses efeitos adversos procuraram
assisténcia médica na esperanca de mudar a terapia para um esquema mais
toleravel. No entanto, diversas vezes retornavam para casa com a orientagdo de
aguardar, pois era esperado que seus organismos se adaptassem aos
medicamentos ao longo do tempo. Aquelas que n&o apresentaram melhora
acabaram desistindo e uma parte delas desencorajava outras a continuarem com o
tratamento. (KIWANUKA et al., 2018; SARIAH et al., 2019).

Essa complexa interagdo entre o inicio da terapia antirretroviral, os efeitos
colaterais associados e a capacidade de adaptacao ao tratamento levanta questées
importantes sobre a necessidade de um suporte mais abrangente e personalizado,
principalmente para as pacientes recém-diagnosticadas como portadoras do virus.
Na tabela 5, € possivel ver relato de mulheres que sofreram com a aceitagao e

adaptacao a terapia antirretroviral.
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Tabela 7 - Relatos na integra retratando o sofrimento relacionado ao uso da medicagéo

Artigo

Kiwanuka et al. (2018), p.
7, traducgao realizada pelo
proprio autor

Kiwanuka et al. (2018), p.
6, traducao realizada pelo
préprio autor

Mukose et al. (2021), p.
14, traducdo realizada
pelo proprio autor

Sariah et al. (2019), p. 6,
tradugdo realizada pelo
proprio autor

Relato de vida

“As medicagcbes costumavam me dar muitos efeitos
colaterais. Quando eu falei com os profissionais de
saude pra mudar minhas medicagées, eles disseram
que eu iria me acostumar. Eu tentei, mas ficou
demais, entdo eu parei de tomar. Eu ndo conseguia
me levantar da cama, ndo dormia a noite. Sentia
como se fosse me matar antes mesmo do HIV, entao
eu resolvi parar.”

“Eu ndo estava pronta. Assim que testei positivo, me
deram medicagbes e disseram para eu engolir. Eu
pedi ao profissional de saude para ter um tempo para
pensar, mas disse que eu precisava comegar
imediatamente...”

“Eu estava preocupada, porque eu ndo sabia como
engolir medicamentos diarios por toda uma vida. Eu
estava acostumada com tratamentos curtos: quando
estou com malaria, engulo dois comprimidos e sei
que estou curada, mas quando pensava sobre as
medicagdes diarias... sera que conseguiria?”

“Eu tenho medo do que pode acontecer quando o
corpo se acostumar com o tratamento. Vai parar de
funcionar e vai chegar a hora em que ndo vai ter
outras medicagées.”

Fonte: Kiwanuka et al., 2018; Mukose et al., 2021; Sariah et al., 2019.
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4.5 Sofrimento com relagao a falta de recursos financeiros

A dificuldade econémica permeia a vida de varias maes soropositivas. Muitas
foram abandonadas pelo seu parceiro e pela familia apdés a descoberta do
diagndstico e necessitaram buscar trabalho com o objetivo de garantir uma condigao
minima de vida para si e para a crianga. Nesses casos, apesar de explicitarem o
desejo de usar a férmula infantil, muitas precisaram amamentar devido a
impossibilidade de arcar com os custos, gerando ansiedade e sensagao de
impoténcia. (TUTHILL et al., 2021; HORWOOD et al., 2019; ADENIYI et al., 2019;
MAZUZE et al., 2023).

No estudo de Nyati-Jokomo et al. (2019), duas em cada trés maes precisaram
amamentar, pois ndo possuiam recursos financeiros para custear quaisquer outros
meios de alimentagao para seu bebé. Isso ocorreu mesmo nos paises que possuem
distribuicdo gratuita de formula infantil através de programas do governo e de
Organizagbes Nao Governamentais, como o Brasil e o Canada, uma vez que o
abastecimento por vezes é interrompido e ndo ha o suficiente para todas as maes
cadastradas. (ALVARENGA et al., 2019).

A falta de recursos dificulta também o deslocamento para os servicos de
saude. Devido a grande distancia, ao prego do transporte e a auséncia de alguém
para cuidar da crianga pequena durante a ida as consultas, varias falharam em
conseguir a medicagdo mensal, principalmente no periodo do puerpério. (MUKOSE
et al., 2021). Algumas maes referiram a impossibilidade de tomar a medicagao
devido a falta de alimentos em casa e contraindicagao de ingerir as pilulas em jejum.
(SARIAH et al., 2019). Tal fato aumenta a ansiedade dessas maes tanto pelo receio
da evolucdo da doenca, como também pelo maior risco de transmissao vertical.
(SASSE et al., 2022; KIIRYA et al., 2021).

Dentro da esfera econbmica, pode-se citar ainda aquelas mulheres que
precisaram se manter em moradias conflituosas devido a falta de renda propria. Os
atritos geralmente acontecem devido a ndo aceitacdo do diagndstico pelos
familiares, a relagcdo do HIV como uma doenga autoinflingida e devido a
culpabilizagdo do parceiro pela contaminagcdo com o virus. Uma parcela
consideravel das maes necessita se afastar do circulo de convivéncia prévio devido
aos conflitos. Devido a isso, a taxa de maes soropositivas sem um suporte social
adequado muitas vezes ultrapassou os 30%. (EREKAHA et al., 2018; BHUSHAN et
al., 2018; NYATI-JOKOMO et al., 2019).
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Na tabela 6, sdo apresentados alguns relatos que representam o sofrimento

das méaes portadoras de HIV que carecem de recursos financeiros.

Tabela 8 - Relatos na integra retratando o sofrimento relativo a falta de recursos financeiros

Artigo

Adeniyi et al. (2019), p. 7,
tradugdo realizada pelo
proprio autor

Alvarenga et al. (2019), p.
1156, traducdo realizada
pelo proprio autor

Sariah et al. (2019), p. 4,
traducao realizada pelo
proprio autor

Sariah et al. (2019), p. 6,
traducaéo realizada pelo
proprio autor

Relato de vida

“Que outra opgdo eu tenho, além de amamentar?
Estou desempregada, ndo consigo custear a formula
e o governo néo fornece.”

“Tem dois meses que nao pego, porque faltava na
farmacia do SAE. Eu perguntei ao médico se poderia
dar outro tipo de leite mais barato. [...] n6s pensamos
muita ‘besteira’, e quando vocé ndo tem dinheiro, o
que podemos fazer?’

“Eu parei de usar medicagbes porque meu marido me
deixou e eu n&o tinha como pegar o 6nibus para ir a
clinica. Ele me deixou porque era HIV negativo. Eu,
por isso, ndo tomei a medicagéo por trés meses.”

“Sim, vocé pode acordar cedo de manhéa e ndo comer
nada até onze horas, sO por causa de problema
financeiro. Mas vocé também ndo pode tomar a
medicag¢do de estbmago vazio.”

Fonte: Adeniyi et al., 2019, Alvarenga et al., 2019; Sariah et al., 2019.
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4.6 Sofrimento com relagao aos servigos de saude

Diversas dificuldades relacionadas ao uso dos servicos de saude foram
relatadas na literatura. A principal delas foi a falta de aconselhamento por parte dos
profissionais. Tal fato provavelmente esta associado a carga de trabalho aumentada
para atender a alta demanda, a falta de habilidades de aconselhamento de alguns
profissionais e ao elevado nivel de estresse associado as mas condicdes de
trabalho. (MLAMBO; PELTZER, 2020; SAMBURU et al., 2021).

A falta de dialogo gerou questionamentos das maes especialmente
relacionados a alimentagdo do bebé. Em Harris et al. (2023), apenas 51,9% das
entrevistadas sabia sobre a recomendagcao de nao amamentar, mas 39,6% nunca
havia dialogado com seu médico sobre isso. No estudo de Boucoiran et al. (2023),
34,3% das pacientes nao receberam qualquer aconselhamento sobre a alimentagao
do filho. Além disso, cerca de 16% dos profissionais orientaram a ndo amamentacao
sem ouvir as pacientes ou conhecer seu estado financeiro e cultural. (TUTHILL et
al., 2019).

Em alguns casos, as pacientes descreviam os profissionais como rudes e
relataram que eles chegavam a elevar a voz, principalmente quando compareciam
as consultas sem seus parceiros. (KAYS et al., 2021). A falta de informagao chegou
a tal ponto que algumas mulheres desconheciam sobre a terapia antirretroviral e
sentiam-se ansiosas pelas duvidas sobre seus efeitos. (SARIAH et al., 2019;
MUKOSE et al., 2021).

Além disso, devido ao deslocamento de algumas maes para pontos de
atendimento mais distantes, as pacientes eram consultadas por alguns profissionais
que pertenciam a distritos diversos. Isso ocasionava diferencas culturais
importantes, prejudicando o entendimento mutuo, a criagdo de vinculo e gerando
atritos. (TOPP et al., 2020). Algumas relataram que sua experiéncia como mae
necessitava se adequar as normas dos profissionais que as acompanhavam.
(ALVARENGA et al., 2019; LAZENBY et al., 2022).

Devido a mudanga constante de local de atendimento e a falta de um
protocolo assertivo sobre amamentacao, no caso de paises africanos, varias maes
receberam orientagcbes distintas com relagdo a alimentagédo, gerando confusao e
desentendimentos com a equipe. (PHAKISI; MATHIBE-NEKE, 2019). Por essa
realidade de atrito e falta de dialogo, era previsivel que, muitas vezes, as maes nao

confiassem nas condutas e posicionamentos dos profissionais de saude que a
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acompanhavam. No estudo de Hamilton et al. (2020), isso acontecia com 100% das
participantes.

As dificuldades com os profissionais englobavam também a falta de
compreensao com as maes que optavam por seguir condutas distintas das adotadas
pelo servico de saude. Muitas mulheres mencionaram que se sentiram julgadas ou
tiveram dificuldades para receber atendimento quando enfrentavam problemas
durante a amamentacao, como feridas por ma pega ou mastite. (HORWOOD et al.,
2019). Em alguns casos, o aconselhamento ocorria de modo a aumentar a
ansiedade das maes, culminando na desisténcia de sua escolha sobre alimentacao
do menor. (NYATI-JOKOMO et al., 2019)

E importante ressaltar as adversidades relacionadas a falta de organizacéo e
de insumos nos servigos. A falta de medicagdes, principalmente a de inibidores da
lactacao, trazia um impacto direto no bem estar psiquico das maes. Em um dos
estudos, 26% das mulheres nédo receberam cabergolina, sendo necessario que
utilizassem bandagens ou roupas apertadas na regido dos seios, conduta relatada
como dolorosa, humilhante e discriminatéria. (BOUCOIRAN et al., 2023; KAYS et al.,
2021; THOME; SUCCI; PFEIFFER, 2021).

Aqui também ¢é possivel discorrer sobre a falta de espacos para acolher
adequadamente essas pacientes. O atendimento muitas vezes ocorria em salas com
mau isolamento sonoro e com interrupgdes continuas por outros trabalhadores e
pacientes, que ouviam a discussdo sobre o diagnostico. Além disso, havia
necessidade de aguardar em filas especificas para portadores de HIV, o que deixava
claro seu diagnostico para os demais. Tudo isso ocasionava um problema maior: a
quebra no sigilo, que era vista como humilhante, aumentava o sentimento de
discriminagcdo e dificultava a criacdo de um espaco que permitisse esclarecer
duvidas e medos, dificultando a retengédo das pacientes. (HAMILTON et al., 2020;
MASEREKA et al., 2019; NYATI-JOKOMO et al., 2019).

Abaixo estdo apresentados alguns relatos de maes portadoras de HIV que
vivenciaram algum tipo de sofrimento relacionado a utilizagdo dos servigcos de saude
(Tabela 7).
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Tabela 9 - Relatos na integra retratando o sofrimento relativo aos servigos de saude

Artigo

Horwood et al. (2019), p.8,
tradugdo realizada pelo
proprio autor

Alvarenga et al. (2019), p.
1156, traducdo realizada
pelo proprio autor

Bengtson et al. (2020), p.
4, traducao realizada pelo
proprio autor

Lazenby et al. (2022), p.
1857, tradugado realizada
pelo proprio autor

Relato de vida

“Ndo, eles s6 ndo gostam de férmula naquele
hospital, foi o que percebi. Eles ndo... falam muito
sobre isso, o foco é mais em amamentagdo. Se vocé
vai dar férmula, eles dizem ‘okay, tudo bem,
alimentagdo com férmula, copinho’, é tudo o que
dizem. Eles ndo promovem chupeta, mamadeira e é
isso, além disso é s6 amamentagéo.”

“Eles ndo me aconselharam em nada, exceto que eu
ndo podia amamentar e foi isso. Para piorar a
situacdo, eles me colocaram numa apresentagéo
para motivar a amamentagéo, que eu ndo poderia ter
participado. Fiquei braval’

“... Eles me disseram para voltar para casa porque
eu ndo estava séria sobre minha vida. Me falaram
para encontrar outra clinica e que talvez ela fosse
lidar melhor comigo. Eles me disseram que n&o iriam
me dar qualquer identificagdo ou prontuario.” (Mae
reiniciando a terapia antirretroviral)

“Sempre me disseram, desde minha primeira
gravidez, que APENAS poderia dar formula. Com
meu primeiro filho, pesquisei bastante e descobri que
mées HIV positivas em outros paises s&o
encorgjadas a APENAS amamentar. Essa
informacdo realmente me deixou confusa. Mas,
quando sequi perguntando para minha enfermeira
sobre o assunto, ela disse: ‘Vocé quer dar HIV para
seu bebé?? Entdo vocé ndo pode amamentar.”
Fiquei tdo machucada com essa resposta que n&o
consegui mais fazer perguntas. Mesmo depois de
varios filhos.”

Fonte: Horwood et al., 2019; Alvarenga et al., 2019; Bengtson et al., 2020; Lazenby et al., 2022
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4.6.1 Estratégias para melhora dos servigos

Cinco dos estudos buscaram estratégias para reduzir o sofrimento dessas
pacientes e melhorar seu relacionamento com o servico de saude. Todos
compreenderam que o cuidado deve abranger mais do que a distribuicdo de
medicamentos e verificagdo rotineira de carga viral. Sendo assim, foram capazes de
contribuir positivamente para o tratamento integral dessa mulher.

Em trés dos artigos, o foco foi o treinamento de agentes para realizar a busca
ativa de maes soropositivas e a promog¢ao de grupos de partilha e aconselhamento.
Apés a intervencdo, as participantes relataram melhora da sensacado de solidéo e
desespero ao conhecerem outras mulheres em situagcdo semelhante a sua. Isso
promoveu maior facilidade para uso da terapia antirretroviral, redugcdo na
desconfiangca com relagdo aos profissionais e ao sistema de saude, reducédo do
estigma e esclarecimento de duvidas. (TOPP et al., 2020; HAMILTON et al., 2020;
IBU; MHLONGO, 2021).

Em Kays et al. (2021), houve a coleta de opinides de profissionais da saude e
maes soropositivas sobre os servigos ofertados. Apds isso, buscaram-se solugoes
através do dialogo com os trabalhadores, usuarios e lideres de comunidade. Como
resultado, varios atritos das mulheres com os profissionais foram solucionados,
houve reducdo da discriminagdo praticada por familiares e os trabalhadores
relataram uma melhor compreenséo das necessidades e dos sentimentos das suas
clientes. Estas, por sua vez, compreenderam melhor os servigos e suas limitagoes.
Tudo isso contribuiu para um ambiente de trabalho mais saudavel.

A ultima estratégia foi adotada por Trafford et al. (2018). Ela se baseava em
um novo sistema de consultas e fornecimento de medicagdo, na tentativa de
promover maior sigilo e maleabilidade de horarios. Os atendimentos ocorriam em
clubes, que n&o possuiam identificagdo de que seriam usados atendimento de maes
portadoras de HIV. As consultas ocorriam com menor frequéncia em relagdo aos
servigos usuais, havia distribuicdo de medicagcao para um periodo maior de tempo e
os horarios possuiam maior maleabilidade. As pacientes relataram melhora do sigilo,
maior velocidade de atendimento, melhor interacdo com a equipe de saude, melhor
entendimento da doenga e maior facilidade de aderéncia ao plano terapéutico.

Todas essas estratégias foram de facil aplicagcao e contribuiram para redugao
do sofrimento mental ao qual estdo sujeitas as mées portadoras de HIV. Vide abaixo

(Tabela 8) os relatos das mulheres que frequentavam servigcos nos quais
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aconteceram essas intervencdes. E possivel observar uma rapida melhora no

padrao de acolhimento a partir de medidas de baixo custo e complexidade.

Tabela 10 - Relatos das pacientes retratando o sofrimento relativo aos servigos de saude

Artigo

Ibu; Mhlongo (2021), p.
6, traducdo realizada
pelo proprio autor

Kays et al. (2021), p. 12,
tradugcédo realizada pelo
préprio autor

Kays et al. (2021), p. 13,
tradugcado realizada pelo
préprio autor

Topp et al. (2020), p. 8,
tradugcdo realizada pelo
proprio autor

Relato de vida

“Quando eu conheci a tia C., ela me encorajou... ela
me trouxe de volta a vida e sou tdo grata por isso...
ela € compassiva. Algumas pessoas vao olhar pra
vocé e dizer que é culpa do que vocé fez; esse é o
resultado do seu mau caréter. Eles véo julgar. E
preciso de alguém solidario para te olhar e dizer que
ainda ha uma saida, sem te julgar, independente do
que vocé possa ter feito.”

“E verdade que agora tivemos uma grande melhora na
nossa relagdo, porque as reunibes ajudaram a
estabelecer as causas para os maus entendidos que
tivemos anteriormente e como fazer para direcionar
esses desentendimentos.”

“Esse programa deveria continuar porque aqueles que
estavam discriminando outros em casa, parentes e
comunidades... eles pararam, por causa das reuniées,
e eu... eu sofria discriminacdo e 0os meus pais ndo
seguravam meu bebé. Mas agora acabou a
discriminago.”

“Vocé e capaz de interagir com elas na propria casa e
ver os varios desafios. Quando vocé precisa lidar com
os problemas da comunidade onde elas estdo, vocé
percebe que o sucesso do cuidado do HIV se torna
bem mais complicado do que apenas entregar
medicagbes e esperar vé-las novamente em dois
meses.” (Profissional da saude)

Fonte: Ibu; Mhlongo, 2021; Kays et al., 2021, Topp et al., 2020.
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5 CONSIDERAGOES FINAIS

O sofrimento psiquico vivenciado por maes portadoras do virus HIV € um
tema pouco documentado na literatura, especialmente no que diz respeito a criagao
de estratégias de apoio e acolhimento mais eficazes para essas pacientes.

Dentre as diversas fontes geradoras desse sofrimento, destacam-se algumas
como o estigma social, o abandono por parte de entes queridos e os consequentes
problemas financeiros, a angustia em vivenciar a maternidade sob o risco de
transmissao vertical do HIV e a falta de suporte adequado por parte dos servicos de
saude. Esses fatores, somados, contribuem significativamente para o
comprometimento da saude mental dessas maes.

No presente estudo, a estigmatizagao se revelou como o fator mais presente
na literatura examinada. O preconceito em relagdo as maes portadoras do HIV é
uma realidade constante, independentemente da cultura ou localizagao geografica,
especialmente em regides onde ha uma pressao cultural mais significativa para a
pratica da amamentacao.

As fontes de aflicdo psicoldgica refletem um quadro complexo de dificuldades
enfrentadas por essas mulheres. Lidar com o estigma, o isolamento social, a
pressao cultural e as barreiras de acesso aos servicos de saude adequados
representam um desafio consideravel no contexto da maternidade para mulheres
soropositivas. O desenvolvimento de estratégias mais inclusivas e acolhedoras, que
considerem a realidade cultural e social de cada individuo, € fundamental para
oferecer um suporte mais eficaz e promover a saude mental e emocional dessas
maes em seu percurso de autocuidado e de aceitagao do diagnostico de HIV.

Foi possivel evidenciar a grande quantidade de trabalhos oriundos de paises
africanos. Isso evidencia a necessidade de fomentar mais estudos sobre o tema em
outros paises, tendo-se em vista que, mesmo as fontes de sofrimento dessas maes
terem sido similares ao redor do mundo, € muito provavel que o sofrimento atrelado
a cada fator varie de acordo com a sociedade em que a mulher esta inserida.

Por fim, diferentemente do que se era esperado, o sofrimento devido a
amamentacdo nao foi o tema de sofrimento psiquico mais abordado na literatura.
Entretanto, como o presente estudo se trata de uma revisdo sistematica, ndo é
possivel afirmar que o tema mais mencionado & necessariamente a fonte principal

de sofrimento das pacientes. Cada mae € unica e apresenta diferentes parcelas de
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sofrimento relacionado a cada fator, logo, cabe aqueles que acompanham o caso

dialogar e compreender como prestar melhor auxilio a cada binémio.
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