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RESUMO

A violência contra a infância, especialmente aquela que se efetiva

por meio da falta de cuidados, não é um problema novo. Quando a

administração medicamentosa à criança doente de AIDS ou vivendo

com o HIV não é feita de forma adequada, entende-se que pode

estar ocorrendo negligência, colocando em risco a vida do paciente.

A luz do exposto objetiva-se a compreender o cuidado e negligência

na adesão ao tratamento de crianças vivendo com HIV pela visão

dos profissionais de saúde. O estudo é exploratório de abordagem

qualitativa. Ao todo participaram 23 profissionais de saúde que

atendem pessoas vivendo com HIV/AIDS no mínimo um ano. Foram

aplicados questionários de forma online pelo Google Forms,

composto de dezoito questões, sendo treze objetivas e cinco

discursivas, e a coleta teve uma duração por um período de dois

meses, entre junho a agosto de 2020. A fim de um engajamento

maior iniciou-se o modelo “bola de neve”, sendo um entrevistado

indicando o outro e encaminhando o questionário entre os

profissionais. À luz do exposto, conclui-se que o tema da negligência

causa desconforto aos profissionais de saúde. Ao se defrontarem

com uma criança que sofre negligência, muitos se sentem inseguros

quanto à atitude a ser tomada. A incerteza do que poderá acontecer

à criança caso procedam a notificação, aliada ao despreparo para

tratar de questões subjetivas, acaba por levá-los a não tomar as

medidas cabíveis.
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ABSTRACT

Violence against children, especially violence that occurs through

the lack of care, is not a new problem. When drug administration to

a child sick with AIDS or living with HIV is not done properly, it is

understood that negligence may be occurring, putting the patient's



life at risk. The light of the above aims to understand the care and

neglect in adhering to the treatment of children living with HIV from

the perspective of health professionals. The study is exploratory with

a qualitative approach. In all, 23 health professionals who care for

people living with HIV / AIDS participated for at least one year.

Questionnaires were applied online through Google Forms,

composed of eighteen questions, of which thirteen were objective

and five were discursive, and the collection lasted for a period of two

months, from June to August 2020. In order to engage more, the

“snowball” model was used, with one interviewee indicating the

other and forwarding the questionnaire among the professionals. In

light of the above, it is concluded that the issue of negligence causes

discomfort to health professionals. When faced with a child who

suffers neglect, many feel insecure about the action to be taken. The

uncertainty of what can happen to the child if they proceed with the

notification, coupled with the unpreparedness to deal with

subjective issues, ends up leading them to not take the appropriate

measures.

Keywords: Antiretroviral; AIDS; Health Professionals; Infant.

1. INTRODUÇÃO

A violência contra a infância não é um problema novo. Foi nos anos

1960, nos Estados Unidos, que, pela primeira vez, surgiu uma

preocupação mais efetiva com as crianças enquanto sujeitos

efetivamente vulneráveis. Isso se deu a partir de casos que passaram

a ser chamados de shaken baby syndrome ou síndrome do bebê

chacoalhado. Trata-se de uma forma física de abuso infantil

resultante da agitação violenta da criança pelos ombros, braços ou

pernas. O movimento brusco pode causar lesões cerebrais,

sangramentos e inchaço intracraniano, podendo resultar em



deficiência permanente e morte. A síndrome é um grave problema

de saúde, que afeta cerca de 40 crianças em 100.000 com menos de

um ano de idade. Possui taxa de mortalidade em torno de 30%, e,

entre os sobreviventes, 90% acabam com sequelas graves a longo

prazo (SZTUBA et al., 2024).

Em 2002, a Organização Mundial da Saúde divulgou o Relatório

Mundial sobre Violência e Saúde, um estudo abrangente, baseado

em dados epidemiológicos, que estabeleceu as bases para grande

parte das ações e das pesquisas realizadas internacionalmente

desde então. O relatório classifica diferentes formas de violência,

como abuso infantil e violência juvenil, além de apresentar métodos

para o enfrentamento e prevenção da violência (ASHTON, 2020).

O que se depreende da análise desses dados que enfocam

diferentes temporalidades, é que o mundo contemporâneo, embora

marcado por um desenvolvimento técnico-científico avassalador,

não foi capaz de, na mesma medida, garantir a proteção e o

resguardo pleno dos direitos humanos dos indivíduos, inclusive das

crianças, tidas como normalmente indivíduos mais protegidos pela

sociedade. Atualmente, a despeito de importantes conquistas

jurídicas, ainda há milhares delas sofrendo diferentes abusos e

negligências (MINAYO; ASSIS, 2017).

Uma questão preocupante no que diz respeito à negligência é que,

apesar de sua alta prevalência, é um fenômeno que não costuma

gerar o mesmo grau de indignação quando comparada às demais

formas de violência. Isso provavelmente ocorre porque, no

imaginário social, a negligência ganha contornos muito pouco

visíveis, estando muito vinculada à subjetividade de cada pessoa

que a analisa (NUNES; SALES, 2016).



Nesse contexto, estudos que se voltem à análise da negligência

infantil são de fundamental importância, considerando-se os

malefícios que esse fenômeno causa à saúde e, consequentemente,

à vida. O enfrentamento da violência em suas diferentes formas de

apresentação, física, psicológica, sexual ou negligência, deve ser

entendido como medida de promoção da paz e dos direitos

humanos e, portanto, uma estratégia de promoção da saúde.

Particularmente no que diz respeito à saúde, são imprescindíveis

medidas de reação à violência envolvendo crianças que apresentem

vulnerabilidade em saúde. É o caso daquelas vivendo com HIV ou a

AIDS.

No mundo, existem cerca de 1,8 milhões de indivíduos entre 0 e 15

anos, portadoras do HIV (UNAIDS, 2017). Apenas em 2015, 150 mil

crianças no mundo foram infectadas pelo vírus, tendo ocorrido 110

mil mortes relacionadas à doença entre menores de 15 anos. Os

cuidados com a pessoa vivendo com HIV/AIDS demandam intenso

comprometimento. No caso específico de pacientes de menor

idade, é preciso que os pais ou responsáveis se comprometam com

a terapia medicamentosa, pois quando isso não ocorre, os riscos são

muito grandes, podendo levar à morte. Desse modo, o não

comprometimento com a saúde da criança que vive com essa

doença é uma negligência que configura violência e, como tal, deve

ser notificada pelos profissionais da saúde que tomam

conhecimento desses casos (LIMA; RÊGO; MORAES, 2019).

No caso das crianças com problemas de saúde, cabe aos adultos,

usualmente os pais, ministrar os medicamentos corretamente.

Trata-se de uma tarefa de muita responsabilidade e que demanda

um comprometimento muito grande do/a cuidador/a, porque é

preciso estar atento ao horário em que se deve ministrar a



medicação, a dose exata, bem como à reação da criança. Quando a

administração medicamentosa à criança doente de AIDS ou

portadora do HIV não é feita de forma adequada, entende-se que

pode estar ocorrendo negligência, colocando em risco a vida do

paciente.

Isso posto, entende-se que a notificação da negligência por parte

dos profissionais da saúde é uma estratégia de enfrentamento da

violência e de promoção da saúde. A intervenção em situações de

negligência influencia na morbimortalidade desses pequenos

pacientes (CEZAR; ARPINI; GOETZ, 2017). A luz do exposto objetiva-se

a compreender o cuidado e negligência na adesão ao tratamento de

crianças vivendo com HIV pela visão dos profissionais de saúde.

2. MÉTODO

2.1. Aspectos Éticos

Este estudo foi aprovado pelo Comitê Permanente de Ética em

Pesquisa da Universidade Cesumar sob o parecer nº 4.107.507/2019.

Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (TCLE), disponibilizado via Google Forms. A fim de se

preservar o anonimato, os profissionais de saúde foram identificados

segundo formação definida no questionário, seguida,

respectivamente, pela ordem em que as entrevistas ocorreram e

pela idade (Exemplo: Enferm. 1, 48 anos).

2.2. Tipos de Estudo e Fonte de Dados

O estudo é exploratório de abordagem qualitativa. Ao todo

participaram 23 profissionais de saúde que atendem pessoas

vivendo com HIV/AIDS no mínimo um ano. Foram aplicados



questionários de forma online pelo Google Forms, composto de

dezoito questões, sendo treze objetivas e cinco discursivas, e a coleta

teve uma duração por um período de dois meses, entre junho e

agosto de 2020.

A fim de um maior engajamento, utilizou-se o método de

amostragem conhecido como “bola de neve”. Nesse modelo, os

participantes iniciais convidam novos entrevistados, compartilhando

o questionário entre profissionais. O processo de recrutamento

continua de forma sucessiva até que se atinja a quantidade

desejada de dados (NADERIFAR; GOLI; GHALJAIE, 2017).

Dos 23 profissionais que integraram o estudo, 78% eram do sexo

feminino, com idade variável entre 27 a 59, com média de 42 anos. A

maioria, 56% dos entrevistados, era da área da enfermagem e

possuía mais de três anos de experiência no cuidado de crianças

com HIV em acompanhamento ambulatorial. Em relação ao local de

trabalho, 83% dos entrevistados residiam no estado do Paraná e 17%

no Mato Grosso.

2.3. Análise de Dados

Os dados foram coletados e organizados pelo software IRAMUTEQ

(acrônimo de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et

de Questionnaires). Trata-se de um programa computacional que,

baseado em um roteiro de perguntas, codifica e categoriza as

respostas a partir de uma temática. É possível identificar

regularidades e estilos discursivos que serão analisados a partir de

análise de conteúdo (RODRIGUES et al., 2018).

3. RESULTADOS E DISCUSSÃO



Participaram do estudo 23 profissionais de saúde, com idade média

de 47 anos e do sexo feminino (78,2%). Quanto à área de atuação

profissional, a maioria era da área da enfermagem (56,5%), farmácia

(17,4%) e clínica médica (17,4%), sendo o tempo de experiência maior

que três anos no cuidado e acompanhamento ambulatorial às

crianças que convivem com HIV (86,9%).

Em conformidade com as narrativas analisadas, emergiram duas

categorias assim percebidas: relação cuidador/família com a criança;

adesão da família ao tratamento, sendo elas:

Classe 1: “Dificuldade multifacetada do cuidador sobre sua

responsabilidade no tratamento”

Na reflexão sobre como os profissionais da saúde compreendem a

negligência em saúde envolvendo crianças com HIV/Aids, o uso das

narrativas foi um elemento fundamental para que se possa acessar o

universo simbólico desses profissionais.

As narrativas apresentadas apontam que as principais dificuldades

observadas pelos profissionais de saúde na adesão dos cuidadores

ao tratamento de crianças vivendo com HIV/Aids, estão relacionadas

ao entendimento do cuidador adulto quanto à sua responsabilidade

nas atividades intrínsecas às consultas e aos cuidados do menor,

considerando a vulnerabilidade e incapacidade da mesma em

realizar o próprio cuidado.

Dificuldade multifacetada do cuidador sobre sua

responsabilidade no tratamento;

•

Dualismo complexo entre vivência e comportamento: o

cuidador como principal obstáculo no atendimento.

•



Como podemos identificar na fala acima, a família se torna a maior

responsável pelo engajamento medicamentoso da criança.

Entretanto, promover esse engajamento, criando uma compreensão

acerca da importância do cuidado, é muito difícil, entre outras razões

porque os responsáveis possuem condições socioeconômicas e

educativas precárias, o que implica em baixo letramento em saúde.

O letramento ou literacia em saúde consiste na competência que o

indivíduo possui para entender, buscar e sintetizar informações para

tomar decisão sobre sua saúde ou de alguém sobre sua

responsabilidade (MARAGNO, 2016).

Para o autor citado, no caso das crianças vivendo com HIV a falta de

letramento leva à menor utilização de serviços de prevenção, menor

autogestão sobre doenças crônicas, menor adesão ao tratamento

medicamentoso, aumento de internações hospitalares, incremento

nos custos e menor conhecimento sobre os nomes, as dosagens e o

regime posológico dos medicamentos.

O conhecimento sobre a doença foi relatado pelos entrevistados

como referindo-se à necessidade do cuidador para reforçar as

questões intrínsecas à sua responsabilidade. Desta forma, infere-se

que a educação em saúde pode ser instrumento facilitador na

adesão ao tratamento medicamentoso e de aderência às consultas

“São muitas [dificuldades], mas as maiores a meu ver é

fazer o familiar entender a importância de realizar o

tratamento, de perceber que o adulto é responsável pela

criança. Isso implica na adesão ao tratamento e

entendimento da necessidade do acompanhamento

regular” (Enferm. 1).



de rotina, principalmente quando o familiar ou cuidador responsável

entende as consequências nocivas da doença quando ocorre

tratamento inadequado, conforme depoimento abaixo:

Observa-se que o Enferm. 4 corrobora com o que foi expresso acima

pelo Enferm. 1, entendendo que os cuidadores são “o pilar principal”

do sucesso ou insucesso do tratamento.

Quando pensamos em um tratamento de sucesso, temos que levar

em consideração os avanços encontrados pela medicina no

tratamento antirretroviral. A Aids impulsionou a criação de novos

medicamentos e estes, ao menos no início, exigiam muita atenção

na administração, o que dificultava muito a adesão, notadamente

porque eram vários medicamentos combinados. Nos dias atuais, o

tratamento se tornou mais simples, levando o paciente a tomar um

ou dois comprimidos por dia, facilitando o cuidado. Como

consequência de um tratamento eficaz, a carga viral do paciente

atingirá o nível de indetectável, aumentando a sua qualidade de vida

e sobrevida (PEREZ; CHAGAS; PINHEIRO, 2021).

O Médico 2 levanta a questão real de que a população vivendo com

HIV/Aids precisa vivenciar e vencer todos os dias a dificuldade de

aceitação social. Mesmo com todo o conhecimento acerca do

assunto e os novos patamares alcançados pela medicina no

“Os responsáveis precisam estar cientes que a criança

precisa fazer uso regular da terapia antirretroviral para que

a mesma tenha adesão. Quando os responsáveis

entendem isso, a criança apresenta controle viral e bom

desenvolvimento físico e mental” (Enferm. 4).



tratamento, ainda há o estereótipo do HIV como condição associada

a promiscuidade e imoralidade, o que aumenta ainda mais a

discriminação e a estigmatização dos pacientes, piorando a

sobrecarga emocional dos pais ou responsáveis (IOTT et al., 2022).

Apesar dos papéis masculinos e femininos terem sofrido muitas

transformações nas últimas décadas, os estereótipos de gênero

permanecem, com a mulher ainda sendo a principal cuidadora de

seus familiares, notadamente em saúde (REXHAJ et al., 2023). Assim,

vemos que o profissional demonstra estranheza quando uma mãe

não apresenta estes “requisitos básicos” de cuidadora, uma função

tradicionalmente atribuída ao sexo feminino.

Fica evidente que o papel da mulher/mãe, segundo o profissional de

saúde, é preponderante na adesão ao tratamento e,

consequentemente, responsável em grande parte pela melhora do

quadro clínico do paciente.

Não obstante, as situações de negligência configuram-se como

principal fator de risco na adesão ao tratamento. O conhecimento e

o entendimento do cuidador ou familiar como responsável pela

adesão ao tratamento é distorcido pela maturidade destas pessoas,

tanto pela idade quanto pela situação social e econômica. A

vulnerabilidade intrínseca a estas questões também inviabiliza o

“[existe] dificuldade de aceitação, no tocante à transmissão

vertical. Por exemplo, há mães e familiares que mostram

apatia e desinteresse pelo tratamento porque não

conhecem o risco tardio e por não entenderem como [de]

sua responsabilidade [o tratamento]” (Médico 2).



cuidado, principalmente sendo a violência um marcador importante

no contexto do cuidador responsável.

A adesão ao tratamento é uma questão complexa e multifatorial,

determinada não apenas pelo apoio familiar, mas também pela

saúde mental da família e pela estigmatização da doença. Segundo

os profissionais que responderam à pesquisa, as famílias desses

pacientes muitas vezes vivem em situação de vulnerabilidade social,

o que dificulta o fornecimento de condições básicas de alimentação,

gastos adicionais advindos do tratamento, segurança e acesso à

educação. Essas dificuldades se somam e potencializam os

problemas (RODRIGUEZ; GESSERT; GUERRA, 2025).

“As condições socioeconômicas dificultam a adesão das

famílias, e nosso acesso nas comunidades também.

Geralmente são crianças que residem em regiões

violentas. Sempre fazemos o possível junto ao Programa

da Estratégia Saúde da Família para contato efetivo com

familiares, mas nem sempre dá certo” (Médico 4).

“Situação socioeconômica, falta de preparo para ter filhos,

situação de vulnerabilidade complexa da família. Sem falar

na dificuldade de acesso aos direitos sociais, inclusive de

saúde, nem sempre possuem acessibilidade ao

tratamento. Histórico de violência destas famílias também

dificulta muito para que esse responsável entenda o seu

papel como cuidador” (Enferm. 8).



Nesse aspecto, torna-se difícil para os profissionais de saúde

diferenciarem a violência de vulnerabilidade, pois em muitos casos

essas famílias não possuem as condições econômicas mínimas e

ainda se veem obrigadas a arcar com custos adicionais que a

doença pode trazer.

Classe 2: “Dualismo complexo entre vivência e comportamento: o

cuidador como principal obstáculo no atendimento”

As explanações sobre o comportamento do cuidador responsável,

seja ele familiar ou não, demonstram a preocupação dos

profissionais de saúde sobre o prosseguimento das ações

assistenciais realizadas no domicílio e que garantam a adesão ao

tratamento. No entanto, nota-se que as atividades assistenciais das

equipes de saúde divergem, o que possibilita a desinformação sobre

comportamento e vivência dos cuidadores responsáveis e dos

familiares. Vejamos:



Vale destacar, na fala de ambos, a presença do reconhecimento de

fatos que podem ser caracterizados como negligência; entretanto,

tratar deste assunto para profissionais de saúde é relativamente

difícil, pois diversos autores nos últimos anos discutem a falta de

uma abordagem mais abrangente do assunto para os futuros

profissionais de saúde, ou seja, a discussão da abordagem de casos

de violência no currículo do ensino superior, denotando desta forma

um grande déficit no ensino brasileiro (MINAYO et al., 2018).

À luz do exposto, evidencia-se que a maneira como as crianças com

HIV/AIDS devem ser assistidas é de importância crucial para que se

promova a saúde das mesmas. Se elas forem vítimas de negligência,

notadamente no que diz respeito à adequada administração de

medicamentos e alimentação, potencializam-se os riscos. Por isso,

enfrentar o problema da negligência que acomete as crianças,

“Nossa equipe sempre observa as mudanças no

comportamento da família para detecção precoce de

falhas no tratamento e acompanhamento. Quando

observamos algo de errado, discutimos a possibilidade de

realizar alguma assistência de forma precoce nos

problemas que forem surgindo no decorrer do tempo”

(Psicól. 1).

“A falta de acesso à assistência psicológica e às atividades

do serviço social aos familiares que se recusam a aderir ao

tratamento não acontece. Então não sabemos como

intervir de forma resolutiva, porque o comportamento do

cuidador responsável e da família não é conhecido e isso

interfere no tratamento” (Médico 2).



particularmente as que já apresentam alguma patologia, configura-

se em uma ação fundamental de promoção da saúde (LA PEÑA,

2019).

Outros pontos comportamentais e de vivência, intrínsecos às

mudanças comportamentais e das ações dos cuidadores

responsáveis e da família, emergiram nas informações prestadas

pelos profissionais.

A condução dos profissionais de saúde sobre o conhecimento

comportamental e a situação de vulnerabilidade familiar da criança

portadora do HIV é considerada ferramenta imprescindível na

adesão ao tratamento, como se pode depreender do depoimento do

Enferm. 10.

A mesma reflexão pode ser encontrada na informação de outro

participante.

“Esse conhecimento sobre a vivência da família é

essencial, uma vez que a criança não tem autonomia de

realizar seu tratamento sozinha, precisa que alguém faça

por ela e depois de crescida ainda precisa de supervisão e

suporte da família, de forma que entenda a doença que

tem, se cuide e que possa cuidar dos outros também.

Então, se a família não é bem estruturada, isso dificulta o

tratamento” (Enferm. 10).



Ambos os profissionais denotam a importância da família na adesão,

tornando evidente que não é a criança que faz a adesão e sim os

responsáveis por ela. O estudo de Busza et al. (2016) confirma o

exposto, destacando como os cuidadores enfrentam barreiras para

garantir o tratamento das crianças, incluindo o medo e o próprio

preconceito com o HIV. Além disso, o artigo exemplifica com três

casos como desacordos entre cuidadores podem interferir no acesso

das crianças ao tratamento adequado, seja por negligência familiar e

até mesmo conflitos religiosos.

As narrativas dos profissionais de saúde também evidenciam as

relações entre profissionais de saúde e cuidadores ou familiares

responsáveis pela criança portadora do HIV como de suma

importância para o conhecimento comportamental e das vivências

destas pessoas. O vínculo entre profissionais de saúde e familiares

de pessoas adoecidas desvela conceitos comportamentais e

vivências estruturais do lócus familiar.

“É fundamental e prioridade conhecer a vivência familiar,

porque, primeiro, o protocolo não se faz adesão da criança,

se faz adesão dos responsáveis. O comportamento dos

responsáveis é que vai gerar responsabilidade na adesão e

precisam estar cientes que a criança precisa fazer uso

regular da terapia antirretroviral para que a mesma tenha

adesão. Acredito que a forma como esse responsável

encara a situação vai direcionar a criança a agir da mesma

forma quando crescer” (Enferm. 13).



O tema relacionando o vínculo profissional e paciente não é novo na

literatura científica (LIMA, 2025; SILVA et al., 2025):

Os autores continuam seu trabalho relatando que esse vínculo

permite estabelecer uma relação em que a confiança, o afeto, o

diálogo e a escuta são solidificados e, em consequência, pode

facilitar e fortalecer a adesão terapêutica do paciente.

4. CONCLUSÃO/CONSIDERAÇÕES FINAIS

“Quando não temos vínculo com os pais, eles evidenciam

a negação da doença. Somente o vínculo evidencia

comportamentos enviesados pela situação social,

financeira, separação familiar, entendimento sobre a baixa

adesão ao tratamento e entendimento da necessidade do

acompanhamento regular” (Psicól. 1).

Na atenção primária em saúde (APS), a construção de

vínculos sólidos entre profissionais e usuários assume

papel central, uma vez que impacta diretamente na

adesão aos tratamentos, na satisfação do paciente e na

efetividade das ações de saúde. A criação de vínculos

consistentes é particularmente relevante em contextos de

atenção contínua, nos quais a confiança entre equipe de

saúde e usuários favorece a identificação precoce de

necessidades e a implementação de intervenções mais

adequadas.



À luz do exposto, conclui-se que o tema da negligência causa

desconforto aos profissionais de saúde. Ao se defrontarem com uma

criança que sofre negligência, muitos se sentem inseguros quanto à

atitude a ser tomada. A incerteza do que poderá acontecer à criança

caso procedam à notificação, aliada ao despreparo para tratar de

questões subjetivas, acaba por levá-los a não tomar as medidas

cabíveis. Abre-se, assim, margem para mais estudos e discussões em

torno desse tema, visto que o debate da notificação e a busca de

melhores formas de cuidado devem ser explorados e debatidos.
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