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Familiares de crianças expostas ao Vírus da Imunodeficiência 
Humana: satisfação com o suporte social

Family members of children exposed to Human Immunodeficiency Virus:  satisfaction with 
social support

RESUMO
Objetivo: analisar a satisfação de familiares com o suporte 
social recebido na vigência do cuidado de crianças expos-
tas ao vírus da imunodeficiência humana. Métodos: estudo 
transversal com 87 familiares dessas crianças, em um hos-
pital universitário. Utilizou-se a Escala de Satisfação com o 
Suporte Social. Variáveis sociodemográficas e clínicas foram 
analisadas por meio dos testes Lilliefors, Kruskal-Wallis e 
Mann-Whitney. Resultados: as participantes, majoritaria-
mente mães, demonstraram alta satisfação com o suporte 
social total (57 de 75 pontos). A média indicou que a satisfa-
ção foi alta para o suporte recebido da família (80,46), segui-
da do provido pelas amizades (72,86) e intimidade (63,36) 
e baixa para atividades sociais (55,65). O grupo classificado 
com renda até R$ 879,00 apresentou menor satisfação com 
o suporte social (média=50,83) se comparado com o grupo 
de renda superior a R$ 879,00 (média=58,78) (p=0,014). 
Conclusão: a satisfação com o suporte social dos familiares 
é alta e influenciada pela renda. 
Descritores: Transmissão Vertical de Doença Infecciosa; 
HIV; Apoio Social; Cuidadores; Saúde da Criança. 

ABSTRACT
Objective: to analyze the satisfaction of family members 
with the social support received during the care of chil-
dren exposed to human immunodeficiency virus. Methods: 
cross-sectional study with 87 relatives of these children, in a 
university hospital. The Satisfaction with Social Support Sca-
le was used. Sociodemographic and clinical variables were 
analyzed using the Lilliefors, Kruskal-Wallis and Mann-Whi-
tney tests. Results: the participants, mostly mothers, sho-
wed high satisfaction with the total social support (57 out of 
75 points). The average indicated that the satisfaction was 
high for the support received from the family (80.46), follo-
wed by that provided by friendships (72.86) and intimacy 
(63.36) and low for social activities (55.65). The group clas-
sified with income up to R$879.00 presented less satisfac-
tion with social support (average=50,83) if compared with 
the group of income superior to R$879.00 (average=58,78) 
(p=0,014). Conclusion: the satisfaction with the social sup-
port of the relatives is high and influenced by income.
Descriptors: Infectious Disease Transmission, Vertical; HIV; 
Social Support; Caregivers; Child Health.
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Introdução	

A criança exposta ao Vírus da Imunodeficiên-
cia Humana (HIV) necessita dos cuidados habituais 
da infância e, também, tem demandas específicas de-
correntes da exposição vertical à infecção pelo vírus. 
Esses cuidados especiais começam imediatamente 
após o parto mediante o preparo e a administração 
dos medicamentos antirretrovirais, imunizações e 
acompanhamento em serviço especializado. Assim, os 
familiares cuidadores necessitam modificar e adap-
tar o cotidiano de suas vidas, conforme as exigências 
de cuidado. As demandas são assumidas por um dos 
membros do núcleo familiar, majoritariamente, pela 
mãe das crianças(1-2).

	 Essas mulheres, as quais vivem com HIV, já 
apresentam demandas referentes ao seu tratamento 
e acompanhamento de saúde. Quando têm filhos, as-
sumem ainda o papel de cuidadora principal. Desde 
a gestação, essas mães e suas famílias enfrentam o 
medo do preconceito e, por vezes, optam por ocultar 
sua condição sorológica e possibilidades de exposição 
da criança ao vírus. Deixar de falar sobre seu diagnós-
tico pode influenciar negativamente o autocuidado de 
si e da criança e, consequentemente, sua saúde e qua-
lidade de vida(1,3).

As demandas cotidianas de cuidado e a restri-
ção da rede social dos cuidadores implicam sobrecar-
ga, inclusive emocional(3). Poder contar com suporte 
social pode favorecer a realização dos cuidados no 
âmbito domiciliar, permitindo que a mulher estrutu-
re e organize sua rotina desde a gestação, o que au-
xiliará na adesão à profilaxia da transmissão vertical 
do HIV(4). O suporte social é definido por Cobb como 
a informação que conduz o indivíduo a acreditar que 
ele tem valor e que faz parte de uma rede social. Foi 
evidenciado que o suporte social adequado pode pro-
tegê-lo de uma variedade de estados patológicos e, 
ainda, acelerar recuperações e facilitar o cumprimen-
to de regimes médicos prescritos(5).

Ante o exposto, destaca-se a importância do su-

porte social para os familiares das crianças expostas 
ao HIV, visto sua pertinência para a saúde e o convívio 
com as doenças nos momentos de estresse. Estudos 
que permitam conhecer e avaliar a satisfação com o 
suporte social recebido do familiar responsável pelos 
cuidados cotidianos podem influenciar diretamente 
o bem-estar e a qualidade de vida desses indivíduos. 
Seus resultados poderão contribuir para os cuidados 
dedicados à criança e o sucesso da profilaxia da trans-
missão vertical.

O conhecimento acerca do suporte social pro-
porciona ao profissional condições para realizar a 
análise do contexto dos familiares de crianças expos-
tas ao HIV bem como atender as demandas de cuidado 
cotidiano consigo e com a(s) criança(s), para que bus-
que estratégias para fortalecer suas redes. Nesse sen-
tido, o objetivo foi analisar a satisfação de familiares 
com o suporte social recebido na vigência do cuidado 
de crianças expostas ao vírus da imunodeficiência hu-
mana.

Métodos

Trata-se de uma pesquisa transversal, realizada 
em um hospital universitário no sul do Brasil que atua 
como referência para o acompanhamento ambulato-
rial de pessoas vivendo com HIV. O período de cole-
ta de dados foi de fevereiro de 2015 até setembro de 
2017. 

A população do estudo foi composta de familia-
res responsáveis pelo cuidado de crianças expostas ao 
HIV em acompanhamento ambulatorial no serviço. Os 
critérios de inclusão foram: ser familiar responsável 
pelo cuidado de criança exposta verticalmente ao HIV 
com até 18 meses, acompanhar a rotina da criança e 
ser capaz de realizar sozinho(a) os cuidados cotidia-
nos. Foram excluídas famílias que perderam o segui-
mento ambulatorial das crianças (mais de um ano sem 
acessar o serviço) e/ou sem contato telefônico.

A lista de possíveis participantes foi realiza-
da por meio das fichas individuais de notificação de 
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gestantes infectadas e das crianças expostas ao HIV, 
computadas no Sistema de Informação de Agravos 
de Notificação, no período entre 2014 a 2017. Assim, 
foi possível acessar os agendamentos de consultas no 
serviço. A amostra foi composta de 87 familiares de 
crianças expostas ao HIV, escolhidas por processo de 
amostragem não probabilística e intencional estabe-
lecido para o acesso ao serviço no período de coleta. 

Os familiares foram convidados a participar da 
pesquisa antes da consulta e a coleta foi realizada nes-
se momento, após o atendimento. Para àquelas sem 
agenda de consulta no período da coleta de dados, o 
serviço de saúde forneceu o contato telefônico. Nos 
casos em que não foi possível a coleta de modo pre-
sencial, o contato telefônico ampliou a possibilidade 
de localização dos participantes e reduziu as perdas. 
Experiências previas da equipe de pesquisa e o reco-
nhecimento do difícil acesso à população que tende a 
diminuir as buscas ao serviço com o avançar da idade 
da criança foram determinantes para a aplicação da 
coleta por telefone.

O instrumento utilizado para a coleta de dados 
foi composto de um formulário de caracterização do 
familiar e da Escala de Satisfação com Suporte Social 
(ESSS). Foram consideradas como variáveis sociode-
mográficas: gênero (masculino ou feminino), idade, 
estado civil (com companheiro e sem companheiro), 
escolaridade (sem escolaridade, ensino fundamental 
completo, fundamental incompleto, médio, superior), 
município de residência, zona (urbana, rural, periur-
bana), situação empregatícia (desempregado, com 
carteira assinada, empregado sem carteira assinada), 
renda familiar mensal, considerando o salário mínimo 
no valor de R$ 879,00 (sem renda, salário, de 1 a 2, 
3 ou mais), número de pessoas que convivem com a 
renda (≤ 2 pessoas a 5), relação do familiar responsá-
vel com a criança (mãe, pai, irmã/ão, avó/ô, tia/o, ou-
tro), possuir outra criança sob seus cuidados (sim ou 
não) e número de filhos (um filho, entre dois a quatro 
filhos, mais de cinco filhos). As variáveis clínicas tam-
bém foram coletadas na entrevista e incluíam: possuir 

diagnóstico de HIV (sim ou não), via de infecção (des-
conhece, sexual, ignorado), tempo de diagnóstico (< 1 
ano, 1 a 5 anos, 6 a 10 anos, > 11, não se aplica), faz 
tratamento para o HIV (sim ou não), algum problema 
de saúde (sim ou não), ingere bebidas alcoólicas (sim 
ou não) e faz uso de drogas (sim ou não). As variáveis 
em relação ao uso de substâncias foram coletadas por 
meio do formulário sociodemográfico-clínico do cui-
dador, sem utilização de escala específica.

A ESSS tem por objetivo avaliar a satisfação que 
o indivíduo sente em relação ao suporte social perce-
bido(6), considerando que esta foi adaptada transcul-
turalmente para a língua portuguesa brasileira(7). Essa 
escala foi utilizada com diversas populações até mes-
mo com familiares de crianças com condições crônicas 
de saúde, por exemplo, com Síndrome da Zika Congê-
nita(8). Porém, este é o primeiro estudo que aplicou tal 
escala em familiares de crianças na condição de infec-
ção pelo HIV. É de autopreenchimento e os participan-
tes indicam o quanto concordam com cada item com 
base em uma escala Likert de cinco pontos: concordo 
totalmente (5); concordo na maior parte (4), não con-
cordo nem discordo (3); discordo na maior parte (2); 
discordo totalmente (1). 

A escala possui 15 itens, divididos em quatro 
fatores: satisfação com amizades (SA), intimidade 
(IN), satisfação com a família (SF) e atividades sociais 
(AS)(7), conforme a Figura 1.

A pontuação total pode variar entre 15 e 75, 
sendo que quanto mais alta a pontuação, maior é a 
percepção favorável do suporte social, não haven-
do ponto de corte(7). Quanto à pontuação individual 
dos fatores, a Satisfação com a Amizade varia entre 
mínimo de 5 e máximo de 25 pontos; os escores de 
Intimidade variam entre 4 e 20; Satisfação com a Fa-
mília assume valores entre 3 e 15 pontos; e Atividade 
Social entre 3 e 15. Para a comparação entre fatores, 
as pontuações foram convertidas, correspondendo o 
valor “0” à pontuação mínima do fator e valor 100 a 
máxima.
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Item Fator

1r. Os meus amigos não me procuram tantas vezes quantas eu gostaria 
2. Estou satisfeito com a quantidade de amigos que tenho 
3. Estou satisfeito com a quantidade de tempo que passo com os meus amigos 
4. Estou satisfeito com as atividades e coisas que faço com meu grupo de amigos 
5. Estou satisfeito com o tipo de amigos que tenho

Satisfação com 
Amizades (SA)

6r. Por vezes sinto-me só no mundo e sem apoio 
7. Quando preciso desabafar com alguém encontro facilmente amigos com quem o fazer 
8. Mesmo nas situações mais embaraçosas, se precisar de apoio de emergência tenho várias pessoas a quem posso 
recorrer 
9r. Às vezes sinto falta de alguém verdadeiramente íntimo que me compreenda e com quem possa desabafar sobre 
coisas íntimas

Intimidade 
(IN)

10. Estou satisfeito com a forma como me relaciono com a minha família 
11. Estou satisfeito com a quantidade de tempo que passo com a minha família 
12. Estou satisfeito com o que faço em conjunto com a minha família

Satisfação com 
a família (SF)

13r. Não saio com amigos tantas vezes quantas eu gostaria 
14r. Sinto falta de atividades sociais que me satisfaçam 
SS15r. Gostaria de participar mais em atividades de organização (p.  ex. clubes desportivos, escoteiros, partidos 
políticos, etc.)

Atividades 
Sociais (AS)

Legenda: r = itens invertidos para a análise 

Figura 1 – Escala de Satisfação com o Suporte Social. Santa Maria, RS, Brasil, 2020

A digitação dos dados foi realizada no software 
Epi-info® versão 7.2 de maneira dupla independente. 
A análise descritiva (percentual, absoluta, média e 
desvio-padrão - DP) foi realizada utilizando o Softwa-
re R 4.0. Foi realizada a estatística descritiva dos re-
sultados e aplicado o teste de Lilliefors para verificar a 
normalidade das variáveis. Foram aplicados os testes 
não paramétricos de Mann-Whitney e Kruskal Wallis. 
O nível de significância adotado foi de 5% (p≤0,05).

O autor da escala autorizou sua utilização. Fo-
ram respeitados os aspectos éticos de pesquisas com 
seres humanos. Projeto aprovado pelo Comitê de Éti-
ca em Pesquisa, Certificado de Apresentação de Apre-
ciação Ética nº 50609615.1.0000.5346, parecer nº 
1.348.256/2015.

Resultados

Participaram deste estudo 87 familiares de 
crianças expostas verticalmente ao HIV. A média de 
idade das crianças foi de 10,34 meses (DP = 7,86) du-
rante o período de coleta dos dados. Dentre os familia-
res, encontraram-se 85 (97,7%) mães e 2 (2,3%) pais. 
Desse total, 62 (71,3%) não possuíam companhei-
ro(a), e 47 (54,0%) tinham idades de 26 a 35 anos. 
Quanto à escolaridade, 69 (79,3%) dos familiares pos-
suíam de 5 a 12 anos de estudo, 55 (63,2%) estavam 
desempregados, 38 (43,6%) viviam com renda fami-
liar entre 880 e 1760 reais e 61 (70,1%) tinham até 2 
pessoas dependendo dessa mesma renda.
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Quanto à caracterização demográfica, 73 
(83,9%) familiares residiam na zona urbana; 52 
(59,8%) tinham dois a quatro filhos; 59 (67,8%) ti-
nham outra criança sob seus cuidados, destas 35 
(59,3%) crianças expostas possuíam, pelo menos, 
um irmão soropositivo. Em relação à ocupação, 36 
(41,4%) relataram ser do lar e 48 (55,2%) exerciam 
outra ocupação. Em relação ao uso de substâncias 
psicoativas, 56 (65,1%) negaram uso de álcool e 84 
(96,6%) de drogas. Quanto às características clínicas 
dos familiares, 83 (97,6%) vivem com HIV, 48 (57,8%) 
foram infectadas por via sexual, 33 (39,7%) descobri-
ram o diagnóstico no período de um a cinco anos e 77 
(92,8%) realizam o tratamento. 

Os escores totais da escala variaram entre o mí-
nimo de 30 e o máximo de 75, com média de 57 pontos 
(DP = 11,0); 73 (83,9%) participantes estão satisfeitas 
em relação ao quantitativo de amigos que possuem e 
50 (57,5%) estão satisfeitos em relação ao tempo que 
passam com os amigos; 53 (60,9%) estão satisfeitos 
com as atividades que realizam juntos e 68 (78,2%) 
estão satisfeitos com o tipo de amigos com quem con-
vivem. A maior parte, 31 (35,0%), discordou quanto a 
estar insatisfeito com a quantidade de vezes em que 
os amigos os procuram. 

Dentre os familiares, 51 (58,6%) contam com 
amigos para desabafar e 48 (55,2%) para casos de 
emergência. Desses, 44 (50,6%) discordam em se sen-
tir sem apoio e 33 (37,9%) quanto a falta de alguém 
para desabafar assuntos íntimos. Para o suporte fami-
liar, 61 (70,1%) estão satisfeitos com a quantidade de 
tempo com seus familiares, 62 (71,3%) com a forma 
como se relacionam em família, e 67 (77,0%) com as 
atividades em família. Quanto às atividades sociais, 30 
(34,5%) concordam que não saem com os amigos tan-
to quanto gostariam, 33 (37,9%) não sentem falta de 
atividades sociais e 59 (67,8%) não gostariam de mais 
atividades de organizações. Os resultados, segundo a 
média normalizada por fatores, indicam que os fami-
liares estão mais satisfeitos com o suporte recebido da 
família (80,46), seguido da amizade (72,86), intimida-
de (63,36) e das atividades sociais realizadas (55,65) 
(Tabela 1).

Na percepção de suporte recebido da família, 
70 (81,4%) estão satisfeitos com o tempo que convi-
vem, 70 (81,4%) com o que fazem juntos e 66 (76,5%) 
com a forma como se relacionam. Com o suporte pro-
vido pela amizade, 79 (91,9%) se sentem satisfeitos 
com a quantidade de amigos, 76 (88,9%) com o tipo 
de amigos, 62 (72,1%) com as atividades que fazem 
juntos, 61 (70,9%) com o tempo que passam juntos e 
36 (41,9%) sentem que os amigos os procuram tantas 
vezes quantas eles gostariam. Com o suporte recebido 
de intimidade, 65 (75,6%) consideram ter apoio em 
casos de emergência, 58 (67,4%) contam com amigos 
íntimos para desabafar, 50 (58,1%) se sentem sozi-
nhos e sem apoio e 36 (41,9%) têm alguém para de-
sabafar sobre assuntos íntimos. E com as atividades 
sociais, 61 (70,9%) estão satisfeitos com a sua partici-
pação em atividades de organização, 38 (44,9%) não 
sentem falta de atividades sociais que lhes satisfaçam 
e 31 (36,0%) saem com amigos tantas vezes quantas 
gostariam.

Tabela 1 – Valores normalizados dos fatores da Escala 
de Satisfação com o Suporte Social. Santa Maria, RS, 
Brasil, 2017 (n=87)

Valores
Fator 1 (SA)

Satisfação com 
Amizades

Fator 2 (IN)
Intimidade

Fator 3 (SF)
Satisfação 

com a Família

Fator 4 (AS)
Atividades 

Sociais

Mínimo 7,00 4,00 3,00 3,00

Máximo 25,00 20,00 15,00 15,00

Média 20,11 14,14 12,66 9,68

Mediana 21,00 15,00 15,00 10,00

Desvio padrão 4,38 4,99 3,60 3,82

Assimetria -0,76 -0,57 -1,55 -0,22

Curtose -0,07 -0,77 1,32 -1,07

Média norma-
lizada 72,86 63,36 80,46 55,65

Lilliefors 0,132 0,140 0,306 0,108

p-valor 0,001 0,000 0,000 0,014
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Observando os valores apresentados na Tabe-
la 2, constata-se associação estatisticamente signifi-
cante entre a variável renda e o escorre total da ESSS 
(p=0,014). Dessa forma, o grupo classificado com ren-
da até R$ 879,00 apresenta menor satisfação com o 
suporte social (média = 50,83) se comparado com o 
grupo de renda superior a R$ 879,00 (média = 58,78).

Tabela 2 – Diferenças de tendência central da Escala 
de Satisfação com o Suporte Social e características do 
familiar da criança exposta ao HIV. Santa Maria, RS, 
Brasil, 2017 (n=87)

Variáveis n Rank médio Média Teste 
estatístico p-valor*

Renda (Reais) -2,458 0,014

≤ 879,00 24 33,23 50,83

  > 879,00 63 48,10 58,78

Pessoas/renda 0,185 0,912

 ≤ 2 2 50,50 60,00

3 a 5 61 43,47 56,49

> 5 24 44,81 56,54

Filhos 0,885 0,642

≤ 1 23 45,87 57,48

2 a 4 52 42,05 55,73

> 4 12 48,88 58,58

Emprego atual 0,790 0,674

Carteira 20 42,78 56,85

Sem carteira 12 50,00 59,08

Não 55 43,14 55,95

Ocupação 0,217 0,641

Do lar 36 41,07 55,61

Outro 48 43,57 57,38
*Mann-Whitney (duas amostras); Kruskal Wallis (k amostras) 

Discussão

As limitações do estudo estão relacionadas com 
o fato de a coleta ter sido desenvolvida em um municí-
pio na região central do estado do Rio Grande do Sul, 
centrada em um único serviço de saúde, o qual é am-
bulatorial e se encontra em um hospital universitário, 
o que limita a generalização dos resultados aqui des-
critos. Ainda, o fato de os participantes serem o fami-
liar responsável pelo cuidado de criança, o que pode 

ter limitado à compreensão de maneira mais precisa 
acerca da satisfação com o suporte social de outros 
familiares e o impacto deste na vida das crianças. Des-
taca-se, também, como mais uma fragilidade desta 
pesquisa a ausência de cálculo amostral. No entanto, 
os resultados podem implicar positivamente a prática 
clínica, dada a importância de a equipe estar atenta à 
baixa satisfação com as atividades sociais de familia-
res visando observar, além do processo saúde-doença, 
as questões sociais e emocionais. 

Torna-se evidente que o referencial de supor-
te social é aplicável pela enfermagem, especialmente, 
por seu papel junto à equipe na redução do precon-
ceito para favorecer a inclusão das mulheres que vi-
vem com HIV em atividades na sociedade. Sugere-se 
a promoção de oportunidades para que desenvolvam 
atividades de lazer, compartilhar seus sentimentos e 
dúvidas e ampliar a sua rede social. Essas oportunida-
des tendem a influenciar positivamente no desenvol-
vimento de suporte social para o cuidado de si e da(s) 
criança(s) exposta(s) ao HIV.

Os familiares estão satisfeitos com o suporte 
social percebido, dado que se assemelha a outra pes-
quisa, também, de natureza quantitativa, com popu-
lação de mulheres que vivem com HIV(9).  Num estu-
do quantitativo realizado no nordeste brasileiro com 
uma população de adultos que vive com HIV, na qual 
foi utilizado um instrumento diferente para a avalia-
ção do suporte social, os resultados também foram 
satisfatórios(10). Também foram encontrados em outra 
investigação qualitativa, realizada no sudeste do país, 
resultados que convergem com os desta pesquisa, os 
quais apontam o suporte social como estratégia posi-
tiva de enfrentamento para conviver com o vírus(11). 
Ainda, em estudo quantitativo com uma população de 
mulheres com HIV, foi possível observar que as mulhe-
res que demonstraram maior satisfação com o supor-
te social apresentavam menos sintomas de cansaço e 
tristeza, sendo o suporte um fator protetivo(12). 

Em relação à satisfação com as amizades/ami-
gos, os achados divergem de outras investigações, de 
abordagem qualitativa, que entrevistaram mulheres 
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infectadas pelo HIV, cujos relatos descrevem a perda 
de apoio social por parte dos amigos. Elas tendem a 
omitir sua condição sorológica devido ao medo de 
abandono, discriminação e exclusão social(1,12). Em es-
tudo que utiliza diferente escala para avaliação do su-
porte social, os amigos menos íntimos como vizinhos 
e colegas de trabalho são citados como quem forne-
ce menos apoio(10). Tais dificuldades podem implicar 
o suporte de amizades. Na análise do estudo em tela, 
esse fato pode se relacionar com a média mais baixa 
do fator intimidade, se comparado com amizade.

Quanto aos resultados relacionados com o fator 
de intimidade, os achados corroboram outros estu-
dos, em que a falta de pessoas íntimas para desabafar 
e contar em caso de emergências pode influenciar na 
revelação de seu diagnóstico e, também, da condição 
de exposição da criança. Porém, observou-se que a 
troca de experiências entre as mães nas salas de es-
pera tornou esse local um mediador de relações para 
apoio emocional, informativo e de apreciação(1). Essa 
pode ser uma estratégia, visando o estreitamento de 
laços entre os pares.

Em relação ao suporte social familiar, os resul-
tados corroboram um estudo com pacientes portado-
res de esquizofrenia, em que o referido instrumento 
foi utilizado, e cujos resultados foram de alta satisfa-
ção com o suporte familiar(13). Resultados similares 
indicam que as principais fontes de apoio citadas por 
mulheres com HIV e pelas mães de crianças expostas 
são os familiares, especialmente, o companheiro e a 
avó da criança(1,9,14).

A família se torna fonte de suporte emocional 
e instrumental e as auxilia nas dificuldades do trata-
mento e dos cuidados demandados pela criança. Além 
disso, é um fator facilitador para o cuidado habitual da 
infância e específico para a profilaxia. Mães, maridos e 
irmãos das cuidadoras principais se organizaram para 
os cuidados com a criança, mesmo ante dificuldades 
de acesso permeadas pelo preconceito e estigma(1,15). 
O suporte da família ajuda, ainda, nas demandas de-
correntes da infecção da mulher e favorece sua adesão 
ao tratamento(4). Há necessidade de investimento em 

estudos que valorizem a atuação de familiares como 
participantes e seus lares como locais para novas pes-
quisas(16).

Em relação às atividades sociais realizadas, 
esse foi o fator com a média mais baixa encontrada 
nesta pesquisa, o que se assemelha aos resultados de 
outro estudo com pacientes portadores de esquizo-
frenia, nos quais foi observada uma média baixa para 
satisfação com atividades sociais. Destaca-se, ainda, a 
importância de proporcionar maior participação em 
sociedade, já que está associada à qualidade de vida e 
à melhora na saúde mental(13).

O resultado desta pesquisa evidencia que as 
mulheres não realizam atividades sociais tantas vezes 
quantas gostariam, fato que pode estar relacionado 
com o ocultamento do diagnóstico, devido ao estigma 
e preconceito que ainda permeiam as relações sociais. 
Isso converge com o estudo em que a população com-
posta de mulheres que vivem com HIV não estava sa-
tisfeita nem insatisfeita com o apoio da comunidade, 
pelo fato de se sentirem inseguras para a revelação de 
sua condição sorológica em espaços sociais(9).

Constantemente, as pessoas com HIV passam 
por situações constrangedoras decorrentes do estig-
ma social. O preconceito e a necessidade de ocultação 
do diagnóstico são os principais motivos de isolamen-
to, sendo considerados fatores dificultadores para 
cuidar de uma criança com o vírus(15). Esse isolamento 
se torna comum, iniciado pelo círculo familiar, esten-
dendo-se à vizinhança, aos serviços de saúde e à co-
munidade. Os cuidadores afirmam que se privam de 
contatos próximos de pessoas por medo do estigma, e 
a falta do apoio está ligada ao sentimento de frustra-
ção e tristeza, uma que o indivíduo fica isolado e, por 
sua vez, se isola do meio social(1).

O preconceito dirigido aos pais e as dificulda-
des enfrentadas nesse processo podem estender-se 
à criança tanto quanto ao ambiente escolar, podendo 
acarretar atrasos de desenvolvimento e problemas 
psicológicos(4,17). A vivência do familiar ao enfrentar 
as dificuldades no tratamento da criança de maneira 
solitária e silenciosa provoca sobrecarga(3).
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A correlação da renda com a ESSS também foi 
encontrada em estudo que avaliou o papel do supor-
te social informal e formal na saúde mental, autoefi-
cácia parental e satisfação com a vida de 69 mães de 
crianças com Síndrome da Zika Congênita(8). A renda 
pode implicar condições de desigualdade social, que 
tendem a acentuar após o nascimento de um filho com 
alguma condição crônica, especialmente, àquelas que 
envolvem situações de preconceito. O estudo em tela 
evidenciou que a maioria dos familiares responsáveis 
pelos cuidados cotidianos das crianças estava desem-
pregada. As mães, em especial, àquelas que são ma-
joritariamente as cuidadoras principais podem per-
der/abandar o emprego devido às necessidades de 
cuidados e à rotina de tratamentos das crianças. O que 
reforça a importância do suporte social.

Destaca-se que a média de idade das crianças 
de 10,34 meses pode sugerir que a perda do segui-
mento é elevada, considerando a recomendação de 
18 meses para a definição do desfecho, conforme o 
Ministério da Saúde do Brasil. A descontinuação no 
acompanhamento da situação de exposição vertical ao 
HIV pode até mesmo ser evidenciada na ocorrência de 
incompletude dos dados da investigação laboratorial 
nos registros de prontuários dessas crianças(18).

Conclusão

Na vigência do cuidado de crianças expostas 
ao vírus da imunodeficiência humana, os familiares 
estão mais satisfeitos com o suporte recebido da fa-
mília, seguido da amizade e da intimidade. Entretanto, 
os familiares não estão satisfeitos com as atividades 
sociais realizadas. E a renda superior a um salário mí-
nimo favorece a percepção do suporte social recebido.
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