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CarlaTEIXEIRA, PaulaRODRIGUES, Carmen CARDOSO, AngdlicaMORAIS, Fatima
SEQUEIRA, AlcindaDIZ, M. Carmo SANTOS, LauraMARQUES

RESUM O

A infecco pelo Virus dalmunodeficiéncia Humana é actual mente considerada umadoen-
cacronica. Tal como outras doengas crénicas, os afectados necessitam de umavigilancia
meédica apertada e terapéutica continuada, acabando a doenca por afectar também os
conviventes. No caso das criangas, muitas vezes os conviventes estdo infectados e sen-
tem sobre eles 0 peso de uma doenca cronica e estigmatizante.

Com o objectivo de promover a Salide, como bem-estar fisico, mental e social dascriancas
efamilias, promover o convivio e apartilhade experiéncias entre criancasinfectadas pel o
VIH e seus familiares/conviventes, aprofundar a formagéo e a informagéo das familias
sobre a doenca e seu tratamento e facilitar acomunicagéo entre doentes e equipa de sau-
de, foram organizados encontros com as criangas, familiares e técnicos de salde.

Os encontros foram avaliados de forma muito positiva por parte das criangas e suas
familias/cuidadores, e também por parte dos profissionais de salide envolvidos.
Propde-se a continuagdo destas actividades de carécter educativo e [adico, como forma
de maximizar o acompanhamento e melhorar o progndstico das criangasinfectadas.

HUMANIMMUNODEFICIENCY VIRUSINFECTION
Treatment Beyond M edication

Human Immunodeficiency Virus (HIV) infection ispresently considered achronic disorder.
Infected people need athorough medical surveillance and chronic therapy, which affects
familiesand other caregivers. Infected children are also affected by their parents’ infection
and by the stigmathat is still associated with this particular illness.

Regular meetingswere organized for HIV infected children, their families and the health
team with recreational and formative purposes. These meetings were evaluated in a
strongly positive manner by all theintervenients. The goal to maintain these activitiesis
proposed as away of improving the follow-up and the prognosis of these children.
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INTRODUCAO

Nas tltimas décadas ainfeccéo pel o Virus dalmuno-
deficiéncia Humana (VIH) evoluiu de uma doenca letal
para uma doenga cronica, com implicagdes enormes no
desenvolvimento neurocognitivo e psicoldgico das cri-
ancas e familias. Lidar com ainfecgdo pelo VIH é um
fendmeno complexo envolvendo multiplas varidveis.
Apesar do declinio do estigmaem relacéo aosinfectados
pelo VIH e dos avangos médicos promissores, 0s porta-
dores dainfecgéo continuam a ser af ectados psicol dgica
e socialmentel-2, No caso particular das criangas, muitas
vezes, 0S proprios conviventes estdo também afectados
por esta doenca, transportando eles proprios a carga fi-
sica, psicoldgicae social dainfecgdo por VIH. Osefeitos
nos infectados e naqueles com quem eles se relacionam
podem ser devastadores®. O processo de adaptacdo a
doenca tem implicacdes na qualidade de vida e na ade-
s80 a comportamentos protectores da salide. Neste con-
texto, sdo colocados novos desafios aos profissionais
de salde que sentem necessidade de ir para aém do
tratamento hospitalar classico. O tratamento pediétrico
do VIH deve englobar as caracteristicas individuais da
crianga e asuainsercdo familiar face aos aspectos parti-
culares da doencal.

A terapéuticaantiretroviricaocupaum lugar de desta-
gue no tratamento destas criancas, mas € fundamental efec-
tuar umaavaliagéo psicossocial adequada paramaximizar
aadesio®. Asfamilias afectadas pelo VIH tém muitas ve-
zeshistérias de vidacomplexas. Compreender estas expe-
riéncias negativas, que podem estar relacionadas com uma
diminui¢o da adesdo ao tratamento, aumento dos com-
portamentos de risco e diminuic&o da qualidade de vida,
representaum componente basilar do seguimento dascri-
angas infectadas®.

Nesse sentido considerou-se importante o desenvol-
vimento de uma dindmicade encontros paraas crian¢as e
familiares/cuidadores.

POPULACAOE METODOS

Foram organizados encontros com as criangas, familia-
res/cuidadores e técnicos de salde e criado um grupo de
pais com componente formativa e de partilha de experién-
cias. Asreunides deste grupo eram integradas nos encon-
tros decorrendo em paralelo com as actividades lUdicas
destinadas exclusivamente as criangas. Os encontros ter-
minavam com um momento de convivio e actividades con-
juntas.
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RESULTADOS

Participaram nestes encontros em média, 12 criangas
infectadas, com idades compreendidasentre os 2 e 16 anos,
acompanhadas dos seus familiares (pais, irméos, tios e
responsaveis institucionais), constituindo grupos de cer-
cade 30 elementos.

O primeiro encontro foi efectuado em Dezembro de
2005 naUnidade Hospital de CriancasMariaPiado Centro
Hospitalar do Porto. Foi organizada umareunido do grupo
de pais/educadores em que Ihes foi dada oportunidade de
partilhar entre eles e com os profissionais de salide (médi-
cos e enfermeiros) as experiéncias e vivéncias relaciona-
das com adoenca. Cadaum pbde expor livremente o que
sentiaface ao diagndstico, asformasdelidar diariamente
com os problemas e as suas dividas. Em simulténeo de-
corriam actividades IUdicas para as criangas na sala de
actividades do hospital.

O segundo encontro realizou-se em Setembro de 2006
em Vila Nova de Gaia, no Parque Bioldgico, tendo sido
trabalhado com o grupo de pais o tema sempre delicado
darevelacdo do diagndstico dainfecgdo pelo VIH as cri-
angas. Foram explicadas as melhoresformas de comunicar
a doenca tendo em conta aidade da crianga e o seu grau
de compreensdo. As criangas participaram em diversas
actividades organizadas pelo Parque, homeadamente um
peddy-paper (provapedestre de orientacdo paraequipas).
O encontro terminou com um almogo-convivio e activida-
des conjuntas para pais/educadores e filhos.

Em Abril de 2007, foi efectuado um terceiro encontro,
na Unidade Hospital de Criangas Maria Pia do Centro
Hospitalar do Porto, EPE. Estefoi iniciado com teatro de
fantoches para as criangas e suas familias. Em seguida,
decorreram em espagos diferentes, actividades de expres-
s80 plastica para as criangas e uma reunido com os pais/
educadores sobre adesdo a terapéutica anti-retrovirica,
em que sereforgou aimportanciadaadesdo aterapéutica,
foram abordadas estratégias parafacilitar aintrodugdo da
medicacdo narotinadiariafamiliar e se partilharam peque-
nostruques para que as criancas tomem amedicacdo com
maior facilidade. O encontro foi finalizado com um lanche
e cacada aos ovos de Pascoa.

Em Fevereiro de 2008 foi organizado novo encontro,
num Centro de Festas Infantis da érea do Porto. Neste
encontro participaram também técnicos do Centro de
Deteccéo e Aconselhamento VIH/SIDA do Porto. Enquanto
as criangas e adol escentes participavam em diversas acti-
vidades de convivio, foi abordado com o grupo de pais/
educadores o tema do diagndstico dainfeccdo pelo VIH,
incluindo informag&o acercados|ocaisonde pode ser efec-
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tuado o teste de formarépida, tendo sido também aborda-
dos os varios modos de transmisséo da infecgéo. O en-
contro terminou com um lanche com todos os participan-
tes.

Estas reunides foram avaliadas de forma positiva pe-
lascriangas efamilias (Quadro 1 eFigural). Paraalémde
proporcionarem o convivio entre todos, os familiares pu-
deram partilhar experiéncias, esclarecer dividas, e sentir
gue ndo sdo os Unicos a lidar diariamente com estainfec-
¢&o. Estas reunides permitiram a equipa de salide um co-
nhecimento mais personalizado de cada situacdo e fomen-
tar atitudes positivas adequadas a cada caso particular, o
gue muitas vezes ndo € possivel obter no contexto da
consultamédica, ajudando adesenvolver estratégias ade-
guadas a cada crianca.

Fig. 1 — A opinido das criangas... Desenho de uma crianca de 8 anos

Quadro 1 — As opiniGes dos pais acerca dos encontros efectuados

CONCLUSDES

Para além dos aspectos puramente médicos, 0s quais
s80 abordados na consulta, podem ser desenvolvidas uma
série de actividades com o objectivo de gjudar acriancae
asuafamiliaou cuidadores aencarar adoencaeo seu tra-
tamento. Estasincluem: educac&o: (educacéo paraa sau-
de, esclarecimento acercadadoenca e do seu tratamento),
suporte emocional (suporte psicossocial, ensinar a viver
deformapositiva) e suporte social (observagdo nacomu-
nidade em que vive)*. E importante que os membros da
familiapercebam de que formaavidadacriancaseraafec-
tada pela doenga, aimportancia da ades&o a terapéutica,
0s sintomas de progresséo da doenca e 0s possiveis efei-
tos colaterais damedicacao®. A avaliaco das caracteristi-
cas psicossociais das criangas e dos cuidadores
€ importante para determinar quais asinterven-
¢Oes mais adequadas para fomentar a adesdo ao
tratamento’. E fundamental fortal ecer a capaci-
dade das familias e cuidadores de protegerem e
tratarem as suas criangas definindo claramente
0s papéis e responsabilidades, verificando e pro-
movendo aautoconfiancal. O objectivo primor-
dia consiste em incorporar adoenga crénicana
vida diéria da crianca e da familia. Apesar das
adaptaces necessérias, 0s cuidadores devem
tentar manter um sentido de normalidade paraa
crianca. A educagdo e o suporte psicossocial sdo
essenciais para permitir que as criangas afecta-
dasvivam até aidade adultade umaformao mais
saudavel possivel4.

E importante que as criangas sintam que es-
t8o protegidos nos seus direitos enquanto cri-

As opinides dos pais...

e ... E bom estarmos com outras pessoas que tém os mesmos problemas, as mesmas dlvidas, 0s mesmos receios (...) hdo

estamos sos.
[ ]

... Estarmos em grupo (...) muitas questdes que sdo colocadas por toda a gente e que sdo esclarecidas, ajuda-nos muito a

lidar com o problema.

o 2
... E muito Util partilhar com outros as nossas experiéncias, ajuda a encarar melhor a doenga.

® ... Saber das dificuldades que cada um tem para poder enfrentar as doencas dos nossos filhos, (...) podermos ajudar, dar as

nossas opinides.

® E fabuloso, também me diverti.

® E muito consolador ver o progresso dos outros meninos para nos dar animo ao Ver 0S NOSSOS Cresce.

® Facam mais reunides e convivios com meninos de vérias localidades. Acreditem que sdo muito benéficas para eles conviverem

e para os pais.
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ancas, que alguém é responsavel por elas, ndo sendo ne-
cessario assumir responsabilidades para além da suaida-
de. E importante ajudé-las a falar acerca dainfeccio e a
expressar 0s seus medos. Devem ter a oportunidade de
conviver com criangas saudéveis, experimentar aalegriae
um desenvolvimento positivo?®.

A organizago, por parte dos profissionais de salde,
de actividades com o objectivo de promover 0 aconselha-
mento individual e de grupo, encontros e reunides de su-
porte e educacionais tem como objectivo construir uma
relacdo de tratamento, de suporte e de responsabilizacéo
com cada familia, de forma a determinar o que interessa
mais a cada uma, gjudar a crianca e os seus cuidadores a
identificarem e aadoptarem formas de viver com adoenca,
maximizando igual mente as oportuni dades para providen-
ciar suporte psicossocial®.

Face aos resultados e comentérios obtidos por parte
dos cuidadores e das criangas, 0s autores sentem que esta
éumaformaexcelente de conseguir abordar temasrelacio-
nados com a doencga, ndo exclusivamente relacionados
com a terapéutica médica. A sua abordagem € essencial
para esclarecer as familias, melhorar a sua qualidade de
vida, e a0 mesmo tempo, melhorar a compreens&o da ne-
cessidade da terapéutica e a adesdo a mesma. Paratraba-
Ihar estes aspectos, o contexto da consulta é insuficiente.
Alia-se a este facto a oportunidade de promover o convi-
vio entre todos e um melhor conhecimento dafuncionali-
dadedacriancaedafamilia

Os autores propdem a continuagéo destas actividades
de carécter formativo e l(dico como complemento ao se-
guimento hospitalar destas criancas no sentido de melho-
rar 0 acompanhamento e o prognéstico das criancas
infectadaspelo VIH.
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