
819 www.actamedicaportuguesa.com

○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ ○ARTIGO ORIGINAL
Acta Med Port 2010; 23: 819-822

INFECÇÃO POR VÍRUS DA
IMUNODEFICIÊNCIA HUMANA

Tratar Não É Só Medicar
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Aceite em: 9 de Novembro de 2009

A infecção pelo Vírus da Imunodeficiência Humana é actualmente considerada uma doen-
ça crónica. Tal como outras doenças crónicas, os afectados necessitam de uma vigilância
médica apertada e terapêutica continuada, acabando a doença por afectar também os
conviventes. No caso das crianças, muitas vezes os conviventes estão infectados e sen-
tem sobre eles o peso de uma doença crónica e estigmatizante.
Com o objectivo de promover a Saúde, como bem-estar físico, mental e social das crianças
e famílias, promover o convívio e a partilha de experiências entre crianças infectadas pelo
VIH e seus familiares/conviventes, aprofundar a formação e a informação das famílias
sobre a doença e seu tratamento e facilitar a comunicação entre doentes e equipa de saú-
de, foram organizados encontros com as crianças, familiares e técnicos de saúde.
Os encontros foram avaliados de forma muito positiva por parte das crianças e suas
famílias/cuidadores, e também por parte dos profissionais de saúde envolvidos.
Propõe-se a continuação destas actividades de carácter educativo e lúdico, como forma
de maximizar o acompanhamento e melhorar o prognóstico das crianças infectadas.

HUMAN IMMUNODEFICIENCY VIRUS INFECTION
Treatment Beyond Medication

Human Immunodeficiency Virus (HIV) infection is presently considered a chronic disorder.
Infected people need a thorough medical surveillance and chronic therapy, which affects
families and other caregivers. Infected children are also affected by their parents’ infection
and by the stigma that is still associated with this particular illness.
Regular meetings were 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 the intervenients. The goal to maintain these activities is
proposed as a way of improving the follow-up and the prognosis of these children.
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INTRODUÇÃO

Nas últimas décadas a infecção pelo Vírus da Imuno-
deficiência Humana (VIH) evoluiu de uma doença letal
para uma doença crónica, com implicações enormes no
desenvolvimento neurocognitivo e psicológico das cri-
anças e famílias. Lidar com a infecção pelo VIH é um
fenómeno complexo envolvendo múltiplas variáveis.
Apesar do declínio do estigma em relação aos infectados
pelo VIH e dos avanços médicos promissores, os porta-
dores da infecção continuam a ser afectados psicológica
e socialmente1,2. No caso particular das crianças, muitas
vezes, os próprios conviventes estão também afectados
por esta doença, transportando eles próprios a carga fí-
sica, psicológica e social da infecção por VIH. Os efeitos
nos infectados e naqueles com quem eles se relacionam
podem ser devastadores3. O processo de adaptação à
doença tem implicações na qualidade de vida e na ade-
são a comportamentos protectores da saúde. Neste con-
texto, são colocados novos desafios aos profissionais
de saúde que sentem necessidade de ir para além do
tratamento hospitalar clássico. O tratamento pediátrico
do VIH deve englobar as características individuais da
criança e a sua inserção familiar face aos aspectos parti-
culares da doença1.

A terapêutica antiretrovírica ocupa um lugar de desta-
que no tratamento destas crianças, mas é fundamental efec-
tuar uma avaliação psicossocial adequada para maximizar
a adesão4. As famílias afectadas pelo VIH têm muitas ve-
zes histórias de vida complexas. Compreender estas expe-
riências negativas, que podem estar relacionadas com uma
diminuição da adesão ao tratamento, aumento dos com-
portamentos de risco e diminuição da qualidade de vida,
representa um componente basilar do seguimento das cri-
anças infectadas5.

Nesse sentido considerou-se importante o desenvol-
vimento de uma dinâmica de encontros para as crianças e
familiares/cuidadores.

POPULAÇÃO E MÉTODOS

Foram organizados encontros com as crianças, familia-
res/cuidadores e técnicos de saúde e criado um grupo de
pais com componente formativa e de partilha de experiên-
cias. As reuniões deste grupo eram integradas nos encon-
tros decorrendo em paralelo com as actividades lúdicas
destinadas exclusivamente às crianças. Os encontros ter-
minavam com um momento de convívio e actividades con-
juntas.

RESULTADOS

Participaram nestes encontros em média, 12 crianças
infectadas, com idades compreendidas entre os 2 e 16 anos,
acompanhadas dos seus familiares (pais, irmãos, tios e
responsáveis institucionais), constituindo grupos de cer-
ca de 30 elementos.

O primeiro encontro foi efectuado em Dezembro de
2005 na Unidade Hospital de Crianças Maria Pia do Centro
Hospitalar do Porto. Foi organizada uma reunião do grupo
de pais/educadores em que lhes foi dada oportunidade de
partilhar entre eles e com os profissionais de saúde (médi-
cos e enfermeiros) as experiências e vivências relaciona-
das com a doença. Cada um pôde expor livremente o que
sentia face ao diagnóstico, as formas de lidar diariamente
com os problemas e as suas dúvidas. Em simultâneo de-
corriam actividades lúdicas para as crianças na sala de
actividades do hospital.

O segundo encontro realizou-se em Setembro de 2006
em Vila Nova de Gaia, no Parque Biológico, tendo sido
trabalhado com o grupo de pais o tema sempre delicado
da revelação do diagnóstico da infecção pelo VIH às cri-
anças. Foram explicadas as melhores formas de comunicar
a doença tendo em conta a idade da criança e o seu grau
de compreensão. As crianças participaram em diversas
actividades organizadas pelo Parque, nomeadamente um
peddy-paper (prova pedestre de orientação para equipas).
O encontro terminou com um almoço-convívio e activida-
des conjuntas para pais/educadores e filhos.

Em Abril de 2007, foi efectuado um terceiro encontro,
na Unidade Hospital de Crianças Maria Pia do Centro
Hospitalar do Porto, EPE. Este foi iniciado com teatro de
fantoches para as crianças e suas famílias. Em seguida,
decorreram em espaços diferentes, actividades de expres-
são plástica para as crianças e uma reunião com os pais/
educadores sobre adesão à terapêutica anti-retrovírica,
em que se reforçou a importância da adesão à terapêutica,
foram abordadas estratégias para facilitar a introdução da
medicação na rotina diária familiar e se partilharam peque-
nos truques para que as crianças tomem a medicação com
maior facilidade. O encontro foi finalizado com um lanche
e caçada aos ovos de Páscoa.

Em Fevereiro de 2008 foi organizado novo encontro,
num Centro de Festas Infantis da área do Porto. Neste
encontro participaram também técnicos do Centro de
Detecção e Aconselhamento VIH/SIDA do Porto. Enquanto
as crianças e adolescentes participavam em diversas acti-
vidades de convívio, foi abordado com o grupo de pais/
educadores o tema do diagnóstico da infecção pelo VIH,
incluindo informação acerca dos locais onde pode ser efec-
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tuado o teste de forma rápida, tendo sido também aborda-
dos os vários modos de transmissão da infecção. O en-
contro terminou com um lanche com todos os participan-
tes.

Estas reuniões foram avaliadas de forma positiva pe-
las crianças e famílias (Quadro 1 e Figura 1). Para além de
proporcionarem o convívio entre todos, os familiares pu-
deram partilhar experiências, esclarecer dúvidas, e sentir
que não são os únicos a lidar diariamente com esta infec-
ção. Estas reuniões permitiram à equipa de saúde um co-
nhecimento mais personalizado de cada situação e fomen-
tar atitudes positivas adequadas a cada caso particular, o
que muitas vezes não é possível obter no contexto da
consulta médica, ajudando a desenvolver estratégias ade-
quadas a cada criança.

CONCLUSÕES

Para além dos aspectos puramente médicos, os quais
são abordados na consulta, podem ser desenvolvidas uma
série de actividades com o objectivo de ajudar a criança e
a sua família ou cuidadores a encarar a doença e o seu tra-
tamento. Estas incluem: educação: (educação para a saú-
de, esclarecimento acerca da doença e do seu tratamento),
suporte emocional (suporte psicossocial, ensinar a viver
de forma positiva) e suporte social (observação na comu-
nidade em que vive)4. É importante que os membros da
família percebam de que forma a vida da criança será afec-
tada pela doença, a importância da adesão à terapêutica,
os sintomas de progressão da doença e os possíveis efei-
tos colaterais da medicação6. A avaliação das característi-

cas psicossociais das crianças e dos cuidadores
é importante para determinar quais as interven-
ções mais adequadas para fomentar a adesão ao
tratamento7. É fundamental fortalecer a capaci-
dade das famílias e cuidadores de protegerem e
tratarem as suas crianças definindo claramente
os papéis e responsabilidades, verificando e pro-
movendo a autoconfiança8. O objectivo primor-
dial consiste em incorporar a doença crónica na
vida diária da criança e da família. Apesar das
adaptações necessárias, os cuidadores devem
tentar manter um sentido de normalidade para a
criança. A educação e o suporte psicossocial são
essenciais para permitir que as crianças afecta-
das vivam até à idade adulta de uma forma o mais
saudável possível4.

É importante que as crianças sintam que es-
tão protegidos nos seus direitos enquanto cri-
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Quadro 1 – As opiniões dos pais acerca dos encontros efectuados

Fig. 1 – A opinião das crianças... Desenho de uma criança de 8 anos
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anças, que alguém é responsável por elas, não sendo ne-
cessário assumir responsabilidades para além da sua ida-
de. É importante ajudá-las a falar acerca da infecção e a
expressar os seus medos. Devem ter a oportunidade de
conviver com crianças saudáveis, experimentar a alegria e
um desenvolvimento positivo3.

A organização, por parte dos profissionais de saúde,
de actividades com o objectivo de promover o aconselha-
mento individual e de grupo, encontros e reuniões de su-
porte e educacionais tem como objectivo construir uma
relação de tratamento, de suporte e de responsabilização
com cada família, de forma a determinar o que interessa
mais a cada uma, ajudar a criança e os seus cuidadores a
identificarem e a adoptarem formas de viver com a doença,
maximizando igualmente as oportunidades para providen-
ciar suporte psicossocial9.

Face aos resultados e comentários obtidos por parte
dos cuidadores e das crianças, os autores sentem que esta
é uma forma excelente de conseguir abordar temas relacio-
nados com a doença, não exclusivamente relacionados
com a terapêutica médica. A sua abordagem é essencial
para esclarecer as famílias, melhorar a sua qualidade de
vida, e ao mesmo tempo, melhorar a compreensão da ne-
cessidade da terapêutica e a adesão à mesma. Para traba-
lhar estes aspectos, o contexto da consulta é insuficiente.
Alia-se a este facto a oportunidade de promover o conví-
vio entre todos e um melhor conhecimento da funcionali-
dade da criança e da família.

Os autores propõem a continuação destas actividades
de carácter formativo e lúdico como complemento ao se-
guimento hospitalar destas crianças no sentido de melho-
rar o acompanhamento e o prognóstico das crianças
infectadas pelo VIH.
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