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Infecção pelo vírus de imunodeficiência humana 
na criança - aspectos psicossociais

RESUMO
As autoras têm-se confrontado com 

os problemas psicossociais apresenta-
dos pelas crianças e jovens infectados 
pelo vírus da imunodeficiência humana 
(VIH), acompanhados na consulta das 
Doenças Imunológicas do Hospital de 
Crianças Maria Pia. Face à natureza 
e particularidades dos problemas, que 
abrangem toda a família, decidiram pro-
ceder a uma revisão bibliográfica dos 
problemas psicológicos, psiquiátricos e 
do neurodesenvolvimento que podem 
surgir nestas crianças; a questão do se-
gredo e da revelação do diagnóstico à 
criança e jovem são aspectos valorizados 
nesta pesquisa.
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INTRODUÇÃO
A consulta de Doenças Imunológi-

cas do Hospital Maria Pia tem uma or-
ganização multidiscliplinar, da qual faz 
parte a avaliação e acompanhamento 
psicossocial dos doentes e suas famílias. 
Dado que os técnicos se confrontam com 
diversos e complexos problemas apre-
sentados por estes, decidiram proceder 
a uma revisão da literatura das repercus-
sões psicossociais da infecção pelo Vírus 
da Imunodeficiência Humana (VIH).

Mais de duas décadas passaram 
desde a identificação desta infecção de-
vastadora pelo VIH. Ao longo deste tem-

po passamos de uma situação em que 
não existiam testes de diagnóstico nem 
qualquer tratamento, resultando numa re-
duzida esperança de vida para as crian-
ças infectadas associada a uma elevada 
morbilidade, para uma era em que a des-
coberta de novos fármacos e de novas 
estratégias terapêuticas de elevada efi-
cácia abriram melhores horizontes para 
estas crianças(1-6) .

Esta transformação trouxe novos e 
difíceis desafios aos técnicos e às famí-
lias, relacionados com aspectos como a 
importância da estratégia da revelação 
do diagnóstico, a adesão à medicação, 
o envolvimento do adolescente na deci-
são dos tratamentos, os relacionamentos 
amorosos, a intimidade, a actividade se-
xual e o futuro profissional(7,8). 

As graves repercussões físicas, 
neuropsiquiátricas e outras, decorrentes 
de uma terapia intensiva e difícil, fazem-
se sentir ao nível da família e do de-
senvolvimento psicoafectivo da criança. 
Todas estas circunstâncias se agravam 
se pensarmos que ambos, pais e filhos, 
podem estar em tratamento simultâneo. 

A doença passou a ter um curso 
crónico mas com aspectos psicossociais 
particulares, que diferenciam estas famí-
lias das portadoras de uma “simples” do-
ença crónica e que as coloca num risco 
psicossocial maior(9), obrigando a um re-
ajuste das equipas cuidadoras e à aplica-
ção de modelos de intervenção ajustados 
às suas necessidades.

CONSEQUÊNCIAS NA CRIANÇA
Para além das graves repercussões 

sentidas a nível do desenvolvimento fí-
sico, existe um atingimento do sistema 
nervoso central (SNC), com um leque 
variado de efeitos cognitivos, emocionais 
e comportamentais, difíceis por vezes de 

os diferenciar das repercussões psicoló-
gicas e dos efeitos secundários relacio-
nados com a terapêutica antiretrovírica 
(TAR).

A severidade e frequência destes 
efeitos aumentam à medida que o siste-
ma imune declina(1).

REPERCUSSÕES NEUROLÓGICAS 
A ocorrência de atingimento do SNC, 

é variável(2). Uma apresentação precoce 
de uma encefalopatia pode ocorrer antes 
dos 36 meses de idade, havendo uma rá-
pida progressão para a morte na ausên-
cia de terapêutica(1,2). A encefalopatia es-
tática, representa uma forma de doença 
ligeiramente sintomática com défices cog-
nitivos, motores e a nível da linguagem, 
associados a aprendizagem lenta(2).

Na encefalopatia de apresentação 
tardia, (crianças mais velhas) as compli-
cações neuropsiquiátricas lembram os 
défices decorrentes das lesões fronto-
subcorticais: diminuição progressiva das 
capacidades cognitivas com decréscimo 
da atenção/concentração, lentificação 
psicomotora, disfunção das funções exe-
cutivas, redução da velocidade do proces-
samento de informação, com diminuição 
da capacidade de memorização, défices 
na orientação visuo-espacio-temporal e a 
perda da linguagem expressiva(1,2,10). 

A deterioração do jogo, o declínio 
académico, o embotamento do afecto, 
a perda de iniciativa, irritabilidade, labi-
lidade emocional, possíveis estados de 
agitação psicomotora, estados depres-
sivos ou condutas de oposição, devem 
pôr de sobreaviso o técnico para uma 
possível progressão insidiosa da ence-
falopatia(1). A confusão diagnóstica com 
a comorbilidade psiquiátrica pode fazer 
esquecer a necessidade de um reajuste 
da TAR(1). 
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Segundo alguns autores, o uso de 
psicoestimulantes (ex: metilfenidato, do-
ses de 0,2-1,2mg/kg/dia) nestes casos, 
podem e devem ser prescritos no sentido 
de melhorarem a qualidade de vida des-
tas criança, contribuindo para a melhoria 
dos défices cognitivos e lentificação psi-
comotora descritos(1,10).

REPERCUSSÕES PSIQUIÁTRICAS 
À semelhança de todas as doenças 

crónicas, estas crianças, além de verem 
diminuídas ou impossibilitadas certas 
experiências próprias da infância, têm 
também um risco acrescido de descom-
pensação psiquiátrica, quer pela pos-
sibilidade de morte dos pais, quer pela 
deterioração gradual das aquisições do 
desenvolvimento juntamente com a per-
cepção dolorosa das mesmas(1,2,7,11). 

A perda da família e a sua dete-
rioração física confrontam-nas, por sua 
vez, com a possibilidade da sua própria 
morte. 

O stress, a desorganização familiar 
e a debilidade física inerente à doença, 
traduzir-se-ão em distractibilidade, ren-
dimento escolar irregular, e sintomas 
emocionais e comportamentais suficien-
temente desestabilizadores para cons-
tituírem quadros psiquiátricos, sendo os 
mais frequentemente descritos: Perturba-
ção de Hiperactividade e Défice de Aten-
ção (PHDA), Perturbações Depressivas, 
Perturbações de Ansiedade, Perturbação 
da Adaptação, Perturbações do Sono e 
Perturbação de Oposição(1,2,4,12). 

Os quadros psiquiátricos podem 
correlacionar-se com o atingimento neu-
rológico ou com o ajuste necessário a 
uma realidade devastadora e todas as 
limitações impostas.

Especialmente no adolescente po-
dem surgir quadros de abuso de subs-
tâncias e dependência subsequente(1, 2). 
Está ainda descrito o aparecimento de 
episódios de mania de “novo” e o agrava-
mento de outras doenças preexistentes 
sobretudo estados psicóticos e doença 
bipolar (a psicose de novo é rara)(10).

As abordagens psicofarmacológicas 
devem ter sempre em conta a interacção 
com a TAR, utilizando-se dosagens pe-
quenas e aumentos subtis associadas a 
monitorização frequentes(1).

EFEITO DA TERAPÊUTICA 
ANTIRETROVÍRICA

Estabelecer a etiologia das compli-
cações neurológicas, psiquiátricas e das 
consequências da TAR, pode ser um di-
fícil desafio (particularmente em doentes 
com doença avançada)(13).

Dos efeitos secundários mais co-
muns associados à TAR e que podem 
fazer pensar na comorbilidade psiquiátri-
ca, destacam-se como mais prevalentes: 
perturbações do sono (insónia, pesade-
los), fadiga, estados depressivos, ansie-
dade, perturbações da concentração e 
da memória(10,13,14). Também podem surgir 
amnésia, agitação, cefaleias, sintomas 
gastrointestinais, neuropatia periférica, 
estados alucinatórios e euforia(14).

O agravamento de doenças psiquiá-
tricas preexistentes, nomeadamente Per-
turbação Bipolar e quadros psicóticos, e o 
surgimento de episódios maníacos pode, 
segundo alguns estudos, ser atribuída à 
TAR(7,10,14). 

 Outros autores, no entanto, des-
crevem um papel protector não só na 
progressão destes quadros psiquiátri-
cos(1,10,13) como no desenvolvimento da 
demência e estados encefalopáticos, 
assim como melhorias no funcionamento 
cognitivo e psicológico(1).

CONSEQUÊNCIAS  NA FAMÍLIA 
A transmissão vertical pela mãe 

infectada é, actualmente, a responsável 
pela quase totalidade dos casos de infec-
ção pediátrica pelo vírus da imunodefici-
ência humana (VIH). No passado, acon-
tecia a mãe assintomática ficar a saber 
que era seropositiva apenas no momento 
em que o seu filho/a era diagnosticado, 
tornando-se uma experiência duplamen-
te catastrófica(12).  Actualmente, em Por-
tugal, está recomendado o rastreio uni-
versal das grávidas para a infecção VIH, 
tornando estas situações mais raras.

Tal como nas doenças hereditárias, 
há uma implicação directa dos pais na 
transmissão da doença mas, ao contrário 
daquelas, não pode ser atribuída às ge-
rações precedentes, antes põe em causa 
os seus estilos de vida(3).

A associação a “comportamentos 
de alto risco” como abuso de drogas, 
prostituição e promiscuidade sexual, in-

troduz uma nota de culpabilidade muito 
intensa, o que leva à tendência a desig-
nar “vítimas inocentes” e à condenação 
do progenitor “culpado”(15). A doença tor-
na-se “ um assunto de família” que obriga 
ao sigilo absoluto(12).

Este segredo, que envolve também 
a criança, priva por sua vez a família das 
manifestações de apoio e afecto por ou-
tros membros da família alargada e do 
grupo sócio-profissional(2), aumentando o 
seu nível de stress, o que se torna nocivo 
para ambos(16,17). 

As famílias de crianças afectadas 
com VIH apresentam uma multiplicidade 
de problemas que as diferenciam de ou-
tras famílias que convivem com uma do-
ença crónica, como a toxicodependência, 
progenitores infectados, pobreza, e pro-
blemas psicológicos(1,2,18). A evolução da 
doença na mãe vem ainda agravar estes 
problemas prévios.

Podem tratar-se de mães jovens, 
de nível sócio-económico baixo, toxico-
dependentes, com um passado de “ca-
rência afectiva”, onde os laços familiares 
são precários, com poucos ou nenhuns 
contactos com serviços médicos e so-
ciais. Podem não ter feito vigilância da 
gravidez e ter pouca informação acerca 
do vírus. Podem ser jovens mulheres 
que adquiriram a infecção por via sexu-
al, algumas ligadas à prostituição, outras 
socialmente integradas e com comporta-
mentos sexuais perfeitamente normais. 
Segundo dados do Grupo de trabalho 
sobre Infecção VIH na Criança até 2005 
mais de 50% das mães infectadas pelo 
VIH tinham conhecimento do seu estado 
apenas durante a gestação.

Os dias que se seguem ao parto 
constituem um período de grande vul-
nerabilidade, onde está presente uma 
intensa culpabilidade e sentimentos de 
ser uma má mãe, perigosa mesmo para 
o seu bebé. É um momento em que ex-
perimentam uma grande apetência para 
contar a sua história, com uma descarga 
de afectos muito dolorosos, se em con-
texto relacional propício. É neste período 
que se torna possível avaliar os recursos 
para a mudança, o desejo de lutar, a di-
mensão da esperança. A utilização dos 
aspectos positivos da interacção mãe-
bebé, permite reforçá-las na sua auto-es-
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tima e valorizá-las. A sua relação com as 
crianças pode dar-lhes um propósito na 
vida e uma determinação para cuidar de-
las próprias e da sua família(18,19). Quando 
esta reorganização psíquica não se verifi-
ca, pode ocorrer negligência de cuidados 
ou até o abandono do bebé.

Noutras situações, infelizmente, as 
crianças são abandonadas à nascença, 
deparando-se os técnicos com as dificul-
dades de colocação da criança.

REVELAÇÃO DO DIAGNÓSTICO
QUANDO?

  O agravamento do estado de saú-
de dos pais ou da criança, os múltiplos 
tratamentos, os efeitos laterais decorren-
tes, as hospitalizações frequentes e as, 
cada vez mais frequentes, interrogações 
da criança, tornam inadiável o forneci-
mento de uma  explicação sobre a etiopa-
togenia da doença. No entanto, o que se 
verifica, é que a maior parte dos proge-
nitores/cuidadores é incapaz de o fazer, 
necessitando de ajuda no longo processo 
de revelação(7,9,18).

O medo do estigma e da rejeição 
social, da condenação e da reprovação 
pelos próprios filhos, o receio que a crian-
ça dissemine a informação, a tentativa de 
protecção da criança da discriminação, 
a preocupação com o estado de saúde 
mental da criança, a tentativa de prolon-
gamento de um estado de “inocência e in-
genuidade infantil”, estão entre as várias 
preocupações mencionadas por estas fa-
mílias para o adiamento da revelação da 
seropositividade à criança ou o estado de 
doença do pai infectado(9,16-18,20).  

Explorando os dados epidemiológi-
cos relacionados com a altura da reve-
lação do diagnóstico verifica-se que, na 
maior parte das famílias, este momento 
está relacionado com a idade da criança 
(entre os 10,8 anos(6,21) e os 16 anos(9)) e 
com a deterioração da saúde das crian-
ças e/ou dos pais(6,18,22).

Constata-se igualmente que são os 
progenitores do sexo feminino que mais 
vezes transmitem o diagnóstico, sendo 
também a descendência feminina quem 
mais recebe informação sobre o diagnós-
tico(6,22). 

Na literatura consultada não exis-
tem dúvidas em relação aos benefícios 

decorrentes de uma informação precoce 
(preferencialmente antes dos 10 anos de 
idade)(17,21) e antes do estado sintomáti-
co ser atingido, significando: uma melhor 
adaptação psicossocial à doença, melhor 
adesão a um regime terapêutico, decrés-
cimo de problemas de comportamento 
acompanhado de um aumento de senti-
mentos de auto-competência, comparati-
vamente com a população que desconhe-
ce a etiopatogenia da sua doença(7,6,17,18). 
Como resultado do desconhecimento do 
diagnóstico podem surgir quadros de an-
siedade, depressão e fobias(17).

QUEM?
Nesta fase será importante reter 

que a revelação do diagnóstico em si 
pode, de facto, ser muito menos impor-
tante para a criança do que fornecer-lhe 
explicações e informações ajustadas que 
a ajudem a compreender ou integrar me-
lhor as experiências relacionadas com o 
facto de serem portadoras de uma doen-
ça crónica(6). 

A - A criança mais nova: As crian-
ças têm dificuldade na conceptualização 
do tempo, em entender o que representa 
um vírus e de que forma este afecta o 
sistema imune(1,17), pelo que uma comu-
nicação aberta será uma irresponsabili-
dade(2,16,17,22). No entanto, sabe-se que as 
crianças pequenas portadoras de doen-
ças graves, devem receber explicações 
apropriadas ao seu desenvolvimento(23) 
acerca da sua doença e tratamento; caso 
contrário, elas próprias inventarão as 
suas explicações, que geralmente têm 
um carácter de auto-condenação e pu-
nição(1,2,15,23). Deverão saber que é uma 
doença grave com um tratamento que é 
necessário, que os médicos ainda não 
conseguiram libertá-la da doença mas 
continuam a tentar, e que lhe dirão se e 
quando estará a melhorar ou a piorar.

B - A criança em idade escolar: 
a informação poderá e deverá ser mais 
pormenorizada.

Deverão ser ajudadas a lidar com 
as experiências de separação e de morte 
e ser ajudadas a lidar com a progressão 
da doença e a adaptar-se às limitações 
resultantes.

C - O adolescente: A ocorrência 
de uma condição letal antes ou durante a 

adolescência constitui um verdadeiro de-
safio para o paciente, a família e a equipa 
de saúde.(23) De facto, ninguém os prepa-
rou para os desafios de crescer e torna-
rem-se adolescentes com uma doença 
crónica sexualmente transmissível, ten-
do ainda que debater-se com as outras 
actividades normativas da adolescência, 
como namorar, as experiências sexuais, 
independência, autonomia, individuação 
e planificação do futuro(7,8). Acresce o 
facto de, na maior parte destas famílias, 
o adolescente sobreviver ao progenitor 
com a mesma doença, assistindo à sua 
morte.

No caso do adolescente, é consen-
sual reconhecer-lhes o direito de saberem 
o seu diagnóstico, independentemente 
do que os pais possam pensar.

No entanto, a revelação do diagnós-
tico nestas idades pode ser traumática e 
complexa, pela rejeição social inerente 
ao estigma desta doença, mas também 
por poder significar a descoberta de uma 
homossexualidade não assumida, ao 
uso de substâncias ilícitas, a situações 
de abuso sexual, ou a uma gravidez não 
desejada(1,2).

Trata-se de um grupo particularmen-
te em risco de não adesão ao tratamento, 
não só porque os regimes terapêuticos 
são prolongados e complexos e pelo 
desejo de igualdade ao grupo de pares, 
mas também pela negação e dificuldade 
de reconhecimento das implicações to-
tais da doença. Contar aos amigos mais 
próximos, apesar de ser uma tarefa muito 
difícil, é necessária, dada a importância 
que o grupo de pares tem nestas ida-
des(7,8). Mais do que a doença em si os 
amigos serão a principal preocupação(8).

A “não-compliance” aos tratamen-
tos deve ser esperada e considerada um 
acontecimento normativo, apropriado e 
integrado na adolescência(8,23). Muitas ve-
zes descontinuam a medicação porque 
estão cansados, não se sentem informa-
dos ou envolvidos no processo, ou estão 
em conflito com a família(24). 

A adesão ao tratamento é um impor-
tante factor de sobrevida e tal só poderá 
acontecer se o adolescente estiver en-
volvido nesse processo. O técnico deve 
estar preparado para lidar com todas es-
tas questões com paciência e tolerância, 
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negociando os vários componentes do 
tratamento(23). 

 O uso de questionários para identi-
ficar estas barreiras pode ser um instru-
mento útil ao técnico que não consegue 
obter estas informações de um adoles-
cente defensivo e resguardado na sua 
intimidade(24).

Os adolescentes com uma afecção 
crónica têm as mesmas necessidades 
físicas e psicossociais do seu grupo de 
pares, aspecto por vezes ignorado pela 
equipa técnica. Será de vital importância 
aferir as reais impossibilidades da prática 
de um estilo de vida semelhante ao an-
terior(23). O adolescente deve, portanto, 
ser preparado para um estilo de vida in-
dependente, com a particularidade de ter 
uma doença crónica associada(7,8).

O caso do adolescente não infec-
tado mas cujos progenitores são atin-
gidos pela doença: a maior parte dos 
pais escolhe transmitir a informação da 
sua seropositividade ao filho mais velho, 
adolescente, que acaba por ver invertido 
os papéis parentais, cuidando dos pais, 
dos irmãos mais novos, tendo ainda que 
passar a lidar com o estigma e os receios 
inerentes ao estado de saúde dos pais e 
deles mesmos, assistindo à provável fini-
tude dos pais(25). Problemas de conduta e 
risco anti-social estão entre as alterações 
descritas nestes jovens provenientes 
destas famílias.

Este grupo não infectado, no qual 
se inclui as crianças mais novas, apre-
senta-se igualmente em risco psicosso-
cial e deve ser considerado nos modelos 
de intervenção(23).

D - A escola: As crianças devem 
frequentar a escola como satisfação de 
um direito que é universal. Os técnicos 
podem e devem ser agentes activos na 
educação pública para facilitar a aceita-
ção da criança pela comunidade. É im-
portante que a escola conheça o diag-
nóstico, para não interpretar erradamente 
o absentismo, a apatia, os vários défices 
cognitivos e as alterações psicológicas(2). 

A revelação pública e totalmente 
aberta é desaconselhada(7,16) devendo ser 
feita de uma forma cuidadosa. Infelizmen-
te, estão documentados insucessos das 
equipas nas tentativas de colaboração 
com escolas ou instituições psicossociais. 

Muitas vezes é necessário mudar a crian-
ça de escola e de zona de residência, tal 
é o estigma associado(17). São pois, pre-
visíveis, certas dificuldades de integração 
nos estabelecimentos escolares.

Deve-se avaliar e trabalhar a atitude 
dos pais e aceitar obrigatoriamente a sua 
decisão e comunicar o diagnóstico da 
criança ao representante do órgão máxi-
mo da escola e ao técnico de educação 
que irá trabalhar directamente com ela, 
em contactos pessoais, e no número de 
encontros julgados necessários, englo-
bando estes responsáveis escolares no 
sigilo profissional necessário. Na nossa 
experiência verificamos que esta comu-
nicação funciona melhor se for efectuada 
pelos médicos que acompanham a crian-
ça com conhecimento e autorização dos 
pais. Desta forma é oferecido à escola/in-
fantário a possibilidade de esclarecer to-
das as dúvidas e questões relacionadas 
com a integração da criança. Verificamos 
também, ao longo dos anos, que a inte-
gração duma criança infectada passa a 
ser uma oportunidade para a escola/in-
fantário rever os seus procedimentos de 
higiene e segurança e de corrigir eventu-
ais falhas e optimizar os cuidados a todas 
as crianças 

COMO?
MODELOS PSICOSSOCIAIS

As famílias com progenitores infec-
tados para além da criança ou os casos 
de infecção perinatal, são os casos mais 
complicados em termos psicossociais, 
pois apresentam maiores dificuldades em 
transmitir o seu estado ou o dos filhos, 
em planificar cuidadores alternativos e 
em procurar ajuda dos serviços de saú-
de, ao contrário das famílias com pais 
não infectados(21).

Assim, parece fundamental a ava-
liação psicossocial das famílias, espe-
cificamente dirigida em determinar as 
necessidades mas também os recursos 
destas, optimizando a colaboração com 
um tratamento complexo, mas dirigida 
também o mais possível às necessidades 
da criança. 

O apoio às mães e às suas neces-
sidades é também fundamental, assim 
como uma atitude geral de grande tole-
rância. 

O trabalho com estas famílias deve-
rá ser contínuo e cuidadoso, envolvendo 
a criança e a família de forma a ajudar a 
construir uma ideia honesta do significa-
do da doença e do tratamento, indepen-
dentemente dos termos específicos (VIH 
ou SIDA).

Os modelos e estratégias de apoio 
psicossocial, descritos na escassa bi-
bliografia existente sobre este tema, ba-
seiam-se na sua maioria no “Tasker’s five 
stage model of disclosure” (2,6,17).

Tasker em 1995, definiu 5 fases pe-
las quais a família teria de passar desde 
a constatação da doença até à revelação 
total à criança. É fundamental que este 
processo ocorra gradualmente no tempo 
(o tempo necessário para a família se 
ajustar à nova situação e para que haja 
mudança de atitudes)(2,17) podendo demo-
rar meses ou anos(17).  

� 1ª Fase: O SEGREDO: a dene-
gação da doença; a família é informada 
sobre a existência da doença. A equi-
pa técnica deverá criar uma relação de 
confiança aferindo as necessidades e os 
recursos da família, permitindo o confron-
to de posições, o exprimir de dúvidas e 
receios, reacções de raiva e frustração 
entre outros sentimentos negativos, até à 
elaboração da informação.

� 2ª Fase: EXPLORAÇÃO: os téc-
nicos devem continuar a fornecer educa-
ção psicossocial sobre a doença, prepa-
rando a família, motivando e reforçando a 
revelação. Esta pode manifestar alguma 
ambiguidade em revelar o diagnóstico 
(que o técnico terá que respeitar embora 
se preveja um dilema ético difícil com o 
advento de tratamentos mais complexos 
e a sua necessária adesão).

Nesta fase, a revelação pode ocor-
rer parcialmente usando eufemismos. A 
família acaba por desenvolver uma termi-
nologia própria para a doença e a crian-
ça pode criar uma imagem sobre ela. A 
criança pode ser ajudada a constituir esta 
imagem da doença com recurso a dese-
nhos, pinturas, jogos, livros, entendendo 
a necessidade dos tratamentos sem falar 
ainda sobre a natureza da mesma.

Esta fase pode durar 2 anos até à 
revelação total.

� 3ª Fase: PREPARAÇÃO: cons-
titui um momento crucial para a equipa 
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técnica e família. Esta pode ser ajudada 
com recurso a técnicas de dramatização, 
preparando, imaginando, os diálogos que 
poderá ter com a criança, fantasiando as 
suas reacções, escolhendo o local e o 
momento.

� 4ª Fase: a REVELAÇÃO: já per-
mite a discussão conjunta e o elaborar 
estratégias de coping para lidar com a 
tendência ao isolamento, o estigma so-
cial, abordando temas como o segredo, 
a culpa e ressentimento, o medo da con-
taminação, esperando-se uma melhoria 
na comunicação intra-familiar. Já é pos-
sível abordar temas como a possibilida-
de de uma colocação numa família de 
adopção, recrutando parentes ou outras 
alternativas.

O momento de revelação pode ser 
feito com a ajuda do técnico, na presença 
deste ou em privado.

� 5ª Fase: MONITORIZAÇÃO: do 
impacto da revelação nas famílias e nas 
crianças. A equipa deverá identificar difi-
culdades e reacções negativas ajudando 
pais e filhos a tomar decisões, em con-
junto com técnicos, sobre a tutela, face 
à morte dos pais; facilitando a expressão 
de emoções e afectos; ajudando a manter 
rotinas familiares (ex: jantar); prevenindo 
comportamentos de risco, e a manuten-
ção de um estilo de vida saudável. Nesta 
fase poderá ser necessária a orientação 
para apoio psicológico ou psiquiátrico 
mais específico.

Outros modelos de intervenção(26), 
aplicáveis nas duas últimas fases descri-
tas (apenas quando a criança já sabe o 
diagnóstico), organizam-se em sessões 
de tratamento consecutivas (6 manhãs 
de sábado), envolvendo grupos só com 
crianças entre os 9 e 12 anos, combi-
nando a informação sobre a doença com 
técnicas de arte-terapia, musico-terapia, 
expressão plástica, dança, entre outros 
recursos.

Tais grupos são orientados por 
técnicos de serviço social e, às sessões 
explicativas, presidiam outros elementos 
da equipa cuidadora (ex: o médico que 
explicava a origem do vírus, os efeitos da 
medicação e os seus benefícios, etc).

No caso particular do adolescente 
não infectado que acompanha o pro-
cesso de doença dos pais encontra-se 

publicado um estudo norte-americano, 
reavaliando 2, 4 e 6 anos depois, cujos 
resultados positivos, em termos de adap-
tação psicossocial das famílias e dos 
adolescentes após a intervenção, se 
apresentam consistentes e fiáveis ao lon-
go do tempo(25,27,28). 

A intervenção baseava-se igualmen-
te em várias sessões de grupo, distribuí-
das por sábados inteiros e consecutivos, 
compartimentadas em 3 módulos: 

- 1º Módulo (4 sábados), participam 
apenas os pais infectados, estando 
direccionado a permitir uma melhor 
adaptação à doença através da ex-
pressão de todas as experiências 
traumáticas.

- 2º Módulo (8 sábados), junta-se os 
adolescentes a quem já foi anuncia-
do a doença dos pais. As sessões 
ocorrem conjuntamente com os pais 
ou em separado. São abordados te-
mas como a planificação de custó-
dia, o exprimir de emoções, o man-
timento de rotinas positivas com o 
progenitor doente, entre outros.

- 3º Módulo (8 sábados) era aplicado 
se os pais já tivessem falecido, po-
dendo a família adoptiva participar.

  
Estes estudos revelaram que os 

efeitos da intervenção realizada perma-
neciam mesmo depois da morte dos pais 
e uma intervenção psicossocial neste 
moldes revelou ser mais efectiva que um 
estilo de intervenção convencional (ape-
nas acompanhamento médico).

Os adolescentes, em particular, pa-
recem beneficiar largamente de um estilo 
de intervenção assim, que inclua activi-
dades de grupo(8,17).

O recurso a qualquer dos modelos 
de intervenção psicossocial está compro-
vado ser benéfico em termos da efectiva 
redução do impacto desta doença a lon-
go prazo nos pais, nos filhos e nas famí-
lias: diminuição de stress emocional, pro-
blemas de comportamento, de conduta 
anti-social, de comportamentos de risco 
na família e filhos, aumento dos níveis de 
auto-estima nos pais e filhos, melhores 
estratégias de coping e melhor relaciona-
mento familiar(17,20,23,26).

Muitas vezes os serviços de apoio 
às famílias afectadas e infectadas pelo 

VIH, encontram-se fragmentados e des-
coordenados. Os sistemas hospitalares 
e as equipas cuidadoras destas famílias 
deverão alterar e ajustar o seu modo de 
funcionamento de forma a criarem es-
quemas de trabalho diferentes e que in-
cluam uma abordagem psicossocial. O 
benefício poderá ser tanto maior para as 
famílias se tal intervenção psicossocial 
se realizar num espaço não médico (ex. 
campos de férias)(20), prevenindo assim 
uma possível fixação apenas nos mem-
bros infectados da família, não a consi-
derando como um todo. 

Na globalidade qualquer tipo de 
intervenção psicossocial deverá ser re-
alizada, para além do modelo médico 
tradicional, uma vez que é a mais efec-
tiva(18,20), quer seja realizada no mesmo 
espaço onde ocorre o tratamento, quer 
seja no exterior.

HUMAN IMMUNODEFICIENCY VIRUS 
INFECTION IN CHILDREN – PSYCHO-
SOCIAL ISSUES 

ABSTRACT
The authors have faced complex 

psychosocial issues from children and 
adolescents infected with the human im-
munodeficiency virus (HIV) followed at 
the Immunodeficiency Clinics in Maria Pia 
Children´s Hospital in Porto – Portugal. 
The nature and particularities of problems 
that overwhelm these families have led 
the authors to proceed to a biblyographic 
review of the psychological, psychiatric 
and neurodevelopment aspects of these 
children. Secrecy and diagnostic disclo-
sure issues are particularly emphasised.

Key-words: child, adolescent, hu-
man immunodeficiency virus, diagnostic 
disclosure 
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