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Qualidade de vida, desenvolvimento cognitivo e comportamento de
criancas e adolescentes com HIV

Resumo Este estudo pretende caracterizar a qualidade de vida, o
desenvolvimento cognitivo e o comportamento de criangas e adolescentes
com HIV. A amostra foi constituida por 15 criangas e adolescentes e
respectivos cuidadores. Os intrumentos utilizados foram o Kidscreen,
traduzido e adaptado por Gaspar e Matos (2008; Matos et al, 2006), a WISC
Il e WAIS, adaptado por Simdes, Rocha & Ferreira, o Inventario de
Problemas do Comportamento para Criangas e Adolescentes (YSR) — versao
portuguesa do Youth Self Report (Achenbach & Edelbrock, 1991: Fonseca
& Monteiro, 1999) e o Inventario de Competéncias Sociais e de Problemas
do Comportamento em Criancas e Adolescentes (ICCP) — versao portuguesa
do Child Behaviour Checklist (CBCL) (Achenbach, 1991: Fonseca, Simdes,
Rebelo, Ferreira & Cardoso, 1994). Para além de se avaliar a forma como as
criancas e adolescentes com HIV percepcionam a sua qualidade de vida, em
gue nivel se encontra o seu desenvolvimento cognitivo e 0 seu
comportamento, analiaram-se as correlagdes existentes entre a qualidade de
vida e o desenvolvimento cognitivo, entre a qualidade de vida e o
comportamento e ainda entre ao comportamento e o desenvolvimento
cognitivo. Os resultados revelaram que que as criangas e adolescentes com
HIV tém uma qualidade de vida moderada. Quanto ao desenvolvimento
cognitivo foram encontrados resultados muito inferiores, apontando para um
défice de desenvolvimento. Em relacdo ao comportamento, verifica-se,
através dos relatos dos adolescentes e dos pais, que os resultados nao
apontaram para nenhum comportamento disfuncional. Verificou-se, ainda,
existirem correlaces negativas e significativas entre algumas dimensdes do
comportamento e o desenvolvimento cognitivo e entre a qualidade de vida e
0 comportamento.

Palavras-chave: Criancas, Adolescentes, HIV, Qualidade de vida,
Desenvolvimento Cognitivo, Comportamento.



Quality of life, cognitive development and behavior of children
and adolescents with HIV

The main goal of this study is to characterise the quality of life, the
cognitive development and the behaviour of children and teenagers infected
with HIV. The instruments used were the Kidscreen, translated and adapted
by Gaspar e Matos (2008; Matos et al, 2006), WISC 11l and WAIS, adapted
by Simbes, Rocha & Ferreira, the portuguese version of the Youth Self
Report) (Achenbach & Edelbrock, 1991: Fonseca & Monteiro, 1999), and
the portuguese version of the Child Behaviour Checklist (CBCL)
(Achenbach, 1991: Fonseca, Simdes, Rebelo, Ferreira & Cardoso, 1994).

This study assess the way that children and teenagers infected with
HIV perceive their quality of life and at which level their cognitive
development and behaviour are by verifying if there are any differences
between age groups in each of the tested variables. Correlations are analysed
between the quality of life and the cognitive development, between the
quality of life and the behaviour and, moreover, between the behaviour and
the cognitive development.

Analysing the results it was possible to conclude that children and
teenagers infected with HIV have a moderated quality of life. In relation to
the cognitive development the results found were much lower, indicating a
deficit in the development. When it comes down to behaviour reports from
parents and tennagers led to conclude that there was no dysfunctional
behaviour.

We also found significant and negative correlations between the
cognitive development and behavior dimensions and between quality of life
and behavior.

Key Words: Children and Teenagers, HIV, Quality of Life, Cognitive
Development, Behaviour.
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Introducéo

A avaliacdo da Qualidade de Vida em criancas e adolescentes é um
tema que tem vindo a ganhar cada vez mais interesse, fundamentado no
objectivo da promocgdo da salde de individuos destas faixas etarias.

Actualmente, proceder a monitorizacdo do estado de salde da
populacdo geral, € uma das principais actividades da investigacdo em salde
publica (Gaspar, 2008). A avaliagdo da qualidade de vida em criangas e
adolescentes torna-se entdo fundamental, uma vez que permite identificar
criancas e adolescentes em risco, que apresentem uma qualidade de vida e
saude mental inferior. O objectivo principal é a intervengdo precoce,
abrangendo estratégias promotoras da qualidade de vida de forma a
minimizar ou mesmo eliminar o risco no ajustamento psicoldgico nessas
faixas etéarias (Gaspar & Matos 2008).

As criangas e os adolescentes constituem uma parte em constante
crescimento da pandemia do virus da imunodefeciéncia humana (VIH)/Sida.
Em 2007, estimava-se que 2,1 milhdes de criangas com idade inferior a 15
anos vivessem com o HIV e, s6 em 2007, morreram 290.000 criancas devido
a doenca. O VIH/Sida cobra um enorme tributo fisico as pessoas infectadas
pelo virus e as que cuidam delas. Mas o tributo psicol6gico da pandemia é
igualmente elevado. As criancas abrangidas pela epidemia enfrentam um
conjunto de problemas psicoldgicos e sociais que é necessario resolver, nao
ignorar (Adams, Streisand, Zawacki et al, 2002).

A fim de melhorar o bem-estar e qualidade de vida das criancas e
adolescentes com HIV, deve ser dada atencdo e acompanhamento aos
progressos do seu desenvolvimento (fisico, cognitivo, comportamental,
social e emocional). Esta resolucdo deve incluir novas exigéncias do
guotidiano relacionadas, por exemplo, com a independéncia, o crescimento e
a aparéncia, as com as rotinas e relacionamentos com a familia e com as
tarefas da escola.

O presente estudo pretende avaliar a qualidade de vida, o
desesenvolvimento cognitivo e 0 comportamento de criangas e adolescentes
com HIV. Desta forma, pretende-se apurar se estas criangas e adolescentes,
devido ao seu estado de saude, de algum modo apresentam algum
compromisso nas areas mencionadas.

| - Enquadramento conceptual

1. Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida

Sida ¢ a abreviatura para “Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida”.
E uma doenca viral, infecciosa e fatal, identificada pela primeira vez nos
Estados Unidos em 1981 (Guerra, 1998).

Desde 0 momento em que se adquire a infeccdo até que surjam
sintomas de doenca decorre um periodo de tempo, designado como fase
assintomatica da infec¢do pelo HIV (Human Immunodeficiency Virus), que

pode durar em média 8 a 10 anos, em que a pessoa infectada ndo tem
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gualquer sintoma e se sente bem. Nesta fase a infec¢do pode ser detectada
apenas se efectuarem as analises especificas para o HIV. Esta é a fase da
doenca em que se diz que o individuo é seropositivo. Na evolugdo da
infeccdo pelo HIV verifica-se uma destruicdo progressiva do sistema de
defesa do organismo humano (o sistema imunolégico) com estabelecimento
de um estado de imunodepressdo que permite o aparecimento de infeccdes
oportunistas e determinados tipos de tumores. Quando uma pessoa infectada
pelo HIV tem uma destas infeccBes oportunistas ou tumores passa a dizer-se
que ja tem Sida. Quer um seropositivo, quer um individuo com Sida podem
transmitir a infecgdo a outras pessoas através de comportamentos de risco
(ONUSIDA, 2006).

E muitas vezes fatal, porque os pacientes ndo conseguem defender-se
de outras doencas graves que, amilde, acabam por os conduzir a morte. Até
a data ndo foi descoberta uma forma eficaz de imunizag&o activa ou passiva
(Ortigéo, 1995).

A infeccdo pelo HIV/Sida é uma doenca transmissivel, mas ndo
contagiosa. Estudos epidemioldgicos tém demonstrado que o HIV se
transmite, fundamentalmente, pelo sangue, pelas secre¢Bes genitais (sémen,
secrecdes vaginais) e pode igualmente transmitir-se, por intermédio da mae
infectada, ao feto ou recém-nascido. A transmissdo do virus pode ser
influenciada por diversos factores, entre 0s quais: caracteristicas do
individuo infectado; caracteristicas do receptor; quantidade e infectividade
do virus (Ortigdo, 1995).

No mundo actual, as vias de transmisséo heterossexual e mae-filho
estdo a adquirir cada vez maior relevo na disseminagdo do virus. A mulher,
neste contexto, pode transmitir a infec¢do ndo sé por via sexual (aos seus
parceiros) mas também aos seus filhos. Conforme o exposto, o que esta bem
estabelecido é que a infeccdo pelo HIV deve ser rastreada em todas as
mulheres gravidas, o mais precocemente possivel e mediante o0 seu
consentimento. S assim se poderdo colocar em marcha, antecipadamente, as
medidas necessarias de prevencao de transmissdo materno-infantil (Ortigao,
1995).

A transmissdo materna do HIV pode ocorrer durante a gravidez, parto
e ap06s 0 nascimento através do aleitamento materno (post-parto). A
transmissdo durante a gestacdo é evidenciada pela deteccdo de antigénios
viricos (p24) no feto e placenta, o que condiciona o isolamento do virus na
altura do nascimento da crianca infectada, resultando na transmissdo do
virus ulterior ao parto; durante o trabalho de parto e parto, pela troca de
sangue materno-fetal e pelo contacto do recém-nascido com o sangue e
secrecBes maternas. A maioria das criancas é infectada com o virus HIV das
suas respectivas maes através do Gtero, no parto ou através da amamentacao
(transmiss&o vertical) (Klunklin& Harrigan, 2002).

As criancas e jovens podem também adquirir o virus atraves de
relacbes sexuais sem protec¢cdo com uma pessoa infectada ou atraves de
abuso sexual, da partilha de agulhas, seringas ou outros equipamentos
durante 0 uso de drogas intravenosas, ap0s a administracdo de sangue
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infectado, produtos derivados de sangue ou transplante de érgdos, ou ainda
através da utilizacdo de instrumentos que contenham sangue (transmissao
horizontal) (Klunklin& Harrigan, 2002).

E extremamente importante, que uma pessoa que se encontre em risco
de contrair o virus, faca o teste o quanto antes. Isso inclui todos aqueles com
pais ou irmdos, que estejam infectados pelo virus HIV (Klunklin& Harrigan,
2002).

O primeiro caso de HIV em criangas foi divulgado pelo Centro de
Controle de Doengas (CDC — Atlanta) em 1982, um ano ap6s a descoberta
da doenca em adultos (Ortigdo, 1995). Na Europa, entre 0 ano de 1987 e o
ano de 1996, verificou-se uma diminuicdo dos novos casos de Sida entre 0s
homo-bissexuais, e uma subida entre os toxicodependentes e heterossexuais.
Em Portugal, as primeiras notificagdes de 18 casos de Sida registaram-se
apenas em 1985 (Guerra, 1998).

Contudo, hoje, essa forma de contagio tem mais possibilidade de ser
eliminada, através da distribuicdo universal e gratuita de medicamentos
antiretrovirais, e com a participacdo da sociedade civil no combate ao HIV,
entre outras acc¢des (Ortigdo, 1995).

Em contrapartida, uma crianga seropositiva, para a sociedade, ndo é
apenas uma crianca portadora de uma doenca crénica para a qual ainda néo
se tem uma cura estabelecida. E também uma crianca estigmatizada,
segregada e excluida de muitas oportunidades - para além da escola, pode
ver-se privada de um espago de socializagdo, de convivéncia. Mas,
sobretudo, é negado a crianca o direito de falar, e de expressar como se
sente. Perante 0 exposto, a apreensdo das crencgas, percepcdes e
representacdes elaboradas por criancas seropositivas acerca da sua
satde/doenca podera permitir uma intervencdo mais adequada junto desta
populagéo (Ortigdo, 1995).

2. Qualidade de Vida

O conceito de Qualidade de Vida tem vindo a ganhar cada vez mais
interesse, sendo um dominio de investigacdo de importancia crescente
(Bullinger, 1997). Apesar de se verificar um amadurecimento conceptual e
metodoldgico, tem-se assistido, também, a uma certa confusdo na defini¢do
deste constructo, o que podera reflectir o facto da qualidade de vida poder
significar coisas distintas para pessoas diferentes, ou por outro lado, podera
ser explicado pelo propésito com que o constructo é aplicado na
investigacdo (Fayers & Machin, 2000).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define qualidade de vida
“como a percepgdo dos individuos sobre a sua posi¢cdo na vida, no contexto
da cultura e o sistema de valores em que estdo inseridos, e em relacdo aos
seus objectivos, expectativas, preocupagdes e padroes” (WHOQOL Group,
1995). Assim, este conceito torna-se abrangente e indissocidvel da influéncia
provocada pela satde fisica, o estado psicolégico, o grau de independéncia,
as interaccBes sociais, as crengas pessoais, e da relacdo de todas estas
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variaveis com o meio circundante (WHO, 1997).

Da definicdo acima citada, ressalta a natureza subjectiva e
multidimensional do conceito. O primeiro denominador diz respeito a
percepcdo individual acerca das condigOes objectivas e subjectivas da vida
do sujeito (Fleck, 2006). Assim, a qualidade de vida encontra-se relacionada
com a natureza subjectiva contextualizada no meio fisico, cultural e social
onde o individuo vive (WHOQOL Group, 1996), acontecendo 0 mesmo, a
avaliacdo da situacdo pessoal em cada uma das dimensdes relacionadas com
a qualidade de vida (Seild & Zannon, 2004). Harding (2001) defende
que a qualidade de vida é um constructo multidimensional que abrange todos
0s aspectos de bem-estar da pessoa (fisico, psicoldgico, social) e inclui 0 seu
ambiente, tal como Koot (2001) que afirma que na operacionalizacdo do
conceito da qualidade de vida, os dominios fisico, psicolégico e social
devem ser sempre incluidos. No entanto, diferentes autores identificam
diferentes dimensdes.

Wallander (2001), por seu lado, define qualidade de vida como a
“combinagdo do bem-estar objectivo e subjectivo de um sujeito, em
multiplas &reas da vida consideradas salientes na sua cultura e tempo
historico, dentro do ambito dos padrdes universais dos direitos humanos”. O
componente subjectivo corresponde a uma avaliagdo interna das
circunstancias da vida (e.g., julgamentos, satisfacdo, emoc@es), sendo,
portanto, de natureza mais qualitativa. A componente objectiva refere-se a
guestdes mais quantitativas e mensuraveis, centrando-se em variaveis
externas ao individuo (e.g. renda de casa, acesso a recursos médicos).

2.1.Qualidade de vida: Implicacbes nas criangas e adolescentes
com HIV

A partir da década de 1990, observou-se um notavel declinio no
nimero de mortes relacionadas com a infeccdo pelo HIV, atribuido
principalmente ao uso da terapia antiretroviral (TARV). A efectividade da
TARV em controlar a replicagdo viral e reduzir a mortalidade relacionada a
com a infecgdo pelo HIV tem sido amplamente demonstrada (Palella et al,
1998). Porém, a cura ainda ndo é possivel; o tratamento é prolongado e a ele
se associa efeitos adversos variados, cujo impacto na qualidade de vida dos
pacientes permanece incerto. Actualmente, estdo disponiveis 23 farmacos
antiretrovirais com inimeras possibilidades de esquemas TARV. Uma vez
que a eficacia da maioria desses farmacos é semelhante, a escolha deste
devera ter em conta a repercussdao na qualidade de vida. Com essa
motivacdo, nos Ultimos anos notou-se um crescente interesse pela
mensuracdo da qualidade de vida relacionada com a saude (QVRS) em
individuos infectados pelo HIV (Soarez, Castelo, Abrdo, Holmes, Ciconelli,
2009).

A sida tem recebido uma heranca de pénico e preconceitos,
provocados por uma série de doengas que no passado causaram medo aos
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seres humanos. De acordo com o AIDS epidemic update (UNAIDS, 2007), o
nimero de pessoas no mundo infectadas com o virus do HIV, em 2007 foi
de 33.2 milhdes. Desta forma, estima-se que a cada dia, mais de 6.800
pessoas sdo infectadas pelo virus e mais de 5.700 morrem com Sida, a
maioria em virtude do inadequado acesso a prevencdo, bem como a ma
gualidade nos servigos de tratamento.

Sdo muitos os desafios que sdo enfrentados no dia-a-dia dos jovens
gue vivem com HIV. Um dos principais consiste num preocupante
estreitamento de horizontes de possibilidades e perspectivas ao longo da sua
vida. Muitas vezes de forma injustificada, as pessoas que convivem com 0
jovem portador do HIV e, muito frequentemente, o proprio jovem, tendem a
delimitar as suas ambi¢Oes e necessidades, em comparagdo com o0s jovens da
mesma idade. E como se a sua condicdo de seropositivo fosse, por si so,
razdo para que o jovem devesse considerar que vida afectiva, sexual e
reprodutiva, desenvolvimento pessoal, estudo, profissionalizacdo e mesmo
0s auto-cuidados com a salde e estéticos ndo merecessem grandes planos e
investimentos (Ayres et al, 2004).

Nao se devem também ignorar as restricdes que o jovem com HIV
pode efectivamente trazer para a vida das pessoas ndo infectadas. Elas
existem e saber reconhecé-las e lidar conscientemente com elas faz parte da
necessidade de construir uma atitude realista e positiva para edificar o bem-
estar, como, de resto, em qualquer situacdo (Ayres et al, 2004). Contudo, 0
gue se identificou e se julga importante apontar, discutir, compreender e
tentar superar sdo as restricbes ndo justificaveis, ou seja, aquelas baseadas
em desconhecimento, preconceito, medo, ansiedade, desatencéo, despreparo
ou falta de apoio ao jovem ou aos que se relacionam com ele (Ayres, et al,
2004).

De acordo com os relatos de Verhulst et al. (2003) as raparigas tém
uma pior percepcdo da propria salde e relatam maior presenca e frequéncia
de sintomas somaticos que os rapazes. Consistente com estudos anteriores,
as raparigas também revelam uma pior QVRS do que os rapazes (Bisegger et
al, 2005).

S&o poucos os estudos que comparam as diferencas de idades no que
respeita a avaliacdo da QVRS, embora alguns sugiram que a QVRS das
criangas é superior a dos adolescentes (Simeoni et al, 2000). Estes resultados
sdo concordantes com o estudo da OMS sobre o comportamento de salde
em criancas em idade escolar. Cavallo e colaboradores (2006), analisaram
dados da health behaviour in school-aged children em mais de 160 mil
criancas e adolescentes de 29 paises europeus, América do Norte e Israel. Os
resultados indicam que os adolescentes tém uma pior percepcdo de salde
gue as criancas. Recentes estudos sobre a satisfacdo de vida em adolescentes
alemdes apresentaram menor satisfacdo em raparigas com uma diminuicao
na satisfacdo para ambos os sexos com idades entre os 11-16 anos (Goldbeck
et al, 2007).

Os servicos de salde e as equipas multiprofissionais que procuram
mais do que simplesmente diagnosticar e medicar 0s seus pacientes, isto é,
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assumem que, para reduzir a vulnerabilidade das pessoas ao sofrimento e ao
adoecimento, é necessario, também, cuidar. Assim sendo, as restricbes ndo
justificAveis devem ser precocemente identificadas o mais precocemente e
ser trabalhadas de modo consistentemente. Essa preocupacdo é relevante
para todos 0s pacientes, mas muito especialmente em relagcdo as criangas e
jovens, devido a importancia que essa abertura de perspectivas representa no
seu desenvolvimento pessoal e social e, consequentemente, para uma melhor
qualidade de vida (Ayres et al, 2004).

A qualidade de vida e o funcionamento psicossocial em criangas e
adolescentes infectadas pelo HIV é razoavelmente boa (Das, Mukherjeel,
Lodhal & Manju Vatsa, 2010). Assim, é essencial continuar a juntar
esforcos para manter e optimizar a qualidade global de vida destas criancas
para que elas possam ter um futuro produtivo e significativo.

2.2. Medicamentos Antiretrovirais

O aparecimento de medicamentos antiretrovirais tem conduzido a uma
melhoria significativa nas condi¢cdes de saude das criangas e adolescentes
infectados pelo HIV, o0 que proporciona ganhos no processo de
desenvolvimento e na qualidade de vida. Ao contrario do que ocorria no
inicio da epidemia da SIDA, actualmente um grande nimero de criancas
infectadas por transmisséo vertical atinge a adolescéncia e a idade adulta
(Brown & Lourie, 2000; Thorne et al, 2002).

Para além da importancia das questdes biomédicas, ainda se verifica a
presenca de obstaculos na esfera psicossocial, que sdo tanto ou mais
relevantes na construcdo da qualidade de vida destes jovens, tais como a
revelacdo do diagnostico, a adesdo ao tratamento e o medo do estigma
(Ayres et al, 2006; Brackis-Cott, Mellins, Abrams, Reval, & Dolezal, 2003;
Pequegnat, 2002).

Com a presenga da terapia antiretroviral, as manifestacdes clinicas
resultantes da infec¢do pelo HIV diminuiram substancialmente e verificou-se
uma melhoria significativa no prognéstico e na qualidade de vida destas
pessoas. Neste sentido, comecaram a ser realizados estudos tendo como
objectivo avaliar os aspectos psicossociais envolvidos na vivéncia do
seropositivo, relacionando-os com a percepgdo de qualidade de vida (Meng
et al., 2008; Santos, Franca & Lopes, 2007; Zimpel & Fleck, 2008). Neste
contexto, os diversos campos da salide comegaram a investigar de que forma
as pessoas seropositivas viveriam esses anos a mais, apropriando-se da
concepgdo de qualidade de vida. Torna-se visivel que mesmo perante o
progresso das novas tecnologias para tentar combater a doenca e, da
existéncia e avanco dos antiretrovirais, que ajudam a proporcionar uma
melhor qualidade de vida, o ter que lidar com esta doenca tem gerado muito
sofrimento, em grande medida devido a questdes como o estigma,
preconceito e discriminacdo que esta doenca parece envolver. Acrescem,
ainda, os conflitos subjectivos vivenciados pelos pacientes com HIV, tais
como: o sentimento de impoténcia perante a doenca, a falta de habilidades
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para lidar com esta situacdo, o sentimento de culpa e de vergonha que
perpassam esta experiéncia e vém acompanhando o quotidiano de milhares
de pessoas seropositivas (Almeida & Labrinici, 2007).

2.3. Adesdo ao Tratamento

Os estudos que abordam a adeséo ao tratamento de criancas e jovens
com HIV sdo escassos, sendo também insuficente a informacdo existente
sobre as estratégias que podem melhorar esta adesdo (Byrne, Honig, Jurgrau,
Heffernan, & Donahue, 2002; Berrien, Salazar, Reynolds, & McKay, 2004;
Naar-King et al., 2006). De acordo com a definicdo da World Health
Organization (2003), a adesdo € representa a extensdo na qual o
comportamento de uma pessoa coincide com o que foi acordado com a
equipa de saude (tomar remédios, fazer exercicios, seguir uma dieta). Dessa
forma, a adesdo ao tratamento implica negociacdo entre o paciente e 0s
profissionais, e ndo um mero cumprimento de instrugdes (Seidl, 2005).

A adesdo ao tratamento do HIV contém algumas semelhangas com a
conduta de adesdo de outras doengas cronicas. No entanto, a adesdo das
criangas com HIV aos antiretrovirais € complexa devido a quantidade de
medicamentos prescritos, ao sabor muitas vezes considerado desagradavel e
ao facto de ser um tratamento para toda a vida. Outro desafio refere-se a
capacidade do cuidador lembrar-se correctamente das medicacdes a tomar,
das quantidades e dos horarios (Brackis-Cott e al., 2003; Byrne et al, 2002).
Especificamente sobre a adesdo dos adolescentes a terapia antiretroviral
(TARV), esta pode sofrer a influéncia de peculiaridades observadas nessa
faixa etaria, como a negagcdo da doenca, a falta de informagdo, o
comprometimento da auto-estima, as dificuldades a nivel de apoio social,
entre outras. Um estudo de Seidl e colaboradores (2005), verificou a
ocorréncia de trés categorias principais das dificuldades de adesdo, segundo
alguns relatos de cuidadores de criancas e adolescentes com HIV: (a)
horarios da medicacdo, em especial quando o medicamento tem de ser
tomado muito cedo ou quando a crianca esta fora do ambiente doméstico
(por exemplo, na escola); (b) o gosto desagradavel da medicacdo e/ou
presenca de efeitos colaterais; (c) ocorréncia de comportamentos de
oposicdo da crianga/adolescente como resisténcia a ingestdo da medicagé&o,
muitas vezes por ndo compreender a sua necessidade.

As dificuldades de adesdo tém sido observadas mais frequentemente
nos adolescentes do que nas criancas. Esse facto ocorre devido a atitudes de
guestionamento e de rebeldia manifestadas pelos adolescentes diante a sua
condicdo, ao tratamento e a supervisdo dos cuidadores. Administrar a
medicacdo as criangas representa um papel primordial dos cuidadores,
enquanto, no caso dos adolescentes, a responsabilidade do uso dos
antiretrovirais passa a ser apenas deles ou é compartilhada entre estes e 0s
seus familiares. Acontece que, muitas vezes, os cuidadores transferem a
responsabilidade da administracdo da medicacdo a crianca ou ao adolescente
apenas devido a idade (Martin et al., 2007) e em detrimento da
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responsabilidade. Alguns autores (Guerra & Seidl, 2009) sugerem que essa
responsabilidade ndo dependa unicamente da idade do paciente, mas também
do seu comprometimento com o préprio tratamento.

As dificuldades de adesdo sdo comuns entre pessoas com doencas
cronicas. Dessa forma, é importante identificar as varidveis associadas ao
comportamento de adeséo para possibilitar intervengdes mais eficazes. Naar-
King e colaboradores (2006) investigaram as associa¢Ges entre adesdo, auto-
eficacia, suporte social e stress psicolégico em jovens com HIV. Os
resultados indicaram que, consistentemente com a literatura relativa a
adultos, auto-eficécia e o stress estiveram correlacionados com a adesdo a
toma de farmacos. O primeiro teve associa¢do positiva, isto €, quanto maior
a percepcdo de auto-eficécia para realizar o tratamento, mais altos foram os
niveis de adesdo relatados. Ja o stress apresentou correlacdo negativa com a
adesdo. Os autores sugerem que as acgdes médicas e psicossociais para
melhorar a adesdo com esses pacientes devem aumentar 0 sentimento de
auto-eficacia e reduzir o stress emocional (Guerra & Seidl, 2009).

A adesdo ndo depende apenas do individuo portador da doenga. No
caso das criancas e adolescentes com HIV, esse comportamento também é
da responsabilidade dos seus cuidadores. Nessa perspectiva, para se
atingirem niveis satisfatorios de adesao, é essencial que haja uma boa adesao
também do cuidador (Brackis-Cott e cols., 2003). Assim, as ac¢des de saude
devem ser direccionadas aos familiares, em especial nos casos de criangas
com faixa etaria reduzida. Martin e colaboradores (2007) observaram que
guanto maior for o conhecimento do cuidador acerca do esquema terapéutico
do seu filho, maior serdo os niveis de adesdo. Por conseguinte, uma maneira
eficaz de intervir na adesdo das criangas ou adolescentes com HIV é oferecer
informacbes claras e organizadas aos cuidadores em relacdo ao esquema
terapéutico.

Apesar das dificuldades para manter niveis satisfatorios de adeséo,
existem diversas estratégias para tentar implementa-las (Guerra & Seidl,
2009). Algumas das estratégias para melhorar a administracdo dos
medicamentos e a adesdo sdo: associar alimentos ao uso dos medicamentos;
contar os comprimidos para monitorar a ingestdo; utilizar diarios, alarmes,
calendarios para evitar o esquecimento; revelar o diagnostico e fornecer
estratégias de persuasdo sobre a necessidade do uso dos antiretrovirais
(Byrne et al., 2002; Seidl et al., 2005). Exitem outras estratégias que podem
ser utilizadas pelos profissionais de salde, como as visitas domiciliares.
Berrien e colaboradores (2004) conduziram um estudo com o objectivo de
melhorar a adesdo ao tratamento antiretroviral de pacientes com HIV até aos
20 anos de idade. Os participantes foram divididos em grupo controlo — que
continuaria a receber os cuidados habitualmente oferecidos pelo servico — e
grupo de intervencdo. A intervencéo foi realizada nas casas dos pacientes e
consistia em oito visitas estruturadas num periodo de trés meses por um
profissional de enfermagem com experiéncia em atendimentos domiciliares.
As intervengdes visavam melhorar o nivel de conhecimento sobre HIV e a
modificacdo ou extin¢do das barreiras a adesdao. A adesao foi mensurada por
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um auto-relato, registos da farmécia indicando se a medicacéo tinha sido
retirada e pela contagem de linfécitos T CD4 e da carga viral plasmatica. Os
investigadores identificaram melhorias significativas nos niveis de adesao,
de conhecimento e no histérico de retirada de medicamentos nos
adolescentes que foram submetidos a intervencdo, concluindo que os
atendimentos domiciliares foram uma estratégia eficaz para aumentar a
adesdo de adolescentes com HIV.

No Brasil, o Ministério da Saude (2007) destaca como estratégias para
promover a adesdo e 0 acompanhamento clinico dos adolescentes com HIV,
a preparacdo do adolescente para aceitar melhor o seu diagndstico, a
negocia¢do do tratamento com o compromisso do jovem, o envolvimento e a
participacdo da familia e dos amigos no tratamento, a criacdo de grupos de
discussdo e a escolha de um procedimento terapéutico que seja viavel e mais
compativel com o seu estilo de vida (Guerra, & Seidl, 2009).

2.4. Revelacdo do Diagnostico

Estudos indicam que familiares e cuidadores de criangas e
adolescentes com HIV tendem a adiar o momento da revelacdo do
diagnostico (Abadia-Barrero & LaRusso, 2006; Mellins et al., 2002; Seidl et
al., 2005). Os motivos que os cuidadores apresentam para adiar a revelacdo
estdo relacionados com as criangas ou com eles proprios. As razfes que
respeitam a crianga prendem-se com a imaturidade cognitiva para
compreender a doenca, com a falta de questionamento ou curiosidade, com a
possivel reac¢do psicoldgica negativa da crianca e com o risco de esta falar
sobre a condigdo para terceiros e ser vitima de preconceito. Quanto aos
motivos referentes aos cuidadores, destacam-se o desconforto diante de
eventual exposicdo da historia familiar (a seropositividade dos pais, por
exemplo), o medo do estigma, sentimentos de culpa pela transmissdo do
HIV e o sentimento de despreparo para abordar 0 assunto com a crianga ou o
adolescente (Seidl et al., 2005).

A demora excessiva na revelacdo do diagndstico pode levar a
descoberta por outras vias, aumentando as possibilidades das informacGes
sobre a doenga serem incorrectas e imprecisas, podendo ocasionar confusao
e desconfianca (Mellins et al., 2002). O siléncio prolongado e a informacéo
escassa também podem originar dificuldades de adesdo, disturbios de
comportamento, estigma auto-dirigido e maiores niveis de stress psicologico
das criangas/adolescentes e dos cuidadores, sobrecarregando a familia como
um todo (Abadia-Barrero & LaRusso, 2006; Bachanas e cols., 2001. O
segredo sobre o diagnostico pode ter ainda outras repercussdes negativas,
como a adopcdo de comportamentos sexuais de risco pelos adolescentes
(Pequegnat, 2002).

Mesmo quando ha conhecimento acerca da doenca, a comunicacdo
sobre a condicdo de seropositividade entre cuidadores e
criancas/adolescentes muitas vezes ndo € aberta e franca. Abadia-Barrero e
LaRusso (2006) realizaram uma pesquisa sobre a revelacdo do diagndstico
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para criancas e adolescentes com HIV que viviam numa casa de apoio em
S8o Paulo, no Brasil. A pesquisa foi realizada com 36 criangas e
adolescentes mediante a utilizacdo de entrevistas e de observacdo. Os
autores verificaram que ndo havia comunicagdo clara sobre HIV na casa.
Apesar das criancas e os adolescentes tomarem 0s medicamentos, ndo se
conversava sobre a condicdo de salde que motivava 0 uso dos
antiretrovirais. Destaca-se que falar mais abertamente sobre a doenca
possibilita, entre outros beneficios, mais acesso a fontes de apoio social,
reduzindo os efeitos negativos da experiéncia de ter uma doenga crdnica
(Wiener & Battles, 2006).

Num outro estudo, dois tercos dos 77 cuidadores entrevistados
relataram que as criancas sob a sua responsabilidade ndo tinham
conhecimento sobre o diagndstico (Mellins et al., 2002). Segundo o0s
participantes, 59% das criancas acreditavam que tinham outro tipo de
doenca. Além da dificuldade em revelar o diagnostico as criangas e aos
adolescentes, existia também o medo de compartilhar essa informacdo com
outras pessoas. Nessa perspectiva, Wiener e Battles (2006) categorizaram
trés niveis de revelagcdo sobre o diagndstico: baixo, médio e alto. O nivel
baixo de revelacdo inclui situacdes nas quais apenas a familia nuclear e/ou
amigos proximos sabiam do diagnéstico. O nivel médio diz respeito a
revelacdo a todos os familiares e amigos em geral. O nivel mais alto de
revelagdo ocorre quando a maior parte das pessoas tem conhecimento do
diagnoéstico. As autoras concluiram que os adolescentes que vivenciavam
niveis altos de revelacdo eram mais competentes nas relagdes interpessoais
COm Seus pares.

Apesar da forte resisténcia dos cuidadores em revelar o diagnoéstico,
em certas situacfes parecem motiva-los a quebrar o siléncio. Marques e
colaboradores (2006) identificaram trés categorias principais de razfes para
que a comunicagdo do diagndstico ocorra, segundo relatos dos cuidadores. A
primeira diz respeito a factos que indicam a necessidade urgente de realizar a
revelacdo, por exemplo, dificuldades de adeséo, proximidade do inicio da
vida sexual ou quando a crianga pergunta muito sobre seu estado de salde.
Outro motivo identificado foi a crenca de que a revelacdo traria beneficios a
crianca/adolescente. Neste caso, os cuidadores acreditavam que manter o
diagndstico em segredo limitava as oportunidades da crianca e do
adolescente de lidar melhor com o facto de serem seropositivos. Alguns
cuidadores relataram também que a revelacdo tinha ocorrido na tentativa de
corrigir uma intervencdo profissional considerada inadequada, com o
objectivo de reduzir os possiveis danos ocasionados por um diagnostico
pouco cuidadoso.

Manter uma comunicacédo aberta e franca sobre a doenca pode facultar
uma melhor relacdo familiar, um melhor ajustamento psicossocial por parte
das criancas, um menor nivel de ansiedade para os cuidadores e
consequentemente uma melhor qualidade de vida. A necessidade de dar voz
aos proprios pacientes sobre essas questdes ndao tem sido reconhecida, na
medida em que sdo poucos os estudos onde sdo as criancas e jovens a relatar
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a sua propria condicdo de saude (Abadia-Barrero & LaRusso, 2006).

Com esse propdsito, Abadia-Barrero e LaRusso (2006) realizaram
entrevistas com criangas que conheciam o seu diagndstico. De acordo com
os resultados, as criancas ndo relataram sentimentos de raiva, preocupagéo,
stress, tristeza ou confusdo no momento da pesquisa. Os cuidadores, por
outro lado, afirmavam que ainda persistia nas criangas reacgdes de raiva e
stress, porém identificavam mais esperanca e menos tristeza. Esses dados
sdo ilustrativos das vantagens potenciais da revelacdo. Marques e
colaboradores (2006) argumentam que a revelagdo é necessaria e
irremediavel, que a manuten¢do do segredo é desconfortavel e angustiante, e
recomendam que a equipa de salde identifique profissionais que possuam
uma maior vinculagdo com os pacientes para utiliza-los como referéncia.
Dessa forma, o profissional que tiver um melhor relacionamento com o
paciente podera auxiliar o processo da revelagéo a crianga ou ao adolescente
com HIV. Entre os adolescentes entrevistados, a opinido de que a revelacao
deveria ocorrer o mais cedo possivel, com o devido cuidado e de forma
clara, foi muito frequente.

Outro aspecto constatado pelos investigadores € que a comunicacao
do diagndstico aos adolescentes que cresceram com HIV mostrou-se cercada
de cuidados, ao passo que ndo houve a mesma preocupagdo com jovens que
contrairam o virus por via sexual (Grecca, 2004 cit in Guerra & Seidl, 2009).

Constata-se que a revelacdo do diagndstico permite que criangas e
jovens compreendam melhor a doenca, exercendo um papel activo no
tratamento. Além disso, se estes ndo tém conhecimento sobre o seu
diagndstico, a possibilidade de que usufruam de apoio social construtivo fica
diminuida, na medida em que a ndo revelacdo dificulta 0 acesso a recursos
psicossociais fundamentais para 0 ajustamento a condi¢cdo de doenca
cronica. Estudos mostram que a disponibilidade de apoio social tem um
impacto positivo na salde mental e que as intervengdes da equipa de satde
junto a criancas e adolescentes infectados pelo HIV deveriam ter como
objectivo auxiliar o fortalecimento do suporte social (Grecca, 2004 cit in
Guerra & Seidl, 2009).

Directrizes para a revelacdo de diagnostico sugerem que esta ocorra
de forma processual. Inicialmente propde-se que o profissional de saude
compartilhe informagfes com os cuidadores a respeito da familia e da
crianca/adolescente, visando ainda a construcdo da confianca entre ambos.
Num segundo momento, é importante avaliar o nivel de conhecimento dos
cuidadores sobre HIV e o tratamento, seguido de actividades educativas e de
fornecimento de informagdes sobre esses aspectos para os cuidadores. Em
seguida, o profissional de satde deve avaliar, juntamente com os cuidadores,
0 momento e a maneira de proceder a revelagcdo. Apds um planeamento
cuidadoso do momento considerado adequado, a meta é o evento
propriamente dito: como, quando e quem participara da revelacdo (Gerson et
al., 2001 cit in Guerra & Seidl, 2009).

Por dltimo, é muito importante o progresso do momento pos-
revelacdo, que visa a identificacdo do impacto psicolégico da revelagdo na
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familia e no paciente, mediante a observagdo directa do comportamento da
crianga/adolescente e através dos relatos dos cuidadores. Assim, comunicar
0 diagnostico de seropositividade deve ser um dialogo continuo entre o
paciente, a familia e a equipa de salde. Gerson e colaboradores (2001)
assinalam ainda a necessidade de que haja tempo suficiente para o
atendimento no qual ocorrerd a revelacdo do diagndstico, de modo que a
crianca se sinta confortavel para fazer perguntas e expressar sentimentos.

O profissional de salde que actua junto de criancas e adolescentes
seropositivos e das suas familias poderia beneficiar de uma capacitacdo que
0 preparasse para a abordagem de temas como a revelacdo do diagndstico.
Tal capacitacdo deveria fornecer as ferramentas - técnicas, relacionais e de
comunicacdo — necessarias para que o profissional de satde procedesse a
uma avaliacdo mais cuidadosa de cada caso. Por meio dessa avaliacdo, este
profissional poderia identificar o nivel de conhecimento e o preparo
psicologico dos cuidadores para a revelacdo (Guerra & Seidl, 2009).

E possivel que um nivel adequado de conhecimento sobre aspectos do
HIV e do tratamento, além das vantagens da revelacédo, traga mais segurancga
aos cuidadores para abordar o assunto com as criancas e adolescentes. Os
medos e insegurancas dos cuidadores podem ser suprimidos a partir de um
maior acesso a essas informagdes (Guerra & Seidl, 2009).

2.5. Estigma

O estigma no HIV pode ser definido como a desvalorizacdo de
pessoas nessa condicdo (United Nations Programme on HIV/Aids
(UNAIDS), 2007). A Sida é uma doenca estigmatizada, e os portadores de
HIV muitas vezes sdo vitimas de discriminacdo e preconceito (Pequegnat,
2002). Essa realidade pode ser confirmada na prética clinica em relatos de
cuidadores e dos préprios adolescentes com HIV. Uma das consequéncias é
o0 adiamento da revelacdo do diagnostico devido ao medo da ocorréncia do
preconceito e discriminacdo. Desse modo, forma-se um circulo vicioso: o
estigma tende a levar a mais sofrimento, que por sua vez resulta no siléncio
sobre o assunto. E 0 segredo pode favorecer que o estigma ganhe espaco
(Duffy, 2005).

O estigma é mais presente na Sida que noutras doencas cronicas,
como o cancro ou a esclerose multipla (Pequegnat, 2002). Segundo a autora,
isso ocorre devido a quatro caracteristicas da Sida que favorecem o estigma:
(@) é uma doenca percebida como letal; (b) € uma doenca que pode colocar
outras pessoas em risco; (c) pode ser uma condicdo aparente a terceiros; e
(d) é uma doenca cujas causas sao percebidas como de responsabilidade do
individuo (Duffy, 2005).

Complementando essa caracterizagdo, Gerson e colaboradores (2001)
assinalam que o HIV aumenta o estigma devido as formas comuns de
transmiss&o do virus: relagdes sexuais e uso de drogas injectaveis.

O estigma é um tema recorrente nos discursos de jovens seropositivos
e dos seus cuidadores. Ayres e colaboradores (2006) realizaram entrevistas

Qualidade de vida, desenvolvimento cognitivo e comportamento de criangas e adolescentes
com HIV
Diana Arraiol (diana_arraiol@hotmail.com) 2010



13

com adolescentes com HIV e com os seus cuidadores. Pela andlise desses
relatos, os autores definiram duas categorias de estigma: sentido e decretado.
O primeiro diz respeito aos sentimentos subjectivos de vergonha associados
a discriminac&o social e internalizados como parte da identidade. O estigma
sentido esteve presente nos discursos dos cuidadores com relacdo aos medos
das reaccdes pds-revelagdo por parte dos adolescentes. No discurso dos
jovens, esse tipo de sentimento foi evidenciado ao relatarem o medo de
contar os seus diagndsticos aos amigos e parceiros. O estigma sentido ocorre
quando o individuo tem receio ou mesmo antecipa a rejeicdo de terceiros e
manifesta um sentimento de vergonha (Swendeman, Rotheram-Borus,
Comulada, Weiss, & Ramos, 2006). Segundo estes autores, esta modalidade
de estigma pode levar as pessoas a moldarem 0s seus comportamentos de
modo a evitar o estigma decretado, que diz respeito as experiéncias reais de
discriminacdo, sendo mais comum nos relatos verbais de jovens que
contrairam a doenca através de relagdes sexuais ou do uso de drogas
injectaveis.

O estigma traz uma série de consequéncias que podem ser tdo
devastadoras quanto a doenca em si: abandono, ostracismo, perda de
emprego, violéncia (Swendeman, Rotheram-Borus, Comulada, Weiss, &
Ramos, 2006; UNAIDS, 2007). E é justamente 0 medo do estigma que faz
com que as pessoas ndo revelem a sua condicdo. Porém, ao fazer isso, estas
estariam a limitar oportunidades para obtencéo de apoio, de contactos sociais
e até mesmo de tratamento.

Klunklin e Harrigan (2002) fizeram referéncia a consequéncias
importantes que decorrem do preconceito dirigido a criangas e adolescentes
com HIV, como por exemplo, a dificuldade que por vezes experimentam
guando pretendem matricular-se em escolas regulares. Contudo, a ocorréncia
desse tipo de preconceito na escola ndo parece ser uma realidade
generalizada. Seidl e colaboradores (2005) constataram que foram quase
nulos os relatos de discriminagdo direccionados a criangas que revelaram a
sua condicdo na escola, segundo os cuidadores primarios entrevistados. Os
autores consideraram que provavelmente pode estar a ocorrer uma mudanca
socio-cultural importante, com tendéncia a diminuicdo deste tipo de atitude
preconceituosa.

Para melhor lidar com a ocorréncia do estigma, é necessario facilitar a
discussao, a troca de vivéncias e desenvolver estratégias educativas com
informagdes claras (Ferreira & Gadelha, 2004 cit in Guerra & Seidl, 2009).
Ayres e colsaboradores (2006) também fazem sugestBes sobre este tema,
apresentando uma série de recomendacdes para abordar as necessidades dos
jovens seropositivos, como 0 aumento de informacfes e a expansdo dos
debates sobre estigma e discriminagdo relacionados a Sida.

O estigma é um dos principais motivos citados para que os cuidadores
adiem a revelacdo do diagnostico. Ressalta-se que é essencial que o0s
cuidadores reconhegcam os seus direitos, inclusive o de manter essa
informacdo em sigilo, para que se possam sentir mais seguros e amparados
ao enfrentar situacdes desta natureza. O profissional de salde deve
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monitorizar 0s pacientes e os seus cuidadores para que estejam a par desses
direitos e os exercam. Intervencgdes direccionadas a diminuicdo do estigma
dependem de amplas modificagBes socio-culturais. Dessa forma, destaca-se
a relevancia de iniciativas governamentais e ndo governamentais que
esclarecam a populacdo acerca dos mitos e verdades sobre o HIV,
contribuindo para a diminuicdo do preconceito e, com isto, proporcionar
uma melhor qualidade de vida. (Guerra, & Seidl, 2009).

3. Desenvolvimento Cognitivo

Falar de desenvolvimento é, acima de tudo, falar de um processo
basico relativo aos organismos e a propria conduta. Esta esta
permanentemente em mudanca e assume diversas formas desenvolvimentais.
A ideia de mudanca como um processo basico estd inerente em todas as
teorias de desenvolvimento em geral, e de desenvolvimento cognitivo em
particular (Lourenco, 1997).

Falar sobre o desenvolvimento também implica falar de mudanga,
génese, evolucdo e diacronia. O conceito de desenvolvimento esta associado
primeiro a ideia de mudanga, depois a ideia de idade. Embora este conceito
esteja longe de ser redutivel & ideia de mudangas associadas a idade, séo
estes dois aspectos 0s que mais estdo presentes no que se poderia chamar de
epistemologia ingénua do desenvolvimento (Lourenco, 1997).

Sd0 muitos os desenvolvimentistas que defende que a mudanca é
essencial, ndo a esséncia do desenvolvimento. Isto €, argumentam que a
nocéo de desenvolvimento implica mudanca, mas a mudancga que ocorre em
determinada direcgdo. Quer dizer, direc¢do “em relagdo a maior
diferenciacdo e integracdo, em relacdo a melhor adaptacdo e organizacéo, e
em relacdo a niveis mais elevados de equilibrio (Coll, Marchesi & Palacios,
2002).

Em vez de mudancas associadas a idade, Lourenco (1997) acha mais
correcto falar de mudancas associadas a passagem do tempo, embora nao
devidas ao tempo. Com isto, evita-se, por um lado, que se forme a ideia
errada de psicologia do desenvolvimento como uma simples psicologia de
comportamentos por idades, a confusdo entre psicologia de desenvolvimento
ou psicologia interessada na génese da mudanca intra-individual e o que se
pode chamar de psicologia diferencial de idades (psicologia que se esquece
da génese e se preocupa sobretudo com as diferengas entre sujeitos com
idades distintas quanto a dado tipo de competéncias). Evita-se ainda que o
tempo seja considerado como uma causa desenvolvimento, quando parece
mais rigoroso vé-lo como um contexto global onde ocorrem os factores de
desenvolvimento, tais como a maturagdo nervosa, a actividade do sujeito e
as influéncias do meio fisico e social. Afasta-se, em seguida, a ideia de idade
como um critério de desenvolvimento, quando é sabido que ela é apenas, um
simples indicador de desenvolvimento. Por fim a ideia de desenvolvimento
como um processo de mudanca que decorre no tempo e que, em geral, toma
tempo, permite ainda a distingdo entre os conceitos de desenvolvimento e de
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aprendizagem, conceitos que nem sempre sdo bem diferenciados, teorias
onde a variavel tempo tende em nem sequer ser tomada como indicador de
desenvolvimento (Lourengo, 1997).

Compreende-se, por isso, que hajam muitos psicologos de
desenvolvimento que ndo aceitam a ideia de desenvolvimento como uma
simples transicdo de um estado, etapa ou fase para outro, e que o definem
antes como “um processo de transformagdo que ocorre quando a pessoa
passa de um sistema de estruturacdo do mundo para um outro”. Nao se trata
de um mero processo cumulativo, mas antes de um processo transformativo
e integrativo (Canning & Kelleher, 1994)

Ainda que as criancas e adolescentes com HIV/Sida possam
apresentar alteragcfes no desenvolvimento neuro-cognitivo e sequelas de
doencas oportunistas anteriores, é notorio o crescimento do nimero dos que
apresentam crescimento fisico e desenvolvimento emocional e cognitivo
esperado para a idade. Para tal, é fundamental que as criancas e adolescentes
com HIV tenham acesso ao acompanhamento médico regular, essencial para
a prescrigdo do tratamento antiretroviral de modo adequado e oportuno. Para
os adolescentes, a prescricdo dos antiretrovirais deve ser adaptada a
puberdade: os que estdo na fase inicial, devem ser tratados de acordo com as
recomendacdes pediatricas, enquanto que 0s jovens com maturagdo sexual
mais adiantada devem ser tratados segundo as recomendac0es estabelecidas
para adultos. Nas fases intermedidrias, o tratamento deve ser individualizado
(Das, Mukherjee, Lodha, & Vatsa, 2010).

Uma vez que as representacBes e praticas estdo estritamente
relacionadas, determinando ndo s6 comportamentos distintos, como também
atitudes especificas diante do problema, entende-se que o sentido atribuido
pelas criancas a salde/doencas pode determinar ou ndo a adesdo ao
tratamento rigoroso, exigido pela sua condigdo seropositiva (Bowling, &
Brazier, 1995). Contudo, as representacdes sociais precisam ser estudadas
articulando a cognicdo, a linguagem e a comunicacdo as relagdes sociais
presentes no contexto que envolve criancas seropositivas (Donenberg & Pao,
2005). Acredita-se que essa busca em entender como as criangas com HIV
concebem o processo saude/doenca pode ser uma forma de evidenciar as
suas capacidades e necessidades de serem ouvidas e informadas sobre a sua
doencas e tratamento, isto €, adequando a comunicacdo e linguagem ao
processo de desenvolvimento cognitivo infantil (Mellins et al 2003).

As deficiéncias desenvolvimentais e funcionais, especialmente na
auséncia de sinais neuroldgicos, ndo podem ser atribuidas exclusivamente a
danos do sistema nervoso central ou mudancas na salde fisica. Outros
factores como o temperamento, as experiéncias e oportunidades, bem como
episodios de doenga, estado nutricional, e os tratamentos afectam a
progressdo do desenvolvimento e, consequentemente, as suas funcOes
(Mellins et al. 2003). No entanto, um estudo de Willen (2006) verificou a
existéncia de alguns factores bioldgicos que vulnerabilizam o processo de
desenvolvimento. Verificou ainda que o grupo de criangas infectadas com
HIV via vertical, apresentam resultados inferiores em tarefas
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neurocognitivas comparadas com criangas que adquirem o HIV mais tarde
através da transmissao horizontal.

A fim de estudar os niveis de difuculdade desta populagéo, que por
sua vez ajudam a planear a prestagdo de servicos, é essencial elaborar
relatorios de indices de dificuldades de desenvolvimento nos centros e
servicos de HIV. Uma abordagem pré-activa de acompanhamento do
desenvolvimento e as intervencdes utilizando abordagens multidisciplinares,
é mais eficaz na consecucéo deste objectivo (Melvin & Biggs, 2009).

Os pais sdo essenciais na abordagem holistica e multifacetada no que
diz respeito a avaliar e apoiar a evolucéo do seu filho quanto as dificuldades
de desenvolvimento. A crianga e 0s pais ou responsaveis, devem tomar parte
activa no processo de avaliacdo e devem ter nocdo do interesse da avaliacdo
e do acompanhamento do desenvolvimento. E também essencial uma revis&o
das habilidades e saber identificar os pontos fortes da crianga, bem como os
pontos fracos. As avaliagdes e intervencGes precisam ser adequadas a idade e
devem ter em conta as minorias étnicas e culturais, bem como o factor
“doenga” (Melvin & Biggs, 2009).

Nem todos os centros envolvidos nos cuidados de criancas infectadas
pelo HIV tém acesso a uma equipa multi-disciplinar de desenvolvimento
especifico. No entanto, todos os envolvidos na prestagao de cuidados a estas
criangas precisam estar atentos aos resultados, pois estas estdo mais
vulneraveis as dificuldades de desenvolvimento neuroldgico e funcional, e
através da identificagdo precoce dos seus pontos fracos permitir o0 acesso a
uma adequada avaliacdo e intervengdo quando necessario (Melvin & Biggs,
2009).

4. Comportamento

Com os dados obtidos pela evolugdo da Sida numa perspectiva
historica, estava criado o estigma em torno da doenca, que afectava
inicialmente grupos sociais ja por si rejeitados pela propria sociedade, como
sdo 0s homossexuais e 0s toxicodependentes. As repercussdes da doenga
Sida no mundo, e as caracteristicas dos principais grupos infectados,
suscitaram de imediato uma resposta da sociedade aos comportamentos,
social e moralmente, julgados como desviantes (Guerra, 2008).

Essa resposta foi essencialmente discriminatéria e culpabilizadora
para a maioria das pessoas afectadas. Se até ai os referidos grupos ja eram
muitas vezes marginalizados, com a introducdo da doenca, a sociedade
passou a admitir que esses individuos tinham agora um “castigo” pelos seus
comportamentos de transgressdo a norma. Uma prova disso é a opinido
publica sobre a Sida nos EUA, em que metade dos americanos afirmou que a
maioria das pessoas afectadas pela Sida é culpada da sua situacdo (Guerra,
2008).

Quanto aos aspectos sociais e culturais, é importante reflectir-se sobre
a situacdo geral de Sida e comportamentos implicitos. Nesta problematica
encontramos duas situacBes diferentes mas de interaccdo reciproca: as
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implicagbes psicoldgicas dos familiares e sociedade dos individuos ja
infectados, e 0 impacto da Sida nos diferentes meios socioculturais. Se a
primeira vai influenciar os problemas psicolégicos dos individuos
infectados, decorrentes das reacgdes da sociedade e cultura onde aqueles
estdo inseridos, a outra reflecte em maior grau, uma analise das alteragdes do
comportamento da humanidade provocada pelo conhecimento da doenca
Sida no mundo (Guerra, 2008).

A influéncia do aparecimento da Sida tem gerado algumas alteracoes
comportamentais na sociedade. Relativamente a transmissdo heterossexual
poucos estudos tém sido levados a cabo. Um dos primeiros trabalhos de
revisdo sobre a investigacdo nesta area foi efectuado por Riesenberg (1986).
Este autor aponta para algumas conclus@es interessantes sobre um trabalho
de Cohn realizado com 2092 pessoas numa clinica para doencas sexualmente
transmissiveis, em Denver, nos EUA. Verificou que houve uma diminuicao
estatisticamente significativa no numero de parceiros sexuais, entre a
populacdo homossexual, que constituia 30,7% da amostra, diferenca essa
ndo registada na populacdo heterossexual masculina ou feminina que
constituiam respectivamente 45,7% e 23,6% da amostra (Guerra, 2008).

Para as criancgas e adolescentes com HIV, a doenca representa mais
que uma dor fisica. Representa, principalmente, uma alteragdo em termos da
sua rotina diaria. Estas alteracGes tornam-se cada vez mais evidenciadas
quando ocorre a hospitalizagdo, pois esta sujeita a convivéncia com pessoas
desconhecidas e procedimentos dolorosos. Esta situagdo pode provocar um
sofrimento maior que a propria doenga, pois a crianca fica privada de
brincar, de ver os seus amigos, de conversar, saltar e correr, entrando num
estado depressivo e de isolamento (Gaughan, 2004).

Se os tratamentos através dos antiretrovirais estdo cada vez mais a
oferecer uma melhor qualidade de vida, no que concerne a salde mental,
devido & complexidade do tratamento, as criangas e adolescentes que vivem
com HIV estdo sujeitas a problemas neuroldgicos e psicolégicos devido a
variedade de farmacos que consomem por dia (Brouwers, Wolters, &
Civitello, 1998 cit in New, Lee & Elliot, 2007).

As criangas e adolescentes com doencas cronicas tém
significativamente mais problemas de salde mental. Para além dos
potenciais riscos psicossociais associados & doenga cronica, Sa0 poucos 0S
estudos empiricos existentes sobre a prevaléncia de problemas de salde
mental com criangas com HIV (New, Lee & Elliot, 2007).

Alguns estudos indicam que as criangas e adolescentes com HIV
apresentam mais problemas de aprendizagem, e dificuldade de atencdo
(Brouwers et al., 1998), problemas comportamentais e défices cognitivos
(Armstrong, Seidel & Swales, 1993).

Torna-se essencial examinar as necessidades de salde mental nesta
populacdo, pois, os problemas de caracter emocional e comportamental
podem afectar o nivel de adaptagdo desta populagdo & prépria doenca
(Forehand e t al., 2002).
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Il - Objectivos

A presente investigagdo tem como objectivo geral avaliar a qualidade
de vida, o desenvolvimento cognitivo e 0 comportamento huma amostra de
criancas e adolescentes portadores de HIV, com idades compreendidas entre
0s 8 e os 18 anos. Deste objectivo geral decorrem o0s seguintes objectivos
especificos:

1) Caracterizar a Qualidade de Vida de criangas e adolescentes com
HIV.

2) Caracterizar a Capacidade Intelectual de criancas e adolescentes
com HIV.

3) Caracterizar 0 Comportamento das criancas e adolescentes com
HIV segundo a perspectiva do préprio (apenas no caso dos adolescentes) e
dos cuidadores.

4) Estudar a relacdo entre a Qualidade de Vida de criangas e
adolescentes com HIV e o desenvolvimento cognitivo/intelectual.

5) Estudar a relacdo entre a Qualidade de Vida de criancas e
adolescentes com HIV e o comportamento (relatado pelos cuidadores e pelos
préprios — adolescentes).

6) Estudar a relagéo entre o desenvolvimento cognitivo/intelectual e o
comportamento (relatado pelos cuidadores e pelos préprios — adolescentes).

lIl - Metodologia
1. Caracterizagdo da amostra

A amostra considerada para a presente investigacdo foi constituida por
15 criangas e adolescentes. Os critérios considerados para a inclusdo na
amostra de criancas e adolescentes foram: idade compreendida entre 8 e 18
anos; existéncia de consentimento dos pais/ cuidadores da crianca para a sua
colaboragdo e a do seu filho, quando maior de 10 anos. Preferencialmente,
0s cuidadores participantes seriam aqueles que dedicam mais do seu tempo a
cuidar da crianca, ou que passam mais tempo com ela. Como critérios de
exclusdo, consideram-se: a recusa do jovem em colaborar na investigagéo,
mesmo com 0 consentimento dos seus responsaveis e criancas com idade
inferior a 8 anos, pois assim ndo seria possivel administrar o questionario
Kidscreen para avaliar a qualidade de vida.

As criancas e jovens que sdo objecto deste estudo foram seleccionadas
da consulta de doencas infecciosas do Hospital Pediatrico de Coimbra.

O quadro 1 apresenta a distribuicdo da amostra por sexo.
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Quadro 1. Frequéncias absolutas (n) e relativas (%) do sexo dos sujeitos

Sexo N %
Masculino 11 73.3
Feminino 4 26.6

Total 15 100

O grupo das criancas e adolescentes é constituido por 15
participantes, que sdo maioritariamente do sexo masculino (73.3%), e a
demais percentagem com o valor de 26.6% é representada por elementos do
sexo feminino.

Quadro 2. Frequéncias absolutas (n) e relativas (%) da idade dos sujeitos

Idade N %
Criangas 8 3 20.0
(n=8) 9 4 26.7
11 1 6.7
Adolescentes 13 2 13.3
(n=7) 14 1 6.7
15 1 6.7
16 1 6.7
17 2 13.3
Total 15 100.0

Como se pode ver pelo quadro 2, a amostra de criancas e adolescentes
é constituida por 8 criancas entre 0s 8 e 0s 12 anos, e 7 adolescentes entre 0s
13 e 0s 17 anos, sendo a média de idade na amostra total de 11.73 anos (DP=
3.43).

Quadro 3. Frequéncias absolutas (n) e relativas (%) da idade dos sujeitos Ano de

Escolaridade dos sujeitos

Ano de escolaridade Criancas e adolescentes
N %
1-4%ano 10 66.6
5-6%no 2 13.4
7-9%ano 3 20
Total 15 100

A maioria das criancgas (66.6%) frequenta o primeiro e segundo ciclo
(1-4° ano e 5-6° ano, respectivamente), 13.4% frequenta o segundo ciclo (5-
6° ano) e 20% frequenta o terceiro ciclo (7 e 9° ano), o que corresponde
efectivamente aos dados retirados pelas faixas etarias.
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2. Instrumentos

Nesta investigacdo utilizaram-se trés instrumentos de avaliacdo, dois
deles com duas versdes, diferenciados de acordo com a amostra a que era
destinada a sua aplicacdo: criangas e adolescentes, e pais ou cuidadores
familiares. Os instrumentos de avaliacdo preenchidos pelas criangas e
adolescentes da nossa amostra foram o Kidscreen, (questionario de auto-
resposta), para avaliar o comportamento foi utilizado o Inventério de
Problemas do Comportamento para Criangas e Adolescentes (YSR) — versdo
portuguesa do Youth Self Report (Achenbach & Edelbrock, 1991: Fonseca
& Monteiro, 1999) versdo para 0s adolescentes e o Inventario de
Competéncias Sociais e de Problemas do Comportamento em Criancas e
Adolescentes (ICCP) — versdo portuguesa do Child Behaviour Checklist
(CBCL) (Achenbach, 1991: Fonseca, Simdes, Rebelo, Ferreira & Cardoso,
1994) versdo para os pais. O instrumento de avaliacdo psicoldgica utilizado
foram a WISC Ill (adaptado por Simdes, Rocha & Ferreira), para a as
criancas e adolescentes dos 6 aos 16 anos, e a WAIS (adaptado por Simdes,
Rocha & Ferreira), para os adolescentes apartir dos 17 anos.

Também foi pedido o preenchimento de uma ficha de dados
sociodemograficos, com informacdo relevante sobre as criangas e
adolescentes, e sobre os seus cuidadores. Seguidamente era pedido aos pais,
ou criangas com idade superior a 10 anos, que assinassem uma ficha de
autorizacao, onde se encontrava informacdo, o objectivo e as condi¢fes do
estudo (cf. Anexo 2, 3, 4).

Segue-se uma breve descricdo de cada um dos instrumentos
utilizados.

2.1 Kidsreen (2008; Matos et al, 2006)

O questionario Kidscreen, versdo para criangas e adolescentes, é um
instrumento utilizado para a mediagdo, monitorizagdo e avaliacdo. Mede a
salde geral associada a qualidade de vida de criancas e adolescentes e foi
desenvolvido no 4mbito do projecto Europeu “Screening and Promotion for
Health-Related Quality of Life in Children and Adolescent — A Europen
Public Health Perspective”, genérico traduzido e adaptado por Gaspar e
Matos (2008; Matos et al, 2006). E aplicavel a criancas e adolescentes entre
os 8 e os 18 anos de idade, no ambito da salide e doenca crénica. E um
questionario de auto-preenchimento e o tempo de aplicacdo é de 10 a 15
minutos (Matos et al, 2006; The Kidscreen Group Europe, 2006).

O Kidscreen é ainda um instrumento transcultural de Qualidade de
Vida para criangcas e adolescentes. Assim, este instrumento pretende
contribuir para as politicas europeias, fornecendo informacdo sobre os tipos
e as disparidades na distribuicdo da qualidade de vida a nivel nacional e
europeu. Permite uma melhor compreensdo da salde percebida em criancas
e adolescentes e ajuda a identificacdo das populagdes em risco.

A sua abordagem conceptual defende a inclusdo de dez dimensdes:
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Saude e Actividade Fisica; Sentimentos; Estado de Humor Global; Auto-
percepcao (Sobre si proprio); Autonomia/Tempo Livre; Familia e Ambiente
Familiar; Questdes Econdmicas; Amigos (Rela¢des interpessoais de apoio
social); Ambiente Escolar e Aprendizagem e Provocagéo (Bullying).

Quanto a contacdo, o valor obtido, pela qualidade de vida geral é
composto pelo somatdrio das suas dimensdes. Para uma anélise rigorosa do
instrumento, os valores obtidos quer na qualidade de vida geral como nos
varios dominios, sdo reconvertivos numa escala de 0 a 100, de modo a poder
analisé-los de igual forma, uma vez que as dimens@es sd0 compostas por um
namero de itens diferentes.

2.2 Inventario de Problemas do Comportamento para Criancas e
Adolescentes (YSR) - versdo portuguesa do Youth Self Report
(Achenbach & Edelbrock, 1991: Fonseca & Monteiro, 1999)

Este inventério pretende descrever e avaliar as competéncias sociais e
os problemas de comportamento de criangas e adolescentes, dos 11 aos 18
meses de idade, tal como sdo percepcionados pelos proprios.

E constituido por duas partes distintas, sendo a primeira parte
constituida por 17 itens relativos as competéncias, actividades e interesses
sociais do individuo. A segunda parte é composta por comportamentos
socialmente desejaveis. Os itens estdo agrupados por 8 factores, sendo eles:

Comportamento  Agressivo, Delinquéncia, Ansiedade/Depressao,
Problemas de Pensamento, Problemas de Atengdo, Queixas Somaticas,
Isolamento e Problemas Sociais.

Os resultados podem ser interpretados através do resultado global, da
andlise por factores ou de uma avaliacdo qualitativa. Existem normas para a
populacdo portuguesa por género e por niveis etarios (até aos 12 anos, dos
12 aos 14 anos, dos 14 aos 16 anos e acima dos 16 anos).

Este inventario é uma versdo de auto-resposta do instrumento anterior,
que s6 foi preenchimdo pelos adolescentes, enquanto que o anterior foi
preenchido pelos pais de criangas e adolescentes.

2.3 Inventario de Competéncias Sociais e de Problemas do
Comportamento em Criancas e Adolescentes (ICCP) — verséo
portuguesa do Child Behaviour Checklist (CBCL) (Achenbach, 1991:
Fonseca, Simdes, Rebelo, Ferreira & Cardoso, 1994)

Este inventério pretende descrever e avaliar as competéncias sociais e
0s problemas de comportamento de criancas e adolescentes, dos 7 aos 16
anos de idade, tal como séopercepcionados pelos pais.

E constituido por duas partes distintas, sendo a primeira parte
constituida por 20 questdes relativas as competéncias do individuo em
diferentes areas, tais como a sua participacdo em desportos, passatempos,
trabalhos, interaccdes sociais, desempenho escolar, etc. Por sua vez, a
segunda parte é composta por 120 itens (sendo dois deles abertos), relativos
a diversos problemas de comportamento. Os itens estdo agrupados por 9
factores, sendo eles: Oposicao/Imaturidade, Agressividade,
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Hiperactividade/Problemas de Atencdo, Depressdo, Problemas Sociais,
Queixas Somaticas, Isolamento, Ansiedade e Obsessivo/Esquizéide.

Os resultados podem ser interpretados através do resultado global, da
andlise por factores ou de uma anélise qualitativa. Existem normas para a
populacdo portuguesa por anos de escolaridade (2°, 4° e 6°), por género e por
niveis etarios (abaixo dos 9, dos 9 aos 10 anos, dos 11 aos 12 anos e acima
dos 12 anos) e por género.

2.4 Escala de Inteligéncia de Wechsler para Criancas — Terceira Edicéo
(WISCIII) (Weschsler, 2003)

A Escala de Wechsler é um instrumento clinico de administracdo
individual que avalia a inteligéncia de criancas com idades compreendidas
entre 0s 6 anos e 0s 16 anos e 11 meses.

E composta por varios subtestes, cada um avaliando um aspecto
diferente da inteligéncia. Estes subtestes comp&em duas subescalas, uma de
realizagdo na qual estdo incluidos os subtestes de Completamento de
Gravuras, Codigo, Disposicdo de Gravuras,

Cubos, Composi¢édo de Objectos, Pesquisa de Simbolos e Labirintos; e
uma subescala verbal, em que se inserem 0s subtestes Informacdo,
Semelhancas, Aritmética, Vocabulario, Compreensdo e Memoria de Digitos.

E assim possivel obter um Quociente de Inteligéncia da Escala
Completa (respeitante ao nivel de desenvolvimento cognitivo da crianca),
um Quociente Intelectual de Realiza¢do (que respeita as competéncias ndo
verbais da crianga) e um Quociente Intelectual Verbal (que se reporta as
competéncias verbais da crianga). Ainda, é possivel obter resultados
respeitantes a Trés indices Factoriais: Compreensdo Verbal, Organizagdo
Perceptiva e Velocidade de Processamento.

2.5 Escala de Inteligéncia de Wechsler para Adultos — Terceira Edi¢ao
(Wechsler Adult Intelligence Scale - Third Edition, WAIS-111)

A WAIS-IIl proporciona uma medida geral das capacidades
intelectuais (Strauss, Sherman & Spreen, 2006), sendo frequentemente
incorporada em baterias neuropsicoldgicas (Butler et al., 1991; Camara et
al., 2000; Lees-Haley et al., 1996; Rabin et al., 2005, todos citados em
Strauss, Sherman & Spreen, 2006). E aplicavel a pessoas com idades
compreendidas entre os 16 e 89 anos (Wechsler, 1999). O QI Escala
Completa (QIEC) é o resultado mais global, devendo ser considerado em
primeiro lugar na interpretagdo do perfil (Kaufman & Lichtenberger, 1999).
Deve ser interpretado como uma excelente medida do nivel de
funcionamento geral do individuo, sendo esperado que outras capacidades
cognitivas estejam com ele associadas (Golden et al., 2000). Proporciona
uma boa medida do desempenho individual mas, para compreender a
natureza complexa do funcionamento cognitivo, € necessario considerar,
quer os resultados agregados (comecgando pelo QIEC, depois 0 QIV e QIR,
seguidos dos indices factoriais), quer a especificidade de cada teste
separadamente, com o intuito de obter informagdo acerca de diversas
aptiddes isoladamente (Kaufman & Lichtenberger, 1999).
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Este instrumento é constituido por um total de 14 testes, de natureza verbal e
de realizacdo. Cada teste fornece informacéo clinica e empirica que ajuda a
compreender a contribuicdo Unica de cada tarefa, em termos cognitivos,
comportamentais e clinicos, sendo que as capacidades avaliadas por cada
prova possibilitam-nos estabelecer um perfil das areas fortes e fracas de
funcionamento intelectual do individuo (Kaufman & Lichtenberger, 1999).
Os testes que constituem a escala podem também ser organizados em 4
indices, que proporcionam informacdo mais especifica acerca do
funcionamento cognitivo nomeadamente, o indice de Compreenséo Verbal
(CV), Organizacdo Perceptiva (OP), Memoria de Trabalho (MT) e
Velocidade de Processamento (VP). O tempo de aplicagdo da escala oscila
entre 0s 60-90 minutos para a aplicacdo das 11 provas necessarias ao calculo
dos 3 QlIs (QIV, QIR e QIEC).

3. Procedimentos

A amostra foi constituida por 15 criangas e adolescentes com HIV,
seguidos na consulta de doencas infecciosas, do Hospital Pediatrico de
Coimbra (HPC).

Num primeiro momento, foi pedido uma autorizacdo formal a
direccdo do HPC, para tornar possivel a administragdo dos instrumentos de
avaliagdo as criangas e adolescentes do presente estudo (cf. Anexo 1). Apds
0 consentimento da administracdo, procedemos 0 nosso estudo.

Seguidamente, o pedido de colaboragdo as sujeitos era feito depois da
apresentacdo dos principais objectivos da investigacdo e mediante a
assinatura do consentimento informado por parte dos pais ou cuidadores da
crianga que garantia o total anonimato dos respondentes e confidencialidade
sobre os dados fornecidos. Este consentimento informado era pedido apenas
aos cuidadores que autorizavam a sua propria participacdo e
simultaneamente a dos seus filhos. Apesar disso, e mesmo com o
consentimento do cuidador, foi clarificado as criangas que podiam recusar-se
a participar no estudo, sendo respeitada a sua decisdo. De seguida, foram
administrados os instrumentos de avaliagdo as criangas e adolescentes, num
primeiro momento a WISC Ill (administrado a sujeitos com idades
compreendidas entre os 6 e 0s 16 anos), a WAIS Il (no sujeitos com idades
compreendidas entre 0s 16 e 0s 89 anos), em seguida era pedido as criangas
e adolescentes que preenchessem os questionarios Kidscreen (administrado a
sujeitos com idades compreendidas entre os 8 e 0s 18 anos) e 0 YSR
(administrado somente a sujeitos com idades compreendidas entre os 11 e 0s
18 anos), no Centro de Desenvolvimento da Crianga, no Hospital Pediatrico
de Coimbra, enquanto que ao mesmo tempo era entregue o instrumento a ser
preenchido pelos pais, CBCL, sendo-lhes explicado as principais instru¢des
de preenchimento. Na situacdo da auséncia ou falta de tempo por parte dos
pais ou cuidadores, 0s questionarios eram enviados por correio ou
preenchidos em casa, sendo devolvidos por correio ou na vinda a uma
préxima consulta.
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IV - Resultados

As anélises estatisticas foram efectuadas com o auxilio do programa
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS- versdo 17.0). Nas analises
efectuadas, recorremos a métodos ndo paramétricos, devido ao numero
reduzido da amostra.

Para comparar os resultados entre grupos foi utilizado o teste U de
Mann-Whitney (para dois grupos) e nas analises da correlagéo, utilizdmos a
versdo ndo paramétrica (Correlagdo de Spearman).

A. Caracterizacdo da Qualidade de Vida em criancas e
adolescentes com HIV.

Os resultados apresentados no quadro 4, correspondem as médias
obtidas, na amostra geral (15 sujeitos), na avaliacdo da sua qualidade de vida
atreavés do Kidscreen. As varias médias correspondem a qualidade de vida
geral e as 10 dimensdes deste constructo que compde o instrumento. No
quadro 4, encontram-se 0s resultados referentes as dimensdes da qualidade
de vida, bem como o resultado da qualidade de vida em geral. Estes
resultados encontram-se reconvertidos numa escala de 0 a 100 (em que mais
perto do 100 resulta em maior qualidade de vida).

De acordo com os resultados obtidos pela amostra geral, verifica-se
uma média de 74.3 na qualidade de vida em geral, o que demonstra que de
uma forma generalizada as criancas e adolescentes com HIV apresentam
uma qualidade de vida geral moderada alta. Atendendo as dimensGes, 0s
resultados apontam para uma melhor qualidade de vida, na amostra geral, na
dimensdo “Tempo Livre”, mostrando que, de um modo geral, as criangas ¢
adolescentes tém iniciativa para participar em actividades sociais, sentem-se
auténomos. A dimensdo que pontuo mais baixo, “Sobre ti proprio”, mostra-
nos que, a amostra geral, demonstra niveis mais baixos de qualidade de vida
em relagdo a sua aparéncia e auto estima.
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Quadro 4. Média e desvio-padréo da qualidade de vida de criangas e adolescentes
(N=15)
Qualidade de vida M (DP)

Qualidade de Vida Geral  74.30 (33.32)
Saude e actividade fisica 70,12 (17.29)

Sentimentos 84.60 (15.37
Estado de humor geral 84.66 (16.67)
Sobre ti proprio 57.52 (13.73)
Tempo livre 92.52 (14.19
Familia, ambiente familiar  g> g3 (14.52
e vizinhancga
Questdes econémicas 60.00 (20.86
Amigos (as) 90.83 (15.13)

Ambiente escolar e 81.27 (16.17)
aprendizagem

Provocacéo 86.67 (12.38)

Através da andlise do quadro 5, verificam-se o0s resultados
correspondentes as médias obtidas, separadamente, pelas criancas e pelos
adolescentes, na avaliacdo da sua qualidade de vida. Atendendo ao quadro,
observa-se que as criangas pontuaram mais alto (M=81.1) em relagdo aos
adolescentes (M=66.4). Regra geral, as criancas tém uma melhor qualidade
de vida em relacdo aos adolescentes. No entanto, neste estudo, estes
resultados ndo apresentam valores estatisticamente significativos (p>.05).

Contudo, verifica-se que a média das criancas é superior na maior
parte dos dominios especificos da qualidade de vida, e ao analisarmos estes
valores, verificam-se resultados com significado estatistico nas dimensdes:
(i) “Amigos(as)” (U=6.00; p=.010), com as criangas a apresentar valores
médios superiores (M=27.25; DP=4.03) em comparacd0 com 0S
adolescentes (M=19.71; DP=4.23); (ii) “Ambiente escolar e aprendizagem”
(U=10.5; p<0.42), com pontuacBes mais elevadas a serem obtidas pelas
criangas (Criangas: M=24.38; DP=4.24; Adolescentes: M=17.14; DP=7.18).

As dimensdes “Estado de humor geral” e “Sobre ti proprio”, verifica-
se uma maior pontuacdo por parte dos adolescentes (M=70.6; DP=6.60 e
M=58.8; DP= 2.63 respectivamente), em relacdo as criancas (M=70.2;
DP=70.6 e M=57.5; DP= 2.62 respectivamente).
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Quadro 5. Comparagéo da qualidade de vida de criangas e adolescentes (Teste U de
Mann Whitney)

Criancas (n=8) Adolescentes (n=7) U p
(M (DP)) (M (DP))
Qualidade de Vida Geral 81.1(18.35) 66.4 (35.96) 12.0 .064
Saude e actividade fisica 75.5 (3.56) 64.0 (2.77) 11.5 .055
Sentimentos 84.6 (2.39) 70.9 (6.60) 160  .163
Estado de humor geral 70.2 (5.29) 70.6 (8.60) 18.0 .242
Sobre ti proprio 57.5 (2.62) 58.8 (2.63) 25.6 .855
Tempo livre 92.5 (2.17) 76.6 (6.31) 18.0 231
Familia, ambiente familiar 82.9 (5.20) 73.3 (6.03) 18.00 .242
e vizinhanga
Questbes econodmicas 60.0 (4.93) 45.7 (4.30) 215 446
Amigos (as) 90.8 (4.03) 65.7 (4.23) 6.00 .010
Ambiente escolar e 81.2 (4.24) 57.13 (7.18) 10.5 .042
aprendizagem
Provocagéo 86.6 (4.14) 83.8 (3.21) 235 .570

B. Caracterizagdo do Desenvolvimento Cognitivo/Intelectual em
criancas e adolescentes com HIV.

Quadro 6. Média e desvio-padrdo do Qls da amostra geral (N=15)

M (DP)

QIG  71.93 (14.43)
QIV  74.13 (15.48)
QIR  77.13 (14.44)

Atendendo aos resultados obtidos no quadro 6, relativamente a
caracterizacdo do desenvolvimento cognitivo da amostra geral, conclui-se,
gue as criancas e adolescentes obtiveram resultados classificados como
“Inferior”, na capacidade intelectual global (QIG), na capacidade intelectual
verbal (QIV) e na capacidade intelectual de realizacdo (QIR). A analise dos
resultados sugere um défice de desenvolvimento cognitivo nas criancas e
adolescentes com HIV

! Classificacao utilizada: muito inferior, M= <69; inferior, M= 70-79; médio
inferior, M= 80-89; médio, 90-109; médio superior, M= 110-119; superior, M= 120-
129; muito superior,> 130 (Wechsler, 2003; Wechsler, 2008).
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Quadro 7. Distribuicdo da classificacdo obtida nos Qls da amostra geral (N=15)

Muito Inferior  Médio Inferior Médio Inferior

(%) (%) (%) (%)
QIG 53.3 13.3 13.3 -
QIv 40 13 - 33
QIR 33 - 20 27

Contudo, atendendo as pontuaces individuais dos 15 sujeitos (quadro
7), verifica-se que 53.3% obtiveram valores de QIG situados no limiar Muito
Inferior, 13.33% no Médio Inferior e 13.33% no Médio.

No QIV, verfica-se que 40% obtém valores na categoria Muito
Inferior, 33% na categoria Inferior, 13% na categoria Médio Inferior e 13%
com Qls Médios.

Em relacdo as pontuacdes individuais no QIR, 33% obteve um
resultado considerado Muito Inferior, 27% Inferior, 33% Médio Inferior e
20% Médio.

Através desta analise, podemos concluir que, 13.33% destas criancas e
adolescentes tém um desenvolvimento cognitivo normal no QIG, e 20% no
QIR. Podendo deduzir que o reduzido nimero da nossa amostra possa ter
influéncia na baixa percentagem dos resultados médios no desenvolvimento
cognitivo.

Quadro 8. Comparacgéo do desenvolvimento cognitivo de criangas e adolescentes

segundo a faixa etéria (Teste U de Mann Whitney)

Criancas (n=8)  Adolescentes (n=7) U p
(M/ DP) (M/ DP)
QIG 72.88 (10.87) 70.86 (18.60) 26.0 .816
Qv 75.25 (10.03) 72.86 (20.94) 27.0  .907
QIR 79.00 (13.85) 75.00 (15.91) 275 .954

Atendendo aos resultados obtidos no quadro 8, relativamente a
comparagdo do desenvolvimento cognitivo entre as criangas e adolescentes
com HIV, no QIG, conclui-se que, tanto as criangas (M=72.88; DP=10.87)
como os adolescentes (M=70.86; DP=18.86) apresentam QIs situados na
categoria inferior.

No que concerne a capacidade intelectual verbal (QIV), encontramos
0 mesmo padrdo de resultados, obtendo as criangas (M=75.25; DP=72.86) e
os adolescentes (M=72.86; DP=20.94) pontuac¢es consideradas Inferiores.
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Na capacidade intelectual manipulativa/de realizacdo (QIR) tanto as
criangas (M=79.00; DP=13.85) como os adolescentes (M=75.00; DP=15.91)
pontuaram igualmente na categoria Inferior.

Ainda no quadro 8, podemos concluir que ndo foram encontradas
diferencas com significado estatistico (p>.05) entre criangas e adolescentes.
Contudo, verifica-se que as criangas, em todos os dominos do quoficiente de
inteligéncia, pontuam valores superiores, em relacdo aos adolescentes.

C. Caracterizacdo do Comportamento em criangas e
adolescentes com HIV.

Quadro 9. Média e desvio-padrdo do comportamento, relatado pelos pais, da

amostra geral (N=15)

Comportamento (M/ DP)

Comportamento Geral ~ 48.13 (28.43)
Oposigao/Imaturidade 8.67 (6.24)

Agressividade 4.33 (3.75)
Hiperactividade/Atencdo  6.80 (4.98)
Depress&o 4.47 (4.35)
Problemas Sociais 4.40 (2.53)
Queixas Somaticas 1.40 (2.53)
Isolamento 4.60 (2.55)
Ansiedade 3.60 (2.14)

Obsessivo/Esquizoide 3.93 (2.93)

Considerando a média das pontuacfes obtidas por este grupo de
sujeitos (n=15), e por comparagdo aos dados de natureza normativa
existentes (atendendo a variavel idade), verifica-se que 60% dos sujeitos
apresentam resultados médios (n=9 casos). Apenas 2 sujeitos tém
pontuagdes acima da média normativa em 1 Dp (13.3%) e 4 obtiveram
resultados superiores a média normativa em 2 Dp (26.7%).

Ao analisarmos cada dominio, verifica-se que a pontuagdo, mais
elevada obtida pela amostra geral insere-se no  dominio
“Oposi¢do/Imaturidade” e a mais baixa no dominio “Ansiedade”. Com estes
resultados podemos concluir que as criancas e adolescentes da nossa amostra
apresentam comportamentos infantis em relagdo a idade. Contudo, 0s
comportamentos ansiégenos foram os menos revelados nesta amostra.

Atendendo aos valores obtidos ainda no quadro 8, podemos afirmar
gue mais de metade da nossa amostra apresenta um comportamento dentro
da média. Contudo, ao ver as pontuacGes individuais, 26.7% da nossa
amostra apresenta 2DP acima da média, o que significa que 26.7% das
criancas e adolescentes apresentam comportamentos disfuncionais.
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Quadro 10. Caracterizagdo do Comportamento em criangas e adolescentes com

HIV (relatado pelos pais)

Comportamento Criancas (n=8) Adolescentes (n=7) U p
(M (DP)) (M (DP))

Comportamento Geral 43,5 (19.19) 53,43 (37.36) 26.0 .817
Oposigdo/Imaturidade 9,25 (5.63) 8,00 (7.28) 245 684
Agressividade 4,13 (3.83) 4,57 (3.95) 24.0 640
Hiperactividade/Atengdo 7,00 (3.96) 6,57 (6.29) 255 171
Depress&o 3,63 (2.20) 5,43 (6.05) 235 597
Problemas Sociais 4,13 (2.30) 4,71 (2.93) 26.0 .816
Queixas Somaticas ,88 (1.36) 2,00 (3.22) 26.5 .849
Isolamento 4,63 (2.20) 4,57 (3.10) 26.0 .815
Ansiedade 3,37 (2.26) 3,86 (2.73) 26.5 861
Obsessivo/Esquizoide 3,50 (2.39) 4,43 (3.60) 24.0 639

Atendendo aos resultados do quadro 10, relativamente a média obtida,
separadamente, das criancas e adolescentes com HIV, em relacdo ao seu
comportamentos, relatado pelos pais, conclui-se a ndo existéncia de
diferencas com significado estatistico (p>.05) entre os resultados das
criancas (M= 43.5; DP=19.19) e dos adolescentes (M=53.43; DP=37.36) no
CBCL. Esta constatagdo é observada quer atendendo a pontuacéo total, quer
atendendo aos dominios especificos do instrumento.

Quadro 11. Caracterizagdo do Comportamento relatado pelos adolescentes com

HIV

Comportamento Adolescentes (n=8)

(M (DP))
Comportamento Geral 50.43 (26.13)

Oposicéo/Imaturidade 6.86 (3.23)
Agressividade 5.29 (3.25)
Hiperactividade/Atencdo 3.43 (2.82)
Depressdo 5.57 (5.25)
Problemas Sociais 4.14 (3.18)
Queixas Somaticas 1.00 (2.23)
Isolamento 3.50 (2.58)
Ansiedade 3.33 (2.65)
Obsessivo/Esquizéide 2.67 (1.75)

No Quadro 11 séo apresentadas as pontuagdes do grupo de
adolescentes no YSR.
Considerando a média das pontuagfes obtidas por este grupo de

sujeitos (n=8), e por comparacdo aos dados de natureza normativa existentes
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(atendendo a varidvel idade), verifica-se que 50% dos sujeitos apresentam
resultados médios (n=4 casos). Apenas 2 sujeitos tém pontuacbes acima da
média normativa em 1 Dp (13.3%) e outros 2 obtiveram resultados
superiores & média normativa em 2 Dp (13.3%).

Estes resultados sugerem a ndo existéncia de comportamentos
patoldgicos, relatados pelos adolescentes. Contudo ndo devemos deixar de
frisar a existéncia de 13.3% da amostra dos adolescentes que pontuaram 2DP
acima da média, demostrando a existéncia de comportamentos patoldgicos
referentes a dois adolescentes.

D. Qualidade de vida: Relacgdo com a variavel
Desenvolvimento Cognitivo/Intelectual

Através analise do quadro 12, verifica-se que ndo existem
associag0es estatisticamente significativas (p>.05) entre a qualidade de vida
e 0 desenvolvimento cognitivo de criancas e adolescentes com HIV.

Quadro 12. Coeficientes de correlagdo (Spearman) entre qualidade de vida e

capacidade intelectual

QIG QIvV QIR

Qualidade de Vida Geral .133 .120 .053
Saude e actividade fisica .120 .008 .954
Sentimentos -.091 .071 -.259

Estado de humor geral 127 157 -.011
Sobre ti préprio 123 101 .074

Tempo livre .233 .156 .099

Familia, ambiente familiar e vizinhanca 243 .210 .259
Questbes econdémicas .188 .006 .170
Amigos (as) .387 .257 .262

Ambiente escolar e aprendizagem .207 192 .165
Provocacgédo .082 135 -.029

p>.05
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E. Qualidade de Vida: Relagdo com a variavel
Comportamento

Quadro 13. Coeficiente de correlagdo (Spearman) entre a qualidade de vida e o

comportamento (relatado pelos cuidadores)

8
g s 3 9 9 S 9 9 N o %
£8 8 e & & § & &% 8§ &
€ (@] (@] (@] (@] (@] (@] O O O
o
O
Qualidade de Vida Geral ~ -.597° -278  -467 -563  -690  -414 -315 -279 -464  -513
Saude e actividade fisica -.286 .019 -.369 =177 -.508 -.439 .016 .094 -.328 -.243
Sentimentos -470  -105 -332 -380 -619 -236 -247 -243 -264  -.425
Estado de humor geral  -516  -.204 -325 -578°  -692° -282 -206 -199 -285  -.404
Sobre ti préprio 132 114 -099  .243 233  -262 183 427  -226 136
Tempo livre -722" -537°  -407 -728" -650° -307 -461 -416 -526 -.680"
Familia, ambiente familiare -527  -315 -489 -539°  -531 -294 -358 -237 -576 -475
vizinhanca
Questdes econdémicas -.031 -.142 -.208 -.089 .017 .050 -.261 -.017 142 -.038
Amigos (as) -517°  -452  -453  -A77 -423  -151 -588 -287 -484  -580
Ambiente escolar e -368 -173 -130 -451  -507 -037 -247 -239 -304  -.432
aprendizagem
Provocacgédo -.201 .069 -.267 -.340 -.240 135 -.199 197 .087 .004

*p<0.5 **p<0

1

No quadro aprensentado, verifica-se que a qualidade de vida geral
associa-se negativa e significativamente com o valor global relativo a
varidvel comportamento relatado pelos cuidadores (r= -.597; p<0.5). Este
resultado significa que, quanto maior for o nivel de qualidade de vida,
relatado pela amostra total, menor serdo os comportamentos disfuncionais.
Ainda na varidvel qualidade de vida geral, e atendendo aos dominios
especificos do comportamento, verificam-se, igualmente correlacGes
negativas e significativas, nomeadamente nas dimensfes: (i)
“Hiperactividade/atencdo” (r= -.563; p<0.5), e (ii) “Depressdo” (r= -.690;
p<0.1). Este resultado indica que quanto maior 0s comportamentos de
Hiperacividade/atencdo e Depressdo menor sera a qualidade de vida destes
sujeitos.

Analisando cada um dos dominios especificos de qualidade de vida,
observam-se também algumas associacdes com significado estatistico nos
dominios relativos ao comportamento.

Relativamente & dimensdo “Sentimentos”, esta associa-se de forma
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negativa e significativa com a dimensdo “Depressdo” (r= -.619; p<0.5),
significa que quanto maior o nivel de vida no que concerne a sentimentos
positivos, de alegria e satisfacdo, menor serdo 0s comportamentos
depressivos. Através do valor de significancia, podemos afirmar que esta
correlaccéo ¢ forte.

A dimensdo “Estado de humor geral” apresenta uma correlacdo
negativa e significativa com as dimensdes: (i) “Comportamento em geral”
(r= -.516; p<0.5), (ii) “Hiperactividade/atencdo” (r = -.578; p<0.5), (iii)
Depresséo (r =-.692; p<0.1). Estes resultados mostram que quanto maior for
a pontuacdo no estado de humor geral dos sujeitos, ou seja, quanto menos
sentimentos negativos e depressivos 0s sujeitos apresentarem, menor serdo
0s comportamentos de hiperactividade atencdo e de depressdo. De acordo
com os valores de significancia, podemos afirmar esta correlagdo é
moderada.

No que diz respeito & dimenséo “Tempo livre”, verifica-se associa¢des
negativas e significativas com as dimensdes: (i) “Comportamento em geral”
(r = -.722; p<0.1), (ii) “Oposicao/imaturidade” (r= -.537; p<0.5); (iii)
“Ansiedade” (r=-.526; p< 0.5); (iv) “Obsessivo/Esquizéide” (r=-.680;
p<0.1). Ou seja, quanto maior por a autonomia, € quanto mais sentido de
inicitiva 0s sujeitos apresentarem, menor serdo 0S comportamentos
disfuncionais em geral (esta correlacdo apresenta um valor significativo
forte), de oposicdo e imaturidade, menor serdo 0s comportamentos
ansidgenos e os comportamentos obsessivo/esquizoides. Através do valor de
significancia, podemos considerar estas duas Ultimas correlagBes apresentam
um valor moderado.

Por fim, a dimenséo “Amigos (as)” apresenta uma correlacéo negativa
e significativa com as dimensdes: (i) “Comportamento em geral” (r= -.517;
p<0.5), (ii) “Obsessivo/Esquizdide” (r= -.580; p<0.5). Através destes
resultados podemos concluir que quanto melhor for a relagdo dos inquiridos
com o grupo de pares, menor serdo 0s comportamentos disfuncionais, no
geral, e os comportamentos obsessivo/esquizoide. Estas duas dltimas
correlaccdes apresentam um valor significativo moderado.
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Quadro 14. Coeficiente de correlagdo (Spearman) entre a qualidade de vida e o

comportamento (relatado pelos adolescentes

=
()
% < ~ N %) < Ts} © ~ © o3}
© 5 a4 4 [a'd [ e g e [ [nd
o O )] )] %] )] )] (%) (%] (%] (%]
g o > > > > > > > > >
[e]
(@]
Qualidade de Vida Geral -471  -094 -679  -.639 -562  -043 -311 316 -.466 -.266
Satde e actividade fisica 027 -726° 010  -.402 -322  -721° -189 447  -129 -198
Sentimentos -570 036  -275  -.493 -565  -470 -275 -055 -582 -671
Estado de humor geral -639 016 -349 -707 -737 -461 -225 -094 -742 -695
Sobre ti préprio .339 .304 132 .197 ,119 038 -285 117 589  .443
Tempo livre -532  -208 -872° -569  -614  .147 -693 .391  -245 -.117
Familia, ambiente familiar e -.227 -.066 -.602 -.266 -,177 .077 -.337 510 -.080 -.004
vizinhanga
Questdes econdémicas -.260 -.291 -.317 -.496 -,416 137 192 -.128 -.525 .013
Amigos (as) 548  -251 -828 -739°  -681 072 -394 239 -529 -119
Ambiente escolar e -.568 -.278 -752" -.490 - 477 -.026 -.535 .235 -.392 -.232
aprendizagem
Provocagéo -441  -342 -9197  -.469 -.449 373 -597 431  -110 .099

*p<0.5 **p<0.1

No quadro 14, fazendo uma anélise de cada um dos dominios
especificos de qualidade de vida, observam-se algumas associa¢fes com
significado estatistico nos dominios relativos ao comportamento (relatado
pelos adolescentes). A dimensdo “Saude e actividade fisica” apresenta uma
correlagdo negativa e significativa com a dimenséo “Oposigdo/Imaturidade”
(r=.726; p<0.5), e uma correlacdo negativa e significativa com a dimensé&o
“Problemas sociais” (r= -.721; p<.05). Quer isto demonstrar que, quanto
maior for a pontuagdo no dominio correspondente ao nivel de aptiddo e
actividade fisica, menor serdo os comportamento de oposi¢do e imaturidade
e comportamentos socialmente ndo desejaveis.

No que diz respeito a dimensdo “Estado de humor geral”, verifica-se
associacbes negativas e significativas com as dimensfes: (i)
“Hiperactividade/Atencdo” (r= -.707; p<0.5), (ii) “Depressao” (r= -.737;
p<0.5). Quanto maior forem o0s sentimentos positivos experenciado pelos
sujeitos, menor serdo os comportamentos de hiperactividade e atencéo e
comportamentos de depressdo. Estas duas correlacBes apontam para valores
de significancia fortes.

A dimensdo “Tempo livre” apresenta uma correlacdo negativa e

significativa com a dimensdo “Agressividade” (r= -.872; p<0.1), isto é,
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quanto mair for o nivel de dependéncia e autonomia apresentado pelos
sujeitos, menor serdo 0os comportamentos de agressividade. Esta correlacéo
apresenta-se forte, de acordo com valor de significacia obtido,

A dimensdo “Amigos (as)” apresenta uma correlacdo negativa e
significativa com as dimensdes: (i) “Agressividade” (r= -.828; p<0.5), (ii)
“Hiperactividade/Aten¢ao” (r= -.739; p<0.5). Quanto melhor for a relagédo
com o grupo de pares, menor serdo 0s comportamentos de agressividade e
hiperavtividade e atencao. Esta correlacdo apresenta-se forte.

Quanto a dimensdo “Ambiente escolar e aprendizagem”, apresenta
uma correlacdo negativa e significativa com a dimensédo “Agressividade”(r=
-752; p<0.5). Através deste resultados, verifica-se que quanto maior for a
relacdo dos sujeitos com a escola e professores (ambiente escolar), menor
serdo 0s comportamentos de agressividade. Esta correlacdo apresenta-se
forte.

Por fim, a dimensdo “Provocacao” apresenta uma correlacdo negativa
e significativa com a dimensdo “Agressividade” (r= -.919; p<0.1). Esta
correlagdo mostra-nos que quanto maior forem os sentimentos de rejei¢éo
por parte do pares, maior serdo 0s comportamentos de agressividade. Esta
correlagdo, de todas as associagdes feitas entre os dominios da qualidade de
vida e comportamento, foi a que apresento valores de significancia mais
elevados.

F. Desenvolvimento Cognitivo/Intelectual e Comportamento

Quadro 15. Coeficiente de correlagao (Spearman) entre o desenvolvimento

cognitivo e o comportamento (relatado pelos pais)

Comportamento QIG

Comportamento Geral -.500

Oposigdo/Imaturidade -.650"
Agressividade -534"
Hiperactividade/Atencéo -667"

Depresséo -.442
Problemas Sociais -.094
Queixas Somaticas -.407
Isolamento -.114
Ansiedade -515"
Obsessivo/Esquizéide -.468

*p<.05; *p<.01

Através da analise feita no quadro 15, verificam-se associagOes
negativas e com significado estatistico entre a capacidade intelectual global e
0 comportamento, especificamente com as  dimensdes: (i)
Oposicao/Imaturidade (r= -. 650; p<.01), (ii) Agressividade (r= -.650;
p<0.5), (iii) Hiperactividade/Atenc¢do (r=-.534; p<0.5), (iii) Depressao (r= -
.667; p<0.1), e (iv) Ansiedade (r= -.515; p<.05). Estes resultados indicam
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gue quanto maior for a capacidade intelectual global dos inquiridos, menor
serd a exibicdo de comportamentos de Oposicao/Imaturidade, Agressividade,
Hiperactividade/Atengéo, Depressdo e Ansiedade. Todas estas correlagdes
apresentam valores de significancia moderados.

Quadro 16. Coeficiente de correlagcéo (Spearman) entre o desenvolvimento e

comportamento (relatado pelos adolescentes)

Comportamento QIG
Comportamento Geral -.262
Oposicéo/lmaturidade -.390

Agressividade -.488
Hiperactividade/Ateng&o -.192
Depressdo -.533
Problemas Sociais .627
Queixas Somaticas -.078
Isolamento -.109
Ansiedade .148
Obsessivo/Esquizéide .259

*p<.05; **p<.01

Através andlise do quadro 16, verifica-se que ndo existem associagdes
estatisticamente significativas (p>.05) entre o desenvolvimento cognitivo e o
comportamento relatado pelos adolescentes com HIV.

V - Discussao

Com este estudo pretendemos avaliar a qualidade de vida, o
desenvolvimento cognitivo e 0 comportamento (com base na sua avaliagdo e
com a dos pais/cuidadores) de criancas e adolescentes com HIVe perceber
em que medida estas variaveis se relacionam entre si. No entanto, para tornar
este estudo mais rigoroso, robusto e generalizavel, era necessario ultrapassar
algumas limitacbes metodoldgicas. Assim, uma primeira limitacdo diz
respeito ao método ndo probabilistico utilizado na recolha da amostra, que
ao incluir na amostra todos os individuos elegiveis para participar no estudo,
de acordo com a sua disponibilidade e conveniéncia do investigador, ndo
garante a representatividade do universo de criancas e adolescentes e
respectivos cuidadores, e ndo permite uma extrapolagdo dos resultados para
0 universo com confianca. Uma outra limitacdo prende-se com a dimenséo
relativamente reduzida da amostra, pois tendo em conta que tratamos de uma
amostra de populacdo em geral, 0 seu ndmero reduzido impossibilita a
generalizagdo para a populacdo portuguesa. Deste modo, seria relevante
futuras investigacdes que integrassem um maior nimero de sujeitos. Por fim,
outra limitacdo a apontar, diz respeito ao facto de ndo haver um grupo de
controlo na amostra.

Os resultados apresentados serdo agora comentados, tomando como
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referencial os objectivos de investigacdo estabelecidos, bem como a
literatura consultada.

Em primeiro lugar, procuramos caracterizar a qualidade de vida de
criancas e adolescentes com HIV. Neste sentido, verificou-se que este grupo
de criancas e jovens avaliam de forma bastante positiva (74.3), a sua
gualidade de vida em geral, o que vai ao encontro de resultados encontrados
noutros estudos (Das, Mukherjeel, Lodhal & Manju Vatsa, 2010, Meng et
al., 2008; Santos, Franca & Lopes, 2007; Zimpel & Fleck, 2008).

Nas dimensdes que fazem parte integrante da qualidade de vida, os
resultados obtidos, na amostra geral, foram o0s que seguidamente se
apresentam.

Verifica-se, através do resultado obtido pela amostra geral (92.5), que
a dimensdo “Autonomia / Tempo Livre” obteve a pontuagdo mais elevada,
atingindo um resultado muito perto do limiar maximo de pontuacéo. Esta
dimenséo respeita a oportunidade dada a crianca ou adolescente para criar e
gerir o seu tempo social e de lazer. E considerada nesta dimensdo a forma
como a crianga/adolescente molda a sua propria vida, bem como o ser capaz
de tomar decisdes em actividades do quotidiano. Este resultado mostra que
0s inquiridos sentem autonomia para participar em actividades sociais,
sentem-se livres para decidir, independentes e auténomos. Jones (2009),
num estudo realizado sobre criangas com HIV, relata que a discriminagéo,
seja ela social, politica ou econémica, dirigida as criancas e adolescentes
nesta condigdo, depende muito do contexto onde se inserem. Assim, num
contexto onde esta populacdo se sinta mais integrada e acolhida pelo meio
envolvente, ela ird ter mais sentido de iniciativa e independéncia.

Outra dimengdo que alcangou um resultado proximo da pontuacéo
maxima (90.8) foi a dimensdo “Amigos” (Relacdes interpessoais de apoio
social). Esta dimensdo explora a natureza das relagbes da
crianga/adolescente com outras criangas/adolescentes. Explora a qualidade
das interac¢Oes entre a crianca/adolescente e 0s seus pares, bem como o
suporte percebido das mesmas, o que demonstra que os inquiridos se sentem
aceites, apoiados e capazes de confiar nos seus grupos de pares. De acordo
com um estudo de Ayres, Paiva, Franca e Jr. (2006), estas criancas e
adolescentes sentem a necessidade de muitas vezes criar estratégias para se
integrarem num grupo, por vezes mentem, devido ao medo do estigma e
descriminagdo. Contudo, integram-se bem, pois admitem ser criancas e
adolescentes “normais”.

As dimensbes “Provocacdo”; “Sentimentos”; “Estado de Humor
Global”; “Familia e Ambiente Familiar” e “Ambiente Escolar e
Aprendizagem” apresentam valores (88.6, 84.6, 84.6, 812, 829
respectivamente) que se sintuam num nivel igualmente elevado.

A primeira dimensdo abarca aspectos acerca dos sentimentos de
rejeicdo pelos pares na escola. Explora os sentimentos de ser rejeitado pelos
outros, bem como a ansiedade para com o grupo de pares. O resultado obtido
demonstra que os sentimentos negativos nos inquiridos sdo raros, se sentem
respeitados e aceites pelos pares e ndo se sentem atormentados, provocados
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nem rejeitados. Quanto & segunda dimensdo, revela especificamente que a
crianga/adolescente experiencia sentimentos positivos tais como a felicidade,
alegria, satisfagdo e folia. Avalia o bem-estar psicolégico da
crianca/adolescente, incluindo emoc@es positivas e satisfacdo com a vida.
Assim, 0s sujeitos inquiridos ndo se apresentam deprimidos, infelizes, com
mau humor, falta de prazer na vida, insatisfacdo com a vida, sentimentos e
emocOes depressivas e stressantes. A terceira dimensdo abrange quanto é
gue a crianca/adolescente experiencia sentimentos e emog¢des depressivos e
stressantes. Revela especificamente sentimentos tais como a solid&o, tristeza,
suficiéncia/insuficiéncia e resignacdo. Atraveés do resultado, podemos
afirmar que a qualidade de vida nesta dimensdo também é alta o que
significa que os sentimentos negativos sdo raros, contribuindo assim para
uma melhor qualidade de vida. A quarta dimensdo avalia a relagdo com o0s
pais e 0 ambiente em casa da crianga/adolescente. Explora a qualidade das
interaccOes entre a crianca/adolescente e 0s pais ou cuidadores e 0s
sentimentos da crianca para com os mesmos. O resultado obtido revela que
0s inquiridos se sentem seguros, apoiados e amados, sentem-se
compreendidos, bem cuidados e percebem o0s pais como disponiveis e justos.
Por ultimo, a quinta dimensdo, explora a percepcdo que a
crianga/adolescente tem da sua capacidade cognitiva, de aprendizagem e de
concentracdo e a forma como a crianga percepciona a sua relacdo com os
professores. O resultado revelam que os participantes se sentem satisfeitos
na escola e com os professores e consideram que tém uma boa capacidade
cognitiva.

Estes resultados vao ao encontro de um estudo de Klunklin e Harrigan
(2002) que observaram consequéncias importantes do preconceito
direccionado a criancas e adolescentes com HIV: muitas vezes estes tém
dificuldades para se matricular em escolas regulares. Contudo, a ocorréncia
desse tipo de preconceito na escola ndo parece ser uma realidade
generalizada. Seidl e colaboradores (2005) constataram que foram quase
nulos os relatos de discriminagdo direccionados a criangas que revelaram a
sua condicdo fisica na escola, segundo os cuidadores entrevistados. Os
autores consideraram provavel que esteja a ocorre uma mudanca socio-
cultural importante, com tendéncia a diminuicdo desse tipo de atitude
preconceituosa. Johnson e Lobo (2001), num estudo sobre a relagdo entre a
crianca e mae seropositivos, concluiram que, a presenca da infec¢do do HIV
via materno, ndo tem um efeito directo sobre a qualidade da interacéo
materno-infantil, o que pode justificar o resultado elevado na dimensdo
“Ambiente Familiar”.

Na dimensdo “Salde e Actividade Fisica” as criancas e adolescentes
apresentaram valores (70.12) que se situam num nivel moderado alto de
qualidade de vida. Esta dimensdo explora o nivel de actividade, energia e
aptiddo fisica da crianca/adolescente.

A dimenséo “Questdes Econdmicas” explora se a crianca/ adolescente
sente que tem recursos financeiros que Ihe permitam adoptar um estilo de
vida que é comparavel ao das outras criancas/adolescentes e se permite ter
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oportunidade para fazer actividades em conjunto com os seus pares. Tendo
em a atencdo a idade dos sujeitos inquiridos e os recursos financeiros que
por norma sdo limitados, considera-se normal que esta dimensédo tenha tido
um pontuacdo mais baixa (60.0), comparativamente com as outras. Todavia,
embora a qualidade de vida seja mais baixa nesta dimensdo, é importante
salientar que os inquiridos ndo se sentam em desvantagem econdémica em
relacdo aos outros.

A dimenséo “Auto-percep¢do” (sobre si préprio) explora a percepcao
que a crianga/adolescente tem de si proprio, incluindo se a aparéncia do
corpo é percepcionada positiva ou negativamente. A pontuacdo nesta
dimensdo foi a mais baixa (57.5), 0 que pode sugerir que oS sujeitos
inquiridos ndo se sentem muito seguros em relacdo a sua aparéncia e por
vezes pouco satisfeitos com a sua imagem corporal. Este resultado €
concordante com os resultados de um estudo de Jones (2009), onde as
criancas e adolescentes com HIV apresentaram dificuldades em ajustar as
mudangas sofridas na sua imagem corporal devido a sua condicao de salde.

De acordo com o estudo, ao analisarmos o factor idade, verifica-se
que ha uma tendéncia para resultados mais elevados nas criancas em relagdo
aos adolescentes. No entanto, no nosso estudo, esta tendéncia ndo se
comprova, o que leva a concluir que a qualidade de vida geral ndo oscila
segundo a idade.

Contudo, atendendo aos dominios especificos, separadamente, das
criangas e adolescentes em relacdo & qualidade de vida por eles
percepcionada, verificam-se diferencas com significado estatistico na
dimensdo “Amigos (as)”, com as criangas a apresentar valores médios
superiores quando comparadas com os adolescentes e na dimensédo
“Ambiente escolar e aprendizagem”, com pontua¢Ges mais elevadas a serem
obtidas pelas criancas. Podemos entdo assumir que as criangas se sentem
mais capazes, a nivel cognitivo, e a sua relagcdo com os pares e professores é
melhor comparado com os adolescentes, 0 que nédo deixa de ser curioso, pois
aquilo que se espera dos amigos na adolescéncia é diferente das expectativas
na infancia. Poderdo estes valores e esta diferenca ser explicados por os
adolescentes ja saberem do seu diagnotico e as criangas ndao? Constata-se
também que as criangas apresentam maior qualidade de vida na “Salde e
Actividade Fisica”, “Sentimentos”, “Questdes Econdmicas”, “Estado de
Humor Geral” e “Provoca¢do”, “Tempo Livre” e “Familia e Ambiente
Familiar” a média volta a ser mais altas nas crian¢as, mas o resultado nao foi
estatisticamente significativo, pelo que a tendéncia para uma maior
qualidade de vida nestas dimensGes por parte das criancas ndo pode ser
comprovada. Na dimensdo “Sobre ti Proprio”, os adolescentes pontuam
ligeiramente mais que as criangas, mas a diferencas de médias também ndo é
estatisticamente significativa

No que concerne ao desenvolvimento cognitivo das criancas e
adolescentes com HIV, através dos resultados podemos concluir que tanto as
criancas como o0s adolescentes apresentam resultados abaixo da média
esperada para a sua idade cronolégica. Sdo muitos os estudos que verificam
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este défice cognitivo (Armstrong, Seidel, e Swales, 1993). Um outro estudo
de Melvin e Biggs (2009), verificou a existéncia de um défice no
desenvolvimento cognitivo em criancas infectadas com HIV, sugerindo que
exitem alguns factores organicos que aumentam a vulnerabilidade desta
dimensdo do desenvolvimento. Outro estudo também demonstrou que o
grupo de criancas com HIV obteve resultados inferiores nas tarefas
cognitivas apresentadas, (Willen, 2006). Globalmente, estes dados sugerem
um efeito adverso do virus em fases precoces do desenvolvimento cerebral e
do sistema nervoso central, no desenvolvimento cognitivo.

Muitas destas criangas e adolescentes muitas vezes ndo tém condi¢des
de frequentar assiduamente as aulas devido a sua condicdo de saude. E de
frisar, que aquando da sua avaliagdo, estas criancas e adolescentes relatavam
o facto de terem que se deslocar muitas vezes até Coimbra para a consulta,
inclusive muitos deles ficavam internados durante um determinado periodo
de tempo. Alguns ainda relatavam o facto de que em determinadas alturas se
sentiam menos bem, dai terem que ficar em casa e ndo poderem ir a escola.
Todos estes factores podem concorrer para explicar esse défice. Por muito
gue hoje em dia esta populagdo consiga ter uma melhor qualidade de vida,
em grande medida devido aos medicamentes antiretrovirais, existem outros
factores importantes e determinantes que podem condicionar o0 seu
desenvolvimento e a propria percepcao da sua qualidade de vida. Como 0s
resultados indicam, quanto menor for o desenvolviemto cognitivo das
criangas e adolescentes, maior serd a sua qualidade de vida.

O doente pediatrico tem de ter uma compreensdo adequadamente
desenvolvida do porqué de ir ao médico e da razdo de tomar medicamentos,
dai haver uma necessidade de uma educacdo especifica para o doente. Para
isso, é necessario que a familia da crianga tenha informacgdo abrangente da
da propria doenca, de modo a compreender as op¢des de tratamento
disponivel e a importancia da adeséo ao regime de medicacdo prescrito. Se
souberem como actuam os medicamentos, os membros da familia podem
constituir uma ajuda informada para a equipa que presta assisténcia médica a
criangca. Também se devem ensinar a familia os sintomas de progressao da
doenca e os possiveis efeitos secundarios dos medicamentos. Deste modo, a
familia saberd que indicios deve procurar se a crianca adoecer ou
desenvolver novos sintomas (BIPAI, 2010)

Neste estudo, ao analisarmos os resultados verifica-se que tanto o
comportamento das criancas e adolescentes com HIV, relatado pelos pais
(CBCL) como o comportamento relatado pelos préprios adolescentes (YSR)
estdo dentro dos pardmetros considerados normais, 0 que contraria algumas
das investigacdes feitas neste campo (Forehand et al, 1998; Gaughan et al.,
2004; Brouwers et al., 1998; Fundaro et al., 1998, Bachanas e tal. 2001;
Havens, Mellins, e Pilowsky, 1996), apesar de encontrarmos um estudo de
New, Lee e Elliot (2007), que corrobora os nossos resultados sobre os
comportamentos nesta populacao.

Estes resultados corroboram um estudo com uma amostra de 41
criangas com HIV, em que apenas 3 apresentavam disfuncdo psicossocial
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identificada pelo Pediatric Symptom Checklist, o que indica, de um modo
geral, a inexisténcia de problemas psicossocias no grupo HIV, relatados
pelos pais (Lofstad, Reinfjell, Hestad, & Diseth, 2008).

Neste sentido consideramos que a avaliacdo da salde mental das
criangas e adolescentes com HIV é essencial, pois os problemas emocionais
e comportamentais podem afectar o estado e a adaptacéo a doenga (Forehand
et al, 1998). A identificacdo precoce desses problemas pode oferecer
oportunidades para a prevencao e intervencao que por sua vez levam a uma
melhor qualidade de vida (Jones et al., 2001). Dados recentes sobre o
Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida pediatrica das Clinicas Trials
Group (PACTG) concluiram que as criancas com HIV sdo mais vulneraveis
ao internamento psiquiatrico em comparagdo com a populagdo pediatrica
geral (Gaughan et al., 2004). Eles relataram que os efeitos agudos e crénicos
da infeccdo pelo HIV podem desenvolver um défice neurodesenvolvimental,
0 que predispde a determinados transtornos mentais. O estudo conclui que as
criangas com HIV vivem mais, mas a incidéncia da doenca psiquiatrica pode
aumentar, o que se torna essencial uma intervengéo precoce.

Contudo, e apesar dos nossos resultados ndo identificarem nenhum
comportamento disfuncional nas criancas e adolescentes com HIV, foram
encontradas associagdes negativas e significativas entre a qualidade de vida
e 0 comportamento nesta populagdo, 0o que mostra a importancia da saude
mental na avaliacdo da qualidade de vida.

A disfuncéo psicossocial e os problemas de comportamento tém sido
identificados em pacientes com HIV em idade escolar. Outros estudos
apontam que as criangas com HIV sdo susceptiveis de apresentar problemas
de aprendizagem e disturbios de atencéo (Brouwers et al., 1998; Fundaro et
al., 1998), problemas de comportamento (Bachanas et al. 2001); Havens,
Mellins, e Pilowsky, 1996). No entanto, tem havido alguns relatos
contraditdrios que afirmam que os resultados de ajustamento psicolégico ndo
sdo significativamente diferentes nas criangas com HIV, aquando
comparadas com criancgas saudaveis. Em alguns casos, as criangas infectadas
pelo HIV relataram niveis baixos de sintomas depressivos e ansiosos e
geralmente tém uma nogdo positiva sobre a sua condicdo de salde (New,
Lee & Elliot, 2007).

Contudo, 0s nossos resultados sugerem que criancas e adolescentes
com HIV sdo notavelmente resistentes face a uma multiplicidade de desafios
gue enfrentam no dia-a-dia, sob a sua condic¢éo de seropositivo.

Aguando uma pesquisa sobre comportamento em criancas e
adolescentes com HIV, verifica-se um leque de estudos sobre associacdes
entre comportamento e desenvolvimento cognitivo em criangas e
adolescentes com doengas cronicas. Utens e colaboradores (1993)
examinaram a relagdo entre o QI e a psicopatologia em criancas com
doencas cronicas e verificaram resultados mistos. Nas criangcas com
cardiopatias congenitas, 0 QI mostrou-se negativamente correlacionado com
o comportamento (0 CBCL foi o questionario utilizado para avaliar o
comportamento). Em contraste, nenhuma relacdo foi encontrada nos
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resultados entre 0 QI e CBCL numa amostra de criangas e adolescentes com
atrofia muscular espinhal (Laufersweiler-Plass et al., 2003).

Nos resultados obtidos no presente estudo verificam-se associa¢des
negativas e com significado estatistico entre a capacidade intelectual global e
0 comportamento (relatados pelos pais) especificamente com algumas das
dimensdes que o avaliam. Os resultados demonstram que quanto menor for o
Ql dos inquiridos, maior as pontuacbes nos sentimentos de
oposicdo/imaturidade, agressividade, hiperactividade/atencdo, depressdo e
ansiedade. Os factores de stress de uma doenga crénica assumem maior
agressividade quando o doente é uma crianca. Esta situagdo aumenta a
necessidade das pessoas que cuidam dela e dos outros membros da familia
em prestarem assisténcia nos cuidados médicos e nas actividades da vida
quotidiana. A doenca cronica coloca uma série de desafios a todas as pessoas
envolvidas nos cuidados da crianca.

Ao correlacionar o comportamento com a qualidade de vida,
verificam-se também associacdes negativas e com significado estatistico.
Quanto melhor avaliarem a sua salde e actividade fisica, menor serdo 0s
problemas sociais e quanto melhor se percepcionarem em temos de estado
de humor geral, menos comportamentos de hiperactividade e atencdo e
depressao serdo exibidos.

Verifica-se que quanto melhor for a relagdo destas criangas e
adolescentes com 0 seu grupo de pares, menor serdo 0s comportamentos de
agressividade e hiperactividade/atencdo. Quanto maior qualidade de vida na
dimensdo “Ambiente escolar e Aprendizagem” e “Provocacdo”, menor serdo
0s comportamentos agressivos por parte destas criangas e adolescentes.

Quanto aos resultados obtidos nas correlagdes entre a qualidade de
vida e 0 comportamento relatados pelos pais verifica-se igualmente algumas
associacOes negativas com significado estatisticamente significativo. Em
relacdo a dimensdo “Hiperactividade/Atengd0”, quanto maior for este
comportamento menor serdo os sentimentos de “Depressdo”, quanto maior
for a pontuagdo na dimensdo “Sentimentos” menor serdo os comportamentos
de depressdo e quanto a dimensdo “Estado de Humor Geral”, quando maior
for, menor serdo os comportamentos de hiperactividade/atencdo, depressao e
“Comportamento geral”.

Um aspecto importante a considerar ¢ a “entrada” da doenga cronica
na vida diéria da crianca e da familia. Os medicamentos e as consultas da
crianca tém de fazer parte da vida quotidiana, apesar de, muitas vezes,
exigirem grandes adaptaces e levantarem tensGes nas relacfes e rotinas
familiares. Entre as mudancas de comportamento necessarias, as pessoas que
cuidam da crianca devem tentar manter perante ela uma sensacdo de
normalidade. Apesar de viverem com uma doenga crdnica, as criangas
continuam a carecer de regras, disciplina e rotinas. As rotinas sdo
particularmente importantes para criancas que se encontrem em situacGes
novas ou de stress, porque ajudam a transmitir uma sensagéo de seguranca.
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VI — Conclusfes

Apesar das limitagdes mencionadas anteriormente, e com as devidas
precaucOes, consideramos que a presente investigacdo permitiu chegar a
consideragdes e conclusdes importantes.

Os resultados alcangados com o presente estudo, parecem reforcar a
ideia, j& existente, de que as criangas e adolescentes com HIV, vivem
durante muito mais tempo com uma boa qualidade de vida. Assim, e tendo
em conta que no nosso pais o tema da qualidade de vida tem ganho agora
maior reconhecimento, acreditamos que este estudo possa auxiliar na
compreensdo e avaliagdo deste conceito na criangas e adolescentes com
HIV. Por outro lado, reforca a importancia de avaliar determinadas variaveis
que se relacionam com o0 ajustamento e bem-estar das criangas e
adolescentes, como o desenvolvimento cognitivo, o comportamento e a
valorizacdo que deve ser dada a necessidade de obter outras fontes de
informacdo, uma vez que, as diferentes perspectivas podem fornecer
informacdo relevante a considerar quando intervimos com criancas e
adolescentes. O recurso as avaliagbes como fontes complementares de
informacdo possibilita ndo apenas a recolha da informacdo a partir da
percepgdo da prdpria crianca, mas também a analise da perspectiva dos pais
ou outros cuidadores sobre a propria crianga, que se torna fundamental visto
que os familiares sdo “pecas” fundamentais e essenciais para uma melhor
compreensdo e para uma prépria intervencdo junto de criancas e
adolescentes com HIV.

Para obter mais conhecimento sobre o comportamento dos inquiridos,
futuros estudos deveriam incluir também informagdo fornecida por outros
informadores significativos como os professores, visto que, com essa
informacdo, ficariamos a perceber melhor com sdo os comportamentos
destes individuos no ambiente escolar e a sua convivéncia do meio social.
Com isto, fica aqui registada mais uma limitagcdo neste estudo e sugestéo
para possiveis estudos nesta area.

O presente trabalho permitiu a caracterizacdo da qualidade de vida, do
desenvolvimento cognitivo e do comportamento das criangas e adolescentes
com HIV. Na promocéo da salde, tanto a nivel fisico como mental, devemos
considerar os factores que colocam o bem-estar das criancas e adolescentes
em risco, com intervencBes preventivas baseadas na salde. Deste modo,
pensamos que este estudo contribui para uma melhor compreensdo das
caracteristicas destas criancas e adolescentes. A melhoria da saude mental e
uma avaliagdo do desenvolvimento cognitivo continua torna-se, entdo, numa
tarefa pertinente para a promocdo da salde e da qualidade de vida das
criancas e adolescentes com HIV. Se os indicadores de bom ajustamento a
condicdo de doenca, ao desenvolvimento cognitivo e ao comportamento
podem promover uma melhor qualidade de vida e bem-estar destas criangas

e adolescentes, teremos que enunciar a importancia de considerar a prestacdo

Qualidade de vida, desenvolvimento cognitivo e comportamento de criangas e adolescentes
com HIV
Diana Arraiol (diana_arraiol@hotmail.com) 2010



43

dos servigos de salde a esta populacdo deste muito e cedo e fazer um
acompanhamento com base na avali¢do, pelos menos anual, de maneira a
poder observar e controlar o desenvolvimento fisico e psicologico destas
criancas e adolescentes. Em sintese, dada as associagdes mencionadas, sera
importante uma intervencdo a nivel do desenvolvimento cognitivo e do
comportamento, de forma a contribuir para uma melhor qualidade de vida.
Né&o se devem incluir sé esforcos para mudar o comportamento individual,
mas envolver também a modificacdo do ambiente, intervindo, assim, na
familia, que sdo essenciais no fornecimento de informacdo sobre estas
criancas e adolescentes, de modo que seja possivel manusear estratégias de
prevencdo e intervengdo para um bom acompanhamento desta populacéo.

Em suma, um apoio adequado ira ajudar as criancas e adolescentes
com HIV a atravessarem as fases proprias do desenvolvimento e crescerem a
par das outras. Por intermédio da educagéo, as criangas e 0s adolescentes
podem aprender a tomar conta dos seus préprios cuidados médicos e a
protegerem-se a Si e aos que 0s cercam. Podem também alargar esta
educacdo aos outros e ajudar a reduzir o estigma dentro das suas
comunidades mais latas. O apoio da familia, dos amigos, das comunidades e
dos profissionais de salde, durante as diversas alteracbes e 0s muitos
desafios da infancia e da adolescéncia, é essencial para o bem-estar dos
adultos de amanha.
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Pedido formal a direccdo do Hospital Pediatrico de
Coimbra

Pedido de autorizagdo as criangas e adolescentes

Pedido de autorizacdo aos pais

Ficha de informac&o sobre as criancas e adolescentes e
cuidadores
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1. Pedido formal a direccdo do Hospital Pediatrico de
Coimbra

Exm® Senhor(a)

Professora Doutora Jenni Canha

No ambito do mestrado integrado em psicologia da Faculdade de
Psicologia e Ciéncias de Educacdo da Universidade de Coimbra, a aluna
Diana Carolina Rodrigues Arraiol encontra-se a frequentar o 5°.ano e vai, no
presente ano lectivo 2009/2010, realizar a sua tese de mestrado. Esta aluna
encontra-se também neste ano lectivo a realizar o seu estagio curricular que
esta a decorrer no Centro de Desenvolvimento da Crianca Dr. Luis Borges
do Hospital Pediatrico de Coimbra.

A aluna Diana Arraiol pretende com 0 seu projecto de investigacdo
avaliar a qualidade de vida e esperancga de criangas e jovens que contrairam
0 virus da Imunodeficiéncia Humana (VIH) por transmissdo materna,
durante a gravidez. Pretende ainda avaliar o seu desenvolvimento cognitivo
e comportamento. Para o efeito serdo utilizados como instrumentos o
Kidscreen (qualidade de vida), Escala de Esperanca para Criangas, WPPSI-
R/WISC — 11l (desenvolvimento cognitivo) e Inventario de Comportamento
de Achenbach (versdo para pais e o Youth Self Report). A amostra serd
recolhida na consulta de Doengas Infecciosas (Medicina/CDI) dirigida pela
Dr.2 Graga Rocha, Assistente Graduada de Pediatria do Hospital Pediétrico.

Na qualidade de orientadora destas teses de mestrado integrado
venho solicitar a vossa Exma. se digne autorizar a realizagdo destes projectos
de investigacdo no Hospital Pediatrico de Coimbra.

Com os meus melhores cumprimentos,

Coimbra, 19 de Janeiro de 2010

(Professora Doutora Luiza Isabel Gomes Freire Nobre Lima)
Assistente da Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educagéo da
Universidade de Coimbra
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2. Pedido de autorizacdo as criancas e adolescentes

Exmo(a)

No ambito de uma tese de Mestrado Integrado em Psicologia, da
Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacdo da Universidade de
Coimbra, esté a ser realizado na consulta de doencas infecciosas do Hospital
Pediatrico de Coimbra um estudo que pretende avaliar a qualidade de vida, a
esperanca, 0 desenvolvimento cognitivo e o comportamento de criancas e
jovens que contrairam o virus da Imunodeficiéncia Humana (VIH) por
transmissdo materna, durante a gravidez. Neste sentido, vimos solicitar a sua
autorizacao para participar neste estudo em que lhe serdo aplicadas algumas
provas de avaliacdo psicolégica. O anonimato e a confidencialidade das
respostas serdo assegurados e 0s resultados obtidos serdo exclusivamente
tratados para fins de investigagao.

Grata desde ja pela colaboragdo prestada, coloco-me ao dispor para possiveis
esclarecimentos.
Com os meus melhores cumprimentos,

(Diana Arraiol)

Eu,
Autorizo/ ndo autorizo a participagdo no estudo sobre qualidade de vida,
desenvolvimento cognitivo e comportamento de criangas com VIH.

ASS.

Data:
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3. Pedido de autorizacdo aos pais

Exmo(a) Pai/Méae

No ambito de uma tese de Mestrado Integrado em Psicologia, da
Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacdo da Universidade de
Coimbra, esté a ser realizado na consulta de doencas infecciosas do Hospital
Pediatrico de Coimbra um estudo que pretende avaliar a qualidade de vida, a
esperanca, 0 desenvolvimento cognitivo e o comportamento de criancas e
jovens que contrairam o virus da Imunodeficiéncia Humana (VIH) por
transmissdo materna, durante a gravidez. Neste sentido, vimos solicitar a sua
autorizacao para que o seu filho(a) participe neste estudo em que Ihe serdo
aplicadas algumas provas de avaliacdo psicolégica. O anonimato e a
confidencialidade das respostas sera assegurado e os resultados obtidos serdo
exclusivamente tratados para fins de investigacéo.

Grata desde ja pela colaboragdo prestada, coloco-me ao dispor para possiveis
esclarecimentos.

Com os meus melhores cumprimentos,

(Diana Arraiol)

Eu, pai/mée do menino(a)

Autorizo/ ndo autorizo a participagdo do meu/minha filho(a) no estudo sobre
qualidade de vida, desenvolvimento cognitivo e comportamento de criangas
com VIH.

ASS.

Data:
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4. Ficha de informacdo sobre as criancas e adolescentes e

cuidadores

Em relacdo a crianca:
Nome:

Data de nascimento:

Sexo:

Problema de Saude além do HIV:

Ano de escolaridade:

Ano do diagndstico:

Numero de vezes que foi internado:

NuUmero de irmaos:

Residéncia:

Conhecimento do seu estado de sadde: sim nao
Se sim, ha quanto tempo?

Em relacéo ao cuidador:
Nome:

Data de nascimento:

Sexo:

Estado civil:

Problemas de saude do cuidador:

Profissao:

HabilitacGes literarias:

Grau de parentesco com a crianca:

Numero de filhos:

NUmeros de membros da familia com HIV:

Constituicdo do agregado familiar:

Residéncia:
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