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Resumo

Com o avang¢o no tratamento antirretroviral, a infecgio pelo HIV/Aids em criangas passou de um quadro agudo para
uma doenca cronica, tendo implicagdes médicas, psicoldgicas e sociais. Aspectos da convivéncia com o HIV/Aids, como
revelacio do diagnéstico, adesdo ao tratamento e enfrentamento de diversos lutos, sio especialmente desafiadores entre
as criancas. Assim, este estudo buscou identificar, na literatura, interveng¢Ges psicoldgicas desenvolvidas nos ultimos anos
para criangas que vivem ou convivem com o HIV/Aids. Foram revisadas as bases de dados Medline, PsycInfo, Indexpsi,
PEPSIC, SciELO e LILACS, encontrando-se 17 estudos sobre o tema. Foram descritos objetivos, publico-alvo, pais de
origem, contextualiza¢do tedrica, técnicas utilizadas e resultados dessas intervengdes. A revisio apontou que sio raros
estudos descrevendo intervengdes psicolégicas para essas criancas. Além disso, muitos dos estudos encontrados nio
apresentaram uma clara descri¢io do método utilizado e avaliagdo de seus resultados, o que prejudica a utilizagdo dessas

intervengoes em outros contextos.
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Psychological interventions to children infected and affected by HIV/Aids

Abstract

Due to the recent progress with antiretroviral treatment, HIV/Aids infection has changed from an acute clinical status to
a chronic illness with medical, psychological and social implications. Typical aspects of living with HIV/Aids, such as
diagnostic disclosure, treatment adherence and the coping with several mournings, are particularly challenging among
children. Therefore, this study aimed to identify psychological interventions that have been developed in the past years
with children infected or affected by HIV/Aids. Medline/Pubmed, PsycInfo, Indexpsi, PEPSIC, SciELO and LILACS
databases were reviewed, where 17 studies about the related subject were found. Objectives, target population, theoretical
conceptualization, used techniques and results of these interventions have been described. The review indicates that
studies describing psychological interventions for these children are rare. Moreover, many of these studies did not present
a clear description of the methods used and the evaluation of the results, limiting the use of these interventions in other

contexts.
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Intervenciones psicologicas para los nifios que viven o conviven con el VIH/SIDA

Resumen

Con los avances en la terapia antirretroviral, la infeccién por VIH/SIDA en los nifios cambi6é de enfermedad aguda a
enfermedad cronica, con implicaciones médicas, psicoldgicas y sociales. Aspectos de la convivencia con el VIH/SIDA,
como la revelacién del diagnéstico, la adherencia al tratamiento y afrontamiento a las pérdidas, son especialmente dificiles
para los nifios. Por eso, este estudio buscé identificar en la literatura intervenciones psicoldgicas desatrolladas en los
ultimos afios para nifios que conviven con el VIH/SIDA. Fueron revisados el Medline, PsycInfo, Indexpsi, PEPSIC,
SciELO y LILACS, en donde se encontraron 17 estudios sobre el tema. Se describen los objetivos, publico objetivo, pais
de origen, el contexto tedrico, técnicas utilizadas y los resultados de esas intervenciones. La revisién apunté que son raros
los estudios que describen las intervenciones psicoldgicas para esos nifios. Ademads, muchos de los estudios encontrados
no presentan claramente el método usado y la evaluacién de sus resultados, lo que perjudica el uso de esas intervenciones

en otros contextos.

Palabras clave: VIH, SIDA, Niflos, Intervenciones psicoldgicas.

Desde que foi inicialmente descrita, no inicio dos
anos oitenta, a epidemia de HIV/Aids! vem passando
por mudangas epidemiolégicas significativas, dentre as

! A infecgdo pelo HIV inclui diversas fases de progressdo até o
quadro de Aids caracterizado por imunodeficiéncia grave. Para
fins de clareza, se utilizara o termo HIV/Aids para referir tanto a
situacdes de infeccdo, que ainda ndo apresentam sintomas da
imunodeficiéncia, como ao quadro clinico de Aids ja
desenvolvido.

Disponivel em wwmw.scielo.br

quais se destaca o aumento de casos de infeccdo
através da transmissio heterossexual (Forsyth, 2003).
Segundo dados do Ministério da Saude (Brasil, 2010),
no Brasil, atualmente, a principal via de transmissdo do
virus entre individuos com 13 anos de idade ou mais se
da dessa forma, tanto para homens quanto para
mulheres (47% e 97% dos casos notificados em 2009,
respectivamente). Outra mudanca importante diz
respeito a redu¢do da taxa de mortalidade decorrente
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da doenca devido ao avanco nas possibilidades de
tratamento, de forma que a infec¢io pelo HIV/Aids
passou a ter um carater cronico (Brasil, 2010).

Diante dessa nova configuracio da doenca, as
criancas vivendo com HIV/Aids passatam a compor
um grupo que requer atengao especial. No Brasil, 86%
dos casos de Aids em criancas menores de 13 anos
ocorre de forma vertical, ou seja, da mae para o filho
(Brasil, 2010), ainda que sejam grandes os esforgos para
reduzir esses numeros. Com os recentes avangos no
tratamento antirretroviral, a expectativa de vida das
criancas com HIV/Aids aumentou consideravelmente.
Isso trouxe a tona uma série de questdes que antes nao
estavam presentes, ligadas as condi¢Ses sociais, fisicas e
psicolégicas de desenvolvimento dessas criancas (Eatls,
Raviola, & Carlson, 2008).

Quanto ao estudo dos aspectos psicologicos das
criancas vivendo com HIV/Aids, um dos primeiros
pontos a chamar a aten¢do dos pesquisadores foram os
efeitos do virus no sistema nervoso central de criancas
e o consequente atraso no desenvolvimento cognitivo e
motor (Lwin & Melvin, 2001). Esses atrasos acometem
de 8% a 13% das criancas infectadas (Forsyth, 2003).
Além disso, pelo fato de a infecgao por HIV ter sido,
desde seu inicio, associada ao uso de drogas e a
atividade sexual (Forsyth, 2003), juntamente com o
medo, a falta de conhecimento, a vergonha e os tabus
(Abadia-Barrero &  Castro, 20006), o estigma
relacionado a doenga ainda ¢ muito grande. Dessa
forma, os individuos e as familias que vivem com este
virus sofrem severas consequéncias sociais e
psicolégicas. Isso leva muitas familias a decidirem por
manter o diagnéstico em segredo, com frequéncia
também ndo revelando as criancas infectadas sua
condicdao. Os motivos para que os pais prefiram nio
revelar o diagnéstico ao filho sio diversos; dentre eles,
estao o medo de que ele no consiga manter o sigilo e a
culpa muitas vezes sentida pelos pais por terem sido
responsaveis pela infec¢do da crianga (Blasini e cols.,
2004; Thomason, Bachanas, & Campos, 1996). Lester e
cols. (2002) salientaram que a demora para realizar essa
revelagdo pode ter consequéncias negativas para a
crianga, incluindo aumento de problemas psicolégicos
e comportamentais, luto mais complicado e prejuizo na
compreensao e adesio ao tratamento.

Outro aspecto da vida de criancas vivendo com
HIV/Aids que tem recebido aten¢io dos pesquisadores
¢ a adesdo ao tratamento, que engloba tanto questdes
de ordem pratica quanto psicologica. O tratamento
antirretroviral traz dificuldades na medida em que exige
rigorosa adesdo, necessaria por toda a vida, uma vez
que interrupg¢des no tratamento resultam em rapida
progressaio da doenca (Simoni, Amico, Pearson, &
Malow, 2008). No caso das criancas, a adesio ao

tratamento se torna ainda mais complexa devido a
fatores tais como o grande nimero de comprimidos,
seu tamanho, consisténcia e gosto desagradaveis, e a
necessidade de levar as medicacGes para a escola ou
para outros lugares que a crianga frequenta, o que
revelaria a doencga a pessoas de fora da familia. Além
disso, as criancas dependem de um cuidador que
administre o seu tratamento, tornando, assim, a
dedicagio do cuidador um fator crucial para a saude
das criancas (Simoni e cols., 2007).

Tanto as criangas infectadas pelo HIV/Aids como
as que nao possuem o virus mas convivem com ele —
sao filhas de pais vivendo com HIV/Aids — sofrem
com todos os estressores associados a uma doenca
cronica. A familia toda se envolve e precisa lidar com a
doenga, que repercute de diferentes formas em cada
membro, muitas vezes obrigando a familia a se
reorganizar para poder enfrentar as adversidades que se
apresentam  (Rotheram-Borus, Flannery, Rice, &
Lester, 2005). A partir disso, ¢ importante que se
implementem interveng¢bes  voltadas para essa
populagdo de criangas que vivem ou convivem com o
HIV/Aids, visando ajuda-las a enfrentar os desafios
impostos pela presenca da infecc¢io.

Considerando o impacto da infecgio pelo
HIV/Aids sobre as criancas portadoras, a atual
possibilidade de que estas tenham uma longa sobrevida
e cheguem 2 adolescéncia, adultez e velhice, bem como
a necessidade de assisténcia multiprofissional, torna-se
relevante identificar intervengdes psicologicas que vém
sendo desenvolvidas nos ultimos anos para atender a
essa demanda. Assim, o presente estudo teve por
objetivo fazer uma revisdo da literatura para identificar
e caracterizar as intervengdes psicoldgicas dirigidas as
criangas que vivem ou convivem com o HIV/Aids.

Método

Foi realizada uma selecio de artigos cientificos
envolvendo intervencdes psicologicas para criangas que
vivem ou convivem com o HIV/Aids, publicados no
petiodo de janeiro de 1980 a maio de 2010. A estratégia
de busca incluiu uma combina¢io de diversos termos
que contemplavam infancia, infeccio pelo HIV/Aids e
intervencoes psicolégicas. Por exemplo, para infincia
utilizaram-se termos como child, infant e pediatric, e para
intervengoes, termos como  psychotherapy, counseling,
intervention e bealth education. Quando possivel, foram
adicionados termos convencionados e a mesma
estratégia foi utilizada, com pequenas modificacGes, nas
diferentes bases de dados. As bases de dados revisadas
foram Medline (Pubmed), Psyclnfo, Indexpsi, PEPSIC,
SciELO e LILACS.
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Entre todos os 1.537 resumos obtidos nas buscas,
foram selecionados 55 estudos que se referiam
explicitamente ao tema investigado, os quais foram
lidos na integra. Destes, foram incluidos na revisdo
aqueles que preenchiam os seguintes critérios: ter como
populagio-alvo das intervencdes criangas que vivem ou
convivem com o HIV/Aids; apresentar enfoque
psicologico; ser escrito em inglés, portugués ou
espanhol; e oferecer algum detalhamento da
intervenciao proposta. A partir desses critérios, foram
selecionados 17 estudos.

Realizou-se  uma  analise  descritiva  das
intervencoes, buscando identificar suas caracteristicas
gerais. Também foi realizada uma classificacio das
mesmas com base em seus referenciais tedricos,

Tabela 1. Caracterizacio geral das intervencSes

destacando-se trés principais: 1) psicanalitico; 2)
familiar-sistémico; e 3) cognitivo-comportamental.
Ainda houve alguns estudos que nio definiram seu
referencial tedrico e que configuraram um quarto
grupo. Inicialmente, as interven¢bes sdo descritas de
maneira conjunta, e, posteriormente, apresenta-se a
caracterizacdo dessas intervencoes.

Resultados e Discussio

Apbs a leitura dos artigos na integra, buscou-se
caracteriza-los para apresentar um panorama geral das
intervencoes. Os dados levantados estio trelacionados
na Tabela 1.

% N
Ano publicagio
1990-1999 353 6
2000-2010 64,7 11
Pais de origem
EUA 64,7 11
Reino Unido 5,9 1
Canada 5,9 1
Polonia 5,9 1
Uganda 5,9 1
Porto Rico 5,9 1
Brasil 5,9 1
Publico-alvo
Criangas que vivem com HIV 58,9 10
Criangas que convivem com HIV 17,6 3
Criangas que vivem e que convivem com HIV 23,5 4
Modalidade?
Familiar 64,7 11
Grupal 47,1 8
Individual 41,1 7
Avaliacgao de resultados
Sim 64,7 11
Nao 353 6
Objetivo
Desenvolver ou melhorar capacidades psicologicas 64,7 11
Aumentar adesio ao tratamento 11,7 2
Auxiliar a familia na revelagdo do diagnéstico 11,7 2
Desenvolver estratégias de controle da dor em procedimentos médicos 59 1
Planejar cuidados da crianca apds a morte dos pais 59 1
Referencial teérico?
Psicanalitico 35,3 6
Familiar-sistémico 294 5
Cognitivo-comportamental 11,7 2
Nao definido 294 5

2 Algumas intervengdes utilizaram mais de uma das modalidades descritas e, por isso, a soma dos percentuais é superior a 100.
% Algumas intervengdes basearam-se em mais de um referencial teérico e, por isso, a soma dos percentuais é superior a 100.
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Como pode ser observado, o desenvolvimento de
intervengoes psicologicas para criangas que vivem ou
convivem com o HIV/Aids vem apresentando um
crescimento ao longo dos anos, embora o nimero de
publicacGes a esse respeito ainda seja pequeno,
principalmente se considerarmos o elevado nimero de
intervengoes que vém sendo realizadas com adultos
nesse contexto  (Faria, Carvalho, Gongalves,
Moskovics, & Piccinini, 2011). Entre os estudos
revisados, os Estados Unidos lideraram no ndmero de
produgdes, tendo sido desenvolvidas 64,7% dessas
intervengoes. Os demais paises — Reino Unido,
Canada, Polonia, Uganda, Porto Rico e Brasil — tiveram
uma interven¢do cada um, representando 5,9% do
total.

Em relacio ao publico-alvo das interveng¢des, a
maioria destas focalizava criancas com HIV/Aids,
sendo 10 intervengGes (58,9%) voltadas
especificamente a essas criancas e quatro (23,5%) para
criangas que vivem e que convivem com HIV/Aids.
Ainda foram encontradas trés intervengoes (17,6%)
que focalizavam  especificamente  criangas  que
convivem com HIV/Aids. Quanto a modalidade da
intervencao, foram identificadas intervencoes realizadas
tanto em formato familiar quanto grupal e/ou
individual, prevalecendo as primeiras. Observou-se,
contudo, que muitas intervengdes combinavam
encontros com a familia com encontros individuais ou
grupais. Quanto a avaliagdo das intervengSes realizadas,
a maioria dos artigos (64,7%) referiu alguma forma de
avaliagio dos resultados. Algumas dessas avaliagdes,
contudo, ndo apresentavam qualquer sistematizagao.

No que se refere aos objetivos, observa-se que a
maioria das intervencdes revisadas (64,7%) tinha por
objetivo desenvolver capacidades psicolégicas da
crianga que podem ser afetadas diante do contexto do
HIV/Aids, como é o caso de habilidades sociais,
estratégias de enfrentamento e autoconceito. A
revelagdo do diagndstico e a adesdo ao tratamento
também foram o foco de algumas intervencdes (11,7%
cada), enquanto um numero menor delas deteve-se
sobre situacOes especificas de controle da dor diante de
procedimentos médicos (5,9%) e planejamento dos
cuidados da crianca ap6s morte dos pais (5,9%).

Conforme critério de inclusao da presente revisao,
para serem consideradas intervencGes psicologicas,
estas deverlam ter um enfoque psicolégico e ser
embasadas em algum referencial teérico da area da
psicologia. Apés caracterizacdo geral das intervengdes
identificadas, estas foram classificadas considerando a
teoria que embasava a técnica utilizada. Cabe ressaltar
que algumas das interveng¢bes basearam-se em mais de
um referencial tedrico, tendo sido utilizados: o
psicanalitico (6 estudos); o familiar-sistémico (5); e o

cognitivo-comportamental (2). Cinco estudos ndo
explicitaram o referencial tedrico utilizado. A seguir,
apresentam-se as interveng¢oes identificadas em cada
uma dessas categotias.

Intervencoes com referencial psicanalitico

Foram encontrados seis estudos descrevendo
intervencdes  realizadas com  referencial tedrico
psicanalitico (Aguirre & Arruda, 2006; Gewirtz &
Gossart-Walker, 2000; Gossart-Walker & Moss, 2000;
Lovrin, 1995; Trad, Kentros, Solomon, & Greenblatt,
1994; Willemsen & Anscombe, 2001). Alguns desses
estudos basearam-se especificamente nas teoriza¢Ges
de Bion a respeito do funcionamento dos grupos
(Gossart-Walker & Moss, 2000; Willemsen &
Anscombe, 2001). Outra intervengido teve como base a
Psicologia do Ego (Lovrin, 1995), enquanto os demais
ndo referiram a vertente psicanalitica utilizada.

O estudo de Gerwirtz e Gossart-Walker (2000)
apresentou uma Iintervencdo que objetivava auxiliar
criancas americanas que viviam com HIV/Aids e seus
familiates a alcancar maior estabilidade emocional,
além de desenvolver estratégias adequadas para lidar
com a doenca. Os autores realizaram sessoes
individuais, familiares e grupais acompanhadas de
orientagoes para os pais e apoio em questdes praticas,
como a garantia de direitos da crianca. A intervencio
ocortia na casa das familias ou em locais de facil acesso
na comunidade. O modelo considerava  as
especificidades de cada caso e, portanto, ndo havia um
nimero de sessGes ou arranjo familiar ou individual
determinados ~ previamente. Os  autores  ndo
apresentaram uma avaliacio formal dos resultados,
porém sugeriram que esta era uma intervencdo util
também para criancas que convivem com familiares
portadores de HIV/Aids.

Outro estudo de um dos autores referidos
(Gossart-Walker & Moss, 2000) descreveu uma
intervencdo em grupo para criangas e adolescentes
americanos que conviviam com familiares portadores
do HIV/Aids, tendo como base a teoria de Bion e
também a Teoria Sistémica. Tinha como objetivo geral
promover suporte interpessoal e auxiliar o
enfrentamento da doenca, mas objetivos especificos
também  foram  delineados  considerando  as
necessidades de cada participante. O grupo, de carater
aberto e com numero ilimitado de sessdes, era
realizado em um servico comunitario e cada encontro
era composto por um momento de discussiao e outro
de brincadeira, sendo que o coordenador realizava
interpretagoes dos comportamentos e falas expressos
no grupo. Novamente, ndo foram identificadas
evidéncias empiricas sobre os resultados dessa
intervencao.
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Também  foram  localizadas  outras  duas
intervengoes grupais de base psicanalitica (Lovrin,
1995; Willemsen & Anscombe, 2001). Lovrin (1995)
prop6s uma intervencio baseada na Psicologia do Ego
para meninas americanas de oito anos de idade que
tinham perdido seus pais ou irmdos em virtude do
HIV/Aids. O estudo utilizava uma técnica denominada
biblioterapia, que consistia em um grupo terapéutico que
usava diferentes histérias como ferramentas para
propiciar a discussdo das criangas a respeito de suas
experiéncias de vida. Enfatizava-se a resolugdo de
problemas, buscando promover a modelagem de
papéis pela identificagdo com os herdis da literatura,
bem como o relacionamento entre pares. Os encontros
foram realizados na escola durante dois semestres.
Com base em analise qualitativa das sessdes de um
grupo, o autor destacou que a intervencdo propiciou
que as criangas entrassem em contato com  seus
sentimentos e, mediante do desenvolvimento de
empatia e do apoio mituo, diminuiu o sentimento de
isolamento.

Ja no estudo de Willemsen e Anscombe (2001)
realizaram-se grupos de arteterapia e ludoterapia para
criancas inglesas que viviam e que conviviam com
HIV/Aids. As autoras destacaram a funcgio do
coordenador do grupo de conter as ansiedades das
criangas, partindo das ideias de Bion. O grupo consistia
de oito encontros semanais durante os quais as criangas
brincavam livremente utilizando matetiais ludicos e
artisticos. O terapeuta tinha postura nio-diretiva,
intervindo quando oportuno. Tomando por base a
analise qualitativa, as autoras referiram que a
interven¢io propiciou maior socializagdo, diminuicao
de ansiedades relativas ao tratamento, bem como
diminuicdo de dificuldades comportamentais e
alimentares das criancas.

Foram também encontrados dois estudos de caso
descrevendo tratamentos psicanaliticos conduzidos
com criancas que vivem com HIV/Aids (Aguirre &
Arruda, 2006; Trad e cols., 1994). Trad e cols. (1994)
descrevem uma intervencao realizada com uma crianga
americana de quatro anos de idade que vivia com
HIV/Aids e sua mie, também portadora. Essa
interven¢io tinha como objetivo ajudar a crianga a
reconhecer, aceitar e lidar com a prépria infec¢do e de
seus familiares, procurando ainda fortalecer a alianca
familiar. Ap6s a conclusdo da intervencao, a familia foi
monitorada com encontros a cada duas semanas. Com
base no caso apresentado, os autores defenderam que a
psicoterapia promoveu a tranquilidade emocional da
crianca e uma intensificacio dos lacos familiares,
fortalecendo o apoio mutuo entre mae e filha. A partir
da anilise desse caso, os autores delinearam um
protocolo de psicoterapia breve psicodinamica para
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criangas pré-escolares vivendo com HIV/Aids que
inclufa trés etapas: 1) alianga terapéutica; 2) abertura do
conflito, que compreenderia o cerne do processo
terapéutico; e 3) reconciliagdo familiar, cujo objetivo
seria abrir canais de comunicac¢do e de apoio dentro da
familia.

O estudo de Aguirre e Arruda (2006) foi o tnico
encontrado pela presente revisdo que apresentou uma
intervencio para criancas que vivem com HIV/Aids
realizada no Brasil. Trata-se de um estudo de caso de
um menino de nove anos que vivia com HIV/Aids,
atendido semanalmente em psicoterapia ludica de
orientagdo psicodindmica durante um ano. Os
atendimentos foram realizados em servico de
psicologia da rede publica e o artigo descreveu o
processo da psicoterapia com énfase nas fantasias e
defesas da crianca e na relacdo paciente-terapeuta. De
acordo com os autores, a psicoterapia propiciou
beneficios ao menino, pois, apés um ano de
acompanhamento, ele parecia dispor de melhores
recursos internos para lidar com seus conflitos,
expressando com mais facilidade suas emogdes.

Analisando-se conjuntamente os estudos com
referencial psicanalitico, pode-se constatar que todos
descreviam intervencdes que procuravam auxiliar a
crianca no enfrentamento da doenca, sua ou dos pais.
Coerentemente com a orientacao tedrica, esse objetivo
foi buscado por meio do trabalho com as fantasias e
conflitos das criancas em relacio ao HIV/Aids. Dois
estudos (Gossart-Walker & Moss, 2000; Lovrin, 1995)
tentavam ainda promover suporte interpessoal, como
uma tentativa de sobrepujar o grande isolamento fisico
e psicologico no qual se colocam as familias e criancas
que vivem ou convivem com o HIV/Aids. Além disso,
as técnicas psicanaliticas utilizadas foram bastante
variadas e, em alguns casos, eram flexiveis de acordo
com as necessidades das criancas.

Intervengoes com referencial familiar-sistémico

Foram encontrados cinco estudos descrevendo
intervengoes com referencial tedrico familiar-sistémico
(Cunningham, Naar-King, Ellis, Pejuan, & Secord,
2006; Ellis, Naar-King, Cunningham, & Secord, 2006;
Gossart-Walker & Moss, 2000; Kmita e cols., 2002;
O'Hate e cols., 2005). Uma delas (Gossart-Walker &
Moss, 2000) ja foi apresentada na se¢io anterior, uma
vez que se baseava predominantemente no referencial
psicanalitico, embora incluisse também a abordagem
familiar-sistémica.

O estudo de Kmita, Baranska e Niemiec (2002)
teve como objetivo descrever e avaliar a utilizagdo
conjunta de diferentes estratégias psicossociais voltadas
a promoc¢io do empoderamento de criangas que vivem
ou convivem com HIV/Aids, além de seus familiares.
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Mais especificamente, os objetivos dessas interven¢oes
seriam: diminuir o isolamento social das familias,
desenvolver estratégias para lidar com a doenca e
promover a autoestima e a autoeficicia. Para tanto,
compreendiam  entrevistas terapéuticas com  0s
familiares, sessbes com as criancas e com a familia,
grupos com as criangas ¢ com os familiares, baseadas
na psicoeducagdo. Essas diferentes praticas eram
realizadas conforme a necessidade de cada familia.
Trinta criangas polonesas participaram de intervengoes
em dois contextos distintos: médico (hospital ou clinica
de atendimento) e ndo-médico (acampamento
terapéutico). Com base em avaliagio qualitativa
preliminar das intervengdes, os autores afirmaram que
estas  propiciaram melhora no funcionamento
psicolégico  das criangas e seus familiares, o
desenvolvimento de estratégias de enfrentamento e a
ampliacio da rede social das familias. Os achados
apontaram ainda que as modalidades de intervencao
que envolveram pais e filhos mostraram-se mais
efetivas do que aquelas que trabalhavam apenas com as
criancas ou com os familiares, em ambos os contextos
(médico e ndo-médico).

A promogio de empoderamento dos cuidadores
também foi o objetivo principal da intervencio descrita
por O’Hare e cols. (2005). Os autores descreveram um
programa de acompanhamento de criancas que viviam
com HIV/Aids que haviam perdido o pai ou a mie
como consequéncia da Aids. Esse programa fornecia
cuidados fisicos, psicolégicos e sociais as criancas e
seus cuidadores, mediante visitas domiciliares e
psicoeducagdo. A equipe de psicologia buscava
desenvolver o empoderamento dos cuidadores por
meio da educagdo para a saude, especialmente com
informacbes sobre o HIV, formas de infeccio e
tratamento. Também se buscava fornecer apoio para as
familias e auxilio para lidarem com as experiéncias de
perda e luto. Andlises baseadas nos dados de 172
criancas ugandenses que ja haviam participado do
programa  mostraram ~um  aumento na  sua
autoconfianca e na dos cuidadores, sendo que estes
referiram terem sido beneficiados pelo programa.

As intervengdes propostas por Cunningham e
cols. (2000) e Ellis e cols. (2006) fazem parte de um
mesmo projeto, o qual utilizou como abordagem
psicoterapica a Terapia Multissistémica (MST). Trata-se
de uma estratégia intensiva de tratamento baseado em
evidéncias, realizada em domicilio, para criangas e
adolescentes com problemas clinicos severos e seus
familiares. De acordo com Cunningham e cols. (2000),
essa abordagem ja tinha se mostrado efetiva no
acompanhamento de outras condi¢cGes pediatricas
cronicas, como o diabetes. Seu embasamento tedrico
encontra-se na socioecologia e na abordagem familiar

sistémica, e constitui-se em uma psicoterapia familiar
que utiliza técnicas cognitivas, comportamentais e
sistémicas, envolvendo sessdes individuais e familiares.

O estudo realizado por Ellis e cols. (2000)
descreveu um programa que utiliza a MST, envolvendo
21 criancas e adolescentes americanos vivendo com
HIV/Aids, que teve como objetivo aumentar a adesio
ao tratamento antirretroviral. Apds uma avaliagdo
inicial de cada sistema (individual, familiar,
comunitario) para identificar quais fatores contribufam
para os problemas de adesio de cada crianga, os
terapeutas estabeleciam metas para o tratamento e as
intervencdes familiares. Os resultados do programa
foram avaliados pelos niveis de carga viral e de
questionarios respondidos pelos cuidadores sobre a
adesao ¢ a infec¢do das criancas. Conforme os autores,
nao houve mudanca significativa na adesdo ao
tratamento relatada pelos cuidadores. Contudo, houve
uma diminui¢do significativa da carga viral em 94% das
criangas apos a intervengao.

Também utilizando a MST, Cunningham e
cols.(2006) relataram um estudo de caso com um
menino ameticano de 12 anos de idade e baixa adesdo
ao tratamento. A duracdo do tratamento e o numero de
sessbes ndo foram mencionados, mas os autores
enfatizaram que a MST é uma abordagem flexivel, cuja
duracio e aspectos trabalhados com cada paciente
dependem de avaliagio individualizada. Os autores
destacaram que, apds a psicoterapia, houve importante
reducdo na carga viral do paciente. Embora nio tenha
sido possivel determinar se esta redu¢do se deu por
maior adesio ao tratamento ou outros fatores, 0s
autores enfatizaram que acreditavam que a psicoterapia
estava associada ao resultado, tendo em vista a historia
do paciente e a evolugdo de sua condi¢do emocional e
clinica.

Analisando-se  conjuntamente  os  estudos
envolvendo o referencial familiar-sistémico, pode-se
constatar que trés deles (Gossart-Walker & Moss, 2000;
Kmita e cols., 2002; O’Hare e cols., 2005) descreviam
intervengoes visando promover apoio interpessoal e
auxiliar no enfrentamento da doenca. Os dois outros
estudos (Cunningham e cols., 2006; Ellis e cols., 20006)
descreviam intervencdes que focavam a adesdo da
crianga aos antirretrovirais. As técnicas utilizadas foram
grupais ou familiares, incluindo estratégias de
psicoeducacio e psicoterapia familiar.

Intervencoes com referencial cognitivo-comportamental

Foram encontrados dois artigos descrevendo
intervencdes  realizadas com  referencial tedtico
cognitivo-comportamental (Draimin, Gamble, Shire, &
Hudis, 1998; Schiff, Holtz, Peterson, & Rakusan,
2001). Um dos estudos (Draimin e cols., 1998)
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descreve um modelo de interven¢ido com o objetivo de
planejar os cuidados da crianca apés a morte dos pais.
Esse modelo, chamado de Project Care, tinha como
publico-alvo mies americanas vivendo com HIV/Aids
e seus filhos de 8 a 11 anos. No projeto, especialistas
em familia e HIV/Aids visitavam as familias, ajudando-
as a criar planos de vida para os filhos menores apds a
morte dos pais, incluindo-se planos de custédia
legalmente formalizados. Os especialistas guiavam-se
por moédulos baseados em técnicas psicoeducativas e
realizavam conversas com as maes e os filhos sobre os
seguintes temas: revelacio da doenca e comunicacio
familiar; custédia e planejamento; cuidador substituto.
Os autores n3o descreveram uma avaliacdo sistematica
dos resultados da intervencio, mas destacaram a
atencdo personalizada as mies e filhos como ponto
positivo. Como limitacio, apontou-se a falta de apoio
entre pares, ja que cada familia era atendida
individualmente.

Schiff, Holtz, Peterson e Rakusan (2001)
descreveram uma intervenc¢ao psicolégica voltada para
a promogio de estratégias de diminuicio e controle da
dor em procedimentos médicos realizados com
criancas que vivem com HIV/Aids, mediante de
técnicas de controle da ansiedade. Participaram do
estudo 43 criancas americanas com idades entre 4 ¢ 12
anos, acompanhadas por um cuidador, geralmente a
mie. A intervencdo consistia em quatro encontros
realizados em intervalos de trés meses. Logo antes da
crianca realizar um procedimento doloroso (por
exemplo, exames, coletas de sangue), um psicélogo
atuava como “treinadot” (coach) da dupla, orientando o
cuidador a aplicar uma pomada anestésica, ¢ a crianga a
realizar exercicios de respiragdo para o controle da
ansiedade. Além disso, sugeria-se que a crianca
escolhesse bonecos, brinquedos ou atividades para se
distrair durante o procedimento, e depois recebia uma
recompensa, como figurinhas ou pequenos brinquedos.
Desse modo, a intervencdo inclufa provimento de
informagdo, modelagem e reforco. Os resultados
indicaram diminui¢do significativa dos nfveis de
ansiedade e da percepcdo subjetiva de dor da crianca
durante procedimentos médicos invasivos.

Destaca-se  que ambas as  intervencdes
apresentavam um foco bastante especifico no que
concerne aos seus objetivos, o que parece coerente
com o referencial tedrico utilizado e favorece a
avaliacio de resultados, embora apenas uma delas
(Schiff e cols., 2001) o tenha feito de maneira
sistematica. Cabe ainda ressaltar que o objetivo da
primeira intervencio (Draimin e cols., 1998),
planejamento da custédia apds a morte dos pais, parece
também refletit uma preocupacio mais intensa na
época em que o estudo foi publicado, quando a terapia
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antirretroviral ainda era incipiente e o reconhecimento
da infeccio como doenca cronica ainda estava se
estabelecendo.

Intervengoes sem referencial tedrico definido

Foram encontrados cinco estudos que nio
explicitaram o referencial tedrico utilizado (Anderson e
cols., 1990; Blasini e cols., 2004; Miller & Bottner,
1996; Salter-Goldie e cols., 2007; Wiener e cols., 1993),
embora os seus objetivos e técnicas utilizadas situem
essas intervengoes também no campo da psicologia. O
estudo realizado por Anderson e cols. (1990)
apresentou um programa de interveng¢do para criangas
americanas menores de cinco anos vivendo com
HIV/Aids e seus cuidadores. O objetivo era produzit
melhora nas  habilidades  sociais, btincadeiras,
autocuidado, autoconceito, desenvolvimento cognitivo-
perceptual e motor das criangas. A intervenc¢do tinha
carater interdisciplinar e as sessoes inclufam educacio,
terapia ocupacional, terapia fisica, psicoterapia,
fonoaudiologia, assisténcia social e cuidados de
enfermagem, conforme as necessidades de cada
crianca. Além disso, a intervencido envolvia
brincadeiras, jogos, exercicios fisicos e
desenvolvimento de adaptadores para dificuldades
posturais ¢ de motricidade, por exemplo. As criancas e
seus cuidadores participavam da intervengido trés vezes
por semana, no servico de saide onde a crianca
realizava o seu tratamento. Os cuidadores ainda
participavam de um grupo de apoio semanal. Os
autores nio descreveram detalhadamente como se
davam esses atendimentos e também n2o mencionaram
qualquer avaliacdo dos seus resultados.

Objetivos  semelhantes foram buscados pela
intervencao apresentada por Wiener e cols. (1993). Esta
envolvia criancas americanas vivendo com HIV/Aids e
seus irmaos, pais e demais familiares, portadores ou
nao do virus, com o objetivo de promover satisfacao
pessoal, autoconfianca e estabelecimento de relagdes
gratificantes. A intervencdo consistia de grupos de
apoio por teleconferéncia que eram realizados
separadamente para cada publico especifico (criangas
que vivem com HIV/Aids; irmaos; mies e pais
portadores e nao-portadores de HIV; maes adotivas;
avos e avos cuidadores). Os grupos eram realizados
trés vezes por semana, durante quatro a seis semanas,
sendo os temas discutidos definidos pelos
participantes. A avaliacio da intervencio, baseada nos
dados de 40 participantes, criancas e familiares, revelou
avaliagbes mais positivas de si mesmo, diminui¢ao do
sentimento de solidio e maior habilidade dos
cuidadores para lidar com a crianca logo apds a
intervencio e no seguimento de seis meses. Os autores
ainda pontuaram outras vantagens da intervencao,
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como a protecao dos participantes do contato frente a
frente, o que muitos evitam por causa do preconceito,
além de sobrepujar as distancias geograficas. Os
coordenadores, contudo, precisavam ser bastante
habilidosos, pois contavam apenas com  as
comunicagbes verbais dos participantes durante a
teleconferéncia.

O estudo de Miller e Bortner (1996) também
descreveu um modelo de interven¢io para criangas que
vivem com HIV/Aids e seus cuidadores com o
objetivo de desenvolver autoconhecimento e
autocuidado nas criangas, além de promover a
recreacdo e estimular a brincadeira. A intervencio
consistiu em um acampamento de final de semana para
os participantes com o intuito de aliviar a sobrecarga
dos cuidadores de criancas americanas com doenca
cronica. As criancas e seus cuidadores recebiam
informagdes sobre o tratamento e acompanhamento
psicologico, conforme a necessidade. Embora os
autores defendessem a importincia desse tipo de
intervenc¢io, nio apresentaram resultados objetivos de
sua aplicagdo, referindo apenas que, em razido do relato
dos familiares e da alta procura pelo acampamento,
esta era uma experiéncia gratificante para as criangas e
as familias.

O estudo de Blasini e cols. (2004) incluiu 40
criangas ¢ adolescentes porto-riquenses que viviam
com HIV/Aids, com idades entre 9 e 15 anos, e seus
familiares. Tinha como metas auxiliar a familia na
revelagio do diagnéstico de HIV/Aids a crianca e
fortalecer a capacidade da familia de lidar com esse
diagnéstico mediante informagdes, apoio, possibilidade
de escolha e incentivo ao respeito mutuo entre os
membros da familia. A intervencdo foi desenvolvida
por uma equipe composta por psicologos, enfermeiros,
assistentes sociais e pediatras, constituindo-se de cinco
etapas: 1) treinamento dos profissionais em uma forma
de revelagio do diagnéstico apropriada ao nivel de
desenvolvimento do paciente; 2) preparacio dos pais,
por meio de encontros com o grupo de pares e de
sessOes educacionais com a equipe; 3) sessOes
individuais com os pacientes no decorrer do processo
de revelacdo; 4) sessdo de revelagdo, com o paciente,
familiares e profissional de saude; e, por fim, 5)
participagdo em grupo de apoio durante duas a quatro
semanas apos a sessdo de revelagio e, nos meses
seguintes, conforme a necessidade (Blasini e cols.,
2004). A avaliacio da intervencdo indicou que a
revelagio do diagnéstico por meio do modelo
proposto aumentou a adesio das criangas e
adolescentes a0 tratamento, trazendo também
melhoras para seu ajustamento psicossocial. Nessa
direcdo, sentimentos negativos foram menos presentes
seis meses apds a revelagio, predominando um senso

de “normalidade” e apoio familiar. Além disso, os
pacientes avaliaram a revelagdio como um evento
positivo.

Por fim, o estudo de Salter-Goldie e cols. (2007)
também apresenta um protocolo de revelagio do
diagnostico de HIV/Aids para criangas desenvolvido
por uma equipe canadense, formada por psicélogos,
psiquiatras, assistentes sociais e pediatras. Tal
protocolo tinha como objetivo realizar a revelagdo do
diagnéstico a crianga que vive com HIV/Aids de modo
a atender as suas necessidades especificas, bem como
as de seus familiares. O protocolo compreendia trés
momentos: 1) preparagdo pré-revelacio — comunicagio
pré-revelacdo com a crianga e preparacao dos pais; 2)
revelagio — evento de revelagdo e suporte imediato; 3)
pos-revelagio — acompanhamento, apoio e informagao.
A intervencdo utilizava técnicas psicoeducativas e de
apoio. Nio foi descrita uma aplicacdo especifica dessa
intervencao, nem uma avaliacio formal dos seus
resultados. Os autores, contudo, afirmaram que a
revelagio do diagnéstico por este protocolo poderia
ajudar as familias a alcancar um equilibrio entre suas
preocupacbes a respeito da crianga, suas proprias
necessidades de privacidade e respeito, bem como o
direito das criancas de acesso a informacdo sobre sua
saude.

Analisando-se conjuntamente os estudos reunidos
nessa categoria, que ndo explicitaram seu referencial
tedrico, pode-se constatar que trés deles (Anderson e
cols., 1990; Miller & Bortner, 1996; Wiener e cols.,
1993) envolveram intervengdes que  buscavam
desenvolver capacidades psicoldgicas das criangas, tais
como habilidades sociais, autocuidado e autoconceito.
Os dois outros estudos (Blasini e cols., 2004; Salter-
Goldie e cols.,, 2007) propuseram estratégias de
revelacdo do diagnéstico de HIV a crianga. As técnicas
utilizadas foram as mais variadas, incluindo abordagens
grupais ou familiares, utilizando teleconferéncias,
brincadeiras e acampamentos, além de atendimentos
interdisciplinares.

Consideragdes finais

A revisao da literatura apresentada revela o
pequeno numero de estudos publicados em revistas
indexadas  relatando  intervengdes  psicologicas
realizadas com criangas que vivem ou convivem com
HIV/Aids. Isso nio condiz com a complexidade da
vivéncia infantil e familiar nesse contexto e a
necessidade de se atentar as diversas necessidades
dessas criancas, incluindo as médicas, sociais e
psicolégicas (Earls e cols., 2008). Mais ainda, dentre os
17 estudos examinados, seis ndo apresentaram uma
avaliacio sistematica dos tesultados da intervencio.
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Dentre os 11 que apresentaram avaliagdio dos
resultados, houve variacio na maneira como isso foi
feito, sendo que, em alguns casos, a avaliacdo foi pouco
objetiva. Esses achados corroboram dados anteriores,
baseados em outras revisdes sistematicas da literatura,
acerca da escassez de informacdes sobre a efetividade
dessas intervencOes para criangas que vivem ou
convivem com HIV/Aids, que sejam embasadas em
avaliagOes sistemdticas e com rigor metodolégico
(King, De Silva, Stein, & Patel, 2009). Assim, na
presente revisdo, embora todos os estudos indicassem
consequéncias positivas das interven¢Oes para as
criangas e suas familias, ndo se tem clareza quanto a
validade das avaliacGes realizadas.

Outro aspecto que chama atengio ¢é a
predominancia de estudos em paises desenvolvidos. A
maioria dos estudos se refere a intervencdes realizadas
nos Estados Unidos, com raras excecOes realizadas no
Reino Unido, Polonia, Porto Rico, Uganda, Canada e
Brasil. Aqui, cabe destacar a questio da lingua, pois na
presente revisio excluiram-se artigos que ndo foram
publicados em portugués, inglés ou espanhol, o que
pode ter excluido estudos escritos em outras linguas.
Assim, é importante destacar que esta revisao descreve,
basicamente, interven¢des realizadas no contexto
norte-americano.

Quanto aos objetivos das intervencdes, eles
apontaram para algumas especificidades do trabalho
com criangas que vivem ou convivem com HIV/Aids,
em relacdo aos adultos. Por exemplo, o planejamento
dos seus cuidados apds a morte dos pais é uma
preocupacdo especifica com o publico infantil. Ja a
adesio a0 tratamento, a preocupagio com Os
procedimentos dolorosos e a revelagio do diagnéstico
sao questoes que também dizem respeito aos adultos
vivendo com HIV/Aids, mas que apresentam nuances
e dificuldades especificas para as criancas (Seidl, Rossi,
Viana, Meneses, & Meireles, 2005). Cabe ressaltar que a
literatura indica de forma consistente as dificuldades
associadas a adesdo em criancas (Simoni e cols., 2007),
bem como a revelagdo do diagnéstico de HIV para essa
populagio (Blasini e cols., 2004; Thomason e cols.,
1996). Mesmo diante dessa realidade bastante
complexa, poucas intervenc¢des foram identificadas
para essas finalidades especificas, o que ndo faz jus a
seriedade da situacio.

Ainda em relagdo aos objetivos, embora alguns
temas importantes sejam pouco contemplados nas
interven¢des, pode-se perceber que o foco das
intervengbes para criancas tem sido ampliado,
acompanhando as mudancas que vém acontecendo no
perfil da epidemia de HIV/Aids. Seis intervencoes
foram desenvolvidas nos anos 90, quando o tratamento
antirretroviral ~ ainda  ndo  estava  fortemente
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estabelecido, enquanto as demais ocorreram em um
periodo mais recente, onde a infeccio pelo HIV ja é
considerada uma doenca croénica, com muitos desafios
médicos, psicologicos e sociais (Eatls e cols., 2008).
Dessa forma, ao lado do luto pela perda dos pais e pelo
temor de sua morte, mais presentes diante de quadros
agudos da infeccdo, temas mais especificos ganharam
espaco nas intervengdes, como o autocuidado, a
autoestima e o enfrentamento da infec¢io, assim como
o fortalecimento das relagbes familiares. A énfase nas
capacidades psicolégicas das criancas deve-se também
20 fato de estas estarem ainda em desenvolvimento,
sendo que a presenca do HIV/Aids nesse momento
pode causar repercussdes negativas tanto em termos
emocionais como cognitivos e sociais (Franklin e cols.,
2005; Lwin & Melvin, 2001).

Em relagio ao embasamento tedrico das
intervencdes, destaca-se que ele ndo foi apresentado
em cinco artigos, o que pode estar associado ao cariter
multiprofissional ~ presente em  muitas  dessas
intervencoes, aspecto caracteristico do campo da saude.
A diversidade de caracteristicas referidas nas
interven¢des, que envolveram grupos, atendimentos
individuais e familiares, teleconferéncia, entre outros,
mostra a amplitude e complexidade da situaciio e dos
objetivos a serem alcancados, o que é esperado quando
se trata particularmente do desenvolvimento infantil
associado ao contexto da infeccdo pelo HIV (Eatls e
cols., 2008; Rotheram-Borus e cols., 2005).

Embora tenham sido localizadas importantes
iniciativas no que diz respeito ao atendimento
psicolégico de criancas que vivem e convivem com o
HIV/Aids, a literatura mostra que estas ainda sio
escassas ¢ que muitos dos estudos encontrados sobre
este tema nio apresentam uma clara descricdo do
método utilizado, nem explicitam critérios para
avaliacio dos resultados encontrados, o que prejudica a
utilizacdo dessas intervencdes em outros contextos.
Além disso, contribui com restricGes para a produ¢io
de um corpo de conhecimento mais sistematico no que
tange a eficiéncia e/ou eficicia de intervengdes para
criancas convivendo com HIV/Aids.

Assim, o presente estudo evidenciou a
necessidade do desenvolvimento de novas intervencoes
psicologicas para criangas que vivem ou convivem com
o HIV, bem como uma melhor caracterizacio dessas
intervencoes e da avaliagio de seus resultados. E
possivel que outras intervengdes psicologicas estejam
sendo realizadas com esse publico, inclusive no Brasil,
todavia, ndo ha ainda uma publica¢do consistente
dessas informacdes, o que se torna um obstaculo ao
acesso das mesmas para que possam ser implementadas
e avaliadas pelos demais profissionais que trabalham
com essas criangas.
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